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Vejledning til patienter med medfgdte sjeeldne sygdomme

Du har mulighed for saerligt tilskud til tandbehandling

Du kan sgge om at fa et szerligt skonomisk tilskud til din tandbehandling efter Sundhedslovens § 166,
stk.3, hvis du har en medfgdt sjaelden sygdom og har faet betydelige problemer med teenderne som falge
af sygdommen.

OBS!
Det er vigtigt, at du gar regelmaessigt til tandlaage, blandt andet for at forebygge eventuelle skader pa
taenderne og fa vejledning i, hvordan du opretholder en god mundhygiejne.

Hvem kan fa tilskud?

Medfgdte sjeeldne sygdomme er sygdomme, som optraeder hos faerre end 1 ud af 10.000 mennesker. Nogle
medfgdte sjeeldne sygdomme medfgrer betydelige tand-, mund- og kaebeproblemer. Problemerne i munden
kan variere meget fra den ene sygdom til den anden og kan fx vise sig ved afvigelser i teendernes antal,
stgrrelse, form og farve, problemer med tygge-, tale- eller synkefunktionen eller flere huller i taeenderne.

Du skal opfylde disse betingelser for at kunne fa det szerlige tilskud til tandpleje:
e Din sjeeldne diagnose skal vaere stillet af en speciallzege.
e Dine tandproblemer skyldes med overvejende sandsynlighed din sjaeldne sygdom.

De medfgdte sjeeldne sygdomme, der naevnes til sidst i denne vejledning, er eksempler p& sygdomme,
der kan medfgre sd alvorlige tand- mund- og kaebeproblemer, at der kan veere mulighed for at fa det
seerlige tilskud til tandpleje. Har du en medfgdt sjaelden sygdom, som ikke er naevnt pa listen, kan du
muligvis ogsd komme i betragtning til tilskuddet. Det kraever dog, at din sygdom er sa sjaelden, at feerre
end 1 ud af 10.000 mennesker har sygdommen, og at dine tandproblemer med overvejende sandsynlig-
hed skyldes din sjeeldne sygdom.

Hvad kan du f3 tilskud til?

Du kan fa tilskud til forebyggelse af tandsygdomme og behandling af tandsygdomme, som kan relateres
til din medfgdte sjaeldne sygdom.

Du kan ikke fa tilskud til tandbehandling som fglge af medicinsk behandling, behandling med straling eller
anden lzegelig behandling, og du skal fortsat selv betale for tandbehandling, der ikke kan relateres til din
medfgdte sjeeldne sygdom.

Vaer opmaerksom pa, at du forst kan fa tilskud til tandbehandling, ndr din ansggning er godkendt af din
bopaelsregion.

I visse tilfselde kan du, inden din ansggning er godkendt, fa tilskud til behandling af akutte, smertefulde
tilstande og midlertidige behandlinger, der skal forhindre, at du far flere tandskader pa grund af din med-
fodte sjeeldne sygdom. Du kan kun f3 tilskud til dette efter aftale med din bopaelsregion. Hvis dit behov
for behandling ikke skyldes din medfgdte sjaeldne sygdom, skal du selv betale for behandlingen.

Hvis din ansggning bliver godkendt, vil du modtage et bevillingsbrev, hvor det fremgar, hvilke typer af
behandlinger du kan f3 tilskud til.

Sadan ansgger du

Du skal udfylde og underskrive dette ansggningsskema:
Region Hovedstaden

Region Sjeelland

Region Nordjylland

Region Midtjylland

Region Syddanmark (Jylland)

Region Syddanmark (Fyn)
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N&r du underskriver ansggningsskemaet, giver du samtidig tilladelse til, at din bopaelsregion ma indhente
relevante oplysninger. Din tandlaege, specialleege og bopeelsregion kan hjselpe dig med at ansgge og
skaffe det ngdvendige materiale, som du skal vedleegge skemaet.

