~.ehabiliterings_enter
Jor M.uskelsvind

www.rcfm.dk

Til Folketingets Sundhedsudvalg © Vest for Storebaelt
Folketinget Kongsvang Allé 23

gl DK - 8000 Arhus C
Christiansborg TIf. +45 8948 2222

1240 Kebenhavn K Fax +45 8948 2238

€3 @stfor Storebaelt
Bernstorffsvej 20

DK - 2900 Hellerup

TIf, +45 3962 2205

Fax +45 3962 2287

Den 9. februar 2006

Vedrerende personer med Amyotrofisk Lateral Sklerose, jfr. indenrigs- og sundhedsministerens be-
svarelse af 15. november 2005 af spgresmal nr. 47 og 48 (alm. del).

Den 15. november 2005 har indenrigs- og sundhedsminister Lars Lokke Rasmussen besvaret udval-
gets spergsmal om forekomsten af sygdommen Amyotrofisk Lateral Sklerose i Danmark, herunder
om den forskningsmessige indsats.

Vi skal indledningsvis tillade os at supplere ministerens besvarelse.

Det er korrekt, som det fremgar af udvalgets spergsmal til ministeren, at sygdommen ogsé kan ram-
me yngre mennesker, men dette er dog langt fra det almindeligste. Forst fra 50 ars alderen ses en
tiltagende hyppighed af Amyotrofisk Lateral Sklerose. Sygdommen er hurtigt fremadskridende og
uhelbredelig og ender i alle tilfeelde med deden i lobet af en kortere arrekke efter et sygdomsforlgb,
der ogsé er szrdeles belastende for familie og behandlere.

Indsatsen fra RehabiliteringsCenter for Muskelsvind og fra de etablerede teams koncentrerer sig
derfor i hgj grad om at pavirke den sociale side af sygdomsforlebet. Sygdommens hurtigt fremad-
skridende forleb ger det nadvendigt, at RehabiliteringsCentret og de tilknyttede teams til stadig er
forudseende med hensyn til de behov, der matte opstd, idet seedvanlige sagsbehandlingstider i for-
bindelse med bevilling af f.eks. hjelp og hjelpemidler gor det umuligt at imgdekomme behovene,
hvis der forst tages initiativ hertil, nar de er opstaet.

Det er ogsa korrekt, som det fremgér af spergsmalene, at RehabiliteringsCenter for Muskelsvind
aktuelt udferer forsknings- og udviklingsaktiviteter inden for en gkonomisk ramme pa 2.474.000 kr.
Sammenlagt har der imidlertid siden 1989 veret stillet 25.274.000 kr. til radighed for forsknings-
og udviklingsaktiviteter i RehabiliteringsCenter for Muskelsvind, primert med det formal at forbed-
re indsatsen for mennesker med Amyotrofisk Lateral Sklerose, herunder ogsé for deres parerende.

Belebet har i perioden veret stillet rddighed, dels af Indenrigs- og Sundhedsministeriet, dels af mid-
ler fra Socialministeriets satspulje.

RehabiliteringsCenter for Muskelsvind er en selvejende rehabiliterings- og udviklingsinstitution med lands- og landsdelsfunktion, jfr. sygehuslovens §5, stk.3 og 4.
RehabiliteringsCenter for Muskelsvind is the national Danish multidisciplinary expert centre within the rehabilitation of neuromuscular diseases.




Om resultatet af indsatsen skrev socialminister Eva Kjer Hansen blandt andet i sin besvarelse af
sporgsmadl nr. 118 fra Folketingets Socialudvalg (L 38 — Folketingsaret 2004/2005, 2. samling):
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Som forsegs- og udviklingsgrupper blev valgt indsatsen over for mennesker med Spielmeyer-Vogts
Sygdom og mennesker med muskelsvindsygdommen Amyotrofisk Lateral Sklerose, ALS.

For begge mdlgrupper blev der etableret en scerlig teamstruktur, hvori indgik forskellige eksperter,
der dels kunne stotte sundhedsmyndighederne i forbindelse med diagnosticering og behandling, og
dels kunne stotte kommunerne og borgerne og deres parorende med radgivning og vejledning om
tilretteleeggelsen af den konkrete indsats.

Erfaringerne fra udviklingsarbejdet har veeret formidlet af blandt andet Videnscenter for Beveegel-
seshandicap, som udgav den afsluttende rapport fra projekterne, "Mpdet med fremadskridende syg-
dom”. Herudover er erfaringerne fra projekterne forankret i henholdsvis Institut for Muskelsvind',
der fungerer som privathospital, og i Vestsjellands Amt Synscenter Refsnees, der over for kommu-
ner, sundhedsmyndigheder og borgere yder landsdekkende radgivning og vejledning om Spiel-
meyer-Vogt problematikken.

I praksis er erfaringerne om teamdannelsen i forhold til antalsmeessigt smd grupper, hvor behovet
kan veere af en scerlig karakter, sdledes et led i den indsats der arbejdes med. Det er naturligvis min
forventning, at kommunerne — ogsd i fremtiden — er opmeerksomme pa disse erfaringer, og at de
inddrages i overvejelserne, ndar kommunerne skal tilretteleegge indsatsen over for de enkelte borge-
re.

Med baggrund i det af socialministeren beskrevne projekt indstillede Indenrigs- og Sundhedsmini-
steriet efterfolgende, at den i RehabiliteringsCenter for Muskelsvind eksisterende konsulentordning
for personer med Amyotrofisk Lateral Sklerose skulle vaere permanent, og denne indstilling blev
tiltradt i forbindelse med Folketingets finanslovsaftale fra og med 2003.

