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Uppdrag att inratta en funktion for samordning, koordinering och
informationsspridning inom omradet sallsynta sjukdomar

Regeringens beslut

Regeringen uppdrar t Socialstyrelsen att inritta en nationell funktion
fér samordning, koordinering och informationsspridning inom omradet
sillsynta sjukdomar.

Den nationella funktionens uppgifter ska vara att

- bidra till 6kad samordning och koordinering av hilso- och sjukvar-
dens resurser for personer med sillsynta sjukdomar liksom 6kad
samordning med bl.a. socialtjinst, frivilligorganisationer m.m.,

- bidra ull spridning av kunskap och information till alla delar av hilso-
och sjukvarden och till andra berérda samhillsinstanser samt till pati-
enter och anhoriga,

- bidra till utbyte av information, kunskap och erfarenheter mellan de
aktorer som bedriver verksamhet pd omradet,

- inventera tillgingliga resurser for personer med sillsynta sjukdomar,
samt

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

I uppdraget till Socialstyrelsen ingdr att besluta om hur den nationella
funktionen bor organiseras liksom om de mer detaljerade avgrinsningar
av funktionens uppdrag som kan vara nédvindiga. Funktionen ska inte
vara placerad vid Socialstyrelsen eller pi nigot annat sitt vara en del av
myndighetens organisation. I uppdraget ingdr dirfor att sluta nédvindiga
avtal med den aktdr som ska bedriva funktionen samt ansvara for att dess
uppdrag fullféljs. Vid inrittandet av funktionen ska Socialstyrelsen sam-
rida med de myndigheter, frivilligorganisationer och andra aktérer som
Socialstyrelsen bedémer limpliga.
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For detta indamal far Socialstyrelsen under dren 2010 och 2011
disponera totalt 3 000 000 kronor frdn anslaget 1:6 Bidrag till hilso- och
sjukvérd, ap. 50 Strategi fér god vard.

Socialstyrelsen ska f6lja upp funktionens verksamhet och till Social-
departementet redovisa erfarenheter och resultat senast den 9 december
2011.

Arendet

Sillsynta sjukdomar innebir en sirskild problematik. Sjukdomarna ir
ofta komplexa och pd grund av sillsyntheten méts personer med en sé-
dan sjukdom ofta av okunskap i kontakter med hilso- och sjukvirden
liksom med andra samhillsinstanser. Att samordna insatserna frin de
olika instanserna blir ofta upp till diagnosbiraren och hans eller hennes
anhoriga, vilket ir svirt och tidskrivande.

Riksforbundet Sillsynta diagnoser har i en medlemsundersékning kon-
staterat flera problem for personer med sillsynta sjukdomar i kontakten
med virden; diligt bemétande, ritt diagnos stills inte och felbehandling.
Problemen finns s&vil inom primirvird och tandvird, som inom habilite-
ring och specialistvird, men varierar i omfattning mycket mellan olika
delar av landet. Undersokningen indikerar vidare att problemen inte bara
finns inom virden, utan ocksi inom andra samhillsinstanser, t.ex. skola.

Socialstyrelsen har under 2009 och 2010 gjort en 6versyn av organisatio-
nen av informations- och hilso- och sjukvirdsresurser for personer med
sillsynta sjukdomar (Ovanliga diagnoser — Organisationen av resurser
for personer med ovanliga diagnoser, Socialstyrelsen 2010). Myndigheten
konstaterar att det inte finns en entydig bild av hur organisationen av
informations- och hilso- och sjukvirdsresurser {6r personer med sill-
synta sjukdomar och deras anhériga fungerar 1 dag. Nir det giller infor-
mation finns bl.a. Socialstyrelsens kunskapsdatabas om ovanliga diagno-
ser, som drivs av Informationscentrum foér ovanliga diagnoser. I data-
basen finns diagnosspecifik information, bl.a. symtom och resurser f6r
diagnos och behandling. P4 europeisk nivd bedrivs ett samarbete genom
informationsdatabasen Orphanet, dir Karolinska Institutet ir svensk
partner. Vidare har Agrenska stiftelsen under flera &r limnats ett statligt
stdd for att bedriva informations- och utbildningsverksamhet riktad till
patienter och anhériga. Socialstyrelsen gér dock bedomningen att det
finns behov att nirmare kartligga de specifika behov som finns, samt
tillginglighet till kunskap, information och hilso- och sjukvird fér de
drabbade personerna och deras anhoriga.

