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Sillsynta diagnoser och ratten till jamlik
vard

Forslag till riksdagsbeslut

1. Riksdagen stiller sig bakom det som anfors i motionen om att forslaget till
handlingsplan for séllsynta hélsotillstind bor antas och att samordningen av
strategins genomforande bor sékerstéllas och tillkdnnager detta for regeringen.

2. Riksdagen stiller sig bakom det som anfors i motionen om att se ver mdjligheten
till ett mer jamlikt ekonomiskt stod till funktionshindersorganisationer som inte
passar in i den rddande strukturen for bidragssystemen till féreningsverksamhet och

tillkdnnager detta for regeringen.

Motivering
Uppskattningsvis har 500 000 svenskar en séllsynt diagnos eller lever med ett séllsynt
hilsotillstdnd. For att en person ska definieras ha en sillsynt diagnos ska det gilla en
ovanlig sjukdom/skada som leder till omfattande funktionshinder och som finns hos
endast ett fatal av befolkningen. I Sverige anses en diagnos vara séllsynt om den
forekommer hos hogst 5 pd 10 000. Socialstyrelsens beddmning &r att det finns mellan
6000 och 8000 kénda séllsynta hélsotillstand 1 Sverige.

Manga av diagnoserna dr syndrom, vilket betyder att flera olika symtom ingér. Detta

leder till omfattande och komplexa funktionsnedsittningar, vilket innebér att den



enskilde nddgas ha kontakter med méinga olika medicinska specialister. Att diagnosen
dessutom delas av sé {4 innebér att kunskapen om den ofta &r bristféllig i den allménna
sjukvérden.

Riksforbundet Séllsynta diagnoser medlemsundersdkning &r 2002 visade att 6 av 10
medlemmar upplever att kunskapsnivan inom vérden inte &r tillrdcklig for att ge rétt
behandling av det sdllsynta hilsotillstaindet. Ndstan 7 av 10 uppger sig ha en
syndromdiagnos, dir det sdllsynta hélsotillstandet kan ha effekt pa mer an ett
organsystem. Trots det har bara 2 av 10 en individuell virdplan med tydlig malséttning
som foljs upp och uppdateras regelbundet. Svaren &r i stort sett identiska med svaren 1
de medlemsundersokningar som gjordes 2017 och 2019 samt den
medlemsundersokning som genomfordes tio ar tidigare. Undersokningarna visar pa
stora brister vad géller sjukvérden for personer som lever med en séllsynt diagnos.

Okunskapen kring de séllsynta diagnoserna &r sdrskilt problematisk da det &r grupper
som har behov av kvalificerad vard genom hela livet. Samordning av hélso- och
sjukvérdens resurser dr grundldggande for att ritt diagnos stills samt for att kompetent
och likvirdig vard ges till dem som har sillsynta diagnoser. Behovet av att ”samla
expertis for sillsynta sjukdomar” samt att “organisera vardvagar genom att samarbeta
med relevanta experter inom landet eller vid behov utomlands™ har dven lyfts av EU:s
ministerrad 1 deras rekommendation avseende sédllsynta sjukdomar (2009/C151/02).
Aven Socialstyrelsen har i en rapport fran 2010, Ovanliga diagnoser — Organisationen
av resurser for personer med séllsynta diagnoser, pekat pa att den kvalitativa
specialiserade vard som trots allt finns for sdllsynta diagnoser &r utspridd, sarbar och
ojamnt fordelad dver landet.

Att socialstyrelsen nu, pa regeringens uppdrag, tagit fram en strategi for omradet
hélsotillstdnd ar darfor ett viktigt steg. Strategin bor nu skyndsamt antas av regeringen.
Det dr darutover oerhort viktigt att strategin kompletteras med tydlig styrning och
mandat for att sdkerstilla att den inte bara blir ett pappersdokument. Det kridvs
ekonomiska resurser men framforallt tydlig samordning. Samordning for att koordinera
insatser mellan regioner, myndigheter och vardgivare. Samordning for att f6lja upp
resultat och utkrdva ansvar. Samordning for att driva kompetensutveckling och
kunskapsspridning. Utan struktur och ansvar kommer strategin inte att gora skillnad for
de patienter som behover det mest.

Gemenskap dr styrka. Det dr viktigt att fi mota personer med samma eller en

liknande diagnos for att utbyta erfarenheter och stdrka varandra. Det dr viktigt for att



barn med séllsynta diagnoser ska ha mojlighet att traffa andra i samma situation. Det &r
viktigt for att unga vuxna diagnosbérare ska kunna fa utbyta erfarenheter och fa vinner.
Det ér viktigt att ocksé barn med séllsynta diagnoser ska ha mojlighet att tréffa andra 1
samma situation, att unga vuxna diagnosbérare ska kunna fa utbyta erfarenheter och fa
vénner och att vuxna och éldre ska kunna fé stdd av varandra och inte l&dmnas i ensam-
het. Det &r viktigt att tillsammans med andra med liknande diagnos kunna fa l4ra sig om
sin diagnos, fa till sig forskning och fa lara sig hur det svenska systemet fungerar och
vilka rittigheter en har. Det dr dven viktigt att kunna gd samman for att som patienter
kunna tala med en rost och std upp for sina réttigheter.

For att kunna bedriva foreningsverksamhet dr det viktigt med foreningsbidrag. For
Riksforbundet Sillsynta diagnosers narmare 70 féreningar med sammanlagt
16 000 medlemmar ar det dock séllan mgjligt att ta del av dagens foreningsbidrags-
system, vare sig pd nationell, regional eller lokal niva. Skilet &r att de alla 4r nationella
och utan lokalféreningar. Lever man med en sdllsynt diagnos &r man ganska ensam i
landet och kan darfor inte bilda lokalforeningar, inte heller regionala, eftersom
medlemsunderlaget ar for litet. Det gor att diagnosforeningarna automatiskt hamnar
utanfor strukturen, vilket medfor att féreningarnas forutséttningar att bedriva
verksamhet begriansas patagligt. Denna brist i bidragssystemet bor atgidrdas genom att
en modell tas fram fOr att ge organisationsbidrag till nationella diagnosforeningar.
Motsvarande bidragsmodeller i Danmark och Norge kan vara forebilder.

Nir det nu har bildats Centrum for séllsynta diagnoser (CSD) vid landets alla
universitetssjukhus, och det i regeringens och SKL:s dverenskommelse kring den nya
kunskapsstyrningen och nivéstruktureringen anges att brukarmedverkan ska ingd som
en av grundpelarna, blir bristen pa foreningsstdd sarskilt problematisk.
Brukarmedverkan blir svért eller omdjligt att genomfora i praktiken eftersom brukarnas
organisationer har ett ekonomiskt stdd som antingen ar sdmre dn for andra forbund i
samma storlek eller saknas helt. Det gor att det ar svart for organisationerna att samla

sina medlemmar sa som behovs for att sdkerstélla en god brukarmedverkan.
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