Enskild motion

Motion till riksdagen 2015/16:2213
av Annika Hirvonen (MP)

Ratten till vard vid séllsynta diagnoser

Forslag till riksdagsbeslut

1. Riksdagen stiller sig bakom det som anfors 1 motionen om behovet av en nationell
strategi for sdllsynta diagnoser och tillkdnnager detta for regeringen.

2. Riksdagen stiller sig bakom det som anfors i motionen om att starta samtal med
SKL om behovet av samordning f6r behandling av sdllsynta diagnoser och
tillkdnnager detta for regeringen.

3. Riksdagen stiller sig bakom det som anfors i motionen om behovet av adekvat och
jamlik vard 1 hela landet for patienter med séllsynta diagnoser och tillkdnnager detta
for regeringen.

4. Riksdagen stiller sig bakom det som anfors i motionen om en versyn for forbéttrad
tillgdng till mediciner pa lika villkor 1 hela landet for patienter med séllsynta

diagnoser och tillkdnnager detta for regeringen.

Motivering

Sallsynta diagnoser definieras i Sverige som en ovanlig sjukdom eller skada som leder
till omfattande funktionshinder som hogst drabbar en av tiotusen innevénare. Antalet
séllsynta diagnoser 4r manga och kunskapen hos enskilda vardgivare ér ofta begrénsad.
Varden dr ocksd manga ganger komplicerad, sirskilt for patienter med mer &n en
sdllsynt diagnos. Patienterna drabbas och far inte alltid den vard som skulle kunna ges,
tvingas agera experter pa sina egna sjukdomar eller till och med kédmpa for att alls bli

trodda och alls fa vard for sin sjukdom.

Nationell strategi
Den forra regeringen gav 1 oktober 2011 Socialstyrelsen i uppdrag att ta fram underlag

for ett strategiarbete for sdllsynta sjukdomar. Uppdraget byggde pé en rekommendation
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frin EU. Uppdraget rapporterade ett ar senare for Socialdepartementet men arbetet tycks
dérefter ha avstannat.

Det finns alltsé sedan tidigare ett underlag framtaget och det dr angeldget att komma
vidare med arbetet pd en nationell strategi. Det arbete som dérefter har kommit igdng
nér det géiller sdllsynta diagnoser ar inte tillrackligt. Detta bor riksdagen ge regering

tillkdnna.

Nationell samordning
Med tanke pa att antalet drabbade av varje séllsynt diagnos dr mycket litet, sa torde det
vara svért for enskilda landsting att upprétthalla adekvat kompetens om alla olika
diagnoser. Genom nationell samordning, exempelvis via nationella centra, kan patienter
i hela landet tillforsikras god vard. Ett exempel dr RETT-center i Ostersund som p4 ett
foredomligt sétt vardar en liten specifik grupp patienter. De har dven utvecklat nordisk
samverkan for att klara kompetensfragan.

Det vore klokt att redan arbetet med en nationell strategi kombinerades med
kontakter kring behovet av nationella centra for sillsynta diagnoser. Dérfor bor
riksdagen redan 1 detta lage ge regeringen till kdnna som sin uppfattning att ett arbete

for nationell samordning av vérdinsatser bor inga 1 arbetet.

Ojamlik vard

Bristen pé nationell samordning liksom avsaknaden av en nationell strategi leder till att
patienter med séllsynta diagnoser bemots mycket olika. Kompetens for vissa diagnoser
finns pa nagra platser medan andra landsting néstan helt saknar adekvat kompetens ens
for att soka efter samverkanspartner i andra landsting. Aven om antalet patienter per
diagnos r litet sd dr antalet patienter totalt en stor grupp att hantera. Situationen varierar
sd mycket i landet for ménga av dessa patienter att det dr rimligt att staten tar ett initiativ
for en mer jamlik behandling. Riksdagen bor darfor ge regeringen till kiinna som sin
uppfattning att atgirder for en adekvat och mer jamlik vérd i landet av patienter med

séllsynta diagnoser ar bradskande att astadkomma.

Nuvarande insatser otillrackliga

Det sker en etablering av regionala medicinska center for séllsynta diagnoser vid olika
universitetssjukhus. De byggs dock inte upp efter en nationell kartliggning av hur
behoven ser ut, utan grundar sig snarare pd virdens intresse att fokusera pa resurser man
redan har for enstaka diagnoser. Flera diagnoser skulle behovas pa respektive stélle for
att fungera effektivt. Nationella Funktionen Sallsynta Diagnoser (NFSD) ska mgjliggora
samordningen av insatser, men har inte mandat att pdverka hur de regionala centren

utformas. Detta ser jag som olyckligt.



Enligt utskottsbehandling av tidigare motion 1 frdgan hénvisar utskottet 1 betinkande
2014/15:SoUT7 till att Socialstyrelsen har i uppdrag att ta fram forslag pa hur det arbete
som sedan 2012 har utforts av den nationella funktionen ska organiseras efter 2017.
Malet anges vara att bidra till en langsiktigt hallbar struktur for fragor som ror
samhdllets insatser for personer med séllsynta diagnoser”. Detta vidlkomnas, och jag
anser att det dr angeldget att den nationella funktionen far ett tydligare uppdrag sa att
ménniskor med séllsynta diagnoser far tillgang till fungerande stdd och insatser. De
missar som hittills gjorts i strukturen behover réttas till i det kommande arbetet. Det &r
ocksé vialkommet att Nordiska radet har engagerat sig i arbetet om sillsynta diagnoser,

vilket kommer att spela en viktig roll.

Tillgang till liikemedel

For minga patienter med sdllsynta diagnoser saknas helt mojlighet att fa tillgang till
medicinsk behandling. I en del fall beror det pé att ndgon behandling inte finns, medan
det 1 andra fall beror pad myndigheters beslut att inte gora ldkemedel tillgéngliga genom
subvention och hogkostnadsskydd. De samhillsekonomiska berdkningar som gors av
statliga Tandvards- och likemedelsférmansverket kan ibland till och med landa i
slutsatsen att 1akemedel som &r av helt livsavgdrande betydelse inte subventioneras.
Patienter med séllsynta diagnoser ar sérskilt utsatta eftersom berdkningsmodellerna inte
ar anpassade efter livslanga tillstand. Innovativa likemedel har inledningsvis, under
patenttiden, en hdgre kostnad dn vad ldkemedlet de facto kommer att kosta under resten
av patientens livstid. Anda utgér berikningarna fran att den hoga kostnaden kommer att
besta.

I de fall likemedel inte godkénns av TLV finns en mojlighet for landstingen att
sjdlva besluta om att &nda ge medicinering till patienter inom sitt landsting. Ofta kan
landstingen till och med forhandla ner priserna jamfort med de statliga berdkningarna.
SKL:s arbete med att skapa en gemensam modell for férhandling med
lakemedelsforetagen ir ett viktigt initiativ. For att fler patienter ska kunna fa jimlik
tillgdng till behandling &dr det emellertid viktigt att se dver hur tillgangen pé ldkemedel
for personer med séllsynta diagnoser kan 6ka och bli jamlik i hela landet. Detta bor

riksdagen ge regeringen till kidnna.

Annika Hirvonen (MP)



