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MEDICINMANGEL

Formand retter

kritik af

medicinalindustrien

Formanden for Dansk Selskab for Almen Medicin peger pd, at medicinalindustrien
har et medansvar for at sikre forsyningssikkerhed.

AF MORTEN RAVN

Bolette Friderichsen, leege og formand for Dansk Selskab
for Almen Medicin, har i forbindelse med sommerens man-
gel pa medicin, som den eneste, vaeret ude med en kritik
af medicinalindustrien. Her peger hun p4, at de ogsa har
et ansvar for forsyningssikkerhed. Lever de ikke selv op til
det ansvar, er det vigtigt, at myndighederne traeder til og
saetter en ramme.

Her peger hun szerligt pa, at apoteksmedicin er i udbud
hver 14. dag, hvor Laegemiddelstyrelsen giver retten til at
std pa apotekernes hylder til den producent, der har den
billigste medicin. Her kunne forsyningssikkerhed efter hen-
des vurdering ogsa spille en rolle.

— Man burde ikke udelukkende se pa prisen. Det skal
ikke vaere nok, at de bare er 25 gre billigere end de andre,
men at de ogsa kan garantere en forsyningssikkerhed et
antal maneder frem. | dag er prisen det eneste, de laegger
til grund, siger hun.

Hun mener, at én af arsagerne til de mange problemer
med forsyningssikkerhed handler om, at man har overladt
for meget til virksomhederne og de frie markedskraefter.

— Medicinalvirksomheder er uundveerlige og dygtige, og
de tager en risiko, nar de udvikler ny medicin. Men lovgiv-
ning og myndigheder ma saette rammen og stille krav, sa
forbrugerne og patienterne kan veere trygge bade anga-
ende leveringssikkerhed og kvalitet, for det meste medicin
er tilskudsberettiget, og dermed delvist betalt af offentlige
midler.

Lagre af medicin
Hendes kommentar til regeringens lovforslag om at opbyg-
ge lagre af meget kritisk apoteksmedicin er, at det her er
det offentlige, der skal betale.

— Her vaelger man en lgsning, hvor der ingen risiko er for
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producenten og fuld udgift for det offentlige. Jeg mener, at
man skal dele risikoen. Herudover kan der ogsa vaere nogle
problemer i forhold til udlgbsdato, siger hun.

Generelt mener Bolette Friderichsen, at man er alt for
underdanig overfor medicinalindustrien, bade politisk og i
laegeverdenen.

— Jeg forstar ikke, at der ikke er flere, der tar sige noget
kritisk. Ogsa selv.om medicinalindustrien star for omkring
17 procent af vores eksport. Nar Semaglutid til diabetes-
patienter gar i restordre, sa diskuteres det i medierne om
det er de praktiserende laegers skyld, fordi de udskriver for
meget til de forkerte, eller om det er patienterne der er

AMGROS BAKKER BOLETTE OP

Bolette Friderichsen, formand for Dansk Selskab for
Almen Medicin, har fat i noget, nar hun peger pa,
at man med indkgb af medicin til apotekerne burde
stille starre krav til forsyningssikkerhed og ikke kun
se pa prisen. Det er vurderingen fra Flemming Sonne,
administrerende direkter i Amgros, der star for ind-
keb af medicin til sygehusene.

- Det ville veere fornuftigt at fa en sterre grad af
forudsigelighed, nar man indkgber medicin til de
private apoteker. Leegemiddelomradet er komplekst,
og der er ikke nogen nemme lgsninger. | Amgros stil-
ler vi i vores kontrakter, ud over prisen, ogsa krav til
forsyningssikkerhed, nar vi indkeber til sygehusene.
Det bringer storre forudsigelighed, og nedbringer
antallet af restordrer og tid til at finde alternative
lesninger, siger Flemming Sonne.



Bolette Friderichsen er formand for Dansk Selskab for Almen Medicin, som er de praktiserende lzegers organisation. Hendes laege-
praksis ligger i Hobro. Foto: Michael Bo Rasmussen

gradige, og myndighederne skaerper sa tilskudskravene til
diabetespatienterne. Det diskuteres ikke, at Novo Nordisk
vaelger at ga ud pa det store tyske marked med Semaglutid
til raske overvaegtige, fremfor at sikre, at der er tilstraekke-
ligt til de syge med diabetes i Danmark. Hvorfor skal medici-
nalindustrien curles? Det er patienterne og skatteborgerne
det gar udover, siger hun.

