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Sallsynta sjukdomar

Forslag till riksdagsbeslut

L.

Riksdagen tillkdnnager for regeringen som sin mening vad som anfors i
motionen om att minniskor som lider av sdllsynta eller extremt sdllsynta
sjukdomar bor fa tillgang till god och likvérdig sjukvard efter behov.
Riksdagen tillkénnager for regeringen som sin mening vad som anfors i
motionen om att ménniskovérdesprincipen och behovs- och solidaritets-
principen bor fa en storre betydelse vid utvdrderingen av ldkemedel rik-
tade mot sillsynta sjukdomstillstand.

Riksdagen tillkdnnager for regeringen som sin mening vad som anfors i
motionen om att det bor utvecklas en flexibel finansieringsmodell for be-
handling av sillsynta sjukdomar.

Riksdagen tillkdnnager for regeringen som sin mening vad som anfors i
motionen om att regeringen bor ta initiativ till utvecklingen av en modell
som gor det mojligt att introducera nya och dyra ldkemedel pé ett enklare
och mer réttvist sitt.

Motivering

Séllsynta och extremt sdllsynta sjukdomar é&r tillstdnd som ofta &r livshotande
eller innebar kronisk funktionsnedsittning for den som drabbas. Enligt EU:s
definition &r en sdllsynt sjukdom den som drabbar farre &n 5 av 10 000 inva-

nare medan en extremt sillsynt sjukdom drabbar farre dan 1 av 50 000 perso-
ner.

Tillstdnden stéller sjukvarden infor svara utmaningar. Det saknas veten-

skaplig kunskap runt sdllsynta sjukdomar och experterna ar fa. Det leder ofta
till att varden missar diagnoserna, patienten far en felaktig diagnos och dartill
ofta en felaktig behandling.



Fel! Okint namn pa

Eftersom antalet patienter som drabbas av sillsynta sjukdomar ar forhal-
landevis fa blir det bekymmersamt badde ekonomiskt och praktiskt nir det
géller forskning och utveckling av ldkemedel och behandlingsformer.

Det tar mycket ldngre tid att utveckla ett sé kallat sdrlikemedel &n ett ordi-
nért ldkemedel och det &r svart att finna tillrickligt med patienter for klinisk
provning. Det hér leder till en ojdmn fordelning av administrativa bordor och
kostnader for landstingen.

Manga landsting har decentraliserat kostnadsansvaret for likemedel till
klinikerna, vilket dr bra ur ett effektiviseringsperspektiv, men for patienter
med séllsynta eller extremt séllsynta sjukdomar kan detta innebéra att man
gér miste om vérdefull eller rent av nddvéindig behandling, som inte bara
innebér hojd livskvalitet utan ocksé i vissa fall dverlevnad.

De utvdrderingsmodeller for lakemedel som anvinds i Sverige tjanar vél
sitt syfte for subventionerade ldkemedel pé recept och det finns anledning att
ocksa anvidnda dem for klinikldkemedel. Dock ldmpar de sig ganska illa for
sarldkemedel eftersom man lagger en sa stor betoning pé hilsoekonomi. Sar-
lakemedel blir per definition dyra eftersom kostnadsspridningen blir liten.
Diérfor bor utvirderingen nédr det géller lidkemedel for séllsynta och extremt
sillsynta sjukdomar ta storre hénsyn till ménniskovérdesprincipen och be-
hovs- och solidaritetsprincipen och 14ta kostnadseffektivitetsprincipen vara
underordnad precis som hélso- och sjukvardslagen foreskriver. Samhallet
maste se till att lagens krav pa en god och jamlik sjukvard for alla efter behov
efterlevs ocksa vad det giller sdllsynta och extremt sdllsynta sjukdomar.

Regeringen uppmanas att se till att ménniskor som lider av sdllsynta eller
extremt séllsynta sjukdomar i Sverige far tillgdng till likvérdig sjukvard av
hog kvalitet pad samma villkor som ménniskor med vanligare sjukdomar.

Regeringen bor se till att ménniskovérdesprincipen och behovs- och soli-
daritetsprincipen far en storre betydelse vid utvdrderingen av ldkemedel rik-
tade mot sdllsynta sjukdomstillstand.

Regeringen uppmanas att arbeta for att det i Sverige utvecklas en flexibel
finansieringsmodell for behandling av séllsynta och extremt séllsynta sjuk-
domar for att inget enskilt landsting ska drabbas och darmed riskera att inte
kunna ge enskilda den behandling som de har rétt till.

Regeringen bor ocksa ta initiativ till att ett utvecklingsarbete inleds for att
ta fram en modell for hur landstingen kan introducera nya och dyra ldkemedel
pa ett enklare och mer réttvist sitt.

Stockholm den 27 september 2013

Anna-Lena Sorenson (S)
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