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Bakgrund sarlakemedel

Direktiven Tillgang
1. Hitta finansiering- och « Genomsnittlig tillgang
prissattningslosning som internationellt (ca 70/110)

majliggor god
tillgdng/anvandning av
lakemedel aven vid séllsynta

 Svart att analysera tillgang
pa sarlakemedel

tillstand — Data saknas om bade
sjukdomens utbredning och
2. Viktigt att kostnaderna for lakemedelsanvandningen

sadana lakemedel halls pa
rimlig niva

» Case studier visar fall av
bristande jamlikhet
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Ojamlikhet av olika art

Anvands Anvands inte
Nationell rekommendation Lvnparza
att anvanda ynp
Nationell
rekommendation att inte Translana Vimizim
anvanda
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Nagra av orsakerna?

« Ovanliga sjukdomar svart i sig, men blottar
ocksa brister i hur varden &r organiserad
— Svart att nivastrukturera pa ratt satt

« Ofta (for) dyra lakemedel

« Stora brister i data — kunskapsbaserad vard
svart att uppna
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Betalningsvilja - nagra observationer

- Sarlakemedel far kosta och kostar mer an andra
lakemedel per halsoeffekt
— Svara tillstand
— Ovanliga: behover inte lika omfattande dokumentation
« Betalningsviljan inte obegransad
— Vardebaserat system/etiskt problematiskt

— Dynamiken: forhandlingsstyrka bygger pa att kunna saga
nej nar det inte ar vart kostnaden

 Hur hog bestams bast genom praxisutveckling
— samlad 6versyn av den etiska plattformen?
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Atgarder som kan dvervagas

« Sarskild pott for sarlakemedel

« Starkta processer for utvardering

« FOrbattrad modell for solidarisk finansiering
 FOrbereda introduktionen av nya lakemedel
« Starkare koppling till kunskapsstyrningen

« Starkt uppfoljning och utvardering
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Internationella erfarenheter av
sarskilda potter for att finansiera
sarlakemedel (eller livshotande
tillstand)

Australien, Skottland, Frankrike, UK

+ Forbattrad tillgang
- Forsvagad forhandlingsposition

- HOga priser
- Uppfoljning/utvardering ofta misslyckat
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Slutbetankandet forlangt
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