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Inga Fler Utredningar!

Seminarium — Halsovinster eller hdlsoférluster?

2 juli 2018

Avslutningen pa Blodcancerforbundet stora satsning “Inga fler utredningar!” genomférdes som ett
seminarium med tva debatter i en fullsatt lokal pa hotell Best Western Strand i Visby under

politikerveckan i Almedalen.

DELTAGARE DEBATT 1 — TILLGANG TILL BEHANDLING
- Lise-lott Eriksson (Ordférande, Blodcancerférbundet)
- Acko Ankarberg Johansson (Sjukvardspolitisk frontperson, (KD))
- Lena Asplund (Riksdagsledamot, (M))
- Lars Sandman (Ledamot, Radet for nya terapier)
- Jonathan Lind-Martinsson (Enhetschef, Tandvards- och Lakemedelsformansverket)
- Jessica Lundstrém (Market Access Manager, Bristol-Myers Squibb)

"Vi ar varldsbast i Sverige pa att tillsatta utredningar sa fort vi ser ett problem. Vi har pagaende
utredningar som lamnar betdnkande i slutet av aret, och vi ser inte effekter av dem pa lange. Vi
maste forsta att det &r manniskoliv vi har i vara hander, dd maste det ga snabbt. Det ar har och nu vi
maste agera”, sa Lise-Lott Eriksson, Blodcancerférbundets ordférande, nar hon inledde debatten om

hur nya lakemedel snabbare ska na ut till patienterna.

Overldkare, hematolog och forskare Hareth Nahi, Karolinska Universitetssjukhuset i Huddinge,
beskrev verkligheten fran sitt perspektiv: ”Vi har exempelvis ett lakemedel som EMA-godkdnnandes
(euroepiska lakemedelsmyndigheten) fér snart tva ar sedan, men dar det tog sa lang tid innan
prisforhandlingen i Sverige blev klar och vi fick inte anvanda lakemedlIet utan fick sdnda patienter till
terminalvard nar vi visste att det fanns lakemedel som kunde raddat livet pa varannan eller var tredje
patient. Jag var tvungen att informera patienterna om fakta, det &r inte den lattaste situationen. Tva

av de har patienterna tog kontakt med utlandet, men det gick inte vagen tyvarr.”

POLITISK STYRNING

Kravet pa politisk styrning for att fa till en forandring, besvarades av partisekreterare Acko Ankarberg
Johansson (KD): ”Sa lange vi har 21 landsting kommer vi inte lyckas med detta. Vi féreslar nationellt
fattade beslut, delar av varden behover nationell styrning for att vi ska lyckas.” Lena Asplund (M),
riksdagsledamot och suppleant i socialutskottet: ”“Jag vill inte skylla pa olika landsting, for detta
handlar om hur vi betalar for dyra ldakemedel. Och dadr maste staten ta ett stérre ansvar, men vi &r

inte beredda pa en storre strukturreform.”

Representanter fran de bada myndigheterna TLV och NT-radet tyckte inte att dagens system har
problem med langsamt inférande av nya ldkemedel. ”Det finns alltid skal att titta 6ver och forbattra
saker och ting, men vi har begriansade resurser och det ligger inte resurser och vantar pa nya
lakemedel, darfor maste vi ha en noggrann process dar vi prioriterar och det tar lite tid att utvardera
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de ldakemedel som kommer in. Vi har hyggliga redskap och riksdagen har fattat beslut om en IFO/VSKAP&LN

etisk plattform och det ar den vi forsoker tillampa i vart beslutsfattande”, sa Lars Sandman
ledamot NT-radet.

KOMBINATIONSBEHANDLING

Ett konkret problem som behover l6sas dr kombinationsbehandlingar, dar nya ldakemedel blir en
tillaggsbehandling som ar svar att utvirdera halsoekonomiskt och darfor inte nar ut till svenska
patienter alls i vissa fall. ”Vart nuvarande satt att utvardera hilsoekonomi for ett lakemedel fungerar
inte kring kombinationsbehandlingar. Blodcancer gar fore som sjukdomsomrade eftersom det har
kommit flest kombinationsbehandlingar dar, men kombinationsbehandling kommer explodera for
det pagar forskning inom manga omraden”, konstaterade Jessica Lundstrom, fran ett av de
medverkande ldkemedelsforetagen.

