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Deltagare

NT-radet
Asa Derolf, ordférande, Region Stockholm

Marten Lindstrom, Syddstra regionen (t.om punkt 4)

Anders Bergstrém, Norra regionen

Maria Landgren, Sédra regionen

Anna Lindhe, Véstra regionen

Rickard Malmstrém Reg. Stockholm-Gotland
Kristina Aggefors, Region Stockholm

Oskar Ahlberg, Riksforbundet for séllsynta sjd.
Gustaf Befrits, Region Stockholm

Lena Gustafsson, VGR

Lena Ivo, SKR

Jan Liliemark, SKR

Marianne Aufrecht Gustafsson, Reg. Stockholm
Ricard Nergérdh, Region Uppsala

Lars Sandman, Link&pings universitet

Mikael Svensson, SKR

Kenneth Villman, NAC

1. Inledning

Fran Livscykel
Elisabet Andersson, Region Vistmanland
Lena Persson, Region Skéne

Gaster

TLV (punkt 3):

Tobias Karlberg

Hillevi Glantz

Asa Kallas

Jonathan Lind Martinsson
Ida Ahlin

Lennart Nilsson, Reg Jonkoping (punkt 11)

Franvarande
Maria Palmetun Ekback, Region Mellansverige
Charlotte Bygdemo Toytziairidis, ILCO

Asa Derolf inledde métet. Lars Sandman utsags till justeringsperson.

Maria Landgren informerade om att hon deltagit i TLV:s beslut om att Evrysdi ska omfattas av
lakemedelsforménerna. Jiv bedomdes inte foreligga. Ingen annan moétesdeltagare hade en

intressekonflikt att rapportera.

Protokollet frén foregiende mote godkindes.

Charlotte Bygdemo Toytziairidis kommer att ldmna uppdraget som adjungerad till NT-radet och
dven ldmna patientradet. Fragan om en ersttare lyfts till patientradet.

Ett mote dr inplanerat 14/2 med NPO nervsystemets sjukdomar angaende Evrysdi vid SMA.
Aven representanter frain LOK kommer att medverka.

Ett mote med patientforeningen Neuroforbundet om Qalsody vid ALS ar inbokat 18/2.
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2. Aterkoppling fran méten

Marianne Aufrecht Gustafsson aterkopplade fran myndigheternas seminarium om inférandet av
HTA-forordningen. HTA-forordningens konsekvenser diskuteras ytterligare vid ett kommande
NT-radsméte.

En remisskonferens har genomforts angdende Socialstyrelsens strategi for sdllsynta hilsotillstand.

3. Likemedel mot Alzheimers sjukdom

Bemanningen av NT-radets expertgrupp for lakemedel vid Alzheimers sjukdom diskuterades. Det
finns hittills forslag till deltagare frdn Region Stockholm-Gotland och Region Mellansverige.

4. Halsoekonomisk vardering av Qalsody

TLV presenterade en hilsoekonomisk vérdering av Qalsody for behandling av vuxna med
amyotrofisk lateralskleros (ALS) med pavisad mutation i genen for superoxiddismutas 1.
Virderingen har gjorts av JNHB, det nordiska samarbetet for hdlsoekonomiska varderingar.

5. Diskussion efter TLV:s presentation
Den hilsoekonomiska virderingen for Qalsody diskuterades.

Ett mote kommer att héllas med Norges och Danmarks beslutsfunktioner for att diskutera
slutsatser fran den hélsoekonomiska vérderingen.

6. Shingrix

En rekommendation for Shingrix, férebyggande mot baltros, presenterades. NT-radets
rekommendation till regionerna &r att inte finansiera generell vaccination med Shingrix, men att
Shingrix efter individuell beddmning kan ges till gravt immunsupprimerade patienter via
sjukhusanknuten verksamhet.

Atgird: Rekommendationen skickas p4 granskningsrunda, och publiceras direfter.

7. Lakemedel vid SMA

Rekommendationen for lakemedel vid SMA (spinal muskelatrofi) diskuterades utifran TLV:s
beslut om att Evrysdi omfattas av ldkemedelsforménerna.

Behandlingsradet for barn bedomdes fortsatt fylla en funktion eftersom det finns flera
behandlingar tillgdngliga. Om behandling med Evrysdi till ett barn bedomts hjilpa ett ar efter
insdttning kan behandlingen dérefter utvirderas av behandlande ldkare och fortgé utan ytterligare
rapport till behandlingsrédet.

Det bedomdes inte aktuellt att inrdtta ett behandlingsrdd for vuxna. Lakemedelsbehandling med
Evrysdi till vuxna patienter hanteras av de enheter for nationell hdgspecialiserad vard som
Socialstyrelsen har beslutat ska bedriva vard vid SMA.

-
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8. Skyclarys

Skyclarys dr ett receptlikemedel avsett for behandling av Friedreichs ataxi. Skyclarys
utvirderades som formansansokan inom JNHB och fick avslag.

NT-radet har en avvakta-rekommendation fran augusti 2024.

Beslut: NT-radets avvakta-rekommendation arkiveras. P4 webbplatsen publiceras att Skyclarys
inte ingér i hogkostnadsskyddet och att foretaget inte har visat att kostnaden motsvarar nyttan.
NT-rédet hdnvisar till TLV:s beslut och kommer inte att avge ndgon rekommendation.

9. Likemedel vid sallsynta tillstand

TLV:s rapport om forhdjd betalningsvilja for ldkemedel vid séllsynta tillstind har ett antal
grundkriterier for att ett lakemedel ska omfattas:

* Lakemedlet leda till en kliniskt relevant patientnytta, jimfort med den behandling patienten
annars skulle fa.

 Likemedlet ska vara avsett for ett mycket séllsynt hilsotillstdind. TLV ska utga fran antalet
patienter i Sverige med hélsotillstandet for att avgora hur mycket hogre kostnad per héalsovinst
som vi ska acceptera. Men de ska dven ta hdnsyn till hur ménga patienter med tillstdndet som
tillkommer varje &r.

* TLV kommer inte att acceptera lika hog kostnad i relation till nyttan, om det finns stor osdkerhet
om storleken pé hélsovinsten eller ndgon annan faktor som ar avgorande for den
hélsoekonomiska beddmningen.

» Hilsotillstdndet som ldkemedlet behandlar ska vara mycket svart och innebéra en langvarig
livskvalitetsforlust eller ménga forlorade levnadsar.

Kriteriernas effekter pa NT-radets definitioner av séllsynthet och svérighetsgrad diskuterades. En
uppdatering av NT-radets policy for betalningsvilja kommer att genomforas.

10. Phesgo och Perjeta

Rekommendationen for Phesgo och Perjeta for brostcancer har uppdaterats utifran uppdaterade
avtal och att biosimilarer till Perjeta véntas introduceras.

Beslut: rekommendationen faststilldes och publiceras.

11. Evkeeza

Lennart Nilsson, kardiolog i Region Jonkoping medverkade digitalt.

TLV:s hilsoekonomiska vérdering av Evkeeza for sénkning av kolesterol hos patienter med
homozygot familjér hyperkolesterolemi diskuterades.

12. Evkeeza — nasta steg

Arendet aterkommer vid nista méte for stillningstagande.

-
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13.Marknad och forhandling

Mikael Svensson och Lena Gustafsson rapporterade fran pdgaende férhandlingar.

Protokollférare
Kristina Aggefors

Justeras
Asa Derolf Lars Sandman




