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Slutredovisning vardturné Sallsynt Sverige

Dessa sidor ar en sammanfattning av Riksforbundet Séllsynta diagnosers vardturné som
genomfordes under 2011 och 2012 pé landets sju universitetssjukhus, for att sprida kunskap om
séllsynthetens dilemma och férbundets vision av hur varden bor organiseras for sallsynta
diagnosgrupper.

Turnén genomférdes med ekonomiskt bidrag fran f6ljande likemedelsbolag: Actelion, Alexion,
Biomarin, Genzyme, Grifols, Orphan Europe och Shire.

Tack till alla som arbetat med projektet!

Syfte
* Belysa diagnosbérarnas situation
*  Presentera medicinska och praktiska losningar pa deras problem inom vérden
och i vardagen.
o
Mal
» Att ge vardgivare bittre kinnedom om diagnoserna och diagnosbérarnas behov.
* Att uppmirksamma sillsynta diagnoser hos beslutsfattare och allméanhet.
»  Att skapa regionala arbetsgrupper kopplade till alla sju universitetssjukhusen.
* Attledningen pa alla universitetssjukhus kdnner till var vision om nationella
medicinska center.
Sturegatan 4a, Box 1386 Kontor +46 (0)8 764 49 99 www.sallsyntadiagnoser.se Virepresenterar tusentals séllsynta personer.
172 27 SUNDBYBERG Fax +46 (0)8 546 40 494 info@sallsyntadiagnoser.se Tillsammans talar vi med en séllsynt stark rost.
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Malgrupper

Beslutsfattare och tjansteman inom varden (universitetssjukhusen).

* Beslutsfattare och tjanstemédn inom politiska institutioner (regionala och

nationella).

*  Beslutsfattare och tjdnstemdn inom myndigheter (nationella).

Budskap

»  Utveckla en nationell plan for séllsynta diagnoser och infoérliva senast 2013.

* Samordna och centralisera varden for personer som har sillsynta diagnoser till

nationella medicinska center vid universitetssjukhusen.

+ Stod intresseorganisationerna for att starka diagnosbérares och narstaendes

position.

*  Hoj kunskapsnivan kring de sdllsynta diagnoserna.

Uppsala 15 november 2011

Titel: Nationella center for sillsynta diagnoser, en forutséttning for jaimlik vard?
Plats: Rudbeckslaboratoriet, Akademiska Sjukhuset

Deltagare: 47

Samarrangor: Klinisk genetik

Inledningstalare: Lennart Persson (sjukhusdirektor)

Moderator: Jan-Olov Johansson (vetenskapsjournalist)

Foreldsare: Elisabeth Wallenius; Kristina Radwan, Foreningen Cystisk Fibros; Géran Annerén
och Ulrika Wester, Klinisk genetik; Annika Eriksson Hollsing, Cystisk Fibros teamet; Anders
Vahlquist, kunskapscenter for Gendermatoser; Jan-Michael Hirsch, Daniel Nowinski och Malin
Helenius, Kraniofaciala teamet, Akademiska sjukhuset.

I panelen: Goran Annéren, Elisabeth Wallenius, Miriam Eriksson (kd), ordférande Halso-

sjukvardsnamnden; Cleas Sundelin (s), ledamot i Hilso- sjukvardsndmnden, Uppsala lans
landsting; Rigmor Akesson (s), landstingsrad, Vistmanlands lins landsting
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Fran debatten:

Jag inser problemen nér det giller ett fatal patienter som kraver mycket specialkunskaper. Vi kan
inte ha specialister pa varje liten ort. Jag dr beredd att aka en bit om jag vet att det blir rdtt vard pa
ett stille dir kompetenserna ar samlade.

Miriam Eriksson, tf ordforande Hilso- sjukvardsndmnden, Uppsala lins landsting

Hur ska slagkraftiga nationella medicinska center kunna bildas? Vem ansvarar for att driva pé en
sadan utveckling? Vi har fatt positiva exempel hér idag. Men finns det nackdelar med
centerbildningar? Nationella center maste fa en rimlig finansiering, for tjanster som idag ar
ofinansierade som utbildning och radgivning kring de diagnoser som centret har ansvaret for.
Samordning behovs i varden, dven mellan nationella medicinska center och sjukvarden pa
patientens hemort.

