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1

Nyretransplantationer hos bgrn

Specialeudmeldingens principper er Neerhed og Kvalitet.

Hvilket beleeg/dokumentation har Sundhedsstyrelsen for, at kvaliteten af behandlingen vil bedres ved centralisering fra
2 til 1 center i landet? Og hvorfor i sa fald pege pa Rigshospitalet, nar OUH besidder starst erfaring og rutine med netop
denne form for transplantationsbehandling til barn, og nar Odense er centralt og Kebenhavn perifert placeret i landet?
Eftersom Sundhedsstyrelsen selv gnsker at specialer der ligner hinanden skal ligge pa samme matrikel, ber voksen- og
barnetransplantationer betragtes under ét.

Kommentar til spgrgsmalet:

Ad narhed

: Jo naeermere afstand til behandlingsstedet, desto faerre sociale konsekvenser/ulemper for barnet, sgskende og foreldre,
desto mindre tidsspilde/udgifter til transport, desto stgrre muligheder for at fa foretaget undersggelser og procedurer
ambulant, desto mindre afbreek i familiens i forvejen psykisk belastede hverdag og desto mindre belastning af familien.
Disse alvorligt syge barn har meget begranset skolegang, hvilket vil blive umuliggjort af op til 200 km. yderligere
afstand til behandlingsstedet. Dernaest har disse barn steerkt begraenset socialt samveer med jeevnaldrende. Det vil
forgge de traumer der i forvejen belaster barnene hvis Sundhedsstyrelsen ogsa tager det fra dem!

Ad kvalitet

: Det skal bemaerkes, at OUH er pioner pa dette omrade og besidder ikke alene den lengste, men ogsa den starste
erfaring i landet. OUH foretog nyretransplantationer pa bgrn adskillige ar far Rigshospitalet og har siden 2002
foretaget 2/3 af de udfarte transplantationer. Resultaterne findes publiceret i internationale fagtidsskrifter og er pa
hgjde med de bedste i verden!

Det er ikke det kirurgiske indgreb i sig selv, der er vanskeligt. Det vanskelige og hgjt specialiserede er det mangearige
for- og efterbehandlingsforlgb af barnene, som varetages mellem voksen- og bgrnenyrelegerne pa OUH. |
efterbehandlingen indgar anvendelse af immunundertrykkende medikamenter for at undgd afstgdning, kombineret med
malrettet ernaringsterapi for at sikre den bedst mulige vaekst.

2)

Bgrnekreft ( berneonkologi)

Barnekraeftbehandlingen foretages i de gvrige nordiske lande pa 6 universitetsafdelinger i Sverige, 5 i Finland og 4 i
Norge. Det gennemsnitlige befolkningsgrundlag per center i disse lande varierer mellem 1 og 1% million indbyggere.

- Hvorfor skal barnekreeftbehandlingen i Danmark centraliseres dobbelt s& meget som i resten af Norden- reelt til 2
centre- idet OUH Kun er tilteenkt udvalgte opfalgende rutinekontrolfunktioner efter feerdiggjort behandling?

- Hvilket beleeg har Sundhedsstyrelsen for, at en sé kraftig centralisering vil gavne behandlingskvaliteten, nar de gvrige
nordiske lande har fundet at befolkningsgrundlaget bar veere 1-1% million indbyggere pr. center? Herunder specielt nar
der tages hensyn til de dbenlyst voldsomme sociale konsekvenser det vil fa for mange barn og familier?

- Hvordan adskiller kreeftbehandlingen af bgrn i Danmark sig fra de gvrige nordiske lande eftersom Sundhedsstyrelsen
ikke mener vores nabolandes modeller for centralisering kan bruges i DK?



- Hvorfor gdelagge det yderst velfungerende mangeérige samarbejde p& omrédet mellem Arhus og Odense, der i et
feelles murstenslast Vestdansk Barneonkologisk Center i henhold til en frivilligt indgaet samarbejdsaftale i arevis har
sikret en indbyrdes centralisering af sjeldnere kraeftformer og kraftbehandlinger i et ligevaerdigt samarbejde, der netop
tilgodeser principperne om Naerhed og Kvalitet.

Kommentar til spargsmalet:
Aktivitetstal pa OUH

’s bgrnekraftafdeling i 2009: Antal indleeggelser: 728 stk., Antal sengedage: 2.042 stk., Antal ambulante besgg i 2009 i
barneonkologisk ambulatorium: 3.147 stk.

Ad nzrhed:

Ovennavnte sociale hensyn ger sig i endnu hgjere grad geldende pa bgrnekraeftomradet, for sa vidt som kemokure og
stralebehandlinger i reglen forarsager voldsom kvalme, kombineret med at mange bgrn i Region Syd vil fa forleenget
transporttiden betydeligt, hvilket vil forgge belastningen vaesentligt for barnene.

Ad kvalitet:

OUHs bgrne- og voksenkreftafdelinger er erkleret foregangsafdelinger pa omradet med landets farste videnskabelige
publikation om bgrneleukaemi (for mere end 35 ar siden). OUH er naturligvis indstillet pa at fortsette det igangveerende,
udmarkede samarbejde med Arhus, men i et ligevaerdighed og ikke som filial til varetagelse af rutinekontrolfunktioner
efter behandling. OUH har de sidste 2 ar haft force majeurebetingede problemer i forbindelse med langtidssygdom og
fartidspensionering af 2 speciallaeger i bgrneonkologi, men dette problem er under snarlig lgsning med en igangverende
ansettelsesproces med kvalificerede ansggere til de opslaede stillinger.

