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NLT gruppens rekommendation till landstingen gallande
landstingsstod for behandling med Kuvan

NLT gruppen har av landstingsdirektorsnatverket ombetts yttra sig over
mojligheten att anvanda landstingens undantagsrutin for finansiering av Kuvan
(sapropterin) vid sidan av lakemedelsforman.

NLT gruppens bedémning ar:

e att anvandning av landstingens undantagsrutin for finansieringav Kuvan till
patienter med avsaknad av BH4-enzym funktion&r motiverad.

e att anvandning av landstingens undantagsrutin for finansiering av Kuvan kan
vara motiverat till patienter under 18 ars alder som fortfarande har klart
otillfredsstéallande blodniva av-fenylalanin trots dietbehandling.

e att anvandning av landstingens undantagsrutin for finansiering av Kuvan inte
ar motiverad till patienter som kan uppna tillfredsstéllande resultat med
enbart dietbehandling.

TLV har nyligen beslutat att Kuvan inte ska omfattas av lakemedelsférmanerna.
Beslutet ar dverklagat och domstol har beslutat att forman inte utgar under
beredningstiden.

Bade TLV och Landstingens Lakemedelsformansgrupps hanvisar till den
mojlighet landsting har att, i undantagsfall och vid speciella omstandigheter, ge
ekonomiskt stod for behandling med ett lakemedel dven da lakemedlet inte
omfattas av lakemedelsformanerna.

Kuvan har av TLV, med det pris som begarts av fabrikanten, inte bedémts vara ett
kostnadseffektivt alternativ som komplement eller alternativ till dietbehandling,
aven beaktat att preparatet klassas som ett sarldkemedel. For patienter som kan
uppna tillfredsstéllande resultat med enbart dietbehandling finns ingen anledning
att anvanda landstingens undantagsrutin for finansiering av Kuvan.

Det finns en liten grupp (under_10 patienter i Sverige) dér enbart dietbehandling ar
utan effekt beroende pa avsaknad av BH4-enzym funktion. For dessa patienter &r
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extra landstingsstod for behandling med Kuvan som komplement absolut
motiverad.

Utover patienter med avsaknad av BH4-enzym funktion kan det finnas patienter
som av annan anledning fortfarande har klart otillfredsstallande blodniva av
fenylalanin trots dietbehandling driven sé& langt det ar mojligt. Aven dessa
patienter kan hanteras enligt landstingens undantagsrutin och ges behandling med
Kuvan som komplement till sin diet. Landstingens undantagsrutin bor vid sadana
fall endast vara aktuellt for patienter under 18 ars alder for vilka
behandlingsvinsten torde vara storst.

For NLT gruppen

Anders Hallberg
Ordf NLT gruppen
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