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HØRINGSUTTALELSE fra Senter for sjeldne diagnoser (SSD), Rikshospitalet

vedr. forslag til endringer i folketrygdloven mv. – etablering av en ordning for refusjon av pasienters utgifter til helsehjelp (ikke-sykehusbehandling) i andre EØS-land

Høringsuttalelsen tar utgangspunkt i brukere med sjeldne medisinske tilstander (SMT).

I Norge innebærer dette diagnoser i størrelsesorden under 500 personer.

Det er per. i dag 16 ulike kompetansesentre for sjeldne og lite kjente diagnoser som gir tilbud i forhold til drøyt 300 sjeldne tilstander. Dette betyr likevel, at man i Norge har registrert rundt 700 SMT som pr. i dag ikke er knyttet opp til et kompetansesenter (Avd. for sjeldne funksjonshemninger, Helsedirektoratet).

Kompetansesentrene ble opprettet nettopp ut fra de utfordringer SMT kan innebære og for å sikre alle borgere lik tilgang til helsehjelp av god kvalitet.
SSD har tilbud til ca. 50 diagnoser; de største diagnosegruppene teller mellom 200 og 300 personer på landsbasis, de minste under 10 personer. I et lite land som Norge blir ”sjelden” ofte svært sjelden. Det kan bety begrensede muligheter for å opparbeide kunnskap og samle erfaring, og derved et større behov for å trekke veksler på større lands kunnskap, metode og erfaringer. 

Alle sentrene er fra 01.01.2006 knyttet opp mot regionale helseforetak. SSD er således en avdeling ved Rikshospitalet, og befinner seg i et skjæringspunkt mellom sykehusbehandling/ikke-sykehusbehandling, ref. pkt. 6.2 i høringsnotatet. SSD tilbyr ikke diagnostisering eller medisinsk behandling, men har et ”sørge for”-ansvar som supplement til det ordinære hjelpeapparat, ref. kap. 6.2 side 40. 
Som et tverrfaglig senter med helse-/sosialfaglig og pedagogisk personale er SSD opptatt av helheten. Senteret kan tilby informasjon, råd/veiledning lokalt som bl.a. kan bidra til å øke effekten av den medisinsk/kirurgiske behandling og en økt mestring i brukers/familiens hverdag. 
Avveiningen mellom å få sine hjelpebehov dekket lokalt, regionalt, i Norge eller i utlandet vil for ”sjeldengruppen” ikke være et enten/eller, men et både og.  
For SMT som ikke har et kompetansesentertilbud i Norge, vil således mulighet for informasjon, råd/veiledning i form av kurs/samlinger eller ved opphold på tilsvarende tverrfaglige kompetansesentre i utlandet kunne være nyttig, slik folketrygdloven §5-22 pr. i dag åpner for.

Eurordis, som er en paraplyorganisasjon innenfor EU for sjeldne diagnosers ulike interesseorganisasjoner, har som et av sine mål å bidra for tilrettelegging av et trygt og effektivt helsetilbud av høy kvalitet på tvers av grenser. Rett for brukere til å søke helsehjelp også av andre grunner enn at det ikke foreligger et tilbud i eget land, men eksempelvis ut fra større erfaring, andre metoder, second-opinion eller lang ventetid. Skillet sykehusbehandling/ikke-sykehusbehandling er innfløkt og uoversiktlig. Skal det opprettholdes, må det etableres en felles standard definisjon av dette.

Eurordis er opptatt av at utgifter til nødvendig behandling, ref høringsnotatet, ikke blir en tilleggsbelastning – eller en usikkerhetsfaktor, som gjør at brukere avstår fra å søke hjelp. De etterlyser informasjon om og oversikt over hvor god helsehjelp er å finne, og betydningen av fagfolks vilje til å søke denne hjelpen.

Senter for diagnoser, Rikshospitalet HF, slutter seg til de vurderinger og forslag høringsnotatet redegjør for.
Med vennlig hilsen
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Bengt Frode Kase

senterleder

                                                                                     Lajla Schulz

                                                                                     rådgiver/sosionom  
                                                                                     sign.
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Universitetssykehuset Rikshospitalet HF eies av Helse Sør-Øst RHF og består av Rikshospitalet, Radiumhospitalet, Epilepsisenteret-SSE og Spesialsykehuset for rehabilitering.
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