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Sallsynta diagnoser

Forslag till riksdagsbeslut

Riksdagen tillkdnnager for regeringen som sin mening vad som anfors i mot-
ionen om fortsatt skyndsam utbyggnad av medicinska center for séllsynta
diagnoser.

Motivering

En person som fatt en séllsynt diagnos som leder till flerfunktionshinder kan
ha stora svérigheter att fa tillgng till korrekt vard. Foljden av detta blir li-
dande for den enskilde och héga sjukvardskostnader for samhéllet.

Den befintliga hélso- och sjukvarden dr inte anpassad till att pa ett dnda-
malsenligt sitt ge rétt vard till dessa patienter trots att de séllsynta diagnoser-
na medfor stora vardbehov eftersom personerna utvecklar komplicerade och
livslanga funktionshinder.

Det finns manga exempel pé att hélso- och sjukvarden inte fungerar for dessa
patienter.

Det handlar om allt frén att tillstdndet blir livshotande till att felaktig eller
utebliven vérd resulterat i att funktionshindren forvérras.

Det &r tusentals ménniskor som under hela sin livstid inte far den vard de
behover dérfor att kunskaper saknas.

Patientunderlaget ar ofta for litet for att varje enskilt landsting eller till och
med nation ska kunna utveckla de expert- och spetsfunktioner som krévs.
Varden maste koncentreras till ett fatal stidllen. I manga fall kommer samar-
bete dver nationsgrinserna att krivas.

EU har givit en rad rekommendationer till medlemsstaterna angdende sill-
synta sjukdomar.

Bland annat rekommenderas att de “upprittar nationella planer for sill-
synta sjukdomar for att sdkerstdlla att patienter med séllsynta sjukdomar far
allmén tillgéng till vard av hog kvalitet, inbegripet diagnostik, behandling och



Fel! Okint namn pa

sdrldkemedel, inom hela sitt territorium péa grundval av principen om réttvisa
och solidaritet inom EU”.

For vissa séllsynta diagnoser har kunskapscenter borjat fungera. For andra
diagnoser saknas fortfarande sadana. Darfor méste uppbyggnaden av medi-
cinska center for sdllsynta diagnoser skyndas pa.
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