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2021/22:1903 Aldersdiskriminering mot SMA-patienter

De som lever med spinal muskelatrofi, SMA, star infor det faktum att
nervceeller 1 hjdrna och ryggmérg obonhorligen bryts ned. Muskler forsvagas
och fortvinar. De vet vad framtiden innebér. Att inte langre kunna dta sjélv. Att
inte langre kunna krama om sina barn. Att till slut inte kunna andas. Utan
behandling kan SMA-patienterna bara vénta pa en for tidig dod.

Sedan ett antal &r finns godkinda och effektiva ldkemedel med bevisad
bromsande effekt. Det dr lakemedel som forhindrar en for tidig dod. Ansvariga
myndigheter medger att behandlingarna har effekt — men att de &r for dyra och
det har darfor satts en godtycklig aldersgrins for att fa tillgéng till
behandlingen. Medicinerna dr bara tillgdngliga livet ut for en patientgrupp — de
som var under 18 ar nir medicinen kom. De som hade oturen att ha passerat 18-
arsdagen nir behandlingarna introducerades 1 Sverige far ingen behandling.

Det idr bara alder och kostnadsskil som avgor — inte patientens fysiska hilsa,
sjukdomens progression eller hur mottaglig patienten anses vara for
behandlingen. Radet for nya terapier, NT-radet, sdger till och med sjilva att det
ar kostnaderna som dr avgorande for att inte fler far behandling — inte
patienternas behov av ldkemedel. Detta dr inget annat dn aldersdiskriminering.

Det 4r manga som reagerat pd ordttvisan, vilket socialminister Hallengren vet
om. En namninsamling har ldmnats 6ver till statsradet. Och 1 riksdagen har alla
riksdagspartier, forutom Socialdemokraterna, beslutat om att stélla krav pé
regeringen att agera s att fler far tillgang till livsavgorande likemedel. Aven
Riksrevisionen har reagerat pa att det svenska systemet inte fungerar.

Statsrédet har efter riksdagsbehandlingen vidtagit ett antal atgirder, inklusive
gett ett uppdrag till TLV, men detta ricker inte eftersom atgérderna inte

hanterar fragan om aldersdiskriminering av SMA-patienter.

Min friga till socialminister Lena Hallengren ar darfor:

Vad avser ministern att gora for att stoppa den aldersdiskriminering som
drabbar SMA-patienter?
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Barbro Westerholm (L)

Overldmnas enligt uppdrag

Anna Aspegren
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