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Till statsradet Lars Engqvist

Genom regeringsbeslut den 4 december 1997 bemyndigades davarande
statsradet Margot Wallstrom att tillkalla en sarskild utredare med upp-
drag att se 6ver dagens formanssystem for speciallivsmedel for vissa
kroniska sjukdomar och kartlagga kostnaderna for detta, samt att fore-
sla vissa forandringar avseende avgiftssystem, administration mm.

Statsradet Wallstrom beslot den 20 maj 1998 att férordna jamstalld-
hetsexperten Ylva Schmidt som sarskild utredare i utredningen om
reformering av formanssystemet med speciallivsmedel.

Statsradet Wallstrom férordnade den 28 maj foljande personer att
som experter inga i utredningen: Kerstin Erni, apotekare vid Lake-
medelsverket, Olle Hernell, professor vid Umea universitet, Solveig
Johansson, kanslichef vid Riksforbundet for Mag- och Tarmsjuka
(representant for Handikappfoérbundens Samarbetsorgan) Catharina
Lindberg, enhetschef vid Riksférsakringsverket, Anders Lindstrom,
kanslichef vid Svenska Celiakiforbundet (representant for Svenska
Celiakiférbundet), Kristina Sjolin, avdelningsdirektor vid Livs-
medelsverket, Ulf Winblad, utredare vid Landstingsférbundet och
Birgitta Bratthall, kanslirdd vid Socialdepartementet. Genom komplet-
terande beslut den 3 november 1998 forordnades aven chefsdietisten
vid Astrid Lindgrens barnsjukhus, Gunn Nyberg, att ingd som expert i
utredningen.

Huvudsekreterare har varit 1:e landstingsradssekreteraren Hans
Peters och bitradande sekreterare har varit utredaren Gunnel Akesson.

Utredningen far harmed overlamna sitt betédnkande Mat som
medicin. | betdnkandet redovisas Gvervaganden och forslag pa hur
formanssystemet for speciallivsmedel kan reformeras och forbattras.

Utredningens arbete ar harmed avslutat.

Stockholm i oktober 1999

Ylva Schmidt Hans Peters

Gunnel Akesson
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Sammantattning

Oversyn

Till utredningen har uppdragits att géra en éversyn av formanssystemet
for speciallivsmedel och foresla hur formanen bor reformeras. Ut-

gangspunkten ar att speciallivsmedel aven i fortsattningen skall sub-
ventioneras av samhallet. Forslagen skall rymmas inom samhallets
nuvarande kostnader for speciallivsmedel.

Kost och hilsa

Kostens betydelse fér hdlsan har uppmarksammats alltmer under senare
tid. Vid vissa sjukdomar, intolerans mot fédoamnen eller vid funk-
tionsnedsattning kravs speciallivsmedel nar patienten har svart att tacka
sitt energi- och naringsbehov med vanlig mat. Fran patientorganisa-
tionernas sida har framhallits att de som behover specialkost skall ha
samma ratt till naring som friska personer har.

Brister i nuvarande system

Barn under 16 ar har idag en laglig ratt att inom lakemedelsformanens
ram fa prisnedsatta livsmedel vid vissa sjukdomar, efter forskrivning av
lakare. For personer Over 16 ar har de flesta landsting frivilligt atagit
sig att subventionera speciallivsmedel i 6ppen halso- och sjukvard. |
kommunernas sarskilda boenden svarar kommunerna fér speciallivs-
medel.

Utredningens kartlaggning visar att reglerna for landstingsstdd
varierar patagligt i landet. Detta upplevs som orattvist. Det ar ocksa
orattvist att kostnaderna for speciallivsmedel kan bli s& olika inom
patientgrupperna. Den som far hela sitt naringsintag tillgodosett genom
speciallivsmedel betalar som regel samma avgift som den som bara far
ett tillagg till sin kost.

Det har framkommit att olikheter finns i landet vad galler mojlig-
heterna att fa subventionerade speciallivsmedel for vuxna. Nuvarande
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regler om sjukdomsdiagnoser och aldersgranser for barn upplevs som
foraldrade. Utredningen har mot bakgrund av detta funnit att en
genomgripande férandring kravs.

Fragan om samhallets stod till behandling med speciallivsmedel har
under senare ar behandlats i flera statliga utredningar. Idag ar mer &n
en myndighet pa olika satt involverade i den administrativa hante-
ringen. Nagon samlad produktkontroll och priskontroll finns ej for spe-
ciallivsmedel.

Bristerna i det nuvarande systemet har analyserats och utredningen
har dvervagt olika forslag till férandringar. Tata kontakter med inblan-
dade statliga myndigheter, landsting och kommuner samt patientorga-
nisationerna har lett fram till det férslag som harmed laggs fram.

Tva alternativ till reformering

| enlighet med utredningens direktiv att olika I6sningar fér samhallet
kan provas samt mot bakgrund av det nu pagar en éversyn av lake-
medelsférmanen redovisar utredningen tva alternativa forslag.

Gemensamt for de bada alternativen ar att utredningen utgar fran att
forskrivning av speciallivsmedel skall ske utifran patientens medi-
cinska behov. Darfor foreslas ett slopande av den nuvarande listan 6ver
diagnoser som ger ratt till férskrivning. Férutom de lakare som idag har
forskrivningsratt foreslas aven dietister fa forskriva inom sina special-
omraden.

Alternativ 1

Alternativ 1 — som utredningen férordar — innebar att det vid medi-
cinskt konstaterat behov blir en réattighet att fa speciallivsmedel enligt
nationellt enhetliga regler inom lakemedelsformanen. Harigenom jam-
stalles behandling med speciallivsmedel med lakemedelsbehandling ur
formanssynpunkt.

For personer med glutenintolerans foreslas ett kontantbidrag for de
merkostnader som uppstar vid kop av glutenfria produkter. Sadana
produkter finns numera i livsmedelshandeln, ofta till lagre priser an pa
apotek. Kontantbidraget ger patienten frihet att kbpa produkter i vanlig
livsmedelshandel och det kan gynna en fortsatt férbattring av pro-
duktutbudet.

Kontantbidraget foreslas uppga till 200 kr per manad for barn under
16 ar och till 250 kr per manad for vuxna. Nivaerna har forslagits mot
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bakgrund av en sammanvagning av de glutenintolerantas merkostnader
och det ekonomiska utrymmet for formanen.

For lakemedelsnéra naringspreparat i andra fall an vid glutenintole-
rans foreslas en behovsrelaterad modell med fyra schablonméssiga
avgiftsnivaer for barn respektive vuxna. Principen for modellen utgar
fran den normala matkostnaden for en frisk person. Darefter faststalls
patientavgiften med hansyn till hur stor del av energiintaget special-
livsmedlet bedoms utgora. P& detta satt normaliseras matkostnaden
mellan friska personer och personer som behdver specialkost.

Avgifter foreslas mellan 200 kr och 1 000 kr per manad for vuxna.
For barn foreslas avgifter mellan 170 kr och 750 kr per manad.

Vidare foreslas en statligt reglerad prissattning. For faststallande av
forskrivningsbara produkter foreslas inrattande av en radgivande kom-
mitté. Pa detta satt uppnas en samlad hantering och kompetensen bred-
das inom omradet. | dvrigt foreslas att landstingen far avgéra formerna
for hur speciallivsmedel skall tillhandahallas till den enskilde.

Alternativ 2

Alternativ 2 innebéar att landstingen och kommunerna far en i halso-
och sjukvardslagen reglerad skyldighet att tillhandahalla speciallivs-
medel. Landsting och kommuner avgor sjalva vilka regler och rutiner
som ska galla lokalt. De svarar ocksa for upphandlingen av produk-
terna.

Kostnader

Kostnaderna i lakemedelsférmanen for speciallivsmedel var 1998
101 mkr inklusive patientavgifter och moms, eller 82 mkr exklusive
patientavgifter och moms. Landstingens frivilliga subvention av spe-
ciallivsmedel har for 1998 kostnadsberéaknats till 60 mkr exkl. patient-
avgifter och moms. Landstingens totala kostnader for speciallivsmedel
uppgar saledes till drygt 140 mkr exkl. moms och patientavgifter.
Utredningens huvudférslag, alternativ 1, beréknas kosta sammanlagt
knappt 148 mkr exkl. moms och patientavgifter. Det ar en nettokost-
nadsokning med drygt 6 mkr. Darutdver tillkommer kostnad for den
administrativa hanteringen. Enligt direktiven skall utredningens forslag
rymmas inom den arliga kostnaden i lakemedelsformanen (101 mkr
1998). Detta skulle innebara behov av en statlig kompensation med
knappt 47 mkr till landstingen. Om man daremot beaktar landstingens
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nuvarande totala kostnader fér speciallivsmedel ryms utredningens for-
slag inom denna totalkostnad.

