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Spgrgsmal:

Jeg er kontaktet af familie med medlem, der skal opereres for skoliose og er henvist til

Rigshospitalet. Familien er pa baggrund af en reekke forhold i behandlingsforlgbet be-

kymret for kvaliteten af den behandling, som den pagealdende patient kan modtage i

Danmark. Fordi antallet af skoliose-operationer er begreenset i Danmark — og danske

leeger derfor ikke nar at oparbejde stor rutine i indgrebet. De har kontakt til en tysk

Klinik, som har langt flere patienter, og som de derfor har mere tillid til kan gennemfg-

re indgrebet.

Jeg gnsker pa den baggrund at vide:

e Hvor mange skoliose-operationer foretages i Danmark og specifikt pa

Rigshospitalet arligt? Og hvad siger Sundhedsstyrelsens specialeanbefa-
linger om tilretteleeggelsen af dette omrade?

e Hvad skal der til for, at denne skoliosepatient kan benytte EU’s frit valgs-
ret og veelge behandling i andre EU-lande og her specifikt Tyskland betalt
af Danmark?

e Hvordan handterer regionen generelt de sjeldne sygdomme, hvor Dan-
mark har et meget lille patientunderlag? Er der tilfeelde, hvor vi straks hen-
viser patienter til udlandet?

Svar:

Skoliose er en skavhed af rygsajlen, som kan have meget forskellig arsag og sveer-
hedsgrad. Skeevheden kan skyldes anden asymmetri i skelettet, fx skeev baekkenstand
og/eller forskellig benleengde. Nogle tilfelde af skoliose er blot ét af mange sympto-
mer som del af et syndrom.

Nogle skeaevheder forsvinder, nar patienten sidder eller ligger. Oftest bliver skeevheden
vaerre som tiden gar, og nogle patienter behgver operation.

Ad.1.

Ved manuel gennemgang af Rigshospitalets bookingsystem pa de relevante diagnose-
grupper, fremgar det, at der i 2013 blev foretaget ca. 200 operationer pa naevnte pati-
entgruppe. Dette er helt i overensstemmelse med Sundhedsstyrelsens vurdering af
hvor stor en aktivitet der er ngdvendig for at sikre den ngdvendige rutine i varetagel-
sen af disse funktioner.
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Det fremgar af Sundhedsstyrelsens Specialevejledning for ortopaedisk kirurgi, at ope-
ration for skoliose er en hgjt specialiseret funktion indenfor det rygkirurgiske fagom-
rade.

Ved varetagelse af hgjt specialiserede funktioner i ortopaedisk kirurgi skal der veere
samarbejde med relevante specialer. For rygkirurgis vedkommende drejer det sig om
neurokirurgi.

| @stdanmark er behandlingen af disse tilstande hos savel bgrn som voksne, centralise-
ret pa Rygsektionen ortopadkirurgisk afdeling, Rigshospitalet. Afdelingen samarbej-
der relevant med andre specialer og kollegaer i udlandet.

Ad 2.
Administrationen er ikke bekendt med detaljerne i den konkrete patientsag, hvorfor
der her svares generelt omkring reglerne for ret til behandling i udlandet.

Patienter, der er sygesikret i Danmark, har ret til refusion af en afholdt udgift

til undersggelse eller behandling pa et sygehus i et andet EU/E@S-land safremt visse
krav er opfyldt. Reglerne er de samme uanset om man bliver behandlet i Tyskland el-
ler et andet EU-/E@S-land.

Et overordnet krav er, at man er henvist til undersggelse eller behandling pa et
hospital, og at behandlingen i udlandet er den samme eller tilsvarende behandling,
som man ville blive tilbudt her i landet.

Det falger af Patientmobilitetsdirektivet og Bekendtgerelse nr. 1661 om ret til syge-
husbehandling m.v. af 27. december 2013, at der for visse sygehusbehandlinger skal
seges forhandsgodkendelse for at patienten har ret til refusion. Dette geaelder ogsa for
Skoliose-operationer, der er en specialfunktion, jf. Sundhedsstyrelsens specialevejled-
ninger.

Forhandsgodkendelse gives almindeligvis, hvis man er henvist til den pagaldende sy-
gehusbehandling, og regionen ikke kan tilbyde behandling rettidigt i forhold til patien-
tens behandlingsbehov.

Ad 3.

I Danmark er udredning og behandling af sjeldne sygdomme centraliseret til to centre
for at tage hgjde for sygdommenes kompleksitet og det lille antal patienter.

Begge centre har kontakt til ekspertcentre i udlandet. Der kommunikeres med disse
om behandlingsplaner og patienter sendes kun sjeldent til behandling i udlandet.

Center for Sjeldne Sygdomme, CSS, som er den del af Klinisk Genetisk Klinik pa
Rigshospitalet, varetager diagnostik, kontrol, behandling og genetisk radgivning af
barn og voksne med sjeeldne, komplekse (multiorganinvolvering) og oftest arvelige
sygdomme, der har behov for hgjt specialiseret, multidiscipliner og tveerfaglig indsats.
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Derudover varetages der indenfor de enkelte specialer behandling af sygdomme pa
hgijt specialiseret niveau, men hvor der ikke er behov for tilsvarende tvaerfaglig ind-
sats. Skoliose, som optraeder senere i barndommen eller hos voksne uden andre mani-
festationer vil saledes ikke blive set i CSS.

Rygsektionen pa ortopeedkirurgisk afdeling, Rigshospitalet har et veludbygget og
steerkt internationalt netveerk og henviser i udgangspunktet ikke patienter til behand-
ling udlandet. Dette i overensstemmelse med gaeldende retningslinjer. Rygsektionen
har derimod jeevnligt besgg af udenlandske gaestekirurger der kommer hertil for at op-
gve ferdigheder og tilegne sig viden i netop den specialistoehandling, der foretages pa
sektionen.
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