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Nationell hantering av sillsynta sjukdomar

Forslag till riksdagsbeslut

1. Riksdagen stiller sig bakom det som anfors i motionen om att snarast ge
Socialstyrelsen 1 uppdrag att utreda hur en alternativ modell f6r utvardering och
finansiering av likemedel mot séllsynta sjukdomar kan se ut och tillkdnnager detta
for regeringen.

2. Riksdagen stiller sig bakom det som anfors i motionen om att TLV 1 hogre grad én
nu bor véga in sillsynthet och innovationsh6jd som grund for betalningsvilja vid
upphandling av sédrldkemedel, och detta tillkdnnager riksdagen for regeringen.

3. Riksdagen stiller sig bakom det som anfors 1 motionen om att en solidarisk modell
for finansiering mellan stat och landsting bor inforas for kostsamma mediciner for
behandling av sillsynta sjukdomar, och detta tillkdnnager riksdagen for regeringen.

Motivering

Varje landsting ska erbjuda en god hélso- och sjukvard at sina invénare, oavsett var man
bor i landet och vilken sjukdom man drabbats av. Dessvirre ér det inte fallet idag for
patienter med séllsynta eller mycket sdllsynta sjukdomar. Sverige halkar efter nér det
géller att hitta bra 16sningar och system som hjdlper dessa patienter.

Trots att de drabbade patientgrupperna ofta dr sma har dessa sjukdomar ménga
ginger omfattande inverkan pa patienterna. De paverkar ocksa patienternas familjer och
samhadllet 1 stort. Manga séllsynta och extremt séllsynta sjukdomar &r svarartade,
kroniska och progressiva. De kdnnetecknas av smérta, funktionsnedséttning, svar
organsvikt och forhdjd dodlighet.

Decentraliseringen av varden har dven lett till att kostnader kommer i férgrunden
och effekten av ldkemedlen i1 bakgrunden. Tjugo landsting kan inte ha kunskap om
symptom och bésta behandlingsmetod om det bara finns ett fatal patienter med
sjukdomen 1 hela landet. Det dr ocksa extremt oréttvist att ett enskilt landsting ska ta
kostnaderna for denna ofta dyra vard, bara for att patienten rakar bo just dér.
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Det finns en stor osdkerhet hos patienter och anhdriga om man kommer fa samma
tillgang till lakemedel och livsavgdérande behandling som bredare patientgrupper,
framfor allt nér det géller nya, innovativa och ofta kostsamma ldkemedel.

Det finns idag en omfattande kritik fran patientorganisationer, men ocksa fran
professionen och likemedelsforetagen, om hur det svenska systemet fungerar for
behandling av séllsynta diagnoser och infoérandet av nya sarldkemedel.

Overenskommelser kring ersittning for sirlikemedel tar alldeles for lang tid idag.
Endast 3 % av Sveriges samlade ladkemedelskostnader utgors av sirldkemedel och det ér
viktigt att vardapparat och myndigheter inser att dessa patienter inte prioriteras pa rétt
satt idag.

Lardomarna fran patientgrupper och specialistenheter ar att varden behover sarskilja
de sdllsynta diagnoserna och lyfta ansvaret for kunskap, specialistvard och lakemedel
till en nationell funktion.

Sérskilda centra for olika séllsynta diagnoser bor upprittas och det bor finnas
tillgang till individbaserade register som kan underlitta uppfoljningen av kliniska
studier.

Socialstyrelsen bor uppdras att utforma terapiriktlinjer som géller 1 hela landet.
Sjdlvfallet ska man dé utnyttja den expertis som finns i de regionala centra som nu
haller pa att byggas upp. Ett effektivt uppfoljningssystem maste sikras — for att forfina
behandlingsriktlinjerna och for att man, i1 de fall medicinerna inte 14ngsiktigt ger
forvintad effekt, ska kunna dra in subventionen.

Regeringen bor snarast ge Socialstyrelsen i uppdrag att utreda hur en alternativ
modell for utvardering och finansiering kan se ut. Vid beslut om utvirdering och
inférande bor varden 1 hogre grad dn nu véga in sillsynthet och innovationshdjd som
grund for betalningsvilja. [ vintan pa en ny modell bor TLV omgaende kunna ge
sdllsynthet 6kad betydelse vid subventionsbeslut.

En solidarisk modell for finansiering mellan stat och landsting bor inforas for
kostsamma mediciner for sillsynta sjukdomar. Prissdttningen bor kunna genomforas
parallellt med godkidnnandeprocessen. Staten och ldkemedelsforetagen pa omradet bor
na en kompromiss, dir varden bara betalar for effekt. En storre transparens kring
prisséttning fran likemedelsbolagens sida bor ocksa folja av en ny modell.
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