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Funktionsratt Sverige

Funktionsritt Sverige dr en samarbetsorganisation f6r 53
funktionsrattsforbund som tillsammans representerar cirka 400 000
medlemmar. Vart arbete grundar sig pa manskliga rattigheter nar vi
driver medlemmarnas funktionsrétt - rdtten att fungera i
sambhéllslivets alla delar pad lika villkor. Vart mal dr ett samhille for
alla.

Sammanfattning

Funktionsritt Sverige stéller sig bakom den nationella
ldkemedelsstrategins vision om ”Rétt likemedelsanvandning till
nytta for patient och sambhille”. Strategins fokus pa jamlik tillgdng
till lakemedel, hantering av bristsituationer, en siker och
kunskapsbaserad lakemedelsanvdandning samt utveckling av nya
behandlingar &r fortsatt relevanta och utgor en stark grund att bygga
vidare pa for samverkan mellan stat, regioner, myndigheter,
profession, industri och organisationer. Erfarenheterna av
ladkemedelsbrister, pandemin och det forsamrade sdkerhetspolitiska
laget har tydligt visat vardet av samarbete och langsiktig planering.
For att mota den snabba medicinska utvecklingen och sdkerstilla en
hallbar hélso- och sjukvard under perioden 2027-2031 kravs en
nationell likemedelsstrategi som synliggor de sdrskilda
forutsattningar och hinder som personer med funktionsnedsattning
moter, aktivt undanrojer ojamlikheter, beaktar socioekonomiska
villkor och stérker patienters och deras organisationers roll som
aktiva samarbetspartners. Rétt information och en siker behandling
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forutsitter att universellt utformad kommunikation, kompetenta
medicinska bedomningar, kontinuitet, uppfoljning samt att
nationella riktlinjer kommer alla patienter till del.

De viktigaste budskapen

e Sikerstall jamlik vard och likvardig tillgdng till ny eller
forandrad behandling - oavsett diagnos, samsjuklighet och
bostadsort, utan administrativa eller geografiska hinder.

e Sikerstill solidarisk finansiering av ldkemedel och vard.

e Satsa pd kunskapshojande atgarder for patienter,
ndrstaende och vardpersonal.

e Satsa pd utbyggnad och ldngsiktig finansiering av nya och
befintliga nationella kvalitetsregister f6r uppfoljning,
omprovning och real-world evidence.

e Inkludera patienter och deras organisationer som aktiva
samarbetspartner i utveckling, inférande, uppfoljning och
utvdrdering av ldkemedelsbehandlingar.

De viktigaste trenderna nationellt och internationellt

Ojamlika livsvillkor och ekonomisk utsatthet

I enlighet med Funktionsrattskonventionen har Sverige atagit sig att
sdkerstélla full delaktighet och jamlika levnadsvillkor, men
verkligheten visar pa omfattande hélsoojamlikheter. Personer med
funktionsnedsittning upplever ofta samre levnadsvillkor samt fysisk
och psykisk hilsa jamfort med den 6vriga befolkningen'. Hela 26
procent i malgruppen upplever dalig hilsa, jamfort med 3 procent i
ovriga befolkningen? och problem som nedsatt psykisk hilsa och
bristande tandhélsa dr mer &n dubbelt sa vanliga3. Dessutom har

1 Hilsa hos personer med funktionsnedsittning — Folkhidlsomyndigheten

2 MED uppf6ljning av funktionshinderspolitiken 2022 (SCB undersokning av
levnadsforhallanden 2021)

3 Hilsan hos personer med funktionsnedséttning - Kunskapsguiden,
Socialstyrelsen
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vissa grupper kortare medellivslangd* 5 ¢ 7 och hogre dodlighet8 ° 10.
Aven barn och ungdomar med funktionsnedsittning uppger samre
sjdlvskattad hélsall. Myndigheten for vard- och omsorgsanalys har
lyft att tillgdngen till hdlso- och sjukvard for personer med
funktionsnedsattning behover starkas!2.