Claes Sundelin (s), ledamot Hdlso- sjukvirdsnamnden, Uppsala lins landsting

Det ar viktigt att det finns center med specialistkompetens, som mindre landsting kan skicka
patienter med sillsynta diagnoser till. Det d&r mycket bra att patientforeningar finns och kan stotta
dem som nyligen fétt en diagnos.

Rigmor Akesson (s) landstingsrad, Vistmanland lins landsting

Solidarisk finansiering 4r en forutsattning for jamlik vérd, vilket vi inte har idag. Dessutom maéste
vi hitta dem som inte fatt en diagnos och hjilpa dem. Arligen féds 2 000 barn med
utvecklingsstorning. Av dem far 1 300 ingen riktig diagnos. Av 10 barn med oklar mental
retardation kan 9 fa en siker diagnos.

Goran Annerén, professor klinisk genetik

Sarlakemedel bor ses som en del av varden. Behover man inte vard, behovs inga likemedel heller.
Nu klistras en separat prislapp pa likemedlen som om de vore lyckopiller. Det finns mycket annat
som kostar inom varden, t.ex. operationer. Ska man dven diskutera hur mycket en operation far
kosta? Det gar inte att rakna med att alla ska bli lonsamma.

Elisabeth Wallenius, ordforande Sillsynta diagnoser

Lund 8 december 2011

Titel: Nationella center for sillsynta diagnoser, en forutsittning for jamlik vard?
Plats: Biomedicinskt centrum, Belfragesalen
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Deltagare: 53
Samarrangor: Genetiska kliniken, Labmedicin Skine
Moderator: Bjorn Ramel (ledarskribent Sydsvenskan)

Foreldsare: Elisabeth Wallenius; Thomas P Larsson, HSO Skéne; Pi Tufvesson Cohen, Svenska
Noonan foreningen; Ulf Kristoffersson, Labmedicin Skane; Martin Jagervall, Barnsjukvarden
Vixjo; Johan Svensson, Barnkliniken Malmd; Lennart Hansson, Cystisk Fibros-teamet

I panelen: Elisabeth Wallenius, Ulf Kristoffersson, Catharina Blixen-Finecke (m), ordférande i
sodra regionsjukvardsnamnden; Yngve Pettersson (mp), ledamot vardproduktionsberedningen i
Region Skéne; Ulrika Jorgensen (m), ledamot halso- sjukvardsnamnden Region Halland

Fran debatten:

Overgdngen mellan barn- och vuxenvarden var en dterkommande problematik och att
medicinska center antagligen skulle kunna underlétta det steget.
Ulrika Jorgensen (m), ledamot, hdlso- sjukvardsndmnden Region Halland

Sodra sjukvardsregionen kan ta stillning till fragan om ett regionalt center forst om initiativet
kommer ifran professionen.
Catharina Blixen-Finecke (m), ordférande i sodra Regionsjukvardsnidmnden

Forutsdttningarna for de hér diagnoserna forandras standigt och att vi dd maste vi skapa
organisationer som kan mota det. Jag tycker inte att man kan begrénsa fragan till nationella eller
regionala center, utan att man ocksd méste samarbeta internationellt.

Yngve Pettersson (mp) , ledamot vardproduktionsberedningen (mp)

Det finns egentligen inte ndgon som motsatter sig 6kad centralisering av varden, men det verkar

oklart vems ansvar det dr for att fa till en sidan organisation.
Bjorn Ramel, moderator, ledarskribent sydsvenskan
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Goteborg 15 december 2011

Titel: Nationella och regionala center for sillsynta diagnoser, en forutsittning for god vard?
Plats: Radisson Blu Hotell

Deltagare: 61

Samarrangor: Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus

Moderator: David Lega

Foreldsare: Elisabeth Wallenius; Jovanna Dahlgren och Paul Uvebrant, Drottning Silvias Barn- och
ungdomssjukhus; Mette Larsen, Primar immunbrist organisationen; Anders Olauson, ordférande
Agrenska stiftelsen

