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Folketingets Sundheds- og £ldreudvalg har den 4. november 2020 stillet fglgende
spgrgsmal nr. 163 (Alm. del) til sundheds- og seldreministeren, som hermed besvares.
Spgrgsmalet er stillet efter gnske fra Karina Adsbgl (DF).

Spgrgsmal nr. 163:

"Vil ministeren kommentere henvendelse af 27. oktober 2020 fra Region Nordjylland,
Region Midtjylland og Region Syddanmark om organisering af bgrneonkologien i Dan-
mark, jf. SUU alm. del - bilag 56.”

Svar:
Sundheds- og Zldreministeriet har til brug for besvarelsen anmodet om bidrag fra
Sundhedsstyrelsen, som oplyser fglgende:

"Sundhedsstyrelsen har i henhold til sundhedsloven til opgave at fastsaette special-
funktioner i sygehusvaesenet og deres placeringer pa sygehuse med henblik pa at
sikre hgj faglig kvalitet i behandlingen og helhed i patientforlgbene. Dette sker gen-
nem de af Sundhedsstyrelsen udmeldte specialevejledninger for hvert enkelt speci-
ale. Tilsammen udggr disse den samlede specialeplan.

Formalet med specialeplanlaegningen er at sikre hgj faglig kvalitet i behandlingen og
helhed i patientforlgbene under hensyn til en effektiv ressourceudnyttelse. Speciale-
planlaegningen skal fremme den ngdvendige opbygning og vedligeholdelse af eksper-
tise, forskning og udvikling samt uddannelse med henblik pa fortsat udvikling af sund-
hedsvasenets ydelser.

Specialeplanlaegningen skal sikre planlaegning, koordination og samarbejde mellem
sundhedsvaesenets parter og derigennem sikre, at der kan tilbydes specialiseret be-
handling med den ngdvendige kapacitet, forsyningssikkerhed og tilgaengelighed pa
landsplan.

Ifglge sundhedslovens § 208 fastsaetter Sundhedsstyrelsen krav til specialfunktioner
pa regionale og private sygehuse og godkender placeringen af specialfunktioner pa
sygehusene. Sundhedsstyrelsen har dermed den lovgivningsmaessige kompetence til
at oprette og nedlaegge specialfunktioner, samt til at tildele og fratage godkendelser
af varetagelsen af specialfunktioner.

Sundhedsstyrelsen skal sikre, at den galdende specialeplanlagning er tidssvarende,
relevant og deekkende. Det betyder, at specialeplanen revideres med mellemrum
samt, at Sundhedsstyrelsen Igbende ser pa enkeltomrader, hvor den faglige udvikling
eller udviklingen i befolknings- eller patientgrundlag tilsiger, at specialeplanen pa det
pageldende omrade bgr revideres.



Senest has Sundhedsstyrelsen fx gennemgaet omraderne funktionelle lidelser og vari-
ationer i kgnskarakteristika og der sker desuden Igbende mindre justeringer af speci-
alevejledningerne.

Udgangspunktet for specialeplanleegningen er, at 'gvelse ggr mester’. Det betyder, at
en funktion ikke bgr varetages flere steder, end der er behov for med henblik pa at
sikre, at der er den forngdne og hensigtsmaessige viden, rutine, erfaring og volumen,
samt de ngdvendige faciliteter til at funktionen kan varetages med hgj kvalitet.

Bgrneonkologien varetages i dag, som hgjt specialiseret funktion fire steder i landet:
P4 Rigshospitalet, Odense Universitetshospital, Arhus Universitetshospital og Alborg
Universitetshospital. Der er arligt omkring 200 nye tilfaelde af kraeft hos bgrn i alde-
ren 0-17 ar. Tilstandene er fordelt pa 12 hoveddiagnosegrupper og en reekke underdi-
agnosegrupper. Der er saledes tale om mange forskellige sygdomme, som alle er
sjeeldne med mindre end 10 nye tilfeelde arligt i Danmark, bortset fra akut lymfo-
blastzer leukaemi (ALL), hvor der er ca. 40 tilfaelde arligt.

