Sundhedsudvalget 2008-09
SUU alm. del Svar pa Spgrgsmal 434
Offentligt

Ministeren for sundhed og forebyggelse

Keare Hulya Halici

Tak for din henvendelse, hvor du skriver om dine oplevelser med det danske sundheds-
vaesen i forbindelse med dit behandlingsforlgb for kraeft. | brevet fortzeller du ogsa om
dine oplevelser pa Fuda Cancer Hospital i Kina, hvor du er i behandling for din kreeft-
sygdom.

Det bergrer mig dybt, nar du og andre patienter veelger det danske sundhedsvaesen fra
pa baggrund af, at | mener jer bedre behandlet i Kina. Selvom jeg af gode grunde ikke
ved, hvordan det fgles at fa stillet diagnosen kraft og at gennemga et behandlingsfor-
Igb, skal der ikke herske nogen tvivl om, at jeg har stor forstaelse for din og dine med-
patienters situation. Herunder har jeg fuld respekt jeres beslutning om at rejse til Kina
for at forfglge habet om, at behandlingen dér kan hjzlpe jer. Det bekymrer mig imidler-
tid, at behandlingen sker langt fra familie og venner og ofte med store gkonomiske om-
kostninger til falge - uden at der foreligger dokumentation for effekten og bivirkninger
af de behandlinger, der finder sted.

Som jeg forstér din henvendelse, er vi langt hen ad vejen enige om, at der skal veere
fokus pa at sikre en rigtig god kreeftbehandling i Danmark. Her skal vi ogsa gare brug
af behandlingsmuligheder i udlandet. Vi har dog tilsyneladende forskellige udgangs-
punkter for vores opfattelse af, hvordan status for den danske kraftbehandling er. Her
ligger mit indtryk langt fra det billede, som du tegner.

Vi er faktisk kommet langt. Nu har vi bl.a. indfert pakkeforlgb for kraeftsygdomme, og
det har veeret et vigtigt skridt pa vejen til at sikre, at patienterne oplever akut handling
pa mistanke om kraft — bade til udredning og til efterfglgende behandling.

Hvad angar behandlingsmuligheder pa kraeftomradet, ligger vi helt i front. Ud over at
kunne tilbyde en reekke behandlingsmuligheder som standardbehandling i det danske
etablerede sundhedsveesen, kan patienter i visse situationer henvises til hgjt specialiseret
eller forskningsmaessig behandling i udlandet, hvis denne behandling ikke kan ydes pa
danske sygehuse. Ligeledes sker der rundt om i sundhedsveaesenet masser af god og
solid forskning i kraeftbehandling. Den slags tager som bekendt tid, men der sker hele
tiden nye landvindinger, ligesom paletten af standardbehandlinger lgbende udvides i
takt med de positive forskningsresultater.

I den forbindelse kan navnes, at regeringen har oprettet 6 eksperimentelle enheder, som
inden for kontrollerede rammer afprgver, om nye behandlingsmetoder kan vere til gavn
for patienterne.

Det kan og skal aldrig veere den enkelte patients ansvar at holde sig opdateret om disse
mange behandlingsmuligheder. Det er den behandlende laeges ansvar. Som en stgtte til
lzegen har regeringen som en del af ordningen om eksperimentel behandling nedsat et

panel af kreefteksperter, som kan radgive om mulighederne for behandling af patienter,
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der ikke umiddelbart kan tilbydes yderligere standardbehandling med et kurativt eller
livsforlengende sigte.

Jeg er meget glad for den unikke ordning for radgivning om eksperimentel behandling,
fordi ordningen sikrer, at alle relevante behandlingsmuligheder overvejes af den hgjeste
ekspertise pa omradet. Ordningen giver desuden adgang til at afprave nye veje, nar
standardbehandlingen ikke lengere er en mulighed - samtidig med, at det sikres det, at
behandling altid foregar pa et fagligt forsvarligt grundlag.

Panelets radgivning sker med afsat i systematisk gennemgang af videnskabelige publi-
kationer, deltagelse pa internationale kongresser, mader i videnskabelige selskaber og
sparring med kollegaer fra ind- og udland.

Den seneste arsrapport for ordningen viser da ogsa, at det de danske laeger flittigt ger
brug af ordningen. 1 2008 vurderede panelet 1167 sager, hvor ca. 700 patienter blev
anbefalet eksperimentel behandling i Danmark. Det mener jeg vidner om et sundheds-
veesen, der ggr meget for at hjeelpe patienter med en livstruende kraeftsygdom — og det
synes jeg bestemt ogsa, at patienterne har krav pa.

