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Sallsynta diagnoser

Forslag till riksdagsbeslut

1. Riksdagen stiller sig bakom det som anfors i motionen om behovet av en nationell
handlingsplan for omradet sillsynta diagnoser och tillkédnnager detta f6r regeringen.

2. Riksdagen stiller sig bakom det som anfors i motionen om organisationsstdd och
tillkdnnager detta for regeringen.

Bakgrund

Att personer som har sdllsynta diagnoser ges mojlighet att f4 behandling av vard-
personal som dr insatta i deras specifika sjukdomstillstdnd borde vara en sjilvklarhet.
Tyvérr ser det inte ut sé 1 Sverige idag. En struktur ar under uppbyggnad, men den anses
av de som berors vara otillracklig och behdver darfor kompletteras.

Den svenska definitionen av en séllsynt diagnos ar att det giller en ovanlig sjukdom
eller skada som leder till omfattande funktionsnedséttning och som finns hos hogst 1 av
10 000 invénare. Enligt den definition som tilldmpas inom EU omfattas tillstand dér 5
av 10 000 invanare ingar. Manga av de flera tusen diagnoserna som omfattas av EU:s
definition dr syndrom, det vill sdga en diagnos bestaende av flera olika symtom. Detta
leder till omfattande och komplexa funktionsvariationer, vilket innebér att den enskilde
maste ha kontakt med ett flertal olika medicinska specialister.

I en undersokning som Riksforbundet Sillsynta diagnoser tillsammans med Novus
gjorde bland sina medlemmar 2017 framkom bland annat att bara 16 % av patienterna
med sillsynta diagnoser kdnner fortroende for att primarvarden ska ha kunskap nog att
bemota deras sdrskilda behov. Endast 39 % av de vuxna anser att de alltid far den
medicinska vard de behdver utifrén sin diagnos. 73 % uppger att de inte far tillgang till
rehabilitering/habilitering, vilket ménga ganger kan vara en nddviandig behandling.

75 % ar beredda att resa for att fa expertvard, oavsett var i landet den dr placerad.

Undersokningen visar ocksé att personer som har sillsynta diagnoser missgynnas 1
en rad olika vardsammanhang eller véljer att inte soka vard de ar i behov av. Bristen pa
samordning och kunskap i varden framhélls av respondenterna. Barnsjukvarden verkar
dock, relativt sett, fungera béttre an vuxensjukvarden.



Trots att det endast &r ett fatal personer som ingér i varje enskild diagnosgrupp ar det
dnda sammantaget ett stort antal ménniskor som berors av sillsynta diagnoser.

En nationell handlingsplan behovs

Om personer som har sillsynta diagnoser ska fa tillgang till den vard och omsorg de
behover dr en grundlidggande forutsittning att det finns en nationell plan for detta.
Enligt Riksforbundet Séllsynta diagnoser har de allra flesta europeiska ldnder en
nationell plan for séllsynta diagnoser. Sverige, tillsammans med Litauen, saknar dock
en sadan plan, vilket de &r ensamma om i EU.

Ett fatal centrum for specifika sillsynta diagnoser finns i Sverige, exempelvis
Nationellt Center for Retts syndrom och nirliggande diagnoser, vilket dr framgéngsrikt,
dven ur ett internationellt perspektiv. Det dr dock inte en framkomlig vdg att ha ett
centrum for varje diagnos. D4 blir manga diagnosgrupper utan tillgéng till centrum,
vilket okar skillnaderna och ojdmlikheten 1 varden. Darfor behdver de sex regionala
Centrum for Sillsynta diagnoser (CSD) som nu véxer fram vid landets universitets-
sjukhus omfatta flera olika diagnoser. Viktigt &r ocksa att de utvecklas utifrdn en
sammantagen analys av patientgruppens behov.

Regeringen har ingétt en 6verenskommelse med SKL om en ldngsiktig inriktning {or
vard och behandling av séllsynta sjukdomar, vilket &r bra men inte tillrdckligt. Parallellt
behovs en bredare nationell handlingsplan for ett sékerstélla ett sammantaget
fungerande liv for personer som har sillsynta sjukdomar. Sékerligen &r det ocksé
resurseffektivt. Miljopartiet har lyft denna fraga i motioner under ett antal ar.

Se over organisationsstodet

Sa som organisationsstddet dr organiserat faller nationella foreningar for séllsynta
diagnoser utanfor. Detta medfor att foreningarnas forutsittningar att bedriva verksamhet
begrinsas patagligt. Riksforbundet Sillsynta diagnoser uppger att de har ett medlems-
antal som sammantaget uppgar till 15 000 medlemmar, men att de trots detta inte har
samma ekonomiska forutsdttningar som andra funktionshindersféorbund med mot-
svarande medlemsantal. De pekar ocksd pa att de sdllsynta diagnosgrupperna &r
utestidngda fran lokalt och regionalt foreningsstod.

Riksforbundet Séllsynta diagnoser anser att de bor kunna tillgodorikna sig sina
drygt 60 diagnosforeningar pa motsvarande séitt som andra forbund kan tillgodordkna
sig sina lokala och regionala foreningar, vilket dr en rimlig utgdngspunkt. Regeringen
bor aterkomma med ett forslag pa regelverk for hur en organisation av det slag som
Riksforbundet Séllsynta diagnoser utgor, inklusive deras rikstdckande
medlemsforeningar, ska kunna soka organisationsstod.
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