I panelen: Elisabeth Wallenius, Anders Olauson, Jimmy Kero, omradeschef, Drottning Silvias
barn- och ungdomssjukhus; Kerstin Brunnstrom (s), ordférande, Sahlgrenska

universitetssjukhuset; Jimmy Brondt (m), vice ordforande, Sahlgrenska universitetssjukhuset;
Paul Uvebrant och Anders Fasth Drottning Silvias Barn- och ungdomssjukhus, Anders Fasth

Fran debatten:

Det var vildigt ldnge sedan jag var pa ett sa hér viktigt och intressant moéte, ddr sa manga viktiga
personer inom omradet dr samlade.
Anders Olauson, ordforande, Agrenska stiftelsen

Jag har lirt mig en hel del, och har fatt vatten pd min kvarn, nér det galler hur varden fungerar for
den hir typen av sjukdomar. Det ér ett stort misslyckande nar man i Vastra Gotaland fortsatter att
uppritthalla gamla landstingsgranser, som den mellan Boras och Goteborg, trots att det sedan
linge dr en och samma region.

Jimmy Brondt (m), ledamot, styrelsen Sahlgrenska universitetssjukhuset

Med bittre kunskap samlad pa ett stélle skulle man kunna undvika misstag och férdrojda
behandlingar som nu drabbar ménga sillsynta patienter.
Jovanna Dahlgren, barnlikare, Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus

Det kdnns som att vi hdr idag fatt vara med om en fodelse av det som inom kort kommer att bli
Sveriges forsta centrum for ovanliga sjukdomar pa Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus.
Nu nér vi har centret kan vi paborja arbetet med att uppritta de samarbeten och kontakter vi
behover for att leva upp till namnet.

Paul Uvebrant, professor, Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus
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Stockholm 22 februari 2012

Titel: Sillsynt, men inte ovanlig. Jimlik vard - men olika behandling

Plats: Eugeniahemmet, Leksellsalen

Deltagare: 38

Moderator: Hans Winberg, Leading Health Care

Samarrangor: Karolinska universitetssjukhuset, Karolinska institutet
Inledningstalare: Lars Engqvist, cheflikare, Karolinska Universitetssjukhuset;

Foreldsare: Magnus Nordenskiold, Klinisk genetik; Ulrika von Dbeln, CMMS; Jan-Inge Henter,
Astrid Lindgrens barnsjukhus; Staffan Wahlin, Gastrocentrum; Roger Berggren, Riksféreningen
mot Porfyrisjukdomar; Tobias Backstrom, Kliniskt farmakologiskt provningscenter; Charlotte
Billgert, kontaktsjukskoterska; Karolinska Universitetssjukhuset; Désirée Gavhed,
Barncancerforskningsenheten, Karolinska Institutet

I panelen: Elisabeth Wallenius, Magnus Nordenskiold, Lars Engqvist, Anders Olauson,
ordforande Agrenska; Malin Appelgren (kd), ledamot produktionsutskottet; Susanne Nordling,
(mp) ledamot programberedning 1

Fran debatten:
Utgéngspunkten for ett regionalt center i Stockholm 4r "hela méanniskan, hela livet”.
Magnus Nordenskiold, professor klinisk genetik

Hilso- sjukvardslagens portalparagraf séger att den som har det storsta behovet av hdlso- sjukvird
skall ges foretrdde till varden, det dr viktigt att ha i bakhuvudet, inte minst ndr man pratar
tillganglighet i varden.

Stefan Engqvist, Cheflikare karolinska

Jag har lirt mig massor av den hér dagen och lovar att ta med mig fragan hem till de politiska
samtalen, - 4ven om vi politiker alltid siger sa, menar jag det den har gédngen.
Malin Appelgren (kd) ledamot produktionsutskottet, Stockholms lins landsting

Det hidnder sa mycket inom omrédet séllsynta diagnoser just nu, en ny funktion och en nationell
plan som ska vara klar innan 2013, det finns stor anledning att ses hdr om ett ar igen for att
diskutera utifran den verkligheten vi har da.

