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1. Godkendelse af dagsorden
Dagsorden blev godkendt.

2. Statusrapporter

Behandling:
Til drgftelse

Sagsfremstilling:

Sundhedsstyrelsen har udarbejdet materiale til afgivelse af statusrapport for
specialeplanlegning. Materialet er blevet pilottestet pa enkelte kliniske afde-
linger og har varet drgftet med repraesentanter fra LVS og Den Regionale
Baggrundsgruppe, hvorefter det er blevet tilrettet i henhold til kommentarer
herfra.

Sundhedsstyrelsen planlegger at indhente ’detaljeret statusrapport’ for ud-
valgte funktioner (afrapporteres i medsendte specialespecifikke skemaer med
tilhgrende bilag). For gvrige funktioner indhentes ’standard statusrapport’
(afrapporteres pa medsendte blanket). Sundhedsstyrelsen har i vedhaftede
notat desuden beskrevet en reekke kriterier for udvelgelse af specialer og
specialfunktioner, for hvilke der skal indhentes detaljeret statusrapport.

Endelig skabelon for statusrapporter forventes udsendt til regionerne og de
private sygehuse i juni 2012 med frist for indsendelse til Sundhedsstyrelsen
medio september 2012. Erfaringer fra fgrste runde af statusrapporter vil blive
anvendt til videreudvikling af rapporterne

Pa seneste mgde i Den Regionale Baggrundsgruppe var der en overordnet
drgftelse af hvilke funktioner, der skal indgé i den detaljerede statusrapport,
og af Sundhedsstyrelsens oplag til kriterier for detaljeret statusrapport. Der
var gnske fra regionerne om, at specialfunktionerne udvelges fra fa specialer
hvis muligt, da dette vil ggre det nemmere at indsamle data. Sundhedsstyrel-
sen oplyste, at man planlegger at indhente detaljeret statusrapport for et be-
grenset antal funktioner.

Det blev aftalt, at de regionale representanter i Baggrundsgruppen forud for
naste mgde i Det Radgivende Udvalg i deres bagland fglger op pa, hvilke
specialfunktioner de gnsker, skal indga i den detaljerede statusrapport.
Sundhedsstyrelsen skal derfor bede Udvalget forholde sig til det fremsendte
materiale for statusrapporter, samt kriterierne for detaljeret afrapportering.
Desuden gnskes en drgftelse af hvilke specialfunktioner der kan indga i den
detaljerede statusrapport. Udvalget kan eventuelt efterfglgende skriftligt
sende en liste til Sundhedsstyrelsen.

Bilag:

e  Bilag 12/2012 - Fglgebrev til statusrapporter

e Bilag 13/2012 - Statusrapport for detaljeret afrapportering — endokrinologi (excel
ark)

e  Bilag 14/2012 - Statusrapport for detaljeret afrapportering - ortopadisk kirurgi (ex-
cel ark)
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e Bilag 15/2012 - Bilag til detaljeret statusrapport

e Bilag 16/2012 - NOTAT - forklaring til materiale for detaljeret statusrapport

e Bilag 17/2012 - Standard statusrapport

e Bilag 18/2012 - NOTAT med kriterier for detaljeret afrapportering
Droftelse:

Sundhedsstyrelsen gennemgik de udsendte skabeloner og bad om Udvalgets
kommentarer hertil. Det Radgivende Udvalg fandt materialet fornuftigt og
brugbart i den forestaende statusrapportafrapportering. Udvalget foreslog, at
der i standard statusrapporten, bade gives mulighed for at foresla eventuelle
nye funktioner og for at foresla at funktioner samles.

