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Sallsynta diagnoser

Forslag till riksdagsbeslut

1. Riksdagen stiller sig bakom det som anfors i motionen om betydelsen av en
nationell handlingsplan for omrédet séllsynta diagnoser och tillkdnnager detta for
regeringen.

2. Riksdagen stiller sig bakom det som anfors 1 motionen om att varden av personer
med sillsynta diagnoser bor klassas som hogspecialiserad vard och darfor
centraliseras till ett mindre antal enheter for att nd en jdmlik vard av hog kvalitet
och tillkdnnager detta for regeringen.

3. Riksdagen stiller sig bakom det som anfors 1 motionen om de befintliga regionala
centrumen for séllsynta diagnoser och deras betydelse for adekvat kunskap och
jamlik vard till alla som har sillsynta diagnoser, och detta tillkinnager riksdagen for
regeringen.

Bakgrund

Den svenska definitionen av en “sdllsynt” diagnos ér att det géller en ovanlig sjukdom
eller skada som leder till omfattande funktionshinder och som finns hos hogst 1 av 10
000 innevénare. Enligt den definition som tillimpas inom EU omfattar beteckningen
tillstdnd dér 5 av 10 000 invénare ingar.

Manga av de flera tusen diagnoserna som omfattas av EU:s sitt att definiera, r
syndrom. Det betyder en diagnos bestaende av flera olika symtom. Detta leder till
omfattande och komplexa funktionsvariationer, vilket innebér att den enskilde méste ha
kontakt med ett flertal olika medicinska specialister.

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

Om personer som har sillsynta diagnoser ska fa tillgang till den vard och omsorg de
behover dr en grundlidggande forutsdttning att det finns en nationell plan {or det. Det &r
darfor hog tid att en svensk handlingsplan for séllsynta diagnoser fardigstélls och antas.
De flesta europeiska ldnder har en nationell plan for sillsynta diagnoser. Sverige,
tillsammans med Litauen, dr ensamma i EU om att sakna en sadan nationell plan. Till
saken hor att det gétt ndstan fem &r sedan Socialstyrelsen till Socialdepartementet
overlimnade ett forslag som utgangspunkt for att ta fram en sddan plan. Men
fortfarande saknas den.

Nationella Funktionen Sillsynta Diagnoser (NFSD) har i uppdrag att mojliggora
samordning av insatserna inom detta omrade. Daremot 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 &r NFSD séledes inget alternativ till en nationell plan. Utifran
handlingsplanen ska behoven analyseras och verksamheterna for sillsynta diagnoser
anpassas. D4 dr det brukarnas/patienternas behov som dr det centrala.

Samordning av hélso- och sjukvardens resurser dr grundlaggande for att rétt diagnos
stills och for att kompetent och likvérdig vard ges till dem som har sillsynta diagnoser.
Diérf6r ér centraliserad vard vid medicinska centra det enda sittet att géra varden mer
jamlik for personer som har séllsynta diagnoser. Varje centrum bor ansvara for ett flertal
sdllsynta diagnoser, som har likartade vardbehov.

Syftet med centrumbildningar dr bland annat att uppna ett stdrre patientunderlag,
vilket ger mojligheter for vardutveckling och forskning inom omradet. Centrumen ska
dven fungera som stod for lokala vardgivare pa diagnosbérarens hemort som inte kan
forvéntas ha den djupare kunskapen om alla séllsynta diagnoser. Dartill ska de
medverka i internationellt samarbete kring diagnoserna som ingar i verksamheten.

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

Detta dr 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 nédvéandig,
for att s4 manga diagnosgrupper som mojligt ska fa tillhorighet till ett centrum, samt for
att undvika att vard for en viss séllsynt diagnos ges vid mer én 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 manga diagnosgrupper utan tillgdng till centrum, vilket 6kar skillnaderna och
ojamlikheten 1 varden. Dérfor behdver de medicinska centrumen vid
universitetssjukhusen omfatta flera olika diagnoser med liknande virdbehov.

Den nationella cancerstrategin visar dartill p4 mdjligheterna att atgérda brister som
ojamlik vard och fragmentiserade vardkedjor, vilket ockséd drabbar personer som har
sillsynta diagnoser. Centralt styrda satsningar har gjorts inom den nationella
cancerstrategin. 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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Forslag till beslut

Framtagandet av en nationell handlingsplan fér omradet séllsynta diagnoser motiveras
inte minst av att omradet ar stort och att kunskapen dr fragmenterad. Genom ett arbete
med en handlingsplan skulle kunskapen om gruppen som sadan troligen oka vilket 4r en
forutsittning for att ovriga atgirder skall fa verkan. Riksdagen bor dérfér uppmana
regeringen att initiera ett arbete med en sddan handlingsplan.

Det pdgar for nidrvarande ett arbete med att ersitta systemet for rikssjukvard med ett
nytt system for hogspecialiserad vard med utgangspunkt fran en utredning vars centrala
budskap ar att 6vning ger fardighet. Den hogspecialiserade varden berdknas kunna
omfatta ungefar fyra till fem procent av den totala varden. Sillsynta diagnoser bor
rimligen réknas in i den grupp dér just hog niva av specialisering dr en avgorande
komponent for framgéng. Riksdagen bor darfor kunna uppmana regeringen att arbeta
for att varden av patienter med séllsynta diagnoser centraliseras till ett mindre antal
enheter i landet.

Den kunskap som idag finns i de regionala centren for sillsynta diagnoser maste
sjdlvklart tas till vara i en nationell handlingsplan. Lika viktigt &r det att befintlig
kunskap pé detta omrdde hanteras omsorgsfullt nidr en mer centraliserad vird for
hogspecialiserad vard genomfors. Det bor riksdagen ge regeringen till kéinna som sin
standpunkt.
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