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Forslag till riksdagsbeslut

L.

Riksdagen tillkdnnager for regeringen som sin mening vad i motionen
anfors om att tillgodose brukarinflytande i nimnden for rikssjukvard.
Riksdagen tillkénnager for regeringen som sin mening vad i motionen
anfors om vikten av att sékerstilla att forslag pa rikssjukvérd skall kunna
véckas frdn brukarhall.

Riksdagen tillkénnager for regeringen som sin mening vad i motionen
anfors om att initiativ till rikssjukvard méste kunna tas av nimnden, dven
nér verksamhet inom berdrd inriktning &nnu inte finns i ndgot landsting.
Riksdagen tillkdnnager for regeringen som sin mening vad i motionen
anfors om udda diagnoser och sjukdomstillstand.

Riksdagen tillkdnnager for regeringen som sin mening vad i motionen
anfors om vérd utomlands.

Riksdagen begér att regeringen efter Socialstyrelsens utredning ater-
kommer till riksdagen med forslag om en konstruktion for kontinuerlig
finansiering av mindre verksamheter for sma och mindre kéinda handi-

kappgrupper.

Motivering

Det finns manga bra forslag till fordndringar foreslagna i propositionen om
nationell samordning av rikssjukvarden. Vi ser att det kommer att leda till
béttre utnyttjande av de gemensamma resurserna, vilket gagnar bade patienter
och befolkningen som helhet. Behovet av rikssjukvérd &r dock som vi ser det
inte enbart knutet till problematiken med hogspecialiserad vard utan édven i
hog grad en viktig fraga for sma och ovanliga diagnoser dédr kompetenspro-
blemet snarare kan bero pa vardgivarens bristande erfarenhet dn pa nivéan pa
erforderlig specialistkompetens.
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Mot bakgrund av det ovan anforda vill vi ge kompletterande forslag inom
tvd omraden.

Brukarmedverkan 1 nimnden

Det foreslds 1 propositionen att en ndmnd for rikssjukvard inrdttas vid Social-
styrelsen i syfte att skapa nationell samordning. Namnden bor utses av Social-
styrelsens styrelse och bestd av en ordforande och ytterligare nio ledamoter.
Socialstyrelsen dr foreslagen att vara ordférande i ndmnden. Av de nio leda-
moterna foreslar regeringen att sex bor representera var och en av sjukvards-
regionerna. Namndens uppgift ar tinkt att besluta vilka verksamheter som ska
utgora rikssjukvard samt besluta om tillstand att bedriva rikssjukvard. Namn-
den ska dven kunna fullgéra andra radgivande uppgifter om Socialstyrelsen
bestdimmer det. Rikssjukvardsndmndens sammansittning och uppgifter &r
ténkta att regleras i forordningen med instruktion for Socialstyrelsen. Det sdgs
ocksa i propositionen att berdrda myndigheter ska ingd i nimnden, till exem-
pel SBU och Vetenskapsradet.

Vi anser att det dven behover finnas brukarperspektiv representerat i
ndmnden i ndgon form. Detta har till exempel Forbundet Séllsynta Diagnoser
och Forbundet Blodarsjuka i Sverige foreslagit i sina remissvar. Regeringen
resonerar inte runt dessa forslag i propositionen, vilket vi beklagar. Vi &r vil
medvetna om det ndrmast omojliga i att skapa en form for brukarrepresentat-
ion i ndmnden som skulle vara representativt for den mycket heterogena
gruppen vardtagare.

Men det dr i ytterst fa sammanhang som ett brukarperspektiv inte ger ytter-
ligare virdefullt beslutsunderlag. Ett sétt att tillmotesgd brukargruppens ons-
kemaél skulle kunna vara att i ndgon form reglera ett kommunikationsansvar
for nAmnden med de brukarorganisationer som anmaélt intresse. Vi anser det
viktigt for reformens trovérdighet att man finner nagon form for att involvera
brukargruppen i det 16pande arbetet i nimnden. Regeringen bor dterkomma
till riksdagen med forslag pa detta.

