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Remissvar Stirkt stod till anhériga - Ett dndamalsenligt stod till barn och vuxna som ar
anhoriga (SOU 2024:60)

Riksférbundet Sallsynta diagnoser:

Som medlemsorganisation i Funktionsratt Sverige, har Riksféorbundet Sallsynta diagnoser tagit
del av remissen.

Riksférbundet Sallsynta diagnoser representerar 16.000 medlemmar och narmare 200 olika
sallsynta hélsotillstand. Vi arbetar for att alla personer i Sverige och deras anhoriga som lever
med séllsynta hilsotillstand ska ha tillgang till basta vard, stéd och behandling.

Sallsynta halsotillstand:

Uppskattningsvis finns éver 7000 sallsynta hilsotillstand. Socialstyrelsens definition av ett
sallsynt hilsotillstdnd ar en prevalens med forekomst hos farre dn 5 av 10.000 invanare. I
Sverige lever cirka en halv miljon manniskor med ett séllsynt hélsotillstand. En stor del av
tillstdnden ar syndrom, ofta komplexa, medfér multiorganpaverkan och inte sillan kognitiv
paverkan. Ett sallsynt halsotillstand ar ofta genetiskt och livslangt, kraver sarskild kompetens
och samordnade insatser fran halso- och sjukvarden och évriga samhallet.

Vart Remissvar:

Vi stéller oss bakom Funktionsratt Sveriges remissvar. Vi vill ocksa gora foljande tillagg:

Vad giller 6.5 Riktat statsbidrag till stéodlinjer for anhériga tillstyrker vi utredningens forslag
att ytterligare medel till de befintliga stodverksamheterna bor anslas. Som exempelvis
Funktionsrattsbyran som har bedrivit radgivning sedan 2022. Ungefar 600 personer har fatt
radgivning, varav ungefar halften har varit anhoriga. Radgivningen ar kostnadsfri for de
radsékande och bemannas av jurist och socionom.

Vi vill understryka vikten av att denna typ av stod utgar fran funktionsrattsrorelsen med ett
stort kontaktnat till patientorganisationer. Det ska vara tillgangligt, baserad pa professionell
kompetens och erfarenhet. Det dr var uppfattning och erfarenhet att anhoériga ofta med stort
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fortroende vander sig till intresseorganisationer for stod och rad. Da dessa organisationer har
specifik kunskap och erfarenhet kring den situation som anhoriga befinner sig i.

Vad géller 6.6 informationsportal fér anhdriga stéller vi oss fragande till en nationell
informationsportal. Vi ser att de séllsynta halsotillstdnden ofta tappas bort samt saknas kunskap
om inom hélso- och sjukvarden. Hur sdkerstaller forslaget att alla inkluderas i en sddan
informationsportal?

Rorande forslagen under punkt 5. Barn som anhériga stéller vi oss bakom Funktionsratt
Sveriges kompletteringar. En viktig grupp som ofta ar osynlig ar syskon till barn med sallsynta
hélsotillstand. Det séllsynta ger en extra dimension da det ofta saknas kunskap om diagnosen
bade inom sjukvarden men dven samhillets stodfunktioner. Syskon till barn med sallsynta
hélsotillstand bar ofta pa ansvarskénslor och oro, och behéver darfor stéd med ratt kompetens.
Syskon, likval foraldrar och mor- och farforaldrar behover fa ratt stod och bli synliga i allt arbete
de utfor kring samordningsansvar och omvardnad.

Vi vill dessutom framhalla det remissvar som inkommit fran Josefin Norman och Anna-Maria
Lindfjord, som lyfter ett grundldggande perspektiv gillande en stor anhériggrupp i underlaget,
fordldrar till barn med langvarig sjukdom och eller funktionsnedsattning. De papekar att
forslaget som nu laggs, utgar fran att existerande stodformer fungerar, vilket det finns otaliga
prov pd att det inte gor. Darmed riskerar ocksa detta forslag att inte uppna de dnskade
effekterna. Detta vill vi ocksa betona.

Med vanlig hdlsning

Malin Grande
Kanslichef,

Riksforbundet Sallsynta diagnoser



