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fremsendte bekendtggrelser om pligtmeessige lagre af kritiske TIf.: 33 41 47 60
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De seneste ar har leveringssvigt medfert, at patienter i kortere og
leengere perioder ikke har kunnet skaffe deres saedvanlige medicin.
Skift i behandling kan saerligt for patienter med kroniske sygdomme
give betydelige helbreds- og trivselstab, @gget risiko for fejlmedicinering Cvr-nr: 31812976
og store belastninger for bade patienter og sundhedsvaesen.

E-mail:
eo@danskepatienter.dk
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Derfor er vi glade for initiativet om styrket forsyningssikkerhed og
tilslutter os de foreslaede preeciseringer med formalet om at styrke
forsyningssikkerheden pa kritiske laegemidler.

Danske Patienter vil dog gerne understrege, at eventuelle merudgifter til
lagre ikke skal lsegge patienterne til last, da det vil skabe ny ulighed i
sundhed. Vi anbefaler derfor, at ministeriet sikrer mekanismer, der
holder egenbetalingen i ro og adgangen uzendret, samt folger
prisudvikling og tilgeengelighed systematisk med tydelige indikatorer og
hurtig opfalgning ved afvigelser.

Uerstattelige behandlinger pa listen over kritiske lsegemidler

Vi ser et behov for at udvide bilag 1 (listen over kritiske laagemidler)
med en reekke uerstattelige behandlinger for sma, men seerligt sarbare
patientgrupper, hvor fa manglende pakninger kan fa store
konsekvenser. Afbrydelser giver akut risiko, indlezeggelser og
irreversibelt funktionstab.

Vi anmoder derfor om, at nedenstaende laegemidler mod 1) sveer
epilepsi og 2) spinal muskelatrofi optages som kritiske lsegemidler.

1) Sveer epilepsi
Anbefalede lzegemidler

o NO3AX24 cannabidiol — anvendes ved Dravet- og Lennox—Gastaut-
syndrom.
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o NO3AX26 fenfluramine — anvendes ved Dravet-syndrom.

De anbefalede lzegemidler er behandlinger, der i praksis er ikke-
substituerbare for sma, hardt ramte patientgrupper. Afbrydelser udigser
akutte risici sdsom anfaldsforvaerring, status epilepticus og
indleeggelser. Under forsyningssvigt i forar/sommer 2023 sa vi flere
indleeggelser, herunder mindst to tilfaelde af status epilepticus pa
intensiv, samt betydelig angst og utryghed blandt patienter og
pargrende.

2) Spinal muskelatrofi (SMA)
Anbefalede lzegemidler

o MO9AX09 onasemnogen abeparvovec (Zolgensma) — engangs
genterapi efter positiv nyfgdtescreening (haelprgve); ekstremt
tidskritisk.

o MO9AX10 risdiplam (Evrysdi) — daglig tablet; for mange
livseendrende.

o MO9AXO07 nusinersen (Spinraza) — intratekal hver 4. maned;
afg@rende for dem, der ikke responderer optimalt pa Evrysdi.

De anbefalede lzegemidler er sygdomsmaodificerende og forlgbs-
ftidskritiske behandlinger, der forsinker progression og bevarer funktion.
Selv korte afbrydelser kan give irreversibelt funktionstab; for de yngste
patienter kan manglende adgang veere livstruende. Sikker adgang
handler ikke blot om logistik, men om bgrns mulighed for et liv med
mest mulig bevaret funktion.

Inddrag patientforeninger

Afslutningsvist understreger vi, at de ovenfor naevnte anbefalinger tager
udgangspunkt i udvalgte patientgrupper og ikke udger en udtemmende
liste over leegemidler, som Danske Patienter vurderer som kritiske. Vi
opfordrer derfor styrelsen til at gennemfare en egentlig hering af den
samlede liste over lzegemidler omfattet af pligtmaessige lagre. | den
forbindelse bgr patient- og pargrendeforeningerne — via Danske
Patienter — inddrages teet i bade udarbejdelsen og den Igbende
opdatering af bekendtgarelsen. Foreningerne har daglig kontakt til de
bergrte patienter og pargrende og kan konkretisere konsekvenserne af
leveringssvigt for de enkelte preeparater, sa listen bliver bade fagligt
robust og patientnaer.

Med venlig hilsen
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