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Odense, den 25. oktober 2025

Hering over udkast til bekendtggrelse om laagemidler omfattet af pligtmazessige lagre og
indberetningspligt for kritiske laagemidler

Epilepsiforeningen har over flere omgange haft en konstruktiv dialog med Leegemiddelstyrelsen; dels
angaende nogle alvorlige forsyningsvanskeligheder vi har oplevet pa epilepsiomradet hen over foraret og
sommeren 2023, dels angaende den igangvaerende opbygning af lager med kritisk medicin.

Epilepsiforeningen og formanden for Dansk Epilepsi Selskab, Jakob Christensen afholdt saledes den 14.
september 2023 et mgde med repraesentanter for Leegemiddelstyrelsen, hvor situationen pa
epilepsiomradet blev drgftet.

Leegemiddelstyrelsens repraesentanter udviste stor forstaelse for at epilepsiomradet og patienterne er
fuldstaendigt afhaengig af, at der er den forngdne forsyningssikkerhed af antiepileptika. Det samme ggr sig
geldende under drgftelser af epilepsimedicin i Nationalt rad for forsyningssikkerhed af laegemidler til
mennesker.

Vi gentager denne gang vores hgringssvar, da de to nedenstaende praeparater gives til patienter med meget
sveere epileptiske syndromer, som har afprgvet andre forskellige typer af epilepsimedicin, inden de kommer
til disse praeparater. Der er i praksis tale om mindre patientgrupper som er ekstraordinzert belastede af
deres epilepsisituation. Vi mener derfor det er fuldsteendigt afggrende for disse patienterne at have adgang
til:

- NO3AX24 cannabidiol bruges til sveere epilepsisyndromer som Dravet og Lennox Gastaut syndrom

- NO03AX26 fenfluramine bruges til sveere epilepsisyndromer som Dravet syndrom og Lennox Gastaut
Syndrom (under godkendelse i medicinradet til sidstnaevnte syndrom)

Da vi oplevede forsyningssvigt af antiepileptika i foraret/sommeren 2023 viste det sig i praksis hvor
pavirkede malgruppen blev af den manglende medicin. Situationen fgrte til flere indlaeggelser, og vi har i
Epilepsiforeningen kendskab til mindst to tilfaelde af status epilepticus som fgrte til indleeggelse pa
intensivafdeling. Derudover medfgrer manglen af medicin en stor psykisk belastning i form af risikoen for
nye anfald. Der kan vaere en andring i bivirkninger. Ved skift af antiepileptika vil der ogsa blive udstedet et
midlertidige kgrselsforbud, hvilket kan fgre til opsigelse af job og dermed store gkonomiske konsekvenser
for de enkelte men ogsa samfundsmaessigt.
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Det er derfor helt uundveerligt for os, at disse praeparater kommer pa lagerlisten over kritiske lsegemidler.

Derudover vil vi gerne patale vores oplevelser med at leverandgrerne ikke lever op til deres lagerpligt i
praksis. Det har vi set i forbindelse med forsyningssvigt af Rivotril i sensommeren i ar, hvor der blev udmeldt
forsyningssvigt i samme omgang som der ikke var medicin pa apotekerne. Vi haber LMS vil arbejde videre
med denne problemstilling.
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