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(c)

Okad kunskap och kompetens om
sdllsynta diagnoser

Forslag till riksdagsbeslut

Riksdagen tillkdnnager for regeringen som sin mening vad som anfors i mot-
ionen om att ett nationellt kompetenscentrum bor byggas upp i Goteborg.

Motivering

F6r ménniskor med séllsynta diagnoser kan det droja vildigt linge innan de
far tillgang till bade rdtt diagnos och adekvat vard, men ocksé tillgang till
kunskap och kompetens for att fa veta hur de pa bésta sétt ska kunna ta hand
om sig sjédlva och skapa hallbara strategier for det.

Manga vittnar om betydelsen av rétt insatser tidigt, eftersom ménniskor
med séllsynta diagnoser ofta har en mycket komplex situation och behov av
savdl omfattande vard som andra insatser frdn samhillet. Det 4r ett omrade
dér det fattas kunskap pa alla nivaer, fran beslutsfattare till vardgivare och
handléggare. Darfor finns det en tydlig risk att insatser av olika slag blir bade
bristfélliga och felaktiga och att patienten hamnar mellan stolarna genom att
inte fa tillgéng till social valfdrd och véard som andra.

Problematiken finns och péverkar ddrmed livssituationen for méanniskor
med sillsynta diagnoser negativt. Kompetens, kunskap, nytdnkande och sam-
verkan behovs inom den offentliga sektorn for att situationen ska forbattras
nér det giller savil medicinska aspekter som andra konsekvenser av sillsynta
diagnoser.

For att ménniskor ska fa ett vardigt och bra bemdtande krévs en instans
som kontinuerligt och samlat ska kunna erbjuda den senaste kvalificerade
kunskapen och kompetensen gillande konsekvenser av séllsynta diagnoser.
De behovs ocksa for att sprida denna vid méten med ménniskor direkt eller
genom den moderna tekniken.



Fel! Okint namn pa

1 Géteborg finns Agrenska som under 20 &rs tid tillsammans med Riksfor-
bundet Sidllsynta diagnoser byggt upp en unik verksamhet, har erfarenhet och
ett niatverk som kan utgéra grunden for ett nationellt kompetenscentrum. Det
skulle enligt var mening kunna ge forutséttningar att ytterligare utveckla deras
verksamhet for att ge personer med sdllsynta diagnoser och deras anhériga ett
gott och likvirdigt bemotande oberoende av var de bor och var i livet de be-
finner sig, i enlighet med riksdagens handikappolitiska program. Detta bor
ges regeringen tillkénna.

Stockholm den 5 oktober 2009
Ulrika Carlsson i Skévde (c) Annika Qarlsson (c)
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