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Riksforbundet Séllsynta diagnosers policy
rorande vard och behandlingsinsatser

Riksforbundet Séllsynta diagnoser anser:
att alla, oberoende av diagnos och bostadsort, har ratt till vard pa lika villkor enligt Halso-
och sjukvardslagen

att prioriteringsutredningens rekommendationer ska fdljas

att besluts- och finansieringsmodeller ska utvecklas pa nationell niva, for att sékerstélla
att patienter far de vardinsatser/ldkemedel som de behdver

att patienter med séllsynta diagnosers rétt till second opinion och vard i annat landsting/
land ska stérkas

att, for att ovanstaende ska tillgodoses, forutsatts centraliserad vard som ger optimalt
patientunderlag for vard och kunskapsutveckling om de séllsynta diagnoserna.

Stockholm/Sundbyberg den 10 september 2013
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Elisabeth Wallenius,
forbundsordférande, Riksforbundet Sallsynta diagnoser
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Svenska lagar och riktlinjer samt sirlikemedelsforordningen forordar en jaimlik och rittvis
vérd och ger direktiv for hur prioritering ska goras enligt foljande:

Mal for hélso- och sjukvarden

2 § Mélet for halso- och sjukvarden ar en god hilsa och en vard pa lika villkor for hela befolkningen.
Vérden skall ges med respekt for alla manniskors lika varde och f6r den enskilda ménniskans
virdighet. Den som har det storsta behovet av hélso- och sjukvérd skall ges foretrade till varden.
(Lag 1997:142).

Riksdagsbeslutet om prioriteringar i halso- och sjukvarden

Principerna dr rangordnade sa att méanniskovéirdesprincipen gar fore behovs-solidaritets-

principen som i sin tur gar fore kostnadseffektivitetsprincipen. Generellt dr det oférenligt med de
etiska principerna att lata en manniskas behov st tillbaka pa grund av hans/hennes élder, fodelse-
vikt, livsstil eller ekonomiska forhallanden. Diremot ér det forenligt med de etiska principerna att i
det enskilda fallet ta hansyn till omstandigheter som begransar nyttan av de medicinska atgirderna.

Riktlinjer for prioriteringar
Med dessa etiska principer som grund har vissa riktlinjer for prioriteringar inom hélso- och sjuk-
varden indelats i fyra prioritetsgrupper, efter angeldgenhetsgrad, som ocksé bor beaktas. Dessa dr:

Prioriteringsgrupp I

- Viérd av livshotande sjukdomar

- Vard av sjukdomar som utan behandling leder till varaktigt invalidiserande tillstind eller for tidig
dod

- Vérd av svéra kroniska sjukdomar

- Palliativ vard och vard i livets slutskede

- Vard av ménniskor med nedsatt autonomi

Prioriteringsgrupp II
- Prevention
- Habilitering/rehabilitering

Prioriteringsgrupp III
- Vard av mindre svéra akuta och kroniska sjukdomar

Prioriteringsgrupp IV
- Vard av andra skl 4n sjukdom eller skada.

Rikssjukvard

(Proposition 2006:73, ”Nationell samordning av rikssjukvarden”)

Sjukvard av rikskaraktir ar sddan vard dér patienter i normalfallet remitteras mellan regionsjukhus.
De verksamheter som definieras som rikssjukvard ska kannetecknas av liten patientvolym som
forutsitter hogt specialiserad kompetens och/eller avancerad utrustning.

Grénsdverskridande vérd

(Patientrorlighetsdirektivet 2011/24/EU)

En ny lag foreslas om erséttning for vissa vardkostnader som uppkommit vid vard i ett annat land
inom det Europeiska ekonomiska samarbetsomradet (EES). I lagen anges villkor for rtt till ersétt-
ning samt hur en ersittnings storlek ska bestimmas. I promemorian foreslds dven en ny lag om
landstingens och kommunernas kostnadsansvar. Lagforslagen foreslas trida i kraft den 1 oktober
2013.
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Séarlakemedelsforordningen: 141/2000

Patienter som lider av séllsynta tillstand bor ha ratt till samma kvalitet pa behandling som andra

patienter. Sarldkemedel avser likemedel f6r behandling, diagnostik, eller prevention av sjukdoms-
tillstdnd som drabbar farre dn 5 av 10 000 individer i EU.
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