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Hgringssvar om implementering af direktiv vedr. graenseoverskridende
sundhedsydelser

Sjeldne Diagnoser takker for invitationen til at afgive hgringssvar vedr. ovennavnte direktiv. Vi har i brev
af 28. februar 2013 til bl.a. Sundhedsministeren anmodet om at blive inddraget i
implementeringsprocessen under hensyntagen til, at greenseoverskridende samarbejde pa
sundhedsomradet er af szerlig betydning for sjeeldne patienter, jf. nedenfor. Vi havde habet at blive
involveret pa et tidligere tidspunkt i processen, men ser frem til at kunne bidrage i relation til selve
lovbehandlingen.

Alle bemaerkninger i dette hgringssvar relaterer sig til Forslag til lov om sendring af sundhedsloven og lov
om klage- og erstatningsadgang indenfor sundhedsvaesenet, i det fglgende omtalt “lovforslaget”.

Sjeldne Diagnoser er medlem af Danske Patienter og star ogsa bag denne organisations hgringssvar, hvortil
der pa enkelte punkter henvises.

Indledning

Sjeeldne Diagnoser repraesenterer patienter med sjeeldne sygdomme og handicap. Begrebet “sjeeldne
sygdomme” forstas i Danmark som en raekke medfgdte, arvelige kroniske og komplekse alvorlige
sygdomme og tilstande som forekommer med en hyppighed pa ca. 1-2 ud af 10.000 eller derunder. Langt
de fleste sjeeldne sygdomme har en markant lavere forekomst end dette.

Det er et vilkar for sjeeldne patienter, at der kun findes begraenset viden om sygdommene — ogsa i
sundhedssystemet. Der kan vaere langt til den rette ekspertise, og i nogle tilfeelde befinder den sig ikke i
Danmark. Sjeeldne Diagnoser er derfor seerligt optaget af patienternes adgang til den rette ekspertise, bade
med henblik pa diagnostik og behandling.

Nar bade patienter og eksperter er fa i antal, er samarbejde over landegraenser bade oplagt og pakraevet. Et
samarbejde pa EU-plan kan sikre, at den begraensede viden deles, og at ressourcerne udnyttes optimalt.
Derfor er det glaedeligt, at diagnostik, behandling, forskning m.v. omkring sjaeldne sygdomme star hgjt pa
EU’s dagsorden pa mange mader, jf. ciffer 54 og 55 i direktivet.

Direktivet har bl.a. til formal at fastsaette regler for at lette adgangen til sikre graenseoverskridende
sundhedsydelser af hgj kvalitet og at fremme samarbejdet mellem medlemsstaterne om sundhedsydelser
(direktivets ciffer 10). Sjeeldne Diagnoser finder det bemaerkelsesvaerdigt, at ministeriet skgnner, at den
foreslaede implementering alligevel ikke forventes at fgre til et gget antal patienter, der gnsker at ggre


http://www.sjaeldnediagnoser.dk/

brug af deres rettigheder til behandling i andre medlemsstater. Vi anerkender, at direktivet sigter pa at
fastsla retstilstanden for patienterne hvad angar greenseoverskridende sundhedsydelser og saledes ikke i
sig selv er mgntet pa at give patienterne nye rettigheder. Men vi er ogsa bevidste om, at medlemsstaterne i
implementeringsprocessen har betydelige frihedsgrader i forhold til at sikre, at patienternes behov
imgdekommes bedst muligt.

Sjeeldne Diagnoser har ikke kapacitet til at forholde sig til alle detaljer i det omfattende materiale. Dette
hgringssvar er saledes et indlaeg i processen omkring hvordan sjeeldne patienternes behov bedst
imgdekommes i forbindelse med implementering af direktivet og vi rejser en reckke spgrgsmal pa denne
baggrund. Vi foresldar, at ministeriet benytter anledningen til at klarggre forholdene for sjaeldne patienter,
jf. ogsd naeste afsnit:

Adgang til den bedste behandling
Indgangsvinklen til implementering af direktivet er, at patienterne kan vaelge behandling i udlandet, hvis
behandlingen ikke kan leveres i Danmark indenfor en tilfredsstillende tidsramme.

Sjeeldne patienter gnsker typisk at ggre brug af sundhedsydelser i andre EU-lande af fglgende arsager:

- Kvalitet. For sjeldne patienter er det ikke (kun) et spgrgsmal om ventetid, der kan ligge bag gnsket
om behandling i udlandet. Det er typisk et gnske om at blive set og behandlet af den bedste
ekspertise pa et sjeeldent felt, jf. ciffer 39. Qua sin stgrrelse kan Danmark ikke praestere den bedste
ekspertise i forhold til alle sjaeldne sygdomme, idet antallet af patienter ikke er stort nok til at opna
de bedste feerdigheder hos specialisterne.

