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Kaere ministre

25.000 danskere har insulinkreevende sukkersygpe-itydiabetes. Deres overlevelse
afhaenger af flere daglige indsprgjtninger med insolg deres livskvalitet og helbred beror i
dag pa en strengt regelret livsfarelse. Der firmtebehandlingsmetode, der for en stor gruppe
af disse mennesker er langt bedre. Men danskeltgmbetikere — og i seerlig grad de 1.700
barn, der lider af denne kroniske sygdom — er st som afskaret fra denne
behandlingsform.

Det handler om behandling ved hjeelp af en insulimpe — en metode, der kan hjeelpe en
diabetiker med at styre sin sygdom bedre og demadeengere sigt mindske risikoen for de
senkomplikationer, der er bade invaliderende, sshade — og forbundet med store
omkostninger for samfundet. Samtidig kan behandinegl insulinpumpe pa stort set alle
mader lette hverdagen for disse mennesker og greah langt hgjere livskvalitet.

Insulinbehandling ved hjeelp af en pumpe — ellerlGf&in engelske forkortelse for
kontinuerlig subkutan insulin infusionbestar i en konstant indsprgjtning af insulin i
underhuden, givet af en lille, computerstyret, nmdapumpe. | stedet for at diabetikeren skal
tage indsprgjtninger med forskellige typer instikme gange dagligt, efterligner
insulinpumpen kroppens egen made at producerdrinsél Pumpen giver automatisk en lav,
konstant dosis — diabetikeren doserer selv deestaaengder insulin, der er behov for ved
maltider. Pumpen er pa starrelse med en mobilteleépbaeres uden pa kroppen, f.eks. i et
beelte eller en lomme.

Denne made at behandle type 1 diabetes pa ere ko Sverige, Norge og USA alment
anerkendt — og i kraftig vaekst. | USA bruger f.ak®kring 20 procent af type 1 diabetikerne
pumpe, i Sverige geelder det for ca. 10 procent hatigop imod 20-30 procent af svenske og
norske bgrn med type 1 diabetes behandles mednpsaipe. En undersggelse har vist, at
over 50 procent af amerikanske diabeteslaeger ogpssjersker, der selv har type 1 diabetes,



allerede i 1998 brugte insulinpuripe

Blandt danske type 1 diabetikere bruger kun omk@ifsgl procent insulinpumpePa grund
af de danske regler pa omradet — eller mangleeglérr— er det i vidt omfang tilfaeldigt,
hvem der far en insulinpumpe, og hvem der ikke gar.
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De eneste officielle retningslinjer for brugen@éulinpumper findes i en kort meddelelse fra
Sundhedsstyrelsen i Ugeskrift for Laeger fra 98&t bedste, man kan sige om denne
meddelelse, er, at den er pinligt foreeldet.

| et fors@g pa at rette op pa denne situation hareppe af Danmarks farende eksperter pa
omradet udarbejdet en rapport om brug af insuliqpemhDanmark. Rapporten blev
offentliggjort i Ugeskrift for Leeger 11. oktober @@, og den konkluderer, at insulinpumper
giver bedre sygdomskontrol og feerre bivirkninged énaditionel behandling. Rapporten
kommer med klare anbefalinger af, hvordan behagdiirmed insulinpumper bgr organiseres
i Danmark — og peger pa, at den made, pumper fidagsieres pa i Danmark, "udger en
hindring for relevant behandling"

lkke engang dette oprab har fart til en udmeldagundhedsstyrelsen. P& et made i
styrelsens Diabetesstyregruppe i december 2004rapgporten draftet. Med det magre
resultat, at det blev konstateret, at der er "tateen driftsmaessig problemstilling, som er
sygehusejernes ansvar, men at styregruppen bgrinkeetien fornuftig proces". Det blev
endvidere foreslaet, at Sundhedsstyrelsen "revidare retningslinjer fra 1983 pa omradet" —
og s& vil styregruppen tage spgrgsmalet op om.et &r

Overlaege Kirsten Ngrgaard fra Hvidovre Hospitalwoknterede allerede i 2003 den
begreensede brug af insulinpumper i Danmark i ekehitdet videnskabelige tidsskrift

