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af amtskommunerne, Hovedstadens Udviklingsrad og
Hovedstadens Sygehusfzellesskab

Center for Sma Handicapgrupper (CSH) takker for modtagelsen af
ovennavnte udkast.
CSH har felgende bemarkninger til lovforslaget:

Indforelse af kontaktpersoner pa sygehusene.

Mange sjaldne sygdomme er ofte komplekse med involvering af flere
organsystemer, hvilket medferer kontakt med mange speciallaeger/afdelinger
og pé flere sygehuse. Og vi oplever pd CSH, at en manglende sammenhang
1 patientforlebet er et stort problem for mennesker med sjaldne sygdomme.
Fx far CSH jevnligt henvendelser fra personer, som foler sig overladt til sig
selv 1 sundhedssystemet, og selv ma patage sig ansvaret for en legelig
opfelgning og koordination.

Vi har derfor store forventninger til at en gennemgaende kontaktperson
vil kunne afhjalpe de ofte store problemer, som patienter med sjeldne syg-
domme har i forhold til mangel pa koordinering.

Flytning af myndighedsansvaret for vederlagsfri fysioterapi til kommunerne.
CSH finder det tilfredsstillende at den enkelte bruger med indferelsen af
lovforslaget vil fa en sterre grad af frit valg mellem offentlige og private tilbud.
Endvidere hilser CSH det velkomment, at der &bnes for vederlagsfri fysioterapi
selv om man ikke har det der hedder et sveert fysisk handicap”. Det vil komme
mange med sjaldne diagnoser til gode, hvis sygdom indebeerer forudsigelige
tab af funktionsevne.
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For at komme 1 betragtning til vederlagsfri fysioterapi skal man opfylde for-
skellige betingelse, som fremgar af Sundhedsstyrelsens retningslinjer om veder-
lagsfri fysioterapi. Det fremgar af lovforslaget, at det vil blive praciseret i
Sundhedsstyrelsens retningslinjer hvilke patienter, som vil i adgang til den
udvidede adgang til vederlagsfti fysioterapi.

En af betingelserne er at personen skal vaere omfattet af diagnoselisten. Og i
den forbindelse stiller CSH forslag om at diagnoselistens gruppe 1. tages op til

justering. :

CSH har gennem arene faet en del henvendelser fra personer med sjeldne og
mindre kendte sygdomme, som har problemer med at fa bevilget vederlagsfri
fysioterapi, fordi deres sygdom ikke er navnt pa diagnoselisten.

Diagnoselistens gruppe 1. Medfedte eller arvelige sygdomme, er inddelt i 3
undergrupper: Neurologiske sygdomme, Knogle -, led - og bindeveevssygdomme
og Andre sygdomme.

Foerste undergruppe( Neurologiske sygdomme) sidste linje rubrik 1.K, giver med
sin formulering mulighed for, at ogsa andre medfedte eller arvelige neurologi-
ske sygdomme kan berettige til vederlagsfri fysioterapi. Dette giver mulighed
for at andre sjeeldne og mindre kendte sygdomme, end de der specifikt er
naevnt, kan komme i betragtning. Dette ser vi positivt pa. PA4 CSH har vi haft
kontakt med mere end 1200 forskellige sjeldne diagnoser, og det vurderes, at
der findes ca. 6000 sjeldne diagnoser pa verdensplan. Det vil derfor vare urea-
listisk at forestille sig, at alle relevante sjeeldne og mindre kendte diagnoser
skulle fremga af diagnoselisten.

Imidlertid indeholder den anden undergruppe (Knogle, led - og bindevevssyg-
domme) ikke denne mulighed, hvilket setter personer med mindre kendte og
sjaldne knogle- og ledsygdomme ringere end tilsvarende med neurologiske
sygdomme, om end behovet for vederlagsfti fysioterapi kan veare lige sé beret-
tiget.

CSH foreslar derfor, at der ogsa til undergruppe 2: Knogle, led-og bindeveevs-
sygdomme(medfodte eller arvelige) formuleres et tilsvarende punkt, jf. under-
gruppe 1.K, der abner for at ogsé andre medfedte eller arvelige knogle- og
ledsygdomme kan komme i betragtning ( ikke kun bindevavssygdommene).

Med venlig hilsen

Gunver Bording
Socialfaglig konsule