Sundhedsstyrelsen gav eksempler pa specialfunktioner, som kan indga i de
detaljerede statusrapporter, og Udvalget fandt umiddelbart de foreslaede
funktioner fornuftige, men bad om at fa en skriftlig liste til gennemsyn. Sty-
relsen udsendte efter mgdet en liste over forslag til specialfunktioner, og
Udvalget opfordres til at indsende eventuelle rettelser hertil samt eventuelle
yderligere specialfunktioner. Det blev bemzrket at alle de foreslaede funkti-
oner er fra kirurgiske specialer, og der blev efterspurgt medicinske special-
funktioner. Udvalget blev ligeledes opfordret til at komme med forslag her-
til.

Frist for indsendelse af forslag fra Udvalget er onsdag den 6. juni 2012.

Sundhedsstyrelsen forventer at udsende statusrapporterne til regioner og pri-
vate sygehuse ultimo juni med frist for indsendelse ultimo august/primo sep-
tember.

3. Ansggning om nye og eksisterende funktioner

Behandling:
Til drgftelse

Sagsfremstilling:

Det er pa de to seneste mgder i Radgivende Udvalg blevet drgftet, hvordan
Sundhedsstyrelsen bgr forholde sig til ansggninger om oprettelse af nye spe-
cialfunktioner og ansggninger fra nye aktgrer om godkendelse til varetagelse
af allerede placerede funktioner.

Pa udvalgets mgde den 30. september 2011 tilkendegav udvalget, at man var
enig med Sundhedsstyrelsen i, at der bgr foreligge tungtvejende argumenter,
herunder kapacitetsproblemer m.v. for at abne en eventuel ny ansggnings-
proces.

Pa udvalgets mgde 1. marts 2012 tilkendegav flere af udvalgets regionale
medlemmer, at man fandt at Sundhedsstyrelsen i den konkrete sagsbehand-
ling af en rekke sager, som var forelagt udvalget, havde lagt for ensidig
vegt pa kapacitetsaspektet. Man fandt saledes, at der ogsa burde kunne tages
hgjde for andre bevaeggrunde til at gnske at ansgge om varetagelse af en alle-
rede eksisterende funktion.

Sundhedsstyrelsen anerkender dette synspunkt men finder fortsat, at der bgr
vare tungtvejende grunde til oprettelse af nye funktioner eller en fornyet an-
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sggningsrunde om allerede eksisterende funktioner. Sundhedsstyrelsen fore-
slar pa den baggrund, at fglgende kriterier leegges til grund, nar det skal vur-
deres, hvorvidt sadanne grunde er til stede.

Vedr. oprettelse af nye funktioner
¢ Funktioner omfattende patientgrupper, hvor der findes et behov for sam-

ling/etablering af funktionen, som af patienthensyn ikke kan afvente en
kommende revision af specialeplanen (fx funktioner der ikke blev med-
taget i den oprindelige ansggningsrunde eller funktioner hvor der er
fremkommet ny viden eller ny og avanceret teknologi der ngdvendigggr
en samling)

¢ Bred enighed om ovenstaende baseret pa tilkendegivelser fra Den Regi-
onale Baggrundsgruppe/Det Radgivende Udvalg

Vedr. anspgning om eksisterende funktioner

e Kapacitetsproblemer

e Vazsentlige og tungtvejende andre argumenter fra ansgger (fx at vesent-
lige patienthensyn ggr at placering pa yderligere matrikler ikke kan af-
vente en kommende revision af specialeplanen, eller at det vil vere en
vasentlig hindring for en regions fortsatte udvikling af sit sundhedsvee-
sen, hvis etablering af en funktion skal afvente fornyet ansggningsrunde
og hvor udviklingen pa omradet tilsiger at funktionen pa sigt kan/bgr
spredes til flere matrikler)

¢ Bred enighed om ovenstaende baseret pa tilkendegivelser fra Den Regi-
onale Baggrundsgruppe/Det Radgivende Udvalg

Med henblik pa at sikre en smidig sagsgang leegges der med ovenstaende op
til, at konkrete sager indledningsvist kan drgftes pa mgder i Den Regionale
Baggrundsgruppe og kun tages op i Radgivende Udvalg, safremt Sundheds-
styrelsen finder, at sagen endnu ikke er tilstraekkeligt belyst og at der derfor
fortsat er behov for radgivning fra det Radgivende Udvalg.