Anders Olauson, ordforande Agrenska stiftelsen
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Miljopartiet nationellt har fattat ett beslut om att driva fragan om solidarisk finansiering av dyra
sarldkemedel.
Susanne Nordling (mp) ledamot programberedning 1, Stockholms lins landsting

Orebro 2 maj 2012

Titel: Nationella och regionala center for sillsynta diagnoser, en forutsittning for god vard?
Plats: Orebro Universitetssjukhus, Bohmansonsalen

Deltagare: 34

Samarrangor: Audiologiskt forskningscentrum

Moderator: Marie Elisson, ledarskribent Nerikes Allehanda

Foreldsare: Elisabeth Wallenius, Claes Moéller, Nationellt expertteam for dévblindhet; Erik
Stenninger, Dysmeli- och armprotesenheten; Inger Anell, Svenska Sotossillskapet; Jerker
Ronnberg och Kerstin Moller, Institutet for Handikappvetenskap

I panelen: Elisabeth Wallenius, Claes Moéller, Else Mansson barnneurolog Orebro
Universitetssjukhus, Marie-Louise Forsberg Fransson (s) ordférande landstingstyrelsen Orebro
ldns landsting, Jan Wiklund (m) oppositionsrad Landstinget i Dalarna.

Fran debatten:

Som ordforande i Uppsala-Orebro sjukvardsregion jobbar jag for att gora Dysmeli- och
armprotesenheten till rikssjukvard och jag inser vikten av att man ocksa sldpper ifran sig uppdrag
till andra sjukhus som gor ansprék pa andra kompetenser.

Marie-Louise Forsberg Fransson, ordférande, landstingsstyrelsen, Orebro lins landsting

Det kanske inte alltid dr den bésta 16sningen med nationella eller regionala center, man borde
istallet prata om nationella tvéirfackliga expertteam. Samlar man f6r mycket resurser kring en
sarskild plats blir det valdigt sarbart om kompetensen plotsligt skulle férsvinna fréan platsen.
Else Mdnsson, barnneurolog, Orebro universitetssjukhus

Fran patienternas perspektiv dr det viktigt att veta att det faktiskt finns ett center som jag kan aka
eller ringa till.
Elisabeth Wallenius, ordforande, Sillsynta diagnoser.

Den fragmentiserade finansiering av varden gor att patienter nekas vard utanfor
landstingsgranserna och ibland dven inom landstingen. Jag foreslar ett nytt system dar pengarna
flyttar med patienten, oavsett var i landet han eller hon soker vérd.

Claes Moller, verksamhetschef, Nationellt expertteam for dovblindhet
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Det dr orimligt att du som patient i Dalarna inte kan éka till Orebro som du vill men att du snart,
enligt patientrorlighetsdirektivet, ska kunna soka vard var som helst i resten av Europa.
Jan Wiklund, oppositionslandstingsrad, Landstinget i Dalarna

Linkdping 3 september 2012

Titel: Nationella och regionala center for sillsynta diagnoser, en forutsittning for god vard?
Plats: Hotell Ekoxen

Deltagare: 46

Moderator: Nina Nelson, chefldkare

Samarrangor: Klinisk genetik och kékkliniken pa Linkopings universitetssjukhus

Foreldsare: Elisabeth Wallenius; Cecilia Gunnarsson klinisk genetik; Agneta Marcusson,
kékkliniken; Olof Danielsson, Neuromuskulédra enheten; Peter Bang, Barn- och ungdomskliniken;
Emma och Inger Broman, Ehlers-Danlos syndrom Riksférbund; Marianne Hermansson,
Nationellt kompetenscentrum for anhoriga

I panelen: Elisabeth Wallenius; Cecilia Gunnarsson; Finn Bengtsson (m), riksdagsledamot; Marie
Morell (m), ordforande, landstingsstyrelsen och Christoffer Bernskiold (s), oppositionsrad,
Ostergétlands ldns landsting; Christer Jonsson ( ¢ ), landstingsrad, Kalmar lins landsting

Fran debatten:

Jag upplever en trygghet i motet med specialistvarden, men jag dr livradd for att aka till akuten for
att jag inte vet om de behdrskar min diagnos eller tar sig tid att ta reda pa mer.