Komplexa sjukdomar med varierande férlopp och skov, kan gora
behandlingen och uppféljningen svar att strukturera, vilket i
kombination med att avsaknad av tydlig och kontinuerlig
vardkontakt, kan leda till att sjukdomen forblir obehandlad under
perioder eller att patienter stdr kvar pa behandling under langre tid
dn optimalt.

Ekonomi har direkt betydelse for hilsan'3. Personer med
funktionsnedséttning i genomsnitt har simre ekonomi'4, &r
overrepresenterade inom forsorjningsstodet!> och en av fyra loper
storre risk for fattigdom?6 7. Sjukligheten ar hogre i
laginkomstgrupper!® och 60 procent av de hushall som mottar
ekonomiskt bistand har utgifter for ldkemedel’. I en tid av ckade
levnadskostnader visar en rapport att 67 procent av
apotekspersonalen minst en gdng i veckan méter kunder som avstar
fran att hdmta ut sina ldakemedel pd grund av kostnaden, varav 27
procent upplever att detta sker dagligen?. Ingen ska behova avstd
frdn en medicinskt motiverad behandling av ekonomiska skal, varfor

4 Registerstudie om livsldngd - Autism Sverige

5 Att leva med psykisk ohilsa | NSPH

6 Personer med autism har storre risk att do i fortid | Karolinska Institutet

7 Nationella riktlinjer for vard och stéd vid schizofreni och schizofreniliknande
tillstdnd, Socialstyrelsen, 2018, s. 13.

8 Betydligt hogre risk att do i cancer for personer med funktionsnedsittning,
Socialstyrelsen, 2024

9 Psykiskt sjuka loper 6kad risk att do i hjirt-kirlsjukdom - Dagens Medicin;

10 Markant somatisk oversjuklighet vid allvarlig psykisk sjukdom - Likartidningen
11 Skolbarns hilsovanor, Folkhdlsomyndigheten 2021 /22

12 https:/ /www.vardanalys.se/digital % E2 %80 % 93publikation /analysplan-2025 /
13 Ekonomi har betydelse for hilsa — Folkhidlsomyndigheten

14 Sgmre ekonomi for personer med funktionsnedsittning, SCB 2022

15 Insatser och stdd till personer med funktionsnedsattning, Socialstyrelsen 2024
16 Undersokningarna av levnadsfoérhallanden (ULF), SCB

17 Personer med funktionsnedsittning moter fortsatt utmaningar - MFD

18 Vad kostar ojamlikhet i hilsa? - Likartidningen

19 Uppdaterat hogkostnadsskydd for liakemedel proposition 2024 /25:144

20 Rapport-Apotekspersonalens-syn-pa-hogkostnadsskyddet.pdf
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ekonomisk tillgénglighet mdste darfor betraktas som en del av
begreppet jamlik likemedelstillgang.

Snabb medicinsk utveckling

Likemedelsanvandningen préglas av snabb medicinsk innovation,
nya terapiformer i kombination med 6kande kostnader. Detta ger
effektivare behandlingar, men stéller samtidigt nya krav pa
individualisering 6ver livscykeln. Den snabba medicinska
innovationen skapar kunskapsglapp som utmanar
kompetensforsorjningen inom savil regional som kommunal vard,
samtidigt som tillgdngen till medicinsk kompetens blir en allt
viktigare jamlikhetsfraga. Langa véntetider till
specialistmottagningar, bristande kontinuitet och regionala
skillnader paverkar mojligheten till korrekt diagnos, &ndamalsenlig
ldkemedelsbehandling och regelbunden uppféljning. Fér manga
patienter ar tillgangen till specialistkompetens en forutséttning for
att ladkemedelsbehandling ska kunna initieras, utvarderas och vid
behov justeras over tid.

Digitalisering av e-hilsotjdnster, artificiell intelligens (Al) och
tillgdnglighet for med sig bade stora mojligheter och nya
utmaningar. A ena sidan 6ppnar den snabba utvecklingen inom
digital hilsa, Al-drivna patientportaler och digitala apotekstjanster
for mer individanpassad kommunikation och fler tillgangliga format.
A andra sidan riskerar utvecklingen samtidigt forstirka det digitala
utanforskapet om tillgénglighetskrav inte implementeras fullt ut,
vilket 6kar troskeln till digital rddgivning, lakemedelsinformation
och e-receptshantering for personer med sprdkliga, kommunikativa
eller kognitiva hinder.

