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Saker:
Fullstendig liste over publiserte saker pa ap.no er vedlagt. Tilgang til gjestebruker er tilsendt.
Utvalgte saker:

% Medias-klinikken selger kreftbehandling norske leger frardder. Slik gikk det med 38
norske pasienter. Les her

Medias Klinikum brukte dede kreftpasienter i markedsfering. Les her
Forbrukerombudet: Oncolomeds markedsfering av kreftbehandling er ulovlig. Les her
Aftenposten avslerer: Her er 80 kreftstudier norske pasienter ikke far vite om. Les her
Helseministeren hasteinnferer ny ordning for dedssyke pasienter. Les her
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Heoie strammer opp helseforetakene etter rot med helsestudier. Les her
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Innledning

Den 5.august 2017 beordrer helseminister Bent Hoie (H) de fire regionale helseforetakene til
a hasteinnfore en nasjonal ordning der dedssyke pasienter kan fa rdd av et ekspertpanel nér
tradisjonell behandling ikke lenger har effekt. Det betyr at alvorlig syke pasienter som har fétt
beskjed av legen sin om at helbredelse ikke er mulig, kan fa vurdert om det finnes studier,
utprovende behandling eller andre alternativer som pasienten kan ha nytte av. Det er étte ar
siden et slikt ekspertpanel ble foreslatt for forste gang av Kreftforeningen og kreftlege Steinar
Aamdal. Hver gang har Helsedirektoratet sagt nei. Det métte en serie artikler i Aftenposten til
for & gi de sykeste pasientene et slikt tilbud.

1 av 3 nordmenn fér kreft 1 lopet av livet. Stadig flere velger behandling i utlandet nér de
opplever at det norske tilbudet ikke strekker til. Nogyaktig hvor mange som reiser ut er det
ingen som vet. Ingen offentlig myndighet underseker hvordan det gr med dem. Dette ville vi
se n@&rmere pa. Vi valgte & undersoke en kreftklinikk 1 Tyskland som mange nordmenn har
reist til. Medias Klinikum hevder de kan krympe kreftsvulstene og forlenge livet for 80
prosent av pasientener som anses for a vere sa syke at de ikke lenger kan behandles for & bli
friske. Da vi ba om dokumentasjon pa hvordan det hadde gatt med de norske pasientene, ville
ikke klinikken svare. Det kunne heller ikke det norske selskapet Oncolomed, som
markedsforer den tyske behandlingen overfor norske pasienter. P4 nettsidene reklamerte
Oncolomed med at de kunne bista folk med & f4 «den beste» og «mest avanserte»
kreftbehandlingen pa markedet.

Gjennom et bredt spekter av journalistiske metoder fant vi selv frem til 38 norske pasienter
som hadde fatt behandling pd Medias Klinikum de siste drene. 31 av dem var dede. De hadde
betalt fra 300.000 til over én million kroner for en behandling vi kunne vise var
udokumentert, og som norske leger for forste gang advarte offentlig mot. Etter vare artikler
har Forbrukerombudet slatt fast at markedsferingen av den tyske kreftklinikken har vert
villedende, urimelig, mangelfull og ulovlig.

En tilbakemelding vi fikk fra flere pasienter og deres familier som hadde valgt 4 reise ut for a
fa behandling, var at de folte seg sviktet av det norske helsevesenet. Vi begynte derfor &
undersegke hvor 1 behandlingslopet de folte seg avvist og mistet tilliten til det norske
helsevesenet, samt hvorfor ikke flere far utprevende behandling gjennom studier og
forskning, underlagt norsk helselov og oppfelging. Det skulle vise seg at det var store
regionale forskjeller og en fordel & vare ressurssterk og pdgdende dersom man som pasient
onsker & prove nye medisiner og behandlinger. Vi kunne blant annet avslere at
studieoversikten som myndighetene henviser pasienter til, er mangelfull, vanskelig
tilgjengelig og lite oppdatert. Saken forte til at helseministeren ga klar beskjed til
helseforetakene om & rydde opp og serge for at alle pasienter, uavhengig av deres bakgrunn,
skal ha lik tilgang til & bli vurdert for deltakelse 1 kliniske studier.



I arbeidet med disse sakene har vi mett mye motstand og leert mye om det & lage kritisk
journalistikk rundt mennesker i dyp sorg. I denne metoderapporten vil vi ta for oss dette og
vise arbeidet bak sakene om den tyske kreftklinikken og Norges todelte helsevesen.

Fra en enkeltskjebne til et graveprosjekt

«Jeg tar kontakt med deg fordi mannen min dode av kreft tidligere i sommer... Dessverre ble
han tilbudt muligheter og potensiell «redning» av et 2.opinion-firma i Norge som
samarbeider med en klinikk i Tyskland... Mannen min dode etter 20 dager i Tyskland uten
barna vare og meg ved sin side. Det er blitt betalt 450 000 kroner til firmaet i Norge for
behandlingen.»

I august 2016 mottok featurejournalist June Westerveld en Messenger-melding fra den unge
enken Ninni, som hadde mistet mannen sin to maneder tidligere. « Vdr historie kunne ha endt
sammen, men slik ble det dessverre ikkey, avsluttet meldingen. Den 31 &r gamle tobarnsfaren
hadde kreft med spredning til hele skjelettet, bukspyttkjertelen og tarmene. Legene i Norge
var tydelige pa at de ikke kunne kurere sykdommen, men hans heyeste enske var a leve.
Klinikken i Tyskland fremsto som redningen.

Det skulle ga nesten et ar fra Ninni tok kontakt til vi publiserte saken. Det som begynte med
et tips, utviklet seg til & bli et storre graveprosjekt om et stort antall pasienter, et firma i
Stavanger, en privatklinikk 1 Tyskland og et todelt helsevesen 1 Norge.

Hvorfor festet vi oss ved Ninnis historie? Det kommer inn mengder tips 1 lapet av en uke,
mange er sterke og vonde historier om enkeltskjebner, ikke ulikt Ninnis og mannens.

Men denne gangen sa vi noe mer. Ninnis mann hadde fatt tilsendt solskinnshistorier om
dedssyke som fikk livet tilbake etter behandling ved Medias Klinikum, og til tross for at
Oncolomed understreket at det ikke var noen garanti, ble han fylt av et hdp han ikke klarte &
slippe. Hvor realistisk var det hapet? Og kunne det tenkes at noen profitterte pa en slik sarbar
pasientgruppe? Helsejournalist Tine Dommerud hadde ogsa fatt to ulike tips som handlet om
samme tematikk noen maneder tidligere. Vi ble nysgjerrige. Var dette en ny type
helseturisme? Og hvem folger egentlig opp de som reiser ut? Har noen oversikt over hvordan
det gdr med dedssyke nordmenn nar de tar helsen 1 egne hender og seker utprevende
behandling 1 utlandet? Hvor reiser de, og hvordan gar det med dem?

