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NETKU (Netvark for Kraftbehandling i Udlandet)
BERETNING til GENERALFORSAMLING 6. Maj 2019

Denne beretning redeggr for NETKUs aktiviteter i det forlgbne ar (maj 2018 -
maj 2019) og fremlaegger ideer for det kommende ar.

Internt organisationsarbejde

Pa NETKUs generalforsamling 7. maj 2018 genvalgtes fglgende bestyrelse:
Carl Erik Boje, Inge Margrethe Hansen, Sabrina Kryger, Nina Lykke, Barbara B.
Olsen.

Bestyrelsen konstituerede sig herefter med Nina Lykke som ordfgrende,
Barbara B. Olsen som neestordfgrende, Inge Margrethe Hansen som sekreteer, og
Carl Erik Boje som kasserer.

Bestyrelsen har i det forlgbne ar holdt regelmassige bestyrelsesmgder - som
oftest via skype. Derudover har der varet holdt et laengere internt
strategiseminarer 16.sept 2018, hvor NETKUs fremadrettede strategi for 2018-
19 diskuteredes og vedtoges.

Referater fra betyrelsesmgderne har veeret lagt ud pa NETKUs hjemmeside, sa
medlemmerne kan fglge bestyrelsens arbejde.

Foreningen har nu 141 medlemmer.

Udadrettede informationsaktiviteter

NETKU gnsker at na bredt ud til kreeftpatienter, som patenker at sgge
behandling i udlandet med henblik pa at give patient-til-patient rad. Vi har i det
forlgbne ar satset pa at na dette mal pa felgende mader:

« Vi har fortsat med at distribuere vores informationspjece ved at uddele den pa
relevante mgder og lign.



e Vi har i samarbejde med informationsmedarbejdere ved Kreeftens
Bekampelse efter behov opdateret hjemmesiden www.netku.dk, som ligger
under Kraeftens Bekaempelses hjemmeside.

* Vi har rddgivet patienter, som har henvendt sig til NETKU (via Facebook,
mailkontakt etc) for at fa patient-patient-rad.

e Vi har holdt 2 informations- og netveerksmgder pa Center for Kreeft og
Sundhed, Ngrre Alle 45, Kbh, med fglgende foredragsholdere:

*#* Lisbeth Worsge-Schmidt: Traditionel indisk medicin som supplement til
vestlig kraeft-behandling. 13. November 2018.

*** Benedicte Dujoux Olsen: Om behandling i Paris for akut lymfatisk leukaemi.
6. Maj 2019.

Politisk pavirkning og vidensindsamling

En vigtig del af NETKUs arbejde og malsaetning er at skabe offentligt gehgr for
problemerne omkring udlandsbehandling for kraeftpatienter.

*Vi har ogsa i det forlgbne ar arbejdet pa at pavirke Kreaeftens Bekaempelse ved
at bringe problematikken op ved forskellige mgder (mg@der for KBs tilknyttede
patientsforeninger, KBs hovedbestyrelses mgde med patientforeningerne under
KBs paraply, samt bilaterale samarbejdsmgder og samtaler mellem NETKU og
KB).

Pa NETKUs foranledning har Kreeftens Bekaempelse (Bo Andreassen Rix)
pataget sig at indsamle data omkring refusion til udlandsbehandling. Data om
refusion for kreeftbehandling i udlandet, kan (mod betaling) indhentes fra
DUSAS, Sundshedsdatastyrelsens forskerservice. Bo Rix ansggte i efteraret 2018
DUSAS efter samrdad med NETKU, men han har efter gentagne rykkere til DUSAS
endnu ikke modtaget de efterlyste data. DUSAS undskylder sig med manglende
tid. Desuden skal det naevnes, at DUSAS desveerre kun kan lave en datasggning
pa patienter, som har faet tilkendt refusion til udlandsbehandling fra regionerne.
Ud over antallet af positive svar vil NETKU derudover gerne have oplysning om
det samlede antal af ansggninger og negative svar. Men disse tal kan ikke
traekkes ud af DUSAS databaser. Sa selv nar vi far tallene fra DUSAS, vil der vare
"mgrketal”. Der laves dbenbart ikke statistik over afslagene. Ud fra enkeltsager,
som NETKU har fdet kendskab til gennem medlemmer, har vi en fornemmelse



af, at det mest sandsynlige udkomme pa en ansggning om refusion til regionerne
er afslag. Det skyldes, at der efter reglerne kun kan gives refusion til
behandlinger, som findes i Danmark, og de behandlinger, som kreeftpatienter
ofte vil sgge i udlandet, er jo netop behandlinger, som IKKE findes i Danmark.

* @vrig dataindsamling: Visse data om kreftbehandling i udlandet er
tilgeengelige i Arsberetningerne fra Sundhedsstyrelsens rddgivende panel for
experimentel behandling for mennesker med livstruende sygdomme (i daglig tale
"Second Opinion” udvalget). I seneste arsberetning (for 2017) angives, at
panelet behandlede 330 nye sager. Ud af de i 2017 behandlede sager blev der
givet rdd om behandling i udlandet i ialt 7 sager (der gives altsd meget fa
anbefalinger om udlandsbehandling af kraeftpatienter).