Utredningen foreslar évergangsregler samt att utvardering gors efter
tre ar.
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Summary

Inquiry

The commission was charged with reviewing the system for subsidies
on food for special medical purposes and with proposing changes to the
present system. A guiding principle was that food for special medical
purposes would continue to be subsidised by the state but that the costs
for the proposed reform should not exceed society’s current costs for
these substances.

Diet and health

The correlation between diet and health has recently received
increasing attention. In the case of some illnesses, intolerance to certain
products, or functional impairment a specia diet may be required if the
patient’s energy and nutritional requirements cannot be satisfied with
normal food. Patients’ organisations have emphasised that individuals
with specia dietary requirements must have the same right to
nourishment as healthy persons.

Deficiencies in the present system

Today children under the age of 16 are legally entitled — within the
framework of subsidies on medicines — to receive foodstuffs at a
reduced price in the case of certain illnesses and if prescribed by a
doctor. Most county councils have voluntarily undertaken to subsidise
food for special medical purposes for out-patients over the age of 16.
Municipalities bear the responsibility in the case of individuals living
in supervised municipal accommodation.

The commission’s findings show that the rules for county council
financia support vary clearly throughout the country. Thisis perceived
as unfair. It is also unfair that the costs for foods for special medical
purposes can differ so greatly within different patient groups. Asarule,
those whose dietary requirements are satisfied entirely through food for



14 Summary SOU 1999:114

specia medical purposes pay the same charge as those who only
receive a dietary supplement.

Variationsin different parts of the country regarding adults' rights to
subsidised food for special medical purposes have also emerged. The
present rules on the diagnosis of diseases and age limits for children
are perceived as outdated. In the light of these findings, the
commission considers it necessary to introduce a comprehensive
reform.

In recent years the issue of public financing of treatment with foods
for special medical purposes has been discussed in several official
reports. More than one public authority are involved, in different ways,
in the administration of these substances today. There is no cohesive
system for product and price control.

The deficiencies of the present system have been analysed and the
commission has considered various proposals for change. Close
consultations with public authorities, county councils, municipalities
and patients' organisations have resulted in the proposals presented
below.

Two alternative reform proposals

In accordance with the directive that different solutions can be tested
and in view of the fact that the current scheme for subsidies on
medicines is being reviewed, the commission has presented two
different proposals.

Both proposals rest on the premise that prescription of food for
special medical purposes will be based on the patient’s medical needs.
The commission has therefore proposed that the present list of
diagnoses that entitle a patient to prescription be abolished. It is
proposed that prescriptions may be made both by the categories of
doctors who are currently permitted to prescribe food for specia
medical purposes and by dieticians within their spheres of operations.

Alternative no. 1

Alternative no. 1 — which is recommended by the commission — entails
that once a medical need has been established, individuals will be
legally entitled to receive foods for special medical purposes in
accordance with nationally consistent rules concerning subsidies on
medicines. Thus, with regard to subsidies, treatment with food for
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specia medical purposes will be placed on a par with treatment with
medicines.

A cash allowanceis proposed for persons with gluten intolerance, in
order to cover the additional costs for purchase of gluten-free products.
Such products are now available in grocery stores, often at lower prices
than in pharmacies. The cash allowance will give patients the freedom
to buy products in ordinary grocery stores, which may stimulate a
continued improvement of product choice.

It is proposed that the cash allowance be set at SEK 200 per month
for children under the age of 16 and SEK 250 per month for adults. The
proposed levels are based on an estimation of the additional costs for
individuals with gluten intolerance and the availabl e financial scope for
this subsidy.

For foodstuffs of a medicinal nature that are not related to gluten
intolerance, a needs-related model is proposed with four standard fee
levels for children and adults respectively. The model is based on
normal food expenses for a healthy person. The fee is then set with
regard to how large a proportion of the patient’s energy requirements
the specia foodstuff is estimated to constitute. In this way it will be
possible to normalise food costs for people with specia dietary
requirements in relation to those for healthy people.

The fee should be between SEK 200 and SEK 1000 per month for
adults and SEK 170 and 750 per month for children.

A state-controlled fixing of prices is aso proposed. An advisory
committee should be set up to determine which products may be
prescribed. This should lead to more consistent routines and a greater
knowledge of the area. In addition it is proposed that the county
councils should determine the forms under which the individual patient
isto receive food for special medical purposes.

Alternative no. 2

Alternative no. 2 entails that the county councils and municipalities
will be obliged, under the Health and Medical Services Act, to provide
food for special medica purposes. The county councils and
municipalities should themselves determine what rules and routines
should apply locally. They would also be responsible for procurement
of the products.
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Costs

In 1998 the costs for food for special medical purposes within the
scheme for subsidies on medicines amounted to SEK 101 million
including patients fees and VAT, or SEK 82 million excluding
patients’ fees and VAT. The county councils’ voluntary subsidies on
food for special medical purposes in 1998 were estimated to SEK 60
million excluding patients fees and VAT. The county councils’ total
costs for food for special medical purposes therefore amount to just
over SEK 140 million excluding patients fees and VAT.

The commission’s main proposal - alternative no. 1 - is estimated to
cost approximately SEK 148 million excluding patients fees and VAT.
This would entail a net increase in costs of just under SEK 7 million.
Administrative costs would be added to that figure. According to the
commission’s directives, the proposed reform should not exceed the
current annual costs within the scheme for subsidies on medicines
(SEK 101 million in 1998). This would mean a compensatory payment
of SEK 47 million from the government to the county councils. If, on
the other hand, the county councils total present costs for food for
special medical purposes are taken into account, there would be scope
to implement the proposal.

The commission proposes interim rules and that an evaluation be
conducted after three years.
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1 Utredningsuppdraget

Inledning

Utredningen har av regeringen (dir. 1997:140) fatt i uppdrag att gora en
ingaende dversyn av nuvarande formanssystem for speciallivsmedel vid
vissa sjukdomar och lamna forslag till hur det bér reformeras.

Utgangspunkten for utredningsarbetet ar att sddana speciallivsmedel
aven i fortsattningen skall vara en del av lakemedelsformanen, men inte
tackas av hogkostnadsskyddet. Forslag kan laggas som innebéar en
annan l6sning for hur samhallet ekonomiskt skall stddja kostbehand-
ling. En annan viktig utgangspunkt ar att det system som féreslas skall
rymmas inom samhallets nuvarande kostnader for dessa speciallivs-
medel.

Bakgrund

| delbetéankandet Reform pa recept (SOU 1995:122) lamnade kommit-
tén (S 1992:04) om halso- och sjukvardens finansiering och organisa-
tion (HSU 2000) inte nagot forslag angaende formanen med prisned-
satta livsmedel, men foreslog att regeringen skulle lata utreda de nar-
mare forutsattningarna for en reformering av omradet. Kommittén

framholl att det vid 6versynen av omradet hade framkommit att situa-

tionen var mycket komplicerad och att det fanns en rad fragestallningar
av principiell natur som maste lésas vid en reformering av formans-
systemet. | Merkostnadskommitténs betédnkande Merkostnader vid
sjukdom och handikapp (SOU 1992:129) behandlades omradet i viss
utstrackning.

Sammanfattningsvis kan ségas att det finns brister i nuvarande sys-
tem saval inom administrationen och prisregleringen som inom sjalva
formanssystemet. Alltfér manga myndigheter ar idag involverade i
hanteringen och det saknas ett uttalat uppfoéljningsansvar vad galler
utvecklingen inom omradet.
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Uppdraget

Som en grund for dversynen skall samhallets kostnader for special-
livsmedel kartlaggas. Kartlaggningen skall visa hur kostnaderna for-
delar sig pa olika sjukdomar, inte bara vad galler lakemedelsformanen
utan aven for landsting och kommuner.

Utredningen skall prova om det finns ekonomiska och andra forut-
sattningar att avskaffa eller andra aldersgransen 16 ar for ratt till pris-
nedsatta speciallivsmedel. Med hansyn till att behovet av speciallivs-
medel for vissa sjukdomstillstand ar livslangt och i nagot fall begransat
till de forsta levnadsaren ar det en viktig uppgift.

Med anledning av att tillgangen till glutenfria livsmedel har forand-
rats de senare aren genom att sadana numera finns att kopa i den van-
liga livsmedelshandeln, skall utredningen &ven préva om glutenfria
livsmedel aven i fortsattningen skall inga i formanssystemet. De eko-
nomiska konsekvenserna av vad detta skulle fa for berérda grupper
skall darvid belysas.

Utredningen skall ocksa lamna forslag till ett nytt avgiftssystem for
speciallivsmedel som ar mer tillfredsstéllande ur rattvisesynpunkt an
dagens system. | anslutning till detta skall det ocksa bedomas om det ar
majligt att infora ett system med referenspriser pa basis av den modell
som finns for generiska lakemedel.

Vidare skall det 6vervagas och lamnas forslag till &ndrad administ-
ration och prisreglering av speciallivsmedel, varvid forslagen fran
kommittén om 6versyn av prisreglering av lakemedel skall vara en
utgdngspunkt. Kriterierna som ligger till grund for att livsmedel skall
foras upp pa forteckningen 6ver speciallivsmedel och omfattas av pris-
nedsattning skall granskas.