Bor skelne mellem medicin
Formanden har ogsa tidligere pa aret i medierne rejst en
kritik af laegemiddelindustrien for deres prioriteringer.

— Vi ser ogsd, at gode, gamle afprevede stoffer som
Imdur og Centyl kommer i restordre. Det er kritisk medicin,
uundveerlig for visse hjertepatienter. Der er ogsa for ek-
sempel Lamictal eller Frisium, som er vigtig for epilepsipa-
tienterne. Men det er ikke produkter, der koster ret meget,

eftersom patentet er udlgbet for laengst, s& man kan ikke
andet end at fa den tanke, at avancen er for lille til, at man
vil sikre produktionen. Jeg synes, at man skal skelne mel-
lem kritisk medicin, og andre slags medicin, der godt kan
undveeres. Kritisk medicin, bar man ikke ga i restordre pa.
Her ma myndighederne og industrien kunne samarbejde
om dette med passende lovgivning. ©

Jeg forstar ikke, at der ikke er
flere, der tor sige noget.
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MEDICINMANGEL

Tre harde uger

AF MORTEN RAVN
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uden medicin

For Bente Plauborg og hendes 27-drige
datter blev det en ubehagelig sommer.
Datteren er multihandicappet og far Fri-
sium mod sin epilepsi i kombination med
nogle andre praeparater. Da de lgb ter
for medicin i starten af juli, kunne de
med det samme maerke det pad datterens
tilstand.

Datteren far normalt hgjest en absen-
ce og hgjest et krampeanfald om dagen.
Da hun var uden medicin, fik hun tre-
fem absencer og krampeanfald om da-
gen. Nar det stod veerst til, matte de give
hende medicinen Buccolam for at stoppe
hendes anfald. Herudover var hun langt
mere slav, end hun plejer at vaere.

— Det er meget ubehageligt, nar
det kommer i serier, fortzeller Bente
Plauborg.

— Vi vidste ikke noget om, hvor lang
tid det ville vare, og vi fik heller ikke no-
gen forklaring pa, hvad der var arsagen
til medicinmanglen, siger hun.

Datteren bor pa et bosted i Langeskov
pa Fyn. Hun har det godt igen, og der
er ikke sket nogen forveerring af hendes
situation. Men Bente Plauborg er bekym-
ret for naeste gang, der bliver medicin-
mangel.

— Jeg taenker pa, om jeg nu skal be-
gynde at skrabe alt det Frisium sammen,
jeg kan finde. Men det ville vaere et skra-
plan, for der er mange, der har brug for
det, siger Bente Plauborg. ®

’ — Vi vidste ikke
noget om, hvor lang

tid, det ville vare.
Bente Plauborg



EPILEPSIALARMER

Socialradgiver: Man seetter
juraen over menneskeliv

Epilepsialarmer er ikke magtanvendelse. Det handler om at redde liv. Det er
budskabet fra Helle Obel, der er socialrddgiver i Epilepsiforeningen. Foreningen
kaemper en hard kamp for at gare myndighederne opmaerksomme pa, at
epilepsialarmer ikke har noget med magtanvendelse at gare.

AF MORTEN RAVN

Helle Obel er socialradgiver i
Epilepsiforeningen. Hun ta-
ler jaevnligt med bekymrede
borgere, der ringer om, at
deres familiemedlemmer pa
et bosted har faet fjernet
en epilepsialarm, som er en
elektronisk anordning, der
giver besked, hvis man far et
krampeanfald. Det er ifelge
socialradgiveren en tryghed
for mange pargrende at vide, at deres familiemedlem ikke
kan ligge uden at fa hjeelp og i sidste ende risikere at dg af
et anfald, uden at nogen opdager det. Men her spaender
lovgivningen indimellem ben.

— Det er fuldstaendig vanvittigt, at man saetter juraen over
menneskeliv, siger Helle Obel, der er ked af, at s& mange i
forvejen pressede mennesker skal have denne ungdvendige
bekymring i deres liv og bruge deres kraefter pa at keempe
med myndighederne om lov til at anvende en epilepsialarm.

