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2016/17:979 En nationell plan for séillsynta diagnoser

I slutet av januari publicerades rapporten Sdllsynta sjukdomar — en mojlighet
for svensk life science. Rapporten fran Tillvéxtanalys beskriver och jamfor
forutséttningar for, och satsningar pa, forskning om séllsynta sjukdomar och
utveckling av sirldkemedel i Sverige, EU, USA samt nagra lander i Asien.

Tillvéxtanalys, som dr en myndighet under Néringsdepartementet, har till
uppgift att utvirdera och analysera svensk tillvéaxtpolitik.

Rapporten belyser att &ven om det har gjorts en rad viktiga satsningar 1 Sverige
for att frimja forskningen om séllsynta sjukdomar ar Sverige ett av fa ldnder 1
Europa som saknar en strategi for omrddet. Rapporten klargor dven att det finns
manga forbattringsomraden och att det nu dr en bra tidpunkt att utveckla en mer
sammanhallen och ambitids nationell strategi.

Jag har tidigare 1 en skriftlig fraga till statsrddet Gabriel Wikstrom papekat att
det dr dags fOr regeringen att ta ansvar for en nationell samordning och ta fram
en nationell handlingsplan och nationella riktlinjer. En samordning av insatser
over landet dr nodviandig for en jamlik vérd av patienter med sillsynta
diagnoser.

Tajmningen &r nu bra for ett mer samlat nationellt grepp som omfattar sjukvérd,
forskning och innovation.

Med anledning av ovanstdende vill jag fraga statsrddet Gabriel Wikstrom:

Anser regeringen och statsradet, precis som myndigheten Tillvéxtanalys, att det
ar dags att prioritera en nationell plan och nationella riktlinjer for séllsynta
diagnoser, och, om sé dr fallet, ndr kommer detta att vara pd plats?
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