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2015/16:309 Behandling med sirlikemedel for méinniskor med sillsynta
sjukdomar

I dag utvecklas allt fler 1dkemedel for patienter med séllsynta och svara
sjukdomstillstand. Néar lakemedlen godkénts for anviandning av den europeiska
och den svenska ldkemedelskontrollen darfor att deras nytta verstiger risken
for biverkningar dr det inte sdkert att de kommer patienterna till del, darfor att
priset anses for hogt och ldkemedlen dirigenom inte uppvisar
kostnadseftektivitet.

Med det ersattningssystem vi har for lakemedel 1 dag, dér statliga medel
overfors till landstingen, som 1 sin tur gér en fordelning av likemedelsbudgeten
pa olika sjukhus, kliniker, vardgivare etcetera, kan det bli omojligt for till
exempel en klinik att inom ramen for sin budget finansiera behandlingen av en
patient med en séllsynt diagnos med ett sérladkemedel.

For att komma till rdtta med det problemet har det inforts ett sa kallat ordnat
inforande av nya likemedel med syfte att uppna en jamlik, kostnadseffektiv och
andamaélsenlig anvindning av nya lakemedel 6ver hela landet. Har samarbetar
alla landsting, berérda myndigheter och ldkemedelsforetag i en gemensam
process for inférande av nya likemedel.

Vid ett seminarium om sérldkemedel pd Lakemedelsverket fore jul framkom en
rad problem som man inte kommit till ritta med genom processen ordnat
inforande. De problemen behdver tacklas for att patienter med séllsynta
diagnoser och behov av behandling med sérlakemedel ska fa optimal
lakemedelsbehandling. Det handlar badde om organisation av varden for berdrda
patienter och om ldkemedlens anvdndning och prisséttning.

Vi har i dag Agrenska, som ir ett nationellt kompetenscentrum for sillsynta
diagnoser, men det skulle ocksa behdvas specialiserade kliniker, sa

kallade centers of excellence, for olika diagnoser dit patienterna kan hanvisas.
Behandling med sérlikemedel bor inledas vid en sddan specialiserad klinik, dér
man sdtter upp méal for behandlingen och avgor bdde nér den ska inledas

och nér den eventuellt ska avslutas. Sjukdomsregister for de olika tillstinden
behover skapas 1 den man de inte redan finns for att underlétta genomforande
av kliniska provningar och mdjliggoéra uppfoljning av behandlingsresultat med
godkénda likemedel.
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Prisséttningen for sdrlakemedel behandlas vad jag forstar for narvarande i
Regeringskansliet. I det sammanhanget vill jag framfora att foretagen for
godkédnnande borde redovisa sina utvecklingskostnader och sin
prissdttningsmodell. Statlig finansiering av behandlingen med dessa ldkemedel
kan vara en 16sning for att patienterna utan drdjsmal efter godkédnnandet ska
kunna f3 tillgang till medlen.

Mot bakgrund av ovanstaende vill jag frdga vad statsradet och regeringen avser
att gora for att ménniskor med séllsynta diagnoser ska kunna fa tillgang till
optimal behandling, sédrskilt med sarlikemedel.
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