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Interpellation

     

Till Anna-Lena Danielsson

     

Ordförande Hälso- och sjukvårds nämnden

Vilken hjälp till behandling får man med sällsynta diagnoser i Västerbotten?
Många familjer och enskilda personer lider i det tysta med att ha drabbats av sällsynta diagnoser. Speciellt jobbigt blir det när det är ett barn i en familj drabbas. Inte sällan bollas man mellan primärvården och specialistvården otaliga gånger. Ibland skrivs remisser till lasarettskliniker som avvisas. Det kan ofta vara svårighet att få hjälp.
Under 2015 skedde samrådsmöten angående bildandet av ett centrum där bl.a Peter Olofsson samt dåvarande landstingsdirektör Anders Sylvan deltog.  Den 8 dec 2016 avsattes 600 000 kr för att starta ett centrum för sällsynta diagnoser på Universitetssjukhuset, NUS. På socialstyrelsens hemsida anges att centrat är under uppbyggnad.
De kontakter vi tagit med primärvården visar att man ofta har svårt att remittera personer med sällsynta diagnoser eftersom det inte alltid är så lätt att hitta rätt diagnos eller att veta vem som har den nödvändiga kunskapen. Det är inte ovanligt att remisser avvisas från de etablerade lasarettsklinikerna.  
Utifrån ovanstående vill jag ställa följande frågor:
· Hur långt har vi kommit i arbete för att starta ett centrum för sällsynta diagnoser

· Hur har detta kommunicerats med primärvården och med övriga lasarettskliniker?

· I vilken utsträckning har patienter haft kontakt med ett center för sällsynta diagnoser?

· Hur hanteras patienter med en misstänkt sällsynt diagnos där kompetens inte finns på NUS, avvisas dessa eller remitteras de vidare till annat centra i Sverige?
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