- Utilstraekkelige nationale tilbud. Ikke alle diagnosticerings- og behandlingsmetoder er taget eller
kan tages i brug i Danmark.

De sjeldne patienters gnske om at opna den bedste behandling — uanset hvor ekspertisen findes og uanset
om behandlingen udbydes i Danmark eller ej — bgr kunne imgdekommes. Dels indenfor rammerne af
naervaerende direktiv og dels indenfor rammerne af forordning 883/2004. Sjaeldne Diagnoser anmoder
ministeriet om at klarggre dette i forbindelse med lovbehandlingen af implementeringen af narvarende
direktiv.

Anvendelse af forhandsgodkendelse

Sjaeldne Diagnoser henholder sig til Danske Patienters hgringssvar, hvoraf bl.a. fremgar, at patienterne bgr
kunne opna radgivning i forhold til levere de pakraevede oplysninger i forbindelse med ansggning om
forhandsgodkendelse. Herudover vil vi papege fglgende:

Det fremgar af det fremsendte materiale, at det ggres til en ministerbemyndigelse at udarbejde den liste,
der angiver, hvornar der skal sgges om forhandsgodkendelse og regionernes refusion m.v.(lovforslagets
bemaerkninger, afsnit 2.2.3.1). Det fremgar videre, at det pateenkes at belaegge alle sundhedsydelser pa
regionsfunktioner og hgjt specialiserede funktioner med kravet om forhandsgodkendelse.

Sjeeldne Diagnoser finder det saerdeles vidtgdende at definere ”listen” som niveauer i specialevejledningen
og henviser til direktivets artikel 8 hvoraf fremgar, at ordningen med forhandstilladelse, herunder
kriterierne og anvendelsen af disse kriterier, og individuelle afggrelser om afslag pa forhandstilladelse skal
begraenses til, hvad der er ngdvendigt og rimeligt i forhold til malet, og ma ikke vaere et middel til



ubegrundet hindring for den frie bevaegelighed for patienter. Det er seerligt vidtgaende pa sjeinde-
omradet, hvor det pa nogle omrader hverken er muligt eller hensigtsmaessigt at have et dansk tilbud pa
grund af det meget lave antal patienter. At argumentere med at disse fa tilfeelde kan vaere en trussel mod
det nationale system, er skudt ved siden af mal.

Den valgte definition vil i praksis betyde, at ingen patienter, som har behov for behandling pa et vist
specialiseringsniveau, kan ggre brug af direktivet uden pa forhand at fa en godkendelse heraf. Det er
vanskeligt at se, at denne udmgntning er i overensstemmelse med direktivets formal om at lette adgangen
til graenseoverskridende sundhedsydelser, hvis vi har forstaet bemaerkningerne korrekt. Sjaeldne Diagnoser
anbefaler, at ministeriet inddrager de relevante patientorganisationer fgr ministerbefdjelsen udmgntes.

Tandbehandling

Af bemaerkningerne til lovforslaget fremgar (afsnit 2.2.2.1), at omfanget af sundhedsydelser modtaget i
udlandet hvortil der kan opnas tilskud, udvides pa en sddan made, at bl.a. tandbehandling til personer med
visse medfgdte sjaeldne sygdomme omfattes. Af samme afsnit fremgar ogsa, at dette ikke vil geelde den
form for behandling, der ydes pa de odontologiske landsdels- og videnscentre af hensyn til at fastholde et
tilstraekkeligt patientunderlag og erfaringsgrundlag.

Med andre ord vil implementeringen som fremlagt hindre, at personer med visse medfgdte sjeeldne
sygdomme, der giver tandproblemer, ikke kan benytte direktivet til at opna rettidig behandling.

Det er forstaeligt, at der tages hensyn til de odontologiske landsdelscentres muligheder for at bevare og
udvikle den ngdvendige ekspertise. Men de nuvaerende ventetider pa at blive visiteret til behandling og til
at opna behandling, er imidlertid helt urimelige. Hvis patienterne afskaeres fra at sgge behandling i
udlandet pa trods af urimelige ventetider, bgr der samtidig ggres en malrettet indsats for at reducere
ventetiderne — bade i regionernes sagsbehandling omkring visitation og i landsdelscentrenes muligheder
for at tilbyde hurtig behandling. Sjaeldne Diagnoser anbefaler en tilstraekkelig ressourcetilfgrsel pa dette
omrdde.