Al anvands i allt storre utstrackning inom ldakemedelsutveckling och
véantas bidra till kortare utvecklingsprocesser, effektivare kliniska
provningar och mojlighet till mer individanpassade behandlingar.
Samtidigt aktualiserar utvecklingen fragor om transparens,
jamlikhet, integritet och mansklig kontroll dar tekniken maste
fungera som ett stod for medicinska bedomningar utan att begransa
individuellt anpassade behandlingsbeslut.

Klinisk forskning organiseras i allt hogre grad genom nationella
initiativ och internationella offentlig-privata partnerskap. Samtidigt
okar konkurrensen mellan lander om investeringar,
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forskningsutveckling och tillgang till framtidens behandlingar. For
ett litet land som Sverige blir det allt viktigare att ha starka
forutsattningar for forskning, innovation och produktion for att
sdkerstilla att patienter far tillgang till bade etablerade och nya
ldkemedelsbehandlingar. Utover de nationella forutsédttningarna
spelar den gemensamma EU-marknaden en avgoérande roll. Trots
mals&dttningen om en inre marknad med fri rorlighet uppvisar
medlemsldnderna i praktiken stora skillnader i tillgang till
nodvandiga ldkemedel. Nationella prioriteringar,
prissattningsmodeller och tillgénglighetsstrukturer leder till att
patienter i Sverige periodvis stdr helt utan behandlingar som finns
tillgangliga i andra EU-ldnder, vilket skapar ojamlikheter som inte
enbart kan hanforas till nationella hogkostnadsskydd. Sverige bor
déarfor aktivt verka inom EU for att utjamna dessa strukturella
skillnader och sdkra en faktisk och jamlik tillgang till nodvandiga
lakemedel pa alla nationella marknader inom unionen.

Framvaxten av precisionsmedicin och genterapi

Framvéxten av precisionsmedicin och genterapi innebar
internationell forskning och kliniska prévningar kring genetiska
behandlingar for att forebygga eller behandla tillstdnd, vilket kan
leda till helt nya terapeutiska méjligheter men ocksd komplexa etiska
och kommunikativa utmaningar. Att informera foréldrar och barn
om avancerade terapier kraver hog kommunikativ kompetens i
varden. Information och beslutsunderlag mdste anpassas sa att
familjer kan gora valgrundade val, oavsett spraklig bakgrund eller
kommunikationssétt.

Okad sarbarhet och restnoteringar

Det sidkerhetspolitiska omvéarldsldget och globala sarbarheter
forstarker risken for storningar i forsorjningskedjorna, vilket stéller
okade krav pa robust beredskap.

Okad frekvens av globala och nationella restnoteringar visar att
lakemedelsbrist sannolikt forblir en betydande utmaning under
kommande &r. Fér manga av vara medlemsforbunds medlemmar &r
kontinuitet i likemedelsbehandlingen avgorande for hilsa,
sjdlvstandighet och delaktighet.
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Nar ett ladkemedel restnoteras faller ett stort administrativt ansvar pa
patienter och anhoriga att soka efter tillgangliga lager pa olika
apotek, kontakta ldkare for receptandringar och navigera mellan
olika aktorer - en borda som sarskilt drabbar personer som méter
sprakliga, kommunikativa eller kognitiva hinder och riskerar att
forstarka redan existerande ojamlikheter.

Plotsliga avbrott i en fungerande behandling kan medfora forsamrad
hilsa, svarigheter att arbeta, studera och att leva ett sjdlvstandigt liv
samt osdkerhet kring effekt, biverkningar och dosering vid
behandlingsbyten.

