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2014/15:669 Nationella planen for séillsynta diagnoser

I september 2014 presenterade EU-kommissionen en rapport som visade att
Sverige inte &r ett av de 16 ldnder som har f6ljt den rekommendation som
gjordes 2009 om att anta en nationell plan eller strategi for séllsynta diagnoser.

Vissa initiativ har tagits men de ér otillrackliga. For att patienter med séllsynta
diagnoser ska fa vard pd samma villkor som andra patienter krivs att en
nationell plan finns pa plats.

Att ha en sillsynt diagnos innebir att det finns en person per 5 000 och att ha en
mycket sdllsynt diagnos innebér en pa 50 000 personer. Det séger sig sjélvt att
de ladkemedel som krivs for att bota och lindra dessa sjukdomar ar dyra att
utveckla och anvénda i startfasen pa marknaden. Och att det krdvs extra
kunskap hos ldkare for att stélla ritt diagnoser men ocksé for att sedan kunna
sdtta in ritt behandling.

Inom omradet finns ca 7 000 séllsynta diagnoser pa ca 2 procent av
befolkningen som har dessa diagnoser. Huvuddelen av dem har en genetisk
orsak och de flesta har stora och livslinga vard- och omsorgsbehov. Andé #r
omradet inte prioriterat.

Under de senaste dren har det pabdrjats ett arbete med att skapa Centrum for
sdllsynta diagnoser CSD, vid universitetssjukhusen. Detta gors dock utan nagon
verklig nationell samordning, vilket &r mycket beklagligt.

Utgéangspunkten ar nu att kartldgga vilken kompetens som finns om séllsynta
diagnoser vid de olika universitetssjukhusen. Efter kartliggningen skapas
specialistvardsteam for de diagnoser dér man definierat vardgivare som har
sarskild kompetens av en eller flera diagnoser. Da detta finns pé flera sjukhus
blir dessutom ett redan litet patientunderlag uppdelat pa flera enheter, vilket i
de allra flesta andra sammanhang anses negativt for kunskapsutvecklingen.

En 6nskvérd utveckling borde i stillet vara att kartldgga patientunderlaget,
vilka diagnoser som finns och vilka som har de storsta vardbehoven. Utifran
den kunskapen dérefter prioritera och organisera varden ur ett nationellt

perspektiv.

Regeringen har nu moéjlighet att pa liknande sitt som genom cancerstrategin
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kunna astadkomma en mer gynnsam utveckling for patienter med séllsynta
diagnoser. Genom tydliga krav och stimulans till CSD att verka for att alla
diagnoser ges vardtillhorighet och att inte bygga upp parallella team.

Min fraga till statsradet Gabriel Wikstrom blir darfor:

Nér kommer den nationella planen for sillsynta diagnoser att vara pa plats och
didrmed kunna bidra till en samordning av insatser over landet och jamlik vard
for dessa patientgrupper?

Penilla Gunther (KD)

Overlimnas enligt uppdrag

Anders Norin
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