Vi gikk bredt ut, men etter noen grunnleggende nettsgk i apne kilder var det serlig én klinikk
som pekte seg ut: Medias Klinikum i Tyskland, den samme klinikken som den unge enken
Ninni tipset om. Klinikkens nettsider kan leses pa syv forskjellige sprak: engelsk, tysk,
fransk, polsk, spansk, arabisk og norsk. Det var tydelig at klinikken hadde et norsk marked.
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Klinikken tilbyr sakalt regional kjemoterapi, en spesiell form for cellegiftbehandling som
nesten ikke brukes i Norge. Noen behandlingstilbud i1 utlandet anbefales av norske leger og
kan finansieres av staten. Medias Klinikum er ikke blant de anbefalte klinikkene, og
nordmenn som reiser dit, ma derfor betale av egen lomme eller samle inn penger. En
behandlingsrunde med regional kjemoterapi koster 220.000 kroner, og klinikken anbefaler
ofte 3-4 runder. I tillegg ma de betale reisen selv, samt en sum til Oncolomed, som
tilrettelegger for behandlinger pd Medias Klinikum.

I flere norske lokalaviser fant vi artikler om hépefulle pasienter og parerende som sto frem og
ba om donasjoner til behandling pa klinikken 1 Burghausen. Oncolomed skrev om
«bemerkelsesverdige resultater». Det stemte darlig med beskrivelsen den unge enken Ninni
hadde gitt oss. Hvilke andre erfaringer hadde nordmenn som hadde vert pa denne klinikken?
Og hvilken rolle spilte Oncolomed, som ifelge en artikkel i NRK fra 2015 er blitt kontaktet
av flere hundre kreftpasienter for rdd om behandlingsmuligheter i utlandet?

Flere problemstillinger utkrystalliserte seg: Hvor mange nordmenn reiser til Medias Klinikum
i Tyskland for & fa kreftbehandling? Hva slags behandling far de der? Hvordan gar det med
dem etter endt behandling, og ikke minst: Hvorfor reiser de? Det var mange som mislikte at
vi stilte disse sparsmélene, og det skulle ta oss mange maneder & finne svar.

Kartlegging av pasienter

Et vanskelig utgangspunkt

Det er Oncolomed som er bindeleddet mellom norske kreftpasienter og den tyske
privatklinikken Medias Klinikum. Pasienter betaler selskapet for & oversette journaler og
sende dem til klinikker i utlandet de samarbeider med, for en fornyet vurdering. De fleste
pasientene fra Norge som har reist til den tyske klinikken, har vart i kontakt med
Oncolomed.

Selskapet var derfor en viktig akter i denne saken, og det var naturlig 4 tro at vi kunne fa svar
fra dem pa hvordan det hadde gatt med nordmennene de hadde hjulpet med 4 reise til
Tyskland. Men hverken Oncolomed eller staben ved Medias-klinikken 1 Burghausen var
villig til & gi oss en oversikt over resultatene for den norske pasientgruppen. Det er viktig a
understreke at vi etterspurte en oversikt pa gruppeniva, ikke taushetsbelagte opplysninger.
Det fikk vi ikke. Oncolomed ga oss imidlertid navn péd fem pasienter det hadde gétt bra med.
Flere av disse pasientene ble ofte presentert til potensielle nye kunder.

Norske leger kunne heller ikke hjelpe oss, pa grunn av taushetsplikten. De satt dessuten pa
hvert sitt sykehus og visste bare om en brekdel av pasientene. Til tross for at Medias
Klinikum i mange ar har veert et attraktivt behandlingstilbud for norske kreftpasienter, har
ingen tidligere samlet informasjon om hvordan det har gatt med denne pasientgruppen.


https://www.oncolomed.no/
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Norske helsemyndigheter hadde ingen oversikt, og hverken Oncolomed eller Medias
Klinikum, som er en privat klinikk, har plikt til & rapportere resultatene sine til myndighetene.
Vi kunne derfor ikke be om innsyn med offentlighetsloven i hand for & finne svar.

Motstanden mot a gi oss informasjon om resultater motiverte oss til & underseke naermere, og
med dette utgangspunktet ble det helt nedvendig for oss & finne flest mulig pasienter selv. Det
er vanskelig farvann 4 skulle kartlegge deende mennesker, men i denne saken kom vi ikke
utenom & matte gjore det.

Slik fant vi pasientene

Datajournalist Nina Selbo Torset, researcher Trond J. Strem og redaksjonell utvikler Fredrik
Hager-Thoresen ble koblet pé saken heosten 2016 og hadde hovedansvaret for selve
kartleggingen av pasientene som hadde reist til Medias Klinikum. Vart mél var & spore opp sa
mange pasienter som mulig, finne ut hvordan det hadde gatt med dem, hva slags behandling
de hadde fatt og hvilke erfaringer de hadde gjort seg.

Vi identifiserte raskt to viktige kilder. Behandlingen i Tyskland er kostbar. Derfor har mange
parerende opprettet sider og grupper pa Facebook for & samle inn penger. Mange har ogsa
statt frem 1 norske lokal- og regionaviser, ofte med fokus pé stetten fra nermiljoet, og at
behandlingen tilsynelatende hadde virket. All informasjon vi har hentet inn, har vert apent
tilgjengelig. Vi etablerte tidlig en skylesning for lagring og intern deling av dokumenter. Der
hadde alle tilgang pa alle filer til enhver tid, og vi kunne redigere dokumenter samtidig. Alt
materiale var lagret kryptert, sd personvernhensyn var godt ivaretatt.

Sosiale medier

Av hensyn til pasienter og parerende som ikke ensker & bli identifisert, kan vi ikke gjengi alle
detaljer om hvordan vi fant nye pasienter. En god del av pasienthistoriene er na fjernet fra
Facebook og er dermed ikke sporbare. Til & begynne med sekte vi i det ordinaere sekefeltet pa
Facebook etter innsamlingsaksjoner for kreftbehandling i utlandet. Mange av disse dreide seg
om behandling pad Medias Klinikum. Vi dokumenterte ogsa pasienter vi ikke umiddelbart
kunne fastsla at den hadde vert pa Medias-klinikken, men for eksempel omtalte Tyskland,
hadde fatt regional kjemoterapi eller skrev om Oncolomed. Senere tok vi kontakt for &
avkrefte eller bekrefte at vedkommende hadde vart pd Medias.

Mange grupper hadde flere tusen medlemmer, og administratorene oppdaterte ofte slik at de
som hadde gitt penger, kunne se hvordan det gikk. Endel pasienter la ogsé ut egne
oppdateringer. Sidene vi fant ble sjekket gjentatte ganger underveis, noen av dem daglig.
Beskrivelsene var dokumentasjon pa hva slags erfaringer nordmenn hadde med klinikken.
Det var avgjerende & dokumentere alt innhold pa disse gruppene og sidene, da vi matte anta
at noen sider kunne bli slettet hvis behandlingen ikke virket. Vi kommer tilbake til hvordan vi
gjorde dette.



Vi fant bare et fatall av pasientene gjennom sek i det ordinere sokefeltet pd Facebook, men i
noen av de sterste gruppene kunne vi finne flere. Mange pasienter var medlem i hverandres
grupper. Da var det ingen avanserte sgk eller koding som skulle til, men manuell lesing av
alle innlegg og kommentarer. Ofte hadde vi bare smé ledetrader om at dette kunne vare en ny
pasient, men ved & undersgke hvilke grupper personen var med i pa Facebook, hva
vedkommende selv hadde postet pé sin egen vegg og analysere vennenettverket til
vedkommende, kunne vi ofte fa bekreftet om det stemte. Som vi kommer tilbake til, forsgkte
vi senere ogsd & komme i1 kontakt med alle for & kontrollere opplysningene vi hadde.

