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2024/25:668 Forandringar och ansvarsutkrivande i sjukvarden

Tidigare 1 ar stéllde jag en skriftlig friga (2023/24:970) till sjukvérdsministern
om huruvida hon avsag att vidta nigra atgérder for att sdkerstélla att patienter
erhaller den véard de behover for att rddda deras liv oavsett om kostnaden dr
hog eller om sjukvardsministern ansag att det finns ett ekonomiskt tak for ett
liv. Bakgrunden till frdgan var en liten tvaarig flicka som har den séllsynta
sjukdomen metakromatisk leukodystrofi (MLD), som &r en arftlig,
fortskridande sjukdom. Sjukdomen grundar sig i att flickan saknar ett enzym i
cellerna, vilket leder till att nervceller bryts ned. Utan vérd skulle det inom
nagot eller nagra ar ske en fortskridande forsdmring med spasmer, oformaga att
svilja, epileptiska anfall, nedsatt syn och horsel och ibland svara smértor.
Flickan skulle till sist bli bdde dov och blind och skulle inte ha nagra
viljeméssiga rorelser. Dérefter skulle doden viénta.

Fram tills nu har dodligheten varit i princip total. De flesta barn som insjuknar
tidigt avlider inom fem ar efter att de fatt sina forsta symtom, enligt
Socialstyrelsen. Men en ny stamcellsbaserad genterapi har visat sig kunna
rddda livet pd barn som har sjukdomen. Sa sent som forra aret rekommenderade
Rédet for nya terapier, NT-radet, den nya behandlingen.

NT-radet, som ger rad och rekommendationer till landets regioner, valde, trots
att flickan uppfyller alla kriterier for att kunna fa behandlingen och att kunna
bli bra, att inte rekommendera behandlingen. Samtidigt som det 1 hennes
journal framgér av virdena att hennes prover visar pd att hon &r stark nog att
klara av en behandling &r lékaren ocksa tydlig med att behandlingen &r dyr —
runt 30 miljoner kronor. Enligt fordldrarna handlar det om kostnaden, utifran de
samtal de haft med sin egen ldkare.

P& min fradga svarade sjukvardsministern att “alla patienter ska erbjudas god
vérd efter behov pé lika villkor”. Hon skriver att “utvecklingen av nya
behandlingsmetoder i hilso- och sjukvarden i form av bland annat
precisionsmedicin, avancerade terapier (ATMP) och kombinationsbehandlingar
skapar stora mojligheter for hilso- och sjukvarden men stiller ocksa krav pa
nya arbetssétt och samverkan” och att ’regeringen och Sveriges Kommuner och
Regioner arbetar ocksa 16pande med att utveckla 6verenskommelsen om statens
bidrag till regionerna for kostnader for lakemedelsformanerna i syfte att bidra
till att ge regionerna forutsittningar att pa ett jamlikt sétt anvanda likemedel
inom lakemedelsformanerna”.
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I samband med att NT-radet utfardar en rekommendation tillsétter de vid behov
en nationell radgivande grupp. De sa kallade behandlingsrdden bistar NT-radet
1 utformningen av rekommendationen och kan bedéma om enskilda patientfall
uppfyller kriterierna i rekommendationen. Behandlingsraden kan i sdrskilda fall
ha 1 uppgift att avgéra om patienter kan behdva undantas fran
rekommendationen och ddrmed vara aktuella for behandlingen i fraga, trots att
behandlingen bedomts som icke kostnadseffektiv.

I flickans fall valde Behandlingsrddet att inte erbjuda livraddande behandling
till flickan trots att det fanns mycket i journalen som visar pé att sjukdomen
uppticktes otroligt tidigt och att hennes genetik skiljer sig fran de barn som
man forskat pa i Italien samt att forloppet inte var aggressivt.

I Polen har man gett behandling till en pojke som var i mycket sdmre skick én
flickan i Sverige och han har genom behandlingen verlevt.

Om Behandlingsradet inte med sdkerhet kan séga hur utfallet pa en behandling
kommer att bli, och detta géirna med stdd av vetenskaplig litteratur, bor
behandlingar erbjudas for att pé sa sitt kunna dra slutsatser kring huruvida en
behandling kan rddda liv eller inte. I stillet har man suttit och gissat att det inte
kommer att fungera, utan att veta, och ddrmed domt ett barn till doden helt i
onddan.

I Kina har man behandlat barn med symtom sedan 2013 med varierande
resultat, precis som vilken behandling som helst. Flickans fordldrar vinde sig,
efter att svensk sjukvard nekat att ridda livet pa flickan, darfor till Kina, dar
flickan nu genomgatt behandling. Flickan blir nu det forsta barnet med MLD,
med symtom, som fétt prova den hdr behandlingen. Den tycks ha fungerat da
flickans enzymméngd nu har okat.

Medan Behandlingsradet domde flickan till doden i onddan har tusentals i
Sverige engagerat sig, samlat in pengar for att ticka familjens vard- och
omkostnader i Kina och gett flickan en chans till livet. Hade vard getts i
Sverige nér diagnosen faststidlldes hade hon formodligen ocksa undgatt en del
skador som uppstatt under tiden hon fick vénta pé behandlingen.

Det ar fullstandigt orimligt att ett fatal personer i ett rad kan sitta och doma
ménniskor i Sverige pa detta sitt.
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Av denna anledning vill jag fraga statsradet Acko Ankarberg Johansson
foljande:

Avser statsradet att vidta nagra atgérder for att forandra det rddande systemet i
Sverige sd att inte sddana hér situationer kan uppkomma, och anser inte

statsradet rent generellt att ndgot ansvarsutkrdvande bor ske nér sddana hér fall
intraffar?

Bjorn Soder (SD)

Overldmnas enligt uppdrag

Lena Lindbéack
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