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Finansdepartementet

Remissvar pa Fler mojligheter till 6kat vilstand (SOU
2025:96)

Kommissionen for Innovativa Sarlakemedel bestar av elva forskningsintensiva foretag som
arbetar med att forbattra den svenska varden for personer med sallsynta hélsotillstand och
introducera fler sirldkemedel pa den svenska marknaden. Kommissionen lamnar harmed sitt
svar pa Remiss SOU 2025:96 Fler mdjligheter till 6kat vilstind (" Produktivitetskommissionens
slutbetankande”). Kommissionen for Innovativa Sarldkemedel har tagit del av
Produktivitetskommissionens delbetinkande SOU 2024:29 Goda méjligheter till 6kat vilstind,
men valjer att fokusera remissvaret pa slutbetdnkandet eftersom detta lagger storre vikt vid
hélso- och sjukvard (kapitel 17).

Kommissionen for Innovativa Sarlakemedel kommenterar enbart de delar av
Produktivitetskommissionens slutbetdnkande som ror hélso- och sjukvard.

Sammanfattande synpunkter

Kommissionen for Innovativa Sarlakemedel vdlkomnar Produktivitetskommissionens analys
av de strukturella utmaningar som péaverkar Sveriges langsiktiga produktivitetsutveckling. Vi
delar bedomningen att halso- och sjukvéardens funktionssétt har stor betydelse for saval

individers mojligheter till deltagande i arbetslivet som foér samhéllsekonomin i stort.

I detta remissvar vill Kommissionen sarskilt lyfta ldkemedlens roll som en
produktivitetshdjande insats i halso- och sjukvarden, med sarskilt fokus pa sallsynta
halsotillstand. Effektiv och jamlik tillgang till lakemedel — inklusive nya och innovativa
behandlingar — dr en central forutséttning for att 6ka produktiviteten bade inom varden och i

samhallet i stort.

Likemedel och sirlikemedel som drivkraft for 6kad produktivitet i hidlso- och sjukvarden
I kapitel 17.2.5. framhaller Produktivitetskommissionen att nya och forbattrade lakemedel i
manga fall har ersatt mer resurskravande vardformer, sasom kirurgiska ingrepp,
sjukhusinldaggningar och upprepade specialistbesok. Kommissionen for Innovativa
Sarlakemedel delar Produktivitetskommissionens syn pa lakemedel som ett verktyg for att

effektivisera vardens arbetssétt och frigora resurser dér de gor storst nytta.

Naér ratt behandling satts in i ratt tid kan varden i hogre grad fokusera pé patienter med storst
behov, vilket innebér att mer hilsa kan produceras per arbetad timme i varden. Detta galler
lakemedel generellt, men &r sarskilt tydligt for patienter med séllsynta halsotillstdnd, dar

korrekt behandling ofta dr avgorande for sjukdomens forlopp.

For personer med sallsynta halsotillstand &r vardkedjan ofta komplex och resurskrdavande, inte

minst till f6ljd av sen eller utebliven diagnos och begréansad tillgang till behandlingar.



Avsaknad av effektiv behandling leder ofta till upprepade vardkontakter, forsamrad hélsa och
ett Okat tryck pa bade specialiserad och generell vard. Nar ratt behandling i stallet satts in i ratt
tid kan varden i hogre grad fokusera pa patienter med storst behov, i linje med behovs- och

solidaritetsprincipen i den etiska plattformen (avsnitt 17.2).

I rapporten Frin ord till handling® skriven av Ulf Persson, senior advisor — IHE, Institutet f6r
Halso- och Sjukvardsekonomi, pa uppdrag av Kommissionen for Innovativa Sarlakemedel,
konstateras att forbattrad tillgéng till lakemedel vid séllsynta hélsotillstind inte enbart ger
patientnytta, utan dven bidrar till ett mer effektivt resursutnyttjande i varden genom minskat
behov av kringvard och béttre planeringsforutsattningar.® Produktivitet i varden bor darfor
inte enbart matas i kostnader, utan dven i vilken hélsa och funktion som skapas med

tillgangliga resurser.

Produktivitetskommissionen lyfter 4ven fram att medicinsk utveckling, inklusive
precisionsdiagnostik och avancerade terapier, har potential att forbéttra bade vardens
effektivitet och patienternas halsa (avsnitt 17.2.5). Utvecklingen av sarldkemedel for séllsynta
hélsotillstand illustrerar detta tydligt, dar riktade behandlingar i 6kande grad kan paverka
sjukdomens grundorsak och ddrmed minska behovet av omfattande kringvard och sena

vardinsatser.

