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Borgerforslag - stotterblanket

Du kan bruge denne blanket til at stgtte et borgerforslag, hvis du ikke kan bruge den digitale lgsning pa
borgerforslag.dk.

Der er ingen forpligtelser forbundet med at veere stetter af et forslag.

Dine personoplysninger bliver ikke offentliggjort, nar du er stetter af forslaget. Vi henviser i gvrigt til politikken
for, hvordan vi behandler personoplysninger, pa borgerforslag.dk. Du kan se et uddrag af
persondatapolitikken med de relevante afsnit for stettere nedenfor.

Sadan stetter du ikkedigitalt et borgerforslag

1. Nar du har udfyldt blanketten og underskrevet den, skal du sende den som fysisk post til Folketinget,
Christiansborg, 1240 Kgbenhavn K, att.: Borgerforslag.

2. Nar Folketingets Administration har modtaget blanketten, kontrollerer administrationen ved at sla op i
Det Centrale Personregister (CPR), at du har stemmeret til folketingsvalg. Herefter registrerer vi din
stette i systemet, og du modtager en bekreeftelse pr. brev eller e-mail pa, at din stette er registreret.

Titel

Forslag om at sikre laegers frie ordinationsret af medicin som er afvist som standardbehandling af
Medicinradet

Id: FT-01969

Forslag

Det foreslas, at:

» Sundhedsministeren tager initiativ til at revidere Folketingets 7 principper for prioritering af
sygehusmedicin, séledes at leegers frie ordinationsret sikres, herunder at det tydeliggeres, at lseger er
forpligtet til at foretage en individuel vurdering af, om en patient med en sjeelden sygdom, skal ordineres
medicin, der er afvist af Medicinradet som standardbehandling, og at laeger i den forbindelse skal tage hgjde
for, at ny medicin skal ggres tilgeengelig for patienter som ikke har anden behandlingsmulighed, og

+ sundhedsministeren tager initiativ til at oprette en seerlig finansieringsmulighed af medicin til patienter med
en sjeelden sygdom, séledes at de enkelte sygehuse har reel mulighed for at ordinere medicin, som ikke er
anbefalet af Medicinradet som standardbehandling.

Bemeerkninger til forslaget

Forslaget skal medvirke til at sikre, at sma patientgrupper bliver ligestillede med sterre patientgrupper i
relation til de behandlingsmuligheder sygehusene kan tilbyde.

Danske Regioners bestyrelse vedtog i december 2016 at etablere Medicinradet pr. 1. januar 2017.
Medicinradet har bl.a. til opgave at vurdere om ny medicin skal tages i brug som standardbehandling. Ved
"standardbehandling” forstas, at leegemidlet indfgres som et alment anvendt behandlingstilbud til en
patientgruppe.

Medicinradets anbefaling om ibrugtagning af nye leegemidler hviler som udgangspunkt pa felgende
grundlag:

* Medicinradets kategorisering af laegemidlers mervaerdi
* Amgros omkostningsanalyse og vurdering om ibrugtage af laegemidlet

* Folketingets 7 overordnede principper for prioritering af sygehuslaegemidler

Medicinradet foretager pa baggrund af en ansegning fra leegemiddelindustrien og de foreliggende studier en
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leegefaglig og statistisk vurdering af det nye laegemiddels merveerdi og kategoriserer mervaerdien i én af
seks kategorier. Merveerdi er den ekstra veerdi et lsegemiddel tilbyder i forhold til nuveerende behandling
med hensyn il livsforlaengelse, bivirkninger og livskvalitet.

Sidelgbende med Medicinradets faglige vurdering, forbereder Amgros en sundhedsgkonomisk analyse,
som er baseret pa den faglige kategorisering, leegemidlets afledte omkostninger, de bredere
omkostningseffekter for behandling med lzegemidlet mv. Formalet med den sundhedsgkonomiske analyse
er at vurdere og beregne, hvilket prisinterval regionerne vil acceptere i prisforhandlingerne med
virksomheden.