En viktig uppgift ar att bedéma om de sjukdomar som i dag ger réatt
till prisnedsatta livsmedel aven fortsattningsvis skall omfattas av lake-
medelsformanen och i sa fall under vilka forutsattningar. | anslutning
till detta skall det évervagas om nagra nya diagnoser skall omfattas,
mot bakgrund av att systemet med licensfoérskrivning av livsmedel kan
avskaffas.

Forslagen skall vara kostnadsberaknade och forslag skall ocksa
lamnas pa hur formanen skall regleras rattsligt.

Utredningen skall &ven beakta de generella direktiven till samtliga
kommittéer angadende regionalpolitiska konsekvenser, provning av
offentliga ataganden, redovisa jamstalldhetsaspekter och redovisa kon-
sekvenser for brottsligheten och det brottsférebyggande arbetet.

Kommittédirektivet framgar i sin helhet i bilaga 1.
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2 Sambandet kost och halsa

Kostens betydelse fér hdlsan har uppmarksammats alltmer under senare
tid. Redan den grekiske filosofen och lakaren Hippokrates uppmanade
(i engelsk oversattning) "Be your food your medicin”. Denna upp-
maning kanns aktuell i den utveckling vi nu kan se med ett vaxande
intresse for naringsriktig och héalsofdrbattrande kost.

Ur ett brett folkhalsoperspektiv & den avgdrande faktorn en val
sammansatt varierad kost med vitaminer och mineraler, fettsnal, fiber-
rik och kalorimassigt anpassad till energiatgang.

Det halsoframjande arbetets viktigaste uppgift ar att ge befolk-
ningen goda kunskaper om detta och att underlatta goda kostval genom
att gora bra matvaror tillgangliga och forsoka halla priserna nere.
Skolmaten och andra offentliga matmarknader kan vara arenor dar
goda exempel kan sprida goda vanor. Den val sammansatta allméanna
kosten ar samtidigt forebyggande for de stora kostrelaterade sjuk-
domarna som hjart-kérlsjukdomar, cancer, évervikt, diabetes m.m.

Fran personer som pa grund av sjukdom, fédoamnesintolerans eller
funktionsnedséttning behover specialkost och néringspreparat har
framhallits patientrattighetsperspektivet med samma réatt till naring som
friska personer har.

Nagra begrepp

Det finns manga satt att definiera halsa. Det som anvands mest idag
utgar fran att se halsa som en resurs snarare an ett statiskt tillstand.
Halsa kan da beskrivas som resurs och formaga till handling att hantera
de utmaningar som en individ kan méta i livet och mojligheterna att
kunna realisera viktiga mal. En sadan definition av halsa innebar att
aven individer med en medicinskt entydig diagnos, t.ex. diabetes, kan
ha en god hélsa. Detta halsobegrepp ligger néara begreppet livskvalitet
med vitalitet och autonomi som viktiga bestandsdelar.

Halsa kan ocksa bestammas av individens egna subjektiva uppfatt-
ning, av den medicinska vetenskapen eller en social, av samhallet,
gjord avgransning, som innefattar vilka som far del av kompensationer
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vid sjukdom eller vilka arbetsuppgifter man pa grund av sin hélsa kan
anfortros.

Utgangspunkten for utredningen om speciallivsmedel har varit
avgransningen till ett slags samhalleligt sjukdomsbegrepp.

Med folkhalsa brukar man avse det allmanna halsotillstandet i en
befolkning eller i ett omrade. Ett folkhalsoproblem &r nagot som drab-
bar en eller flera grupper i befolkningen.

Med folkhalsovetenskap avser man det kunskapsomrade som analy-
serar forhallanden som halsa, sjukdom och vardbehov i relation till
samhallets struktur, arbetsliv, miljo, livsvillkor, varderingssystem och
livsstil (Public Health Science).

Folkhalsoarbeteir systematiska, malinriktade héalsoframjande och
sjukdomsforebyggande insatser for att astadkomma en god och jamlik
halsa for hela befolkningen. Halsoframjande insatser kan vara allmanna
eller specifika, riktade mot sarskilda riskfaktorer eller mot en sarskild
sjukdom.

Det férebyggande arbetet kan indelas i

« primér prevention: att paverka riskfaktorer innan nagon sjuklig pro-
cess startat

» sekundar prevention: att ge tidig behandling innan sjukdomen hun-
nit ge manifesta skador och i ett skede nar betingelserna for
behandling kan antas vara gynnsamma

« tertiar prevention: att forhindra aterinsjuknande eller férsamring vid
redan manifest sjukdom

En indelning i hogriskstrategi och befolkningsstrategi har blivit vanli-
gare pa senare ar.

Till hogriskstrategi réknas atgarder som bor inga i en adekvat
behandling av en individ med sjukdom eller med en individuell fast-
stalld hog risk for sjukdom. Befolkningsstrategi innebar att stérka man-
niskors mojligheter att sjalva ta kontroll 6ver sin halsa, utan nagon
individuell riskbedémning. Bakom detta ligger en folkhalsoveten-
skapligt underggd teori att halsa skapas och aterfinns i vara dagliga
liv, dar vi utbildar oss, arbetar, umgas med varandra och vilar.

Konsekvenser for omradet speciallivsmedel

For de sjukdomar dar speciallivsmedel ar aktuella handlar situationen
om mycket specifika livsmedelskomponenter som maste undvikas, eller
ingd, i kosten.

Det ror sig saledes om sjukdomsforebyggandeirsddrpreventiva
atgarder av hogriskkaraktar eller om ren sjukdomsbehandling. Daremot
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kan man endast undantagsvis undvika riskerna med ett allmant befolk-
ningsinriktat halsoframjande arbete.

Slutsatser

Det finns saledes goda skal att jamstalla speciallivsmedel med annan
behandling, framst lakemedelsbehandling. Principiellt borde de vara
underkastade likvardiga formansregler som lakemedel. Vad som skall
omfattas av ett formanssystem bor ocksa standigt omprévas i takt med
medicinens kunskapsutveckling och annan utveckling pa omradet. En
barande princip i finansieringen av svensk héalso- och sjukvard ar att
den ar solidarisk och heltackande. Den innebar att alla skall ha tillgang
till den vard och behandling de behover oavsett kon, alder, boendeort,
social och ekonomisk stéllning samt etnisk tillhdrighet.

Behandlingen av de sjukdomar eller risktillstand som ar beroende
av speciallivsmedel ar ofta livslangt.

Om kostnaderna for behandlingen och de ekonomiska konsekven-
serna av att vara sjuk blir avsevart hogre an for andra langvariga sjuk-
domar, blir konsekvensen att vissa grupper kommer att fa en behand-
ling som ar sdmre an for évriga.

En utgangspunkt fér utredningen ar saledes att behandling med spe-
ciallivsmedel skall inga i ett samhalleligt formanssystem. Harigenom
finns forutsattningar for att malet vard efter behov kan uppfyllas och att
ojamlikheten i hélsa inte 6kar.

Forskning och utveckling

For att i framtiden battre kunna avhjalpa och fyggfa sjukdomisll-

stand inom detta omrade och hitta uppkomsten till sjukdomar som &nnu
inte ar klarlagda behovs mer forskning. Det &r ocksa angelaget att kun-
skapsnivan hojs nar det galler sambandet kost och hélsa samt aven
olika produkters effekter pa bade kort och lang sikt. Vidare bor
forskningen ocksa ta hansyn till genderperspektivet da skillnader
sannolikt foreligger (se aven avsnitt 6.3 Genderperspektivet). Nya
framsteg maste resultera i nya och battre behandlingsmetoder som kan
hoja livskvaliteten for patienterna samtidigt som varden avlastas.
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Utgangspunkter for det handikappolitiska arbetet

For att understryka vikten av det nu pagaende handikappolitiska arbetet
och beréringen med utredningens uppdrag att foresla ett formanssystem
for speciallivsmedelsomradet, har utredningen valt att sammanfattat
aterge FN:s standardregler som har en klar éverensstammelse med
innehall och regler for den svenska handikappolitiken.

FN:s standardregler

1993 antog FN:s generalférsamling standardregler for att tillférsékra
manniskor med funktionsnedsattning jamlikhet och delaktighet.

Reglerna innehaller tydliga principiella standpunkter nar det géller rat-
tigheter, mojligheter och ansvar. De ger konkreta forslag till hur ett

land kan undanrgja hinder for personer med funktionsnedséattning och
darmed skapa ett tillgangligt samhalle.

Standardreglerna ar ett moraliskt och politiskt atagande som med-
lemsstaterna tar pa sig. De &r inte juridiskt bindande, men om de foljs
av manga kan de bli internationell praxis. Sveriges riksdag och regering
har stallt sig bakom reglerna.

