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Riksférbundet Séllsynta diagnoser kommenterar regeringsbeslut:

Nationell samordning for sallsynta diagnoser, en stor framgang for oss
Regeringen har beslutat inrétta en ”Nationell funktion for samordning, koordinering och
informationsspridning inom omradet sillsynta sjukdomar”. Uppgiften for denna funktion ir
att béttre linka samman insatser, kunskap och information som ror sillsynta diagnoser inom
varden, frivilligorganisationer och andra berdrda parter.

- En stor framgang for oss och ett oerhort virdefullt steg i ritt riktning. Antligen far vi respons

pa nagot vi kimpat for linge. S& kommenterar Riksforbundet Séllsynta diagnosers ordférande
Elisabeth Wallenius beslutet. For Séllsynta diagnoser kom beskedet om den nationella samord-
ningsfunktionen som en synnerligen glad 6verraskning efter méanga ars traget pdverkansarbete.
Regeringsbeslutet dr en foljd av Socialstyrelsens nya rapport ”Ovanliga diagnoser”. I beslutet hinvi-
sas bl.a. till Séllsynta diagnosers medlemsundersokning ”Fokus pd vdrden”. Regeringen papekar att
det visserligen finns kvalitativ specialiserad vard och andra insatser for personer som har sillsynta
sjukdomar. Men fastslar ocksa att "detta till stor del &r utspritt, sdrbart och ojamnt fordelat 6ver lan-
det”. Overforingen av kunskap och kompetens inom hilso- och sjukvarden framstar, enligt vad som
sags 1 regeringsbeslutet, som “otydlig och osiker, t.ex. mellan olika vardnivaer eller vid 6vergangen
frén varden for barn och unga till varden f6r vuxna” Vidare anmérks att samma brister vad giller
sallsynta diagnoser dven finns inom andra samhaéllsinstanser, som skolan och forsakringskassan.
Dérfor har regeringen bedémt att det behovs en nationell funktion med foljande uppgifter:

- bidra till 6kad samordning och koordinering av hilso- och sjukvérdens resurser for personer som
har séllsynta sjukdomar samt 6kad samordning med socialtjanst, frivilligorganisationer m.m.,

- bidra till spridning av kunskap och information till alla delar av hélso- och sjukvérden samt andra
berdrda samhillsinstanser, diagnosbirare och anhoriga,

- bidra till utbyte av information, kunskap och erfarenheter mellan de aktorer som bedriver verk-
samhet pa omradet,

- inventera tillgédngliga resurser for personer som har sillsynta sjukdomar,

- identifiera mojligheter till utbyte av kunskap, erfarenheter och information med andra linder och
internationella organisationer.

Funktionen ska dessutom sdrskilt beakta insatser frén aktorer verksamma inom detta omréde.

— Nu arbetar vi for att gora vér rost hord i utformandet av den nationella samordningsfunktionen,
tilligger Sallsynta diagnosers forbundsordférande Elisabeth Wallenius.

Om Riksforbundet Sillsynta diagnoser

Med en sillsynt diagnos avses ett tillstand eller en sjukdom som leder till omfattande funktions-
nedsittningar och som finns hos hogst 100 personer per miljon invanare. Att leva med en sillsynt
diagnos innebir ofta komplexa vard- och stodbehov. Riksférbundet verkar for att diagnosbérare
skall fa bittre levnadsvillkor genom forbattrad vard och omsorg. Férbundet har fér nérvarande ca
11 000 medlemmar som foretrader ett 50-tal sillsynta diagnosgrupper. Kontakt: 070-570 54 48.
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