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Patientstyrd rapportering av
lakemedelsbiverkningar

Forslag till riksdagsbeslut

Riksdagen tillkdnnager for regeringen som sin mening vad som anfors i mot-
ionen om betydelsen av patientstyrd rapportering av likemedelsbiverkningar,
organiserad av en oberoende konsumentorganisation med adekvat kompetens.

Inledning

Odnskade effekter av ldkemedelsanviandning ar en kanske mer aktuell fraga i
dag dn nagonsin tidigare. Den ena skandalen efter den andra rullas upp i me-
dierna. Under- och dverforskrivning, felaktig forskrivning och total okunskap
i fraga om kombinationseffekter av ett stort antal olika preparat dr nagra av
problemen. Allt fler fall lyfts fram i medier och oron ute i samhallet véxer.

Lakemedel gor, ritt anvénda, stor nytta, och manga insatser i varden ar
omdjliga utan ldkemedel. Nya och alltmer sofistikerade lakemedel ger varden
stindigt nya mojligheter. Tyvérr 6kar dock samtidigt de negativa effekterna
av lakemedelsanvindningen. Den svenska ldkarkaren har aldrig varit bra pa
att rapportera in biverkningar, sirskilt inte ovintade sddana. Detta &r lakarka-
rens egna organisationer vil medvetna om.

Kunskap om biverkningar byggdes bland annat upp under aren 1992 till
2006 genom arbete inom Konsumentinstitutet Likemedel och Hélsa, Kilen.
Nér den borgerliga regeringen vid sitt maktdvertagande 2006 valde att dra
undan det ekonomiska stddet lades verksamheten i stort sett ned. Vi ser nu ett
vixande behov av kompetens pa omradet. Regeringen har fram tills nu haft en
annan uppfattning, och véra propder har avslagits. Var férhoppning ar dock
att verkligheten dven ska bli synlig for regeringen och att véar framstéllan
darmed ska leda till &tgérder.
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Bakgrund

Kilen, Konsumentinstitutet Likemedel och Hilsa, grundades 1992. Kilens
arbete har handlat om att ge rdd och stdd till ménniskor drabbade av ldkeme-
delsberoende och andra ldkemedelsbiverkningar samt att sprida sina kunskap-
er och erfarenheter till alla de grupper som berdrs, vilket innebér en spridning
till 1 stort sett hela samhaéllet.

Kilen har ocksa anordnat foreldsnings- och utbildningsverksamhet och ar-
rangerat ett flertal storre nationella konferenser. Ar 1995 arrangerades den
forsta konferensen med titeln ”Likemedelsberoende i ett nordiskt perspektiv”,
som sedan kom att foljas av ytterligare tre konferenser pa temat i olika nor-
diska ldnder.

Ar 1997 startade Kilen en konsumentdatabas som tar emot rapporter fran
konsumenter och anhdriga om ldkemedelsbiverkningar. Sammanstillningar
av rapporterna har redovisats vid nationella och internationella seminarier
samt i publicerade rapporter.

Grunden for Kilens arbete dr den dagliga kontakten med rad- och hjélpso-
kande. I dag utgérs den av ett erfarenhetsmaterial byggt pa moten och kontak-
ter med mer &n 35 000 ménniskor med egna lakemedelsproblem och déruto-
ver lika manga anhdriga och professionella.

I november 2001 arrangerade Kilen, tillsammans med Sveriges konsu-
mentradd och med stéd av samtliga riksdagspartier, en konsumenthearing med
rubriken “Lakemedelsskador och Ansvar”.

Under senare ar har Kilen ocksa arrangerat ett flertal konsumenthearingar
om lakemedelshantering, biverkning och beroendeproblematik, ofta i samver-
kan med alla riksdagspartierna.

I dag har Kilen, trots uteblivet statligt stdd, fortfarande ett omfattande in-
ternationellt nitverk bestaende av bdde myndigheter och konsumentorganisat-
ioner som alla verkar for att utveckla arbetet med biverkningsrapportering,
okad lakemedelssékerhet och rationell 1akemedelshantering.

Internationellt har Kilens arbete, inte minst frdn WHO:s sida, ront stor
uppmérksamhet och uppskattning. Konsumentrapportering har visat sig kom-
plettera professionens rapportering av likemedelsbiverkningar och dirmed
bidragit till nytta och riskvardering av de likemedel som finns pd marknaden.