Alla samhéllets omraden tacks upp i de 22 reglerna. De fyra forsta
tar upp forutsattningar for delaktighet pa lika villkor, de féljande atta
lyfter fram huvudomraden. De sista tio handlar om genomférandet.

Regel nummer tva handlar om medicinsk vard och behandling. Sta-
terna skall ansvara for att effektiv medicinsk vard och behandling finns
tillganglig for méanniskor med funktionsnedséattning. Mé&nniskor med
funktionsnedsattning skall ha tillgang till den regelbundna behandling
och de mediciner som de behover for att behalla eller forbattra sin
funktionsformaga.

| regel nummer atta betonas statens ansvar for att manniskor med
funktionsnedsattning har social trygghet eidiéickliga inkomster. N&r
manniskor med funktionsnedsattning far stod skall kostnader till foljd
av funktionsnedséttning beaktas.

Det kan noteras att Sverige har en halso- och sjukvardslag, som &r
en ramlag dar statsmakterna bemyndigat landstingen och kommunerna
att inom sina ansvarsomraden svara for halso- och sjukvarden.
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3 Specialivsmede till barn och
vuxna

Vid vissa sjukdomar, vid fodoamnesintolerans eller funktionsnedsatt-
ning kravs specialkost eller naringslésningar nar patienten har svart att
tacka sitt energi- och naringsbehov med vanlig mat. Med nutrition
menas naringsintag.

Naringsdrycker kan ges som komplett naring eller som kosttillagg.
Mdjligheter finns att genom tillsatser fortjocka tunnflytande mat till
onskad konsistens.

Om inte naringsintaget kan ske pa ett naturligt satt kan patienten fa
naring genom en sond via nasan eller via en kateter till magsacken eller
tarmen. Det kallas enteral nutrition. Har kravs ocksa vissa hjalpmedel
som aggregat och sonder. Om patienten far naringen i dropp direkt i ett
blodkarl kallas det parenteral nutrition.

Vid vissa sjukdomar kravs glutenfria, komjdlksproteinfria eller
proteinreducerade livsmedel.

| denna utredning har vi anvant ordet speciallivsmedel som ett
sammanfattande begrepp for livsmedel for sarskilda naringsandamal,
ovriga nutritionsprodukter samt tekniska hjalpmedel for att genomféra
nutritionsbehandlingen.

Att tillgodose ett adekvat naringsintag hos den sjuke patienten har
central betydelse i all sjukvard parallellt med annan medicinsk eller
kirurgisk behandling. Konsekvenserna av malnutrition — dvs. ett daligt
naringsintag — ar valkédnda inom medicinen och leder till ett nedsatt
immunforsvar, dalig sarlakning och 6kade komplikationer efter opera-
tiva ingrepp. Malnutrition ger saledes tydliga negativa effekter for den
sjuke, men aven for sjukvarden i form av forlangda vardtider och dar-
med 6kade kostnader.
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3.1 Indikationer for prisnedsatta livsmedel
till barn under 16 ar

Formanen med prisnedsatta livsmedel for barn under 16 ar beskrivs i
avsnitt 4.2. For foljande sjukdomstillstand kan prisnedsatta livsmedel
forskrivas enligt dagens system:

— Crohns sjukdom

— Fenylketonuri

— Galaktosemi

— Glutenintolerans

— Komjolksproteinintolerans/-allergi

— Kort tunntarm

— Kronisk njurinsufficiens

— Laktosintolerans (medfédd och sekundar)
— Sojaproteinintolerang/-alergi

— Ulcerds colit

| det foljande ges en kort beskrivning av ovan namnda sjukdomstill-
stand.

Crohns sjukdom

Sjukdomen kan drabba alla delar av mag- tarmkanalen. Sjukdomen kan
utvecklas snabbt men oftast sker en langsam utveckling. Typiska
symptom ar trétthet, diarré, smartor i buken, allmant illamaende, ned-
satt aptit, viktnedgang, avstannande langdtillvaxt, naringsbrist med lagt
varde av albumin (&ggviteAmne) och ofta jarnbristanemi (blodbrist).
Sjukdomen ar kronisk men tenderar att vaxla i aktivitet. Mangfalden
och graden av symptom varierar mellan patienter, men ocksa over tid,
hos en och samma patient. Crohns sjukdom har mdjligen blivit vanli-
gare i incidens, men huvuddelen av 6kningen beror pa okad diagnostik.
En stor andel av patienterna insjuknar i tonaren eller som unga vuxna.
Behandlingen av patienterna sker primart med antiinflammatoriska
lakemedel och ibland med kirurgi, &ven om kirurgi inte botar sjuk-
domen. Aterfall efter operation &r vanliga och operationerna far oftast
goras om flera ganger med successivt minskande del av tarmen kvar.
En del patienter stomiopereras (de far en konstgjord Gppning pa
kroppens utsida och tarminnehallet samlas i en pase).
Nutritionsbehandling &r ytterst viktig hos denna grupp patienter,
sarskilt for barn och ungdomar som fortfarande véxer. Naringstillforsel
till magsacken eller tarmen via sond har i vissa fall och i vissa skeden
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av sjukdomsforloppet lika god effekt pa sjukdomsaktiviteten som
behandling med kortison (ett inflammationsdampande hormon).

Fenylketonuri (PKU)

Fenylketonuri eller PKU &r en arftlig sjukdom som kannetecknas av att
patienterna blir kraftigt mentalt utvecklingsférsenade. Orsaken ar en
stord nedbrytning (enzymdefekt) av aminosyran fenylalanin som i héga
koncentrationer paverkar det centrala nervsystemet. Fenylalanin ingar
naturligt i protein. PKU &ar en av de fem sjukdomar for vilka alla
nyfédda barn undersoks. Frekvensen av sjukdomen i vart land &r ett fall
av PKU per 30 000 fodda barn. Dietbehandling sker s& snart diagnosen
faststéllts (under forsta levnadsveckorna) med fenylalaninfattig kost.
Awvvagning av fodans fenylalaninhalt maste standigt 6vervakas och kor-
rigeras. Ju mindre barn, desto tatare kontroller med blodprovstagning
behdvs. Noggrann dévervakning och behandling behovs ocksa under
graviditet om modern har sjukdomen.

Galaktosemi

Galaktosemi ar en sjukdom med arvd enzymdefekt som karaktariseras
av att mjolksockrets galaktos (en sockerart) ej kan dverforas till glukos
(druvsocker) pa ett normalt satt. Frekvensen i vart land ar ett fall per
82 000 fodda barn. Grundforutsattning for en framgangsrik behandling
ar en galaktosfri kost som utesluter mjolk och mjélkprodukter.
Behandlingen ar livslang. Galaktosemi tillndr de sjukdomar som ingar i
undersokningen av alla nyfédda.

Glutenintolerans

Diagnosticerad glutenintolerans eller celiaki O6kade kraftigt bland
svenska smabarn under 1980-talet till en frekvens av ungefar 1 pa 250.
Samma frekvens forekommer bland vuxna men flertalet (80 %) ar
odiagnosticerade. For insjuknade kravs en viss genetisk disposition och
att gluten (aggvitefraktion i vete, havre, rag och korn) ingar i kosten.
Sannolikt kan man insjukna nar som helst under livet. Sjukdomen
karakteriseras av att tunntarmsslemhinnan blir gravt inflammerad och
inte formar att ta upp naringsamnen pa ett normalt satt. Naringsbrist
blir foljden. Symptomen ar ofta tydliga hos sma barn (viktavflackning,
diarré) men kan hos aldre barn och vuxna vara betydligt mera okarakta-
ristiska. Eftersom de inte alltid i forsta hand leder tanken till fédo-
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amnesintolerans eller tarmsjukdom kan diagnosen utebli eller patienten
fa fel diagnos. Sjukdomen &r permanent och behandlingen, som innebér
strikt glutenfri kost, livslang.

Vid behandling med glutenfri kost normaliseras tarmslemhinnan.
Behandlingen férsvaras av att gluten ar en normal komponent i svensk
baskost. Vid hudsjukdomen dermatitis herpetiformis har patienterna
samma tarmskada som vid celiaki. Vid glutenfri kost laker skadan (sa
lange den glutenfria kosten behalls) liksom hudforandringarna.

Komjolksproteinallergi

Komjolksproteinallergi debuterar vanligen under forsta levnadsaret, i
regel efter att komjolk introducerats i kosten. Ammade barn kan ocksa
drabbas av komjélksallergi. Ca 2 % av alla barn drabbas varav flertalet
blir toleranta mot komjolksprotein fore 2 ars alder. Allergin kan dock
kvarsta hogre upp i aldern, t.o.m. livet ut. Den kan ocksa debutera nar
som helst efter spadbarnsaret (aven i vuxen alder). Behandlingen &r
elimination av komjolksprotein. Modersmjolksersattningar eller val-
lingar (formula) gjorda pa proteinhydrolysat anvands om barnet inte
ammas eller efter amningstidens slut. For stérre barn kan produkter
gjorda pa soja anvandas i stallet for mjélkprotein. F6r spadbarn ar dar-
emot risken stor (upp till 30 %) att de férutom komjélksproteinallergin
utvecklar en sojaproteinallergi. Darfor avrads fran sojaprodukter till de
minsta barnen.