Da RehabiliteringsCenter for Muskelsvind har status som foreningsejet behandlingssted, jfr. syge-
huslovens § 5, stk. 4 samt sundhedslovens § 79, stk. 2 udtrykte regeringens og Folketingets godken-
delse af indstillingen om den permanente konsulentordning sig pd den méde, at det rammebeleb, der
er stillet til rAdighed for RehabiliteringsCenter for Muskelsvind 1 en arlig bekendtgerelse fra inden-
rigs- og sundhedsministeren, senest Bekendtgerelse nr. 1324 af 14. december 2005, blev forhgjet
med 3,1 mio. kr. ud over den ramme, der i forvejen var geldende.

Ved samme lejlighed blev der 1 gvrigt gennemfort en generel justering af rammebelebet for samt-
lige foreningsejede behandlingssteder, og RehabiliteringsCenter for Muskelsvind modtog siledes
samtidig en forhgjelse pd ca. 22 % af det hidtidige beleb til indsatsen over for de hidtidige brugere
med muskelsvind. Brugertallet var ganske vist fordoblet gennem de ti ar, siden den oprindelige gko-

' Nu RehabiliteringsCenter for Muskelsvind.




nomiske ramme blev fastlagt; men en forhejelse pd 22 % var pd daverende tidspunkt tilstreekkeligt
til finansiering af indsatsen for centrets gvrige brugere, idet der lobende gennem perioden er gen-
nemfort effektiviseringer i RehabiliteringsCenter for Muskelsvind, svarende til at ogsé det offentligt
ejede sygehusvasen lobende forseger at effektivisere.

Aktuelt arbejder RehabiliteringsCenter for Muskelsvind siledes inden for en gkonomisk ramme pa
16,0 mio. kr. pr. 3r, hvoraf ca. 3.1 mio. kr. som n&vnt er begrundet i konsulentordningen vedrgren-
de Amyotrofisk Lateral Sklerose.

Udgangspunktet for beregningen af de 3,1 mio. kr. var en &rlig tilgang af 70 personer med Amyo-
trofisk Lateral Sklerose til RehabiliteringsCenter for Muskelsvind. Antagelsen var begrundet i, at
der i perioden 1996-99 skete gennemsnitlig 65 henvisninger pr. ar. Den arlige udgift pr. henvist
patient med Amyotrofisk Lateral Sklerose udgjorde - og ber udgere — ca. 25.000 kr.

Siden etableringen af den permanente konsulentordning har tilgangen imidlertid veeret dobbelt s&
stor med 152 henvisninger fra det offentlige sygehusvesen i 2003, 148 henvisninger i 2004 og 75
henvisninger i ferste halvdel af 2005.

Disse tal er i overensstemmelse med det svar, som indenrigs- og sundhedsminister Lars Lokke Ras-
mussen har givet til Folketingets Sundhedsudvalg i sin besvarelse af spergsmal nr. 47 (alm. del), i-
det han med Sundhedsstyrelsen som kilde har oplyst, at der i 2003 blev diagnosticeret 176 personer
med Amyotrofisk Lateral Sklerose, og i 2004 var tallet sget til 191.

Et mindre antal mennesker med Amyotrofisk Lateral Sklerose henvises af forskellige grunde ikke
til RehabiliteringsCenter for Muskelsvind, f.eks. fordi diagnosen stilles relativt sent i sygdomsfor-
lobet.

Denne voldsomme stigning i antallet af diagnosticerede patienter og deraf folgende henvisninger in-
debzrer imidlertid, at der siden etableringen af den permanente konsulentordning for personer med
Amyotrofisk Lateral Sklerose er sket en stigning i det totale antal henviste brugere fra i alt 125 ved
ordningens etablering den 1. januar 2003 til 245 personer den 30. juni 2005.

Rammebelobet til denne patientgruppe udger imidlertid fortsat 3,1 mio. kr. pr., dog med en arlig be-
skeden justering, svarende til pris- og lenudviklingen.

Konsekvensen heraf er, at RehabiliteringsCenter for Muskelsvind har vaeret nedt til at anvende res-
sourcer til ALS-gruppen, som ellers var tilteenkt centrets gvrige brugere med muskelsvind.

Det er faktisk muligt og forsvarligt i en begranset periode at tilpasse ressourceme ud fra en behovs-
vurdering, og muligheden for en s&dan fleksibilitet er til en vis grad ogsa enskelig; men det er ikke
muligt permanent at allokere ressourcer fra den ene gruppe til den anden gruppe, og da antallet af
henvisninger fra det offentlige sygehusvasen nu gennem tre &r har veeret dobbelt sa stort som forud-
sat ved beregningen af den del af rammebelgbet, der vedrerer mennesker med Amyotrofisk Lateral
Sklerose, er det ikke langere muligt at anvende de ressourcer, der ellers er tiltankt andre former for
muskelsvind.

Vi vil derfor rette henvendelse til indenrigs- og sundhedsminister Lars Lokke Rasmussen med an-
modning om en justering af det rammebelab, der er afsat i den geldende Bekendtgerelse, svarende




til at antallet af henviste patienter er dobbelt s& stort som forudsat, s vi har mulighed for at imede-
komme henvisningerne fra det offentlige sygehusvasen i fuldt omfang.

Vi paskenner i hej grad, at Folketingets Sundhedsudvalg har vist interesse for problemstillingen
gennem de stillede spargsmal, og vi vil derfor geme samtidig anmode udvalget om foretreede med
henblik p4 en uddybning af denne henvendelse.
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