Emma Broman, Ehlers-Danlos syndrom Riksforbund

Min erfarenhet ér att Sverige i vissa fall ar for litet for flera expertcentrum och att man ofta skulle
behova samla kompetens i en eller ett par centrum i Norden. Jag hoppas att utvecklingen som
borjat med regionala center for ovanliga diagnoser, sd smaningom kan utvecklas mot nationella
eller nordiska ansvarsomraden.

Marie Morell (m) ordforande, landstingsstyrelsen

Vi politiker har ett ansvar for hur vi prioriterar resurser inom hélso- och sjukvarden. Vi har en
valdigt tydligt halso- och sjukvardslag som sdger att de med storst behov ska prioriteras, men sa
ser det inte ut i verkligheten. Vi maste klara av den diskussionen om prioriteringar som faktiskt ar
ganska svar och kommer att bli annu svarare i framtiden.

Christoffer Bernskidld (s), oppositionsrdd, Ostergotlands ldns landsting
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Ibland kan man som politiker forvinas ver att en operation eller ingrepp i sjukvarden som kostar
massor av pengar aldrig diskuteras pa samma séitt som en dyr likemedelsbehandling som nagon
med en sillsynt diagnos behover. Vi star nu infér en situation dér vi har en massa nya likemedel
som kommer ut pd marknaden, men som ingen vagar anvanda pé grund av kostnaden.

Christer Jonsson (c ) landstingsrad, Kalmar lin

Hailso- och sjukvardslagen ér ju véldigt tydlig. Vi har en bred politisk samsyn om att de som har
det storsta vardbehovet ska prioriteras. Jag tolkar lagen som att vi i férsta hand ska prioritera de
grupper som inte har starkt stod i form av patientfoéreningar och stora forskningsresurser. Da ar
séllsynta diagnoser ett vildigt bra exempel pé en sddan grupp som borde prioriteras.

Finn Bengtsson (m) riksdagspolitiker, ledamot socialforsikringsutskottet

Umea 22 november 2012

Titel: Omtag av varden. Hur skapar vi bittre vard for ménniskor med sillsynta diagnoser?
Plats: Patienthotellet Bjorken

Deltagare: 50

Samarrangor: Barn- och ungdomscentrum och klinisk genetik pa Narrlands universitetssjukhus
Moderator: Hans Winberg, stiftelsen Leading Health Care

Foreldsare: Elisabeth Wallenius; Isa Lundstrom, Barn- och ungdomscentrum; Annika Rydberg,
Barn- och ungdomscentrum; Ann-Kristin Olund, Nationellt kompetenscentrum; Solveig Richter,
Ornskoldsviks sjukhus; Birgitta Anderson, Svenska Turnerféreningen, Deborah Frithiof Barn-
och ungdomscentrum; Hans-Eric Lundstrom, FAP-teamet, Klinisk genetik

I panelen: Elisabeth Wallenius; Magnus Burstedt, Klinisk genetik; Karin Lundstrém (s),
landstingsrad och Niklas Sandstrom (m), oppositionslandstingsrad, Vasterbottens lans landsting

Fran debatten:

Det finns en fara med att fokusera ensidigt pa centralisering av kompetensen for séllsynta
diagnoser. Aven om patienterna med vildigt séllsynta tillstdnd i vissa fall dr beredda att ka ner
till Stockholm for undersokningar eller storre ingrepp ar det avgorande att det finns kompetens
pa narmare hall vid akuta situationer.

Deborah Frithiof, overlikare, Barn- och ungdomscentrum, Norrlands universitetssjukhus
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Nir det giller centralisering av vard for séllsynta diagnoser borde vi kunna dra lardom av hur
man nu bygger upp de regionala cancercentrumen pa flera platser i landet. Men vi maste ta vara
pé den kompetens som finns inom de hir omradena och sikerstilla att det finns en bra vard dven
pa hemmaplan, nidra méanniskorna.

