Interpellation till Regionradet Linda Frohm om varden fér de som drabbats av Skellefte-
sjukan

Bakgrund: Familjar amyloidos med polyneuropati ar en arftlig sjukdom som ocksa kallas
Skellefte-sjukan eftersom den forekommer mest i trakten av Pited och Lulea.

| Norrbotten och Vasterbotten finns 50 personer per 100 000 invanare som har sjukdomen. |
Sverige finns c: a 350 patienter.

FAP ar en dodlig sjukdom och UTAN behandling ar den genomsnittliga 6verlevnaden mellan
9-13 ar fran det man insjuknar.

Tidigare har levertransplantation varit den enda behandlingen men den passar inte de som
ocksa har hjartproblem férorsakade av sjukdomen. Nu finns ett nytt lakemedel som ger
hopp till de drabbade. Men det ar mycket dyrt och bade Region Norrbotten och Region
Vasterbotten vill att kostnaderna ska betalas gemensamt av alla regioner i landet.

Enligt SVT Nyheter har Linda Frohm uttalat foljande:

”— Orsaken ar att det ska vara en sa jamlik och rattvis vard som mojligt i hela landet, sdger
regionradet Linda Frohm (M).”

Inget nej
Om en samfinansiering mellan regionerna i landet skulle falla blir patienterna inte utan
medicin.

"—Vilka som behéver den har medicinen vill jag inte spekulera i. Men vi har inga planer pa
att sdga nej till den nya medicinen, slar Linda Frohm fast.”

Jag fragar darfor:

e Finns det nagra patienter i Norrbotten idag som far den nya bromsmedicinen?

e Far nagon patient i Norrbotten avslag pa recept for medicinen pa grund av
kostnaderna?

e Hur ser regionradet pa de omfattande kostnaderna for denna medicin?

e Pagar det fran din sida nagot arbete for att fa till stand nationell samfinansiering av
sadana dyra mediciner?
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