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Forslag til folketingsbeslutning

om at bevare kreftbehandlingen af bern uendret pa de nuvarende fire
lokationer 1 Danmark (borgerforslag)

Sundhedsminister Magnus Heunicke palegges at stoppe Behandlingen skal bevares uendret eller forbedret pa alle
de nuvaerende overvejelser i Sundhedsstyrelsen med henblik de nuvaerende lokationer: Aalborg, Aarhus, Odense og Rigs-
pa at centralisere barnekraeftbehandlingen pa Rigshospitalet. hospitalet.
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Bemcerkninger til forslaget

Stillerne af borgerforslaget er en stor gruppe foraldre til
kreftramte bern, der er meget utrygge ved de nuvarende
overvejelser om en eventuel centralisering af bernekraftbe-
handlingen pa Rigshospitalet. Det er ikke i bernenes interes-
se, og de vil blive taberne i en eventuel centralisering.

Hvad er arsagen til, at man nu pludselig vil til at centra-
lisere bernekraftbehandling i Danmark? Arsagen er et ons-
ke fra Rigshospitalet, hvor professor i padiatri og leder af
forskningslaboratoriet Bonkolab Kjeld Schmiegelow den 9.
januar 2019 bad Sundhedsstyrelsen om at undersege mulig-
heden for en centralisering (referat fra Sundhedsstyrelsens
Rédgivende Udvalg for Specialeplanleegning den 31. janu-
ar 2019 samt Sundhedspolitisk Tidsskrift den 2. december
2020). Et af hans argumenter for denne centralisering er, at
man i andre EU-lande netop har valgt denne lgsning. Her
navnes Holland som eksempel, hvor man med et befolk-
ningsgrundlag pd 17 millioner har valgt at samle behandlin-
gen 1 Utrecht. Kjeld Schmiegelow undlader dog at navne, at
man i Holland netop har valgt at leegge det geografisk cen-
tralt. Utrechts placering midt i Holland betyder, at den mak-
simale transporttid er 2,5 timer (fra Cadzand til Utrecht), og
fra de sterste byer (Amsterdam, Rotterdam og Den Haag)
er der under 1 times transport. S hvis Kjeld Schmiegelows
idé om centralisering virkelig skulle give mening, s& burde
Sundhedsstyrelsen naturligvis placere et sidan center geo-
grafisk midt i Danmark. Middelfart Sygehus ville vaere et
godt bud — da de fleste indbyggere i Danmark sé ville have
under 3 timers transport til behandling.

Derudover ensker Kjeld Schmiegelow i sin henvendelse
til Sundhedsstyrelsen sterre samarbejde afdelingerne imel-
lem, s& de sjeldne kraeftdiagnoser kan fa sterre succesra-
te. Det kan stillerne af borgerforslaget kun bakke op om og
opfordrer til oget samarbejde pd tvers af Danmark, f.eks.
gennem elektronisk udveksling af materiale og webbaserede
meder. Ligeledes navnes rekruttering af patienter (bern)
til forskning som et argument for at centralisere behandlin-
gen. De fire nuvarende kreftafdelinger har alle en hgj inter-
national standard, og andelen af patienter (bern) pa tvers
af de fire eksisterende afdelinger, der bidrager til evaluering
af behandlingskvaliteten, ved at deres data rapporteres til
internationale studier, var 100 pct. i den seneste rapport fra
2017. (Dansk Bernecancer Registers arsrapport 2017).

Det veekker undren, at den arbejdsgruppe under Sundheds-
styrelsen, som 1 lobet af det seneste ar har kortlagt behand-
lingen for bernekreft i Danmark, ikke har diskuteret en
eventuel centralisering af behandlingen i Danmark. Allige-
vel var den overraskende melding fra Sundhedsstyrelsen
pa det seneste mede, at den ville komme med et udkast
til en konklusion, der hed, at der var brug for en centralise-
ring. Jf. flere deltagere af arbejdsgruppen, bl.a. professor
og overlege i berneonkologi pad Aarhus Universitetshospital
Henrik Hasle og ledende overlege pd OUH’s berneafdeling
Marianne Skytte Jakobsen — s& er der ikke det mindste

faglige belaeg for en sddan centralisering (Sundhedspolitisk
Tidsskrift den 2. december 2020).