Med udgangspunkt i den faglige kategorisering af leegemidlet og den sundhedsgkonomiske analyse indgar
Amgros i en prisforhandling med leegemiddelvirksomheden. Hvis leegemidlet lever op til Medicinradets
faglige kriterier, og den forhandlede pris er lavere eller lig det beregnede prisinterval, fremsender radet en
anbefaling til regionerne om, at leegemidlet skal tilbydes som standardbehandling eller protokolleret
ibrugtagning.

Hvis den forhandlede pris er hgjere end det fastsatte prisinterval, forelaegger Amgros overfor Medicinradet
de forhold, som har veeret af betydning for dels beregningen af prisintervallet og dels selve
prisforhandlingerne. P& den baggrund kan Medicinradet foretage en efterprgvning af forholdet mellem
lzegemidlets pris og merveerdi sammenlignet med eksisterende behandling.

Som et resultat af denne efterprevning har Medicinradet f.eks. den mulighed at anbefale lsegemidlet til en
snaevrere indikation eller til mindre under-grupper af patienter, som vil opna seerlig gavn af laegemidlet,
f.eks. indtil der kommer andre lzegemidler pa markedet, og/eller leegemidlet bliver placeret i en
behandlingsvejledning og kan konkurrenceudseettes.

Safremt Medicinradet ikke finder forholdet mellem pris og merveerdi rimeligt, og radet heller ikke kan
forsvare at tage lsegemidlet i brug til en snaevrere indikation eller en mindre patientpopulation, meddeler
radet, at leegemidlet ikke kan anbefales som standardbehandling. Som noget nyt indgar leegemidlers pris sa
direkte i begrundelsen for om et leegemiddel skal tages i brug som standardbehandling.

Medicinradet skal i sit arbejde desuden inddrage Folketingets 7 principper for prioritering af
sygehusmedicin. Principperne er:

1.Faglighed: Ved vurdering af leegemidler skal der ske en grundig og systematisk vurdering af den
behandlingsmaessige gevinst for patienterne samt den dokumentation, der ligger til grund herfor. Ved
vurderingen af leegemidler skal der inddrages den ngdvendige og tilstreekkelige faglige ekspertise.

2. Uafheengighed: Vurdering af leegemidler skal ske ud fra objektive kriterier og pa baggrund af faglige
vurderinger, saledes at der sikres et uafheengigt udarbejdet beslutningsgrundlag og derved armsleengde til
det politiske niveau.

3. Geografisk lighed: Der skal ske en ensartet ibrugtagning og anvendelse af leegemidler pa tveers af hele
landet. Der skal desuden veere entydighed i, hvordan de forskellige regioner og sygehuse handterer de
tilfeelde, hvor laegemidler afvises til ibrugtagning som standardbehandling.

4. Abenhed: Der skal veere sterst mulig &benhed i vurderingen af lzegemidler. Dvs. at der skal vaere
abenhed om bade processer, metoder, kriterier og det materiale, der udarbejdes i forbindelse med
vurderingen af leegemidler. Det skal saledes veere muligt for alle at se grundlaget og begrundelserne for at
til- eller fraveelge nye laegemidler, jf. ogsa Transparensdirektivets krav i forhold til objektivitet og
gennemsigtighed. Abenheden har ogsa til formal at facilitere en offentlig debat.

5. Hurtig ibrugtagning af ny, effektiv medicin: Patienter skal have gavn af behandlingsmaessige fremskridt.
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Danmark skal fortsat veere et af de lande, der hurtigst ibrugtager nye laegemidler, hvor der er dokumenteret
mereffekt.

