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EHO/ J.nr. 649-1703
Under henvisning til Folketingets Socialudvalgs brev af 26. august 2005
falger hermed —i 5 eksemplarer — socialministerens svar pa spergsmal
nr. 76 (SOU Alm. ddl).

Spergsmal nr. 76:

"Ministeren bedes redegere for, hvordan barn med Rett Syndrom i Danmark
undersages i dag, og om ministeren vil se positivt pa Rett-foraddrenes an-
modning, jf. side 7 i vedlagte skrivelse.”

Svar:

Det fremgér af skrivelsen fra Landsforeningen Rett Syndrom, at foreningen
ansker, at personer med Rett Syndrom gives mulighed for at f& foretaget
udredning i Sverige af Svensk Rett Center.

Jeg har til brug for besvarelsen bedt Indenrigs- og Sundhedsministeriet oply-
se om, hvordan udredningen foretages i Danmark og om muligheden for
henvisning til udredning af centret i Sverige.

Indenrigs- og Sundhedsministeriet har hertil oplyst: ” Sundhedsstyrelsen har
udtalt, at der ikke fra Sundhedsstyrelsen foreligger specifikke anbefalinger
vedragrende diagnostik og behandling af Rett patienter. Som udgangspunkt
vil sadanne patienter sdledes blive udredt og behandlet pa en paadiatrisk af-
deling med inddragelse af relevant ekspertise f. eks. genetisk eller andre
landsdel sekspertise/ -funktioner. Der foreligger endvidere mulighed for hen-
visning til hgjt specialiseret landsdelsafdeling ved vanskelige eller komplice-
rede problemstillinger f. eks af neurologisk eller ortopsadkirurgisk art. Det
samlede sygehusvassens indsats vil i nogle tilfadde mest hensigtsmasssigt
eventuelt skulle foretages via landsdel safdeling.

Henvisning til landsdelsafdeling kan ske savel via egen laege som via paadiat-
riskbasisafdeling. Der er i den forbindelse ikk e krav om forudgaende kauti-
on fra bopad samtet.



Sundhedsstyrelsen henviser i gvrigt til de generelle anbefalinger i Sundheds-
styrelsens redegerelse vedr. gaddne handicap — den fremtidige tilrettelagg-
gelse af indsatsen i sygehusvassenet 2001. Heri beskrives modeller for sam-
arbejde og opgavefordeling omkring patienter med §addne handicap mellem
sygehusvaesenets hgjt specialiserede funktioner og lokale basisafdelinger,
herunder ogsa anbefalinger vedr. koordination med andre sektorer vedr. den
enkelte patient.

For sA vidt angdr mulighed for henvisning til diagnostik og behandling i
udlandet, fremgér bestemmelserne herom af bekendtgerelse om ret til syge-
husbehandling og fedselshjadp mv., jf. bekendtgarelse nr. 1193 af 7. decem-
ber 2004.

Det fremgar af § 20, at Sundhedsstyrelsen kan godkende behandling i udlan-
det, hvis patienten er undersggt og behandlet af en sygehusafdeling her i
landet, der inden for det pagaddende sygdomsomréde betegner den hgjeste
indenlandske specialkundskab, og patienten af denne afdeling er indstillet til
en nadvendig behandling pa en neamere angivet specialafdeling i udlandet,
nar denne behandling ikke kan ydes pa et dansk sygehus. Sundhedsstyrelsens
godkendelse skal foreligge forud for, at behandling i udlandet ivaarksadtes.

Der vil sdledes, sdfremt ovennaa/nte forudsagtninger métte vaare opfyldt i et
konkret tilfedde, vare mulighed for at opna Sundhedsstyrelsens godkendel-
se.

Som det fremgdr af det fremsendte materiale, har man i Sverige for visse
gaddne handicap etableret centre med opgaver af tvaasektoriel karakter
omhandlende sdvel sundhedsfaglige elementer som elementer af mere social,
undervisningsmasssig og familie-educativ karakter.

Sundhedsstyrelsen har oplyst, at der efter Sundhedsstyrelsens vurdering ikke
generelt foreligger mulighed for at henvise danske Rett-patienter til Rett-
center i Sverige i henhold til den gaddende bekendtgerelse, idet forudsed-
ningerne for godkendelse af henvisning ma bedgmmes ikke at vaae til stede.

Erfaringer med konceptet for det svenske Rett-center og andre tilsvarende
centre for forskellige sygdomme og handicap vil eventuelt kunne inddrages i
fremtidige tvaasektorielle overvejelser om udformning af tilbud til familier
med handicappede bern i Danmark.”

Jeg kan henholde mig til Indenrigs- og Sundhedsministeriets udtalelse.
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