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Odense, den 18. oktober 2016

Keere Sophie Lghde

| sidste uge blev et udkast til model for forsagsordning med cannabis til medicinsk brug debatteret i
pressen. Det lyder umiddelbart som en god ordning, der er pa vej. Det vil vi gerne kvittere for, da
en holdbar model for omradet er steerkt tiltraengt.

Epilepsipatienter er tilsyneladende ikke direkte omfattet af fors@gsordningen.

Det finder vi hverken tilfredsstillende eller betryggende, da vi har den opfattelse, at epilepsi er en
relevant sygdomsgruppe at inddrage.

Pa det her specifikke sygdomsomrader er det et ubestrideligt og alment kendt faktum, at sveer epi-
lepsi kan veere vanskelig at behandle, og pa kort sigt ser det ikke ud til, at der kommer vzesentlige
fremskridt med ny (konventionel) medicin.

Vi star altséa i en situation, hvor nogle patienter — bade bgrn og voksne — ikke kan hjzelpes tilstraek-
keligt med medicin, og hvar fglgerne er, at deres liv og dagligdag invalideres fuldstaendigt af epi-
lepsien.

Derfor kan vi godt forsta, at mange leder med lys og lygte efter nye muligheder.

Vi harer samtidig, at laeger og patienter i Danmark og udlandet beretter om positive erfaringer med
effekt fra cannabis til medicinsk brug for lindring af symptomer fra epilepsi.

Vi finder det pa den baggrund uacceptabelt, nar myndigheder og politikere tilsyneladende ikke i
hgjere grad Iytter til enskerne fra landets ferende epilepsilaeger om at vaere med i forsggsordning-
en eller de udenlandske eksperters praksiserfaringer.

Danske lzeger kan allerede nu udskrive cannabis efter laegefaglig vurdering. Imidlertid er melding-
en fra danske laeger, at der er en rackke afgerende barriere for at komme i gang.

La=gemiddelstyrelsen stiller restriktive krav til laegers dokumentation af effekten i sammenhaeng
med ansggningerne. Og det ved vi jo godt, at det endnu kniber med pa dette omrade — i sammen-
haeng med den form for dokumentation som efterlyses.
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Falgen er — efter de meldinger vi modtager — at ans@gninger om enkelttilskud til medicin for
patienternes videre behandling efter sygehusophold ikke kan godkendes.

Dermed bliver det reelt umuligt for den enkelte at betale sig fra de her preeparater. Alternativt s@ger
man ud pa et illegalt og komplet ukontrolleret omrade.

Netop derfor synes den foreslaede model at veere en god made til at nedbryde barrierer og opna
mere viden under myndighedernes kontrol.

Epilepsiforeningen anbefaler derfor utvetydigt, at epilepsi bliver en del af forsggsordningen som en
af de udspecificerede indikationer.

| sidste uges debat udtalte politikere, at der ogsa i den danske forsggsordning vil vaere en mulig-
hed for at leeger kan fravige indikationslisten efter lzegefaglig vurdering. Altsé efter samme model,
som geelder i Holland.

Det ma vi kraftigt anbefale bliver tydeliggjort i det kommende lov- og vejledningsmateriale, sa ingen
efterlades i tvivi om den mulighed.

Epilepsiforeningen star til radighed for dialog og yderligere oplysninger.
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