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Budsjettprosessen — en arlig syklus

Budsjett vedtas i Stortinget

Departementene begynner arbeidet

med budsjett for ar n+1

Komiteene pa Stortinget behandler
budsjettsforslaget, avholder haering og
gir sin innstilling

Regjeringen legger frem
forslag til statsbudsjett

Stortingets hastsesjon starter

fordeles pa kapitler og poster

Desember

November

Regjeringens Augustkonferanse. Midler

Arendalsuka

Departementene ferdigstiller
satsningsforslag og oversender
Finansdepartementet

Januar
Februar

Regjeringens marskonferanse. Profilen
(starrelsen) pa budsjettet settes

Departementene jobber med revidert
budsjett

Forslag til revidert budsjett legges
frem

Revidert budsjett vedtas

Varsesjonen avsluttes

Stortinget stengt
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i«Dc—:t er lkke tllstrekk_ellg a si at polltlkk skal

'veere det muliges kunst. Det skal vaere noe *\'
mer Den polltlkk someri pakt med fremtlden

ma ga ut pa a gjare mullg i morgen det som er
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Ulike samarbeidsformer

« LMI — Bransjeforeningen for Legemiddelindustrien

* Legemiddelindustrien (LMI) er bransjeforeningen for legemiddelindustrien i Norge. Norske O(ﬁ
utenlandske legemiddelselskaper som utvikler, produserer, selger eller markedsf@rer legemidler i Norge
kan vaere medlem av foreningen.

« Hematologi Alliansen

* Alliansen arbeider for a bedre vilkarene for hematologiske sykdommer gjennom a sette fokus pa aktuelle
problemstillinger, og hvordan vi kan |gse disse. Malet for Alliansen et at norske pasienter skal fa en rask
tilgang pa innovativ, effektiv og virksom behandling som er tilpasst den enkeltes behowv.

» Koalisjonen for Sjeldne Sykdommer

» Koalisjonen skal arbeide for a bedre livskvalitet og helse til pasienter med sjeldne sykdommer.
Koalisjonens arbeider for a sikre forutsigbare rammebetingelser for medisinsk behandling, nar slik
behandling er til jengeligt.) Dette mener vi bidrar til bedre livskvalitet og helse til pasienter med sjeldne

sykdommer. Koalisjonen bestar i dag av de bioteknologiske selskapene Amicus, BioMarin, Chiesi og Sanofi.



Disclaimer % Ze- KOALISJONEN
;‘: o. for sjeldne syrdommer

 All meetings within the Coalition should include at least one representatives from each company

» Meetings with stakeholders, media and KOLs requires minimum two spokespersons from separate members

« Companies wanting to become a member of the Coalition will be proposed through Rud Pedersen. The company
will be granted membership if a majority of existing members finds the requesting party relevant for the Coalition.

* All meetings in the Coalition is to be conducted in line with current antitrust guidelines, as such our
discussions are not to include product pricing, market activities or any other topic that is deemed

competition sensitive.

* The objective of the Rare Disease Coalition is purely political and policy oriented, and while the secretariat will
monitor that activities are in line with current laws and regulations, it is up to each individual member to ensure that
no confidential information is disclosed at any point in time.

» Continued participation in this meeting is viewed as an acceptance of the Coalitions guidelines



2015

2015:

The Coalition is established

December 2015:
Consultation input to th
White Paper on Medicines,
Box on Rare Diseases

2016

April 2016:

Consultation input to MOH
regarding transfer of
financial responsibility

2017

October 2017:
Consultation input to NoMA
regarding guidelines
regarding documentation of
rare diseases in HTA’s

October 2017:
Consultation input on the
national budget 2018
regarding transferring of
financial responsibility

2018

June 2018:
Consultation Input to the
directorate of health
regarding transfer of
financial responsibility.

June 2018:
News article on financial
responsibility in DM

2019

April 2019:

Consultation Input to Prop
55L, Putting Nye Metoder in
{0 law

Juni 2019:

Consultation input to the
white paper on health
industry

Tidslinje for Sjeldenkoalisjonens politiske arbeid
- Koalisjonen har lenge jobbet for & bedre rammevilkarene for sjeldenpasientene

2020

February 2020:
Consultation input to the
national hospital and care
plan 2020-2023

March 2020:
Consultation Input to the
mandate of the Evaluation
of Nye Metoder

June 2020:
Provided input to the Rare
Disease Strategy

June 2020:

Participated in the Health
Directorates reference
group for the Rare Disease
Strategy

2021

April 2021:

Meeting with MP from
Labour party on the Rare
Disease Strategy, and
developments on Rare
Diseases in general

May 2021:

Written question by MP to
MOH requesting status
update on strategy on rare
diseases

2022

January 2022:
Input to doc.8-proposal on
evaluation of New methods

April 2022:
Input to doc.8-proposal on
evaluation of New methods

May 2022:
Input to doc.8-proposal on
evaluation of New methods

May 2022:
Input to Strategy on
Personalized medicine

October 2018:
Consultation input on the
national budget 2018
regarding transferring of
financial responsibility

December 2018:

Written question by MP to
MOH requesting status
update on strategy on rare
diseases

November 2019:
Consultation input on law
proposal to put New
Methods into law

September 2020:
Provided input to the Rare
Disease Strategy

October 2020:
Consultation input on the
national budget 2021 on
need for continued focus on
Rare Diseases

October 2021:
Consultation input on the
national budget 2021 on
need for innovative
financing models

December 2021:

Opinion piece on need for
new financing pathway
published

September 2022:

Input to Health and
coordination plan for 2023-
2026

October 2022:
Consultation input on the
national budget 2021 on
need maintain focus on
Rare Diseases in New
Methods




% &% KOALISJONEN

for sjeldne syrdommer

www.koalisjonenforsjeldnesykdommer.no

En ny rapport fra Menon Economics viser at sjeldne sykdommer koster samfunnet 167 milliarder kroner arlig. - Det er pa niva med de aller sterste

diagnosegruppene som kreft og revmatisme, sier Erland Skogli. Foto: HealthTalk

Ny Menon-rapport: Sjeldne
sykdommer er sjeldent dyrt

Samfunnskostnadene knyttet til sjeldne sykdommer er 167 milliarder kroner arlig. Det er pa niva med de aller

https://www.healthtalk.no/arendalsuka-menon-sjeldne-
sykdommer/ny-menon-rapport-sjeldne-sykdommer-er-
sjeldent-dyrt/161029

'gg STORTINGET

SAKER ¥ REPRESENTANTER OG KOMITEER ¥ HVA SKJER? ¥ OM STORTINGET ¥

Du er her: Forsiden - Heringer og skriftlige innspill - Hering - Heringsinnspill Del

ITTERLYSER BUDSJETTKONSEKVENSER: Koalisjonen for sjeldne sykdommer. her ved Sanofis
fege Knsun Hagen og Shires Kristin Mesteig Foto: Vidar Sandnes

Bekymret for
finansiering og
pasienttilgang for
legemidler mot
sjeldne tilstander

ge frykter at Ikke zrekker o, ndr Hesedireriontet har forezidtt en rexke legemider
"0t sjeldne tizzander over pd foretakstnansierng.
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https:/www.dagensmedisin.no/pharma/
2018/06/27/bekymret-for-finansiering-
0g-pasienttilgang-for-legemidler-mot-
sjeldne-tilstander/

Horingsinnspill fra Koalisjonen for
sjeldne sykdommer

Hering: Statsbudsjettet 2021 (kapitler fordelt til helse- og omsorgskomiteen) - videokonferansehering
Innspillsdato: 21.10.2020

Heringsinnspill fra Koalisjonen for sjeldne svkdommer til Prop. 1S (2020-2021)
Koalisjonen for sjeldne sykdommer (Koalisjonen) viser til Stortingets nettsider og invitasjonen
om & delta pa hering om Prop 1S (2020-2021) Statsbudsjettet fra Helse - og

omsorgsdepartementet.

Pa hoy tid med en ny
finansieringsmodell
for sjeldne
sykdommer!

Til tross for den tydelige bestilingen fra Stortinget berarer evalueringen av Nye Metoder ikke konsekvensene det medfarer
for pasienter med sjekdne sykdommer. Det haster na 4 fa pa plass en nasjonal finansieringsmodell som sikrer disse
pasientene god behandling uavhengig av bosted.

Kristin Mesteig og medl i Koalisj for sjeldne svkd

Publisert: 2021-12-09 — 1544

Kronikk: Koalisjonen for sjeldne sykdommer,;
Kristin Mesteig, direkter for
myndighetskontakt | Sanoff

Mattias Bankel, nordisk direkter i Amicus
Therapeuics

Mattias Janzen, nordisk direktar | BioMann
Pharmaceutical

Patrick Svarvar, nordisk direktar for sjeldne
sykdommer | Chiesi Group

Lidziya Ulvenes, leder for markedstilgang
for sjeldne diagnoser i Takeda

https://www.dagensmedisin.no/artikler/2021/12/09/inn-
med-ny-finansieringsmodell-for-sjeldne-sykdommer},,


http://www.koalisjonenforsjeldnesykdommer.no/
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Takk for oppmerksomheten
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