6. Mere sundhed for pengene: Midlerne i sundhedsvaesenet, herunder til sygehuslaegemidler, skal bruges
med omtanke, da det ellers kan fa konsekvenser for forebyggelse, behandling eller pleje i andre dele af
sundhedsvaesenet. Nye leegemidler, som har en veldokumenteret mereffekt skal ikke afvises alene pa
grund af gkonomi. Safremt et nyt laegemiddel skal veere standardbehandling, skal der sdledes veere et
rimeligt forhold mellem prisen pa det nye leegemiddel og den merveerdi, som laegemidlet vurderes at kunne
tilbyde sammenlignet med eksisterende standardbehandling.

7. Adgang til behandling: Der skal sikres lige adgang for bade store og sma patientgrupper og tages hgjde
for patienters individuelle behov. Det skal veere muligt ud fra en konkret lsegefaglig vurdering at behandle
med laegemidler, som er afvist til standardbehandling. Det geelder eksempelvis i forhold til at kunne yde
behandling af hgj kvalitet til patienter med sjaeldne sygdomme eller i forhold til at kunne behandle for at
undga funktionsnedseettelse.

Hvor de ferste 6 principper retter sig mod Medicinradets anbefalinger er det de danske sygehuse der skal
sikre, at 7. princip iagttages. Danske sygehuse kan séaledes ikke i praksis veelge blot at felge medicinradets
anbefalinger, men skal fortsat sikre adgang til behandling med medicin, der er afvist til standardbehandling,
safremt en konkret lsegefaglig vurdering farer til, at behandling med medicinen vurderes formalstjenestelig,
jf. princip 7. Dette skal sikres ved, at den enkelte lsege/sygehus gennemfgrer en individuel vurdering af den
pageeldende patient i relation til brug af medicinen.

Etableringen af Medicinradet har saledes ikke aendret ved, at det fortsat er op til den enkelte laege at
vurdere, hvilken medicin der er bedst for den enkelte patient.

Medicinradets etablering, herunder de fastelagte principper for Medicinradets arbejde, ger det i praksis
vanskeligt for sma patientgrupper, dvs. patienter med sjeeldne sygdomme, at fa anbefalet ny medicin som
standardbehandling af Medicinradet. Det skyldes, at medicin til patienter med sjeeldne sygdomme ofte vil
veere omkostningsfuld sammenholdt med mulighederne for at skabe et evidensgrundlag for den merveerdi
medicinen kan give den enkelte patient, der lever op til Medicinradets krav. Som nzevnt vil medicinens pris
skulle indga i Medicinradets begrundelse for om et laegemiddel skal tages i brug som standardbehandling.
Konkret kan der henvises til, at Medicinradet har afvist at anbefale "Spinraza” til en veesentlig gruppe af
patienter med SMA 2, samt hele patientgruppen med SMA 3 (muskelsvindssygdom). Medicinradet har i den
forbindelse iagttaget principperne for radets arbejde.

Folketingets 7 principper for prioritering af sygehusmedicin tager hgjde for den situation, at Medicinradet ud
fra de fastlagte principper ma afvise ibrugtagning af ny medicin som standardbehandling i relation til
sjeeldne sygdomme. | henhold til Folketingets 7. princip skal det séledes vaere muligt ud fra en konkret
leegefaglig vurdering at behandle med laegemidler, som er afvist til standardbehandling. Konkret naevnes
det, at dette eksempelvis geelder i forhold til at kunne yde behandling af hgj kvalitet til patienter med sjeeldne
sygdomme eller i forhold til at kunne behandle for at undga funktionsnedsaettelse.

| praksis sikrer de danske sygehus imidlertid ikke, at det 7. princip iagttages. Der er saledes flere tilfeelde,
hvor sygehusene afviser at gennemfere en individuel vurdering af om en patient bgr ordineres medicin som
er afvist af Medicinradet som standardbehandling.

