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En nationell strategi for sillsynta diagnoser

Forslag till riksdagsbeslut

1. Riksdagen tillkdnnager for regeringen som sin mening vad som anfors i motionen
om att utveckla och anta en nationell strategi for sillsynta diagnoser.

2. Riksdagen tillkdnnager for regeringen som sin mening vad som anfors i motionen
om att stdrka den nationella samordningen av medicinska centrum for sillsynta

diagnoser.

Motivering

Den svenska definitionen av en sillsynt diagnos &r att det géller en ovanlig
sjukdom/skada som leder till omfattande funktionshinder och som finns hos hogst 1 av
10 000 innevanare. Det finns tusentals olika séllsynta diagnoser. Ménga av diagnoserna
ar syndrom, vilket betyder att flera olika symtom ingér. Detta kan leda till omfattande
och komplexa funktionsnedséttningar, vilket innebér att den enskilde nédgas ha
kontakter med manga olika medicinska specialister.

Trots att det endast ingar ett fatal personer i varje enskild diagnosgrupp ér det dndé
sammantaget manga manniskor som berors. Det berdknas att ca tva procent av
befolkningen har en séllsynt diagnos.

Regeringen tog den 20 oktober 2011 beslut om att ge Socialstyrelsen uppdraget att ta
fram underlag till en strategi for séllsynta sjukdomar. Utgangspunkten var
rekommendationen fran Europeiska unionens rad, juni 2009, om en satsning avseende
sdllsynta sjukdomar. Sverige har skrivit under denna EU-rekommendation.

Socialstyrelsens strategiforslag ingdr i slutrapporten ”Sillsynta sjukdomar — En
slutrapport om nationell funktion och forslag till strategi, 2012-10-31”. Rapporten

overldmnades till Socialdepartementet, for att fardigstillas och antas.
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Strategiforslaget saknar dock rekommendationer for arbetet med att forverkliga de
utlovade insatserna for personer som har séllsynta diagnoser, vilket var den
grundldggande orsaken till att strategiforslaget togs fram.

Strategin ska vara utgdngspunkten for en rad visentliga insatser. Darfor ar det
angeldget att komma vidare genom att strategin utvecklas och antas, 1 ndra samarbete
med brukarorganisationerna, s att de utlovade forbattringarna for diagnosbérarna
forverkligas.

En grundpelare i strategin bor vara att centralisera varden, genom att bygga upp
medicinska centrum for sillsynta diagnoser. Centraliserad vard vid medicinska centrum
ar ett effektivt sétt att gora varden mer jamlik for personer som har sillsynta diagnoser,
jamfort med dem som har mer vanligt forekommande tillstand.

Syftet med centrumbildningar &r bland annat att uppna ett storre patientunderlag,
vilket ger mojligheter for vardutveckling och forskning inom omradet. Darfor ar
samordning av hélso- och sjukvardens resurser en grundliggande forutsittning for ratt
diagnos samt kompetent och likvérdig vard for dem som har séllsynta diagnoser.

Centrumen skoter koordineringen av samtliga vardinsatser och ansvarar for varden
av personer med séllsynta diagnoser under hela livet, eller s& lange behov finns. De ska
ha en helhetsbild av diagnoserna som centrumet ansvarar for. I detta ingar samtliga
vardinsatser som dr aktuella for diagnoserna, bade sporadiska behandlingar och
regelbundna habiliterings- eller rehabiliteringsinsatser. Centrumen ska dven vara ett stod
for lokala vardgivare pd diagnosbérarens hemort. Dartill ska de medverka i
internationellt samarbete kring diagnoserna som ingér i verksamheten.

Vid landets universitetssjukhus etableras nu regionala medicinska centrum for
sdllsynta diagnoser. Men eftersom det saknas en central styrning av hur centrumen
byggs upp och hur verksamheten ska inriktas innebér dessa i allt for hog grad att man
bygger vidare pa sina befintliga resurser for enstaka diagnoser, i stéllet for att kartldgga
diagnosbédrarnas behov av vard och stod. En gemensam nationell styrning dr nodvéndig,
for att s& ménga diagnosgrupper som majligt ska fa tillhorighet till ett centrum, samt
undvika att vard for en viss séllsynt diagnos ges vid mer 4n ett universitetssjukhus.

Nationella Funktionen Séllsynta Diagnoser (NFSD) har 1 uppdrag att mojliggora
samordning av insatserna inom detta omrade. Daremot saknar NFSD mandat att styra
over uppbyggnaden av centrumen, exempelvis genom att ange vilka diagnoser som
varje centrum ansvarar for.

De fataliga centrum for sdllsynta diagnoser som redan finns 1 Sverige, exempelvis for
sjukdomen cystisk fibros, dr mycket framgéngsrika, dven ur ett internationellt
perspektiv. Det dr dock inte en framkomlig vég att ha ett centrum for varje diagnos. Dé

blir manga diagnosgrupper utan tillgang till centrum, vilket dkar skillnaderna och



ojamlikheten 1 varden. Darfor behdver de medicinska centrumen vid
universitetssjukhusen omfatta flera olika diagnoser med liknande vardbehov.

Den nationella cancerstrategin visar dértill pa mojligheterna att atgérda brister som
ojamlik vard och fragmentiserade vardkedjor, vilket drabbar personer som har séllsynta
diagnoser. Centralt styrda satsningar har gjorts inom den nationella cancerstrategin. De
regionala cancercentrumen samordnas av Sveriges Kommuner och Landsting (SKL).

Detta dr en forebild for hur insatserna for sdllsynta diagnoser kan styras.
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