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Hgringssvar vedr. konsekvensanalyse ang. revision af
forordningerne om laegemidler til bgrn og sjeeldne sygdomme

Danske Patienter takker for muligheden for at kommentere pa det
fremsendte materiale.

Det er vigtigt, at der er opmaerksomhed omkring de seerlige
udfordringer, der knytter sig til vilkarene for at udvikle og markedsfare
medicin til hhv. sjeeldne sygdomme og til bgrn. Danske Patienter
mener, at det ma vaere en ambition at skabe vilkar, der kan gare op
med den situation, at der til 95 pct. af de kendte sjeeldne sygdomme
ingen behandling findes.

Det fremsendte roadmap peger pa en reekke svagheder ved det
nuvaerende system — vi kan genkende dem alle sammen og statter op
om, at der tages konkrete initiativer mod at rette dem op.
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Danske Patienter er paraply for patient- og pargrendeforeninger i Danmark. Danske Patienter har 21 medlemsforeninger, der repraesenterer 102 patientforeninger
0g 900.000 medlemmer: Alzheimerforeningen, Astma-Allergi Danmark, Bedre Psykiatri, Colitis-Crohn Foreningen, Dansk Fibromyalgi-Forening, Diabetesforeningen,
Epilepsiforeningen, Gigtforeningen, Hjerneskadeforeningen, Hjerteforeningen, Kraeftens Bekeempelse, Landsforeningen mod spiseforstyrrelser og selvskade (LMS),
Lungeforeningen, Muskelsvindfonden, Nyreforeningen, Osteoporoseforeningen, Parkinsonforeningen, Polioforeningen, Scleroseforeningen, Sjeldne Diagnoser og

UlykkesPatientForeningen.
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