I et referat fra Sundhedsstyrelsens Radgivende Udvalg
for Specialeplanlegning fra den 5. september 2019 star der
vedrarende bernekraftbehandling:

»Udvalget papegede, at der ogsa ber tages hejde for naer-
hed i behandlingstilbud som element i vurderingen samt
opfordrede arbejdsgruppen til at vaere opmerksom pa den
hgje kvalitet i behandlingen i Danmark. Sundhedsstyrelsen
forsikrede om en aben og transparent proces med fokus ogsa
pa naerhed.«

Sundhedsstyrelsen har tydeligvis glemt eller bevidst set
bort fra dette element om naerhed i behandlingen, samt at
processen skulle veere bade aben og transparent.

Desuden undrer det, at Sundhedsstyrelsen i deres (endnu
uferdige) rapport, helt ser bort fra malgruppen, det drejer
sig om — nemlig det livstruede syge barn samt barnets fami-
lie og netveerk i ovrigt.

Sociookonomiske omkostninger

Et dansk studie har vist, at behandlingseffekten af bern
med kreft pavirkes negativt, hvis foreldrene er skilt eller
barnene har seskende, der ogsé skal tages hand om (Simo-
ny et al, 2016. Effect of socioeconomic position on survi-
val after childhood cancer in Denmark). Bemark, at Kjeld
Schmiegelow selv er medforfatter til dette studie. Det er vig-
tigt at forstd, at familierne allerede i den nuvarende og mere
nare behandling af bernene er pressede og splittede. En cen-
tralisering af behandlingen af bernekreaft vil leegge et yderli-
gere pres pa familiernes sociogkonomiske faktorer. Typisk
er den ene forelder indlagt med det syge barn, mens den
anden forzlder er hjemme med eventuelle seskende. Herud-
over skal man huske, at der kun bevilges orlov til den ene
forzelder, sa den foraelder, der er hjemme, forventes at passe
sit arbejde som vanligt. Seskende (ogsa kaldet skyggebern)
vil lide endnu sterre overlast ved endnu sterre fraver fra den
medindlagte forelder.

Ved en centralisering vil familien blive endnu mere split-
tet, da lang transporttid vanskeligger beseog fra nar fami-
lie. Det syge barn og den medindlagte foralder bliver af-
skéret fra den evrige familie, og dermed umuliggeres eller
i bedste fald besvearliggores afgorende psykisk stotte og
aflastning.

Nar et barn rammes af kreeft, bliver det revet ud af
den kendte hverdag og har brug for kontakt med naer fami-
lie. Lidt sterre bern har desuden brug for at se kammera-
ter. De har brug for afveksling og glimt af verden uden for
deres isolerede verden for at bevare livsgnisten.

Lang transporttid

Ved en centralisering pa Riget vil en stor del af befolknin-
gen have lang transporttid. F.eks. er der ca. 5 timers kersel



til Rigshospitalet fra Thisted og mere end 4 timers korsel
fra Aalborg. Det giver en urimelig og unedvendig ulighed i
adgangen til behandling.

Antallet af ambulante besog i et bernekraftforleb er utal-
lige, og i lange perioder kan det vare flere gange om
ugen. Bade bern og foraldre bruger gerne lang tid pa trans-
port for at komme hjem og spise deres egen mad og sove i
deres egen seng. Ved en centralisering vil det betyde, at de
ambulante besag erstattes af indlaeggelser.

Foraldrene har ansvar for den daglige pleje, der inklude-
rer medicinering, pleje af centralt venekateder, give sonde-
mad og forberedelse af kraesekost samt vurdering af det syge
barn. Forzldrene skal pé alle tidspunkter af degnet reagere
ved feber eller andre tegn pa utilpashed. Hvis foreldrenes
overskud presses, og de ikke reagerer i tide, kan det i lobet
af timer blive kritisk, og bern vil de.

Kemobehandling er hard og trykker immunforsvaret helt
i bund, hvilket betyder, at der ofte opstar feber grundet
infektion. Infektionerne behandles med antibiotika, som skal
igangsaettes hurtigst muligt, efter at feber er indtradt. Bor
man i Senderjylland eller i Nordjylland, bliver turen til
Rigshospitalet en helt urimelig keretur for barn og foralder
at skulle ud pa, hvad enten det er lige i myldretiden eller
midt om natten.