Det fremgar i gvrigt ogsa af Arsberetningen, at det i hgj grad er de Onkologiske
afdelinger p3 Arhus Univ.hosp. (99 henvisninger til panelet) og Odense
Univ.hosp. (75 henvisninger til panelet), som overhovedet henviser sager til
"Second Opinion”-panelet.

*Vi far - gennem KB-samarbejdet - indkaldelse til andre typer
patientforeningsmgder, som vi ogsa deltager i, hvor det er relevant for vores
problematik. Eksempelvis deltager vi, repreesenteret af bestyrelsesmedlem Inge
Margrethe Hansen, i Danske Patienters PRO-netvaerk, (PRO - Patient Reported
Outcomes), der arbejder med kvalitetsudvikling i Sundhedsvaesnet.

* Vi startede i 2018 et samarbejde med GMI (Global Medical Intelligence) - et
dansk konsulentfirma for hgjtspecialiseret radgivning omkring bla.
kraeftbehandling i udlandet. Vi indgik ogsda i en projektansggning omkring
forbedring af brystkraeftbehandlingen i Danmark, formuleret af GMI - med
udgangspunkt i pavisning af en raekke problemer. Desveerre er GMI midlertidigt
lukket ned pa grund af sygdom.

*Generelt kan vi konstatere, at der er tale om et langt sejgt traek i forhold til at fa
skabt forstaelse for udlandsproblematikken, som - trods eksistensen af EU's
direktiv for patientmobilitet fra 2014 - ikke har bevagenhed hverken i Kraeftens
Bekaempelse, blandt danske politikere eller i det danske sundhedssystem.

e Nina Lykke arbejder i egenskab af ordfgrende for NETKU med at samle
materiale til en bog om udlandsproblematikken. Bogen skal dels fremlagge
informationer, dels diskutere muligheder og begrensninger, og dels bygge pa
patienthistorier, dels veere debatskabende.



@konomi

Regnskabet for 2018 viser indtaegter i form af tilskud fra Kreeftens Bekaempelse
pa 24.000 kr. og udgifter til aktiviteter og drift pa i alt 24.417 kr., sdledes at aret
giver et marginalt underskud pa 417 kr.

Da vi fra tidligere ar har opsparede midler, som star pa vores kapitalkonto til
fremtidig anvendelse til aktiviteter i forbindelse med medlemsservice, rejser,
mgder, administrationsudgifter, aktiviteter vedrgrende generalforsamling og
informationsmgder, traekkes underskuddet fra disse midler.

P4 grund af de opsparede midler har NETKU for regnskabsaret 2019 ikke sggt
nye midler fra Kraeftens Bekaempelse.

Ud over kapitalkontoen - 32.707 kr - har NETKU et belgb i fondsmidler
(doneret af Fondation Juchum) pa 83.607 kr, gremzerket til uddeling til
rejselegater, som patienter, der sgger kreeftbehandling i udlandet, efter
ansggning til NETKU kan fa del i.

Ideer for fremtidigt arbejde

Den nuveerende bestyrelse, som hdber pa at fa tilfart nye kreaefter, foreslar, at
NETKU i princippet fortsaetter ad de spor, som vi har arbejdet pa i det forlgbne
ar:

* politisk pavirkning, herunder videns- og materialeindsamling,

* samarbejde med andre relevante patientforeninger og -organisationer,
herunder EPF (European Patients Forum),

* information & radgivning.

Vi vil dog ogsa styrke fokuset pa samarbejde med patientforeninger i andre
lande for at fa ny inspiration til, hvordan man kan fa problematikken pa den
politiske dagsorden i Danmark.

Ud fra den viden om problematikken, som vi har opbygget gennem
foreningsarbejdet, vurderer vi, at problemerne omkring kreeftbehandling i
udlandet langt fra er lgst. Det er vores klare opfattelse, at danske patienter, som
af mange relevante grunde gnsker kreeftbehandling i udlandet, ikke far den



professionelle radgivning, stgtte og opbakning i Sundhedssystemet, som de
burde, og at problemet ikke prioriteres politisk.

Generelt vil vi derfor ogsad i det kommende ar prgve at stgtte det arbejde, som
mange patienter og pargrende, der sgger udlandsbehandling, gar for at fa dette i
stand. Der er ofte mange hurdler, som skal overvindes. Vi ser dette arbejde, som
vigtigt for at holde habet i live og modet oppe. Det er vores erfaring, at det ofte
giver bade patienten selv og de pargrende en fglelse af at ggre noget i stedet for
blot at affinde sig med fx en darlig prognose.

Tak

En stor tak til de medlemmer og fglgere pa Facebook, der har stgttet foreningen
i det forlgbne ar. En seerlig tak til de, der kommer til vores informationsmgder
og generalforsamling, og til vores foredragsholdere for gode foredrag og
diskussionsoplaeg. Ogsa tak til Kreeftens Bekeempelse for hjelp og gkonomisk
bistand og tak til Center for Kreeft og Sundhed, Kgbenhavn, som har lagt lokaler
til vores mg@gder og i det hele taget veeret meget behjelpelige med vores
aktiviteter.

Endelig en varm tak til bestyrelsesmedlem Sabrina Kryger, som gik alt for tidligt
bort.

Med venlig hilsen
NETKUs bestyrelse
v/ Ordfgrende Nina Lykke



