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Uppdrag nationellt behandlingsrad
PNH

Syfte behandlingsrad

NT-rédet har regionernas uppdrag att avge nationella rekommendationer for nya
lakemedel inom den nationella processen for ordnat inférande av nya likemedel.
Syftet &r att verka for en jamlik, &ndamaélsenlig och kostnadseffektiv tillgang till
nya behandlingar.

Behandlingsradet har som uppdrag att sdkerstilla att kriterierna i NT-radets
nationella rekommendationer for nir behandling kan erbjudas uppfylls och att
patienter i hela landet bedoms pa ett jamlikt och réttvist sétt.

Genom det nationella behandlingsradet far NT-radet ocksa tillgang till nédvandig
expertis infor sitt stdllningstagande till rekommendation. Vid etiskt svara
stillningstaganden kan ett nationellt behandlingsrad ge NT-radets
rekommendationer legitimitet infor sdvil profession som patienter genom att
lanken mellan rekommendation och vérdsituationen blir tydlig.

Varfor hanteras lakemedel for behandling av PNH via

nationellt behandlingsrad?

Anledningar till att hantering av behandling av PNH sker via ett nationellt
behandlingsrad:

e Kostnaden for ldkemedlen dr mycket hog, behandlingarna beddms inte som
kostnadseffektiva pa gruppnivé och ska dérfor enbart anvéndas nir
behandling bedoms oundgénglig.

e Likemedlens effekt pa tillstdndet &r stor i de fall behandlingen bedoms
oundginglig och det ar angeldget att sdkerstélla jimlik hantering i landet.

e Anvindningen av likemedlen behover foljas upp.

Uppdraget
Det nationella behandlingsradets arbetar pa uppdrag av NT-radet. Uppdraget har
fyra delar:

1. Bidra till utveckling av NT-rddets rekommendation géllande kriterier for
insdttning, utsittning och uppféljning av behandling av PNH.
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2. Verka for att NT-raddets rekommendation efterlevs genom att bisté
regionerna med bedomning av individuella patientdrenden nir behandling
av PNH dr lamplig och ddrmed sékerstéilla lika tillgang till behandlingen i
samtliga regioner.

3. Begdra in uppf6ljning av genomford behandling och sammanstélla data
samt folja upp prioriteringsbeslut pa regelbunden basis. Behandlingsradet
aterrapporterar minst arligen till NT-radet i detta avseende.

4. Bidra med kliniskt expert-stdd vid eventuella avtal och upphandlingar.

Ledamoter nationellt behandlingsrad PNH

Det nationella behandlingsradet ska bemannas av ldkare fran respektive
sjukvardsregion och kan utgoras av savil specialister inom det aktuella tillstandet
samt personer med bredare expertis. Aven samordnaren for NT-radets
behandlingsrad ska ingd i behandlingsrddet. Behandlingsridet kan vid behov
adjungera ytterligare personer. Samtliga ledaméter i behandlingsrédet ska deklarera
jév, dven adjungerade personer.

Uppdraget i behandlingsradet genomf6rs inom ordinarie tjénst.

Samordnaren ansvarar for kontakten med NT-radet.

Tidsbegransning

Behandlingsradets forordnande ar tidsbegrinsat och géller sé linge det finns en
NT-rekommendation. NT-radet ser 6ver rekommendationen for PNH, och
eventuellt fortsatt behov av behandlingsrad, vid behov men minst vartannat ar.




