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NT-radet 22 februari 2023

Deltagare

NT-radet

Gerd Larfars Region Stockholm

Anna Lindhé, Vastra regionen

Maria Palmetun-Ekback, Region Mellansverige
Lena Gustafsson, VGR

Marten Lindstrom, Sydostra sjukvardsregionen
Maria Landgren, Sodra regionen

Jan Liliemark, SKR

Therese Lovbom, SKR

Ricard Nergardh, Region Uppsala

Kristina Aggefors, Region Stockholm

Gustaf Befrits, Region Stockholm

Micke Svensson, SKR

Anders Bergstrém, Norra Regionen

Elisabet Andersson, Region Vastmanland

Asa Derolf, Region Stockholm-Gotland

Lars Sandman, Prioriteringscentrum

Inledning

Gaster
Louise Olsson, Camto (punkt 5)
Marianne Aufrecht Gustafsson (punkt 2)

Forhinder

Andreas Hager

Maria Landgren, Region Skane
Kenneth Villman, NAC

Métet inleddes. Ingen métesdeltagare hade jav att deklarera for dagens arenden. Maria Palmetun
Ekback utsags till justeringsperson. Féregaende protokoll gicks igenom och godkandes.

Sekretessforbindelse

Marianne Aufrecht Gustafsson presenterade en sekretessforbindelse for NT-radet. En rad kansliga
fragor hanteras i NT-radets verksamhet och sekretessforbindelsen ska sékerstalla att berérda
foretag och NT-radets verksamhet inte skadas genom att kansliga uppgifter sprids vidare.

Adjungerad patientrepresentant

En intresseanmalan for att vara adjungerad patientrepresentant har inkommit frdn Oskar Ahlberg
som &r ordférande i MPS-féreningen och styrelseledamot i férbundet for séllsynta sjukdomar.

Atgérd: Oskar foreslas som nominerad till NT-r&det. Beslut om adjungering fattas av NSG LM/MT.

Remissvar screening for SMA

Ett remissvar om screeningprogram for SMA diskuterades. NT-radet stodjer den rekommendation
som Socialstyrelsen riktar till halso- och sjukvarden om att infora ett nationellt screeningprogram for
SMA med homozygot deletion i SMN1 och 1-3 SMN2-kopior (scenario 2) hos nyfodda. NT-radet har
vid ett tidigare mote tagit beslut om justering av rekommendationen till regionerna géllande
Zolgensma sa att den omfattar presymtomatisk behandling vid SMA med homozygot deletion i

SMNL1 och 1-3 kopior av SMN2.
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5. Strensiq
Louise Olsson fran Camto (HTA-enheten i Orebro) presenterade en systematisk sammanstalining av
publikationer 2019-2022 for Strensiq. Sammanstallningen visade oférandrat svagt evidenslage vad
galler effekt, osakerhet vad galler toleransutveckling/avtagande effekt pa sikt och méjligen tkad
osékerhet vad géller allvarliga biverkningar.
Utredningen visade &ven pa en ovantad hog frekvens av leverbiverkningar.

Louise &terkommer med information om det gar att se nagot om visad nytta fér den infantila formen.

6. Marknad och forhandling

Mikael Svensson och Lena Persson redogjorde for pagaende arenden.

7. Yescarta
Ett mote &r inbokat med Gunilla Edblad i CAR-T-gruppen. Fragan om halsoekonomi for
Yescarta vid follikulart lymfom aterkommer vid senare tillfalle.

8. Spevigo
Maria Palmetun Ekbéack beréattade hur patienterna behandlas idag och vad det finns for studier.
Foretaget har meddelat att de anser att det ar svart att sammanstalla ett meningsfullt
halsoekonomiskt underlag pa grund av sjukdomens sallsynthet.

Atgard: Kontakt tas med foretaget for att diskutera fortsatt hantering.
Protokollférare

Kristina Aggefors

Justeras

Gerd Larfars Maria Palmetun Ekback



