SVERIGES LÄKARFÖRBUND

Avdelningen för Politik och Profession

Att: Susann Asplund Johansson

susann.asplund.johansson@slf.se
Synpunkter på remissen rörande: 

”EU:s konsultation avseende europeiska åtgärder inom området sällsynta sjukdomar”.

 EU-kommissionen har ställt ett antal frågor rörande gemensamma europeiska åtgärder inom området sällsynta sjukdomar. Den svenska regeringen skall besvara frågorna men önskar innan dess via remiss få synpunkter.  

Svensk Geriatrisk Förening (SGF) representerar läkare och även annan vårdpersonal som arbetar inom geriatrik. Detta medicinska område handlägger emellertid ytterst sällan patienter som lider av sjukdomar som berör denna remiss, de s.k. sällsynta sjukdomarna. SGF:s synpunkter blir därför av mer allmän karaktär.

Fråga 1: Är EU:s gällande definition av en sällsynt sjukdom tillfredsställande?

Här tycker SGF att det är angeläget med en översyn av ICD-10 och att EU måste arbeta nära WHO för att bättre kunna spegla inte bara de sällsynta sjukdomarna utan också ett antal tillstånd hos äldre som behöver karakteriseras och dokumenteras bättre.

Fråga 2: Håller du med om att det finns ett trängande behov av att förbättra kodningen och

klassificeringen på detta område? 

Här anser SGF att ett fortsatt arbete säkert är angeläget även om SGF inte kan bedöma nuläget.

Fråga 3: Kan en europeisk förteckning över sällsynta sjukdomar bidra till en bättre hantering av sällsynta sjukdomar inom ert nationella/regionala system?

Det är en betydande fördel att det finns internationellt stöd i denna typ av arbete. 

Fråga 4: Bör de europeiska referensnätverken privilegiera kunskapsöverföring? Patientrörlighet? Båda? Hur?

När det gäller kunskapsöverföring sker det inom områden som nationellt är begränsade, varför det är angeläget med internationella nätverk av olika slag. Här bör EU kraftfullt stödja utvecklingen mot en internationalisering.

Fråga 5: Bör internetbaserade och elektroniska verktyg införas på detta område?

SGF anser att så bör vara fallet och att dessa kan vara stöd både för forskare, kliniker och patienter och deras närstående. Inom geriatriken känner vi att detta skulle vara av stort värde även inom vårt eget fält.

Fråga 6: Vad kan göras för att ytterligare förbättra tillgången till högkvalitativ testning för

sällsynta sjukdomar?

Utvecklingen inom det diagnostiska området går snabbt framåt inom så gott som alla områden. Genom kvalitetssäkring och stöd till fortsatt utveckling bör förbättringar komma även de sällsynta sjukdomarna till del.

Fråga 7: Anser du att det finns ett stort behov av bedömning på EU-nivå av eventuell allmän

screening för sällsynta sjukdomar?

Detta är en mångfacetterad fråga som kräver dels att tekniken är mogen, dels att det är ekonomisk och etiskt försvarbart. SGF har ingen kunskap att kunna peka på någon lämplig enskild test i nuläget.

Fråga 8: Anser du att problemet med tillgång till särläkemedel bör lösas på nationell nivå eller EU-nivå?

Här finns betydande problem så till vida att många av de nya dyra läkemedel som lanserats de senaste åren är inriktade mot sällsynta sjukdomar. Genom sina höga priser har de kommit att konkurrera med andra områden inom sjukvården. På sina håll i Sverige har t ex geriatriska vårdplatser lagts ned med motiveringen att resurserna behövs till att finansiera just dessa nya dyra läkemedel. Läkemedelsbehandlingen kommer således att konkurrera med annan verksamhet. Finansieringsfrågan måste diskuteras och lösas av EU just för att i framtiden undvika denna typ av problem.

Fråga 9: Bör EU ha en förordning om medicintekniska produkter och diagnostik för sällsynta

sjukdomar?

SGF har inte någon uppfattning i denna fråga.

Fråga 10: Vilka slags specialiserade sociala tjänster och utbildningstjänster för patienter med sällsynta sjukdomar och deras familjer bör rekommenderas på EU-nivå och nationell nivå?

Sociala tjänster i Sverige finns tillgängliga för behövande i betydande omfattning och här kan Sverige säkert vara ett föregångsland inom EU.

Fråga 11: Vilket slags förvaltnings- och finansieringssystem vore lämpligt för register, databaser och biobanker?

SGF väljer att inte ha en ståndpunkt i denna fråga.

Fråga 12: Hur ser du på rollen för partner (industri och välgörenhetsorganisationer)i en EU insats för sällsynta sjukdomar? Vilken modell vore lämpligast?

Erfarenheterna i många länder kring ett nära samarbete med patientorgansiationer är mycket goda och bl. a kan man fortsätta på denna väg för ett bra samarbete.

Fråga 13: Stöder du tanken på handlingsplaner? Bör en handlingsplan i så fall upprättas på

nationell eller regional nivå i ditt land?

Kring sällsynta sjukdomar är handlingsplaner angelägna och de bör självklart så långt det praktiskt kan vara möjligt samordnas mellan EU-länderna.

Fråga 14: Anser du att det är nödvändigt att inrätta ett nytt EU-organ för sällsynta sjukdomar och inleda en genomförbarhetsstudie under 2009?

Ett speciellt EU-organ för sällsynta sjukdomar kan naturligtvis vara till hjälp i utvecklingen kring dessa sjukdomar. SGF anser att det också finns många angelägna områden där ett EU-organ skulle vara motiverat och som berör långt fler individer, som t ex kring de äldres sjukdomar.

Sammanfattningsvis tycker SGF att det finns många goda förslag för att förbättra för gruppen sällsynta sjukdomar men att det också finns ett antal problem som man måste hantera inte minst kring läkemedelskostnaderna för denna sjukdomsgrupp som kan hota att tränga ut annan angelägen verksamhet.
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