Refusion
Sjeeldne Diagnoser henviser til hgringssvar fra Danske Patienter, hvori bl.a. papeges behovet for at refusion
kan ga direkte fra region til udenlandsk behandlingssted, sa patienten ikke selv skal leegge pengene ud.

Herud over vil vi bemzerke, at det star medlemsstaterne frit for at refundere mere end patienten i forhold
til direktivet har ret til. Sdledes er det muligt at treeffe bestemmelse om, at hele belgbet for behandling m.v.
kan refunderes, ogsa selvom behandlingen i udlandet matte vaere dyrere end i Danmark. Hvis ikke den
fulde pris refunderes vil det veere et brud med det danske princip om fri og lige adgang til sundhedsydelser
Det er ogsa muligt at traeffe bestemmelse om, at rimelige rejse- og opholdsudgifter for bade patient og
narmeste pargrende kan refunderes. Ogsa udgifter til f.eks. tolkebistand kan ggres til genstand for
refusion. Sjaeldne Diagnoser opfordrer ministeren til enten at foretage sddanne bestemmelser, eller at
opfordre regionerne hertil.

Oplysning og information - og klageadgang
Hvad angar kontaktpunkternes opgaver henviser Sjeldne Diagnoser til Danske Patienters hgringssvar om
Patientkontorerne som kontaktpunkter, herunder anbefalingen om at afsaette midler til, at



patientkontorerne far reel mulighed for at opbygge kompetencer pa dette omrade. Herud over vil vi
papege, at kontaktpunkterne ogsa bgr rustes til at yde reel radgivning om indsamling af informationer,
prissammenligninger samt hjeelp til at overkomme sproglige og begrebsmaessige barrierer. Det bgr ogsa
vaere muligt at hente hjaelp og radgivning i forhold til at klage over behandling m.v. modtaget i udlandet.

Sjeldne Diagnoser vil endvidere papege, at Patientombuddet ogsa bgr rustes til sine nye opgaver som
koordinerende nationalt kontaktpunkt — bade ressourcemaessigt og kompetencemaessigt.

Hvad angar klageadgang over regionernes afslag pa ansggninger, placeres denne hos Patientombuddet. Der
bgr opstilles bestemmelser, der sikrer, at sagsbehandlingstiden for klager fastsaettes under hensyntagen til
patienternes behov for hurtig behandling.

Sjaeldne Diagnoser anbefaler sdledes, at de opgaver hhv. patientkontorerne og Patientombuddet skal
varetage, beskrives bedre og bredere samt at der afsaettes de ngdvendige ressourcer hertil.

Implementering af direktivets artikel 8, 12 og 13.

| direktivets artikel 12 behandles europaeiske referencecentre med szerlig relevans for sjeldne patienter. |
direktivets artikel 13 behandles de szerlige behov for information om mulighederne for samarbejde samt
for diagnostik og behandling som fglge af forordning 883/2004. Og i artikel 8 formuleres eksplicit, at der i
forbindelse med patienter, der (formodes at) lide(r) af en sjaelden sygdom kan foretages en klinisk
vurdering af anerkendte eksperter og/eller videnskabelig radgivning.

| det fremsendte materiale ses disse artikler ikke adresseret bortset fra, at det i de generelle
bemaerkninger til lovforslaget fremgar (afsnit 1, side 5), at samarbejdet pa dette omrade ikke forudseetter
loveendringer, men gennemfgres ved dansk myndighedsdeltagelse i det europaeiske samarbejde.

Set i lyset af, at det europaeiske samarbejde pa sundhedsomradet er bade oplagt og pakraevet, nar det
geelder sjeldne sygdomme, finder Sjaeldne Diagnoser det aergerligt, at ministeren og regeringen ikke
anvender anledningen til at fremhaeve og forstaerke det danske engagement. For indeveerende deltager
Danmark f.eks. ikke i Orphanet (naevnt i artikel 13.a), ligesom Danmark heller ikke er staerkt repraesenteret i
samtlige af de Joint Actions, der er i gang pa sjeeldneomradet.

Sjaeldne diagnoser opfordrer til, at disse artiklers indhold placeres centralt i bemaerkningerne til
lovforslaget og at den danske indsats omkring samarbejdet om sjaeldne sygdomme pa EU-niveau
forstaerkes sa ogsa danske sjaeldne patienter kan fa fuld gavn af heraf.

Med venlig hilsen

Birthe Byskov Holm, formand

/Lene Jensen, direktgr



