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Borgerforslag - stotterblanket

Du kan bruge denne blanket til at stgtte et borgerforslag, hvis du ikke kan bruge den digitale lgsning pa
borgerforslag.dk.

Der er ingen forpligtelser forbundet med at veere stetter af et forslag.

Dine personoplysninger bliver ikke offentliggjort, nar du er stetter af forslaget. Vi henviser i gvrigt til politikken
for, hvordan vi behandler personoplysninger, pa borgerforslag.dk. Du kan se et uddrag af
persondatapolitikken med de relevante afsnit for stettere nedenfor.

Sadan stetter du ikkedigitalt et borgerforslag

1. Nar du har udfyldt blanketten og underskrevet den, skal du sende den som fysisk post til Folketinget,
Christiansborg, 1240 Kgbenhavn K, att.: Borgerforslag.

2. Nar Folketingets Administration har modtaget blanketten, kontrollerer administrationen ved at sla op i
Det Centrale Personregister (CPR), at du har stemmeret til folketingsvalg. Herefter registrerer vi din
stette i systemet, og du modtager en bekreeftelse pr. brev eller e-mail pa, at din stette er registreret.

Titel

Bevar kreeftbehandlingen af barn, ueendret pa de nuveerende fire lokationer i Danmark.

Id: FT-06102

Forslag

Sundheds- og zldreminister Magnus Heunicke palaegges at stoppe de nuveerende overvejelser i
Sundhedsstyrelsen, med henblik pa at centralisere bgrnekrasftbehandlingen pa Rigshospitalet.
Behandlingen skal bevares uzendret eller forbedret pa alle de nuveerende lokationer Aalborg, Aarhus,
Odense og Rigshospitalet.

Bemaerkninger til forslaget

Vi er en stor gruppe foreeldre til kreeftramte barn, der er meget utrygge ved de nuveerende overvejelser om
en eventuel centralisering af barnekraeftbehandlingen pa Rigshospitalet. Det er ikke i bernenes interesse og
de vil blive taberne i en eventuel centralisering.

Hvad er &rsagen til, at man nu pludselig vil til at centralisere barnekrzeftbehandling i Danmark? Arsagen er
et gnske fra Rigshospitalet, hvor professor i paediatri og leder af forskningslaboratoriet Bonkolab, Kjeld
Schmiegelow den 9. januar 2019, bad Sundhedsstyrelsen om at unders@gge muligheden for en
centralisering (referat fra Sundhedsstyrelsens Radgivende Udvalg for Specialeplanleegning d.31.1.2019
samt Sundhedspolitisk Tidsskrift d.2.12.2020). Et af hans argumenter for denne centralisering er, at man i
andre EU lande netop har valgt at denne lgsning. Her neevnes Holland som eksempel, hvor man med et
befolkningsgrundlag pa 17 millioner har valgt at samle behandlingen i Utrecht. Kjeld Schmiegelow undlader
dog at neevne, at man i Holland netop har valgt at leegge det geografisk centralt. Utrechts placering midt i
Holland betyder, at den maksimale transporttid er 2,5 timer (fra Cadzand til Utrecht) og fra de sterste byer
(Amsterdam, Rotterdam og Den Haag) er der under en times transport. Sa hvis Kjeld Schmiegelows ide
om centralisering virkelig skulle give mening, sa burde Sundhedsstyrelsen naturligvis placere et sadan
center geografisk midt i Danmark. Middelfart Sygehus ville veere et godt bud — da de fleste indbyggere i
Danmark sa ville have under 3 timers transport til behandling.

Derudover gnsker Kjeld Schmiegelow i sin henvendelse til Sundhedsstyrelsen stgrre samarbejde
afdelingerne imellem, s& de sjeeldne kreeftdiagnoser kan fa sterre succesrate. Det kan vi kun bakke op om
og opfordrer til aget samarbejde pa tveers af Danmark, for eksempel gennem elektronisk udveksling af
materiale og webbaserede meder. Ligeledes naevnes rekruttering af patienter (bern) til forskning som et
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argument for at centralisere behandlingen. De fire nuvaerende kreeftafdelinger har alle en hgj international
standard og andelen af patienter (barn) pa tveers af de fire eksisterende afdelinger, der bidrager til
evaluering af behandlingskvaliteten ved at deres data rapporteres til internationale studier var 100% i den
seneste rapport fra 2017. (Dansk Barnecancer Register arsrapport 2017).