Det Radgivende Udvalg bedes forholde sig til ovenstaende principper og den
skitserede sagsgang.

Drgftelse:

Sundhedsstyrelsen havde forud for mgdet foreslaet nogle overordnede krite-
rier for, hvornar der kan ansgges om at oprette nye funktioner, og hvordan
ansggninger om eksisterende specialfunktioner handteres.

Oprettelse af nye funktioner

Sundhedsstyrelsen finder, at der skal vare et betydeligt behov for nye funk-
tioner, hvis disse skal oprettes uden for en fremtidig generel revision af spe-
cialeplanen. Det er desuden en forudsa@tning, at der er bred enighed om op-
rettelse af nye funktioner i Udvalget og/eller Den Regionale Baggrundsgrup-
pe.

Udvalget var enigt i denne betragtning, og Sundhedsstyrelsen vil saledes
fremover anvende denne fremgangsmade i sagsbehandlingen.
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Ansggninger til eksisterende funktioner
Punktet har veret drgftet pa tidligere mgde i Udvalget, hvor medlemmer af

Udvalget tilkendegav, at der burde vare yderligere hensyn end kapacitets-
problemer alene som indikator for genabning af ansggningsrunder.
Sundhedsstyrelsen finder stadig, at der skal vaere tungtvejende grunde til at
genabne ansggningsrunder for allerede placerede specialfunktioner, hvilket
Udvalget overordnet var enige i. Sundhedsstyrelsen understregede desuden
behovet for ved vurdering af nye ansggninger til eksisterende funktioner, at
se pa den nationale varetagelse af bergrte specialfunktioner, herunder natio-
nalt volumen og befolkningsunderlag, hvilket Udvalget var enige 1.

Der var enighed om, at Sundhedsstyrelsen kan inddrage relevante parter i af-
klaringen af behovet for nye ansggningsrunder, herunder Det Radgivende
Udvalg, Den Regionale Baggrundsgruppe, samt de relevante fagmiljger,
sagkyndige m.v.

Serligt vedr. &ndringer i sundhedsplaner

Udvalget fandt, at @ndringer i placeringen af eksisterende specialfunktioner i
en given region som fglge af @ndringer i sundhedsplaner m.v. ikke ngdven-
digvis behgver hgres i Udvalget, men kan afggres mellem den enkelte region
og Sundhedsstyrelsen. Desuden kan Sundhedsstyrelsen, i de tilfelde hvor
styrelsen skgnner det tilstraekkeligt, vurdere indkomne ansggninger uden at
inddrage Udvalget, eller Den Regionale Baggrundsgruppe.

Det blev aftalt, at Sundhedsstyrelsen pa baggrund af Udvalgets kommentarer
sammenfatter principperne for genabning af ansggningsrunder, og udsender
det sammen med referatet.

4. Meddelelser fra Sundhedsstyrelsen
4.a) Opsamlende ansggningsrunde 2012

Sundhedsstyrelsen har som aftalt pa sidste mgde i Udvalget udsendt ansgg-
ningsmateriale til en opsamlende ansggningsrunde for specialfunktioner der
ikke tidligere er blevet placeret. Der er ansggningsfrist den 15. juni 2012, og
ansggningsmaterialet kan findes pa styrelsens hjemmeside, www.sst.dk.

