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SUNDHEDS-
ALDREMINISTERIET

Folketingets Sundheds- og Zldreudvalg

Folketingets Sundheds- og Zldreudvalg har den 13. juli 2020 stillet fglgende spgrgs-
mal nr. 1519 (Alm. del) til sundheds- og seldreministeren, som hermed besvares.
Spgrgsmalet er stillet efter gnske fra Kirsten Normann Andersen (SF).

Spgrgsmal nr. 1519:

”Nar Medicinradets formand argumenterer med, at beviserne for Spinrazas virkning
er for usikre, mener ministeren sa ikke, der burde tages hensyn til, at det i visse
tilfeelde - f.eks. Spinraza til unge - handler om en lille diagnosegruppe, og at
Medicinradet dermed selv kunne bidrage til effektmalingen ved eksempelvis at
abne op for to arige protokollerede behandlinger til sma diagnosegrupper?”

Svar:
Jeg har til brug for besvarelsen af spgrgsmalet indhentet bidrag fra Danske Regioner,
der oplyser fglgende:

”"Medicinradet kan oplyse, at der efter ngje gennemgang af nye data, som fagudval-
get har indsamlet, fortsat ikke kan findes evidens for, at en stgrre patientgruppe vil
have gavn af behandlingen. Herunder unge under 18 ar, hvor studierne viser, at
mange patienter fortseetter med at tabe funktioner pa trods af behandlingen.

En af forudsaetningerne for en protokolleret behandling er, at det i praksis er muligt
at male om den enkelte patient har effekt eller ej. | dette tilfeelde vurderer Medicin-
radet, at det ikke muligt at foretage valide effektmalinger af behandlingen, da der for
de fleste patienter i studierne ikke er en malbar effekt af behandlingen. Det vil derfor
ikke vaere muligt indenfor f.eks. 2 ar at vurdere, om malingen er udtryk for en stabili-
serende effekt af nusinersen eller om patienten havde opnaet samme resultat uden
medicin.

Safremt ansgger har eller kan indsamle nye data og sender det til Medicinradet, har
Medicinradet mulighed for at revurdere anbefalingen.”

Jeg kan henholde mig til Danske Regioners oplysninger.

Med venlig hilsen

Magnus Heunicke / Ida Krems
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