Sundheds- og Aldreudvalget 2018-19
SUU Alm.del - endeligt svar pa spgrgsmal 276

Offentligt
Holbergsgade 6
@ DK-1057 Kgbenhavn K
]
T +45 7226 9000
SUNDHEDS- F 4457226 9001
ALDREMINISTERIET M sum@sum.dk

W sum.dk

Dato: 18-02-2019

Folketingets Sundheds- og Zldreudvalg Enhed: SPOLD
Sagsbeh.: DEPLAUB
Sagsnr.: 1810482
Dok. nr.: 812019

Folketingets Sundheds- og Zldreudvalg har den 14. december 2018 stillet fglgende
spgrgsmal nr. 276 (Alm. del) til sundhedsministeren, som hermed besvares.

Spgrgsmal nr. 276:
”Ministeren bedes oplyse, om der er danske ALS-patienter, der har indgaet i klinisk
forsgg i andre lande. | benagtende fald bedes arsagen hertil oplyses. ”

Svar:
Til brug for min besvarelse har ministeriet indhentet bidrag fra Leegemiddelstyrelsen
og Danske Regioner.

Legemiddelstyrelsen oplyser fglgende:
”Leegemiddelstyrelsen har ikke oplysninger om, hvorvidt der indgar danske patienter i
forsgg i andre lande.”

Danske Regioner oplyser fglgende:
"Danske Regioner har desvzerre ikke viden, der kan bidrage til belysning af spgrgsma-
lene.”

Jeg vil bemaerke, at regeringen med Sundhedsreformen vil give patienter bedre mu-
lighed for eksperimentel behandling ved livstruende sygdom. En ny informationsind-
sats skal understrege, at Sundhedsstyrelsens radgivende panel for eksperimentel be-
handling er til gavn for alle patienter med livstruende sygdomme. Derudover indgar
det i regeringens udspil til sundhedsreform, at der oprettes to nye centre for eksperi-
mentel behandling inden for livstruende neurologiske sygdomme (herunder ALS) og
livstruende hjertesvigt.

Med venlig hilsen

Ellen Trane Ngrby /  Laura Brink
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