Mot denna bakgrund ar tiden frdn EU-godkénnande till faktisk patienttillgdng av avgorande
betydelse. Kommissionen delar den nationella lakemedelsutredningens bedomning att Sverige
bor strava mot en maximal tidsram om 180 dagar for inférande av nya ldkemedel. For
patienter med sallsynta halsotillstand kan fordrojd tillgang fa irreversibla konsekvenser for
hélsa och livskvalitet, samtidigt som sena inféranden riskerar att leda till 6kade vardbehov och

lagre produktivitet i halso- och sjukvarden.

Sallsynta hilsotillstind och produktivitet i ett bredare samhaillsperspektiv
Produktivitetskommissionen betonar vikten av ett hogt och varaktigt arbetskraftsdeltagande
for att starka Sveriges langsiktiga valstand, bland annat genom minskad sjukfranvaro och
mojlighet till ett langre arbetsliv (avsnitt 17.2). I detta sammanhang &r det viktigt att
uppmaérksamma den sérskilda paverkan som séllsynta hélsotillstand har pa individers och

familjers majligheter till arbete och férsorjning.

Séllsynta halsotillstand debuterar ofta tidigt i livet och &ar i manga fall kroniska och livslanga.
Naér effektiv behandling saknas, eller nar tillgangen till befintliga behandlingar ar begransad,
riskerar bade patienter och narstdende att sta utanfor arbetsmarknaden under lang tid. Det ar
vanligt att fordldrar eller andra anhoriga tvingas ga ned i arbetstid eller helt ldmna arbetslivet
for att tillgodose omfattande vard- och omsorgsbehov. Detta innebar ett betydande

produktionsbortfall for samhallet som helhet.

L IHE. Fran ord till handling. Killa [elektronisk]: https://www.isl-forum.se/wp-content/uploads/2024/06/Fran-ord-till-
handling-2024.pdf
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Tillgang till effektiva lakemedel kan i manga fall minska sjukdomens konsekvenser och
dédrmed mojliggora okat deltagande i utbildning och arbetsliv — bade for patienten och for
nirstdende. Aven om det samhillsekonomiska vérdet av arbete inte ska vara avgérande for
prioriteringar i varden, dr det relevant att konstatera att utebliven behandling medfor

langsiktiga kostnader som stréacker sig langt bortom haélso- och sjukvardens budgetramar.

Produktivitetskommissionen identifierar samtidigt risker for att en alltfor kortsiktig ambition
att halla nere de offentligfinansiella utgifterna for lakemedel kan leda till samhallsekonomiskt
ineffektiva utfall, om medicinska framsteg som forbattrar hélsa och effektivitet inte finansieras
(avsnitt 17.2.5). Dessa risker ar sarskilt patagliga vid finansiering av sarlakemedel, dar hoga
initiala kostnader kan tranga undan langsiktigt kostnadseffektiva behandlingar. For att
minska risken for att samhallsekonomiskt kostnadseffektiva lakemedel infors for sent eller inte
alls argumenterar Produktivitetskommissionen, med hédnvisning till Vardansvarskommittén
(S0OU 2025:62), for att staten tar ett storre ansvar for finansieringen av lakemedel, snarare dn
att detta fullt ut ligger pa regionerna. Denna insikt behover nu fa genomslag i praktisk

handling (se nedan forslag fran Kommissionen for Innovativa Sarlakemedel).

Kommissionen anser att detta d@ven pekar pa behovet av en tydligare och mer explicit
betalningsvilja for innovativa lakemedel i det svenska systemet f6r vardering och subvention.
Detta dr sarskilt relevant for sarlikemedel, dar patientpopulationerna ar sma,
behandlingsalternativen ofta saknas och den langsiktiga nyttan for bade individ och samhalle
kan vara betydande. En hogre betalningsvilja bor inte enbart baseras pé kortsiktiga
kostnadsmatt, utan dven beakta svarighetsgrad, avsaknad av alternativ, livskvalitet samt

langsiktiga effekter pa hilsa, arbetsformaga och behov av vard och omsorg.

Denna insikt behover nu fa genomslag i praktisk handling genom ett 6kat statligt ansvar for
finansiering av lakemedel, i synnerhet sarldkemedel, for att minska risken for regionala
skillnader, kortsiktiga budgetbegransningar och fordrojd tillgang till samhéllsekonomiskt
kostnadseffektiva behandlingar.