Sojaproteinallergi

Sojaproteinallergi férekommer av samma principiella typer som
komjdlksproteinallergi. Behandlingsprincipen ar densamma, namligen
elimination av sojaprotein ur kosten. Ibland maste produkter fran hela
artslaktet uteslutas. Allergin debuterar oftast under forskolearen, sale-
des ej sa tidigt som vid komjolksproteinallergi. Toleransutvecklingen
mot soja kan ta langre tid an den oftast gor vid komjélksproteinallergi
och kan darfor innebéara ett stérre problem for patienten. Det finns ett
klart samband mellan sojaproteinallergi och jordnétsallergi.

Kort tunntarm

Speciella problem med matsmaltning och naringsupptag finns hos
patienter som av nagon anledning mast operera bort stora delar av
tunntarmen. Sadana operationer forekommer pa spadbarn med med-
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fodda fel pa mag-tarmkanalen (missbildningar), vissa patienter i sam-
band med vissa akuta buktillstand (tarmvred) och som féljd av t.ex.
Crohns sjukdom. | vissa fall kan patienten helt eller delvis bli beroende
av att fa sin naring genom dropp direkt i ett blodkarl. Efterhand for-
sOker man ersatta detta med att naring ges via sond till magsacken eller
tarmen, forutom att patienten far ata det den kan sjalv. Med forbattrad
diagnostik och kirurgiska metoder kan man forvanta sig ett tkat antal
patienter i denna grupp.

Laktosintolerans

Laktosintolerans beror pa en mer eller mindre uttalad brist av enzymet
laktas i tunntarmsslemhinnan, vilket leder till att laktos (mjolksocker)
inte kan spjalkas till glukos och galaktos. Laktasbrist kan vara medfédd
(kongenital) och kan da jamféras med andra medfodda metabola
(@mnesomsattnings-) sjukdomar, som t.ex. PKU. Medftdd laktasbrist
ar ovanlig. Precis som vid galaktosemi tal barnet inte brostmjclk eller
vanliga modersmjolksersattningar och blir allvarligt sjukt snabbt efter
fodelsen. Primar laktasbrist eller laktosintolerans &r i likhet med med-
fodd laktasbrist arftlig. Globalt sett ar denna form av laktosintolerans
ett normaltillstand. Laktasgenen nedregleras normalt hos majoriteten av
varldens befolkning under uppvaxtaren, dvs. nar amningsperioden
upphort. DA behdvs inte laktasenzymet, eftersom mjolk inte ingar i
kosten.

Nar boskap och darmed boskapsmjolk bérjade nyttjas uppstod en
mutation (arftlig férandring) som gor att laktasgenen inte nedregleras
(det helt dominerande hos svenskar men inte hos ett stort antal invand-
rare, t.ex.). Att inte tala mjélksocker som vuxen ar alltsa framst en
fraga om etniskt ursprung och inte en sjukdom.

Laktosintolerans kan ocksa vara sekundar, dvs. sekundar till en
skada pa tunntarmens slemhinna av nagon orsak, t.ex. en obehandlad
celiaki. For denna grupp skall den bakomliggande sjukdomen (celiakin)
behandlas och inte laktosintoleransen. Denna forsvinner nar tarm-
skadan léker.

Behandlingen av laktosintolerans innebar att mangden laktos i kos-
ten reduceras. For individer med primar laktosintolerans ar behovet
varierande och behovet av laktosreducering individuellt. Manga
patienter med laktosintolerans kan tala mjolk som tillférs indirekt i
form av halvfabrikat och i matlagning. En del klarar ocksa att dricka
mindre mangder mj6lk. Fil och yoghurtprodukter innehaller mindre
laktos &an mjolk. Hardost ar laktosfri, varfor laktosfri kost inte ar det-
samma som komjolksfri kost (som kravs vid komjolksproteinallergi).
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Kronisk njursvikt

Njurarna har flera viktiga funktioner i kroppen och den mest kadnda ar
uppgiften att tillsammans med bl.a. lungorna och tarmen bortskaffa
slaggprodukter. De har dessutom till uppgift att reglera kropps-
vatskornas sammansattning.

Nar njurfunktionen sviktar upptrader urinforgiftning; vatska upp-
lagras i kroppen (6dem) och mangden slaggprodukter Okar i blodet.
Dessutom upptrader en rad rubbningar i hormonbalans och saltomsatt-
ning. Sekundart paverkas blodtrycket. Urinforgiftning kan vara akut
eller kronisk.

Den kroniska formen av urinforgiftning kan vara en direkt fortsatt-
ning av en akut attack. Vanligen ar den dock foliden av en langsam
forstoring av njurvavnaden. De vanligaste orsaken till kronisk njursvikt
ar njurinflammationer, medfdédda missbildningar och njurférandringar
orsakade av hogt blodtryck.

Vid nutritionell behandling av bristande njurfunktion reduceras de
dagliga intagen av vissa naringsamnen sa att mangden slaggprodukter
minskas, samtidigt som det ar viktigt att behovet av energi och essen-
tiella naringsdmnen tillgodoses. Rubbningar i salt- och vatskebalans
behandlas med ett reglerat intag.

Njurdialys kan permanent eller tillfalligt ersatta skadade njurar.
Genom dialysen avlagsnas de amnen i blodet som annars utsondras i
urinen. Salt- och vatskebalans aterstalls. Kosttillagg ges till patienter
som genomgar dialysbehandling.

Ulceros kolit

Ulcer6s kolit &ar liksom Crohns sjukdom en kronisk inflammatorisk
tarmsjukdom som varierar i sjukdomsaktivitet dver tid. Skillnaden mot
Crohns sjukdom &r att den inte engagerar andra delar av tarmen an
tjocktarmen. Daremot kan patienterna ofta ha symptom ocksa fran
andra organ (lever, leder och dgon). Huvudsymptomen &r blodiga diar-
réer, magkramper, trotthet och sjukdomskansla. Ulcerds kolit behand-
las liksom Crohns sjukdom med antiinflammatoriska lakemedel. Den
medfor i mindre utstrackning &n Crohns sjukdom nutritionsproblem
och nutritionsbehandling har inte en lika central roll, &ven om nutri-
tionsstdd ar viktigt under vissa perioder fér en del av patienterna. Pa-
tienter insjuknar i regel i forpubertet/pubertet eller som unga vuxna,
men insjuknandet kan ske redan under de forsta levnadsaren. Ju langre
sjukdomen varat och ju mer aktiv den varit, desto storre ar risken for
cancerutveckling i den sjuka tarmen. For att undvika detta eller for att
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bota sjukdomen tvingas en stor andel av patienterna att operera bort
tjocktarmen. Vissa av patienterna tal inte komjolksprotein, medan
andra kan vara laktosintoleranta.

3.2 Licensforskrivning

Nar det galler andra sjukdomar an de som namnts ovan kan licensfor-
skrivning av livsmedel for barn under 16 ar goras. Licensforskriv-
ningen beskrivs i kapitel 4.3. De vanligaste indikationerna for licens-
forskrivning ar foljande:

— Anorexi (matleda/atstérning)

— Cystisk fibros (férandrad sekretproduktion i exokrina kortlar vilket
bl.a. medfor bristande enzymsekretion fran bukspottskorteln och
darmed daligt naringsupptag)

— Esofagusatresi/reflux (medfédd missbildning i matstrupen resp.
glapp i 6vre magmunnen)

— Foddoédmnesintolerans

— Hijartmissbildning och andra grava sjukdomar

— Malabsorption (daligt naringsupptag) pa grund av hammat gallflode

— Multipel tarmatresi (medfédd missbildning i tarmen)

— Prematuritet (for tidigt fott barn)

— Tumobrer som ger malnutrition

— Utvecklingsstorning med matningssvarigheter

3.3 Speciallivsmedd till vuxna

Reglerna for nar speciallivsmedel férskrivs med landstingssubvention
varierar i landet. Nedan ges en beskrivning av nagra av de sjukdoms-
tillstand som kan foranleda behov av speciallivsmedel.

For vissa personer medoniska mag-tarmsjukdomar @r nutritions-
behandling att jamstélla med annan medicinsk behandling. Vid exem-
pelvis skada i tunntarm pa grund av stralbehandling, inflammatorisk
tarmsjukdom som Crohns sjukdom och efter vissa operationer i
magsack och tunntarm kan individen ibland inte tillgodogoéra sig ett
optimalt naringsintag via den normala fédan. | vissa akuta skeden kan
mer eller mindre total tarmvila vara nddvandig. Patienten ar da helt
beroende av naringspreparat for att inte vara tvungen att vistas pa sjuk-
hus.