Vidare anser vi att det pa ndgot sétt dven maste sikerstéllas att forslag pa
behov av rikssjukvard ska kunna vickas fran brukarhall. En tydlig forslagsritt
for brukarorganisationerna bor dérfor vara en naturlig komponent i ndimndens
instruktion.

Vi anser ocksa att det dr viktigt att initiativ till rikssjukvard maste kunna
tas av nimnden, dven ndr sddan verksamhet dnnu inte finns i ndgot landsting.

Mindre och séllsynta grupper av handikapp

Det ar mycket viktigt att det finns vard att fa for alla manniskor. Sérskilt vik-
tigt dr att inga undantag gors for de ménniskor som har vildigt séllsynta sjuk-
domstillstand eller mindre kidnda handikapp, oavsett hur fa som finns i grup-
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pen. De har bade ritt till, och ett sirskilt stort behov av expertis nér det géller
diagnos och behandling. For ménga mindre grupper &dr dven betydelsen av
hog kompetens for rehabiliterings- och habiliteringsinsatser avgdrande for
den livskvalitet som kan nas. Kompetenscentrum kan for dessa grupper vara
lika viktiga som vardcentrum.

I dag kan landsting som gor riksataganden inte forsdkra sig om att de far
tillrdckligt antal patienter sa att den ekonomiska kalkylen gér ihop. Nu fore-
slas alltsd en samordning pa nationell nivd som ska se 6ver hur behandling av
vissa ovanliga sjukdomstillstdnd ska kunna garanteras och sdkerstilla att det
finns vardplatser for att kunna behandla smé patientgrupper med svérbehand-
lade sjukdomar.

Regeringen anser att det bor belysas ytterligare om det i dag finns svarig-
heter for sjukvardshuvudménnen att langsiktigt trygga finansieringen av
mindre verksamheter for exempelvis smé och mindre kdnda handikappgrup-
per. Regeringen avser att uppdra at Socialstyrelsen att ytterligare utreda fra-
gan.

Rett Center dr exempel pé ett nationellt kompetenscentrum vars verksam-
het har en smal inriktning for flickor med Retts syndrom. Den vard och hjilp
flickorna far ar helt nddvéandig for dem. Det &r likasa det stod och den hjélp
som ges till anhoriga och vardpersonal pa hemorten. Det &r ett ovanligt sjuk-
domstillstand dar omsorgskompetensen har stor betydelse. Verksamheten har
dock inte haft tillrickligt med beldggning for att pa egen hand dverleva. Poli-
tiska initiativ har tagits, och de har med hjélp av sdrskilt riktat stod fran stads-
budgeten undkommit nedlaggning.

Vi anser att det méaste tydliggoras att sadana politiska initiativ fortfarande
ska vara mojliga. Vi anser ocksa att Socialstyrelsen maste komma med ett
forslag till finansiering dér det inte finns nagon tvekan om att de som har
dessa smalare diagnoser dven fortséttningsvis ska kunna fa vérd av god kvali-
tet. Det maste finnas en 16sning dven om dessa diagnoser i vissa fall, trots
hela landet som upptagningsomradet, inte kan béra sina kostnader. Det finns
alltid bade ménskliga och samhillsekonomiska aspekter i ett stdrre perspektiv
som forsvarar sddana kostnader. Grunden ér allas ritt till vard.

Vi anser att regeringen bor dterkomma till riksdagen med forslagen om en
kontinuerlig finansiering pa sikt utifrdn Socialstyrelsens forslag.

I propositionen nimns att det i vissa fall kan bli friga om att patienter med
udda sjukdomstillstdnd foreslas f4 vard utomlands i stéllet for i Sverige. Rett
Center &r ett exempel pa en sddan nordisk samordnad vérd. Nér man foresléar
vérd i annat land anser vi att det forst maste goras en helhetsanalys av hur det
kan fungera for de ménniskor som berdrs. Det maste vara praktiskt mojligt,
och den totala kostnadsbilden inklusive reskostnader och andra kringkostna-
der maste riknas in i bilden. Det maste helt enkelt sékerstéllas att det blir ett
realistiskt alternativ for médnniskor och deras anhoriga som har behov av den
aktuella vérden.
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Stockholm den 1 mars 2006
Jan Lindholm (mp)
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