Tydlig, tillganglig och tidig information ger patienter béttre
forutsattningar att planera och for vissa grupper bor lidkemedel och
medicintekniska produkter betraktas som samhallskritiska ur ett
beredskapsperspektiv. Inféorandet av ett farmaceutsortiment fran
2027 riskerar att leda till hogre kostnader for patienten eftersom
receptfria varor utanfor hogkostnadsskyddet har fri prissattning och
inte styrs av TLV. Medan reformen kan fungera som en avlastning
for varden och statens finanser, riskerar den att sla hart mot patienter
med redan anstréangd ekonomi. Exempelvis blir prisskillnaden pa
volymforpackningar jamfort med mindre receptfria forpackningar
(sdsom smartstillande paracetamol) kdnnbar for den enskilde.
Inforandet stéller dessutom hogre krav pa kompetens hos apoteken,
tydlig information och skarpt uppfoljning.

Sarskilda utmaningar ur ett barnrattsperspektiv

Lakemedelsinformation &r i princip uteslutande riktad till vuxna och
att kommunicera biverkningsprofiler eller doseringsinstruktioner till
ett barn kraver specialiserad kompetens och verktyg (sarskilt om
barnet moéter kommunikationshinder) som varden och apoteken i
dagslédget ofta saknar.

Viktiga fokusomraden for en uppdaterad
Nationell lakemedelsstrategi (NLS)

Patienter och organisationerna som aktiva samarbetspartners

Personer med funktionsnedséttning och kroniska sjukdomar &r en
viktig resurs vid prioritering, utbildning, information, kliniska
provningar med mera for att uppna sdkrare behandling och battre
resultat. Strategin maste uttryckligen betona dialog och samverkan
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dér patienten &r en aktiv samarbetspartner snarare dn en passiv
mottagare. Detta innefattar systematisk medverkan vid
prioriteringar, utformning av patientinformation, kliniska
provningar, val av relevanta utfallsmatt samt inférande och
uppfoljning av behandlingar. For att medverkan ska bli meningsfull
kravs tillgangliga arbetsformer, tydliga mandat, aterkoppling,
ersittning och kompetens hos samtliga berdrda aktorer.

Jamlik tillgang till behandling och avancerade terapier

Strategin bor ha som mal att sakerstalla jamlik tillgang till
ladkemedelsbehandling oavsett diagnos, funktionsnedséttning,
samsjuklighet eller bostadsort. Eftersom tillgdngen till behandling
dven styrs av tillgangen till relevant medicinsk kompetens,
kontinuitet och strukturerad uppfoljning behover strategin framja en
mer enhetlig klinisk praxis, smidigare 6vergdngar mellan barn- och
vuxenvard samt nationella riktmérken for specialistkompetens for att
minska regionala skillnader.

Ett livscykelperspektiv ddar samsjuklighet och férandrade behov 6ver
tid beaktas &r en forutséttning for att patienter ska fa réatt behandling
i ratt skede och for att behandlingen ska kunna anpassas nar behov,
livssituation eller sjukdomsbild forédndras utan onodiga
administrativa hinder eller férdrojningar.

For att framvéxten av precisionsmedicin och avancerade terapier ska
komma alla till del krdvs nationella modeller f6r inforande,
uppfoljning och finansiering som sikerstiller jamlik tillgang oavsett
bostadsort. Funktionsritt Sverige vill ocksa understryka vikten av
solidarisk finansiering sa att ingen behover avstd fran medicinskt
motiverad behandling av ekonomiska skal.

Strategin bor utga fran ett bredare behandlingsperspektiv. En
fungerande behandling bygger ofta pa samspelet mellan likemedel,
medicintekniska hjdlpmedel, egenvardsstod, utbildning, digitala
verktyg och kontinuerlig uppfoljning. Strategin bor darfor spegla
den verklighet som patienter méter i vardagen och framja en
sammanhdllen syn pa behandling dar olika insatser stodjer varandra.
Detta &r sarskilt viktigt for patientgrupper dér lakemedelsbehandling
endast utgor en del av en storre och langsiktig behandlingsinsats.

