Sundhedsudvalget 2008-09
SUU am. del Bilag 539

Offentligt

TdanNpLaeqGe
Fareningen

Store udgifter til tandbehandling hos
patienter med sjeeldne medfgdte sygdomme

1. Problemstillingen i korte trask

1.300-5.000 danskere, der lider af medfgdte sjaldne sygdomme, har
ekstraordinazre behov for tandbehandling, enten som en direkte del af den
sjeeldne sygdom eller som en konsekvens af sygdommen.

En del af behandlingen betales af det offentlige, men set over et livslangt
ferlgb foregdr en meget stor del af behandlingen for patienternes egen

regning. Ifalge en uvidenskabelig stikpraveundersggelse betaler patienter
med sizldne sygdomme i gennemsnit 6.600 kr. &rligt for tandbehandling.

- Nogle af patienterne betaler selv helt op til 30.000-40.000 kr. om 8ret. Til

sammenligning betaler en voksen “gennemsnitsdansker” ca. 2.000 kr. om
3ret for tandbehandling.

Der er alts3 tale om klart afgraensede patientgrupper, som heit uforskyldt og
som fglge af medfedt sygdom er overladt til selv at betale for et
ekstraordinzert behov for behandling.

2. Hvilke patienter handler det om, og hvilke problemer

har de med teender og mundhule?

Sundhedsstyrelsen anslar (2001), at i alt 5.000 patienter, der lider af sjaeldne
sygdomme, har ekstraordineere problemer med teender og/eller mundhule.
Ifslge en uvidenskabelig stikprgveundersggelse gennemfgrt af
Tandlzegeforeningen (2009} ansl8s patientgruppens starrelse at vaere 1.300-
2.500 personer.

Ifglge en opgerelse fra De Odontologiske Landsdels- og Videncentre {2009)
har hovedparten af de bergrte patienter en af falgende diagnoser:
Hypohidrotisk ektodermal dysplasi (HED). 150 patienter. Medfgdt
tandigshed elier udtalt tandmangel hes drenge/maend. Begraenset eller mere
omfattende tandmangel hos piger/kvinder,

Det offentlige finansierer behandling med kaebekirurgi, implantater, kroner og
broer, ndr patienterne er 18-25 &r.

Al vedligeholdelse, reparaticn og udskiftning sker for patienternes egen
regning.

Anslaet &rlig udgift hertil pr. patient: Op til 30.000-40.000 kr.

X-bundet hypofosfataemisk rakitis (XHR)} (knoglesygdom). 150
patienter. Ekstraordinzert behov for rodbehandling. Afledt behandlingsbehov i
form af fyldninger eller kroner.

Al tandbehandling sker for patienternes egen regning.

Anslet 3rlig udgift hertil pr. patient: 6.600 kr.*

Osteogenesis imperfecta (medfadt knogleskerhed). 300 patienter.
Omkring halvdelen lider af misfarvede teender, emaljeafskalning og
nedbrydning af tandkronen.

Det offentlige finansierer kronebehandling, nar patienterne er 18-25 &r.




Kronebehandling senere i voksenlivet sker for patienternes egen regning.
Patienterne betaler desuden selv for vedligehoidelse og udskiftning af kroner
samt skift til implantatbaserede erstatninger.

Ansldet arlig udgift hertil pr. patient: 6.600 kr.*

Hypofosfatasi (stofskiftesygdom). 50 patienter. Intet eller abnormt
cementlag pé roden, hvilket medfgrer tidligt tandtab som folge af
parodontitis-lignende tilstand.

Det offentlige finansierer erstatning af taander med implantatbaserede
lgsninger.

Forebyggende behandling mod den parodontitis-lignende tilstand samt
vedligeholdeise af de implantatbaserede Igsninger sker for patienternes egen
regning. :

Ansldet &rlig udgift hertil pr. patient: 6.600 kr.*

Epidermolysis bullosa (hudsygdom). 10-15 patienter. Nogle af
patienterne har misfarvet og darligt mineraliseret tandemalje. Nogle har
bleerer i mundslimhinden eller s8r opstdet ved tandbgrstning. Nar disse sar
heler, skrumper vaevet, hvilket over tid medfgrer, at patienternes evne til at
gabe reduceres. Ofte ma de bageste taender traekkes ud, da tandlaegen ikke
kan komme til at behandle dem pga. den reducerede gabe-evne.

Al behandling sker for patienternes egen regning.

Ansl3et arlig udgift hertil pr. patient: 6.600 kr,*

Ehlers Danlos Syndrom {bindevavslidelse). 400 patienter. Nogle af dem
har kazbeledsproblemer, taander der knaskker, fyldninger der mistes eller
behov for hyppige omiavninger.

Al behandling sker for patienternes egen regning.

Ansl3et 8rlig udgift hertil pr. patient: 6.600 kr.*

3. Forslag til igsningsmodel

Tandlaegeforeningen foreslar, at sundhedslovens § 166 udbygges, s3ledes at
den ogsa kommer til at omfatte patienter med sjzeldne diagnoser, defineret
som medfedte sygdomme, der optraeder med en hyppighed p& 1:10.000 eller
sjzldnere.

Tandiaegeforeningen estimerer, at det offentliges udgift hertil vil veere 5,9-
11,5 mio. kr. arligt. Tandlzegeforeningen baserer estimatet pa folgende
forudsastninger:

e 1.300-2.500 patienter kan dokumentere et ekstraordinzert
behandlingsbehov, som enten er en direkte del af den sjeldne
sygdom eller en konsekvens af sygdommen.

¢+ Den gennemsnitlige udgift til tandbehandling pr. patient er 6.600 kr.

» Patienterne betaler selv {ligesom cancer- og sjggrenpatienter) de
fgrste ca. 2.000 kr. om &ret.

*} Den arlige udgift er ikke ansldet for den konkrete patientgruppe, men for patienter
med sjeeldne sygdomme som helhed.
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