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Kzere Jens Kristian Gatrik,

Jeg blev valgt som Formand for Cystisk Fibrose-foreningen for 2 ar siden. Hverken jeg selv
eller medlemmer af min familie har denne sygdom, og mit formandsarbejde skal derfor ses |
sammenhang med, at jeg foler, at erhvervsfolk bar yde en indsats til hjeelp for syg::lommamte
medmennesker. Til gengeeld er det klart, at mit kendskab til denne sygdom, dens arsager og
behandling ikke kan vaere dybtgdende endnu. Derimod kan jeg godt forholde mig til data og
statistik.

Da en del statistisk materiale om patienternes forhold i femarsperioden 2001-2005 blev
tilgaengeligt, indkaldte vi foreningens laegerad til en dreftelse deraf med henblik pd afklaring og
uddybning af de forskellige resultater fra Rigshospitalet sammenlignet med Skejby.

Iszer kunne vi konstatere, at behandlingsresultaterne var forskellige mellem de 2 centre, og at
resultaterne statistisk afveg betydeligt, bl.a. vedrgrende tre meget tunge indikatorer for
behandlingssucces:

a. Overlevelsen baseret pa data fra perioden 2001 til 2005 viste tilsyneladende en
betydeligt l22ngere overlevelse pa centret ved Rigshospitalet.

b. Lungefunktionen var allerede blandt barn og unge markant darligere i Skejby med
betydeligt flere patienter i gruppen med svaert nedsat niveau.

c. Body Mass Index var abnormt lav hos betydeligt flere barn i Skejby.

Droftelsen i leegeradet ferte ikke til konklusioner derom - men det blev pd baggrund af det
foreliggende materiale besluttet, at lazgeradet matte rette henvendelse til Sundhedsstyrelsen.
Denne henvendelse blev sendt til Fru Lone de Neergaard den 27. april 2006, og den er
underskrevet af de lzegeligt ansvarlige pa de to centre.

Henvendelsen indeholder felgende bemaarkning:

"Dataopgerelsen synes at vise nogle markante og dybt bekymrende forskelle mellem de 2
centre ....})"

Jeg vedlzgger en kopi af den omtalte henvendelse til Sundhedsstyrelsen.

Cystisk Fibrose-foreningen har ingen anden dagsorden end at varetage patienternes tarv bedst
muligt, helt i overensstemmelse med vor formalsparagraf. Jeg er vidende om, at CF-
foreningen i midten af 1980'erne rettede henvendelse til Sundhedsstyrelsen og bad om hjeelp
til at skaffe alle Danmarks CF-patienter lige adgang til optimal behandling af denne sjaldne
sygdom - med henvisning til de behandlingsprincipper, som i en arraekke var anvendt pa CF-
centret pa Rigshospitalet, og som var rigt dokumenteret i et RH-patientregister.
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Sundhedsstyrelsen nedsatte derefter hurtigt en Arbejdsgruppe om Organisation af kontrol og
behandling af Cystisk Fibrose. | 1988 blev arbejdet afsluttet med en Redeggrelse fra
Sundhedsstyrelsen, hvori indgik omfattende beskrivelser af de funktioner og ressourcer, der
var knyttet til centret pa Rigshospitalet.

Takket vaere Redegorelsen blev der i 1990 etableret landsdakkende centralisering af CF-
behandlingen i Danmark ved oprettelsen af ogsa et vestdansk CF-center, i Arhus. Dette var
ganske som CF-foreningen havde hébet og ensket i troen pa, at total centraliseret behandling
var det ypperste, der kunne ggres for CF-patienterne i Danmark,

Centraliseret behandling har da -:::-gsﬁ forbedret situationen for CF-patienterne, men vi ma nu
med stor beklagelse konstatere, at der efter 16 ar med centraliseret behandling stadig synes
at veere store forskelle i behandlingsresultaterne mellem de to centre. Dette gaslder ogsa for
patienter, som fra diagnosetidspunktet har vaeret i centraliseret behandling, og som har
sammenlignelig CF-genetisk baggrund,

1 2001 blev der oprettet et landsdzaekkende dansk CF-register med en raekke nggledata, hvortil
CF-centrene pa Rigshospitalet og Skejby Sygehus indberetter patientdata.

Med den viden der nu er tilgaengelig ved 5 &rs patientdata og pa baggrund af, at ogsa lzegerne
udtrykker, at de finder tallene "dybt bekymrende”, retter vi derfor denne henvendelse til
Sundhedsstyrelsens gverste ledelse med anmodning om hjalp til at sikre, at alle CF-patienter i
Danmark - uanset bopael og centertilknytning - hurtigst muligt far adgang til og tilbud om
bedst mulige behandling og overlevelsesmulighed.

Vi star til radighed for en uddybning, safremt dette matte gnskes.

Med venlig hilsen

Bjarne Hansen
Formand for Bestyrelsen

Kopi af dette brev sendes samtidig til:

Laegelig direkt@r Jannik Hilsted, Rigshospitalet
Cheflaege Kristjar Skajaa, Skejby Sygehus.

Bilag:
Kopi af skrivelse af 27. april 2006 til Leder af Enhed for Planlzegning, Lone de Neergaard,
underskrevet af de la=geligt ansvarlige pa de 2 CF-centre: Overlagerne Tacjana Pressler og
Kim Gjerum Nielsen, Rigshospitalet og professor P. O. Schigtz, Skejby Sygehus.
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Kaere Jannik Hilsted

Medsendt fglger til Deres orientering kopi af henvendelse af 15. ds. til medicinaldirektar Jens
Kristian Getrik.

Med venlig hilsen

Bjarne Hansen
Formand for Bestyrelsen

Hyrdebakken 246 Tal. +45 86 67 44 22 rifaie o Bark 4770 477021 4151 CWR=nr
DK-BBO0 Vikarg Fax +45 86 &7 &6 66 v Cff Giro | 199 Q00640 4383 48al 201a



Landsforeningen til Bekampelse af

Cystisk{Rbrose

Danish Cystic Fibrosis Association

Cheflaege Kristjar Skajaa
Skejby Sygehus
Brendstrupgardsvej 100
8200 Arhus N

15. maj 2006

Kaare Kristjar Skajaa

Medsendt felger til Deres orientering kopi af henvendelse af 15. ds. til medicinaldirektar Jens
Kristian Getrik.

Med venlig hilsen

Bjarne Hansen
Formand for Bestyrelsen
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