Stodet till egenvard behover stiarkas genom strukturerad
patientutbildning, kunskapsstod och uppfoljning. Vid multimodal
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behandling bor samtliga insatser planeras, dokumenteras och foljas
upp systematiskt. For att sdkerstilla att behandlingen &r
andamalsenlig bor strategin betona behovet av information,
mojlighet till justeringar, stod kring biverkningar samt regelbundna
uppfoljningar av bade effekt och sidkerhet. Patienter behover ges
forutsattningar att forstd behandlingen, hantera eventuella
biverkningar och delta aktivt i uppféljning och behandlingsbeslut.

Universellt utformad och tillganglig information

Visionen om att varje patient ska fa ratt information forutsatter att
informationen é&r tillganglig och begriplig utifran patientens och
vardnadshavares forutsittningar. Strategin behover darfor utgd fran
principen om universell utformning och sikerstilla att
lakemedelsinformation kan tillgodogoras av personer med olika
sprakliga, kommunikativa, sensoriska och kognitiva forutsattningar.

Offentlig ldkemedelsinformation fran exempelvis 1177 och
Lakemedelsverket, liksom digitala bipacksedlar och patientstod,
maste systematiskt erbjudas i tillgangliga format sasom lattlast text,
bildstod, textning och svenskt teckensprak. Det maste ocksa stillas
krav pd apoteksaktorer att erbjuda sékra och tillgangliga
kontaktvdgar dven genom text, video och andra digitala 16sningar s&
att alla patienter kan fa rad och stod pa lika villkor, vilket &r sarskilt
viktigt vid ldkemedelsbrist och behandlingsbyten.

Strategin bor dven anpassa information om ldkemedel,
behandlingseffekter och biverkningar till barns alder och mognad
samt utveckla digitala, barnanpassade verktyg for att kommunicera
maende och biverkningar.

Sadkra lakemedelsprocesser och starkt forsorjningsberedskap

En sdker likemedelsanvandning kraver att ldkemedelsprocesserna
utformas utifrdn individens behov, sprak, alder, utbildningsniva
samt kommunikativa, sensoriska och kognitiva forutsattningar, i
synnerhet vid polyfarmaci. Risker behover sarskilt uppméarksammas
vid 6vergangar mellan olika védrdformer, verksamheter och
vardgivare. Dér brister i informationséverforingen kan leda till
felaktig lakemedelsanvdndning, dubbelmedicinering, utebliven
behandling eller svérigheter att folja upp likemedelseffekter och
biverkningar. For att motverka att personer med
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funktionsnedsittning underbehandlas eller drabbas av
ouppmaédrksammade biverkningar behover vardpersonal och apotek
starka sin kompetens nar det géller bemotande, kommunikation och
ladkemedelshantering vid funktionsnedséttning. Patienter ska ha
tillgang till en lattbegriplig och aktuell likemedelslista - rensad fran
utsatta lidkemedel och med tydlig redovisning av generiskt namn,
handelsnamn, behandlingssyfte, dosering och tidpunkter for
lakemedelsintag.

For att minska risken for missforstand vid generiskt utbyte dar byten
kan skapa forvirring for bade patienter och omsorgspersonal
behover utformningen ses 6ver. Likemedel bor i storre utstréackning
forskrivas med generisk bendmning och den verksamma substansen
maste tydligt framga pa forpackningar och i patientinformation for
att trygga en sédker likemedelshantering och stirka
behandlingsfoljsamheten. Detta dr sarskilt viktigt vid nyinsittning av
ldkemedel och bor foljas upp med kompletterande information pa
apoteket.

Med anledning av att ldkemedelsbrist och restnoteringar medfor ett
omfattande merarbete och sirskilda risker for sarbara grupper bor
strategin stdrka beredskapen och stodet genom tidig och tillganglig
information om brister, alternativa behandlingsmdajligheter och
eventuella konsekvenser for den egna behandlingen. Vissa
lakemedel och medicintekniska produkter bor ur ett patient- och
beredskapsperspektiv betraktas som samhallskritiska. Regelverk for
receptuttag och forsorjningssystem bor ge patienter med langvariga
och kroniska sjukdomar mgojlighet till en rimlig egen beredskap av
livsnodviandiga mediciner utan att ansvaret for
ladkemedelsforsorjningen flyttas fran samhaéllet till individen. I detta
sammanhang dr Likemedelsverkets uppdrag att se dver receptens
giltighetstid en bit pa vdagen déar patienternas kunskap och inspel
maste beaktas.