Vi erfarte at mange av pasientene som har vert pd Medias Klinikum, eller de parerende som
har reist med dem, holder kontakt og blir venner med hverandre pd Facebook i ettertid. Ved &
gé gjennom vennelisten til enkelte vi visste hadde vart pd Medias Klinikum, fant vi flere nye
pasienter. Det finnes ogséd grupper pa Facebook som ikke dreier seg om en enkelt
innsamlingsaksjon, men som for eksempel tar for seg alternativ behandling eller diskuterer
erfaringer med norsk helsevesen. Ogsa her fant vi pasienter som hadde reist til den tyske
klinikken.

Vi gjorde ogsd mer avanserte sek, blant annet ved 4 benytte oss av Facebook Graph. Enkelt
forklart gir Facebook Graph muligheten til strukturerte sgk 1 all informasjon brukere tidligere
har delt. Ved for eksempel & sgke pa «Personer som jobber i Aftenposten» kunne man fa opp
en liste med Facebook-brukere som har oppgitt arbeidsstedet Aftenposten og latt det sta
offentlig pa Facebook. Verkteyet ble lansert 1 2013 og lagt ned nesten for det kom i gang,
men det finnes fremdeles noen bakderer. Nina og Trond har tidligere tatt kurs i1 dette med
Henk van Ess og Paul Myers pa SKUP og pé Global Investigative Journalism Conference.
Gjennom Facebook Graph-sek kunne vi for eksempel fa opp alle brukere som hadde oppgitt
at de var medlem av aktuelle grupper vi undersgkte eller alle som hadde likt en spesifikk side.
P& grunn av fare for identifisering kan vi ikke spesifisere naermere hvilke sek vi gjorde her.
Henk van Ess har forevrig utviklet en egen Graph-sekemotor som ligger her.

Artikler fra mediehus

Neste steg var & undersgke hva som var skrevet 1 norske medier om kreftpasienter som dro til
den aktuelle klinikken. Vi kjente i utgangspunktet til noen saker, som VGs store
lordagsoppslag Hdpets hotell, publisert 1.11.2015. Her var noen pasienter navngitt. Disse
sokte vi opp pé Facebook eller i andre kilder for mer informasjon.

Vi sekte videre i mediearkivet Retriever, hvor det meste av norske avisartikler fra papir- og
nettaviser er arkivert. Vi sgkte til & begynne med etter artikler som omtalte Medias Klinikum
og Oncolomed og utvidet etterhvert seket med diverse varianter av kreft i kombinasjon med
andre relevante ord. Slik fant vi noen nye pasienter.
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Andre kilder

Vi brukte samme metodikk pd det &pne nettet som pa sosiale medier og i Retriever. Her fant
vi blant annet flere blogger og enkelte innsamlingsaksjoner pa nettsteder for crowdfunding.
Mange av disse nettstedene har lav rangering (page rank) hos Google, noe som gjor dem
vanskelig & fange opp gjennom vanlige sok. Vi trengte & soke bredt, bade med relativt vanlige
ord som «kreft», «tyskland» eller «utlandety», men ogsé spesifikt pa ord som «oncolomedy,
«burghausen», «regional kjemoterapi» og navn pa behandlere.

Ved a systematisere sk via sekeparametre 1 Googles avanserte sek kunne vi gradvis snevre
inn mengden relevante resultater. Vi identifiserte en rekke publiseringsplattformer (for
eksempel blogg.no) og kunne deretter kjore mélrettede sok direkte mot konkrete domener:

site:blogg.no kreft OR utlandet OR tyskland OR aigner OR oncolomed
(konkrete eksempler og spesifikke sok er utelatt av hensyn til pasientene)

Ved & fortlapende & ekskludere allerede kartlagte domener (med «-site»), kunne vi gradvis
redusere «stayen», selv for de mest generelle sokeordene.

-site:kreftkamp.no link:kreftkamp.no sgkeord

gir alle treff pa artikler som inneholder «sekeord» og lenker til kreftkamp.no, men befinner
seg pd andre domener enn kreftkamp.no (for eksempel forum eller blogger).

Det ville likevel vere en tidkrevende jobb a sgke manuelt gjennom slike strukturer og
kombinasjoner av ord, sa Fredrik utviklet et skript som automatiserte traling av utvalgte
sokeord (sokeordl «AND» eller «OR» sokeord?) spesifikt rettet mot en liste mindre
publiserings- og bloggplattformer. Skriptet samlet inn lenke, tittel og sammendrag fra hvert
treff. Fant vi sporet av noe, sjekket vi gjerne opp mot Wayback Machine for & se om det

fantes noen relevante innlegg som var fjernet eller endret.

Lagring

Det er svart viktig & dokumentere informasjon man samler inn fra sosiale medier og ellers pa
det apne nettet. Vi opplevde ved flere anledninger underveis i prosessen at nettsteder ble
endret, blogginnlegg fjernet og Facebook-sider slettet. Da var det helt avgjerende 4 ha tatt
skjermdump eller lagret sidene pa forhdnd for & ha dokumentasjon & vise til. Vi lagret stort
sett Facebook-sider som PDF-filer. Da har man fordelen av at teksten pé sidene er sokbar.

For a dokumentere en Facebook-gruppe med flere hundre innlegg, ma man skrolle ned til
bunnen av siden, da Facebook viser eldre innlegg etterhvert som man blar nedover pa siden. I
starten ble dette gjort helt manuelt. En meget tidkrevende prosess som bestér i & g inn pé


https://archive.org/web/

Facebook-siden, bla ned ett skjermbilde og gjenta helt til man nér bunnen. Man ma ogsa
trykke «Se mer» pa alle innleggene og kommentarene som ikke vises i1 utgangspunktet.

Senere fant vi en kode som automatiserer denne prosessen: Expand All Facebook Comments

av Jens-Ingo Farley. Nér skriptet kjores, vil alle forkortede poster og kommentarer vises 1 sin
helhet. Mot slutten av prosessen hadde vi ogsa fatt et script som automatiserte skrolling til
bunnen av en Facebook-side. Dette fikk vi pA NODA-konferansen i Odense av den svenske
datajournalisten Leo Wallentin fra datajournalistkollektivet Journalism Plus Plus. Scriptet ble
limt inn 1 konsollmodulen i Chrome og kjert derfra, hvor det automatiserte innhenting av
neste skjermbilde, helt til hele Facebooksiden var vist pd skjermen. P4 grunn av endringer 1
Chrome virker desverre ikke dette skriptet lenger, sé vi vedlegger det ikke. Selv om mye
tidkrevende arbeid var gjort manuelt for vi hadde dette skriptet, gjorde det innsamlingen av
informasjon lettere. Gjenbruk av kode og skript er en viktig metode i datajournalistikk og
koding, og selv om disse eksemplene viser ganske banale funksjoner, viser de ogsd hvordan
tungrodde, manuelle handlinger kan forenkles ved & ta 1 bruk gode lgsninger andre har
utviklet og delt.

Dette fant vi

Da vi besokte den tyske klinikken 1 januar 2017, anslo staben at de hadde behandlet rundt 70
nordmenn siden 2013. Tallet er trolig noe hayere, da vi kjenner til at minst syv pasienter fra
Norge var der 1 2011 og 2012. Gjennom sosiale medier, blogger, medicomtale og ellers pa det
apne nettet fant vi etter mange méneders arbeid 38 norske kreftpasienter som hadde fatt
behandling pa Medias Klinikum.

