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Motion till riksdagen
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av Agneta Luttropp och Jan Lindholm (MP)

Planeringsforutsittningar for Rett
Center

Forslag till riksdagsbeslut

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

Motivering

Rett Center ér ett nationellt svenskt center for Rett syndrom, en sillsynt, men
svar 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 Jamtlands l4ns 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, 2002—2006, nir Socialde-
mokraterna, Vinsterpartiet och Miljopartiet de grona samarbetade lyftes Rett
Centers anslag in i statsbudgeten, vilket gjorde att verksamheten gavs en
langsiktig planeringshorisont. Detta manifesterades sérskilt tydligt av att
bidraget gavs i form av ett rullande tredrsstod. Sedan den nya borgerliga rege-
ringen tilltrddde efter valet 2006 har statens stdd till Rett Center i statsbudge-
ten hanterats pa foljande sétt:

? Under 2007 och 2008 infordes ettariga anslag pd 7 mnkr till RC utan vi-
dare kommentar.

? Under 2009, 2010 och 2011 angavs ingen summa alls och bidraget hante-
rades inom ramen for dvriga bidrag for utveckling inom hélso- och sjuk-
vardsomradet, dock ndmndes Rett Center som exempel pd mottagare. Vi-
dare angavs att dylika bidrag ska omprdvas arligen for att sékerstélla att



Fel! Okint namn pa

statliga medel som utbetalas anvinds vil och i enlighet med regeringens
intentioner. Narmare villkor bestdms i kommande regleringsbrev.

? 2012 ndmns ingenting i budgeten.

Att gé fran ett ldge med tredrsbidrag i statsbudgeten till att bidraget inte ens
omnidmns innebdr att langsiktigheten i statens ansvar urholkas radikalt.

Av EU:s radsrekommendation om en satsning avseende sillsynta sjukdo-
mar (2009-06-05) framgér att de rekommendationer som dir ges stimmer
mycket vil overens med Rett Centers verksamhet idag. Exempelvis star det i
rekommendationen:

Utvecklingen av forskning om och vardinfrastruktur for séllsynta sjuk-

domar kraver langsiktiga projekt och ddarmed tillrickliga ekonomiska in-
satser for att deras hallbarhet ska sdkras pa lang sikt (s. 8).

Kunskapscentrumen skulle kunna folja ett tvdrvetenskapligt forfarande
for vard for hantering av de komplexa och olikartade tillstand som foljer
av sillsynta sjukdomar (s. 6).

De alltmer osdkra forutséttningarna gor att Rett Center far allt svérare att
driva ett nationellt atagande fullt ut sé linge bidraget hanteras pa detta sétt.
Det ar sjdlvklart att rétten till basta vard ska gélla dven for patienter med en
sdllsynt diagnos. For att Rett Center ska kunna ta ett nationellt ansvar med
den langsiktighet som till exempel EU:s radsrekommendationer anger beho-
ver bidragsgivningen hanteras pd ett annat sitt bade ndr det géller tydliga
besked om ldngsiktigheten och anpassning av bidragsstorleken till uppdraget i
enlighet med riksdagens beslut 2002 och 2004.
Detta bor riksdagen som sin mening ge regeringen till kénna.

Stockholm den 28 september 2011

Agneta Luttropp (MP) Jan Lindholm (MP)
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