Det handler typisk om en borger pa et bosted, der ikke
selv kan give sit samtykke. | stedet skal kommunen give en
forhandsgodkendelse. Men det er ikke altid, at kommunen

vil give denne tilladelse, da alle paedagogiske tiltag skal
vaere afpravet forst. Andre gange er man pa bostedet ikke
klar over, at man skal have en forhandsgodkendelse. Men
nar Socialtilsynet kommer pa besgg, bliver alarmen fjernet,
hvis godkendelsen ikke er pa plads.

Der kom nyeregler

Problemstillingen startede tilbage i 2020, da der kom nye
magtanvendelsesregler og kort efter begyndte sagerne at
komme. Herefter har foreningen arbejdet hardt pa at gere
myndighederne, bade kommuner og Socialtilsynet op-
meaerksomme pa, at reglerne pa dette omrade ikke hgrer
hjemme i magtanvendelsesreglerne.

— Det er ikke magt at anvende en epilepsialarm. Det er
livredende farstehjaelp, siger Helle Obel.

Foreningen har flere gange vaeret til made i Socialmini-
steriet, hvor hun har gjort opmarksom pa problemstillin-
gen. Eksempelvis i en workshop, som ministeriet afholdte i
forbindelse med den revision af magtanvendelsesreglerne,
der stadig pagar. Herudover har hun holdt oplaeg for rele-
vante fagpersoner om problemstillingen.

— Det ma ikke vaere svaert at anvende en epilepsialarm,
hvis det er det, man har brug for, siger hun. ®

Sandor Beniczky er leege med speciale i epilepsi og arbej-
der pa Epilepsihospitalet Filadelfia i Dianalund. Han har
beskaeftiget sig med epilepsialarmer i mange ar.

— Mobilt udstyr kan fange de store krampeanfald, de
sakaldte generaliserede toniske-kloniske anfald. Indika-
tionen er for at @ge patienternes sikkerhed. Den slags
udstyr har gennemgaet testning i starre studier, der viser,
at de fanger omkring ni ud af ti anfald. De giver dog

Virker epilepsialarmer?

0gsa falsk alarm mellem hver anden til hver femte dag,
men heldigvis kun meget sjeeldent om natten, fortzeller
Sandor Beniczky.

Han oplyser ogsd, at der endnu ikke findes palidelige
alarmer for de gvrige anfaldstyper, selvom der har vaeret
meget forskning og udvikling pa omradet.

— Men der er lovende resultater ved brug af hjerteryt-
meanalyse og mobilt EEG, forteeller han.
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Andreas Pilkaer Rasmussen, Kredsformand for Kebenhavn, kunne godt taenke sig en mere malrettet markedsfering overfor unge.

Foto: Morten Ravn

At blive formand
har vaeret den
bedste beslutning |
Andreas liv

Den kgbenhavnske kredsformand Andreas Pilkaer Rasmussen er fuldt bevidst om, at
han sommetider er lidt for meget. Det lever han fint med. For ham handler det om,
at ville foreningen det bedste og forsage at gare en forskel, hvor man kan.

AF MORTEN RAVN
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, — At skulle veere formand og sd endda i den storste
kreds, har veeret en af de mest vanvittige beslutninger,
jeg har taget i mit liv. Men ogsd den bedste

Andreas Pilkeer Rasmussen.

—Jeg har god tid. Vi har kun haft tre nedbrud i dag, siger
Andreas Pilkaer Rasmussen, da jeg mgder ham pa hans ar-
bejde ved Fastspeed i Kgbenhavn, hvor han beskaeftiger sig
med IT-support. Og sadan en udtalelse er meget kendeteg-
nede for Andreas. Han har ofte lidt kant pa sine udtalelser,
men altid med et smil pa laeben.

Vi gar igennem et travlt callcenter, hvor omkring 30 yngre
mennesker sidder med headset pa og taler med folk i hele
landet om deres problemer med internettet. | midten af rum-
met er der et lille glasbur, hvor vi gar ind og lukker dgren.

Andreas er kendt som den fraekke dreng i Epilepsifor-
eningen. Men ndr han forteeller, er det tydeligt, at han har
en stor keerlighed til foreningen. Han vil den det bedste
og derfor faler han ogsa, at han skal sige sin mening. Det
handler alene om hans store engagement. Han har bare
sveert ved at sidde stille og holde sin mund lukket.

— Jeg ved godt, at jeg er pisseirriterende, og jeg ved
godt, at folk sommetider krummer taeer. Men jeg kan ikke
lade vaere, siger han.