Dette er konkret sket i relation til den ovenstaende patientgruppe med SMA 2 til trods for, at SMA 2 er en
sjeelden sygdom som medferer funktionsnedsaettelse. Patientgruppen er sdledes direkte omfattet af
ordlyden det 7. princip. Sygehusenes afvisning af at gennemfere en individuel vurdering af den enkelte
patient inden for disse patientgrupper kan skyldes, at den enkelte leege i givet fald ville palaegge region,
sygehus eller afdeling meget store omkostninger ved at udskrive medicin, som ikke er godkendt af
Medicinradet til standardbehandling. | praksis kan det 7. princip for prioritering af sygehusmedicin saledes
ikke iagttages, og Medicinradets anbefalinger bliver dermed de facto bindende retningslinjer for
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sygehusene.
Lesning

Forslaget skal sikre, at det bliver klart for de danske sygehuse, at sygehusene er forpligtet til at gennemfare
en individuel vurdering af om en patient med en sjeelden sygdom skal ordineres medicin som er afvist af
Medicinradet som standardbehandling. Leegerne kan i den vurdering bl.a. tage hgjde for de erfaringer, der er
gjort i udlandet i relation til behandling med medicinen.

Forslaget skal ogsa sikre, at patienter med sjeeldne sygdomme, som ikke har anden behandlingsmulighed,
tilbydes ny medicin, selvom denne medicin er afvist som standardbehandling af Medicinradet.

Endelig skal forslaget sikre, at sygehusene har reel mulighed for at iagttage det 7. princip ved at der
oprettes en seerlig finansieringsmulighed af medicin, som er afvist af Medicinradet som
standardbehandling, til patienter med sjaeldne sygdomme.

Dermed sikres det, at sma patientgrupper bliver ligestillet med store patientgrupper i forhold til de
behandlingstilbud som sygehusene tilbyder.

Forslag stillet af Kontaktoplysninger
Anonym person YOO @XHKX. XX
Slagelse YOOOKKK
Medstillere Kontaktoplysninger
Anonym person XX @XHXKX. XX
Slagelse JOOXXXXX

Anonym person XOOOXX@XHKX. XX
Slagelse YOOOKKK

Anonym person XX @XHXKXK. XX
Rudersdal
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Stotteerklaering

For borgere der ikke kan bruge den digitale lesning pa borgerforslag.dk.
Jeg ansker at veere stgtter for det borgerforslag, der fremgar af denne blanket.

Fulde navn (skal udfyldes)

Adresse (skal udfyldes)

Postnummer (skal udfyldes) By (skal udfyldes)

Cpr-nummer (skal udfyldes)

E-mail (hvis du @nsker en kvittering for registreringen af din stette pr. e-mail)

Dato Underskrift

Med min underskrift bekraefter jeg, at jeg har laest forslaget, og at jeg har leest og accepteret
samtykkeerkleeringen nedenfor.

Erklsering om samtykke for stottere

Jeg har leest og er indforstaet med Politikken for behandling af personoplysninger i ordningen om
borgerforslag. Du kan lzese et uddrag af politikken pa felgende side.

Jeg er indforstaet med

e at personoplysninger om mig behandles som beskrevet, nar jeg benytter ordningen,
e at jeg som stetter af et borgerforslag ikke kan traekke min stette tilbage, nar jeg har givet den, og

e at jeg kun kan stgtte det samme borgerforslag én gang.
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Sadan behandler vi dine personoplysninger pa borgerforslag.dk

Nar du anvender hiemmesiden borgerforslag.dk som hovedstiller af et borgerforslag, medstiller af et
borgerforslag eller stgtter af et borgerforslag, behandler vi nogle oplysninger om dig. Dette er naermere
beskrevet i det falgende.

Derfor behandler vi dine personoplysninger

Vores formal med at behandle dine personoplysninger pa borgerforslag.dk er at varetage de opgaver, der
felger af:

e Lovnr. 1672 af 26. december 2017 om en ordning for borgerforslag med henblik pa behandling i
Folketinget. Loven er aendret ved lov nr. af 698 af 24. maj 2022.

e Bekendtggrelse nr. 843 af 8. juni 2022 om en ordning for borgerforslag med henblik pa behandling i
Folketinget.

