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1. Riksdagen stiller sig bakom det som anfors i motionen om att vidta atgirder for att
patienter med Skelleftesjukan fér tillgang till modern innovativ behandling mot
sjukdomen och tillkdnnager detta for regeringen.

2. Riksdagen stiller sig bakom det som anfors 1 motionen om att regeringen ska vidta
skyndsamma étgérder for att prova forutsittningarna att inkludera Skelleftesjukan 1
den s.k. solidariska finansieringen av ldkemedel och tillkdnnager detta for
regeringen.

Motivering

I Sverige finns en unik koncentration av personer med den sé kallade ”Skelleftesjukan”.
Sjukdomen dr progressiv och leder till lidande och ofta for tidig dod for de som drabbas.
Som sa ofta med genetiska sjukdomar dr det en ojimn geografisk spridning. De flesta
patienter finns i Norrbotten och Visterbotten. Ofta debuterar sjukdomen medan den
drabbade ér i fullt yrkesverksam alder med ménga ar kvar pd arbetsmarknaden och i
livet.

Tidigare har sjukvarden haft sma mojligheter att hjdlpa patienterna, men sedan ett
par ar finns godkénd behandling i Europa som faktiskt hindrar sjukdomsutvecklingen. I
stillet for att patienterna blir sdmre far de forutséttningar att mé béttre och leva langre. 1
stéllet for att forlora formégor kan de fortsitta leva.

Tyvirr dr dock inte behandlingen tillgédnglig for alla som behover den. I Sverige har
det visserligen slutits avtal mellan forskande foretag och det s.k. NT-radet som pa
uppdrag av regioner i samverkan rekommenderar och 1 praktiken styr ver anvindning
av ny likemedelsbehandling. NT-radet har valt att prioritera behandlingar som inte
stoppar sjukdomsutvecklingen. En patient méste alltsa forst bli vildigt sjuk innan hen
eventuellt kan fa del av fungerande behandling, om hen ens ndgon gang far hjdlpen.



En besvirande faktor dr 1 Sverige att behandlingen ska tdckas av regionernas medel
for sjukhusldkemedel. Tva regioner fir dirmed en orimlig sjukdoms- och kostnads-
borda. Staten tar inte ansvar. Detta kan anses strida mot hilso- och sjukvardslagens
paragraf 2 om att "Malet for hélso- och sjukvérden &r en god hélsa och en vard pa lika
villkor for hela befolkningen”. Patienter i hela Sverige behover fa tillgang till behand-
ling som hindrar sjukdomen.

For att alla patienter som behdver stoppa utvecklingen av Skelleftesjukan behdver
staten ta ett storre ansvar. Det kan ske dels genom sirskilda 6ronmérkta medel for att
tillgangliggora behandling, dels genom att den nuvarande mekanismen med s.k.
’solidarisk finansiering” av ldkemedel utvidgas till sjukhusldkemedel mot Skellefte-
sjukan, 1 likhet med vad Likemedelsutredningen foreslog.

Solidarisk finansiering &r en mekanism for att utjimna kostnaderna for lakemedel
dér patienterna ar ojamnt fordelade over landet. Det ar regeringen och SKR som 1 den
arliga 6verenskommelsen om hur statens bidrag till lakemedelsforménen ska anvindas
definierar vilka sjukdomar som ska omfattas. Som kriterier brukar gilla att patienterna
ar mycket ojamnt fordelade mellan regionerna, att en/flera region/er drabbas av storre
kostnad &n andra och att det finns dokumenterat effektiva ldkemedel.

I dag ingér alltsa inte Skelleftesjukan, dér ju patienterna till stor del bor i Norr- och
Visterbotten. De likemedel som ges pa sjukhus, s.k. klinikldkemedel, ingar inte heller.
De nya behandlingar som godkénts for t.ex. Skelleftesjukan &r kliniklakemedel sa
utmaningen blir dubbel.

Eftersom det inte handlar om nigon lagstiftning eller liknande (anvindning av
statens likemedelsanaslag regleras alltsa mellan regeringen och SKR i ett avtal) ar det
mojligt att redan i avtalet for 2021 (forhandlas nu 2020) inkludera Skelleftesjukan. Det
skulle forstds underlitta for norra delen av Sverige och ocksé klockrent leva upp till de
kriterier som géller for solidarisk finansiering.
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