Karin Lundstrom (s) landstingsrad, Visterbottens lins landsting

En viss centralisering av varden ar nodvindig i ett avldngt och glesbefolkat land som Sverige,
utmaningarna finns i att sprida kunskapen ner ldngre i vardorganisationen. Det beh6vs mer
nationell samverkan kring de har fragorna, inte minst nér det giller fraigan om sarlakemedel.
Fragan om jag som patient dr kostsam i varden, den ska man aldrig som patient behova stilla sig,
vi politiker méste ansvara for att den hanteras pa ett battre sitt.

Niklas Sandstrom (m), oppositionslandstingsrad, Visterbottens lins landsting

Det ér viktigt med brukarmedverkan nér vi beslutar om hur vi ska férdndra vardstrukturer, jag ar
orolig for att man i den nationella strategin for sillsynta sjukdomar inte tillrackligt lyfter fram
brukarorganisationernas roll i fordndringsarbetet for en béttre vard.

Elisabeth Wallenius

Media:

Vi skickade ut pressmeddelanden for turnéstoppen i
Uppsala, Lund, Goteborg, Stockholm och Orebro

Tva artiklar publicerades med anledning av turnén:
”Akademiska kan fa nytt center”, artikel om Sdllsynta diagnosers vardturné som inleddes i
Uppsala, artikel i "18minuter” (webb-lokaltidning), 16 november 2011

“Medicinskt center for sillsynta diagnoser planeras i Goteborg”, kommentar frin Elisabeth
Wallenius, Vardfokus, 25 mars 2012

Resultat

P4 samtliga turnéstopp har vi haft en publik bestaende av vardgivare, hogre tjanstemén inom
landstinget och politiker. Vi vagar nog pésta att vart budskap om en centraliserad vard for
séllsynta diagnoser har gatt fram till ledande befattningar pa alla universitetssjukhus. Pa flera
platser dr processen igang for uppbyggnaden av regionala medicinska center.

I Vistra Gotaland har regionen beslutat om en satsning pa ett regionalt centrum for ovanliga
diagnoser som nu, ett dr senare, 4r i startgroparna. Centret dr ett samarbete mellan Drottning
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Silvias barn- och ungdomssjukhus och Agrenska stiftelsen. Sa hir beskriver centret sin
verksamhet:

Samarbetet giller ett antal sillsynta tillstand och syftar till att ge sjukvdrd pa hog niva kombinerad
med annat stod till aktuella personer och deras ndirstidende. Detta stod kan handla om hjdlp att
finna information om sjukdomen och dess behandling, att koordinera insatser fran andra
vardgivare, skapa kontaktmojligheter med andra med samma tillstand och pa olika sdtt stirka
formagan och forutsdittningarna for den enskilde att hantera kontakten med t.ex. forskola, skola,
forsikringskassa, barnavardscentral och sjukvard pa hemorten.

Centret kommer till en bérjan att omfatta ett tiotal olika séllsynta diagnosgrupper och i forsta
hand vénda sig till barn. Men tanken ar att man pa sikt 4&ven kommer att omfatta hela
livsperspektivet.

http://www.sahlgrenska.se/su/sallsyntadiagnoser

I Stockholm har landstinget beslutat om en strategisk satsning pa ett regionalt
kompetenscentrum for séllsynta diagnoser som ska bedrivas under klinisk genetik pa Karolinska
Universitetssjukhuset. Centrets uppdrag ar att samordna medicinska och psykosociala insatser
inom SLL (Stockholms lins landsting) samt bidra till informationsspridning och utbildning och
dirmed forbdttra situationen for barn och vuxna med sillsynta diagnoser.

