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Avseende SOU 2018:89 “Tydligare ansvar och regler for lakemedel”

Remissvar fran Férbundet Blédarsjuka i Sverige

Begreppet 'blodarsjuka’” omfattar flera diagnoser med olika blédningsrubbningar, sasom hemofili A
och B, von Willebrands sjukdom, ITP och dvriga blédningsrubbningar.

Utan behandling ar risken for livshotande situationer och for tidig déd uppenbar.

Tack vare en val utvecklad sjukvard och tillgang till avancerade ldkemedel har situationen i vart land
forbattrats, och i dag finns personer med svar blédarsjuka som ar dlderspensionarer. Detta var inte
fallet for 10-20 ar sedan. Den profylaktiska behandlingen av unga har ocksa medfort att farre drabbas
av grava ledblédningar med grav funktionsnedséattning som féljd. Med dagens ldkemedel har
medelaldern 6kat och blédarsjuka kan alla vara en del av samhéllet med bade ansvar och skyldigheter.

Dock finns manga stora utmaningar och situationen ar skor.

Tillgang till lakemedel ar for manga blédarsjuka en central faktor. Behandlingen bestar i de flesta fall
av regelbundna injektioner direkt i blodet — i manga fall dagligen. Den blédarsjuka lar sig vanligen
skota sin behandling sjalv.

Lakemedlen vid blédarsjuka dr dock mycket kostsamma och det finns hela tiden en sténdig oro att de
inte ska finnas tillgdngliga inom hogkostnadsférmanen.

Blodarsjuka tillhor gruppen Séllsynta Diagnoser och diagnosticering och behandling skéts av specialist-
team vid tre koagulationscentra i landet — Stockholm, Goéteborg och Malmo. Dar utreds och
diagnosticeras de bldédarsjuka och behandlingsstrategier upprattas och samordnas.

Kunskapen om blodarsjuka ar tyvarr bristfallig aven inom varden och blodarsjuka utgor s k
spetspatienter, d v s de kan manga ganger mer an varden om sin sjukdom — en risk framfor allt i akuta
situationer.

Men — dagens svenska modell fér finansiering, subvention och prissattning av lakemedel &r mycket
komplicerad.

Med anledning av ovanstaende vill vi belysa féljande i utredningen:

Vart intryck ar att utredningen fokuserar i forsta hand pa tva saker:

- en kostnadseffektiv [akemedelshantering och

- att organisera och strukturera lakemedelshanteringen sa att den blir tydligare och mer transparent.
Manga sarlosningar och forandringar 6ver tid har skapat ett ‘lappverk’.

Bada dessa saker ar lovvarda och manga foreslagna l6sningar ger ett val genomténkt och bearbetat
intryck.

Dock - vid flera tillfallen namns ’'kostnad’ fore “anvandning’ vilket ger intryck av att det i forsta hand ar
ekonomisk kostnadseffektivitet som avses — en risk finns att “ansvarsfull anvandning” i praktiken
fokuserar pa "kostnadseffektiv anvandning”. Den etiska diskussionen kan inte frankopplas fran
utredningen genom att foresla en ny utredning — risken blir da alltfor stor att fokus hamnar pa
kostnadseffektivitet. Det gagnar inte patienten.
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Manga forslag i utredningen handlar huvudsakligen om att omférdela lakemedel och olika uppgifter
mellan offentliga aktorer snarare an att géra lakemedelshanteringen effektivare, sakrare och mer
lattillganglig for patienten.

Risken att komma i konflikt med den etiska plattformen (manniskovardesprincipen, behovs- och
solidaritetsprincipen och kostnadseffektivitetsprincipen — se Halso- och SjukvardsLagen, HSL) papekas
ocksa i utredningen (se sidan 28 Sammanfattning, Prismodeller och exempelvis punkt 12.2.2 sidan
367). Utredningen foreslar en ny utredning i fragan om forhallandet till den etiska plattformen.

For vara patienter ar risken uppenbar att varje ifrdgasattande/inskrankning i manniskovardes- och
solidaritetsperspektivet kan bli negativ och kan utgora ett hot mot livskvaliteten.

Inom blédarsjuka, som till antalet ar en liten grupp, skapar det oro.

Blodarsjukas lakemedel ar dartill kostsamma och sannolikt galler detta fler inom gruppen Séllsynta
Diagnoser.

Utredningen ger inte forslag till hur exempelvis personer med séllsynta diagnoser ska kunna fa tillgang
till nya innovativa ldkemedel snabbt — trots att detta var ett uttalat mal i utredningsdirektiven.

Se 5.4.1 Den solidariska finansieringen, sidan 176:

...De lékemedel som ingdr i den solidariska finansieringen dr ldkemedel vid hivinfektion, Gauchers
sjukdom och blédarsjuka. ... Det dr i dagsldget NT-rédet inom SKL som beslutar om vilka Iikemedel som
ska ingd i den solidariska finansieringen. ...