Det veekker undren, at den arbejdsgruppe under Sundhedsstyrelsen, som i Igbet af det seneste ar har
kortlagt behandlingen for barnekraeft i Danmark, ikke har diskuteret en eventuel centralisering af
behandlingen i Danmark. Alligevel var den overraskende melding fra Sundhedsstyrelsen pa det seneste
made, at den ville komme med et udkast til en konklusion, der hed, at der var brug for en centralisering. Jf.
flere deltagere af arbejdsgruppen bl.a. professor og overleege i berneonkologi pa Aarhus
Universitetshospital, Henrik Hasle og ledende overleege pa OUH's barneafdeling Marianne Skytte Jakobsen
—sa er der ikke det mindste faglige beleeg for en sadan centralisering (Sundhedspolitisk Tidsskrift
2.12.2020).11

I referat fra Sundhedsstyrelsens Radgivende Udvalg for Specialeplanlieegning d.5.9.2019 star der
vedrgrende bgrnekraeftbehandling:

"Udvalget papegede, at der ogsa ber tages hgjde for naerhed i behandlingstilbud som element i vurderingen
samt opfordrede arbejdsgruppen til at vaere opmeerksom pa den

hgje kvalitet i behandlingen i Danmark. Sundhedsstyrelsen forsikrede om en aben og transparent proces
med fokus ogsa pa nzerhed."

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

Desuden undrer det, at Sundhedsstyrelsen i deres (endnu ufeerdige) rapport, helt ser bort fra malgruppen
det drejer sig om — nemlig det livstruede syge barn, samt barnets familie og netvaerk i gvrigt.

Socio-gkonomiske omkostninger

Et dansk studie har vist, at behandlingseffekten af barn med kreeft pavirkes negativt, hvis foreeldrene er skilt
eller bernene har sgskende, der ogsa skal tages hand om (Simony et al, 2016. Effect of socioeconomic
position on survival after childhood cancer in Denmark). Bemeerk at Kjeld Schmiegelow selv er medforfatter
til dette studie. Det er vigtigt at forsta, at familierne allerede i den nuveerende og mere nzere behandling af
bernene, er pressede og splittede. En centralisering af behandlingen af barnekraeft vil lsegge et yderligere
pres pa familiernes sociogkonomiske faktorer.| | Typisk er den ene foraelder indlagt med det syge barn,
mens den anden foreelder er hiemme med eventuelle sgskende. Hertil skal man huske, at der kun bevilges
orlov til den ene forzelder, sa den forzelder der er hiemme, forventes at passe sit arbejde som vanligt.
Sgskende (ogsa kaldet skyggebern) vil lide endnu sterre overlast ved endnu sterre fraveer fra den
medindlagte foreelder.

Ved en centralisering vil familie blive endnu mere splittede, da lang transporttid vanskeliggerer besgg fra
neer familie. Det syge barn og den medindlagte forzelder bliver afskaret fra den @vrige familie og dermed
umuliggares, eller i bedste fald besvaerligggres, afgarende psykisk stette og aflastning.

Nar et barn rammes af kreeft, bliver det revet ud af den kendte hverdag og har brug for kontakt med neer
familie. Lidt starre barn har desuden brug for at se kammerater. De har brug for afveksling og glimt af
verden udenfor deres isolerede verden, for at bevare livsgnisten.

Lang transporttid

Ved en centralisering pa Riget vil en stor del af befolkningen have lang transporttid. F.eks. er der cirka fem
timers kersel til rigshospitalet fra Thisted og mere end fire timers karsel fra Aalborg. Det giver en urimelig
og ungdvendig ulighed i adgang til behandlingen.

Antallet af ambulante besag i et bernekreeft forlgb er utallige og i lange perioder kan det veere flere gange
om ugen. Bade barn og foraeldre bruger gerne lang tid pa transport for at komme hjem og spise sin egen
mad og sove i sin egen seng. Ved en centralisering vil det betyde, at de ambulante besgg erstattes af
indleeggelser.

Foreeldrene har ansvar for den daglige pleje, der inkluderer medicinering, pleje af centralt venekateder, give
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sondemad og forberedelse af kreesekost, samt vurdering af det syge barn. Foreeldrene skal pa alle
tidspunkter af degnet reagere ved feber eller andre tegn pa utilpashed. Hvis foraeldrenes overskud presses
og de ikke reagerer i tide, kan det i Igbet at timer blive kritisk og bern vil da.