Ved en beklagelig fejl har Sundhedsstyrelsen i det fremsendte ansggnings-
materiale glemt en funktion i specialet neurologi. Det drejer sig om regions-
funktionen:

Neurorehabilitering:
Andre kroniske neurologiske sygdomme

® Neurorehabilitering ved svare neuropatier, herunder Guillain
Barrés sygdom (GBS)

Sundhedsstyrelsen har derfor udsendt revideret ansggningsmateriale, som
ogsa fremgar at styrelsens hjemmeside. Fristen for ansggning er fastholdt
uzendret, men det fremgar af fglgebrevet, at Sundhedsstyrelsen kan kontak-
tes, safremt denne frist volder problemer i forhold til den omtalte funktion.
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Det blev desuden aftalt pa seneste mgde, at styrelsen skulle vurdere mulig-
heden for at fa mitralstentklapper med i den opsamlende ansggningsrunde
som en ny hgjtspecialiseret udviklingsfunktion. Styrelsen har efter radgiv-
ning fra eksperter pa omradet vurderet, at det pa nuvarende tidspunkt ikke er
relevant at definere en selvstendig udviklingsfunktion for mitralstentklap-
per. Opfglgningsgruppen vil stadig beskrive indgrebet som en del af deres
arbejde med aortastentklapperne.

Kommentarer

Sundhedsstyrelsen havde udeladt specialfunktionen Neurorehabilitering ved
svaere neuropatier fx Guillain Barré i ansggningsmaterialet, der er som fglge
heraf udsendt nyt ansggningsmateriale.

Frist for ansggning i den opsamlende ansggningsrunde er stadig den 15. juni
medmindre andet aftales.

Sundhedsstyrelsen har besluttet ikke at oprette en udviklingsfunktion for
“mitralstentklapper” i kardiologi. Styrelsen finder ikke at mitralstentklapper
opfylder kriterierne for at blive en udviklingsfunktion pa nuvarende tids-
punkt, da behandlingen stadig er pa forskningsstadiet. Opfglgningsgruppen
for aortastentklapper vil beskrive funktionen i deres arbejde.

Opfolgningsgrupper for udviklingsfunktioner

Arbejdet i opfelgningsgrupperne er i fuld gang, og Sundhedsstyrelsen har
modtaget den fgrste rapport fra gruppen vedr. Anti-VEGF behandling.

Der har desuden veret aftholdt fgrste mgde 1 opfglgningsgruppen for udvik-
lingsfunktionen Brusk- og meniskimplantation.

Martin Lind fra DOS og Region Midtjylland blev valgt som formand, og
Micael Haugegaard fra DOS blev valgt som n@stformand.

Der er ogsa blevet orienteret om punktet i Den Regionale Baggrundsgruppe.
Styrelsen forventer at kunne give en status for alle grupper pa naste mgde i
Udvalget.

Faglig arbejdsgruppe vedr. respirationsinsufficiens

Der har i den seneste tid veret en del fokus pa organiseringen af behandlin-
gen af kronisk respirationsinsufficiens, herunder behandlingen pa de tre re-
spirationscentre samt de hjelperhold der indgar som en del af hjemmerespi-
ratorordningen. Ministeren for Sundhed og Forebyggelse har varet i samrad
om emnet, herunder ventetidsproblematikken for behandling.
Sundhedsstyrelsens arbejdsgruppe der beskaftiger sig med behandlingen af
kronisk respirationsinsufficiens forventer at ferdigggre sit arbejde inden
sommerferien, herunder komme med anbefalinger til den fremtidige vareta-
gelse.

Kommentarer

Region Hovedstaden bemerkede, at regionen finder det problematisk hvis
det i arbejdsgruppen besluttes, at patienter som er i behandling for kronisk
respirationsinsufficiens skal behandles pa udvalgte sygehuse ved anden syg-
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dom. Sundhedsstyrelsen bemarkede, at arbejdsgruppen ikke pa nuverende
tidspunkt har fremsat anbefalinger herfor.