Det samlede antal nye bgrnekrefttilfeelde i Danmark er mellem 150 og 170 om aret. Der er imidlertid 10 gange sa
mange nye udredningsforlgb om aret. Behandlingerne og efterkontrollerne er arelange, hvilket forklarer ovenstaende
aktivitetstal. | behandlingen af bgrnekraft anvendes forholdsvis fa medikamenter i forskellige kombinationer og
maengder, der doseres i henhold til internationale protokoller. Det er derfor ikke noget stort problem (som nogen vil
haevde) at opsamle erfaring eller bevare rutine i anvendelse ag behandlingerne.

3)

Den bgrnekirurgiske funktion i Vestdanmark

OUH udfarer i dag kirurgi pa barn med udvalgte neurokirurgiske, brysthulekirurgiske og ortopadkirurgiske lidelser fra
Sydregionen; kirurgi pa nyfadte og spedbgrn pa spisergr, mave og tarm udferes for hele landet med undtagelse af
Region Hovedstaden. Specialeudmeldingen lzegger op til pa kort sigt at fjerne de 3 farstnavnte specialer fra OUH og
sandsynligvis pa leengere sigt den resterende bgrnekirurgiske aktivitet.

- Hvad er den faglige begrundelse for at fjerne veletablerede barnekirurgiske behandlinger fra OUH?

- Har man overvejet, i hvor hgj grad OUH er og iser vil blive forfordelt med hensyn til landsdelsfunktionerne i
sammenligning med Skejby og Rigshospitalet, hvis specialevejledningen gennemfares som foreslaet? Det skal
naturligvis ses i lyset af at der ikke er videnskabelig belaeg for forfordelingen!

- Er det overvejet i hvor hgj grad, de naevnte tiltag vil svaekke OUHs muligheder for fremover at fungere som
Universitetshospital pa et rimeligt niveau og hvad skeaevvridningen vil betyde for borgerne i Region Syddanmark?

Kommentar til spgrgsmaélet:




OUH har i mange ar varetaget bgrnekirurgisk behandling af medfadte kirurgiske lidelser i mave-tarmkanalen,
erhvervede kirurgiske lidelser hos bgrn samt kirurgiske lidelser i bughule og brysthule. Der forefindes professorat i
barnekirurgi og i bgrnemave-tarmsygdomme, et hgj specialiseret team af barneanasthesiologer, serskilt
bgrneintensivafsnit, saerskilte sengeafsnit, samt neonatalintensivafsnit med hgjt specialiseret funktion. Det
spaedbarnskirurgiske sengeafsnit H1 er helt nybygget med faciliteter, der tillader overnatning pa stuen for barn og
begge foreldre.

Herudover foretages hgjt specialiseret behandling indenfor bgrneneurokirurgi (svulster i hjernen), operation for
hydrocephalus (vand i hovedet), operation for rygmarvsbrok, operation for sver spasticitet (rhizotomi samt
bgrneortopadisk kirurgi.

4)

Generelle konsekvenser hvis beslutningen gennemfgres pa OUHs bgrneafdeling

- Er man klar over at der pa flere af de bergrte omrader er forskellige tilgange og behandlingsformer
Universitetshospitalerne imellem?

- Er man klar over at &ndringen i placeringen af de forskellige specialer og centre ogsa betyder et valg mellem
ovennavnte behandlingsformer?

- Hvilke videnskabelige fakta har lagt til grund for dette valg mellem behandlingsformerne?

- OUH er ikke blevet bedt om eller kontaktet af Sundhedsstyrelsen for at hospitalet skulle udlevere dybdegaende
oplysninger og rapporter omkring forskning og behandlingsformer i relation til nyretransplantationer, barnekraft og
barnekirurgi. Eftersom det ikke er sket kan der vel umuligt veere tale om at beslutningen omkring OUHSs bgrnespecialer
er taget pa videnskabeligt og hgjt specialiseret grundlag?

- Den viden, forskning og erfaring som kun OUH besidder pa de bergrte omrader vil ga tabt ved fijernelsen af
specialerne. Hvordan harmonerer det med lovgrundlaget for specialeomlaegningen?

- Hvilket videnskabeligt og fagligt belaeg er der for, at Rigshospitalet uanset omkostningerne for viden, forskning og
patientsikkerheden, skal have de specialer der kun skal ligge 1 sted i landet?

- Er alle klar over at OUHs anastesiafdeling har et decideret bgrnehold, som er hgjt specialiseret i anastesi af bgrn og at
det neevnte bagrnehold ogsa statter ved anzstesi pa de gvrige hospitaler i Region Syd?

- Er alle klar over at OUH behandler bgrn fra hele landet undtaget Region Hovedstaden og at det saledes ikke kun vil
blive et regionalt problem, men et nationalt problem?

5)

Eftersom det i Sundhedsstyrelsens beslutning fremgar, at en klage til Sundhedsministeriet ikke vil betyde at de
sundhedsfaglige vurderinger vil blive efterprgvet (hvad er klagen sa vaerd), sa vil jeg gerne bede om aktindsigt i
det skriftlige videnskabelige materiale som Sundhedsstyrelsen har lagt til grund for sin beslutning omkring
OUHs bgrneafdeling. At det materiale findes og yder gennemsigtighed i beslutningen og vurderingen, er
forudsaetningen for at Sundhedsstyrelsens sagsbehandling er foregaet korrekt, i henhold til lovgrundlaget og
uden politiske og private dagsordner!
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