
  SVERIGEDAGEN  MDS/AML

	  Scandic	  Crown,	  Göteborg,	  7	  September,	  2019	  



1.  Intressepoli.k	  	  	  
2.  Diagnosspecifika	  temadagar	  	  

3.  Pa.entrelaterade	  Må<	  	  

4.  Cancerrehabilitering	  	  	  
5.  Stödverksamheten	  	  	  

6.  A<	  bidra	  .ll	  forskning	  	  
7.  Övrig	  informa.onsspridning	  	  

8.  Haema	  	  	  

9.  Närståendestöd	  	  

VAD	  VÅRA	  MEDLEMMAR	  ÖNSKAR	  ATT	  VI	  ARBETAR	  MED… 





Hinder  på  vägen

Sveriges	  system	  för	  ”na:onellt	  ordnat	  
införande”	  syZar	  .ll	  a<	  säkerställa	  ”en	  
jämlik,	  ändamålsenlig	  och	  
kostnadseffek:v	  läkemedelsanvändning”	  
med	  ambi.onen	  a<	  "värdefulla	  läkemedel	  
ska	  nå	  pa:enterna	  utan	  onödigt	  
dröjsmål".	  	  
	  
	  



 



 







Nya  läkemedel  myelom  
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Nya  läkemedel  lymfom
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Nya  läkemedel  CLL
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All  myelom  drugs  
in  the  Nordics  (Euro/  mortalitet  i  myelom)

 



Myelomläkemedel  (Euro/  mortalitet  i  myelom)  




Using  RWE  can  inform  decision-‐making

Real World Data 

Real World Evidence 

Understanding 

Decision-making 

14 



  

	  

 

RWE-‐	  REAL	  WORLD	  EVIDENCE	  	  
Möjlighet	  :ll	  samverkan	  



  

	  

 

Varför  ska  paMentorganisaMoner/företrädare    
bry  sig  om  Real  World  Evidence? 	  	  

	  

1.   Kliniska	  studier	  ska	  bli	  mer	  pa.ent	  centrerade	  och	  relevanta	  
2.   Snabbare	  och	  mer	  systema:sk	  :llgång	  .ll	  nya	  innova.va	  

läkemedel	  
3.   Hantera	  osäkerhet,	  lära	  sig	  snabbare	  och	  smartare	  

	  



  

	  

 

RWE  adresserar  några  av  begränsningarna  med  
“tradiMonella”  kliniska  prövningar  

	  	  

	  

1.	  Förbä<ra	  designen	  av	  kliniska	  studier	  	  
2.	  Extern	  gil.ghet	  
3.	  Nya	  insikter	  (du	  vet	  inte	  vad	  du	  inte	  vet)	  
	  



	  

 



PATIENTINFLYTANDE?



  

	  

 

Former	  av	  pa:entengagemang 	  	  

• Pa.en.nvolvering	  –	  passivt	  
• Pa.en.nflytande	  -‐	  ak.vt	  



  

 

 



  

 
	  	  Disease	  and	  care 	  	  	  	  	  	  	  Systems	  Knowledge	  	  	  	  	  	  	  	  Advocacy	  tools	  and	  skills	  

 

KUNSKAPSPELARE	  
KNOWLEDGE	  PILLARS	  OF	  SUCCESSFUL	  PATIENT	  ADVOCACY	  



  

	  

 

	  	  
EUPATI,	  Förslag	  :ll	  samverkansmodell	  pa:en:nflytande	  i	  

HTA-‐myndigheter	  
	  
	  
	  
	  



  

 

 

MÅLSÄTTNING  

PATIENTACCESS

	  
PATIENTACCESS	  

	  



www.blodcancerforbundet.se/intressepoliMk

TACK!