Diabetic Mediciné Dengang bragte TV-Avisen et indslag om emnetr hvedicinaldirektar
Jens Kr. Gatrik lod sig citere for, at styrelseltevse pa sagen, hvis der kom en "henvendelse
fra det laegefaglige miljg". Denne henvendelse ekaramet — oven i kgbet landede den pa
Sundhedsstyrelsens bord ni maneder far, den bfemtbfgjort i Ugeskrift for Laeger. Men

det er vores opfattelse, at styrelsen ikke pa steamdig made har 'set pa sagen'. Reelt er intet
sket — Danmark lever med 22 ar gamle 'regler' pépeknologisk omrade, der i mellemtiden
har gjort et tigerspring.
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Der er mildt sagt kritisabelt, at eksperternes &ailvger endnu ikke har fart til tidssvarende
retningslinjer fra Sundhedsstyrelsen. Men mindg §& slem er situationen omkring
finansieringen af insulinpumper. Her handler stmiden, hvorvidt en insulinpumpe er et
behandlingsredskab, der skal betales af sygehoget/a eller et hjeelpemiddel, der skal
betales af kommunen.

3. januar 2005 stillede Dansk Folkepartis sundhelfigcer, Birthe Skaarup, falgende
spgrgsmal i Folketinget til indenrigs- og sundheidssteren:

"Vil ministeren tage stilling til, at en insulinpypa kan karakteriseres som et hjeelpemiddel
saledes, at dens betalingsform sendres (...)".



Sundhedsministeren svarede falgende — pa baggfumdyaninger fra Sundhedsstyrelsen:

"... praksis er, at insulinpumper udleveres soni eh vederlagsfri sygehusbehandling. Det
er leegen, som ud fra en sundhedsfaglig vurderiggrahvilket behandlingstilbud den enkelte
patient skal tilbydes®™

Efter vores opfattelse harmonerer dette udsagnriké@ den konklusion, den fgr omtalte
ekspertgruppe fremlagde i Ugeskrift for Laeger: "[Danske finansieringsform udgar en
hindring for relevant behandling."

Ydermere kan vi dokumentere, at det best&k#er entydig praksis, at insulinpumper
udleveres som led i den vederlagsfri sygehusbelmandlde i virkeligheden betragtes
insulinpumpen kun nogle steder som et behandlidgkeb, andre steder ses den som et
hjeelpemiddel. Det udleder vi af den strgm af answgm, som vi bl.a. via vores hjemmeside
www.pump.dk er bekendt med. Og af afslag fra deenyndigheder, begrundet i vidt
forskellige forhold. Desveerre er tendensen, at matans laener sig op ad den fortolkning,
der medfgrer, at en anden instans skal betal®nsékvensen er, at der hersker en meget
forskellig praksis fra den ene ende af landetaii dnden med hensyn til hvem, der far tiloudt
en insulinpumpe. Dette er stik imod det lighedsretfgerdighedsprincip, der skulle geelde
inden for det danske sundhedsveesen.

Sundhedsstyrelsens opfattelse er som naevnt, aselnpumpe er et behandlingsredskab, der
skal betales af sygehusveesnet. Styrelsen oplysey; &t regelgrundlaget for denne

fortolkning er et cirkuleere fra 1975 — et ar forallerfarste forsgg med insulinpumper i
England. Kun i et brev fra Indenrigs- og Sundhedsministetil Helsinger Kommune er
insulinpumper omtalt konkret. | brevet, dateretdgril 2003, udtaler ministeriet

"vejledende", at ministeriet finder, at en insulinpe er et behandlingsredskab efter
ovennaevnte cirkuleere.

En anden finansieringsform bygger pa § 97 i lovsmmial service. Herefter yder kommunen
"statte til hjaelpemidler til personer med varigtisat fysisk eller psykisk funktionsevne, nar
hjeelpemidlet (...) i veesentlig grad kan afhjeelpeadge falger af den nedsatte
funktionsevne".

| 8 1i bekendtggrelse om ydelse af hjeelpemidleiodgrugsgoder efter serviceloven uddybes
dette saledes: "... og derved i vaesentlig gradétta den daglige tilvaerelse".