Andra grupper med nutritionssvarigheter ar patienter med:
tumorsjukdomar eller med svaljningsproblem pa grundmwrologiska
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sjukdomar som ALS (Amyotrofisk Lateral Skleros), Parkinsons suk-
dom, svalgférlamning efter stroke m.m. | dessa situationer kan en
adekvat naringstillférsel ges via sond eller som kosttillagg.

Vid svdljningsstorningar kan fortjockningsmedel forhindra att
maten dras ner i lungorna. Patienter meehisk obstruktiv lungsjuk-
dom (KOL) har stora bekymmer att klara sitt energiintag och ar ofta
mycket avmagrade. Kosttillskott som ger mycket energi och néaring pa
liten volym &r nodvandiga for patienterna. Ibland kravs ocksa speciellt
kolhydratreducerade produkter.

Under senare ar kan patienter vardas i hemmet i stallet fér pa sjuk-
hus, tack vare nya medicinska tekniker dar naringsdropp kan ges direkt
i ett blodkarl. Vidare kan numera sondndaring ges direkt i magsacken
via en kateter som mynnar ut pa bukvaggen. Detta har i flertalet fall
inneburit att den svart sjuke patienten kunnat lamna sjukhuset for att i
stallet vardas i hemmet. Patienter dar radikala kirurgiska ingrepp inte &r
mojliga kan vistas hemma med hjalp av sondmat eller naringspreparat.

Proteinreducerad kost anvands ofta temporart ina@danter med
njursvikt &r absolut dialyskrdvande, infor en planerad transplantation
eller till aldre patienter dar aktiv behandling ej ar aktuell. Dialys-
patienter har pa grund av dialysbehandlingen ett dkat proteinbehov,
motsvarande ungefar det dubbla mot friska individer. Dialyspatienter
plagas ofta av illamaende, matleda och har ocksa ett mycket begransat
vatskeintag. | denna situation ar kosttilldgg en stor och nédvandig
hjalp.

For patienter som behandlas med proteinreducerad kost kravs ibland
tillagg av aminosyra.
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4 Prisnedsatta livsmedel

4.1 Lakemedelsformanen

Lakemedelsforsorjningen ar en viktig del av halso- och sjukvarden.

Sedan 1998 har landstingen kostnadsansvaret for lakemedel i 6ppen
vard. (Med landsting avses i denna utredning de arton landstingen, tva
regioner samt Gotlands kommun.) Syftet med o6verféringen av kost-
nadsansvaret fran staten till landstingen ar att uppna en mer effektiv
lakemedelsanvandning. Staten bidrar till finansieringen genom ett
statsbidrag fram till och med ar 2000. Ocksa for tiden efter ar 2000
avses staten utge nagon form av ersattning.

Sedan tidigare har landstingen ansvaret for lakemedel i sluten vard
med finansiering frimst via landstingsskatten.

| lakemedelsformanen, dvs. det svenska subventionssystemet for
lakemedel i 6ppen vard, ingar med vissa undantag receptbelagda lake-
medel och i viss man ocksa receptfria lakemedel. | formanen ingar dven
vissa forbrukningsartiklar, vissa fodelsekontrollerande medel och pris-
nedsatta livsmedel till barn. Riksforsakringsverket (RFV) faststéller
utforsaljningspriset fran apotek for samtliga produkter i lakemedels-
formanen utom prisnedsatta livsmedel. RFV beslutar ocksa om
tilampningen av hogsta rabattgrundande priser for grupper av gene-
riska preparat (referensprissystemet). Ett generiskt lakemedel &r en
kopia av ett orginallakemedel.

Lakemedelsférmanen regleras i lagen (1996:1150) om hogkostnads-
skydd vid kop av lakemedel m.m. Foreskrifter kan utfardas att vissa
receptbelagda lakemedel inte skall omfattas av hogkostnadsskyddet.

Det overgripande ansvaret for tillsynen av lakemedelsformanen
avilar Socialstyrelsen.
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4.2 Prisnedsatta livsmedel till barn under
16 ar

Prisnedsatta livsmedel

Férmanen med prisnedsatta livsmedel som forskrivs pa livsmedels-
anvisning till barn under 16 ar regleras i lagen (1996:1150) om hog-
kostnadsskydd vid kép av lakemedel m.m. | bilaga till férordningen
(1996: 1294) om hogkostnadsskydd vid kop av lakemedel m.m. anges
vilka sjukdomar som berattigar till prisnedsatta speciallivsmedel. Spe-
ciallivsmedel tillhandahalls av apotek, men vissa av produkterna salu-
fors ocksa i vanlig livsmedelshandel.

Egenavgiften pa apotek ar for narvarande 120 kr per inkép och gal-
ler foér samtliga livsmedel som hamtas ut vid ett och samma tillfalle.
Forskrivningen far inte avse storre mangd livsmedel &n som motsvarar
behovet for 90 dagar. Denna egenavgift far inte inraknas i hogkost-
nadsskyddet for lakemedel m.m.

De sjukdomar som berattigar till prisnedsatta livsmedel for barn
under 16 ar ar foljande: (en kort beskrivning av dessa finns i av-
shitt 3.1)

e Crohns sjukdom

* Fenylketonuri

» Galaktosemi

* Glutenintolerans

» Komijoblksproteinintolerans/-allergi

¢ Kort tunntarm

» Kronisk njurinsufficiens

» Laktosintolerans (medfédd och sekundar)
» Sojaproteinintolerans/ -allergi

» Ulceros colit

Den allmanna sjukfoérséakringens kostnader fér speciallivsmedel upp-
gick 1996 till 90 mkr, 1997 till 86 mkr och 1998 till 101 mkr (inklusive
moms och patientavgifter).
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Bakgrund

| slutet av 1960-talet och borjan av 1970-talet uppmarksammades att
specialkost for barn med vissa sjukdomar i allmanhet var betydligt

dyrare &an normal kost. | vissa landsting svarade landstingen for mer-
kostnaderna, i andra landsting fick foréldrarna sjalva svara for kostna-
derna. Ar 1971 inférdes mojligheten att anvénda licensforfarandet for

lakemedel som en l6sning for barn under 16 ar.

Ar 1979 inférdes systemet med livsmedel med rabatt enligt lake-
medelsmodellen for barn under 16 ar. Vissa sjukdomar omfattades och
endast vissa lakare hade ratt att forskriva medlen. Socialstyrelsens
lakemedelsavdelning (senare L&kemedelsverket) fick uppdraget att
bedoma den medicinska andamalsenligheten hos produkterna och att
utfarda en forteckning over vilka produkter som kunde forskrivas. |
ovrigt godkandes produkterna av Livsmedelsverket.

Senare har vérderingen av produkterna helt forts over till Livs-
medelsverket.

Livsmedelsverkets och Likemedelsverkets uppgifter

Livsmedelsverket avgor vilka produkter som skall betraktas som livs-
medel for sarskilt naringsandamal. Lakemedelsverket tar sedan stall-
ning till om produkterna uppfyller kraven for att fa saljas inom ramen
for lakemedelsformanen som s.k. speciallivsmedel. Lakemedelsverket
uppréattar en forteckning ¢ver de livsmedel som far omfattas. Social-
styrelsen beslutar om vilka kategorier av l&kare som har férskrivnings-
ratt, varefter Lakemedelsverket anger vilka l&kare som ar behdriga att
forskriva sddana livsmedel. Forskrivning skall goras pa livsmedels-
anvisning.

For att ett livsmedel skall fa féras upp pa forteckningen kravs bl.a.
att livsmedlet skall ha en sddan sammansattning att det vid ett visst
sjukdomstillstand eller bristtillstand helt eller delvis kan erséatta normal
foda. Produkten maste vara naringsriktig (far ej vara for sot eller inne-
halla for mycket fett). Det kravs ocksa att produkten ar vasentligt
dyrare an motsvarande normala livsmedel.

For behov av speciallivsmedel vid andra sjukdomar an de ovan
namnda sker licensforskrivning, se avsnitt 4.3 i detta kapitel.
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4.3 Licensforskrivning

Licensforskrivning av livsmedel fér barn under 16 ar sker idag pa

recept, vilket innebar att produkterna omfattas av lakemedelsformanen.
Forskrivning pa licens genom Lakemedelsverkets forsorg sker nar det
galler andra sjukdomar &n de som omfattas av forordningen

(1996:1294) om hogkostnadsskydd vid kop av lAkemedel m.m.

Det juridiska stodet for att ge licens for produkter som inte ar lake-
medel, utan i stallet lyder under livsmedelslagen, ar svagt och dessa
forskrivningar kan darfor sagas vara humanitért betingade. Som alter-
nativ till licensforskrivning forekommer &ven foérskrivning med lands-
tingssubvention, utifran de regler som géller i respektive landsting.

Lakemedelsverket beviljade 1998 ca 700 licenser for livsmedel. De
vanligaste indikationerna for licensforskrivning framgar i avsnitt 3.2.

Vid licensanstkan kontrollerar Lakemedelsverket endast att barnet
ar under 16 ar och att det verkar rimligt att livsmedlet behovs.