Se dven 5.4.1 Ojamn fordelning av kostnader, sidan 175:
..Skillnader i landstingens férutsdttningar att hantera plétsliga fordndringar i kostnader for ett fatal
patienter kan leda till en risk fér ojdmn tillgang till den hér typen av ldkemedel...

| dagens lage ar blodarsjukas lakemedel solidariskt finansierade och hanteras nationellt. Vi har i
Sverige tre koagulationscentra — Stockholm, Géteborg och Malmo — dar finns samlad kunskap,
erfarenhet och forskning. Den blddarsjuka har en fast vardkontakt. Dar finns darmed stor och aktuell
kompetens avseende lakemedel — kostsamma lakemedel for en mindre grupp spetspatienter.

Men redan i dag ses problem: Att, enligt utredningens forslag, éverféra medel till landstingen utan
narmare utredning av konsekvenserna av en sadan férandring bedémer vi som otillrackligt.

Se 5.6.3 Stod vid anvandning av lakemedel vid sallsynta sjukdomar, sidan 199 ff:

...Det dr sannolikt att landstingen inte har haft tillréickliga incitament att arbeta aktivt med listan (listan
pa ldkemedel vid sallsynta sjukdomar. Min anm.), till exempel eftersom jéimlik Iikemedelsanvindning
nationellt inte dr en uppgift fér landstingen...

Den foljande diskussionen i fragan ar otydlig - om medel for lakemedel 6verfors fran stat till landsting
—vad talar for att detta skulle fungera vid en sa stor omorganisation? Under punkt 5.7.2 Ett forandrat
ldkemedelsbidrag, sidan 202:

..Vid en éversyn av ldkemedelsbidraget b6r man évervéga att ta bort den solidariska finansieringen.
Om det bedéms juridiskt méjligt skulle modellen med férdel kunna hanteras av landstingen sjélva och
dad ocksa inkludera séllsynta kostsamma ldkemedel inom slutenvdrden...

Oroande. Plus att intrycket ar en ren ekonomisk utgangspunkt. Den etiska plattformen lyser med sin
franvaro.

Vi upplever att det finns en uppenbar risk att kostsamma lakemedel vid blodarsjuka/séllsynta diagnoser
faller bort?
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Funktionsratt Sverige - dar Forbundet Bloédarsjuka i Sverige ingar - menar att de ... ser inget i
regionernas agerande idag som tyder pa att en generalisering av statsbidragen skulle leda till klokare
beslut for patientens bdsta. Tyvdrr dr de skillnader som vi ser idag ndr det gdller tillgang till likemedel
och vdrd séllan motiverade av att patienterna har olika behov utan av helt andra orsaker. Det troliga
dr ddrfér att en generalisering kommer att leda till 6kad ojdmlikhet mellan regionerna, men ocksa
bestdende ojéimlikhet mellan patienter och olika vardformer inom regionerna. ...

Vi delar den asikten. Det ar svart att i utredningen finna argument for malet att minska risken for
ojamlik lakemedelsvard ur ett patientperspektiv i Sverige. | dag finns stora skillnader och flera
regioners ekonomi forvantas forsamras. Vi befarar att, trots utredningens intentioner, vissa typer av
behandling inte blir tillgéngliga beroende pa vilken region personen tillhor.
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Forbundet Blédarsjuka i Sverige vill framfora foljande i sitt remissvar pa Tydligare ansvar och
regler for lakemedel SOU 2018:89

Blodarsjuka ar en liten grupp patienter med stor kunskap om sin egen sjukdom — s k spetspatienter,
Lakemedlen &r dartill kostsamma och omradet &r forskningsintensivt.

| dag ar blédarsjukas lakemedel solidariskt finansierade och hanteras nationellt. Vi har i Sverige tre
koagulationscentra — Stockholm, Géteborg och Malmé — dar finns samlad kunskap, erfarenhet och
forskning.

Utredningen foreslar en generalisering av statsbidragen.

Som utredningen ar presenterad ar vart intryck att utredningen i forsta hand fokuserar pa en
kostnadseffektiv ldkemedelshantering ur ekonomisk synpunkt. Den etiska plattformen omnamns
sporadiskt och man foreslar t o m en fristdende utredning om den konflikt som kan uppkomma.
Detta oroar oss sasom varande en liten grupp med livsviktiga, kostsamma lakemedel.
Blodarsjukas/Sallsyntas Diagnosers ldkemedelssituation skulle forandras i grunden och en férsamring
kan inte uteslutas.

| utredningens skrivning om konsekvenser for patienter (Se 15.2 Konsekvenser och 15.2.1 For
patienter, sidan 501) talas det i princip endast om ekonomiska konsekvenser vid en generalisering av
statsbidragen.

Den etiska plattformen (se Halso- och Sjukvardslagen) namns inte.

Ur patientens synpunkt &r det inte acceptabelt.

En mer djupgaende konsekvensanalys av den féreslagna forandringen fordras. En analys som méste
ta hansyn till bade den ekonomiska och den etiska plattformen. | den etiska plattformen maste
manniskovardes- och solidaritetsprincipen vaga tungt. Annars kan risken for en férsamring av
blodarsjukas/Sallsynta diagnosers lakemedelsituation inte uteslutas.
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