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Offentligt

Til Folketingets Sundhedsudvalg

Hermed anmoder Alfa-1 foreningen om foretreede for Folketingets Sundhedsudvalg vedr. den
manglende bevilling af skonomiske midler til den eneste medicin, der kan tilbydes de alvorlig
syge Alfa-1 patienter, jf. vedlagte henvendelse samt vores kronik " Vi vil have Luft" af 19.
oktober 2007 i Politiken, der ligeledes er vedlagt og gnskes omdelt.

Der kan i gvrigt henvises til tidligere bilag i sagen:

e Foreningens henvendelse af 6. marts 2007 (hovedpunkter herfra omtales i kronikken)
Ministerens var pd spgrgsmal S 1217 20. dec. 2006 til Birthe Skaarup, MF og tidligere
formand for Sundhedsudvalget,

Svar pa spargsmal S 4244 den 23. maj 2007 til Kristen Touborg MF

Ministerens svar pa spgrgsmal 419 til 422 - besvaret den 9. maj 2007,

Ministerens endelige svar pa spgrgsmal 423 - besvaret den 3.oktober 2007 samt
Alfa-1 foreningens kommentarer af 16. oktober 2007 til ministerens besvarelser

Med venlig hilsen

Irli Plambech
Michael Frisch-Jensen
Alfa-1 foreningen




ALFA-1 DANMARK

Landsforeningen til bekampelse af Alfa-1-antitrypsin mangel

20. januar 2008

Folketingets sundhedsudvaig
Christiansborg
1240 Kgbenhavn K

Anmodning om foretraade for Folketingets Sundhedsudvalg

Nu har alfa-1 patienter igen mistet yderligere et ars levetid .... Hvor lange kan politikerne
holde til det ... vi patienter kan ikke holde laengere

Alfa-1 -foreningen havde i marts 2007 foretraede for Folketingets daveerende Sundhedsudvalg og fik
der lejlighed til at fremfgre vores gnske om at fa den medicin (Prolastina), som har abenbar effekt,
og som er det eneste produkt pd markedet, der kan mere end at vaere symptombehandlende. "Vi”
er en lille gruppe patienter med den sjaeldne medfadte, uhelbredelige lungesygdom alfa-1
antitrypsinmangel, jf. beskrivelse af Alfa-1 sygdommen nederst side 2.

Der er stillet adskillige spgrgsmal fra folketingsmedlemmer og Sundhedsudvalget om sagen.
Udvalget modtog de sidste svar herpd lige inden det nye Folketingsar - svar, som dog kun i meget
beskeden omfang besvarede de stillede spgrgsmal, som foreningen ogsa skriftligt har papeget i
oktober maned 2007, jf. foreningens henvendelse til sundhedsudvalget af 16.oktober 2007.

Den 19. oktober 2007 fik Alfa-1 foreningen offentliggjort en kronik i Politiken om alfa-1 patienternes
alvorlige situation. Kronikken vediaegges til orientering.

P denne baggrund har vi valgt at saette fokus pa faolgende forhold:

EU og den danske Leegemiddelstyrelse godkendte Prolastina til hospitalsbrug i maj 2006.

I sommeren 2006 var der opbakning bag vores gnske om Prolastina til de ca. 150
behandlingskreevende alfa-1 patienter, og den arlige udgift pa 75 mio. kr. indgik i amternes
(regionernes) gnskeseddel pa i alt 800 mio., hvilket vi ma forstd som en anerkendelse af
behovet.

» Regionspolitikernes indstilling til vores sag andredes i efteraret 2006, hvor der nu blev
henvist til, at effekten af Prolastina forst skulle drgftes pd Dansk Lungemedicinsk Selskabs
(DLS) 8rsmgde november 2006

e P32 arsmgdet anbefalede lungespecialisterne, at der blev givet Prolastina til de
behandlingskraevende alfa-1 patienter. Senere a&ndres denne anbefaling til at lade det vaere
op til hospitalerne at tilbyde behandlingen. Der blev fra politisk hold herefter henvist til den
kommende evaluering af et i december 2006 afsluttet internationalt forsgg under dansk
ledelse, hvori deltog 35 danske alfa-1 patienter - et forsgg der i dag endnu ikke er evalueret.