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

Det har veeret naevnt, at man ville lave en Igsning, hvor barnene i tilfaelde af feber ville kunne blive behandlet
lokalt pa en infektionsmedicinsk afdeling. Denne model har dog mange ulemper, da den nedvendige
ekspertise af et kraeftramt barn ikke vil veere tilstede og at handteringen af et centralt venekateder (CVK) er
uvant for det infektionsmedicinske personale. Et CVK pa et kreeftramt 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 kreeftramte barn. Derfor vil det veere en yderst risikabel model.

Selv hvis de nuveerende spekulationer ikke ender med at afstedkomme nogle sendringer — s vil alene
usikkerheden de nzeste 3-6 maneder vaere med til at skabe utryghed for de ansatte pa afdelingerne i
Odense, Aarhus og Aalborg. Dette vil kunne medfere personaleflugt og dermed er der risiko for pa sigt, at
den nuveerende hgje 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 foreeldre transporttiden vil blive uoverskuelig. Det samme ger sig geeldende for
besggende. Bedsteforaeldre, evrig familie og kammerater kommer ikke bare lige pa beseag og indgyder lidt
livsmod. Ud over transporttiden vil en tur til Kebenhavn vil for mange betyde en yderligere udgift til
Storebeeltsbro eller faerge og eventuel overnatning for aeldre bedsteforaeldre, som ikke klarer turen frem og
tilbage samme dag. Vel at meerke udgifter som de ikke far daekket og skal betale af egen lomme. Sa kan vi
vende tilbage til de sociogkonomiske faktorers betydning for behandlingseffekten.

Afrunding

Foreeldre til kraeftramte bgarn ville transportere sig til den anden side af jordkloden, hvis behandlingen kun
fandtes der. Det er imidlertid ikke tilfeeldet i Danmark, hvor der findes faglig kompetent behandling pa fire
geografisk spredte universitetshospitaler. Der er altsa intet behandlingsmaessigt fagligt beleeg for en
centralisering./Det vil givetvis give aget prestige for Rigshospitalet at samle behandlingen af bagrnekraeft ét
sted i Danmark, men sa vaelger man at se fuldsteendig bort fra, at det er rigtige bern og familier, det handler
om. Det bliver barnene og familierne, der kommer til at betale prisen.[1Vi opfordrer derfor til, at den
nuveerende organisering af bgrneonkologiske afdelinger bevares og overvejelser om centralisering droppes
helt.

Forslag stillet af Kontaktoplysninger
Anonym person XXX @XXKX. XX
Odense

Medstillere Kontaktoplysninger
Anonym person YOO @IOXKK. XX
Silkeborg JOOXXXXK

Anonym person XOOXK@XKXX. XX
Odense XOXOXXXXKXK

Anonym person

YOO @XOKK XX

Aalborg JOOXXXXX
Anonym person XOOOXX@XHKX. XX
Odense XOOOKXX
Anonym person XX @XHXKXK. XX
Solrgd XOOXXXXXX
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Anonym person XXX (@XHXKX. XX
Aabenraa XOOKXXXX
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Stotteerklaering

For borgere der ikke kan bruge den digitale lesning pa borgerforslag.dk.
Jeg ansker at veere stgtter for det borgerforslag, der fremgar af denne blanket.

Fulde navn (skal udfyldes)

Adresse (skal udfyldes)

Postnummer (skal udfyldes) By (skal udfyldes)

Cpr-nummer (skal udfyldes)

E-mail (hvis du @nsker en kvittering for registreringen af din stette pr. e-mail)

Dato Underskrift

Med min underskrift bekraefter jeg, at jeg har laest forslaget, og at jeg har leest og accepteret
samtykkeerkleeringen nedenfor.

Erklsering om samtykke for stottere

Jeg har leest og er indforstaet med Politikken for behandling af personoplysninger i ordningen om
borgerforslag. Du kan lzese et uddrag af politikken pa felgende side.

Jeg er indforstaet med

e at personoplysninger om mig behandles som beskrevet, nar jeg benytter ordningen,
e at jeg som stetter af et borgerforslag ikke kan traekke min stette tilbage, nar jeg har givet den, og

e at jeg kun kan stgtte det samme borgerforslag én gang.
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Sadan behandler vi dine personoplysninger pa borgerforslag.dk

Nar du anvender hiemmesiden borgerforslag.dk som hovedstiller af et borgerforslag, medstiller af et
borgerforslag eller stgtter af et borgerforslag, behandler vi nogle oplysninger om dig. Dette er naermere
beskrevet i det falgende.