Kilen har fatt ekonomiskt stod fran bland annat EU, Apoteket AB, Sida,
Folkhilsoinstitutet och staten i form av Dagmarpengar samt genom rege-
ringsbeslut dren 2001-2006. Finansieringen har dock inte varit langsiktig utan
avsett kortare perioder, 1-3 ar.

Ar 2006 stoppade regeringen det statliga stodet till Kilen, och institutet in-
ledde en avveckling av verksamheten. I februari 2007 beslutade regeringen att
ge 1 miljon kronor i avvecklingsbidrag, detta till trots tvingades institutet
Kilen i konkurs en manad senare.

Konsumentforeningen Kilen fortsitter sitt arbete med sma resurser och &r
beredd att ater uppta arbetet och rollen som en oberoende konsumentorgani-
sation inom likemedelsomradet.
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Genom att den nya regeringen tog bort anslagen till Kilen forlorade Sve-
rige en ledande position vad géller konsumentrapportering av likemedelsbe-
roende och likemedelssékerhet i ett konsumentperspektiv.

Rapportering av biverkningar av ldkemedel

Socialministern angav tva motiv for att efter valet 2006 avsluta det ekono-
miska stddet till konsumentrapportering av likemedelsbiverkningar hos Ki-
len. Dels att Liakemedelsverket far i uppdrag att skdta konsumentrapporte-
ringen som en ny verksamhet, dels att socialministern hade fullt fortroende
for att ldkarna pa vardcentralerna kan hantera patienter med beroende och
andra biverkningar.

Likemedelsverkets arbete med att utveckla en funktion for allménheten att
rapportera in biverkningar har nu péagatt i cirka tva &r. Fram till september
2008 har Lakemedelsverket fatt in 67 rapporter. Till volymen motsvarar det
ungefar en tjugondel av den rapporteringsvolym som under samma tidsrymd
registrerades av Kilen under de ar man fick offentligt stod.

Likemedelsverkets system kallas for “en interaktiv rapportering” — vilket
innebér att man kan rapportera direkt pd Likemedelsverkets hemsida. Rap-
porteringen till Kilen skedde i huvudsak genom telefonsamtal dér foljdfragor
kunde stillas varfor det materialet &r mer anvéndbart for analyser.

Enligt en tjdnsteman pa Liakemedelsverket som arbetar med konsument-
rapportering saknar LMV den mogjlighet som Kilen hade, ndmligen att sam-
tala med brukarna, ge feedback och besvara fragor. Enligt samma tjansteman
borde det finnas stora vinster med att utveckla ett samarbete mellan Kilen och
Lakemedelsverket.

Sedan regeringen beslutade att dra in stodet till Kilen, som tvingades sidga
upp personalen med resultat att arbetet skots pé frivillig basis, har den inrap-
portering som trots allt skett till Kilen legat pa en nagot hdgre nivd &n som
den Likemedelsverket lyckats uppnd. Det dr dock en alldeles for lag niva for
att ge underlag for analys.

Man kan sammanfatta resultatet av regeringens beslut s& att det numera
néstan helst saknas en konsumentrapportering av biverkningar frén ldkemedel
i Sverige.

Nir det giller socialministerns stora fortroende for att ldkarna pa vardcen-
tralerna har tillrackligt med kunskaper for att hantera problemen med bero-
ende och biverkningar har vi inte hittat ndgot underlag for den stdndpunkten.
Tvirtom uttalar lakarkéren ibland det motsatta, dvs. man anser sig ha bristfal-
lig utbildning pa omradet.
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Andra aktiviteter kring beroendefragor och
lakemedel

Inom ramen for Kilen utvecklades flera olika verksamheter som alla syftade
till att 6ka och sprida kunskapen beroendeproblem och biverkningar kring
lakemedel. Hér ar nagra exempel.

Ungdom och ldkemedel

Ungdomar dr om mdjligt dnnu mera utsatta i dag for en marknadsforing av
ladkemedel — bade i medierna och pa Internet. Ett arbete med att stdrka ung-
domar som konsumenter inom omradet lidkemedel dr nédvéndigt. Kilen var pé
god viég, bla. finns detta dokumenterat i samband med den internationella
konferensen Youth and Medicines och genom det konsensusdokument som
togs fram i samband med denna (2005).

