Enskild motion

Motion till riksdagen: 2014/15:1858
av Penilla Gunther (KD)

Handlingsplan for sillsynta diagnoser

Forslag till riksdagsbeslut
1. Riksdagen tillkdnnager for regeringen som sin mening vad som anfors i motionen

om att Sverige ska ha en handlingsplan for sédllsynta diagnoser.

Motivering

I september 2014 presenterade EU-kommissionen en rapport som visade att Sverige inte
ar ett av de 16 ldnder som har f6ljt den rekommendation som gjordes 2009 om att anta
en nationell plan eller strategi for sillsynta diagnoser. Sverige dr inte heller ett av de sju
lander som har kommit langt med utarbetandet av en sddan nationell plan eller strategi
trots att reckommendationen var att sa skulle ha skett innan utgangen av 2013. Vissa
initiativ har tagits men de &r otillrdckliga. For att patienter med séllsynta diagnoser ska
fa vard pa samma villkor som andra patienter krévs att en nationell plan finns pa plats.
For att forbattra hélso- och sjukvérden till nytta for patienter med sdllsynta diagnoser
madste kunskapsnivan hdjas. Det dr nddvindigt for att patienterna ska kunna {2 tidig
diagnostisering och dirigenom tillging till den ofta avancerade behandling som kan
erbjudas tack vare stimulanséatgérderna pa EU-niva.

Att ha en sdllsynt diagnos innebdr att det finns en person per 5 000, och att ha en
mycket sillsynt diagnos innebér en pa 50 000 personer. Det siger sig sjilvt, att de
lakemedel som krivs for att bota och lindra dessa sjukdomar, ar dyra att utveckla och
anvénda 1 startfasen pd marknaden.

I dag f4r manga patienter vénta i flera ar innan den svenska hélso- och sjukvérden fattat
beslut om ett likemedel ska anvdndas i Sverige eller ej. Detta trots att samma ldkemedel
anvinds i stora delar av Europa, dven i ldnder med en betydligt simre ekonomi én den

svenska. Sverige méste ha ett system for att ta emot resultatet av EU:s stimulansatgarder
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i form av nya avancerade likemedel som kan fordndra livet for barn och vuxna med
allvarligt handikappande eller dédliga sjukdomar som idag saknar effektiv behandling.
Den nationella planen bor sikerstilla att svenska patienter far samma tillgang till de nya
avancerade behandlingar som EU:s stimuleringsdtgirder resulterat i for patienter i andra
EU-lénder.

Nordiska ministerrddet och Nordiska rddet med vélfardsutskottet, har tagit beslut om att
samarbeta 6ver de nordiska granserna i en handlingsplan for sillsynta diagnoser. Det
vore darfor vdllovligt om Sverige kunde g4 in i det nordiska arbetet, med en
handlingsplan for Sverige och efter det se hur man kan samarbeta dver landsgranserna
for dessa sma patientgruppers bésta bade vad giller en mera jimlik vard som tillgdng

till nya innovativa ldkemedel.

Penilla Gunther (KD)



