
61SIC! LÄÄKETIETOA FIMEASTA

ör närvarande har ungefär 30 miljoner med-

en stor mångfald av sällsynta sjukdomar och man 

den medicinska litteraturen varje vecka. 

-
tiken har diagnostiseringen av sällsynta sjukdomar 
preciserats. Tack vare nya metoder kan man i många 
fall undvika långa dröjsmål då det gäller att fastställa 
sjukdomsdiagnosen.

-

forskningen och utvecklingen av särläkemedel med 
-

medel relativt god, men läkemedlen är ofta mycket 
dyra.

En styrgrupp som tillsattes av social- och hälsovårds-
ministeriet har upprättat ett nationellt program för 
sällsynta sjukdomar för åren 2014–2017. I program-

-
gången till särläkemedel för sällsynta sjukdomar. 

-
vänds i vården av patienter med sällsynta sjukdomar 

-

det nuvarande systemet för läkemedelsersättning inte 

sällsynta sjukdomar. Besluten om att ersätta läkeme-
del grundar sig i huvudsak på läkemedelsföretagens 
ansökningar och på läkemedlens godkända indikatio-
ner, vilka inte alltför ofta inkluderar sällsynta sjuk-

Kompetenscentren för sällsynta sjukdomar håller som 

Norden och inom EU-området. Den nya verksamhets-
modellen gör det möjligt att utnyttja expertis och 
resurser över förvaltningsgränserna. I det nationel-

la programmet för sällsynta sjukdomar framhävs 

-

satsa mer på att utveckla dem.

tagits upp förutom i den nationella även i den euro-
peiska läkemedelspolitiken. Under den tid Holland 

godkändes slutsatser, där man också tog ställning till 
sällsynta läkemedel. I slutsatserna påpekades att lä-

högt, även om det inte i fråga om alla produkter alltid 

fortsätta sina åtgärder för att verkställa och strömlin-
jeforma den nuvarande lagstiftningen om sällsynta 
läkemedel och för att säkerställa att de gällande  

 
incitament och arvoden fördelas jämlikt.

De höga kostnaderna på nya och innovativa läkeme-

-
arnas och läkemedlens terapeutiska och ekonomis-
ka värde. Det uppstår också en fråga om hur de dyra 

alternativ har man föreslagit en nationell fond som 
upprätthålls av landskapen. Det här är en av de saker 

reformeras. •
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