Kunskapslyft, battre uppfoljning och ansvarsfull Al-anvandning

Den snabba utvecklingen inom likemedelsomradet stiller kade
krav pa kunskap hos savil hilso- och sjukvardspersonal som
patienter och nirstdende. Strategin bor darfor prioritera langsiktiga
satsningar pa utbildning, kompetensutveckling och kunskapsstod
inom saval regional som kommunal vard.
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Strategin bor stimulera anvandningen av patientrapporterade matt,
kvalitetsregister och hélsodata for att mojliggora uppfoljning av
faktisk patientnytta i vardagen och forbattra diagnostiken. Det krévs
en starkt langsiktig finansiering och anvandning av registerdata for
TLV:s uppfoljningar, omprovningar och analyser baserade pa real
world evidence, sdrskilt for patientgrupper dar kunskapsunderlaget i
dag dr begransat eller ddr sjukdomarnas forekomst, forlopp och
behandlingsresultat fortfarande dr otillrackligt kartlagda.

Eftersom nationella kvalitetsregister saknas for flera patientgrupper
bor strategin framja en utbyggnad av nya register som regelbundet
uppdateras och anvénds i uppfoljning, forskning och forbéttring av
varden, med ett tydligt statligt finansieringsansvar och en nationellt
drivande aktor for langsiktig forvaltning och kvalitet. Detta skulle ge
bittre kunskap om prevalens, sjukdomsforlopp, behandlingsresultat
och patienters vardbehov samt minska osdkerheten vid beslut om
inférande och uppfoljning av behandlingar.

Artificiell intelligens har stor potential att bidra till effektivare
forskning, battre beslutsstod och mer individanpassade
behandlingar. Samtidigt far Al-system inte forstarka ojamlikheter
eller begréansa patienters tillgang till individuellt motiverade
behandlingar, inklusive individuellt motiverad off label-anvandning
ndr det bedoms medicinskt relevant. Al maste anvandas ansvarsfullt
och préglas av transparens och tydligt professionellt ansvar.
Tekniken ska fungera som ett stod for professionen, inte ersétta
enskilda medicinska bedémningar. Den nationella
ladkemedelsstrategin bor darfor betona behovet av gemensamma
principer for kvalitet, patientsidkerhet och en jamlik tillimpning av
Al inom ldkemedelsomradet.

Strategin bor ocksa bidra till langsiktiga statliga investeringar som
starker Sveriges attraktivitet for forskning och innovation. Formagan
att bedriva klinisk forskning, utveckling och uppfoljning i Sverige &r
central for att invanarna dven framover ska fa tillgang till sakra,
effektiva och innovativa behandlingar pa jamlika villkor.

Funktionsritt Sverige valkomnar etableringen av Swetrial for
kliniska provningar, men vill betona att kvalitet och framgang inte
enbart bor matas i antal genomforda provningar utan dven i relevans
for patienter, mojligheten fér underrepresenterade grupper att delta,
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tillganglig information och tidig involvering av patienter och deras
organisationer i planering, genomférande och uppféljning.

Avslutande reflektion

Funktionsritt Sverige ser perioden 2027-2031 som avgorande f6r om
lakemedelsutvecklingen faktiskt kommer patienterna till del pd ett
jamlikt, sdkert och héllbart sédtt. En uppdaterad liakemedelsstrategi
bor darfor kombinera innovationsvilja, Al-méjligheter och stark
nationell samordning med ett tydligt rattighetsperspektiv. Forst nar
patienter och patientorganisationer inkluderas som aktiva
samarbetspartner kan visionen om ritt liakemedelsanvandning till
nytta for patient och sambhéille forverkligas fullt ut.

Med vinlig hélsning
Funktionsritt Sverige

~UM_

Nicklas Martensson
Ordforande
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