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Rett Center

Forslag till riksdagsbeslut

Riksdagen tillkdnnager for regeringen som sin mening vad som anfors i mot-
ionen om langsiktiga planeringsforutséttningar for Rett Center.

Motivering

Rett Center &r ett nationellt svenskt center for Rett syndrom, en séllsynt men
svér neurologisk storning som drabbar foretrddesvis flickor i spddbarnsaldern.
Centret samlar en flerprofessionell kompetens for att mota komplicerade,
specifika flerhandikappbehov vid Rett syndrom. Centret fungerar som specia-
listklinik, forsknings- och utvecklingsenhet och kompetenscenter. Rett Center
drivs av Jdmtlands ldns landsting som en fristdende klinik for hogspeciali-
serad vérd. Sedan slutet av 2002 har staten det finansiella ansvaret for Rett
Center.

Under den forra socialdemokratiska regeringen nér (S), (V) och (MP) sam-
arbetade lyftes Rett Centers anslag in i statsbudgeten, vilket gjorde att verk-
samheten gavs en langsiktig planeringshorisont. Nér den nya borgerliga rege-
ringen tilltridde hamnade anslaget i stéllet i en hantering via regleringsbrev,
vilket gor att osékerheten dkar och framforhallningen for verksamheten drab-
bas radikalt.

Att gé fran ett ldge med fasta anslag till ldget som géller sedan budgeten
2008, att anslaget ska provas arligen for att se att det star i dverensstimmande
med regeringens ambitioner, dr en osdkerhetsfaktor for en verksamhet som
kraver langsiktighet.

Av EU:s radsrekommendation om en satsning avseende sillsynta sjukdo-
mar (2009-06-05) framgar att de rekommendationer som dir ges stimmer
mycket vl dverens med Rett Centers verksamhet idag. Exempelvis stér det i
rekommendationen: “Utvecklingen av forskning om och vérdinfrastruktur for
séllsynta sjukdomar kréver langsiktiga projekt och ddrmed tillrdckliga eko-



Fel! Okint namn pa

nomiska insatser for att deras hallbarhet ska sdkras pa lang sikt.” (s. 8) "Kun-
skapscentrumen skulle kunna f6lja ett tvérvetenskapligt forfarande for vard
for hantering av de komplexa och olikartade tillstdnd som f6ljer av séllsynta
sjukdomar.” (s. 6)

Nu ingér Rett Center tillsammans med andra verksamheter i den del som
star till regeringens disposition for dvriga bidrag for utveckling inom hilso-
och sjukvéardsomradet. Dylika bidrag ska omprovas arligen for att sikerstélla
att statliga medel som utbetalas anvénds vl och i enlighet med regeringens
intentioner. Nérmare villkor bestdms i kommande regleringsbrev. Detta gor
att Rett Center inte langsiktigt kan kdnna att man kan ta ansvaret for att driva
ett nationellt atagande fullt ut s ldnge anslaget hanteras pa detta sétt. Det &r
sjdlvklart att rétten till basta vard ska gélla dven for patienter med en séllsynt
diagnos.

For att Rett Center ska kunna planera och ta ett nationellt ansvar behdver
bidragsgivningen hanteras pa ett sddant sétt sa att Rett Center kan fa mer
langsiktiga besked om den statliga finansieringen. Detta bor riksdagen som
sin mening ge regeringen till kdnna.

Stockholm den 25 oktober 2010
Per Svedberg (S)
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