For hver pasient vi fant, undersekte vi alder, kjonn, diagnose, tidspunkt for diagnose og
behandlingssted i Norge. Om oppholdet 1 Tyskland undersgkte vi hva slags behandling
pasienten fikk, antall behandlinger, hva pasienten betalte og hvor lenge pasienten levde etter
forste behandling der. Informasjonen vi fant, ble samlet i et regneark. Det var viktig at vi pa
forhand hadde blitt enige om hva vi ensket 4 fa svar pa for a fé et ryddig datasett som senere
kunne analyseres.

Flere pasienter og parerende hadde blogget eller oppdatert Facebook-sider underveis i hele
sykdomsforlepet. Da var det forholdsvis greit & fylle ut informasjonen. Andre hadde bare delt
deler av sin historikk. Da métte det grundigere undersokelser til for & finne ut for eksempel
diagnose, antall behandlinger og pris. Vi sjekket ogsa Folkeregisteret og sekte i dodsannonser
for a finne tidspunktet for nar pasienter hadde gatt bort. Det er mange nordmenn som heter
det samme, og vi brukte av og til flere dager pé a finne ut om dedsannonsen vi hadde, viste til
samme person som i vart materiale. Det kunne vare kort tid siden dedsfallet, og da var det
ennd ikke aktuelt & ringe parerende for & verifisere pa den méten.


http://com.hemiola.com/2015/08/29/expand-all/
http://jplusplus.org/en/

Til slutt satt vi med et fullstendig datasett. Av hensyn til pasientene og de parerende kan vi
ikke gjengi dette, men nedenfor presenterer vi et eksempel pa hvordan pasientinformasjon ble
oppfert. Pasientene er fiktive.

A B c D E F G H I J) K
; diagnose- behandling behandling tidspunkt ant-beh- levetid-
navn = fgdt = dgd = diagnose = tidspunkt = -norge = -tyskland = -tyskland = tyskland = pris = mnd =
» Tarm m/ Regional
Ola Nordmann 23.09.62 04.04.16 spredning jan.2012 St. Olav kjemoterapi des.15 4 880000 5
5 Eggstokk m/ Regional
Kari Nordmann = 06.05.77 11.03.14 spredning okt.2013 OUS kjemoterapi jan.14 2 440000 2

En analyse av variablene i datasettet ga grunnlag for tallmaterialet i var forste artikkel, som

ble publisert i mai 1 fjor. Pa publiseringstidspunktet var 31 av de 38 pasientene dede. Syv var
i live. De hadde betalt fra 300.000 kroner til over én million norske kroner for behandlingen
og fikk 1 snitt 3-4 behandlinger hver. Median levetid fra forste behandling i Tyskland var 5
méneder hos de 38 pasientene vi fant. Det vil si at halvparten levde under 5 méneder og den
andre halvparten lenger. Gjennomsnittlig levetid er 9 maneder. Ti norske pasienter dede i
lopet av to méneder. Seks av dem dede under oppholdet 1 Tyskland.

Var kartlegging kan ikke regnes som statistikk eller vitenskapelig dokumentasjon. Til det er
tallmaterialet for snevert. Men dette er det naermeste noen sd langt har kommet i & finne ut
hvordan det har gétt med norske Medias-pasienter. Vi vet imidlertid ikke hvordan tallene
hadde sett ut dersom vi hadde fatt oversikt over alle pasientene som har reist. Vi vet heller
ikke om de som dede, ville ha levd lenger eller kortere dersom de ikke hadde dratt til
Tyskland. Vi snakker i all hovedsak om pasienter som allerede var kommet langt i sin
kreftsykdom. En del hadde avsluttet behandling i Norge. Funnene stér likevel i kontrast til
pastanden fra Medias Klinikum om at de krymper svulstene og forlenger livet for 80 prosent
av pasientene det egentlig ikke skal veere mulig & helbrede.

I tillegg til den strukturerte informasjonen nevnt ovenfor, skrev vi detaljerte notater om hver
pasienthistorie basert pa det vi fant i &pne kilder og senere fikk vite i samtaler med de enkelte
familiene. Av hensyn til prerende som fremdeles er i stor sorg, er det mye vi ikke kan skrive
1 denne rapporten. Underveis i arbeidet kom vi pa innsiden av familier i krise, med ulikt syn
pa om det var riktig a reise til Tyskland. Bare et fatall av pasientene er identifisert i vare
artikler. Vi vil ikke & bidra til at noen som ikke ensker det, kan identifiseres.

Jobben vi gjorde med kartlegge pasientene, la et svert viktig grunnlag for det videre arbeidet
med sakene, men vi var hele veien tydelige pd at sakene handlet om mye mer enn antall dede
og overlevende. De handlet om hép, sorg og samhold. Bak navnene 1 var kartlegging var det
syke mennesker og parerende som hapet at behandlingen pa Medias Klinikum skulle gjore
dem symptomfrie eller gi dem lengre tid & leve. Vi métte forsta Avorfor de hadde reist og vite
mer om hva slags erfaringer de hadde gjort seg. Da startet den aller vanskeligste delen av
arbeidet.

10


https://www.aftenposten.no/amagasinet/i/mopjL/Medias-klinikken-selger-kreftbehandling-norske-leger-frarader-Slik-gikk-det-med-38-norske-pasienter

Kontakten med pargrende og pasienter

Kontroll av opplysninger

Vi forsekte & komme i kontakt med alle de 38 pasientene eller deres parerende 1 vér
kartlegging. Vi ensket & f4 mer informasjon, kontrollere opplysningene vi hadde funnet, men
ogsa informere dem om det vi jobbet med.

Alle familiene hadde 1 lopet av den siste tiden mistet et kjert familiemedlem eller var
parerende til noen som var alvorlig syk. Vi ensket ikke & gke belastningen pé disse familiene
ved a ta kontakt, men vi sto overfor flere etiske utfordringer dersom vi ikke gjorde det: Ville
familier begynne & fundere pd om de var en del av vart tallmateriale nér saken ble publisert?
Var det vi hadde funnet om dem korrekt? Var det representativt for familienes opplevelser?

Derfor egnsket vi & snakke med alle som ville snakke med oss. Vi ensket & stille apne
spersmal og hadde i bakhodet at det familiene hadde delt pa Facebook, ikke nadvendigvis var
representativt for deres erfaring til slutt. Mange familier delte oppdateringer fortlopende med
venner og bekjente som hadde gitt penger. De fortalte om spredning som er borte, svulster
som krymper, «utrolig bra CT-bilder» og «fantastiske nyheter».

Mange viste stor takknemlighet til Oncolomed og Medias Klinikum, pé tross av at deres
parerende dede kort tid etter behandling der. Vi gnsket & vite mer om deres tanker om
behandlingen nér det hadde gatt en tid etter.

Vonde samtaler

Vi tok kontakt med de fleste pd sms forst. Vi vurderte at det ville veere en mindre belastning &
f4 sms fra en journalist enn en telefonsamtale man ikke forventer pé et tidspunkt som kanskje
ikke passer. Vi opplyste dem om at vi jobbet med en artikkel om Medias Klinikum, hvordan
vi hadde funnet dem, og at vi gjerne ville ta en prat om hva slags erfaringer de hadde.