Du skal selv betale for undersggelser og eventuelle rgntgenbilleder til ansggningen.
Du skal sende fglgende materiale sammen med ansggningsskemaet:

o Behandlingsforslag med prisoverslag fra din tandlage. Det skal fremg%, hvilke behandlin-
ger du har behov for, og hvad det vil koste at udfgre de enkelte behandlinger.

e Kopi af hele din tandlaegejournal med alle rgntgenbilleder (originale billeder returneres ef-
ter brug) og et diagram, der viser din tandstatus.

o Dokumentation fra speciallaege om, at din sjeeldne diagnose er stillet ud fra anerkendte laege-
lige kriterier. Dokumentationen kan vaere en kort udtalelse fra en praktiserende speciallaege eller
hospitalsafdeling eller en udskrift af din hospitalsjournal.

Stgrre behandlinger

Hvis du far behov for stgrre behandlinger, som du ikke er blevet godkendt til i bevillingsbrevet, skal du
ansgge om at fa tilskud til disse, inden du starter behandlingen. Det gaelder fx kroner, broer, implantater
og proteser. Skaderne skal vaere relateret til din medfgdte sjeeldne sygdom.

Ansggningen skal indeholde fglgende:

e Kort begrundelse for behandlingen og et specificeret prisoverslag.
e Aktuelle rgntgenbilleder af de teender, der gnskes behandlet.

Din ansggning bliver behandlet

Din bopaelsregion sender din ans@gning til et af de odontologiske landsdels- og videnscentre placeret ved
Rigshospitalet eller Aarhus Universitetshospital (afhaengig af hvor i landet du bor) for at fa en special-
tandlaegefaglig vurdering af din ansggning.

Du kan blive indkaldt til en vurdering

Herefter vil du typisk blive indkaldt til en vurdering pa Rigshospitalet eller Aarhus Universitetshospital.
Vurderingen kan vaere ngdvendig, hvis dit journalmateriale og dine rgntgenbilleder ikke alene kan vise,
om der er en sammenhang mellem de problemer, du har med dine taender, og din medfgdte sjaeldne
sygdom.

Hvis du bliver indkaldt til en vurdering, skal du selv sgrge for transport til og fra hospitalet og selv betale
transportudgifterne.

Du far efterfglgende skriftlig besked om, hvorvidt du kan f& det szerlige tilskud til tandbehandling og
hvilke typer af behandlinger, du kan fa tilskud til.

Du far lagt en behandlingsplan

Hvis du er berettiget til det saerlige tilskud til tandpleje, vil et af de odontologiske landsdels- og videns-
centre laegge en langsigtet behandlingsplan for at Igse dine tandproblemer. I de fleste tilfselde vil du f3
foretaget tandbehandlingerne hos din egen tandlaege, men hvis dit behandlingsbehov er meget komplice-
ret, vil du fa tilbudt behandling pa et af de odontologiske landsdels- og videnscentre.

Sagsbehandlingstid

Sagsbehandlingstiden varierer fra region til region. Spgrg din bopeelsregion, hvad du kan forvente.
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Hvor laenge kan du fa tilskud?
Hvis du bevilges tilskud, gaelder bevillingen fra den dato, hvor din bopalsregion modtager din ansggning
- den s3kaldte “bevillingsdato”.

Du kan fa det seerlige tilskud til tandbehandling, s laenge du har tandproblemer, der er relateret til din
medfgdte sjaeldne sygdom.

Hvor meget kan du fad i tilskud?

1 2021 er der en arlig egenbetaling p& 2.050 kr. (egenbetalingen reguleres hvert ar pr. 1. januar). Det
betyder, at du selv skal betale de fgrste 2.050 kr. af din tandbehandling. Din bopalsregion betaler den
resterende del af den tandbehandling, der skyldes din medfgdte sjaeldne sygdom, hvis din ansggning bli-
ver godkendt. Nar din tandlaege har modtaget en kopi af dit bevillingsbrev, afregner tandleegen efterfal-
gende direkte med regionen i forhold til de behandlinger, som du kan fa tilskud til. Du skal altsd ikke selv
laegge ud for de behandlingsudgifter, som din region daekker.

Hvis du far hgjtspecialiseret behandling i regi af et af de odontologiske landsdels- og videnscentre er der
ingen egenbetaling. Du far sdledes betalt dine udgifter til tandbehandling undtagen eventuelle transport-
udgifter.