Den bild som framkommer 1 Socialstyrelsens utredning liksom i andra
sammanhang ir att det visserligen finns tillgdng till kvalitativ specialise-
rad vird och andra insatser for personer med sillsynta sjukdomar, men



att detta till stor del dr utspritt, sdrbart och ojimnt férdelat dver landet.

Tillgdngen till och éverforingen av kunskap och kompetens inom hilso-
och sjukvirden framstdr som otydlig och osiker, t.ex. mellan olika vird-
nivéer eller vid 6vergdngen frin virden {6r barn och unga till virden for

vuxna. Detsamma giller andra samhillsinstanser som kommer 1 kontakt
med personer med sillsynta sjukdomar, tex. férskola, skola, socialtjinst
och Férsikringskassan.

Regeringen bedémer att det finns behov av en nationell funktion med
uppgiften att 6ka samordningen och koordineringen av samhillets resur-
ser for personer med sillsynta sjukdomar. En sddan funktion kan bidra
till att stirka stillningen for personer med sillsynta sjukdomar och deras
anhoriga, 1 forsta hand genom 6kad tillgdng till information liksom en
okad kunskap och medvetenhet om dessa sjukdomar inom bade hilso-
och sjukvérd och andra instanser i samhillet.

Den nationella funktionen bor genom nitverksbyggande och andra akti-
viteter bidra till att bittre linka samman insatser, kunskap och informa-
tion inom och mellan hilso- och sjukvarden, frivilliga organisationer lik-
som andra samhillssektorer. Funktionen bér bidra till spridning av kun-
skap och information till alla delar av hilso- och sjukvirden och till andra
berorda samhillsinstanser samt till patienter och anhoriga. For att
genomfdra detta behover en sddan funktion skapa en tydlig 6verblick av
de resurser som finns, liksom en bild av var det dr mest angeliget att
fokusera insatser. En funktion med dessa uppgifter bor fungera som en
form av samordnande nationell kontaktpunkt for sillsynta sjukdomar
ocksa nir det giller samarbete med andra linder och internationella
organisationer, t.ex. ifriga om utbyte av kunskap, erfarenheter och infor-
mation med andra linder.

I den nationella funktionens arbete bor sirskilt beaktas insatser av be-
fintliga aktorer, t.ex. Agrenska stiftelsen, med inriktning p& information
om sillsynta sjukdomar som vidtas redan idag. Dir det ir méjligt bor
funktionen anvinda sddana andra aktorer for t.ex. spridning av informa-
tion och kunskap. Med hinsyn till den sirskilda problematik som gér sig
gillande for sillsynta sjukdomar finns det ett gemensamt intresse fér
staten och landstingen att det tillskapas denna typ av funktion, vilket
motiverar att staten tillskjuter medel {6r indamélet. En framtida 16sning
for den langsiktiga finansieringen av funktionen bor dock évervigas
ytterligare 1 ljuset av det nu sagda.

Europeiska Unionens rdd meddelade 2009 en rekommendation om en
satsning avseende sillsynta sjukdomar. Medlemsstaterna rekommenderas
att uppritta och genomféra planer eller strategier for sillsynta sjukdomar
pa limplig nivd, for att soka sikerstilla att patienter med sillsynta
sjukdomar far tillgdng till vird av hog kvalitet. Det ir viktigt att den
nationella funktionens arbete med att bl.a. skapa en 6verblick av befint-



liga resurser, bidrar till att identifiera omriden som kan vara sirskilt
angeligna att utveckla, 1 enlighet med Rédets rekommendation.
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