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Vedr.: Behandling af dissemineret sklerose med Tysabri (natalizumab) pa danske
neurologiske afdelinger

Sundhedsstyreisen har i skrivelse af 17. oktober 2006 udmeldt, at behandling af dissemineret
sklerose med Tysabri (natalizumab) er en udviklingsfunktion, at behandling med Tysabri
(natalizumab) skal fgige de af Dansk Multipel Sklerose Gruppe (DMSG) udstukne retningsliner
samt at behandlingen i farste omgang ikke udbredes til mere end 2 steder og derfor tilbydes pa
H:S Rigshospitalet og Arhus Sygehus som et landsdaskkende behandlingstilbud.
Sundhedsstyrelsens begrundelse er, at et vist behandlingsvolumen er ngdvendigt for at
opsamle tilstraekkelig erfaring og sikre kvalitet i behandlingen, baseret pa et forsigtigt sken pa
150 patienter, som skal behandles det forste ar.

Sundhedsstyrelsen har endvidere tilkendegivet, at erfaringerne efter 1 ar vil blive anvendt til

genvurdering af organisationen.

DMSG har den 4. december 2006 afholdt mede og droftet situationen omkring behandling
med Tysabri.
Som et resultat af dreftelserne ghsker DMSG at tilkendegive:

* DMSG retningslinierne for behandling med Tysabri (natalizumab) af 28. august 2006 var
udarbejdet under den forudsezetning, at behandling med Tysabri skulle gives pa samtlige
neurologiske afdelinger.

e DMSG finder det uhensigtsmaessigt, at behandling med Tysabri er begraenset til 2 steder
og ensker at understrege, at samtlige neurologiske afdelinger, der i dag yder sygdoms-
modificerende behandling af dissemineret sklerose, vil veere i stand til forsvarligt at

varetage behandlingen med Tysabri.

Dansk Multipel Sklerose Gruppe er et forum af leger under Dansk Selskaiz tor Forskning i Multipel Skierose, der

varetager immunimodulerende behandling af patienter med multipel sklercse pd de danske neurologiske afdelinger.




¢ Behandlingskapaciteten pa H:S Rigshospitalet og Arhus Sygehus vil hurtigt vise sig at
vaere utilstraekkelig, idet det angivne skan pa 150 patienter i behandling i lebet af det farste
ar er et minimum. Personaleressourcerne og de fysiske rammer pad H:S Rigshospitalet og
Arhus Sygehus er ikke udvidet i et omfang, der gar det muligt at ege antallet af behandlede
patienter udover 150, og selv hvis antallet ikke overskrider 150, kan der komme betydelige
kapacitetsproblemer.

e Begraensningen af behandlingen til H:S Rigshospitalet og Arhus Sygehus medfgrer, at
mange patienter skal rejse over store afstande for at modtage behandlingen. Desuden
betyder det for de fleste patienter et brud pa det lsege-patient-forhold, der er oparbejdet
gennem mange ar hos patienter med en kronisk sygdom som dissemineret sklerose. Dette
kan bl.a. medfgre, at patienter vil veere mindre tilbgjelige til hurtigt at melde mulige
bivirkninger, hvorved behandlingssikkerheden reduceres.

DMSG foreslar, at Sundhedsstyrelsen genvurderer organisationen pa et tidligere tidspunkt end

efter 1 ar, idet det forventes, at behandlingen med Tysabri allerede far der er gaet et ar, vil have
naet et omfang, der ger det nadvendigt, at behandlingen gives pa et starre antal behandlings-
steder. Kun herved kan det undgés, at der opstar urimelig lang ventetid for behandling med
Tysabri til patienter med aktiv dissemineret sklerose, hvor ventetiden i veerste fald kan medfere
sveere uoprettelige skader med varig invaliditet til falge.

DMSG mener, at det endelige mal ma vaere, at behandling med Tysabri gives pa alle de
neurologiske afdelinger i Danmark, der i forvejen har patienter med dissemineret sklerose i
sygdomsmodificerende behandling.
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