De fleste svarte forholdsvis raskt og ville prate. Vi satte av lang tid til samtalene. De fleste
gjorde vi over telefon, men noen ville ogsd mete oss. Mange snakket vi med mer enn én
gang. De pérerende var ikke vant til journalister. Mange av dem var fremdeles 1 dyp sorg, og
det krever ekstra varsomhet og kildekritikk med tanke pa hva de sier. Vi ba om, og fikk i
mange tilfeller, skriftlig dokumentasjon som journaler og korrespondanse med klinikken og
Oncolomed. Flere fritok den norske legen fra taushetsplikt slik at vi ogsé kunne kontrollere
opplysningene med fagfolk.
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Vi tok ikke opp samtalene med de parerende pa band, og vi presiserte at samtalen ikke var et
intervju. Vi tok notater, men det var en del av kartleggingen og arbeidsdokumentet, og ikke
til bruk i saken. Der det fremkom informasjon som kunne vare aktuell & bruke 1 en sak,
spurte vi om vedkommende ensket & bli intervjuet, fortalte hva det innebar og at vi da ville gi
dem sitatsjekk 1 god tid. Vi valgte ogsa a kontakte alle pé nytt da saken nermet seg
publisering, slik at pasienter og parerende kunne forberede seg pé sakene.

I alt snakket vi med rundt 20 parerende og fem pasienter. Flere takket oss for den jobben vi
gjorde og ga uttrykk for at de skulle enske de visste mer om resultatene pa forhdnd. Noen fa
svarte kort og ensket ikke mer kontakt med oss.

En pédrerende ba om at vi ikke tok med vedkommendes avdede slektning 1 vért tallmateriale.
Det kunne vi ikke etterkomme. Opplysningene var offentlig tilgjengelig, og datasettet skulle
bare analyseres pa gruppeniva.

Laeringspunkter

Denne méten a arbeide systematisk med folk 1 dyp sorg har lert oss: Send en sms eller mail
for du ringer. Selv om vi spurte om det passet da vi ringte, hadde vi de beste samtalene der de
parerende selv tok initiativ til samtalen etter vi hadde sendt sms. Trolig fordi de hadde fétt
forberede seg og snakket med familien pa forhand.

Vi har fatt erfare at personer som fremstar som apne og reflekterte pd sosiale medier, ikke
nedvendigvis ensker & mate journalister p4 samme mate.

Vi lerte viktigheten av & sette av nok tid. Det kan nok oppleves som belastende for den
parerende at journalisten mé legge pé fordi hun skal 1 et mete ndr man er midt i & snakke om
noe vondt. Noen av samtalene tok flere timer, og mange fant sted pa ettermiddagene og
kveldene fordi de parerende opplevde samtalene som vanskelige & ta 1 arbeidstiden.

Etiske problemstillinger

Hvor gér grensen for ndr man kan ta kontakt med etterlatte? Er én méned etter for kort? To
méneder? Et halvt &r? Og hva med pasientene? Kan vi ta direkte kontakt med en pasient som
ligger for deden? I de tilfellene der pasienten fortsatt levde, valgte vi & kontakte parerende
eller administrator av stettesiden forst.

De fleste i kartleggingen var imidlertid dede, og mange av dem for under seks maneder siden.
Flere dode mens vi var i sluttarbeidet med artikkelen. Vi satte ingen definitiv grense for nér
vi kunne ta kontakt med etterlatte, men gjorde det aldri dersom det hadde gétt mindre enn en
maned. Den etiske gvelsen besto i & veie hensynet til parerende 1 en sdrbar fase opp mot
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viktigheten av dokumentasjon. Vi gnsket & ivareta begge hensynene og trodde det ville vaere
mulig, s& fremt vi opptridte varsomt og respektfullt. Vi trodde ogsé det ville vaere en storre
belastning for de parerende ikke & vere informert om artikkelen i forkant, enn at vi tok
kontakt.

Vi var ogsé klar over at det som var skrevet pa de apne stottesidene, ikke var tenkt pa som
noe som skulle leses og vurderes journalistisk. Det var ogsa en viktig arsak til at vi ville
informere alle. Vurderingene i disse etiske spersmalene var sd viktige at vi gikk flere ekstra
runder med reportasjeledere og etikkredakter 1 Aftenposten.

Ivaretakelse av Ninni

Den parerende vi hadde mest kontakt med, var enken Ninni. Da hun tok kontakt med
Aftenposten, var tobarnsmoren fortsatt i sorg. Hun etterlyste mer informasjon om metoden
Medias Klinikum bruker, hvordan den fungerer, risikoen og resultatene. Hun fant lite da hun
lette selv. Vi hadde tett kontakt med henne for, under og etter skriveprosessen, og hun var
flere ganger hos Aftenposten for & se bilder og videoer og for & fa informasjon om hvor saken
sto.

Journalister skal vise sarlig hensyn overfor personer som ikke kan ventes & vere klar over
virkningen av sine uttalelser. Mennesker 1 sorg er sarbare. I Ninnis tilfelle var det ogsa sma
barn & ta hensyn til. Vi ble enige om ikke & bruker bilder eller navn pa barna. I vare
vurderinger om vi skulle fortelle Ninnis historie, métte vi derfor forsikre oss om at hun var
klar over konsekvensene, ogsd de negative, av a std frem med sin historie. Hun kunne motta
negative reaksjoner, ogsa fra venner og familie, som ikke ensket at hun skulle dele mannens
sykdomshistorie. Etter flere mater med Ninni ble vi trygge pa at hun var sterk nok til & orke
belastningen ved & dele. Hun var 1 sorg og viste det tydelig, men var samtidig reflektert og
tydelig pa hvorfor hun ensket & st frem. Ninni, som vi fremdeles har kontakt med, har i
ettertid sagt at det kostet & std frem, men at det var verdt det.

Et todelt helsevesen

Samtalene med pasienter og parerende hjalp oss med & forsta hvorfor s& mange nordmenn
hadde valgt 4 reise til Medias Klinikum. De oppsekte den udokumenterte behandlingen 1
utlandet fordi de ikke folte seg ivaretatt av norsk helsevesen. I samtaler med de parerende
tegnet det seg et bilde av et todelt helsevesen. Utprevende behandling i Norge og deltagelse i
kliniske studier var ikke tilgjengelig for folk flest. Pasienter som ensket & prove alt for &
redde livet, opplevde & bli mett med lukket der her hjemme og &pne armer der ute. Disse
samtalene ga grunnlaget for den pafelgende artikkelserien om Norges todelte helsevesen, der
vi avslerte at norske kreftpasienter ikke fir vite om utprevende behandling i Norge som
kanskje kunne ha hjulpet dem. Mange fortalte oss at dersom det fantes et snev av hap, ville de
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ikke klare a leve med at de ikke hadde gitt behandlingen i Tyskland en sjanse. Hvor realistisk
var det hépet? For a fa svar pa det, matte vi forstd medisinen.

Faglig forstaelse, kildevalg og kildekritikk

“Abdominal stopflow-hypoxic abdominal perfusion via right femoral artery with CDDP,

Adriamycin and Mitomycin C and simultaneous chemofiltration.”

