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2020/21:2533 Barn med odiagnostiserade sjukdomar

Det finns 1 dag 15 miljoner ménniskor i Europa med odiagnostiserade
sjukdomar. 10 miljoner av dessa dr barn. Att vara ett sjukt barn utan diagnos &r
forenat med stora problem da bland annat medicinering kan bli en omgjlighet
ndr det inte finns en faststélld sjukdom att medicinera emot.

Pé Karolinska universitetssjukhuset finns Sveriges frimsta experter nér det
kommer till att faststélla diagnoser pa tidigare okdnda sjukdomar. Pa sjukhuset
finns ett diagnostiskt center dir ett barn som trots genomford genetisk
utredning saknar en diagnos kan fa hjalp. Dar arbetar ett skickligt team med att
16sa de oldsta odiagnostiserade sjukdomarna.

Tyvérr finns inte denna expertkunskap i hela landet, vilket gor att inte alla barn
utan diagnos far den hjilp de behover. Dessa barn fortjdnar en jamlik vard —
nagot de inte alltid far.

Organisationen av svensk hélso- och sjukvérd underlittar inte for dessa barn,
och det ér ibland till och med léttare att sdka hjélp utanfor Sverige. Det duger
inte for oss som vélfirdsland; var ambition maste vara att tillhandahélla en
barnsjukvard i varldsklass. Langa koer och kranglig byrakrati gor ibland att det
tar onodigt lang tid for barnen att komma in till sjukvarden. Det &r ohéllbart.

Att barn i Sverige gér alldeles for lange utan diagnos &r oacceptabelt och ett
lagvattenmairke for den svenska barnsjukvéarden. Dessa utsatta barn fortjanar

mer.

Med anledning av detta vill jag fraga socialminister Lena Hallengren:

Vad avser ministern att gora for att forbdttra de odiagnostiserade barnens
sjukvérd och sékerstilla att de ndr fram till landets specialister?
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