Tilskuddet er uafhaengigt af din indkomst og/eller formue.
Du m3 ikke modtage tilskud fra din kommune til de samme udgifter, som din bopaelsregion betaler.

Hvis du gnsker en dyrere behandling end den, du har faet tilskud til, skal du selv betale forskellen mellem
det bevilgede belgb og den gnskede behandling. Hvis du veelger en dyrere behandling, skal du informere
din bopzelsregion om dette, inden du starter behandlingen. Har du fiet tilbudt gratis behandling p3 et af
de odontologiske landsdels- og videnscentre, kan du ikke f& stgtte til den padgaeldende behandling hos din
tandlaege.

Medlem af Sygeforsikringen “"danmark”?

Hvis du er medlem af Sygeforsikringen “danmark”, ma du ikke fa refusion til behandlinger, som din bo-
peelsregion betaler. Har du selv betalt for dele af din tandbehandling, kan du fa tilskud fra Sygeforsikrin-
gen "danmark” efter de normale regler.

Har du spgrgsmal?

Hvis du har spgrgsmal til tilskudsordningen eller har faet afslag pa din ansggning og gnsker en uddybning
af afggrelsen, er du velkommen til at kontakte patientvejlederen i din bopaelsregion.

Region Nordjylland: Karina Meincke eller Rikke Hgjen Grgn - Patientforlgb, tif. 97 64 86 30

Hvis du vil klage
Hvis du vil klage over afggrelsen, skal du sende klagen til Styrelsen for Patientklager senest 4 uger efter,
at du har modtaget afggrelsen.

Hvis din bopaelsregion er region Hovedstaden, har du i fgrste omgang mulighed for at fa revurderet din
ansggning ved at ggre indsigelse til regionen inden for 14 dage. Hvis regionen fastholder sit afslag, vil du
modtage et endeligt afslagsbrev. Herefter har du mulighed for at klage til Styrelsen for Patientklager via
borger.dk.

Styrelsen for Patientsikkerhed: http://stpk.dk/
Mere information

Sundhedslovens § 166 (se kapitel 49)

Bekendtggrelse om tandpleje (se kapitel 7)
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Odontologisk Landsdels- og Videncenter, Rigshospitalet

Odontologisk Landsdels- og Videncenter, Aarhus Universitetshospital

Sjaeldne Diagnoser (sammenslutning af 49 foreninger for mennesker bergrt af sjaeldne sygdomme og

handicap)

Sundhedsstyrelsens eksempler pad medfgdte sjeeldne sygdomme
Agenesi af multiple taender

Amelogenesis imperfecta

Arthrogryposis multiplex congenita

Beckwith-Wiedemann syndrom

Cerebral parese med spasticitet

Cherubisme

Chondrodysplasier (Achondroplasi m.fl.)

Cleidocranial dysplasi

Dentindysplasi

Dentinogenesis imperfecta

EEC syndrom

Ehlers Danlos syndrom

Ektodermal dysplasi (Hypohidrotisk ektodermal dysplasi m fl.)
Ellis-van Creveld syndrom

Epidermolysis bullosa

Hereditzere rakitisformer (D-vitamin resistent rakitis m. fl.)
Hypofosfatasi

Incontinentia pigmenti

Marfan syndrom

Medfgdte immunsvigt-sygdomme

Mucopolysakkaridoser (Hunter, Hurler, Morquio)

Multiple idiopatiske rodresorptioner

Multiple impakterede molarer

Mébius syndrom

Neurofibromatose

Neurofibromatosis

Odontodysplasi

Osteogenesis Imperfecta

Osteopetrose

Overvakstsyndromer (Sturge-Weber syndrom, Klippel-Trenaunay-Weber syndrom)
Papillon-Lefévre syndrom

Prader-Willi syndrom

Progressive muskelsygdomme (Duchenne, Spinal muskelatrofi)
Pseudohypoparathyreoidisme

Rieger syndrom

Rubinstein-Taybi syndrom

Sclerodermi

Silver Russell syndrom

Single median maxillary central incisor (SMMCI)
Thricho-dento-oss@st syndrome

Tubergs sclerose

Williams syndrom
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