Antibiotika — en konsumentfraga

Kilen har inlett ett arbete med att 6ka kunskapen bland allmédnheten om rat-
ionell anvédndning av antibiotika och antibiotikaresistens — bl.a. genom att
fraga konsumenter om vilken information de erhéller hos ldkare vid infekt-
ioner och antibiotikaforskrivning samt hur de tycker att allménheten ska in-
volveras och upplysas. Kilen har arrangerat seminarier och debatter i fragan.

Falska ldkemedel — en konsumentfraga

Kilen har varit aktiv i arbetet mot falska likemedel och Internetforséljning —
framfor allt inom det internationella konsumentsamarbetet, i Osteuropa etc.
Arbetet med falska likemedel och den allt storre Internetforsiljningen kan
inte bedrivas framgéngsrikt utan att involvera konsumenter!

Forslag till atgird

Det var ett stort misstag att avveckla det statliga stodet till Kilen. Det finns
mycket starka ekonomiska intressen inom likemedelsomradet, och dérfor ar
det viktigt att viirna om ett starkt konsument- och brukarperspektiv och se till
att konsumenternas erfarenheter tas till vara pa ett s& fristdende och opartiskt
sdtt som mojligt.

Den brukarrapportering som Lakemedelsverket bedriver pa regeringens
uppdrag sedan snart tre ar tillbaka och som var ett tungt vigande motiv for
regeringen att avsluta stodet till Kilen har visat sig ha stora svarigheter. Bade



Fel! Okidnt namn pa

vad giller volym och kvalitet kan den inte pa nagot sitt jamforas med den
produkt som Kilen presterade.

Att Kilen anvédnds i motionen som ett exempel pa en vél fungerande fri-
stdende konsumentorganisation ska inte ses som annat &n just en beskrivning
och inte som en argumentation for att dteruppvécka det som varit. Samtidigt
ar det otvivelaktigt sloseri att inte ta till vara befintlig kunskap.

Vi fran Miljopartiet har dock dn en gang i vart budgetforslag anslagit 9
miljoner kronor for arbete med patientstyrd rapportering av likemedelsbi-
verkningar, i ndgon ldmplig form. Utformningar kan naturligtvis diskuteras,
men att inte ta till vara den kunskap som finns i foreningen Kilen vore natur-
ligtvis dumdristigt.

Det ovanstéende visar att Likemedelsverket inte ensamt har forutsittning-
ar att samla in den kunskap som krédvs for att béttre kunna hantera problem
med biverkningar och beroende. Ménga érs erfarenhet visar att inte heller
lakarkaren méktar med detta. En fristdende och patientstyrd verksamhet har,
pa grund av den utsatthet patienten befinner sig i, storre mdojligheter att klara
uppgiften. Kilen bevisade att sa &r fallet.

Ett rimligt agerande fran regeringens sida i denna situation &r att forutsatt-
ningslost oppna for initiativ och samarbete utan bindningar till det som forra
regeringen stottade. Kunskap och erfarenhet kan klds i nya former for att
rddda det som rdddas kan. Den ovan ndmnda summan kan ses som en ram for
en nystart men behover sjilvfallet inte heller det vara en lasning.

Samhiéllet maste vérna om alla de som drabbas av biverkningar och alla de
som har fastnat i ett beroende till lakemedel och pa alla sitt medverka till att
fragan far en bra hantering. Riksdagen har tidigare avslagit snarlika motioner
i detta &mne, men med tanke pa alla nya exempel pa detta problem som tid-
ningar, radio och tv lyfter fram blir det i ldngden allt mer ohallbart att rege-
ring och riksdag fortsétter att vara passiva.

Riksdagen bor mot bakgrund av detta ge regeringen till kinna som sin
uppfattning vad som ovan anfrts om vikten av att samhillet bidrar med
finansiering av en oberoende patientstyrd organisation for inrapportering av
lakemedelsbiverkningar och kunskap kring beroendefragor av ldkemedel.

Stockholm den 30 september 2009

Jan Lindholm (mp)
Thomas Nihlén (mp) Peter Rdadberg (mp)
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