INFORMATIONSBREV
IMSE-projektet - Ho6sten 2009

Glad host alla MS-skoterskor och lakare i Sverige!

Det finns idag ca 1000 patienter med pagaende behandling av Tysabri utspritt pa 45 kliniker

i Sverige. Av dessa har ca 264 st patienter haft Tysabri som behandling i mer &n 2 ar, vilket
betyder att dessa patienter tagit sina sista sk. "24 manaders prover” till IMSE-projektet.

Nya kliniker i Sverige som sedan augusti 2009 startat upp med Tysabri ar; Karlshamn,
Skovde, Pited och Ystad.

| vérlden har éver 60 000 patienter foreskrivits Tysabri, och 34 000 har fatt behandlingen i
minst ett ar.

Som ni sékert sett har Svenska MS-registret fatt nytt utseende och plattform och jag hoppas

att ni uppskattar férandringen. Det &r av stort varde att MS-registret blir korrekt ifyllt och
kontinuerligt uppdaterat eftersom det ar dessa data som utgdr grunden till de rapporter som
visar langsiktiga fordelar samt risker med behandlingen.

STORT TACK for era insatser till detta!

Att tanka pa vid uppdatering av MS-regqistret

Skriv in bade ordinationsdatum och insattdatum.
Ordinationsdatum = det datumet Tysabri ordinerades till patienten. Insattdatum = det datum
patienten fick sin forsta dos av Tysabri.

Skicka in samtyckesformuléret.

Formularet maste undertecknas av patienten innan behandlingen startar. Skicka samtycket
till KI Biobank tillsammans med forskningsblodprover och ménad noll remisser. Alternativt
kan det postas i efterhand till IMSE-projektet.

Registrera EDSS, SDMT och MSIS-29.
Mycket viktigt ar att alla varden och datum for dessa registreras sa snart de ar genomférda.
Detta &r nddvandigt for att vi i framtiden ska kunna utvéardera behandlingens effekt vid MS.

Registrera eventuella skov.
Aven denna registrering ar viktig fér utvarderingen av behandlingseffekten av Tysabri.

Uppdatera att Tysabri ar pagaende behandling.
Se till att tidigare behandling har ett datum for utsattning. OBS! Har patienten ingen be-
handling ska detta ocksa registreras med datum som behandling "No treatment”.

Vid hemolys av vissa blodprover.

| vissa fall kommer jag be er att ta om blodprover vid nasta patientbesok. En ny remiss for
detta kommer jag att skicka ut till er innan patienten kommer fér sitt nasta besok.
Anledningen till detta ar att vissa biomarkérer inte kan analyseras korrekt vid hemolys.

Avslut och aterinsattning vid graviditet.

De blodprover som togs innan patienten blev gravid behéver EJ tas om igen. Vid aterinsétt-
ning efter graviditeten ska ndstkommande prov i ordningen tas. Hor garna av er om ni har
fragor vid dessa tillfallen!

Glém ej att rapportera in eventuell biverkan.
Ga in pa fliken "Biverkan” (ned till htger) och folj anvisningarna s& skickas biverkningsrap-
porten direkt till Lakemedelsverket.

Neutraliserande antikroppsprov (NAB) efter manad 24.

Inga regelbundna NAB-tester tas p& Tysabripatienter efter manad 24. Undantag &r om man
ser man tecken pa progredierande sjukdom (framst i form av skov) - da tas ett nytt NAB-
test.
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Uppdatering om Progressiv multifo-
kal leukoencefalopati (PML) fall;

- Efter Tysabri lanserats har 17 fall
av PML i CNS intréffat. 12 fall i EU
och 5 fall i USA.

- Tre av dessa har haft dodlig ut-
gang. Alla dodsfallen har intraffat i
USA.
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