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Besvarelse af samrad AH om berneonkologi

Jane Heitmann (V) har stillet folgende spergsmal:

“Hvad kan ministeren oplyse om bornekreeftbehandlingen i
Danmark, og hvilke overvejelser der ligger til grund for den
af Sundhedsstyrelsen pdtenkte centralisering af
Borneonkologien pd Rigshospitalet?”

kg

Tak for spergsmalet.

Jeg vil gerne starte med at sige, at jeg har stor forstéelse for
den utryghed og den uvished, som den her debat medforer
for kraeftramte bern og deres familier og parerende.

Det mé der ikke herske nogen tvivl om. Bern, der rammes af
kreeft, fortjener den bedste behandling, uanset hvor 1 landet
de bor.

Derfor vil jeg ogsa gerne kvittere for samradsspergsmaélet,
fordi jeg faktisk ser det som en lejlighed til, at vi kan fi en
reel snak om, hvordan vi sikrer den bedst mulige behandling
til kreeftramte bern - ikke bare 1 dag, men ogséd om 10-20 é&r.



Og ogsé en lejlighed til at vi kan {4 gjort op med det billede,
der tegner sig 1 medierne af, at Sundhedsstyrelsen vil
centralisere hele organiseringen af bornekreft €t sted 1
landet, hvor al udredning og al behandling skal forega - uden
at skele til hvad neerhed for bernene og deres familie
betyder.

Sundhedsstyrelsen har oplyst mig om til dette samrad, at det
billede ikke er rigtigt. Og det er ikke, hvad der ligger 1 det
faglige arbejde, som styrelsen har sat 1 gang.

Det faglige arbejde, der er sat i gang, handler om at vere
sikker pd, at kreeftramte bern 1 Danmark tilbydes den bedste
mulige behandling — ogsa 1 fremtiden.

Styrelsen har med andre ord givet udtryk for, at de mener, at
derer behov for at drefte den fremtidige organisering af
berneonkologien, herunder at kigge pa fordele og ulemper
ved eksempelvis at samle udredning og behandling pa faerre
centre og samtidig kigge pd modeller for ’shared care”.

Og lad mig knytte et par ord til ”shared cared”, inden jeg gar
videre:

Med “’shared care” 1 den her sammenhang menes der, at
udredningen og behandlingen 1 den initiale kritiske fase fx
kan foregé ét sted og den efterfolgende behandling, nar
behandlingsplanen er fastlagt, kan foregd et andet sted
tettere pa bernenes hjem.
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Man kan fx forestille sig, at mere centrale funktioner kan
samarbejde med lokale berneafdelingerne om, at barnene og
deres familier kan ga til kontrol og fa taget blodprever og
henvende sig ved bivirkninger mv., ligesom dele af
kemoterapi kan tilbydes lokalt.

Sundhedsstyrelsen har oplyst mig om, at med et ’shared-
care’-setup sikres nerheden til hjemmet 1 store dele af det
ofte langvarige forlgb, som bern med kraft skal igennem.

Samtidig sikres specialiseringen ved, at alle

bern med samme kreefttype ses af de samme specialister 1
landet, der dermed kan opbygge sé stor erfaring som muligt,
baseret pa den nationale forekomst af den enkelte sygdom.

Og den her diskussion er negdvendig, nar den faglige
udvikling peger pa det. Ogsa selvom det er svert, for nar
bern rammes af en livstruende sygdom, er kun den
allerbedste behandling god nok.

P4 baggrund af de indledende ord [- og jeg beklager det blev
lidt langt -] vil jeg nu redegor for forste del af
samradsspergsmal, der gér pa, hvad jeg kan oplyse om
behandlingen af bernekreft 1 Danmark og dernaest gore rede
for den faglige proces, der foregér 1 regi af
Sundhedsstyrelsen.

skesksk

[Behandlingen af bernekraft i Danmark]
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Bornekraeftomradet varetages 1 dag som hgjt specialiseret
funktion fire steder 1 landet. Det er pad Aalborg
Universitetshospital, Aarhus Universitetshospital, Odense
Universitetshospital og Rigshospitalet.

Der er arligt ca. 200 nye tilfelde af kraeft hos bern, som er
fordelt pa 12 hoveddiagnosegrupper og en raekke
underdiagnoser.

Med andre ord er der tale om mange forskellige sygdomme,
som alle pd ner én er sjeldne med mindre end 10 nye
tilfelde om aret. Undtagelsen er en form for leukemi [akut
lymfoblaster leukemi (ALL)], hvor der er ca. 40 tilfeelde om
aret.

