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Till socialminister Jakob Forssmed (KD)

2025/26:340 Tillgangen till behandling for séllsynta hélsotillstand

Socialstyrelsen bedomer att det finns mellan 6 000 och 8 000 kinda séllsynta
hélsotillstdnd. Varje enskild diagnos ér sdllsynt, men tillsammans finns det
uppskattningsvis 500 000 personer i Sverige med ett sdllsynt hilsotillstand.
Dessa patienter &r saledes inte ovanliga i den svenska sjukvarden. Gruppen som
sadan dr heterogen, men individerna stélls infor liknande utmaningar eftersom
bristen pa kunskap om hélsotillstinden ofta dr hog och behandling ofta saknas.
Det var dérfor av stort virde ndr Vardansvarskommittén 1 sitt slutbetdnkande
(SOU 2025:62) den 2 juni 2025 foreslog att staten bor ta storre ansvar for
lakemedel och sirskilt betonade tillgangen till behandling for sillsynta
sjukdomar.

Regeringen har vid flera tillféllen, bland annat i budgetpropositionen for 2025,
aviserat att den ska tillsétta en storre likemedelsutredning och att arbetet med
att ta fram direktiv till denna utredning pagar pa Socialdepartementet.
Socialminister Jakob Forssmed har inom regeringen Overtagit ansvaret for
lakemedelsfragorna och har i publika sammanhang lyft behovet av en
langsiktig dversyn av hela ldkemedelssystemet. Frdgan dr nir denna utredning
kommer att tillséttas.

Det finns en stor frustration hos patientorganisationer som Riksforbundet
Séllsynta diagnoser, Neuroforbundet, Riksforbundet Cystisk Fibros, Nétverket
for spinal muskelatrofi och MPS-f6reningen samt inom den industri som
arbetar med fragan Over att regeringen varken lagt fram direktiv for den
aviserade ldkemedelsutredningen eller tagit nagra konkreta steg for atgarder pa
kortare sikt for att 6ka tillgangen till behandling for sdllsynta hélsotillstand.

Mot bakgrund av ovanstdende ér fragan till socialminister Jakob Forssmed:

Nar kommer den aviserade ldkemedelsutredningen att tillséttas och, i véntan pa
denna, vilka initiativ pd kortare sikt avser ministern att ta for att stirka
tillgdngen till behandling for séllsynta hélsotillstdnd?
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