Slik oppsummerer Medias Klinikum operasjonen de utforte pa 17. mai 2016. Den unge
enken fikk tilsendt beskrivelsen etter hans ded. Den inneholder medisinsk terminologi som er
svert vanskelig for utenforstdende a forsta. For at vi skulle kunne stille de riktige
spersmalene 1 denne saken, matte vi sette oss inn i medisinen. Vi matte forstd hva
behandlingen faktisk innebar.

Innledningsvis hadde vi tre moter med kreftleger som forklarte oss teorien bak godkjent
kreftbehandling 1 Norge, Europa og USA. Disse forelesningene strakk seg over flere timer.
Dette var helt nedvendig for & forstd hva som er forskjell pa godkjent og eksperimentell
behandling, og for & kunne stille spersmél ved om Norge er for sent ute med 4 tilby visse
former for behandling til norske pasienter. Vi hadde ogsd bakgrunnssamtaler med
Helsedirektoratet og Kreftforeningen, som er en padriver i arbeidet med at norske pasienter
skal tilbys den beste behandlingen her hjemme eller i utlandet. Vi var ogsa i kontakt med
dansk og tysk helsevesen.

Den behandlingen de norske pasientene har fatt ved Medias Klinikum, ville de ikke ha fétt 1
Norge. Metoden kalles regional kjemoterapi. I motsetning til ordinaer cellegift, som virker pa
hele kroppen, spraytes cellegiften her direkte inn i det kreftutsatte organet. I Norge brukes
denne metoden bare pa noen ytterst fa pasienter med kreft uten spredning. Professor Karl R.
Aigner, som eier og driver Medias Klinikum, bruker den pé de aller fleste krefttyper, bortsett
fra blodkreft.

Vi ville undersgke og forstd hvorfor metoden ikke er mer utbredt i Norge og snakket med
kreftleger ved seks universitetssykehus. Ingen av dem anbefalte regional kjemoterapi som
behandlingsmetode. De er bekymret over at pasienter reiser til Medias Klinikum fordi de
mener det ikke er dokumentert at effekten er bedre enn ved ordinar cellegiftbehandling. Véar
erfaring er at kreftmiljoet 1 Norge ikke har snakket sammen om pasientreisene til denne
klinikken, men sittet pa hvert sitt sykehus og kjent pa en gkende uro over at stadig flere
reiser.

Vi sto overfor en medisinsk uenighet. Ledende medisinske fagpersoner i bade Tyskland og

Norge kalte behandlingen ved Medias Klinikum eksperimentell, men professor Aigner selv
pasto det var «ingen tvil om at Medias Klinikums behandlingsresultater for kreftpasienter
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med langt fremskreden diagnose er overlegent bedre enn ved vanlig cellegift». Er norske
leger for lite dpne for andre behandlingsmetoder enn dem som er godkjent i Norge? Dette
sporsmaélet stilte vi flere ganger underveis. For & finne svar matte vi forsoke & ettergd
dokumentasjon som kunne stette opp under enten Aigner eller de norske legenes pastander.

Da Aigner pasto at regional kjemoterapi var overlegent bedre enn vanlig cellegift, ga han
ingen dokumentasjon, men sa den fantes i bokene han er medforfatter av. Han viste ogsa til at
han star bak over 200 publikasjoner om behandlingsmetoden. Slik presenteres han ogsé pé
Medias-klinikkens nettsider. Vi skaffet oss kopier av bekene Aigner er medforfatter av og
saumfarte disse etter dokumentasjon pé effekten av behandlingen. Bakene beskriver
behandlingen som metode, men inneholder ingen vitenskapelige forskningsresultater for
pasientgrupper som har fatt slik cellegift. Professoren henviste ogsa til Wikipedia-sider,
avisartikler og Powerpoint-presentasjoner, men heller ikke her fant vi vitenskapelige
forskningsresultater.

Vi undersokte ogsd publikasjoner om metoden i PubMed, en anerkjent database for
vitenskapelige artikler. Dette var tidkrevende og komplisert arbeid, men det var nedvendig all
den tid Aigner ikke henviste til sidetall eller ga annen informasjon som stettet hans pdstander.
Vi fant ingen vitenskapelig dokumentasjon pa at metoden hadde bedre effekt enn annen
behandling. For & kontrollere at vi hadde forstatt dette riktig ba vi overlege Morten
Brendengen ved Oslo universitetssykehus om 4 ettergd de samme bekene og publikasjonene
for oss. Breendengen fant kun to aktuelle studier pa effekten av regional kjemoterapi som
Aigner er medforfatter av. Ingen av dem kan regnes som vitenskapelig dokumentasjon pa at
regional kjemoterapi har bedre effekt enn annen behandling. Dette var ogsa tydelig da vi
besekte klinikken i januar 2017. Professor Aigner skiftet raskt samtaleemne da vi etterlyste
dokumentasjon.

Det var utfordrende & meote slik motstand fra professor Aigner, men samtidig motiverte det
oss til & gé videre. Vi skjente at vi var pa sporet av noe, og for hver publikasjon som ikke
kunne regnes som vitenskapelig dokumentasjon, ble vi stadig sikrere: Medias Klinikum
kunne ikke dokumentere pastandene sine om at behandlingen hadde effekt.

Dette var nytt 1 sakene vare

Nar kreftpasienter reiser pd egenhénd til behandling i utlandet, er det ingen offentlig
myndighet som undersgker hvordan det gar med dem. For forste gang kunne vi vise hvordan
det gikk med en liten, sarbar gruppe kreftpasienter som reiste til Tyskland.

Medias Klinikum er blitt omtalt av flere medier tidligere, men ingen har tidligere etterspurt

og ettergatt dokumentasjon pa hvor mange som har reist og hvordan det har gatt med de
norske kreftpasientene.
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Pasientene som reiste til Burghausen, fikk en behandling som ikke er utbredt i Norge. Vi
ettergikk tilgjengelige publikasjoner og fant at nordmenn betaler opp mot en million kroner
for en behandling man ikke vet effekten av.

Norske kreftspesialister og helsetopper advarte for forste gang offentlig mot
behandlingsmetoden regional kjemoterapi og kalte den eksperimentell.

Vi avslerte at Medias-klinikken brukte dede personer 1 markedsferingen og viste hvordan
selskapet Oncolomed, som ikke er underlagt norske helsemyndigheter, markedsforer
behandlingen i Tyskland p& en méte som Forbrukerombudet mener er ulovlig.

For alvorlig syke kreftpasienter kan et siste hap vere a bli med 1 en studie som prover ut nye
medisiner eller behandlingsmetoder - sakalte kliniske studier. Vi viste at det varierer stort fra
sykehus til sykehus hvor mye hjelp pasienter fér til & finne utprevende behandling som er
relevante for dem.

Da vi spurte Helsedirektoratet og helseministeren om det norske tilbudet for kreftpasienter
var godt nok, viste begge til den nasjonale portalen helsenorge.no, som ble lansert hasten
2015 for & gjore det enklere for pasienter & delta 1 forskning. Vi ville undersoke om det
norske tilbudet var s godt som helsemyndighetene sa. Vi undersgkte den nasjonale portalen
og fant 62 kreftstudier som var dpne for seknader. I den anerkjente, amerikanske databasen
ClinicalTrials.gov fant vi ytterligere 80 apne studier som ikke var oppfert pa den nasjonale
portalen myndighetene henviser til. Med andre ord avdekket vi at norske pasienter bare far
informasjon om rundt 40 prosent av alle apne kreftstudier.