Nedeikalderen

Andreas historie med epilepsi startede i 2003, da han var
16 ar gammel. Han havde siddet og spillet computer sam-
men med en kammerat nede i foraeldrenes kaelder til klok-
ken 3.00 om natten. Han var staet op igen klokken 7.00 og
havde spillet videre. Pa et tidspunkt derefter havde han faet
et anfald og mistet bevidstheden. Denne episode farte dog
ikke til nogen handling. Det var farst, da han nogle mane-
der senere sad i skolen og faldt ind over bordet, at der blev
skredet til handling. Hans lzerer ndede at gribe hans hoved,
og der skete ikke noget alvorligt. Men han husker stadig
denne episode ret tydeligt. Det var i starten af 10. klasse,
og han var startet pa en ny skole.

— Det var hardt som teenager at have den diagnose, men
jeg vidste ogsa, at der var folk som havde det veerre. Der
sker mange ting i en teenagers liv, og nu skulle jeg lzere mig
selv at kende igen. Nu med en diagnose, fortaeller Andreas.

Det blev dog langt fra den sidste episode. Andreas var
dog fast besluttet pa at sta ved sin sygdom og forsgge at
vaere sa aben om den som muligt. Det var ogsa derfor, at
han satte sig selv pa lidt af en prgve, da han som 23-drig
skulle starte pa en hgjskole. Her stillede han sig op foran en
forsamling pa 100 elever og fortalte om sin epilepsi. Samti-
dig var der en tolk pa, der oversatte det han sagde, da der
var mange udenlandske gaester pa hgjskolen. Hans bud-

skab var, at hvis han var ngdt til at holde sig lidt tilbage, sa
var det ikke fordi, han ikke havde lyst til at veere med, men
pa grund af hans epilepsi.

— Det var graenseoverskridende. Det ville det ikke vaere
for mig i dag. Men dengang havde jeg ikke pravet at holde
taler. Men jeg var glad for, at jeg gjorde det, fortaeller han.

Humoren kan vaere en hjalp

Sadan laerte han at passe pa sig selv, men samtidig at veere
aben og arlig om sin sygdom. Der fulgte dog ogsa flere
episoder, der kraevede et solidt selvveerd. Som dengang
hvor han lukkede en Sastrene Grene butik i en halv time,
fordi han 13 pa gulvet midt i gangen og havde et epileptisk
anfald. Og der blev ogsa en episode med et anfald, da han
arbejdede hos Power.

- Andreas er en enestaende formand. Han braender
af hele hjertet for, at medlemmerne skal kunne nyde
det bedste, hvilket han bruger virkelig meget af sin
fritid pa. Han er hyggelig at arbejde sammen med,
og der er altid hegjt humer, nar vi er sammen. Han er
retfeerdig, og gar ind for frihed under ansvar. Alle
opgaver bliver uddelegeret, store som sma. Andreas
er intet andet end fantastisk til at rose vores arbejde
samt alle de kreefter, vi leegger i bestyrelsen. Dog
skal det naevnes, at vi aldrig er i tvivl om, nar vi har
dummet os. Han er en mand, der bestemt ikke er
bange for at saette sig i karakter eller sige sin me-
ning.

Charlotte Werling, neestformand i Kreds Kebenhavn

- Andreas er meget engageret som formand. Han
er altid fuld af gejst omkring bestyrelsesarbejdet,
hvilket smitter af pa os andre. Andreas breender for
at gore noget godt for foreningens medlemmer og
lave arrangementer, der skaber gleede og feelles-
skab. Andreas er en meget positiv og keerlig person,
der er med til at give en god energi til feellesskabet.
Bestyrelsen drives og haenger sammen af Andreas
engagement.

Stinne Erslev Tobing, bestyrelsesmedlem
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— Da det var overstdet, sagde min chef til mig, at han
havde lagt to Cocio pa kel til naeste gang, jeg fik et an-
fald. Hvorfor det?, spurgte jeg. Sa du kan ryste dem for os,
forteeller Andreas smilende og viser med armene, hvordan
chefen stod og rystede med armene ud til siden.

Det er et godt eksempel pa, hvordan Andreas gerne vil
mades med sin epilepsi, med humor. For ham er det vigtigt,
at folk ikke skal taenke, at det er synd for ham, eller at det er
noget hemmeligt. Men han understreger, at han har ogsa
fuld forstaelse for, at andre kan vaere hardere ramt og i en
situation, hvor det er svaerere at traekke pa smilebandet.
Det er blot, hvad der fungerer for ham.

