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2018/19:232 Finansiering av behandling vid séillsynta sjukdomar

Varje region ska erbjuda en god hélso- och sjukvard &t sina invanare, oavsett
var man bor i landet och vilken sjukdom man drabbats av. Dessvirre dr detta
inte fallet i dag for patienter med séllsynta eller mycket sillsynta sjukdomar.

Trots att de drabbade patientgrupperna ofta dr sma har dessa sjukdomar manga
ginger omfattande inverkan pé patienterna. De paverkar ocksa patienternas
familjer och samhéllet i stort. Ménga séllsynta och extremt sillsynta sjukdomar
ar svarartade, kroniska och progressiva. De kédnnetecknas av smérta,
funktionsnedsattning, svar organsvikt och forhojd dodlighet.

Maénga av de sirldkemedel som inte anvdnds for behandling av cancer anvénds
vid behandling av sjukdomar dér den drftliga komponenten ér stor. Detta,
kombinerat med att sjukdomarna &r séllsynta, leder till att de séllan &r
geografiskt jimnt fordelade. Det leder i sin tur till att introduktionen av nya
effektiva ladkemedel mot svara sdllsynta sjukdomar ofta leder till en ojaimn
ekonomisk belastning for regionerna.

Decentraliseringen av varden har dven lett till att kostnader kommer i
forgrunden och effekten av lakemedlen i bakgrunden. Skillnader i regionernas
forutsattningar att hantera plotsliga fordndringar i kostnader for ett fatal
patienter kan leda till en risk for ojdmlik tillgang till den typen av ldkemedel.

I Norr- och Visterbotten finns en drftlig amyloidossjukdom som bendmns
familjar amyloidos med polyneuropati (FAP). Sjukdomen har fatt namnet
Skelleftesjukan.

De olika komplikationer som uppstar under sjukdomstiden leder till en for tidig
dod. I dag ér den vanligaste behandlingen for att bromsa den érftliga
Skelleftesjukan levertransplantation, ett stort och inte helt riskfritt ingrepp. En
ny ladkemedelsbehandling som bromsar Skelleftesjukan ér ett av de genombrott
som uppmaérksammats stort under forra aret.

I dag &r det ca 350 personer i Sverige som har Skelleftesjukan, och av dessa ar
ca 90 procent boende i Norr- och Visterbotten.

I 6verenskommelsen om statens ersdttning till regioner for kostnaderna for
lakemedelsforménerna finns det en sérskild hantering for ladkemedel som
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anvands vid behandling av sjukdomar som ar mycket ojaimnt fordelade och dér
anvandningen kan medfora en betydande merkostnad for en enskild region.
Endast likemedel for de sdllsynta diagnoserna Gauchers sjukdom och
blddarsjuka omfattas av denna verenskommelse. Ovriga sérlikemedel for
sdllsynta diagnoser omfattas alltsé inte av lakemedelsoverenskommelsen. Det
ar darfor upp till varje region att avgora om finansiering da sarldkemedel
behovs for person med séllsynt diagnos.

Med hénvisning till det ovan sagda fragar jag socialminister Lena Hallengren:

1. Vilka dtgdrder avser ministern och regeringen att vidta for att patienter
med en séllsynt genetisk sjukdom, sdsom Skelleftesjukan, dér
patientgruppen &r koncentrerad till viss del av landet ska fa tillgang till
behandling?

2. Avser ministern och regeringen att verka for att solidarisk finansiering
ska vidgas sé att sjukhusbehandling av Skelleftesjukan tas med i 2020
ars overenskommelse om lakemedelsanslaget med SKL?

3. Pévilket sdtt avser ministern och regeringen att ta ansvar for
patienterna och kompensera regionerna i Norrbotten och Visterbotten
sa att de har mojlighet att behandla patienter med Skelleftesjukan?

4. Hur ser ministern pa Lékemedelsutredningens huvudforslag att flytta
ansvaret for finansiering av lakemedel till regionerna?

Mattias Karlsson i Lulea (M)
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Overlimnas enligt uppdrag

Johan Welander
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