Spesielle problemstillinger

Motstand fra flere parter

Vi hadde et mote med en familie som fikk oss til & stanse opp og som utleste nye, grundige
vurderinger av metodikken og etikken. Vi hadde hatt telefonisk kontakt med familien og
hadde en forstdelse av at de ensket & mate oss for en oppfelgingssamtale og muligens dele
informasjon. De hadde mistet et familiemedlem kort tid 1 forveien. Det skulle vise seg at vi
og de pargrende hadde to forskjellige syn pé den innledende kontakten. Det vi oppfattet som
en god samtale som endte med avtale om et mote, opplevde de som krenkende og
patrengende. Det forsto vi forst i metet en ukes tid etter telefonsamtalen. Da gjorde de det
klart at de ikke onsket & snakke med oss, at de ville vi skulle stanse saken, og at de ville dele
sine synspunkter med andre parerende og Oncolomed. Denne episoden fikk oss til 4 endre
hvordan vi senere tok kontakt med parerende. Som nevnt har vi na lart alltid & sende sms pa
forhdnd, slik at parerende som ensker det, selv kan ta initiativ til samtale eller velge ikke &
svare dersom de ikke ensker kontakt.
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Nér vi jobber med undersgkende, maktkritisk journalistikk, er vi vant til & mete motstand,
spesielt fra dem som undersgkes. Det er mer uvanlig & mete motstand fra den andre parten, i
dette tilfelle pasienter og parerende. Flere ba oss stanse saken eller motsatte seg pa andre
mater arbeidet vart. «Kan dere ikke heller lage en sak om hvor dérlig norsk kreftbehandling
er», var noe vi ofte horte. Flere sa de trodde deres familiemedlem hadde levd lenger takket
vaere behandlingen i Tyskland, og at de ville gjort det samme igjen.

Det er forstaelig at det kan vere belastende a bli kontaktet av en journalist som stiller
spersmél om hvilke valg familien tok da de var i krise. Overfor de som har kritisert oss for
dette, har vi forklart at det ikke var deres valg vi ville etterga. Vi stilte spersmal ved
resultatene og ville belyste systemet som forte til at s mange familier folte de ikke hadde
andre muligheter enn & dra til en privatklinikk i Tyskland. Det var ogsa de parerendes folelse
av ikke & f4 hjelp 1 Norge som ledet oss til & grave videre 1 hvilke muligheter alvorlig syke
pasienter faktisk far i det norske, offentlige helsevesenet.

Trenering og trussel om sgksmal

Det vil nesten alltid vaere mer utfordrende 4 skaffe informasjon fra private akterer enn
offentlige akterer ettersom man ikke kan bruke tradisjonelle metoder som for eksempel
innsynsbegjeringer. Det fikk vi ogsa erfare 1 arbeidet med disse sakene. Ved en rekke
anledninger over en tidsperiode pa fem maneder etterspurte vi dokumentasjon fra Oncolomed
og Medias Klinikum pé effekten av behandlingsmetoden og tall pa hvordan det hadde gatt
med de norske pasientene. Partene nektet & svare og henviste heller til hverandre. Like for
planlagt publisering 1 april, varslet professor Aigner i Tyskland at han kunne skaffe en
oversikt sa lenge han fikk to uker pa seg. Vi etterkom dette og utsatte saken, men tallene kom
aldri. Vi mener vi likevel det var riktig & gi Aigner en siste mulighet til & gi oss
dokumentasjon. Vi hadde pé dette tidspunktet fremlagt resultatene av kartleggingen var for
ham, og dersom han hadde tall som viste noe annet enn vare, var det avgjerende for saken.

Mens vi ventet pa tallene, var professoren i Norge og reklamerte for behandlingsmetoden sin
hos Lungekreftforeningen. Der lekket ogsa Oncolomeds daglige leder upubliserte
opplysninger han hadde fatt fra oss i prosessen med samtidig imetegéelse. Vi sendte ogsa
kritiske uttalelser fra leger og andre til professor Aigner for & gi ham anledning til & svare. Da
varslet han at han ikke ville utelukke & g til injuriesoksméal mot de kritiske kildene. Dette vil
alltid veere en utfordring og kan fore til at kilder trekker uttalelsene sine. Men da vi
informerte kildene om trusselen, svarte samtlige at de sto ved sine sitater.

Oncolomed ba dessuten ved flere anledninger om a f& oversendt navnene pé pasientene i var

kartlegging. Det kunne vi ikke etterkomme av kildevernhensyn, og vi matte kunne forvente at
han selv hadde oversikt over hvilke pasienter de hadde hjulpet med 4 reise til Tyskland.
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Endret og slettet informasjon

Vi erfarte ved flere anledninger at informasjon som sto pd Oncolomeds og/eller Medias
Klinikums nettsider ble endret eller slettet underveis i prosessen. Det hendte ogsa at
pasienthistorier som fremsto som vellykkede, ble slettet da pasienten dede, uten at det ble
opplyst om det. Tidligere sto det ogsa pa klinikkens nettsider at mélet med behandlingen er
helbredelse eller at pasienten skal kunne leve med sin kreftsykdom og de av noe annet. Dette
er nd fjernet. P4 Oncolomeds nettsider sto det at de kunne gi advokatbistand slik at pasientene
kunne fa refundert behandlingskostnadene av staten. Ifelge Helfo har ingen fatt dekket
behandling ved Medias Klinikum. Dette er na slettet fra Oncolomeds nettsider. Det var derfor
avgjerende at vi regelmessig hadde klonet alt innhold pé disse domenene ved hjelp av
HTTrack og wget, som vi brukte til arkivering og overvéking av endringer. Vi brukte Apache

Tika for & gjere binzre filer (for eksempel scannede bilder i PDF-format) om til sekbar tekst.

Nér vi hadde flere versjoner av hvert nettsted, kunne vi kjore diff-kommandoer mot alt
innhold pé nettsidene. En diff resulterer i en oversikt over samtlige endringer mellom hver fil
i et hierarki, sa vi raskt kunne se om noe av innholdet pa nettstedet hadde endret seg mens vi
jobbet med saken, og hva endringen besto av. Hvis man for eksempel skulle sammenligne
arkiverte versjoner av et nettsted i mars mot april (diff -r oncolomed_2617_03
oncolomed_2017_04), far man en fil med eksempelvis linjer som dette:

navn_paa_endret_fil.html

[12c34]

> Dette er en linje tekst

< Dette er en endret linje tekst

Ofte hadde vi «pé felelsen» at tekst var justert eller fjernet fra en nettside - noe som raskt lot
seg verifisere gjennom denne prosessen. Vi lastet ogsd ned alt arkivert materiale fra de
aktuelle nettstedene via Wayback Machine. Med Wayback Machine far man noen tilfeldige

historiske «snapshots» av nettsteder. Vi kunne dermed se formuleringer ogsé fra for vi
begynte & jobbe med saken. For dette formalet brukte vi skriptet
wayback machine_downloader. En utfordring vi hadde, var at Oncolomed endret bade

domene og struktur pa nettsiden underveis i arbeidet. Det ble dermed en del “stoy” i
diff-resultatene grunnet endring i HTML-koden, men det tekstlige innholdet lot seg likevel
sammenligne ved & konvertere html til ren (sammenhengende) tekst uten markup.

