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av Ameer Sachet (s)

Nationella medicinska center for
sdllsynta diagnoser

Forslag till riksdagsbeslut

Riksdagen tillkdnnager for regeringen som sin mening vad som anfors i mot-
ionen om behovet av nationella medicinska center for sillsynta diagnoser.

Motivering

Att ha en sillsynt diagnos som leder till flerfunktionshinder innebér stora
svérigheter att fa tillgang till korrekt vard. Foljden &r lidande for den enskilde
och hoga sjukvardskostnader for samhillet. Darfor behovs nationella medi-
cinska center som tar emot patienter fran hela landet och som ger speciali-
serad vard for sdllsynta diagnoser.

Nationella medicinska center skulle vara ett sétt att skapa en vérd som
fungerar bra for dem som har séllsynta diagnoser. Véarden é&r inte anpassad for
att pa ett dndamalsenligt sitt ge rétt vérd till dessa patienter trots att de séll-
synta diagnoserna medfor stora vérdbehov eftersom personerna utvecklar
komplicerade och livsldnga funktionshinder.

Inom de séllsynta diagnosgrupperna finns méanga olika exempel pa att var-
den inte fungerar. Det kan handla om allt fran att tillstdndet blir livshotande
till att felaktig eller utebliven véard innebér att funktionshinder forvarras. Moj-
ligheten att uppnad god livskvalitet minskar. Sammantaget dr det tusentals
manniskor som under hela sin livstid tvingas uppleva att de inte far den vard
de behover dérfor att kunskap saknas.

Nyténkande dr nodvindigt for att situationen ska forbéttras. Optimal be-
handling fordrar spetskompetens och helhetssyn. Dérfor kravs ett samlat

grepp.



Fel! Okint namn pa

Uppbyggnad av nationella medicinska center

Patientunderlaget dr for litet for att varje enskilt landsting ska kunna utveckla
de expert- och spetsfunktioner som kravs. Foljaktligen dr den enda funge-
rande 16sningen att varden for séllsynta diagnoser koncentreras till ett fatal
stdllen.

Genom att bygga upp nationella medicinska center kan kompetens samlas
fran olika professioner — s.k. tvirmedicinska team. Darmed uppnés den hel-
hetssyn som nu saknas. Det skulle innebéra forutséttningar for en séker och
god vérd, oavsett var i landet personen dr bosatt.

Rikstdckande center innebédr dessutom att det skapas forutsdttningar for
forskning om dessa diagnosgrupper. En annan fordel dr mojlighet for samar-
bete med vardgivare i andra ldnder, nagot som i sin tur genererar 6kad kun-
skap om diagnoserna.

Stockholm den 3 oktober 2007

Ameer Sachet (s)
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