¢ Omkring afventning af evaluering har DLS konsekvent udtalt, at et evt. negativt udfald af
forsgget ikke kan tillaegges betydning.

s 2 danske alfa-1 patienter, der ikke deltog i forsgget, fik under denne forsggsperiode i 2005 af
Leegemiddelstyrelsen tilkendt Prolastina-behandling - disse patienter har nu faet
behandlingen gjort livsvarigt.

o Der blev samtidig meddelt afslag pa ganske tilsvarende ansggninger fra forsggspersonerne
om tilkendelse af Prolastina-behandling. Laagemiddelstyrelsen begrundede afslaget med, at
de pdgaeldende patienter var i forsgg. Efter forsggets afslutning efterdr 2006 var beskeden sa
til forsggspersonerne, at de nu matte afvente evalueringen. Det er uetisk og ma tillige
betragtes som bristede forudsastninger.

e Flere tusinde alfa-1 patienter i Europa og USA modtager Prolastina for sygdommen

 Svensk forskning viser, at Prolastina forhindrer forveerringer hos alfa-1 patienter

e Tjekkiet tilbyder Prolastina-behandling - ogsa til danskere med ophold i landet.
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ALFA-1 DANMARK

"4 Landsforenlingen til beka®mpelise af Alfa-1-antitrypsin mangel

e Ledende professor i Danmark udtaler, at 2 ars behandling med Prolastina kan forlaenge alfa-1
patienters liv med 1 &r. En lungeoverlaege ved Hillergd har udtalt, at en sadan behandling
kan betyde op til 10 &rs laengere levetid.

e Sundhedsministeren har i et svar i december 2006 pa spgrgsmal S 1217 til udvalgets
tidligere formand Birthe Skaarup (DF) udtalt, at det tyder p&, at "Prolastina kan reducere tab
af lungevaev og reducere dgdeligheden hos alfa-1 patienter, og at bivirkninger findes
moderate og acceptable”.

e Man ma med rette kunne spgrge om, inden for hvilket andet sygdomsomrade - hvor
Laegemiddelstyrelsen har godkendt medicin - kan man forestille sig, at behandling af
patienter, der er behandlingskraevende ~ udsaettes i det uendelige med forveerring, hyppige
hospitalsindlaeggelser, darlig livskvalitet og tidligere dgd til felge?

Man fristes til pa linje med en professor inden for omradet at spgrge: Nar man mangler jern - far
man jern. Nar man mangler insulin - f8r man insulin. Nar man mangler Prolastina (alfa-1
antitrypsin)— skal man vel have Prolastina (alfa-1 antitrypsin)?

Statsministeren udtalte i april 2007 i forbindelse med et besgg pa Vejle Sygehus folgende:

"Jeg synes at det er vigtigt at fastsld, at ndr mennesker bliver syge, sa har de krav ikke blot pa en
fri, lige og gratis adgang til hospitalsveesenet - men ogsa til en hurtig behandling”.

For alfa-1 patienter er behandling — og behandlingsgaranti - ukendte faanomener.

Med venlig hilsen

Irli Plambech Michael Frisch-Jensen
Fg. formand Bestyrelsesmedlem
Tif. 29 62 09 19 TIf. 22 23 34 45

Alfa-1 antitrypsinmangel

Til orientering er Alfa-1-antitrypsin et enzym, der beskytter lungevaevet mod nedbrydning fra de
hvide blodlegemer, ndr disse er aktive i lungerne som fglge af infektion. Mangel pd alfa-1-antitrypsin
er en arvelig genetisk betinget lideise, der fgrer til nedsat lungefunktion og som hidtil kun har
kunnet symptombehandies og hen i sygdomsforlgbet bliver ogsa iltbehandling aktuelt.
Lungetransplantation har vaeret den eneste reeile behandling Danmark har tilbudt alfa-1 patienter
indtil dato. I den forbindelse naevnes, at der i 2006 kun blev lungetransplanteret 4 alfa-1 patienter.
Lidelsen indebeaerer sygdomsperioder, hospitalsindlaeggelser, invaliditet og naturligt en vaesentlig
afkortning af levetiden.

Alfa-1 antitrypsinmangel er en sygdom, der hgrer ind under Sjeeldne Diagnoser. Inden for dette
omréade gaelder specielle regler for godkendelse af medicin.
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