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Behandling for patienter med
Skelleftesjukan

Forslag till riksdagsbeslut

1. Riksdagen stiller sig bakom det som anfors i motionen om att vidta atgirder for att
patienter med Skelleftesjukan inte ska behdva vénta pa tillgang till godkénd
lakemedelsbehandling och tillkdnnager detta for regeringen.

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

Motivering

For snart ett ar sedan godkindes i Europa ny lakemedelsbehandling for patienter med
Skelleftesjukan. Fran att det tidigare funnits begransade mojligheter att hjilpa sé kan
varden nu gora det. Skelleftesjukan ar en ovanlig sjukdom med ett oproportionerligt
stort antal patienter boende 1 Norrbotten och Visterbotten, dér en av varldens endemiska
regioner finns.

Trots detta beréttar nu patienter att de inte fér tillgang till behandlingen. De tvingas
vanta och sté 1 ko till transplantation, i stillet far att fa tillgang till siker behandling. An-
ledningen é&r att regionernas s.k. NT-rad véntat med att ta upp behandlingen till positiv
rekommendation.

For att underlétta for regionerna att snabbt behandla patienter med Skelleftesjukan
skulle det vara till nytta att inkludera sjukdomen i s.k. solidarisk finansiering. Det 4r en
mekanism for att utjdmna kostnaderna for lakemedel déir patienterna ér ojamnt fordelade
over landet. Det &r regeringen och SKL som i den arliga 6verenskommelsen om hur
statens bidrag till likemedelsféorméanen ska anvidndas definierar vilka sjukdomar som ska
omfattas. Som kriterier brukar gélla att patienterna dr mycket ojimnt fordelade mellan
regionerna, att en/flera region/er drabbas av storre kostnad dn andra och att det finns
dokumenterat effektiva lakemedel.



I dag ingér alltsé inte Skelleftesjukan, dér ju patienterna till stor del bor i Norr- och
Visterbotten. De likemedel som ges pa sjukhus, s.k. kliniklikemedel, ingar inte heller.
De nya behandlingar som godkints for t.ex. Skelleftesjukan &r kliniklikemedel sé ut-
maningen blir dubbel.

I likemedelsutredningen som lamnades till Socialdepartementet i januari 2019 fore-
slogs att reglerna for solidarisk finansiering dndras sé att klinikldkemedel kan ingd och
att t.ex. Skelleftesjukan skulle ingd. Da skulle de bdda nordligaste regionerna bli vinnare.
Bekymret ér att detta, om det infors, forst blir verklighet om nagra ar.

Eftersom det inte handlar om nigon lagstiftning eller liknande (anvindning av
statens lakemedelsanaslag regleras alltsa mellan regeringen och SKL 1 ett avtal) ar det
mojligt att redan 1 avtalet for 2020 (forhandlas nu 2019) inkludera Skelleftesjukan. Det
skulle forstds underldtta for norra delen av Sverige och ocksa klockrent leva upp till de
kriterier som géller for solidarisk finansiering.

Jag har i en interpellationsdebatt med socialministern tagit upp fragan om hur regio-
nerna i norra Sverige kan fa stod inom ramen for sk solidarisk finansiering for lake-
medelsbehandling av Skelleftesjukans patienter. I interpellationsdebatten den 11 juni
2019 hinvisade statsradet till pagédende beredning av Likemedelsutredningen och
SKL:s hallning. Statsrddet uttryckte ocksa att hon inte har ndgot emot 16sningen.

For att inkludera Skelleftesjukan 1 solidarisk finansiering kravs dock inget annat dn
politisk vilja. Inga lagar behdver dndras. Under tiden som gér far patienterna vénta och
se sin sjukdom riskera forvérras.
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