Arbejdsgruppe vedr. bgrnehuse

Med satspuljeaftalen for 2012 er der aftalt en styrkelse af rammerne for det
tvaerfaglige og tvaersektorielle samarbejde i sager om seksuelt misbrug af
bgrn med 5 mio. kr. i 2012 og 10 mio. kr. arligt herefter i varige midler. Der
er tale om et felles initiativ mellem Social- og Integrationsministeriet, Mini-
steriet for Sundhed og Forebyggelse og Justitsministeriet. Projektet er foran-
kret i Sundhedsstyrelsen.

Der er nedsat en arbejdsgruppe med et bredt udsnit af faglige eksperter, der
skal bidrage til belysningen af omradet, herunder vedrgrende modeller, der
kan styrke det tvaersektorielle og tverfaglige samarbejde pa omradet. Pa
baggrund af arbejdsgruppens drgftelser og bidrag udarbejder en tvarministe-
riel gruppe bestaende af Sundhedsstyrelsen, Justitsministeriet, Social- og In-
tegrationsministeriet samt Ministeriet for Sundhed og Forebyggelse et naer-
mere beslutningsopleg til regeringen med indstilling vedrgrende modeller
for etablering af landsdekkende bgrnehusordning til brug for satspuljeud-
mg@ntningen.

Der er ogsa blevet orienteret om punktet i Den Regionale Baggrundsgruppe.

Kommentarer
Arbejdsgruppens rapport er ved at blive faerdiggjort, og der skal i den for-
bindelse udarbejdes beslutningsoplag til regeringen.

Der har veeret udfordringer med at na til enighed i arbejdsgruppen. Region
Hovedstaden bemarkede, at overgreb omfatter andet end seksuelle overgreb,
og at bgrnehusenes funktioner derfor kan ath@nge af hvilken patientgruppe
der behandles.

National strategi for sjeeldne sygdomme

Sundhedsstyrelsen har igangsat et arbejde med udarbejdelsen af en national
strategi for sjeeldne sygdomme. Der er nedsat en arbejdsgruppe bestaende af
representanter fra ministerier, regioner, faglige selskaber m.fl.

Arbejdet tager udgangspunkt i Sundhedsstyrelsens redeggrelse fra 2001
”Sjeldne handicap — Den fremtidige tilretteleggelse af indsatsen i sygehus-
vasenet” og implementeringen heraf i specialeplanlegningen samt Minister-
radets henstilling og anbefalinger fra 2009. Heraf fremgér, at de enkelte EU-
lande bgr have formuleret en national strategi/handlingsplan for sjeldne
sygdomme senest i 2013. Arbejdet fokuserer bl.a. pa behovene for indsats i
relation til diagnostik, behandling, pleje og kontrol samt rehabilitering.

Kommentarer

Arbejdsgruppen har aftholdt to mgder og et tredje mgde er planlagt i juni
2012. Pa de fgrste mgder er det blevet prioriteret, at mgdedeltagerne, der re-
presenterer en lang raekke forskellige aktgrer, gensidigt har kunnet orientere
hinanden og Sundhedsstyrelsen om aktuel status, ligesom der har veret en
indledende drgftelse af nogle af de af gruppen identificerede problemstillin-
ger. Sundhedsstyrelsen forventer at kunne igangsatte den egentlige skrive-
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proces i lgbet af efteraret, hvor der vil blive aftholdt yderligere mgder i ar-
bejdsgruppen.

Varetagelse af specialfunktion vedr. voldtegtscentre

Sundhedsstyrelsen har udarbejdet anbefalinger for behandlingstilbud pa lan-
dets centre for voldtegtsofre. Arbejdet blev sat i gang pa baggrund af Folke-
tingets beslutning om at forbedre og ensarte tilbuddene pa omradet. Anbefa-
lingerne er udarbejdet i samarbejde med en arbejdsgruppe bestéende af to
faglige reprasentanter fra hver region, en repraesentant fra Danske Regioner
og en reprasentant fra Ministeriet for Sundhed og Forebyggelse. Undersg-
gelsen viser, at der er stor variation i tilbuddene, og at ikke alle centre lever
op til Sundhedsstyrelsens krav pa omradet.

