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EU:s strategi for sdllsynta diagnoser

Forslag till riksdagsbeslut

Riksdagen tillkdnnager for regeringen som sin mening vad som anfors i mot-
ionen om atgérder for att forverkliga EU:s strategi for sdllsynta diagnoser.

Motivering

I juni 2009 antog EU:s ministerrdd en strategi for vard och forskning géllande
sdllsynta diagnoser. Den ér prioriterad inom ramen for EU:s pagaende folk-
hélsoprogram 2008—2013. Dérmed forutsitts ldnderna f6lja de rekommendat-
ioner som framfors i strategin. Dessa &r:

? Faststéllande av en nationell handlingsplan for séllsynta diagnoser.

?  Mekanismer for inventering och definition av samt riktlinjer for séllsynta
diagnoser.

? Utarbetande av riktlinjer for god praxis for bade diagnostik och behand-
ling samt spridning av kunskap.

?  Satsning pa forskning kring séllsynta diagnoser.

? Utveckling av nationella medicinska center for séllsynta sjukdomar och
deras samverkan i europeiska nétverk.

? Atgirder for att stirka patienternas och patientorganisationernas infly-
tande pa och deltagande i utvecklingen.

Den svenska regeringen har i svar till Europeiska kommissionen stillt sig
positiv till EU:s strategi pd omrédet. Socialstyrelsen genomfor i hdst en ut-
redning om varden for ménniskor med séllsynta diagnoser. Det som dessutom
behdvs dr en utredning som tar upp sociala och ekonomiska aspekter for att
man ska kunna fa en helhetsbild av situationen for manniskor med sillsynta
diagnoser som underlag for en nationell handlingsplan. Dérutver behovs en
satsning pa forskning om dessa sjukdomars orsaker, diagnostik och behand-
ling samt den habilitering och rehabilitering som &r nddvéndig.



Fel! Okint namn pa

Dagens hélso- och sjukvard &r inte anpassad till de behov ménniskor med
sdllsynta sjukdomar har bl.a. beroende pa bristen pa kunskap om dessa sjuk-
domar. En medlemsundersokning fran Riksforbundet Séillsynta diagnoser
presenterad 2008 pavisade stora brister i varden for médnniskor med livslénga,
komplexa séllsynta diagnoser som leder till funktionsnedsittningar. Varden
visade sig vara godtycklig, osdker och préiglad av felbehandlingar. Samverkan
mellan olika medicinska specialiteter fungerade daligt. Patienten sjélv blev
den som oOverforde kunskap mellan olika experter. Undersdkningen visade
med all dnskvérd tydlighet att det behdvs nationella medicinska center for de
sdllsynta diagnoserna. Kunskap om dessa kan inte finnas pa alla vardenheter.

Genom att bygga upp nationella medicinska center, dér varje center kan
ansvara for flera diagnosgrupper med liknande funktionsnedsittningar och
vardbehov, kan kompetens samlas fran olika professioner, s.k. tvirmedicinska
team. Har kan kunskap samlas for vidare spridning och dven forskning skulle
kunna bedrivas. Det center som finns idag i Sverige for cystisk fibros visar att
det hir kan vara en framgéangsrik 16sning.

Mot bakgrund av de brister i varden som ménniskor med séllsynta diagno-
ser moter och att Sverige i EU-samarbetet stillt sig bakom EU:s strategi for
sdllsynta sjukdomar anser jag att det &r hog tid att Sverige vidtar de atgérder
som behdvs for att vi ska kunna leva upp till EU:s mal pa detta omrade. Detta
bor ges regeringen tillkénna.

Stockholm den 1 oktober 2009
Christer Winbdck (fp)
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