En ytterligare forutsattning for 6kad produktivitet som lyfts fram i slutbetankandet ar
forbattrad tillgang till och anvandning av hélsodata (avsnitt 17.2.6 samt 17.3.9).
Produktivitetskommissionen betonar vikten av interoperabla system och méjligheten att
anvanda halsodata bade for vard och forskning, inklusive sekundaranvandning av data
(avsnitt 17.2.6 och 17.3.9).

For sallsynta halsotillstdnd ar kunskapslédget ofta begransat till f6ljd av sma
patientpopulationer, vilket innebér att viss osdkerhet i evidenslédget ar ofrdnkomlig och inte i
sig bor utgora ett hinder for tillgang nar det medicinska behovet &r stort. Detta understryker
behovet av tidig tillgang till innovativa ldkemedel i kombination med systematisk uppfoljning
baserad pa hélsodata och "real world evidence”. I detta sammanhang &r Socialstyrelsens
forslag till nationell strategi for sdllsynta hélsotillstand av central betydelse. Strategin, som
dnnu inte har antagits, syftar till starkt nationell samordning, forbattrad kunskapsstyrning
samt battre forutsattningar for uppfoljning och datadelning, och ar ddrmed en viktig

forutsittning for att realisera de produktivitetsvinster som. Produktivitetskommissionen pekar



pa, genom tidigare diagnos, mer &ndamalsenlig behandling och ett mer effektivt

resursutnyttjande i hélso- och sjukvarden.

Avslutande synpunkter

Kommissionen for Innovativa Sarldkemedel delar i mycket Produktivitetskommissionens
analys av det svenska halso- och sjukvardssystemet. Men vi anser att den skulle gynnas av ett
tydligare fokus pa vardens formaga att mota behoven hos mindre och mer resurskrédvande
patientgrupper, sasom personer med sallsynta halsotillstand. En viktig atgard for att starka
varden fOr dessa grupper dr att staten tar ett storre och mer 6vergripande ansvar av
finansieringen av lakemedel. I Sverige lever cirka 500 000 personer med ett sallsynt
hélsotillstdnd ddr endast 5 procent har en godkand behandling. For patientgruppen finns det
betydande produktivitetsvinster att hdimta genom bland annat effektiv behandling, 6kat

arbetskraftsdeltagande och minskat omsorgsbehov.

Investeringar i lakemedel och jamlik tillgang till behandling ska inte ses som en kostnadspost
isolerad fran produktivitetsfragan, utan som en del av 16sningen péa de utmaningar som
Produktivitetskommissionen identifierar. En vélfungerande lakemedelsforsorjning ar en

central komponent i ett produktivt valfardssystem.

Kommissionen for Innovativa Sarlakemedel anser att foljande atgérder behover vidtas for att
oka tillgangen till sarlakemedel och ddarmed ocksé forbattra varden for patienter med séllsynta
hélsotillstand:

e Ettnytt uppdrag till TLV att tillsammans med berérda myndigheter/aktorer och
industrin vidareutveckla sin varderingsmodell for att méojliggora ett storre upptag av
sarladkemedel, exempelvis genom en multikriteriemodell som béttre beaktar
livskvalitet, avsaknad av behandlingsalternativ och langsiktiga effekter

e Overfor ansvar for likemedel, inklusive subventionering av sarldkemedel, fran
regionerna till staten, som ensam huvudman med mdjlighet att ta ett samlat ansvar for
finansiering och prioriteringar och darigenom sakerstalla jamlik tillgang till
behandling f&r patienter med séllsynta halsotillstdnd

e Ikommande statsbudgetar infora séarskilda stimulansmedel eller ett riktat statsbidrag
till regionerna for upptagande av sarlakemedel.

e Infor en ny, sédrskild vardgaranti for personer med sallsynta halsotillstand

e Infor tydliga och nationellt faststédllda tidsramar f6r provning, férhandling och
inférande av nya EU-godkdnda sarldkemedel

e Inritta ett nationellt centrum eller en samordningsfunktion for sillsynta halsotillstand
med ansvar for kunskapsstod, uppfoljning och jamlik vard

o Har kan Centrum for Sallsynta Diagnoser (CSD) med ett fortydligat uppdrag

verka som en mdijlig instans

Kommissionen ser fram emot fortsatt dialog och bidrar gdrna med ytterligare kunskap och

underlag i det fortsatta arbetet med att starka Sveriges langsiktiga produktivitet och vélstand.



Ziba Zareie,
Talesperson for Kommissionen f6r Innovativa Sarlakemedel

4 februari 2026, Stockholm
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