Négra av de omraden som centret ska omfatta:
- Diagnostik av oklara syndrom
- Samordning av befintliga och utveckling av nya aldersovergripande kliniska expertteam
- Stod i kontakter med vérd och kommuner
- Informationsspridning och utbildning
- Samarbete med patientforeningar och patientndtverk
- Bista patienter och anhoriga vid nitverksbyggande

Centret kommer att omfatta hela livsperspektivet och &r i forsta hand en resurs fér boende i
Stockholms lan.

http://www.karolinska.se/Karolinska-Universitetslaboratoriet/Kliniker/Klinisk-genetik/Sallsynta-
diagnoser/
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I Link6ping har Cecilia Gunnarsson, genetiker pa Linkopings universitetssjukhus, haft ett
uppdrag fran regionsjukvdrdsnamnden att utreda hur man arbetar med séllsynta diagnoser i
sjukvédrdsregionen och inom vilka omrdden man har sérskild kompetens. I nimnden har man nu
beslutat om en sdrskild satsning pa sillsynta diagnoser under 2013.

I Uppsala finns sedan tidigare syndromcentrum. Centrets malsdttning dr att ge stod till familjer,
erbjuda adekvat utredning och behandling samt sprida kunskap om de olika
missbildningssyndromen. Detta sker genom temaveckor, mottagnings- och rondverksamhet,
konsultationsresor och utbildningsuppdrag.

Centret dr ett nationellt kunskapscentrum for barn och ungdomar med ovanliga kromosomala
syndrom och andra ovanliga missbildningssyndrom och med Kunskapscenter for Ovanliga
Diagnoser pa Astrid Lindgrens barnsjukhus i Stockholm.

I Skane bedrivs verksamhet for sdllsynta diagnoser under Labmedicin Skine och klinisk genetik.
Inga politiska initiativ for satsningar pd kompetenscentrum for sillsynta diagnoser.

I Orebro finns sedan tidigare Nationellt kompetenscentrum fér dévblindhet. Landstingstyrelsens
ordférande Marie-Louise Forsberg Fransson verkar som ledamot i Riksjukvdrdsnimnden for att
gora Dysmeli-enheten till rikssjukvard.

Var turné dr inte den enda bidragande orsaken till att regionala center nu véxer fram. Men vi kan
konstatera att den for det forsta tvingat sjukhusen att tinka efter hur ett centrum skulle kunna se
ut i deras region. For det andra har den bidragit till att vardgivare, som pa olika sitt arbetar med
séllsynta diagnoser, har fatt mojlighet att mota beslutsfattare inom sjukvardsregionen och beritta
om sitt viktiga arbete. Vi inbillar oss att dessa kontaktytor inte ar allt for vanliga och att vara
moten varit viktiga for fortsatt samarbetet inom regionen.

Att turnén pagatt parallellt som utvecklandet av den nationella strategin har ocksa bidragit till att
referensgruppssamtalen fargats av lirdomarna fran landet. Vi kan konstatera att det under aret
forekommit en forskjutning fran att tala om nationella center till att mer och mer prata om
regionala center. I strategin forordar man regionala center som ska ansvara for att:

- samla expertkunskapen till nytta for patienter med snarlika vardbehov och diagnoser

- utveckla forskning och kompetensutveckling samt bidra med ett helhetsperspektiv till
patientens fordel

- fungera som ett samlande nav for sillsynta sjukdomar, vardverksamheter och for
nérstaendes behov av information
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- gerad och stod som t.ex. ta fram vardprogram till savél hélso- och sjukvarden och
omsorgen som andra relevanta samhillsinstanser
- ingéd i ndtverk med kompetens- och erfarenhetsutbyte saval nationellt som internationellt

En inte ovédntad, om 4n inte onskvird, effekt av att samtalen nu forts pa regional niva ar att vi
forskjutit ansvaret for uppbyggandet av center for sillsynta diagnoser till sjukvardsregionerna.
Med facit i hand kan vi konstatera att vi borde haft en storre representation av nationella
beslutfattare pé plats, dven vid de olika regionala stoppen, for att kunna ta en diskussion om det
nationella ansvaret.

Fragor att fundera pa:

- Hur f6ljer vi upp de regionala samtalen?

- Hur utnyttjar vi bast Séllsynta diagnosers nya regionala projektet for att bevaka framvaxten av
regionala kompetenscenter?

- Hur fortsitter vi det nationella paverkansarbetet?
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