Fagligt gar udviklingen i retningen af en stigende
kompleksitet og specialisering i bade diagnostik og
behandling, saerligt 1 forhold til at kunne stille mere precise
og differentierede diagnoser, som kan kobles til meget
differentierede og méilrettet behandlingstilbud.

Overlevelsen for bern og unge med kreft 1 Danmark ligger
samlet set pd niveau med andre vestlige lande, som vi i

ovrigt sammenligner os med. For nogle sygdomme ligger
Danmark blandt de bedste.

Side 4



Der er dog stor variation 1 overlevelsen mellem de
forskellige kraefttyper. Mens der inden for visse sygdomme
er sket store fremskridt bdde 1 Danmark og internationalt, sa
er der en rekke sygdomme, hvor prognosen stadig er meget
alvorlig, og enkelte sygdomme kan fortsat stort set aldrig
helbredes.

Selvom overlevelsen for bern med kreeft er eget i Danmark,
lykkedes det desvaerre ikke at helbrede ca. en tredjedel af de
ramte born.

For at opsummere er der altsé tale om en lille patientgruppe
med mange forskellige slags sygdomme inden for
bernekraft, og dedsfald hos bern med kraft udger 1 dag en
vasentlig del af bernedodeligheden 1 Danmark.

Det vidner om, at der er behov for en hgjt specialiseret
indsats, nar vi taler bernekraft.

Sundhedsstyrelsen har oplyst, at stigende kompleksitet 1
udredningen og behandlingen, det lille antal patienter og den
store faglige udvikling pa omrddet har medfert et behov for
at se nermere pd organiseringen af bernekraftomradet 1
Danmark.

Med andre ord handler det om at vare sikre pa, at kreftramte

bern 1 Danmark tilbydes den bedste mulige behandling i
fremtiden.
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Og her er det vigtigt at vere opmarksom pa, at et bredt
flertal af Folketingets partier 1 regi af kommunalreformen
faktisk med Sundhedslovens § 208 har givet
Sundhedsstyrelsen lovhjemmel til at fastsette
specialfunktioner for at sikre bedre kvalitet 1 behandlingen.

Og dermed ogsé indfert et armslangde-princip for den til en
hver tid siddende sundhedsminister om ikke at blande sig i
det faglige arbejde, der ligger til grund for
specialeplanlegning.

Fastsattelse af specialfunktioner betyder konkret, at
styrelsen beslutter efter horing af Det Raddgivende Udvalg for
Specialeplan — der bl.a. bestar af regioner og faglige
selskaber - hvor 1 landet og hvor mange steder 1 landet, at de
serligt komplekse og specialiserede behandlinger som fx
hjerte- og hjernekirurgi, men ogsa bernekreft, kan foregi.

Heri ligger et ansvar for lebende at sikre hej faglig kvalitet 1
behandlingen og helhed i patientforlebene under hensyn til
en effektiv ressourceudnyttelse.

Sundhedsstyrelsen skal sikre, at den galdende specialeplan
er tidssvarende, relevant og dekkende.

Det gaelder for alle specialfunktioner 1 sygehusvasnet — ogsa

for funktioner, som varetager behandling af livstruende
sygdomme for bern.
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Sundhedsstyrelsen har altsd med andre ord et fagligt ansvar
for at kigge den nuvarende behandling af bernekraeft efter 1
semmene med inddragelse af en lang rekke aktorer, for at
veaere sikker pé, at kreeftramte bern 1 Danmark tilbydes den
bedst mulige behandling 1 fremtiden.

Kkk

[Proces for det faglige arbejde og mulige scenarier]
Sundhedsstyrelsen satte derfor et fagligt arbejde 1 gang 1
september 2019 1 regi af Det Radgivende Udvalg for
Specialeplan

Styrelsen har 1 regi af udvalget nedsat en arbejdsgruppe med
reprasentanter fra bl.a. regionerne og faglige selskaber, men
ogsa fra foreldre og parerende. Arbejdsgruppen har i
skrivende stund atholdt fire meader.

Sundhedsstyrelsen har oplyst, at der fortsat udestar grundige
diskussioner 1 arbejdsgruppen, og at der ikke er truffet
beslutning om en bestemt losning, men at man kan forestille
sig folgende mulige udfald:

1) En status quo, hvor de nuvarende fire
berneonkologiske afdelinger i Danmark opretholdes.