Ifolge bekendtgarelsens § 8 kan der "ydes stditgektions- og testmaterialer (spraijter,
kanyler, insulinpen, fingerprikker (lancetter),tsgmler og blodsukkermaleapparatur) til
insulinkraevende diabetikere". Understregningenoees.

| en afggrelse fra AnkestyrelSeer det tidligere fastsldet, at et Innovo Insulsteyn med
hukommelse — en slags avanceret insulinpen — kihevigges efter reglerne om hjeelpemidler
i serviceloven — selv om systemet altsa ikke eryitleligt naevnt i bekendtggrelsen om
hjeelpemidler.

Endelig er der eksempler pa kommuner, der har gevihsulinpumper til bagrn under 18 ar

efter 8 28 i lov om social service. Den giver korman mulighed for at deekke "ngdvendige
merudagifter” til forsgrgelse i hjemmet af bagrn nia@. "indgribende kronisk eller langvarig

lidelse".
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Vi mener, der hersker kaos omkring finansieringeinsulinpumper. Sundhedsstyrelsen
opfatter en insulinpumpe som et behandlingsredskabskal betales af sygehuset, men vi ma
konstatere, at det er de feerreste ude i kommunamigr, der er bekendt med denne
opfattelse.

Problemet med den finansieringsform, der fglgatdialde en pumpe et behandlingsredskab,
er farst og fremmest, at den "udger en hindringdétevant behandling”, som ekspertgruppen
papegede i sin rapport fra sidste ar. Som behagsitiaskab skal pumpen nemlig finansieres
af den enkelte sygehusafdeling, og da pumpebemanpéi kort sigt er en dyrere
behandlingsform end traditionel behandling, medfdet forhandlinger fra sag til sag med
sygehusledelserne — eller en reguleer blokering amvendelse.

Tilmed skaber denne definition en stor ulighed emalpatienter. Kan man nemlig fa sin
afdeling til at henvise sig til behandling i et ahdmt med den begrundelse, at afdelingen selv
ikke kan tilbyde behandlingen, vil det nemlig ikkareafdelingen der skal betale regningen

— men derimod patiente@snt Ved at henvise til et andet amt slipper afdelingksa for en
merudgift. Derimod kan diabetikere, der hgrer &t amt og en afdeling, hvor der findes
ekspertise i pumpebehandling, komme i den paradmkgaation, at de ikke selv kan fa en
pumpe. Mens patienter, der er henvist fra andresdm en selvfglge udstyres med pumper
pa selv samme afdeling.

Desuden ma man med fgromtalte cirkuleere fra 19@bagument haevde, at
blodsukkerapparater, insulinpenne og andre hjeeffiemsom diabetikere anvender i den
daglige behandling af deres sygdom, ogsa ma kalelesndlingsredskaber — og altsa ogsa
finansieres af sygehusvaesnet. Patienterne forsymbg med disse af preecis de grunde, der
naevnes i cirkuleeret. Som naevnt tidligere hgreedigzlpemidler imidlertid udtrykkeligt
under serviceloven og finansieres dermed af kommman&g ingen har os bekendt forestillet
sig at overfgre finansieringen af disse til sygeimas

Vi mener, at reglerne pa omradet bgr praecisereat mgpultatet bar haenge sammen for bade
patienter, sundhedspersonale og sagsbehandlefeer®dpr alt bgr nye og mere preecise
regler tage hgjde for den nyeste viden pa omré&dtr vores opfattelse vil den eneste logiske
lasning veere udtrykkeligt at preecisere, at en ingumpe og de engangsremedier, der bruges
til pumpens drift, hgrer med til den gruppe af et@shjeelpemidler, der omfattes af 8 97 i lov
om social service.

For det farste, fordi deer et hjaelpemiddel: det hjeelpemiddel, der brugedsetil
behandlingsform, der rettelig hedder kontinuenliglaitan insulin infusion. Det er ikke
pumpen, der er behandlingen — lige sa lidt soni dlatlitionel behandling er insulinpennen.
Behandlingen bestar af insulinet og patientensrvima sin sygdom. Pumpen er blot en logisk
videreudvikling af de hjeelpemidler, der allerede&kkies af serviceloven.

