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En nationell handlingsplan for sallsynta
diagnoser

Forslag till riksdagsbeslut

1. Riksdagen stiller sig bakom det som anfors i motionen om att skapa forutsittningar
for att snarast fardigstilla och anta en nationell handlingsplan for omradet séllsynta
diagnoser och tillkdnnager detta for regeringen.

2. Riksdagen stiller sig bakom det som anfors 1 motionen om att 1 planen beakta
vikten av att centralisera varden for sillsynta diagnoser vid medicinska centrum och
tillkdnnager detta for regeringen.

3. Riksdagen stiller sig bakom det som anfors i motionen om att med handlingsplanen
som utgangspunkt stimulera och styra uppbyggnaden och utvecklingen av de
befintliga regionala centrumen for séllsynta diagnoser och tillkdnnager detta for
regeringen.

Motivering

Den svenska definitionen av en ”sdllsynt” diagnos ar att det giller en ovanlig
sjukdom/skada som leder till omfattade funktionshinder och som finns hos hogst 1 av
10 000 innevanare. Enligt definitionen som tillimpas inom EU giller det 5 av 10 000
invanare. Ménga av de flera tusen diagnoserna, enligt EU-definitionen, &r syndrom. Det
betyder att flera olika symtom ingar. Detta leder till omfattande och komplexa
funktionsnedsédttningar, vilket innebér att den enskilde nddgas ha kontakter med flera
olika medicinska specialister.

Trots att det endast ingér ett fital personer i varje enskild diagnosgrupp ér det danda
sammantaget manga manniskor som berors.

Om personer som har sdllsynta diagnoser ska fa tillgang till den vard och omsorg de
behdver édr en grundldggande forutsdttning att det finns en nationell plan for detta
omréde. Det dr nu hog tid att en svensk handlingsplan for séllsynta diagnoser fardig-
stdlls och antas.
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De flesta europeiska ldnder har en nationell plan for sdllsynta diagnoser. Sverige,
tillsammans med Litauen, d&r ensamma i EU om att sakna en sddan nationell plan. Till
saken hor att det gatt nistan fem ar sedan Socialstyrelsen till Socialdepartementet
overldmnade ett forslag som utgdngspunkt for att ta fram en sddan plan. Men fort-
farande saknas den.

Nationella Funktionen Sillsynta Diagnoser (NFSD) har i uppdrag att mojliggora
samordning av insatserna inom detta omrade. Déremot saknar NFSD mandat att styra
Over uppbyggnaden av centrumen, exempelvis genom att ange vilka diagnoser som
varje centrum ansvarar for. NFSD:s verksamhet bedrivs dessutom utan medicinsk
kompetens. Darmed dr NFSD séledes inget alternativ till en nationell plan.

Utifrdn handlingsplanen ska behoven analyseras och verksamheterna for sillsynta
diagnoser anpassas ddrefter. D4 &r det brukarnas/patienternas behov som ér det centrala.
En utredning bor dérfor faststélla hur alla de olika diagnoserna far adekvat vérd.

Samordning av hélso- och sjukvardens resurser dr grundldggande for att ratt diagnos
stills, samt for att kompetent och likvardig véard ges till dem som har séllsynta
diagnoser. Darfor dr centraliserad vard vid medicinska centrum det enda séttet att gora
varden mer jamlik for personer som har séllsynta diagnoser, jamfort med dem som har
mer vanligt forekommande tillstind. Varje centrum bor ansvara for ett flertal sillsynta
diagnoser, som har likartade vardbehov.

Sex regionala Centrum for Séllsynta Diagnoser véxer fram vid landets sju universi-
tetssjukhus. Dessa CSD utvecklas emellertid utifrdn egna regionala forutséttningar, och
utan nagon reell nationell samordning, d& en nationell plan for sillsynta diagnoser inte
antagits i Sverige. CSD utvecklas darfor utifran vardens forutséttningar, inte utifran
patienters och brukares behov. Inga statliga medel har tillforts. Respektive CSD:s
budget ar sjukvardsregionens. De flesta av dessa verksamheter sker i oséker projekt-
form, med mycket smi resurser och utan ldngsiktighet. CSD idag erbjuder inte vérd,
utan dr en administrativ enhet. Vi vill att CSD ska erbjuda vard.

Centrumen skoter koordineringen av samtliga vardinsatser och ansvarar for varden
av personer med séllsynta diagnoser under hela livet, eller sa linge behov finns. De ska
ha en helhetsbild av diagnoserna som centrumet ansvarar for. I detta ingér samtliga
vérdinsatser som &r aktuella for diagnoserna, bade sporadiska behandlingar och regel-
bundna habiliterings- eller rehabiliteringsinsatser. Centrumen ska dven vara ett stod for
lokala vardgivare pa diagnosbérarens hemort, till exempel primirvarden som inte kan
forvéntas ha kunskap om alla sdllsynta diagnoser. Dértill ska de medverka i interna-
tionellt samarbete kring diagnoserna som ingér i verksamheten. Centrumens verksamhet
ska utga fran brukarnas behov, vilket forutsitter en vél fungerande brukarmedverkan.

Centrum for Séllsynta Diagnoser ska stimulera dkat kunskapsutbyte, nationellt och
internationellt, sdvdl som forskningen pa omradet.

For allt detta kridvs en nationell handlingsplan

Vid landets universitetssjukhus etableras nu regionala medicinska centrum for séllsynta
diagnoser. Grundpelaren for de medicinska centrumens verksamhet borde inledningsvis
vara en kartliggning av diagnosbérarnas behov av vard och stod. Men istillet dr
utgangspunkten i praktiken vardens intresse av att bygga vidare pa sina befintliga
resurser for enstaka diagnoser.

Detta &r en f0ljd av att det inte finns ndgon central styrning av hur centrumen byggs
upp och hur verksamheten ska inriktas. En gemensam nationell styrning dr nodvandig,
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for att s& manga diagnosgrupper som mojligt ska fa tillhorighet till ett centrum, samt for
att undvika att vdrd for en viss séllsynt diagnos ges vid mer dn ett universitetssjukhus.

De fétaliga centrum for sillsynta diagnoser som redan finns i Sverige, exempelvis
for diagnosen Retts syndrom, dr mycket framgangsrika, dven ur ett internationellt
perspektiv. Det dr dock inte en framkomlig vég att ha ett centrum for varje diagnos. D&
blir minga diagnosgrupper utan tillgdng till centrum, vilket dkar skillnaderna och
ojamlikheten i1 varden. Dérfor behdver de medicinska centrumen vid universitets-
sjukhusen omfatta flera olika diagnoser med liknande virdbehov.

Den nationella cancerstrategin visar dartill p4 mdjligheterna att atgérda brister som
ojdmlik vérd och fragmentiserade vardkedjor, vilket ocksd drabbar personer som har
séllsynta diagnoser. Centralt styrda satsningar har gjorts inom den nationella cancer-
strategin. De regionala cancercentrumen samordnas av Sveriges Kommuner och
Landsting (SKL). Detta dr en forebild {for hur insatserna for séllsynta diagnoser kan
styras, med en nationell samordning och stimulansmedel.
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