2) En storre grad af samling af visse meget specialiserede
og sjeldne tilstande, hvor fx komplicerede dele af
patientforlebene, sdsom den indledende diagnostik og
opstart af behandling for visse kraefttyper samles.
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3) En model med mere “’shared care”, hvor udredning og
opstart af behandling af kraeft hos bern samles 1 regi af
et nationalt videnscenter, pé allerhgjeste internationale
niveau, men hvor dele af forlgbet, herunder udredning,
behandling, opfelgning og rehabilitering kan forega pa
andre universitetssygehuse taettere pa bernenes hjem.

Shared care modellen kan for eksempel betyde, at et barn
med kreft, der vil vere 1 et behandlingsforleb pé fx 2 &r, vil
f4 udredningen og maske den indledende behandling ét sted i
landet, hvor de mest specialiserede kompetencer er samlet,
mens fx kemoterapi vil kunne klares pa det nermeste
universitetshospital, ligesom det er her, at barnet vil kunne
g4 til kontrol, fa taget blodprever og henvende sig ved
bivirkninger mv.

I forlengelse af det vil jeg gerne understrege, at styrelsen har
oplyst mig om, at naerhed er et vaesentligt kriterium at kigge
pa, nér der tales om kvalitet 1 behandling af kraeftramte bern.

Og at uanset hvilken model, styrelsen lander p4, vil en
naturlig del af losningen vere, at der ogsa sikres naerhed 1
tilbuddet, hvor det ikke pavirker kvaliteten, sa barnet fx kan
opretholde kontakt til venner og familie, og foreldrene kan
fa familielivet til at fungere sa vidt muligt under de meget
svaere omstendigheder.

*h%
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I forhold til den videre proces kan jeg fortalle, at
Sundhedsstyrelsen den 3. december 2020 har tilkendegivet,
at den har besluttet at udskyde den videre proces til efter
paske 2021 pa grund af COVID-19-situationen.

Det er sket 1 kelvandet pa et made d. 2. december 2020
mellem styrelsen og de sundhedsfaglige direkterer fra hhv.
Region Nordjylland, Region Midtjylland og Region
Syddanmark.

P4 dette mede — hvor jeg har fiet oplyst, at der var enighed
om behovet for en dben og faglig dreftelse af
bernekraeftomrédet - blev det ogsé aftalt, at alle fem
regioner og styrelsen holder et nyt mgde med henblik pa at
tilretteleegge den videre proces forud for at arbejdet i
arbejdsgruppen genoptages i foraret 2021.

Nér arbejdsgruppen har afsluttet sit arbejde, skal det
foreleegges Det Réddgivende Udvalg for Specialeplanlegning,
som skal heres 1 sager vedrerende specialeplanen. Forst
herefter vil Sundhedsstyrelsen eventuelt @ndre pa den
nuverende organisering af bernekraeftomradet.

skooksk

[Afslutning]

Sa for at opsummere kan jeg sige, at Sundhedsstyrelsen
forud for samréddet har givet folgende status:

e Den faglige gennemgang er ikke afsluttet,
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e Der er ikke er truffet nogen beslutninger,

e Der udestar fortsat grundige dreftelser, for der
eventuelt skal @ndres pd den nuvarende organisering
til gavn for kraeftramte bern og deres familier.

Og endelig vil jeg gerne understrege, at der ikke er tale om,
at styrelsen vil centralisere behandlingen ét sted 1 landet,
hvor al udredning og al behandling skal foregé.

Styrelsen har oplyst, at uanset hvilken model, styrelsen
lander pa efter det grundige, faglige arbejde, vil tilbud om
nzrhed i behandlingen vere en naturlig del af losningen, der
hvor det ikke pavirker kvaliteten.

Med det in mente vil jeg gerne gentage, hvad jeg har sagt
for: Det er helt afgerende at der tages bedst muligt hdnd om
kraeftramte beorn og deres familier 1 hele landet, uanset hvor
de bor.

Og derfor forventer jeg — som jeg ogsa har sagt tidligere - at
den fremtidige organisering af bernekraftomradet 1 Danmark
for det forste overvejes rigtig grundigt og for det andet
dreftes med de fem regioner og andre relevante akterer i den
kommende proces.

For nér det handler om bern med livstruende sygdomme, sé
er kun den allerbedste behandling god nok.

Tak for ordet.
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