Patienternas rost om ny alzheimerbehandling
En temperaturmétning fran Alzheimerfonden, Alzheimerguiden, Demensférbundet,
och Hjarnfonden

Den 25 juni rekommenderade EMA:s kommitté for Iakemedel, CHMP, att inte ge ett
marknadsgodkannande till Leqembi (lecanemab). Behandlingen kan lindra effekterna
av Alzheimers sjukdom, men kommittén bedomer att behandlingens positiva effekter
inte vager upp for riskerna for skadliga bieffekter.

Utlatandet moéttes av kraftiga reaktioner. Alzheimer ar en dodlig sjukdom och att
behandlingens risker trumfar de positiva effekterna ifragasattes av saval patienter
och anhoriga som forskare och praktiker. Dessutom har behandlingen fatt gront ljus i
andra marknader, till exempel Storbritannien och USA.

Mot denna bakgrund genomforde Alzheimerfonden, Alzheimerguiden,
Demensforbundet, och Hjarnfonden en enkatundersokning for att utforska hur
patienter och anhériga varderar fragan om risker med nya behandlingar i forhallande
till dess nyttor. Enkaten bestar av saval kvantitativa sammanstaliningar som frisvar.

Nar respondenterna ombeds 6vervaga behandlingens risk-nyttaprofil svarar fler an 8
av 10 (85 procent) att de tycker att behandlingen bor godkannas. Nastan lika manga
(81 procent) skulle sjalv valja att genomga behandlingen om den rekommenderades
av lakaren.

Huvudteman fran frisvar

o Storre sjalvbestammande
Patienter och anhoriga dnskar storre mojlighet att gora informerade beslut om
man ska genomga en behandling for Alzheimers sjukdom. Manga vill sjalva
véalja om de ska genomga en behandling med eventuell risk for biverkningar.

o Mer tid med hogre livskvalitet ar vart risken
Manga ar villiga att ta risker for att bromsa sjukdomsférloppet och fa mer tid
med hogre livskvalitet. Detta aven om riskerna ar kanda och biverkningarna
potentiellt allvarliga.

o Frustration over ojamlikhet
Det finns en frustration bland respondenterna éver EMA:s restriktiva
beddmning i detta fall, jamfért med andra marknader och terapiomraden.
Manga anser att systemet borde vara mer flexibelt — sarskilt for dodliga
sjukdomar som alzheimer.

o Stod till forskning och utveckling
Patienter och anhoriga betonar vikten av fortsatt forskning och implementering
av nya behandlingar som ocksa utgor grunden for framtida forskning. Man
efterfragar fler méjligheter att delta i kliniska studier for att framja framtida
lakemedelsutveckling.



Vilken roll spelar patientperspektivet?

EMA:s beddmning om risk-nytta far inte stéd bland patienter och anhériga. Darfor
uppkommer fragan om patientperspektivet i processen att godkénna nya
behandlingar.

| USA ar processen 6ppen — patienter och anhdriga far delta vid hearings. | EMA:s
beddmningsprocess deltog forvisso patientrepresentanter, men hur dessa valts ut
eller vad de lyfte framgar inte.

Vi uppmanar EMA att starka patientperspektiv i beslutsprocesserna for nya
lakemedelsbehandlingar. Detta perspektiv ar grundlaggande, sarskilt nar det handlar
om mojligheten till att vinna mer tid och livskvalitet i en obotlig sjukdom som
alzheimer.

Om enkaten

Enkaten ar ett sjalvrekryterande webbformular som var 6ppet mellan 12/9—-24 och
2/10-24. Antalet respondenter ar 295 st. Den ar genomford av Alzheimerfonden,
Alzheimerguiden, Demensforbundet, och Hjarnfonden.
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