Sundhedsstyrelsens beslutning om at se pa bgrneonkologien i Danmark og den plan-
lagte proces blev drgftet med regionerne i Det Radgivende Udvalg for Specialeplan-
leegning i september 2019, forud for det fgrste mgde i arbejdsgruppen. Her rede-
gjorde styrelsen for, at man i lyset af den stigende kompleksitet i sygdomsudredning
og behandling gnsker at drgfte den fremtidige organisering af bgrneonkologien i Dan-
mark. Herunder fordele og ulemper ved en eventuel centralisering af varetagelsen af
udredning og behandling, samt modeller for ’shared care’. Drgftelsen vil have fokus
pa faglig ekspertise, udvikling og forskning, samt betydning for afledte funktioner,
som diagnostik, anaestesi og saerligt komplekse behandlingselementer, fx kirurgi, ra-
dioterapi, stamcelletransplantation og eksperimentel behandling.

Der er nedsat en arbejdsgruppe med repraesentanter fra alle fire bgrneonkologiske
afdelinger, alle fem regioner, Dansk Pzadiatrisk Selskab, Dansk Sygeplejeselskab,

Dansk Paediatrisk Heematologi Onkologi (DAPHO), Dansk Bgrnecancerregister samt
foraeldrerepraesentanter fra Foreningen Cancerramte Bgrn og Bgrnecancerfonden.

Der har veeret afholdt fire mgder i arbejdsgruppen og processen er desvaerre blevet
forsinket pga. handtering af COVID-19. Naeste mgde i arbejdsgruppen er planlagt til
at finde sted i december og det er endnu ikke afklaret, hvorvidt der er behov for
yderligere mgder derefter. Arbejdsgruppen har saledes ikke feerdiggjort arbejdet og
der er behov for fortsatte drgftelser, inden der kan konkluderes herpa.

Der er enighed i arbejdsgruppen om, at overlevelsen for bgrn og unge med kraeft i
Danmark samlet set ligger pa niveau med andre vestlige lande, som vi i gvrigt sam-
menligner os med. For nogle sygdomme ligger Danmark blandt de bedste i verden i
forhold til overlevelse.

Selvom overlevelsen for bgrn med kraeft er gget, svigter helbredende behandling hos
cirka en tredjedel af patienterne, og dgdsfald hos bgrn med kraeft udger saledes ogsa
i dag en vaesentlig andel af bgrnedgdeligheden i Danmark. Bgrnene dgr af sygdom-
men og af komplikationer til behandlingen. Der er stor variation i overlevelsen mel-
lem de forskellige kraefttyper; og hvor der inden for visse sygdomme er sket store
fremskridt, bade i Danmark og internationalt, sa er der en reekke sygdomme, hvor
prognosen stadig er meget alvorlig, og enkelte sygdomme kan fortsat stort set aldrig
helbredes.
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Som fglge af ny og mere praecis diagnostik samt nye behandlingsmodaliteter er der
en stigende kompleksitet i sygdomsudredning, behandling, Isbende behandlingseva-
luering samt bivirkningsmegnstre.

Arbejdsgruppen har drgftet perspektiverne for og udfordringerne ved at sikre en fort-
sat forbedring af overlevelsen og nedbringelse af bivirkninger og senfglger i de naeste
10 - 15 ar. | den forbindelse er positive og negative konsekvenser ved en samling af
funktioner pa feerre matrikler blevet drgftet, herunder konsekvenser for foraeldre og
pargrende.

Sundhedsstyrelsen har lagt veegt pa en dben og transparent proces, hvor alle faglige
og organisatoriske bidrag er inddraget. Styrelsen har holdt separate mgder med de
administrative repraesentanter fra regionerne og med DAPHO og Dansk Bgrnecancer-
register. Undervejs i processen er alle deltagere i arbejdsgruppen blevet opfordret til
at dele alt relevant materiale. Styrelsen har besggt alle fire bgrneonkologiske afdelin-
ger og et bgrneonkologisk center i Holland.

Den faglige gennemgang er som beskrevet ikke afsluttet, og der er ikke draget nogen
konklusion pa afdaekningen af den faglige og organisatoriske varetagelse af bgrneon-
kologien. Nar arbejdsgruppen har afsluttet sit arbejde vil Sundhedsstyrelsen fore-
legge et samlet notat og en indstilling med forslag til fremtidig organisering af omra-
det til drgftelse i Det Radgivende Udvalg for Specialeplanlagning, hvor bl.a. alle regi-
onale sundhedsdirektgrer og de leegevidenskabelige selskaber er reprasenteret.
Fgrst herefter vil Sundhedsstyrelsen tage endeligt stilling til eventuelle endringer i
beskrivelsen af specialevejledningen for paediatri.”

Med venlig hilsen

Magnus Heunicke /  Annemette Juul
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