Medienes innflytelse

Underveis kom vi over artikler i over 20 andre medier som pé en eller annen méte omhandlet
pasientreiser til Medias Klinikum. Vi har ikke sett at andre medier har ettergatt
dokumentasjon pé at behandlingen har effekt. Tvert imot er behandlingen blitt omtalt som
«godt dokumenterty, «utsiktene er veldig gode», «n@rmer seg a vere frisk», «metoden er
godkjent i EU» og «et mirakel». Vi har selv omtalt enkelthistorier om andre
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behandlingstilbud i utlandet og har publisert én pasienthistorie fra Medias Klinikum fra en av
en av vare samabeidsaviser. Etter arbeidet med disse sakene har vi lert at slike artikler i seg
selv kan bli et siste halmstra for alvorlig syke pasienter. Man skal vare seg bevisst ndr man
velger & trekke frem enkeltpersoner som reiser ut for a fa eksperimentell behandling. Vi som
journalister har et ansvar for ikke a gi urealistiske hép.

En av pasientene Aftenposten omtalte, gikk hasten 2017 til seksmal mot staten for 4 fa dekket
behandlingskostnadene han hadde hatt i Tyskland. Tingretten ga ham medhold og slo langt pa
vei fast at behandlingen hadde effekt. Dommen er ikke rettskraftig. Staten har anket fordi de
mener det ikke er medisinsk grunnlag for a slé fast at pasienten ble kreftfri pd grunn av
behandlingen. P4 Oncolomeds nettsider ligger VG-artikkelen Hdpets hotell og saken om
pasienten som vant frem mot staten. Ingen av Aftenposten artikler, ei heller informasjon om
statens anke, er a finne der.

Organisering av arbeidet

Vi har 1 dette prosjektet fatt erfare hvor viktig det er a sette sammen et team med ulik
kompetanse. Vi sto overfor helsefaglige, fortellermessige og datatekniske utfordringer og var
avhengige av hverandres kunnskap om de ulike omradene. Helsejournalist Tine Dommerud
hadde den medisinske kompetansen og kildene som saken krevde, featurejournalist June
Westerveld igangsatte saken, har tidligere jobbet som helsejournalist og kunne gjore denne
kompliserte saken lesverdig. Begge har mye erfaring med & intervjue mennesker i sorg.
Datajournalist Nina Selbo Torset har erfaring fra gravearbeid og er sterk pa a soke,
systematisere og analysere. Ogsa researcher Trond J. Strem og redaksjonell utvikler Fredrik
Hager-Thoresen har sarlig kompetanse pa undersegkelser i apne kilder og analyse av
datamateriale. De forste manedene jobbet de fleste av oss med prosjektet samtidig som vi
gikk 1 turnus og hadde andre saker, men fra desember 2016 jobbet vi fulltid med sakene.
Senere ble ogsé fotograf Stein Bjerge og utvikler Per Byhring koblet pa.

Var styrke er at vi har spesialkompetanse pa forskjellige felt og er villige og nysgjerrige pa a
lere av hverandre. For eksempel viste datamaterialet at mange av pasientene fikk beskjed om
at svulsten var krympet i storrelse etter noen runder med regional kjemoterapi i Tyskland.
Leger forklarer dette med at med en konsentrert mengde cellegift er det vanlig at svulsten blir
mindre en stund. Det betyr ikke at man er 1 ferd med a bli frisk. Det var Ninas datamateriale
som viste det medisinske mensteret som Tine og June senere fikk en logisk forklaring pa av
sine fagkilder. Et annet eksempel er analysen Nina gjorde av de kliniske studiene. Der hadde
hun stor hjelp av Tines medisinske forstaelse for 4 kunne skille mellom de ulike krefttypene.

Heosten 2016 tok vi kontakt med Peter Hornung, gravejournalist og redakter i Norddeutsche
Rundfunk (NDR) i Tyskland. Nina og Trond hadde samarbeidet med Hornung i Panama
Papers-prosjektet i regi av International Consortium of Investigative Journalists (ICLJ). Vi ba
om hjelp til innsyn 1 ligningstall og arsregnskap 1 Tyskland. Peter Hornung viste umiddelbart
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interesse for saken og inngikk et samarbeid med oss. Ogsa journalist og dokumentarist
Djamila Benkhelouf fra NDR og Christina Berndt, helse- og vitenskapsjournalist i
Stiddeutsche Zeitung, ble koblet pd. Se vedlegg for lenke til de tyske sakene.

Konsekvenser av journalistikken

I etterkant av den forste saken om Medias Klinikum har vi publisert et tyvetalls artikler om
klinikken og Norges todelte helsevesen. Dette har sakene fort til:

e Alvorlig syke pasienter har né rett til fornyet vurdering, sikalt second opinion, fra et
ekspertpanel som skal samarbeide med godkjente, utenlandske spesialister.
Alle pasienter skal ha lik tilgang pa informasjon og deltagelse 1 kliniske studier.
Alle kliniske studier skal registreres og veare lett tilgjengelig for pasienter.
Forbrukerombudet konkluderte med at Oncolomeds markedsfering overfor sérbare
pasienter er ulovlig, villedende og inneholder udokumenterte pastander.

® Oncolomed matte endre markedsferingen og innholdet pa nettsiden sin etter
Forbrukerombudets avgjorelse.

e Medias Klinikum beklaget at de hadde brukt dede personer i markedsforingen.

e [ vér forste artikkel varslet Oncolomed at de ville etablere et nytt og privat
kreftsykehus 1 Oslo 1 2018. Dette er na lagt pa is.

e Temaet todelt helsevesen pregets valgkampen og Hoyre og Aps helsepolitikk.

e Helseminister Bent Haie er 1 dialog med den tyske helseministeren om kreftklinikken.

e [ Tyskland har Aigner i arevis prevd a fa klinikken inn pa listen over sykehus der
pasienter far refundert behandling fra offentlig helseforsikring. Seknaden er behandlet
etter publisering av artiklene 1 Tyskland, og er igjen avvist. Aigner har anket avslaget.

Ifolge Kreftforeningen har flere pasienter unnlatt & reise til Medias Klinikum etter & ha lest
vére artikler. Noen drar fremdeles, og det er ikke var jobb 4 stille spersmal ved deres valg.
Men det er vart samfunnsoppdrag a avdekke kritikkverdige forhold og beskytte
enkeltmennesker mot forsemmelser fra offentlige myndigheter og private foretak. Nar
desperate kreftpasienter na seker pd Google etter second opinion eller kreftbehandling 1
utlandet, far de ikke bare opp solskinnshistoriene. Den artikkelen Ninni s& gjerne skulle
ensket mannen hennes hadde lest for han dro til Tyskland, finnes nd der ute. P& den méten
kan kreftpasienter som vurderer 4 reise til Tyskland, ta et mer velinformert valg. Og de som
velger 4 bli her hjemme, vil ha helt andre muligheter enn for. Helseminister Bent Hoie
oppsummerte det slik da han mette Ninni pa Aftenpostens kreftdebatt i august: Ninnis
historie er med pd d endre norsk helsevesen.

Oslo. 13. januar 2017.
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