Anbefalingerne er fremsat med henblik pa, at de kan indga i en videre poli-
tisk proces.

Kommentarer

Arbejdsgruppen har ferdiggjort sine anbefalinger, og den videre gkonomiske
og politiske proces er ikke afklaret pa nuverende tidspunkt.

Arbejdsgruppen finder, at der er stor variation i tilbuddene i regionerne, og
at ikke alle centre lever op til Sundhedsstyrelsens krav pa omradet.
Arbejdsgruppen bemarkede bl.a., at voldtegtsramte kvinder i Region Sjel-
land kan have lang afstand til centrene i Hillergd eller pa Rigshospitalet, og
at dette forhold kan tale for at der oprettes et center i regionen

Faglig arbejdsgruppe vedr. Epilepsihospitalet

Som led i den gkonomiske plan, der er lagt for Epilepsihospitalet Filadelfias
fremtidige virke, er der nedsat to arbejdsgrupper. Den ene er forankret i
Ministeriet for Sundhed og Forebyggelse og beskaftiger sig med de gkono-
miske aspekter, mens den anden er forankret hos Sundhedsstyrelsen og be-
skeftiger sig med de faglige dele, herunder opgavevaretagelse, visitation
m.v. Begge arbejdsgrupper har faerdiggjort deres arbejde. Sundhedsstyrel-
sens arbejdsgruppe har oversendt sin faglige rapport til ministeriet, og for-
ventningen er, at rapporten indgar i arbejdet med at planlaegge den fremtidi-
ge arbejdstilretteleggelse pa Epilepsihospitalet.

Kommentarer

Sundhedsstyrelsen har oversendt den faglige rapport til Ministeriet for Sund-
hed og Forebyggelse, rapporten er ikke offentliggjort pa nuveerende tids-
punkt. Rapporten forventes offentliggjort samtidig med rapporten fra den
gkonomiske arbejdsgruppe.

Sundhedsstyrelsen er bekendt med, at regionerne har atholdt mgder med
Epilepsihospitalet om eventuelt fremtidigt samarbejde.

Opdateringsfrekvens for specialevejledninger

Sundhedsstyrelsen er aktuelt i overvejelser om, hvor ofte specialevejlednin-
gerne pa styrelsens hjemmeside skal opdateres.
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Styrelsens hensigt er, at der altid bgr vere adgang til den nyeste specialevej-

ledning pa styrelsens hjemmeside, og at denne bgr indeholde alle betydelige

@ndringer der er foretaget.

For en hyppig opdatering taler dermed, at det altid vil vaere den aktuelle spe-

cialevejledning der ligger pa hjemmesiden. I mod en hyppig opdatering taler,

at det kan vere ressourcekraevende at opdatere ved sma @ndringer, samt at

der kan komme til at ligge mange versioner af specialevejledningen hvilket

muligvis kan forekomme uoverskueligt.

Sundhedsstyrelsen har derfor besluttet forsggsvis at opdatere specialevejled-

ningerne ved alle &ndringer, og at evaluere denne model om et stykke tid,

gerne pa baggrund af regionernes input.

Videnscentre for komplekse funktionelle tilstande

Region Midtjylland og Region Hovedstaden orienterede pa seneste mgde i
Udvalget om, at videnscentrene i de to regioner for komplekse funktionelle
tilstande, herunder kronisk treethedssyndrom er i drift.

Der har i den seneste tid veret en del fokus pa den forskning specielt cente-
ret i Region Midtjylland har udgivet vedr. erfaringerne med behandling af
patientgruppen.

5. Meddelelser fra medlemmerne af Det Radgivende Udvalg for Specia-
leplanlaegning

Der var intet til punktet.

6. Neeste mgde
Neste mg@de er planlagt til torsdag den 27. september 2012 kl. 13.00 — 16.00

7. Eventuelt
Der var intet til punktet.



