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Danske Patienter
Danske Patienter takker for muligheden for at kommentere pa det tilsendte Kompagnistraede 22, 1. sal
materiale. Ud over de nedenstaende kommentarer henviser vi til det notat, 1208 Kgbenhavn K
som Danske Patienter sammen med Epilepsiforeningen, Gigtforeningen, TIf.: 33 41 47 60
Kreeftens Bekaempelse, Scleroseforeningen og Leegeforeningen sendte til

Folketingets Sundhedsudvalg tidligere i ar (vedlagt).

www.danskepatienter.dk

E-mail:
jk@danskepatienter.dk

Forsggsordningens formal Cur-nr: 31812976
Danske Patienter ved fra flere af vores medlemsforeninger, at mange pati-

enter i dag opsgger cannabisprodukter illegalt for at lindre deres smerter Side 1/4
og symptomer. Derfor bakker vi op om forsggsordningen og det formal, der
star beskrevet i lovforslagets almindelige bemarkninger, nemlig at nogle af
de patienter, der i dag selvmedicinerer med ulovlige produkter, kan fa et

lovligt alternativ under mere sikre rammer.

Dette formal kan imidlertid ikke sta for sig selv. Der mangler viden om effekt
og bivirkninger pa omradet, og derfor mener Danske Patienter, at det er
afggrende, at det ggres til et selvstaendigt formal med ordningen at tilveje-
bringe faglig viden om effekten af behandling med medicinsk cannabis. Det
er viden, som vil sikre, at patienter i en eventuel fremtidig ordning kan fa
behandling ud fra et styrket fagligt grundlag, og som derfor bgr indga som
en del af beslutningsgrundlaget, nar der skal tages stilling til en eventuel
viderefgrelse af ordningen efter satspuljebevillingens udlgb.

Videnskabelig undersggelse af den kliniske effekt

| forleengelse heraf er det veerd at kigge pa den evaluering og erfaringsop-
samling, der er skitseret i lovforslagets almindelige bemaerkninger, afsnit
3.4.7. Danske Patienter mener ikke, at der her er tilstraekkeligt fokus pa do-
kumentation af virkning og sikkerhed. Samtidig er metoderne for erfarings-
opsamlingen kun beskrevet overfladisk.

Danske Patienter er paraply for patientforeningerne i Danmark. Danske Patienter har 20 medlemsforeninger, der repraesenterer 82 patientforeninger og 880.000
medlemmer: Alzheimerforeningen, Astma-Allergi Danmark, Bedre Psykiatri, Colitis-Crohn Foreningen, Dansk Fibromyalgi-Forening, Diabetesforeningen,
Epilepsiforeningen, Gigtforeningen, Hjerteforeningen, Kraeftens Bekaempelse, Landsforeningen mod spiseforstyrrelser og selvskade (LMS), Lungeforeningen,
Nyreforeningen, Osteoporoseforeningen, Parkinsonforeningen, Polioforeningen, Psoriasisforeningen, Scleroseforeningen, Sjeeldne Diagnoser og
UlykkesPatientForeningen.
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Der bgr inden 1. januar 2018 foreligge en beskrivelse af, hvordan evaluerin-
gen samt den videnskabelige erfaringsopsamling skal udfgres i den kom-
mende forsggsordning. Det bgr specifikt beskrives hvordan puljen pa 5 mio.
kr., som i lovforslaget foreslas afsat til at ¢ge det videnskabelige grundlag
pa omradet, skal anvendes.

Danske Patienter anbefaler, at en del af puljen afsaettes til videnskabelige
undersggelser af den kliniske effekt pa de bergrte patientgrupper. Dette er
et helt centralt punkt i forhold til kvalificere den politiske vurdering af for-
sggsordningens viderefgrelse — og for at sikre, at en eventuel permanent
ordning kommer patienterne til gavn. Alle bergrte patienter bgr gives mu-
lighed for at indga i kliniske forspg, da et stgrre antal deltagere vil give de
bedste muligheder for systematisk vidensopsamling til vurdering af forsggs-
ordningens effekt. Brugeroplevelsen bgr ogsa evalueres som led i effektvur-
deringen. Tilbagemeldinger fra patienter, der ikke indgar i et klinisk forsgg,
kan med fordel indsamles med patientrapporterede oplysninger (PRO-data)
om bl.a. eventuelle symptomer, funktionsevne og livskvalitet.

| lovforslaget naevnes det, at den Igbende evaluering og monitorering skal
ske med inddragelse af eksterne parter. | den forbindelse er det vaesentligt,
at patienter, for eksempel via patientforeninger, ogsa far muligheden for at
bidrage.

