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av Penilla Gunther (KD)

Sarlakemedel

Forslag till riksdagsbeslut

Riksdagen tillkdnnager for regeringen som sin mening vad som anfors i mot-
ionen om att se dver mojligheten att staten tar ett helhetsansvar for s.k. sarla-
kemedel.

Motivering

Det finns uppskattningsvis mellan mellan 5 000 och 8 000 sillsynta sjukdo-
mar. Flertalet &r genetiskt betingade och en majoritet &r pediatriska. Enligt
EU:s definition for sdrlikemedel anses sdllsynta sjukdomar vara de som drab-
bar upp till 1 person pa 2 000 invénare. Enligt denna definition uppskattas
antalet personer med sdllsynta sjukdomar i Sverige vara cirka 500 000 perso-
ner. Idag finns ldkemedel mot manga av dessa sjukdomar, men de &r dyra
eftersom en hog forsknings- och utvecklingskostnad ska tdckas av férre pati-
enter.

Tandvards- och likemedelsformansverket (TLV) dr den myndighet som
bestdmmer vilka ldkemedel som ska subventioneras i Sverige. Subventioner
ges till sdrldkemedel. Majoriteten av de godkénda sirlédkemedlen omfattas av
den svenska likemedelsforménen, men inte alla. Kostnaden per patient som
lider av en ytterst séllsynt sjukdom blir forhallandevis hog. Men enligt berdk-
ningar star lakemedel for behandling av séllsynta sjukdomar for 2 procent av
den totala likemedelsforséljningen, (Apotekens Service AB 2009). Mot yt-
terst séllsynta sjukdomar finns det séllan alternativa behandlingar.

Socialstyrelsen och Sveriges Kommuner och Landsting tecknar ¢verens-
kommelser om statens ersittning till landstingen for kostnader for ldkeme-
delsforménerna. En séddan tecknades i sommaren 2011. I §verenskommelsen
om statens erséttning till landstingen for kostnaderna for likemedelsfor-
manerna finns det en sérskild hantering for ldkemedel som anvénds vid be-
handling av sjukdomar som &r mycket ojadmnt fordelade 6ver landet och dir



Fel! Okint namn pa

anviandningen medfor en betydande kostad for ett enskilt landsting jamfort
med andra landsting.

Det finns med andra ord ingen solidarisk eller annan extra finansiering av
sirldkemedel, utan dessa produkter finansieras pa samma sétt som alla §vriga
ladkemedel. Idag &r det alltsd bostadsorten som avgér om patienten far bésta
varden eller inte, eftersom olika landsting fattar olika beslut om behandlingen
av ytterst séllsynta sjukdomar. Sveriges fokus pa jdmlikhet i varden kréver en
sammanhallen och utvecklad politik som sékerstéller tillgéng till behandlingar
for dem som lider av sdllsynta och livshotande sjukdomar. Utan tillgang till
bésta behandlingsform eller lakemedel diskrimineras dessa patienter.

Mot bakgrund av det ovan anforda anser jag att man bor se 6ver mdjlighet-
en att staten tar ett helhetsansvar for de s.k. sdrldkemedlen.

Stockholm den 4 oktober 2011
Penilla Gunther (KD)
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