RATT DIAGNOS OCH KOMPETENT
VARD FOR SALLSYNTA DIAGNOSER!

Det behovs ett samlat grepp om varden av personer som har sillsynta diagnoser.
Idag riskerar manniskor som lever med en sillsynt diagnos att inte fa ritt
diagnos eller adekvat vard. Okunskapen ir stor inom hela vardsektorn, vilket
inte sdllan leder till felbehandling och onddigt lidande. Nationella medicinska
center kan minska denna ojamlikhet inom sjukvarden.

RIKSFORBUNDET
SALLSYNTA DIAGNOSER

Riksfoérbundet Séllsynta diagnoser genomforde ar 2002
en kartlaggning av livssituationen for personer som har
sillsynta diagnoser. En tredjedel av de tillfragade uppgav
att de hade felbehandlats och dnnu fler att de hade be-
motts negativt pa grund av okunskap. For att kunna ge
den bésta varden, bygga upp och behélla kompetensen ar
det ként att koncentration av hogspecialiserad kompe-
tens dr nodvandig, for sillsynta diagnosgrupper likaval
som for exempelvis hjartkirurgi hos barn.

Inom hilso- och sjukvérden anses i olika delar av landet
att bra vdrd erbjuds i patientens hemlandsting. Denna
instéllning leder ibland till att patienten inte far nagon
specialistremiss till annat landsting dér vard finns for
den sillsynta diagnosen. Konsekvenserna for den en-
skilde kan bli férédande, med felbehandling eller ingen
behandling alls darfor att ratt diagnos férdrojts eller
aldrig stallts.

Undertecknade tillsammans med 11 000 medlemmar
som representerar ett 50-tal olika diagnoser i Riksfor-
bundet Séllsynta diagnoser anser att varden for personer
med sillsynta diagnoser blir battre, effektivare och mer
jamlik om nationella medicinska center inrdttas. Dessa
utsatta grupper har behov av kvalificerad vérd och stod
hela livet. De fa nationella medicinska center som idag
finns i Sverige och 6vriga Europa erbjuder en helhetssyn
pé patienten. Vinsterna med tvirmedicinska team

ar uppenbara.

ETT NATIONELLT
MEDICINSKT CENTER

o far ett stort patientunderlag som ger erfarenhet och
ddrmed snabbare utredning och diagnostik

o garanterar adekvat behandling och moéjlighet till
vardplanering i samverkan med hemortens
vardcentral eller klinik,

« ansvarar for ett antal diagnosgrupper med behov av
likartad kompetens,

o samlar och initierar forskning kring diagnoserna och
samarbetar internationellt.

I dagens decentraliserade viard maste nirstdende och
patienter med séllsynta diagnoser sjilva planera sin
vard. Rikstackande vard for de sillsynta diagnosgrup-
perna, med 4-5 nationella medicinska center, ar ddrfor
en forutsittning for ritt diagnos, kompetent vard och
minskat lidande.
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NATIONELLA MEDICINSKA
CENTER - SA KAN DE FUNGERA

Varje nationellt medicinskt center inréttas vid nagot av
universitetssjukhusen, dar forskning bedrivs och varden
for sallsynta diagnoser kan utvecklas. Pa sa sitt samlas
kompetens fran olika professioner kring nagra diagnoser
med liknande vardbehov.

Det nationella medicinska centret bér ha ett antal
vardplatser och kunna erbjuda regelbundna véardinsat-
ser utifran patientens behov och vara tillgangligt for
patienten livet igenom. Det dr ocksa viktigt att centret
fungerar som ett stod till brukarnas lokala vardgivare
och samverkar med tandvarden.

ETT VAL FUNGERANDE NATIO-
NELLT MEDICINSKT CENTER KAN:

« erbjuda specialistvird, habilitering/rehabilitering
samt uppratta program for den habilitering/
rehabilitering som sker pa hemmaplan,

o ge stod och utbildning till lokala vardgivare,

« vid behov koordinera specialistvardsinsatser som
inte kan ges vid centret,

o ge genetisk rddgivning.

Enligt Socialstyrelsens definition av begreppet sillsynta
diagnoser avses “ovanliga sjukdomar/skador som leder
till omfattande funktionshinder och som finns hos hogst
100 personer per en miljon invanare”. Alltifran ett fatal
personer till hogst 900 personer i hela Sverige kan ha en
viss, sallsynt diagnos, enligt denna definition.

For ndrvarande (februari 2010) finns drygt 250 sillsynta
diagnoser beskrivna i Socialstyrelsens kunskapsdatabas.
Antalet diagnosbeskrivningar okar efter hand. Tillsam-
mans utgdr de personer som har en sillsynt diagnos en
stor grupp som dr spridda 6ver hela landet.

Riksforbundet Sillsynta diagnoser ar en funktions-
hinderorganisation for médnniskor som har sillsynta
diagnoser och foéreningar som arbetar for de sillsynta
diagnosgrupperna. Férbundet arbetar bland annat for
att 6ka kunskapen om séllsynta diagnosgrupper inom
vard, omsorg och organisationer samt for att personer
som har sillsynta diagnoser ska fa en jamlik vard. Ett
50-tal séllsynta diagnosgrupper ar representerade i
férbundet.

Riksforbundet Sillsynta diagnoser ar medlem i Handi-
kappforbundens samarbetsorgan (HSO) och European
Organisation for Rare Diseases (Eurordis).
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