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Skarpt, sarskild nationell vardgaranti for séllsynta sjukdomar

Bakgrund — analys:

Sverige har sedan nu relativt lang tid tillbaka en nationell vardgaranti. Vardgarantin ar en
lagstadgad rattighet som ska garantera den enskilde vard inom en viss tid. Den exakta
utformningen, garantins innehall, har férandrats éver tid.

Enligt gallande regelverk har patienten ratt till kontakt med primarvarden samma dag,
medicinsk beddmning i primarvarden inom tre dagar, besék inom den planerade
specialiserade varden inom 90 dagar och behandling/operation pabdrjad inom 90 dagar; ofta
uttrycks garantin i sifferserien 0-3-90-90.

Om vard inte kan ges pa den vardenhet till vilken patienten har sékt har denne rétt att fa sin
vard utférd av annan vardgivare i samma eller annan region utan extra kostnad. Om vard ska
ges eller vilken slags vard som ska ges anges inte av vardgarantin.

Véardgarantin var lange en stridsfraga i svensk politik, enligt den traditionella héger-
vansterskalan. Numera rader det tamligen bred enighet om vardgarantins betydelse som
foreteelse och styrinstrument inom halso- och sjukvarden. Enskildheter inom garantin, hur
den mer exakt bor utformas, kan det emellertid fortfarande finnas skilda meningar om.

Poéangteras boér att vardgarantin inte innebar en garanti i civilrattslig mening, ett kontrakt
mellan tva parter (den enskilde och staten/regionen). Den enskilde patienten har inte
mojlighet att stAmma, eller atminstone inte vinna framgang i en sadan process, staten eller
regionen om beddmd vard uteblir. Garantin ar uttryck for en politisk viljeyttring, ett politiskt
mal. Hur vardgarantin uppfylls féljs regelbundet upp och vantetider rapporteras och
offentliggérs.

Kopplat till fragan om vardgarantin har det funnits en debatt om att det borde inféras tydliga
ekonomiska drivkrafter fér landstingen/regionerna att leverera resultat i enlighet med vad inte
minst vardgarantin stipulerar.

Den tidigare alliansregeringen lanserade i det syftet en s& kallad kdmiljard. En miljard kronor
fordelades till landstingen/regionerna utifran hur de lyckades uppfylla vardgarantin och korta
vardkdéerna. Modellen har sedermera justerats, utvecklats och férekommit i olika varianter.

Ett syfte med denna modell har varit att férséka ge kraft och en mer konkret innebérd at
vardgarantin. Eftersom vardgarantin inte ar en civilrattslig konstruktion dar den enskilde
skulle kunna utkrdva ekonomisk kompensation fér utebliven eller sen vard, och det i sin tur
skulle kunna fa en styrande effekt pa effektiviteten i varden, s& blir prestationsbunden riktad
ersattning ett satt for staten att "beléna” dem som ansvarar fér och producerar varden, dvs
landsting/regioner.

Ekonomiska incitament i offentlig verksamhet ar inte alltid alldeles |atta att utforma. Men
faktum ar att de ofta ger effekt i enlighet med férvantan. Den reform som alliansregeringen
genomfdrde ledde exempelvis till att kéerna till sjukvarden kortades ratt sa avsevart.
Modellen var inte invandningsfri — och den har ocksa férandrats och utvecklats under aren.
Men den kan vara ytterst anvandbar for att fa till stand féréandringar — héja effektiviteten, satta
fokus pa patienten och éka den nationella likvardigheten.
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Det finns darfor skal att prova om en modell for skarpt, sarskild, nationell vardgaranti med en
prestationsinriktad ersattning till regionerna kan vara ett satt att langsiktigt sékra tillgangen till
god vard ocksa fér dem med séllsynta sjukdomarttillstand.

Forslaget: skarpt, sarskild nationell vardgaranti for séllsynta sjukdomar

Forslaget innebar att staten infor en skarpt sarskild, nationell vardgaranti fér sallsynta
sjukdomar.

Forslaget om skarpt, sarskild nationell vardgaranti innebar i korthet féljande:

Den patient som har en séllsynt sjukdom omfattas naturligtvis, precis som andra
patienter, av den generella nationella vardgarantin. Men for patienter med sallsynta
sjukdomar "utfardar” ocksa staten en skarpt, sarskild, nationell vardgaranti. Den
innehaller ett antal specifika rattigheter och villkor.

Definitionen av séllsynthet ska f6lja EU:s riktvarde: | Europa definieras en diagnos
som sallsynt om den férekommer hos hégst 5/10 000 personer. Tillstanden ska aven
vara livshotande eller inkludera en omfattande funktionsnedsattning fér att falla under
denna definition.

Den sarskilda nationella vardgarantin innebar en ratt fér patienten att f& behandling
av lakemedel som ar godkanda av relevanta myndigheter och som klarar prévning
utifran en ny kostnadsutvarderingsmodell.

Tandvards- och lakemedelsférmansverket, TLV, far i uppdrag att ta fram férslag till en
ny kostnadsutvarderingsmodell som tar stérre hansyn till de speciella férutsattningar
som géller for sallsynta sjukdomar.

Pa sikt &r det mojligt att kostnaderna for sarlakemedel, liksom kanske
lAkemedelskostnaderna generellt, helt och hallet dverférs fran regionerna till staten. |
ett kortare perspektiv féreslas att ett mer genomtankt system for statlig
medfinansiering inférs. SKR har presenterat en sadan idé’, vilket bor provas positivt.

For ett nytt system for statlig medfinansiering talar flera skal. For det forsta: det
handlar om kostnader som &r ojamnt férdelade dver landet och dar ett fatal fall kan fa
stor paverkan péa en enskild regions ekonomi. Fér det andra: mycket av den
medicinska kompetensen ar centraliserad till ett fatal platser i landet.
Diagnos/vard/behandling ar ocksa mycket speciell till sin karaktar.

Den sérskilda vardgarantin for sallsynta sjukdomar innebar en ratt att fa behandling
inom Sverige. Om Sverige inte kan erbjuda relevant behandling ska den enskilde ha
ratt att fa behandlingen genomférd pa Sveriges bekostnad inom EU/EES. Redan idag
finns en ratt att f4 beddémd vard utférd i andra lander inom EU/EES-omradet men
mojligheten utnyttjas i relativt liten omfattning. Okad rérlighet éver de europeiska
granserna behdver uppmuntras.

1 Sverige behéver ett modernt regelverk fér ldkemedel, positionspapper (2021-03-26), Sveriges
Kommuner och Regioner, SKR, s 3.
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o | detimaj 2022 till regeringen éverlamnade betdnkandet fran Delegationen fér 6kad
tillganglighet i halso- och sjukvarden (SOU 2022:22) reflekterar utredningen om
vantetider i sjukvarden i Danmark. ’| Danmark ska regionen hjalpa patienten vidare
vid cancer och ischemisk hjartsjukdom om vard inte kan ges inom en faststalld
kortare maximal vantetid. Om regionen i Danmark inte klarar det ar regionen skyldig
att vénda sig till Sundhedsstyrelsen (dansk motsvarighet till Socialstyrelsen) om
patienten 6nskar det. Sundhedsstyrelsen ska da férséka att finna vard till patienten
inom eller utom landet inom den faststallda maximala vantetiden”, skriver utredaren.?
Det &r en modell som bér prévas ocksa i Sverige for sallsynta halsotillstand.

280U 2022:22. Vigen till 6kad tillgénglighet — delaktighet, tidiga insatser och inom lagens ram, s 59.