Som exempel pa produkter dar licensansdkan gors kan namnas ami-
nosyrablandningar vid andra metabola sjukdomar a&n PKU och
modersmjolksersattningar (formula) med lagt fettinnehall. Vidare kan
namnas specialblandningar for t.ex. sondnaring dar det kravs vitaminer
och mineraler/sparamnen i pulverform. Andra exempel ar energifor-
starkningar till modersmjolk eller modersmjolksersattningar i form av
fettemulsioner. Licensansdkan gors ocksa for modersmjolksersatt-
ningar med speciell sammanséttning vad betraffar natrium, kalium, kal-
cium och fosfat for spadbarn med nedsatt njurfunktion.

4.4 Tidigare utredningar och dvervaganden
m.m.

Reform pa recept

| delbetéankandet Reform pa recept (SOU 1995:122) lamnade kommit-
tén (S1992:04) om hélso- och sjukvardens finansiering och organisa-
tion (HSU 2000) inte nagot forslag angaende formanen med prisned-
satta livsmedel, men foreslog att regeringen skulle lata utreda de
narmare forutsattningarna for en reformering av omradet.

Kommittén framholl att det vid dversynen av omradet hade fram-
kommit en mycket komplex bild och att det fanns en rad fragestall-
ningar av principiell natur som maste lésas vid en reformering av
formanssystemet. Lakemedelsverket hade till kommittén framfort att de
ansag att deras funktion att ta stallning till vilka produkter som far sub-
ventioneras inte bor vara en uppgift for verket. Riksforsakringsverket
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(RFV) hade foreslagit att de skall fa ansvaret for prissattningen av spe-
ciallivsmedel. Bade Lakemedelsverket och RFV har menat att det i
samband med en sadan forandring ocksa ar naturligt att RFV hanterar
forteckningen.

Under kommitténs arbete hade motiven for att behalla subventione-
rade livsmedel till de som ar glutenintoleranta ifrdgasatts. | samman-
hanget har framférts att det finns behov hos vissa patienter av sarskilt
kostnadskravande kost, men inte av speciallivsmedel, bl.a. vid diabetes.
Vidare framfordes synpunkter fran Lakemedelsverket att de ansag det
felaktigt att anvanda licensforskrivning och att det ar angelaget att
Overvaga andra atgarder for att minska kostnaderna for svart sjuka barn
om licensforskrivningen upphor.

Kommitténs slutsats var att livsmedel for sarskilda naringsandamal
skall inga i den framtida lakemedelsformanen efter det att en dversyn
har gjorts pa omradet. Kommittén framholl att det inte var uteslutet att
en utbyggnad av systemet avam#éie omfatta vuxna och detta kunde
innebara tkade kostnader for formanen.

Merkostnadskommittén

| Merkostnadskommitténs betéankanti@rkostnader vid sjukdom och
handikapp (SOU 1992:129 behandlades omradet speciallivsmedel i
viss utstrackning. Merkostnadskommittén foreslog bl.a. att 16-ars gran-
sen skulle tas bort. Dessutom foreslogs att det ar behovet hos en person
som behdver speciallivsmedel som skall grunda ratten till nedsattning.

Merkostnadskommittén foreslog vidare att den som ar beréattigad till
prisnedsattning skall fA nedsattning med hela det belopp som éverstiger
120 kr. Vidare foreslogs att egenavgifterna skulle omfattas av det dava-
rande gemensamma hdgkostnadsskyddet. Av produktgarantiskal fore-
slogs att det aven i fortsattningen skall upprattas en férteckning av
Lakemedelsverket 6ver de livsmedel som berattigar till prisnedséattning.

Noteras kan att i Merkostnadskommitténs direktiv ingick uppdrag
att analysera effekterna for den enskilde av det da foreslagna (och
senare genomférda) borttagandet av avdraget for sjukdomskostnader
vid taxering av inkomster. Besparingseffekten av denna férandring
hade kostnadsberaknats till 90 mkr och skulle enligt dessa direktiv fa
tillgodoréaknas socialforsakringssystemet vid finansieringen av de and-
ringar i féormanssystemet som kommittén kunde komma att foresla. Pa
Merkostnadskommitténs uppdrag gjorde Riksskatteverket en narmare
berakning av besparingseffekten och kom fram till att statens tillkom-
mande skatteinkomster genom den slopade avdragsratten uppgick till
315 mkr per ar.
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| Merkostnadskommitténs betédnkande redovisas ett antal olika
modeller med en lagre niva for handikappersattning, s.k. merkostnads-
ersattning, som kompensation for merkostnader som uppkommer till
foljd av sjukdom eller handikapp. Kommittén kom fram till att en
schabloniserad merkostnadsersattning ej var genomforbar. Darfor fore-
slogs merkostnadsersattning med en individuell bedémning av den
sOkandes merkostnader, med nivan 18 % per ar av basbeloppet.

Nagon proposition med anledning av Merkostnadskommitténs
betdnkande har inte avlamnats till riksdagen. | direktiven till HSU 2000
hanvisades till kommitténs Gversyn av bl.a. lakemedelsférmanen.

Likemedel i priskonkurrens

| betankandeLckemedel i priskonkurrens (SOU 1997:165) fran Kom-
mittén for prisreglering av lakemedel foreslogs ett nytt system for pris-
bildning pa produkterna inom lakemedelsféormanen. Det nya system
som foreslogs innefattar en statlig priskontroll, kompletterad med en
mdjlighet till fri prisbildning under de takpriser myndigheten bestamt.
Systemet framhalls ge de betalande huvudmannen ett reellt inflytande
over saval apotekens inkopspris som apotekens ersattning for hantering
med produkterna inom formanen.

Det foreslagna systemet bygger pa att en oberoenitig stgndig-
het ocksa i fortsattningen sjalvstandigt faststaller de enhetliga utfor-
saljningspriserna fran apotek (AUP). Den statliga prisregleringen
kompletteras med en moijlighet for industrin och sjukvardshuvud-
mannen att genom direkta forhandlingar efter myndighetens avslutade
handlaggning traffa individuella 6verenskommelser om lagre
inkdpspriser till apotek.

Landstingen har i remissvar over betédnkandets forslag framfort att
forslaget inte i tillracklig omfattning tillgodoser sjukvardshuvudman-
nens inflytande péa prissattningen. Man har framfort att en landstings-
gemensam férhandlingsorganisation inte har belysts i tillracklig om-
fattning i utredningen. Inom Landstingsférbundets lakemedelsprojekt
har en grupp utarbetat forslag hur sjukvardshuvudmannen kan paverka
lakemedelspriserna. Enligt detta forslag skall finnas en landstings-
gemensam forhandlingsorganisation for forhandling med industrin av
priser som sedan foreslas faststéllas av en statlig myndighet.

Landstingen skall den 1 januari 2001 ha ett i princip fullstdndigt
kostnadsansvar for lakemedel. Det nuvarande statsbidraget skall inord-
nas i det generella statsbidraget till landstingen.

For att forbereda fragor som &r kopplade till landstingens oOver-
tagande av kostnadsansvaret for lakemedel har tillsatts ett sarskilt pro-
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jekt under ledning av Socialdepartementet. Projektets inriktning ror
vilket inflytande landstingen skall ha over lakemedelssystemet nar de
fullt ut tar 6ver kostnadsansvaret. Projektgruppen skall aven bereda
fragan om ett nytt system for prissattning av lakemedel som ingar i
lakemedelsformanen utifrdn ovan namnda betéankande Lakemedel i
priskonkurrens och utarbeta proposition, vilket vantas ske under hdsten
1999.

Sérskild utredning om liikemedelsformanens kostnadsutveckling

For att gora en 6versyn av den nuvarande lakemedelsférmanen har till-
kallats en sarskild utredare. Syftet ar framst att komma till ratta med

brister i systemet och fa kontroll 6ver kostnadsutvecklingen. Utredaren

skall kartlagga tillampningen av lagen (1996:1150) om hogkostnads-

skydd vid kop av lakemedel m.m. och séarskilt redogora for svarigheter i

tillampningen. Kartlaggning skall ske hur lakemedel som omfattas av

formanen forskrivs. Kostnadsdrivande faktorer inom formanssystemet

skall analyseras. Vidare skall utredas om och i sa fall under vilka forut-

sattningar livsstilslakemedel bor inga i formanen och om detta medfor

sarskilda prioriteringsproblem.

Riksdagsmotioner som behandlat formanssystemet for
speciallivsmedel

Under 1990-talet har véackts ett antal motioner dar formanssystemet for
speciallivsmedel omnamns. En 6versyn av funktionshindrades kostna-
der for hemtjanst, mediciner och andra apoteksvaror, speciallivsmedel
och rehabilitering har foreslagits. Vidare har foreslagits atgarder for att
gora lakemedelsforsorjningen mer kostnadseffektiv pa saval kort som
lang sikt. | nagra motioner har foreslagits att patienter med PKU-sjuk-
dom (fenylketonuri) skall ha ratt till subventionerade speciallivsmedel,
aven efter det att de fyllt 16 ar.