Forslag pa atgarder utifran debatten:
1. Ta beslut om hur interimslésningar for nya ldikemedel ska fungera och infér detta snabbt.
2. Ta beslut om nationell finansiering av nya cancerldkemedel.
3. Geldkemedelsféretag i uppdrag att samarbeta nér de har gemensamma
kombinationsbehandlingar.

DELTAGARE DEBATT 2 — FORSKNING & KLINISKA STUDIER
- Lise-lott Eriksson (Ordférande, Blodcancerférbundet)
- Dag Larsson (Ordférande Sjukvardsdelegationen SKL, (S))
- Christer Jonsson (Ledamot Sjukvardsdelegationen SKL, (C))
- Hans Hédgglund (Ordférande, Svensk Forening for Hematologi)
- Hareth Nahi (Overlikare, Karolinska Universitetssjukhuset Huddinge)
- Magdalena Bengtsson Levin (Public Affairs Manager, Janssen)

MER FORSKNING

Under de sex rundabordssamtalen ute i landet, har kritik férst fram mot ett krangligt regelverk som
hinder for kliniska studier. Hans Hagglund, ordférande Svensk Forening fér Hematologi,
verksamhetschef och ansvarig for kliniska forskningen i Uppsala kring blodcancersjukdomar, ser
andra problem. ”"Det ar komplext, vi behover regelverk for att klara patientsdkerheten och jag tror
inte regelverken &r huvudsakliga orsaken till farre studier. Jag tror det har med ledarskap,
organisation och kultur inom sjukvarden att gora.”

Hareth Nahi fran Karolinska Universitetssjukhuset, vill se hojda l6ner for sjukskoterskor: ”Vi har
manga studier och behéver mer resurser, skoterskor ar lagt aviénade och de soker sig till andra
stallen och lamnar sjukhusen. Det géller sarskilt for forskningssjukskoterskor som maste ligga pa
hogre l6nenivaer for att arbetet ska bli mer attraktivt for dem.”

SAMST IT | STORSTADERNA
Olika IT-system som inte samverkar, ar ett aterkommande problem. ”Vi har inom ramen fér
gemensamma IT-samarbeten etablerat en plattform for att utbyta data mellan landstingen. Férutom
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de tre stora VGR, Skdne och Stockholm som har riktigt gamla IT-system och de maste komma i
kapp”, sa Christer Jonsson (C) fran Kalmar och ledamot i sjukvardsdelegationen SKL.

Hans Hagglund tog fragan ett steg till: Vi har hort diskussionerna om att samnyttja IT-systemen i
manga ar. Det far vi inte forlamas av, vi behover jobba med struktur- och ledarskapsfragor. For den
dagen vi kan anvdnda dessa system gemensamt behdver vi ha en kultur som kan ta emot detta sa vi
inte forlamas och kliniska studier inte blir en del av vardagen.”

Magdalena Bengtsson Levin fran ett av de medverkande lakemedelsforetagen, vill se en tidigare
planering och samverkan kring studier. ”Vi ar flera aktérer och samverkan och dialog ar viktigt, vi vill
ju fa vara bolag att vilja lagga forskning har. Det galler att sdlja in den mdjligheten! Det behdvs
tidigare diskussion nar man planerar studier, RWD (real world data, dvs. studier av hur lakemedel
fungerar i verkligheten/vardagen) kombineras med olika uppfdljningar, hur géra nista studie? Vad
ska vi titta pa? Vi behéver moétas mer.”

Forslag pa atgarder utifran den andra debatten:
1. Samverkande IT-system.
Ledarskap med forskning i fokus.
Tidig samverkan och planering mellan féretag och kliniker.
Anpassad lagstiftning som underldttar utbyte av information mellan sjukhus och landsting.
Héjda Iéner fér forskningssjukskéterskor.
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Moderator Fredrik Heds avslutande ord:

”Det finns en ambition och vilja att 16sa problemen, men det tar lang tid.

Och det ar just det de flesta cancerpatienter inte har - tid.”




