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Folketingets Sundheds- og Zldreudvalg

Folketingets Sundheds- og Zldreudvalg har den 14. december 2018 stillet fglgende
spgrgsmal nr. 271 (Alm. del) til sundhedsministeren, som hermed besvares.

Spgrgsmal nr. 271:

”Ministeren bedes kommentere artiklen ”ALS-patienter: Beskeemmende skaevvrid-
ning i patienters adgang til eksperimentel behandling” Altinget d. 4. dec. 2018, og op-
lyse, hvordan ministeren og sundhedsmyndighederne har forholdt sig til og reageret
pa Rigsrevisionens patale i 2014 om skaevvridningen. ”

Svar:

Jeg kan oplyse, at det fremgik af Rigsrevisionens beretning fra december 2014, at
“Rigsrevisionen finder det utilfredsstillende, at Sundhedsministeriet ikke i tilstraekkelig
omfang har sikret, at second-opinion-ordningen lever op til sit formdl om at sikre alle
patienter med en livstruende sygdom en sidste mulighed for at fé vurderet, om der
findes yderligere muligheder for behandling.”

Af ministeriets redeggrelse til Statsrevisorerne af 11. marts 2015 fremgar bl.a., “at i
forlaengelse af Rigsrevisionens beretning har Sundhedsstyrelen igangsat forskellige
initiativer, der skal bidrage til at skabe stgrre klarhed over ordningens formdl samt bi-
drage til et stgrre fokus pd patienter med anden livstruende sygdom end kraeft. Sund-
hedsstyrelsen har fundet anledning til felgende:

e Fremadrettet ikke at anvende betegnelsen “second opinion om ordningen”,
men udelukkende eksperimentel behandling.

e /ndre titel pa drsrapporter til “Radgivning vedrgrende eksperimentel be-
handling for mennesker med livstruende sygdomme.

e Sikre at Grsrapporterne ikke kun beskriver radgivning vedr. eksperimentel be-
handling for mennesker med krzeft, men ogsa beskriver rddgivning i de til-
feelde, hvor det omhandler andre livstruende sygdomme.

e Have fokus pd sagsbehandlingstid for patienter, der henvises med andre syg-
domme end kraeft.”

Der henvises til http://www.rigsrevisionen.dk/media/2035050/4-2014-SUM.pdf

Af Rigsrevisionens notat fra marts 2016 fremgar blandt andet, “at Rigsrevisionen fin-
der, at Sundhedsstyrelsens initiativer er tilfredsstillende og vurderer, at sagen kan af-
sluttes. Rigsrevisionen baserer konklusionen pd folgende:

e Sundhedsstyrelsen har revideret den patientrettede pjece og udgivet en ny
den 24. juni 2015.

e Sundhedsstyrelsen inddrog Danske Patienter i en dialog om revisionen af den
patientrettede pjece.
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e Sundhedsstyrelsen har styrket dialog og samarbejde med regionerne, dels
skriftligt ved at udsende information om ordningen til lzegerne pd de offent-
lige sygehuse, dels ved pd mader at udbrede kendskabet til ordningen blandt
Danske Regioner, patientvejlederkontorerne og i relevante udvalg.”

Der henvises til http://www.rigsrevisionen.dk/media/2104236/403-16.pdf

Sundhedsstyrelsen har desuden oplyst, at informationen til laegerne og tjekliste pa
Sundhedsstyrelsens hjemmesiden begge er opdateret i 2017, samt at emnet andre
typer af sygdomme end kraeftsygdomme er adresseret i arsrapporten for 2017.

Med venlig hilsen

Ellen Trane Ngrby /  Annemette Juul
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