For det andet bgr en insulinpumpe defineres sorpapeddel, fordi det vil anbringe pumpen
i samme gruppe som alle andre hjeelpemidler, eretiar anvender i den daglige behandling
af sin sygdom.
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Insulinpumpen er pa kort sigt dyrere end traditidrehandling. At tilbyde i farste omgang 10
procent af type 1 diabetikerne i Danmark behandinegl insulinpumpe vil anslaet koste
brutto 42,5 mio. kr. om &ret i udgifter til pumpEy engangsudstyrMen det skal seettes i
forhold til, at det i 2001 samlet set kostede agetsike samfund 1,1 mia. kr. at behandle type 1
diabetes. Dertil kommer et tab af arbejdsindkonost fpatienter og familiemedlemmer pa 98
mio. kr., i alt 1,2 mia. kr. Tallene stammer fraaygtighedsrapport 2003 fra Novo Nordisk
AIS™ — i gvrigt det eneste sted, det er muligt at fiatleamlet skan over disse udgifter.

Det er et faktum, at bedre regulering af diabetedfarer mindre risiko for, at diabetikeren
udvikler de omkostningskraevende komplikationesygdommef. Og talrige studier har
vist, at behandling med insulinpumpe for de rigigéienter kan give bedre regulerihy’.
Det er oven i kgbet pavist, at hvis en patientpekiionsbehandling og én pa
pumpebehandling er lige godt reguleret, vil pagea injektionsbehandling have starre
risiko for at udvikle komplikationét.

En amerikansk undersggelse af en gruppe kronisigdgulerede unge diabetikere har vist,
at sygehusomkostningerne til denne gruppe diabetiieddt til under det halve efter et ars
brug af insulinpump¥. Dertil kommer, at insulinforbruget falder ved ppebehandling. P&
grund af pumpens fysiologisk mere korrekte madioaere pa, kan forbruget falde med op til
20-30 procent. Desuden spares der mindre belgk garyler, der bruges til almindelig
behandling.
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Som det fremgar, er der mindst to elementer i dsage Det ene er en laegefaglig vurdering af
kontinuerlig subkutan insulin infusion som behangéform. Pa dette punkt har
Sundhedsstyrelsen allerede hgrt sagkundskabenmatwgier blot handling. Det andet er
spgrgsmalet om, hvilken kasse, der skal betalddgbhjeelpemiddel, der bruges til denne
behandlingsform: insulinpumpen.

De manglende retningslinjer og uklarheden om sy@dinansieringsspargsmalet koster i
gjeblikket behandlere urimelige maengder tid i esdg pa dog at kunne tilbyde
pumpebehandling til blot nogle fa af deres patierertil kommer, at det svar, der findes,
ifalge eksperterne er det forkerte og hindrer,aaistte diabetikere kan tilbydes relevant
behandling.

Denne situation kan det danske sundhedsvaesen iatpsestem ikke veere bekendt. Ikke

over for sine egne medarbejdere. Ikke over foselg og sit omdgmme. Og slet ikke over for
de tusinder af diabetikere, der opleeres til, aedeteres eget ansvar at regulere deres sygdom
forsvarligt. Men som samtidig afskeeres fra den bdhiag, der efter deres laeges og deres
egen opfattelse vil veere den bedst mulige for ddmis-der til denne behandling skal
anvendes en insulinpumpe som hjeelpemiddel.

Her teenker vi ikke mindst pa bgrn med type 1 dietheDe skal leve med deres sygdom i
rigtig mange ar, og derfor vil den positive langtifekt af pumpebehandling i seerlig grad sla
igennem, hvis bgrnene far muligheden i en tidlaeal

Idet vi minder om, at der i det netop fremlagtengiiag for regeringen star, at "behandlingen
af sygdomme pa de danske sygehuse skal vaere nstdsse", opfordrer vi jer pa det
kraftigste til som ansvarlige ministre gjeblikkelag skabe tidssvarende regler for behandling



og finansiering pa dette omrade.

Det er langt over tiden. Der foreligger en rappoed klare anbefalinger af, hvordan
behandlingen med insulinpumper bgr organiseresiniaak, sa der er ikke brug for yderligere
udvalg eller styregrupper. Der er brug for handling
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