Medicinradet udsaetter godkendelse! 14.sep. 2019

Vi har i gar faet fglgende besked fra Medicinradet:

"Til jeres orientering vil Radets beslutning om anbefaling blive udskudt til Radsmgde
den 23. oktober. Det skyldes at det pkonomiske beslutningsgrundlag ikke kan blive
klar til denne maneds mgde d. 25. september. ”

Det er noget af en bet. Vi har alle set frem til en afggrelse den 25. september. Den
proces som er i gang nu er helt mgrkelagt, sa vi kan kun geette pa hvad forsinkelsen
skyldes.

Vaerst er udseettelsen for de som netop har afsluttet eller star til at afslutte deres
deltagelse i alfa-1 studier. Vi ved af erfaring, at et laengere ophold i medicinering kan
have alvorlige fglger pa lungefunktionen. Vi vil derfor arbejde p3, at de som ryger ud
af forsggene kan fortseette med medicinering til der foreleegger en afggrelse i
Medicinradet og hospitalerne er kommet pa plads med et nyt antitrypsinregime.

Vi ved desveerre ikke hvem der nylig er stoppet og hvem der stopper inden for de
naeste maneder. Er du en af dem sa skriv til heinrich.andreasen@alfa-1.dk . Skriv

hvornar du er stoppet eller stopper og hvor leenge du med sikkerhed har faet
medicinen.

Med venlig hilsen

Heinrich, alfa-1 Danmark