Derfor behandler vi dine personoplysninger

Vores formal med at behandle dine personoplysninger pa borgerforslag.dk er at varetage de opgaver, der
felger af:

e Lovnr. 1672 af 26. december 2017 om en ordning for borgerforslag med henblik pa behandling i
Folketinget. Loven er aendret ved lov nr. af 698 af 24. maj 2022.

e Bekendtggrelse nr. 843 af 8. juni 2022 om en ordning for borgerforslag med henblik pa behandling i
Folketinget.

De oplysninger, vi indsamler i forbindelse med borgerforslagsordningen, bruger vi ikke til andre formal, og vi
videregiver dem ikke til andre.

Seaerligt for ikkedigitale borgere

Borgere, som ikke benytter den digitale lzsning pa borgerforslag.dk, og som vi herefter kalder ikkedigitale
borgere, kan i stedet benytte en papirbaseret Igsning. De kan tilkendegive, at de ensker at vaere hovedstiller,
medstiller eller statter af et borgerforslag, ved at indsende en blanket med de relevante oplysninger il
Folketingets Administration med fysisk post.

Nar vi modtager en blanket fra en ikkedigital borger, undersager vi ved at sla op i Det Centrale
Personregister, om borgeren har stemmeret til folketingsvalg. Det er en betingelse for at benytte
borgerforslagsordningen, at man har stemmeret til folketingsvalg, og oplysningerne om stemmeret bruger
vi til at sikre, at borgeren opfylder denne betingelse.

Det Centrale Personregister indeholder ikke oplysninger om valgret for personer med fast bopzel pa
Faergerne. Disse skal derfor afgive en erkleering om, at de har stemmeret til Folketinget. Erkleeringen
treeder i stedet for Folketingets Administrations opslag af, at den pageeldende har valgret, ved at sla
personen op i Det Centrale Personregister. Hvis de ikke har et cpr-nummer, skal de i stedet oplyse deres
feergske p-tal.

Hvis betingelsen om stemmeret er opfyldt, indtaster Folketingets Administration oplysningerne fra
blanketten i systemet. Vi behandler de indtastede oplysninger pa samme made som de tilsvarende
oplysninger om borgere, der har brugt den digitale Igsning.

Laeg meerke til, at vi gemmer korrespondance pr. post eller e-mail mellem Folketingets Administration og
ikkedigitale borgere i Folketingets Administrations almindelige journal- og sagsbehandlingssystemer.
Formalet er navnlig at sikre dokumentation af sagsbehandlingen, f.eks. for at kunne rekonstruere
heendelsesforlab, hvis der skulle opsta uenighed mellem Folketingets Administration og borgere om
administrationen af ordningen.

De blanketter, vi modtager fysisk, gemmer vi i et afgraenset tidsrum. Vi opbevarer dem bag las, og de er
kun tilgeengelige for medarbejdere i Folketingets Administration, som har brug for at fa adgang til
oplysningerne i blanketterne for at varetage arbejdsopgaver i relation til borgerforslagsordningen.

Sikkerhed og logning i den digitale lasning pa borgerforslag.dk

Kommunikation mellem brugerne og systemet foregar via en krypteret og sikker forbindelse.

Systemet er hostet eksternt, og Folketingets Administration har indgaet en databehandleraftale, som vi
lgbende kontrollerer.

Vi opbevarer data, som vi behandler i systemet, pa servere, der fysisk befinder sig i EU.
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Dataansvarlig myndighed og kontakt

Folketinget er den dataansvarlige myndighed for borgerforslagsordningen.

Du kan kontakte Folketingets Administration med spergsmal om, hvordan vi i Folketingets Administration
behandler personoplysninger i forbindelse med borgerforslagsordningen. Du kan sende en e-mail til os pa
borgerforslag@ft.dk, eller du kan ringe til os pa telefon 3337 5500.

Du kan ogsa sende et brev til os:

Folketinget

Att.: Borgerforslag
Christiansborg
1240 Kgbenhavn K

Du kan ogsa kontakte Folketingets Administrations databeskyttelsesradgiver pa e-mail dpo@ft.dk eller pa
telefon 3337 5500 eller ved at sende et brev att. databeskyttelsesradgiveren.
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