De oplysninger, vi indsamler i forbindelse med borgerforslagsordningen, bruger vi ikke til andre formal, og vi
videregiver dem ikke til andre.

Seaerligt for ikkedigitale borgere

Borgere, som ikke benytter den digitale lzsning pa borgerforslag.dk, og som vi herefter kalder ikkedigitale
borgere, kan i stedet benytte en papirbaseret Igsning. De kan tilkendegive, at de ensker at vaere hovedstiller,
medstiller eller statter af et borgerforslag, ved at indsende en blanket med de relevante oplysninger il
Folketingets Administration med fysisk post.

Nar vi modtager en blanket fra en ikkedigital borger, undersager vi ved at sla op i Det Centrale
Personregister, om borgeren har stemmeret til folketingsvalg. Det er en betingelse for at benytte
borgerforslagsordningen, at man har stemmeret til folketingsvalg, og oplysningerne om stemmeret bruger
vi til at sikre, at borgeren opfylder denne betingelse.

Det Centrale Personregister indeholder ikke oplysninger om valgret for personer med fast bopzel pa
Faergerne. Disse skal derfor afgive en erkleering om, at de har stemmeret til Folketinget. Erkleeringen
treeder i stedet for Folketingets Administrations opslag af, at den pageeldende har valgret, ved at sla
personen op i Det Centrale Personregister. Hvis de ikke har et cpr-nummer, skal de i stedet oplyse deres
feergske p-tal.

Hvis betingelsen om stemmeret er opfyldt, indtaster Folketingets Administration oplysningerne fra
blanketten i systemet. Vi behandler de indtastede oplysninger pa samme made som de tilsvarende
oplysninger om borgere, der har brugt den digitale Igsning.

Laeg meerke til, at vi gemmer korrespondance pr. post eller e-mail mellem Folketingets Administration og
ikkedigitale borgere i Folketingets Administrations almindelige journal- og sagsbehandlingssystemer.
Formalet er navnlig at sikre dokumentation af sagsbehandlingen, f.eks. for at kunne rekonstruere
heendelsesforlab, hvis der skulle opsta uenighed mellem Folketingets Administration og borgere om
administrationen af ordningen.

De blanketter, vi modtager fysisk, gemmer vi i et afgraenset tidsrum. Vi opbevarer dem bag las, og de er
kun tilgeengelige for medarbejdere i Folketingets Administration, som har brug for at fa adgang til
oplysningerne i blanketterne for at varetage arbejdsopgaver i relation til borgerforslagsordningen.

Sikkerhed og logning i den digitale lasning pa borgerforslag.dk

Kommunikation mellem brugerne og systemet foregar via en krypteret og sikker forbindelse.

Systemet er hostet eksternt, og Folketingets Administration har indgaet en databehandleraftale, som vi
lgbende kontrollerer.

Vi opbevarer data, som vi behandler i systemet, pa servere, der fysisk befinder sig i EU.
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Dataansvarlig myndighed og kontakt

Folketinget er den dataansvarlige myndighed for borgerforslagsordningen.

Du kan kontakte Folketingets Administration med spergsmal om, hvordan vi i Folketingets Administration
behandler personoplysninger i forbindelse med borgerforslagsordningen. Du kan sende en e-mail til os pa
borgerforslag@ft.dk, eller du kan ringe til os pa telefon 3337 5500.

Du kan ogsa sende et brev til os:

Folketinget

Att.: Borgerforslag
Christiansborg
1240 Kgbenhavn K

Du kan ogsa kontakte Folketingets Administrations databeskyttelsesradgiver pa e-mail dpo@ft.dk eller pa
telefon 3337 5500 eller ved at sende et brev att. databeskyttelsesradgiveren.
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