Det har vearet navnt, at man ville lave en lgsning, hvor
bernene i tilfelde af feber ville kunne blive behandlet lokalt
pa en infektionsmedicinsk afdeling. Denne model har dog
mange ulemper, da den nedvendige ekspertise til et kreeft-
ramt barn ikke vil vere tilstede og handteringen af et cen-
tralt venekateder (CVK) er uvant for det infektionsmedicin-
ske personale. Et CVK pa et kraeftramt barn er en adgang til
bakterier i blodet, hvis det ikke handteres korrekt. Bakterier
i blodet kan hurtigt udvikle sig til en livstruende tilstand for
det kraeftramte barn. Derfor vil det vare en yderst risikabel
model.

Selv hvis de nuvarende spekulationer ikke ender med at

afstedkomme nogen @ndringer, sa vil alene usikkerheden de
naste 3-6 maneder vaere med til at skabe utryghed for de
ansatte pa afdelingerne i Odense, Aarhus og Aalborg. Det-
te vil kunne medfere personaleflugt, og dermed er der ri-
siko for pa sigt, at den nuverende hoje faglige kvalitet
forringes. Derudover vil usikkerheden ogsa vanskeliggere
at rekruttere nye medarbejdere til ledige stillinger pa de tre
afdelinger.

Det er ikke kun for barn og foraeldre transporttiden vil bli-
ve uoverskuelig. Det samme gor sig galdende for bespgen-
de. Bedsteforeldre, ovrig familie og kammerater kommer
ikke bare lige pa besog og indgyder lidt livsmod. Ud over
transporttiden vil en tur til Kebenhavn for mange betyde en
yderligere udgift til Storebeltsbro eller faerge og eventuel
overnatning for &ldre bedsteforaeldre, som ikke klarer turen
frem og tilbage samme dag — vel at merke udgifter, som de
ikke far dekket og skal betale af egen lomme. S& kan man
vende tilbage til de sociogkonomiske faktorers betydning
for behandlingseffekten.

Afrunding

Foreldre til kreeftramte bern ville transportere sig til den
anden side af jordkloden, hvis behandlingen kun fandtes
der. Det er imidlertid ikke tilfeeldet i Danmark, hvor der fin-
des faglig kompetent behandling pa fire geografisk spredte
universitetshospitaler. Der er altsd intet behandlingsmaessigt
fagligt belag for en centralisering.

Det vil givetvis give oget prestige for Rigshospitalet at
samle behandlingen af bernekraeft ét sted i Danmark, men
sd veelger man at se fuldstendig bort fra, at det er rigtige
bern og familier, det handler om. Det bliver bernene og
familierne, der kommer til at betale prisen.

Stillerne af borgerforslaget opfordrer derfor til, at den nu-
verende organisering af berneonkologiske afdelinger beva-
res og overvejelser om centralisering droppes helt.



Skriftlig fremscettelse
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Vi tillader os herved at fremsaette:

Forslag  til  folketingsbeslutning om at bevare
kreeftbehandlingen af born ucendret pd de nuveerende fire
lokationer i Danmark.

(Beslutningsforslag nr. B 282)

Der er tale om et borgerforslag, som inden for den fast-
satte frist har opnaet det antal stettetilkendegivelser fra bor-
gere, som kraves for at fa forslaget fremsat og behandlet
som beslutningsforslag i Folketinget. Der henvises til folke-
tingsbeslutning af 2. juni 2016 om mulighed for at f& borger-
drevne beslutningsforslag behandlet i Folketinget, lov om
etablering af en ordning for borgerforslag med henblik pa

behandling i Folketinget og bekendtgerelse om en ordning
for borgerforslag med henblik pa behandling i Folketinget.

Borgerforslaget er oprindelig indgivet af Mette Vedtofte,
Odense, som hovedstiller med Anne Grendahl Poulsen, Sil-
keborg, Michael Freund Iversen, Odense, Seren Frost Baek-
gaard Kjeldsen, Aalborg, Christina Eshej, Odense, Camilla
Piilgaard Lerche, Solred, og Lene Lange, Aabenraa, som
medstillere.

Fremsettelsen er alene udtryk for, at forslagsstillerne pa
vegne af de partier, som stetter borgerforslagsordningen,
patager sig at opfylde en nedvendig betingelse for, at bor-
gerforslaget kan blive behandlet i Folketinget i overensstem-
melse med intentionerne bag ordningen.