Ordination bgr ske ved specialleeger

Danske Patienter har tidligere, i fernaevnte notat til SUU, anbefalet, at visi-
tation og opfelgning pa behandling bgr foretages pa speciallaegeniveau.
Denne anbefaling synes ikke at veere imgdekommet i lovforslaget (eller i
vejledning om laegers behandling af patienter med medicinsk cannabis om-
fattet af forsggsordningen, som er i hgring i gjeblikket), hvor der i stedet er
lagt op til, at enhver laege kan udskrive recepter pa medicinsk cannabis til
de patienter, der er omfattet af forsggsordningen. Undtagelsen er ved be-
handling af patienter med MS eller rygmarvsskade, hvor det angives, at or-
dinationen bgr foretages af en neurolog, og ved behandling af kemoterapi-
induceret kvalme og opkastning, hvor det angives, at ordinationen bgr fo-
retages af en haematolog, onkolog eller laege pa palliativt hospitalsafsnit.

Danske Patienter anbefaler, at alle patienterne skal vaere tilknyttet behand-
ling pa et specialhospital eller eventuelt hos en praktiserende specialleege
med speciale i behandling af den konkrete sygdom.

Ved at lade patienterne veere tilknyttet behandlere med speciale i den kon-
krete sygdom sikres en bedre vurdering af symptomerne i forhold til, om
der skal pabegyndes behandling med medicinsk cannabis. Samtidig er det
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en fordel, at vidensniveauet om effekten heraf samles pa specialistniveau
inden for de omfattede patientgrupper — frem for at erfaringerne ligger
spredt hos de praktiserende leeger — inden en eventuel senere udvidelse af
ordningen.

Fokus pa inddragelse og oplysning af patienter

| dag sgger mange patienter information og vejledning om cannabis til me-
dicinsk brug uden for det etablerede sundhedsvaesen. Skal den kommende
forspgsordning blive et reelt alternativ for disse mennesker, er det ngdven-
digt, at der i langt hgjere grad laegges vaegt pa, at patienterne kan sgge in-
formation og vejledning hos det etablerede sundhedsvaesen. Danske Pati-
enter mener ikke, at listen over cannabismellemprodukter samt cannabis-
udgangsprodukter, nevnt i § 6 stk. 4, er tilstraekkelig skriftlig information til
patienterne. Da omradet er nyt for alle parter, er det seerlig vigtigt med god
information.

Derfor mener Danske Patienter, at de relevante styrelser bgr udarbejde en
vejledning, der informerer patienter om medicinsk cannabis. En patientvej-
ledning bgr indeholde information om tilgaengelige cannabisslutprodukter,
produkternes kvalitet, anvendelse af produkterne, indrapportering af evt.
bivirkninger mm. | andre lande — fx Holland, hvor medicinsk cannabis er lov-
ligt — er der udarbejdet sadan information af myndighederne malrettet pa-
tienter. Patientvejledningen bgr pa samme made som vejledningen for lze-
ger lgbende underga revidering, saledes at indholdet tager hgjde for ny vi-
den pa omradet.

Prisfastsattelse samt mulighed for tilskud

Danske Patienter er bekymret for, at de gkonomiske omkostninger ved kgb
af cannabisslutprodukter kan blive sa store, at det ekskluderer patienter fra
atindga i forsggsordningen. Sundheds- og £ldreministeriet anslog i oktober
2016, at den manedlige udgift til cannabis planteprodukter for hver patient
vil blive 2.790 kr. i den kommende forsggsordning.

Cannabisslutprodukter i den kommende forsggsordning bgr vaere tilskuds-
berettiget og indberettes til CTR pa lige fod med tilskudsberettigede laege-
midler.

Tilstreekkelig individualiseret behandling
| den kommende forsggsordning er det vigtigt, at der er adgang til et udvalg
af cannabisprodukter, der ggr det muligt at individualisere behandlingen til
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den enkelte patient. Det er bekymrende, at der i lovforslaget lzegges op til, ‘ DANSKE PATIENTER

at det udelukkende bliver op til mellemproduktfremstillere hvilke cannabis-
udgangsprodukter, der sgges godkendt hos Laegemiddelstyrelsen til import
og salg i Danmark. Side 4/4

Der bgr saledes vaere et mindstekrav til bredden af tilgaengelige produkter
under forsggsordningen.

Med venlig hilsen

Morten Freil

Direktgr



