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Helhetssyn bot mot sjuka beslut om séllsynta lakemedel

Det enda likemedel som finns for den sillsynta diagnosen PKU kommer inte att subventione-
ras. Kostnaden for likemedlet, ca en halv miljon kronor per patient och ér, anses vara for hog,
enligt Tandvards- och Likemedelsformansverket (TLV). Riksforbundet Séllsynta diagnoser vill
ha en helhetssyn pa fragor kring sillsynta diagnoser, som likemedel till ett litet antal patienter.

Likemedel for séllsynta sjukdomar, sérlakemedel, blir mycket dyrare én andra mediciner, rdknat
per patient. Orsaken ér att den hoga utvecklingskostnaden delas av ett fital patienter. Nér sddana
lakemedel inte ar subventionerade dr enskilda patienter beroende av att kliniken dar de vardas eller
landstinget 4r beredda att sjélva ta kostnaden for lakemedlet.

Personer som har diagnosen PKU far allvarliga hjarnskador om de dter vanlig mat som kott, fisk,
pasta och brod. Darfor maste de hélla sig till en strikt diet. I sitt beslut séger TLV att "kostnaden for
lakemedlet dr for hog som tillagg till dietbehandling, jamfort med att bara behandla med diet” Men
utgifter som uppstar ifall patienten inte fir likemedlet, den totala samhallskostnaden, beaktas ej.

Riksforbundet Séllsynta diagnosers ordférande, Elisabeth Wallenius, framhaller att dilemmat som
personer med PKU nu stélls infor 4r en fortsittning pa den problematik som blev aktuell redan for
ett par ar sedan nir en ung man med en annan sillsynt diagnos, Hunters sjukdom, inte heller fick
likemedel. Motiveringen var att det blev for dyrt, da behandlingen kostade flera miljoner om aret.

Inget landsting tar ett heltickande ansvar for frigan om vérd till séllsynta diagnosgrupper.
Sallsyntheten i sig gor att vdrdcentraler och sjukhus inte kan ha kunskap om hundratals sillsynta
diagnoser. Dérfor efterlyser Riksforbundet Séllsynta diagnoser en strategi for att uppna en helhets-
syn pé problematiken kring sillsynta diagnoser, inklusive finansiering av sarlikemedel.

- Nationella medicinska center dr det enda sittet att ordna optimal vérd for sillsynta diagnos-
grupper. Da skapas ocksé kompetens for att gora vl underbyggda bedomningar om sérldkemedel
ur ett helhetsperspektiv, understryker Elisabeth Wallenius.

Om Riksforbundet Sillsynta diagnoser

Med en sillsynt diagnos avses ett tillstand eller en sjukdom som leder till omfattande funktions-
nedsittningar och som finns hos hogst 100 personer per miljon invanare. Att leva med en séllsynt
diagnos innebir ofta komplexa vérd- och stédbehov. I ménga fall brister varden och stédet fran
samhdllet i kvalitet och bemotande av den enskilde diagnosbéraren.

Riksforbundet Sallsynta diagnoser verkar for att diagnosbérare skall fa béttre levnadsvillkor, bland
annat genom forbéttrad vird och omsorg. Férbundet har omkring 11 000 medlemmar férdelade pa
drygt 35 diagnosféreningar.

Ytterligare information/kommentarer

Elisabeth Wallenius, forbundsordférande 070-570 54 48, info@sallsyntadiagnoser.se
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