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2016/17:1012 Atgirder for miinniskor med sillsynta diagnoser

Ater har vi passerat sillsynta dagen, i 4r den 28 februari. Ater konstaterar vi att
alltfor lite har hént for att tillgodose behoven hos minniskor med séllsynta
diagnoser. Primarvarden kan alltfor lite om de hér tillstinden. Alltfor fa barn
och ungdomar far den diagnostik, behandling och habilitering de behover. De
vuxna far inte heller den medicinska vard, rehabilitering och expertvard de
behdver utifran sin diagnos.

Det r bra att det nu byggs upp regionala medicinska centra for sédllsynta
diagnoser (CSD) vid universitetssjukhusen, men med tanke pa att diagnoserna
ar s& manga skulle olika CSD behova vara inriktade pa olika sjukdomar sa att
diagnoser med likartade vardbehov samlas pa samma stille. CSD tvingas i dag
utgd frén det egna sjukhusets, landstingets eller regionens mdjligheter och inte
utifran vad som vore bést for patienter i ett nationellt perspektiv.

Det behdvs en bittre nationell styrning av uppbyggnaden av centra och det som
lange efterlysts: en nationell plan for séllsynta diagnoser som utgér frén
patientens behov.

Fragan &r hur lédnge till vi ska behova vénta pa att manniskor med sillsynta
diagnoser ska fa den diagnostik, vard, behandling och

habilitering/rehabilitering de behdver.

Med anledning av detta vill jag fraga statsradet Gabriel Wikstrom:

Vilka atgarder tinker statsradet vidta, och nér, for att mianniskor med séllsynta
diagnoser ska fa den diagnostik, vard, behandling och
habilitering/rehabilitering de behover?
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