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Motion till riksdagen
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av Marie Nordén och Per Svedberg (S)

Rett Center

Forslag till riksdagsbeslut

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

Motivering

Rett Center inréttades 1995 i Jamtlands 14n och &r ett nationellt center for
hogspecialiserad vard, forskning och information om Rett syndrom pé tvér-
professionell grund. Det &r det enda i sitt slag i landet och ett av 4 1 vérlden.
Rett syndrom &r en utvecklingsneurologisk storning som medfor att personen
blir gravt multifunktionshindrad fran tidigare barnaér och livet ut. Syndromet
drabbar nidstan enbart flickor och kvinnor. Patienter tas emot fran hela landet
och frdn manga ldnder i Europa. Endast cirka 2 procent av patienterna kom-
mer fran Jamtlands l4dns landsting.

Under hosten 2002 meddelade socialminister Lars Engqvist att staten fran
den 1 januari 2003 tar ett 1dngsiktigt ekonomiskt ansvar for verksamheten.

Av EU:s radsrekommendation om en satsning avseende séllsynta sjukdo-
mar framgar att de rekommendationer som dér ges stimmer mycket vl dver-
ens med Rett Centers verksamhet. Exempelvis star det i rekommendationen
att ”Utvecklingen av forskning om och vérdinfrastruktur for séllsynta sjuk-
domar kriver langsiktiga projekt och darmed tillrickliga ekonomiska insatser
for att deras héllbarhet ska sikras pa lang sikt”.

Av socialutskottets betidnkande 2011/12:SoUl framgar att “Rett Center,
som ér inriktat pa patienter med Rett syndrom, &r en viktig aktor. Rett Center
har sedan 2001 fatt ekonomiskt bidrag frén staten. Bidraget har under de
senaste aren uppgétt till 7 miljoner kronor per ar. Enligt uppgift till utskottet
kommer bidraget att uppga till 7 miljoner kronor dven 2012. Bidraget ingar
dven i regeringens forslag till budgetram for 2013. Verksamhet och forskning
pa omradet maste langsiktigt sikras, enligt utskottets mening.”



Fel! Okint namn pa

For att garantera langsiktigheten i Rett Centers verksamhet kriavs en hall-
bar finansiering. Statsbidraget har varit ofordndrat sedan 2003, 7 mkr per ar.
Verksamhetens langsiktiga existens krdver, i avvaktan pa en nationell och
stabil 16sning for séllsynta diagnoser, att statsbidraget anpassas till kostnads-
utvecklingen for att den ska kunna drivas vidare.

Stockholm den 26 september 2012

Marie Nordén (S) Per Svedberg (S)
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