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Remissvar — regeringsuppdrag sallsynta sjukdomar

Foreningen Sveriges habiliteringschefer forstar regeringens intention med att vilja 6ka
samordning, koordinering och kunskapsspridning kring sallsynta sjukdomar. | praktiken
kommer det inte att vara tillrackligt for dessa speciella patientgrupper att det enbart tillskapas
och utvecklas en ny samordnande funktion pa nationell niva. De omfattande krav som stalls
pa det nationella centrat ar av valdigt olika karaktar och kommer sannolikt inte att kunna
infrias. FOr nagra av uppdragen beddmer vi att det kommer att behdvas mandat som inget
nationellt centra av den karaktar som beskrivs kan erhalla.

Kunskap och information

Socialstyrelsens kunskapsbhas om ovanliga diagnoser ager ett stort véarde. Det aligger varje
verksamhet inom halso — och sjukvard att sjalva soka information for att i enlighet med
SOSFS 2005:12 kunna bedriva en saker och kvalitativt god vard. Information idag maste
utformas pa det satt som man gjort i kunskapsbasen. Informationen maste halla mycket hog
kvalitet om vi ska kunna anvanda den. Socialstyrelsens kunskapsbas fyller val detta behov.
Det ar mycket god kvalitet pa informationen och det &r latt att hitta experter som man kan
tillfraga om mer kunskap. Ett modernt sétt att fa adekvat information! Bedémningen fran var
sida dr att ingen annan instans idag haller sasmma kvalitet. Om for fa diagnoser ar granskade
via kunskapshasen bor man bygga ut med resurser sa att man kan utveckla arbetet.

Samordning och koordinering

Under senare ar har en stor anstrangning gjorts pa alla nivaer for att samverkan och
samordning ska ske runt de olika personer som behover insatser fran flera hall. SOSFS
2008:20 ar ett sadant exempel. Nar den sallsynta diagnosen leder till en varaktig
funktionsnedsattning sker de viktigaste insatserna, som kan forbattra funktionstillstand och
halsa, i samspel med den omgivning man finns i . Ingdende kunskap om omhéandertagande,
vardinsatser och vid behov habiliteringsinsatser for patient och familj maste finnas lokalt dar
patienten bor och lever. Det ar har som reell kunskapsoverforing kan fungera for t.ex. en
handlaggare inom forsakringskassa som nagon enstaka gang under sin livstid méter denna typ
av problematik Ett ndara samarbete mellan olika aktorer kring den enskilda patienten ar alltsa
av storsta vikt.



Kontaktnat utbyte av kunskap, erfarenhet och information

Vi kan se tva omraden dar en centralisering borde kunna ske och vara efterfragad. Dels ser vi
att det kan finns behov for barn och deras foraldrar samt vuxna med ovanliga diagnoser att
nagon gang fa traffa personer i samma situation. Dels finns behov av att det erbjuds
konferenser och kunskapsutbyte pa nationell niva.

Det hela bor forstas ocksa ses i ett ekonomiskt perspektiv. Det sker standiga prioriteringar
utifran ekonomiska resurser. Det finns flera landsting som ocksa uttrycker farhagor kring var
ett ev. nationellt centra ska ldaggas med tanke pa kostnader. Det finns ocksa behov av att se
nationella centra i forhallande till regionala centra.

Det handlar om véldigt manga patientgrupper med diagnoser av helt olika karaktar, problem
och behov. Det ar viktigt att det &r experterna kring varje diagnos som har ett kontaktnat. Vi
ser svarigheten med att ett nationellt centra bygger kontaktnat.

Sammanfattningsvis vara svar pa behovsinventeringen

e Vi ser behovet av en nationell databas som &r utvecklad och kvalitetssidkrad. En
utveckling av Socialstyrelsens kunskapsbas om ovanliga diagnoser

e Vi ser styrkan av att tdnka lokalt och regionalt for att lyckas i insatserna till den
enskilda personens behov och problematik.

e Vuxna och familjer som har barn med sallsynta diagnoser uppskattar att fa traffa andra
I samma situation och att traffa lakare, sjukgymnaster och psykologer m.fl. som &r
specialiserade pa diagnosen. Det gar ofta inte att erbjuda inom ett enskilt landsting.
For nationella centra ar det viktigt att de endast riktar sig till de sallsynta diagnoserna i
enlighet med den svenska definitionen och inte breddar sin verksamhet . Méjlighet for
familjer och personer att fa traffa andra med samma diagnos bor erbjudas vid nagra
tillfallen. Det kréaver statligt stod och finansiering for att minska skillnaderna beroende
pa var man ar bosatt. Det bor noggrant kartlaggas hur och var dessa ska erbjudas.

e Vi ser ocksa behovet av nationella team inom sjukvarden for vissa séllsynta diagnoser
déar det finns medicinsk behandling som &r verksam

e Vi staller oss mycket tveksamma till ett nationellt centra med alla de uppgifter som
beskrivs i uppdraget fran regeringsbeslutet. Vi anser att en 6kad samordning mellan
befintliga verksamheter, som redan har uppdrag inom omradet séllsynta diagnoser,
skulle vara av storre vérde.
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