Bestyrelsen hjalper til

Generelt oplever Andreas sin sygdom som en slags ven, der
hjeelper ham med at passe pa sig selv. Men ogsa en ven,
der spaender ben for ham, hvis han ikke passer pa sig selv.
Det er han taknemmelig for. Han gar derfor ikke rundt og
er meget zergerlig over at have epilepsi. Derudover fgler
han, at han har faet en masse foraeret ved at vaere en del af
Epilepsiforeningen.

—Jeg har faet sa meget fra foreningen. Jeg har faet venner
for livet. Og fede oplevelser. Jeg far indblik i andre liv. Bade
dem som har det hardt, og dem som ikke har det hardt. Men
vi har alle det her med epilepsien tilfzlles, fortzeller Andreas.

Derfor vil han ogsa gerne give sa meget som muligt tilba-
ge til andre. | det arbejde er han godt hjulpet pa vej af sin
bestyrelse. Og det er godt at have nogen at spare med, nar
de mange arrangementer skal falde pa plads. Arrangemen-
ter der straekker sig fra glsmagning og ginsmagning til hav-
nerundfart, Dinoland og en tredages tur med Oslofaergen.

—Jeg er superglad for vores bestyrelse. Det er rart at have
nogen, der godt vil, og som godt kan, siger han.

Det at vaere leder

Han havde egentlig aldrig forestillet sig, at han skulle vaere
formand. Det skete lidt som en tilfaeldighed, da den tidligere
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formand var ngdt til at traekke sig for at kunne faerdiggere en
uddannelse. Det var dog en beslutning, som blev afgerende
i hans liv.

—Jeg har aldrig set mig selv som en leder. Jeg har altid vee-
ret ham, der bare fulgte med. Sa det at skulle vaere formand
0g sa endda i den starste kreds, har vaeret en af de mest
vanvittige beslutninger, jeg har taget i mit liv. Men ogsa den
bedste. Fordi vi har s& mange gode arrangementer. Og det er
fedt at vaere en del af. Men det er det ogsa bare fedt at vaere
sammen med andre, der har det ligesom én selv.

Fa det ud til flere

For at kunne na sa mange som muligt har han store drem-
me. Han ser gerne, at foreningen bliver mere synlig. | me-
dierne. Pa sociale medier. Alle vegne. Og det er her, at han
kan have svaert ved at tie stille. Han er bevidst om forenin-
gens gkonomiske begraensninger, men han sa gerne, at
foreningen kunne afholde store indsamlingsshows. Selvom
han godt ved, at det naeeppe kommer til at ske. Og sa ville
han gerne have en mere malrettet markedsfaring overfor
unge mennesker. Her gar han selv sit ved altid at lave sma
videoer fra deres arrangementer til de sociale medier.

— Hvis det stod til mig, skulle der sta Epilepsiforeningen
pa alle bannere. Men jeg ma ogsa erkende, at sa store er vi
ikke, 0g sa stor en gkonomi har vi ikke. Men jeg vil bare ger-
ne have, at flere mennesker kommer til at vide, hvad epilep-
si er. Derfor er det vigtigt for mig, at vi bliver mere synlige,
fortzeller Andreas der haber, at de mange arrangementer i
kredsen ogsa lokker flere medlemmer til. Sa de kan opleve
feellesskabet og selv vaere med til at gare en forskel.

— Det at kunne gare en forskel for folk, synes jeg er fan-
tastisk, siger han.

Da samtalen er slut, gar vi ud af glasburet og Andreas
skal videre med sit arbejde, hvor utalmodige internetkunder
venter i rgret og bare vil have tingene klaret sa hurtigt som
muligt og uden for mange forklaringer. ®

Bente Thorup er én af dem, der ofte mgder op til
arrangementerne i Kreds Kebenhavn. Hun har bade
veeret med pa cafeturen pa Dalle Valle, arrangemen-
tet med bowling med spisning og turen til Norge
sammen med sin 31-arige son, der herudover ogsa
har veeret med pa ungeweekend.

— Vi kommer for at fa kendskab til andre menne-
sker, der gar og roder med nogle af de samme pro-
blemer, som vi ger. Vi har veeret med nogle gange
og synes, at det er hyggeligt. Det er en god made
at leere andre at kende pa og komme i snak med no-
gen. Det har veeret hyggeligt, sa det gor vi gerne
igen.