Jeg méa med beklagelse konstatere, at du og nogle andre patienter, der har sggt behand-
ling i Kina, har en oplevelse af, at det danske sundhedsvasen har en opgivende hold-
ning over for patienter med en livstruende kraeftsygdom. I den forbindelse mener jeg, at
det er meget vaesentligt, at man som patient har en god kommunikation og dialog med
sin leege om perspektiverne i forskellige behandlingstilbud. | situationer, hvor det etab-
lerede sundhedsvaesen vurderer, at der ikke er yderligere behandlingsmuligheder, skal
patienten naturligvis ikke mgdes med kynisme. P& den anden side skal sundhedsveese-
net std vagt om princippet om, at en henvisning til behandling altid skal hvile pa en
konkret sundhedsfaglig vurdering af, hvad der vil veaere gavn for patienten.

For at sundhedsvaesenet kan henvise en patient til eksperimentel behandling i Danmark
eller i udlandet, skal der veere dokumentation for, at behandlingerne med en vis sand-
synlighed vil have en gavnlig virkning pa patienten. Alt andet ville veere uforsvarligt
over for patienterne.

Hvad angar behandling i Kina er det derfor meget vigtigt for mig at pracisere, at det
danske sundhedsvasen ud fra en sundhedsfaglig vurdering ikke har fundet grundlag for
at anbefale en sadan behandling. Det er hverken af ond vilje, eller fordi vi gnsker at
vaere en mur, som ulykkelige patienter kan lgbe panden mod i den sidste tid. Tveerti-
mod. Det er faktisk for at undgd, at meget syge mennesker risikerer at blive udsat for
skadelige behandlinger.

Det er de kinesiske leeger, der ligger inde med oplysningerne om deres metoder og
eventuelle registreringer af effekter og bivirkninger. Uden adgang til disse oplysninger
er det ganske vanskeligt at vurdere fordele og ulemper ved behandlingerne. Sundheds-
styrelsen har imidlertid gjort en stor indsats for at indhente sadan dokumentation - bl.a. i
forbindelse med vurdering af konkrete sager i det radgivende panel, hvor der specifikt
er blevet anmodet om vurdering af muligheden for behandling i Kina. Panelet har desu-
den lgbende gennemgaet de sparsomme oplysninger, det indtil nu har veeret muligt at
fremskaffe om behandlingerne i Kina.



Sundhedsstyrelsen har flere gange veeret i dialog med de kinesiske leeger pa Fuda Can-
cer Hospital for at fa dem til at fremlaegge dokumentation for deres behandlinger, men
farst for nylig har styrelsen faet noget materiale tilsendt. Det er pt. ved at blive gen-
nemgaet af panelet.

Sundhedsvasenet har altsa efter min mening udvist den dbenhed og nysgerrighed over
for de kinesiske behandlingsmetoder, som man - ganske berettiget - har kunnet forven-
te. Indtil videre har bestreebelserne ikke givet belaeg for at anbefale patienter at tage til
Kina for behandling. Tveertimod er der en stigende bekymring i de faglige miljger, ef-
tersom flere danske laeger oplever, at patienter vender meget syge hjem fra Kina.

Jeg har derfor fundet en sarlig oplysningsindsats pakreaevet. Patienter, der overvejer at
rejse til Kina for behandling, skal have bedre mulighed for at treeffe deres valg pa et sa
oplyst grundlag som overhovedet muligt.

Derfor har jeg givet Sundhedsstyrelsen til opgave at samle al den viden vi har om de
kinesiske behandlingers effekt, og gare det offentligt tilgeengeligt, sa patienter bedre
kan orientere sig. Der er ogsa bedre patientrettet information om ordningen for ekspe-
rimentel behandling pa ve;j.

Jeg vil afslutningsvis forsikre dig om, at kraeeftbehandling har stor fokus for mig — ogsa
behandlingen af jer, der pa eget initiativ tager til f.eks. Kina. Jeg gnsker dig og dine

medpatienter alt godt og haber, at jeres behandlingsforlgb — i Kina som i Danmark -
bliver det bedst mulige.

Med venlig hilsen

Jakob Axel Nielsen



