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Till socialminister Lena Hallengren (S)

2019/20:1535 Barn som behdver medicin till séillsynta sjukdomar

Redan 2017 stéllde jag en fraga (skriftlig fraga 2017/18:228) till ddvarande
ansvarigt statsrad fran regeringen om Max Lindwall, som dé var tio &r och led
av sjukdomen Duchennes muskeldystrofi. Han hade nekats sin bromsmedicin
for att den var for dyr. Da fick han hjilp igen efter en kamp fran familjen.

Men éterigen, ar 2020, tvingas nu Max och hans familj att kdimpa mot svensk
sjukvérd for att han ska fa sin medicin. Varje ar drabbas cirka tio pojkar i
Sverige av denna sillsynta sjukdom. Dessa pojkar &r i stindigt behov av
medicin och andra livsavgorande hjalpmedel. Sjukdomen gor sa att musklerna i
kroppen forsvagas, och till slut kan man inte lingre ga. Max dr inte ensam om
att ha nekats medicin. Flera andra barn — frén sdvil Vistra Gotaland som Skane
och Halland — har nekats sin medicin.

Den nyliga Liakemedelsutredningen, som regeringen da hénvisade till, tar inte
stdllning till finansieringen av sdrlikemedel, men den konstaterar att dagens
modell &r otydlig och kan forsvara for forskning och patienter. Darfér maste nu
regeringen sjélv ta tag i frdgan — tinker man tillata att barn inte fr den medicin
de behover for att den ar for dyr? Barns rétt till medicin for att kunna 6verleva
far aldrig bli en kostnadsfraga for en vélfardsstat som Sverige.

Mot bakgrund av ovanstaende vill jag fraga socialminister Lena Hallengren.

Vad gor ministern och regeringen for att sdkerstélla att barn som har sillsynta
sjukdomar far tillgang till den medicin de behover for att Gverleva?

Robert Hannah (L)
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Overlimnas enligt uppdrag

Johan Welander
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