Tidigare regler i skattelagstiftningen om avdrag for
sjukdomskostnader vid inkomsttaxering

Fore skatteomlaggningen 1991 fanns en mojlighet till avdrag for sjuk-
domskostnader vid inkomsttaxeringen. Den beskattningsbara inkoms-
ten kunde minskas med ett s.k. extra avdrag om en persons skattefor-
maga varit vasentligen nedsatt. Forutsattningen for att beviljas sadant
avdrag var att skatteférmagan varit vasentligen nedsatt till foljd av t.ex.
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langvarig sjukdom, olyckshandelse, alderdom eller underhallsskyldig-
het. Avdraget bestamdes efter omstandigheterna i det enskilda fallet
och fick inte 6verstiga 10 000 kr.

Den personkrets som kunde beviljas detta avdrag bestod foretrades-
vis av handikappade och personer med kroniska sjukdomar. Mojlig-
heten att fA det extra avdraget begransades avsevart genom att avdraget
var inkomstrelaterat och som inkomst raknades i princip den statligt
taxerade inkomsten, men ocksa vissa icke skattepliktiga inkomster,
t.ex. socialbidrag, kommunalt bostadstillagg, underhallsbidrag och
skattefri livrAnta. Hade handikappersattning eller annan skattefri ersatt-
ning betalats ut for att tacka merutgifterna medgavs inte det extra
avdraget for dessa kostnader.

Tidigare regeringsuttalanden

Flera socialministrar har under 1980- och 1990-talen uttalat uppfatt-
ningen att féormanssystemet for speciallivsmedel bor ses Gver och att
aldersgransen bor avskaffas. En sarskild proposition om detta avisera-
des redan 1989, men lades aldrig fram. Dérefter har olika socialminist-
rar vid flera tillfallen framfort uppfattningen att systemet maste refor-
meras och att det bor ske i samband med andra stdrre foéréandringar
inom formanssystemet for lakemedel. Som redogjorts for i detta avsnitt
har olika utredningar foreslagit forandringar vad galler speciallivs-
medel, dar Kommittén HSU 2000 féreslog att en sarskild utredning
skulle goras avseende reformering av formanssystemet for speciallivs-

medel.

4.5 Definitioner och uttryck — livsmedel och
|akemedel

Livsmedel

En definition av ett livsmedel saknas inom EG:s lagstiftning. | Sverige
definieras ett livemedel i 1 § i livsmedelslagen (SFS 1971:511; senaste
lydelse 1992:1680), sasom "matvara, dryckesvara, njutningsmedel eller
annan vara som ar avsedd att fortaras av manniskor med undantag av
vara pa vilken lakemedelslagen (1992:859) ar tillamplig”.
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Livsmedel for siirskilda niringsindamal

| EG:s direktiv om specialdestinerade livsmedel (89/398/EEG, som
inforlivats i svensk lagstiftning genom kungorelsen (SLV FS 1993:31)
om livsmedel for sarskilda naringsandamal, definieras ett livsmedel for
sarskilda naringsandamal som "livsmedel som

1. till foljd av sarskild sammanséttning eller sarskild tillverknings-
metod klart kan skiljas fran 6vriga livsmedel,

2. lampar sig for de naringsmassiga andamal som de uppges ha och

3. saluhdlls pa ett sadant satt att denna lamplighet framgar”.

Livsmedel for sarskilda naringsandamal skall tillgodose de sarskilda
naringsbehoven hos

1. friska spadbarn (barn under 12 manader) eller friska smabarn (barn
mellan 1 och 3 ar).

2. personer vars matsmaltning eller amnesomsattning &r stord * eller

3. personer som pa grund av speciellt fysiologiskt tillstand kan ha sar-
skild nytta av ett kontrollerat intag av vissa amnen i livsmedel.*

”Medical food”*

Med Medical food avses produkter som skall anvéndas av sjuka perso-
ner som star under lakarkontroll. Till produktgruppen réknas bl.a.
sondnaringar och speciella naringspreparat avsedda for personer med
medfédda rubbningar i &mnesomsattningen. Sadana produkter ar for
narvarande underkastade krav pa tillstand fran Livsmedelsverket.

Ett sardirektiv till direktiv 89/398/EEG, som behandlar kraven for
sammansattning och markning av livsmedel for speciella medicinska
andamal, har den 25 mars 1999 faststallts av EU-kommissionen.
(1999/21/EG). | direktivet framgar bl.a. vad som avses med dietlivs-
medel for speciella medicinska andamal.

Likemedel *

Lakemedelslagen (1992:859) som tradde i kraft den 1 juli 1993, inne-
haller de grundlaggande bestammelserna om lakemedelshanteringen i
Sverige. Med lakemedel forstds enligt 1§ i lagen "varor som é&r
avsedda att tillféras manniskor eller djur for att forgda, pavisa,
lindra eller bota sjukdom eller symptom pa sjukdom eller att anvandas i
likartat syfte.”
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Av lagens forarbeten (prop. 1991/92:107) framgar att det inte bara
ar varans objektiva egenskaper som klassificerar den som lakemedel,
utan aven saljarens avsikt med den utbjudna varan ar avgorande.
Lakemedelsbegreppet innefattar sdledes alla beredningar som inte har
nagon visad effekt men som av séljaren utges for att ha en sadan. Det &r
dock inte enbart direkta pastaenden vid marknadsféringen som &r
avgorande for klassificeringen. Aven faktorer s&som ing&ende
bestandsdelar/folkmedicinsk anvandning, lakemedelsform, doserings-
anvisning, produktnamn m.m. ar av betydelse.

Naturlikemedel

Naturlakemedel finns definierade i Lakemedelsverkets foreskrifter och
allmanna rad om godkannande av lakemedel for forsaljning m.m.
(LVFS 1995:8) Med naturlakemedel forstas lakemedel dar den eller de
aktiva bestandsdelarna har ett naturligt ursprung, ej ar alltfér bearbe-
tade och utgdr en vaxt- eller djurdel, bakteriekultur, mineral, salt eller
saltlésning. Naturlakemedel far endast utgoéra produkter lampliga for
egenvard i enlighet med val beprovad inhemsk tradition eller tradition i
lander som med avseende pa lakemedelsanvandning star Sverige nara.

*Novel food”

Med nya livsmedel (novel food) menas ett begrepp som avser vissa
kategorier livsmedel som hitintills inte konsumerats i nagon storre
utstrackning inom EU. Det finns en EG-férordning om nya livsmedel
och nya livsmedelsingredienser som tradde i kraft i maj 1997 (EG
258/97). Enligt forordningen, som ar bindande for medlemslanderna,
finns det sex olika kategorier av nya livsmedel. Det galler bl.a. livs-
medel eller ingredienser som innehaller, bestar av eller ar framstallda
av genetiskt modifierade organismer.

*Functional food”

Begreppet functional food anvands i stor utstrackning och manga
beskrivningar finns. Begreppet finns varken definierat i lagstiftning i
Sverige, i EG eller inom Codex (regler faststallda av FAO och WHO).
Begreppet brukar dock anvandas for att karaktarisera livsmedel som
har, eller har modifierats for att ha, en fysiologisk effekt utover att till-
fora traditionella naringsamnen.

| denna utredning beaktas endast de begrepp som markerats med *.
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4.6 Konsumentverkets berakningar av
kostnader vid olika specialdieter

Konsumentverket ger arligen ut en rapport med redovisning av mer-
kostnadsschabloner for sju specialkoster samt generella uppgifter om
mertid och merkostnader i samband med specialkost. Schablonkostna-
derna bygger pa en jamforelse mellan Konsumentverkets Matkorg och
anpassningar av denna matkorg till respektive specialkost. Berék-
ningarna avser fettreducerad kost, glutenfri kost, diabeteskost, kost vid
laktosintolerans, komjo6lksfri kost, komjolk- och &ggfri kost samt aggfri
kost. Urvalet av specialkoster har gjorts efter kontakter med dietister
och patientorganisationer. Urvalet ar inte gjort utifrdn en bedémning av
vilka specialkoster som forvantas medfora de storsta merkostnaderna.

Berakningarna om merkostnad for olika specialkoster efterfragas av
enskilda konsumenter, forsakringskassor och socialférvaltningar.

| rapporten finns dels allméanna kommentarer, dels merkostnads-
schabloner. Schablonerna som avser livsmedelskostnad for en person,
behdver ofta kompletteras for att ge en rattvisande bild av den faktiska
merkostnaden for hushallet. Nar en eller flera medlemmar av hushallet
behover folja en specialkost, paverkas ofta hela hushallet. Enligt rap-
porten kan schablonen behéva justeras nar individuella forutsattningar
skiljer sig vasentligt fran de forutsattningar som antas i schablonen.

| rapporten framhalls sambandet mellan halsa och en omsorgsfullt
tillampad specialkost. Det gar inte att ténja pa kvalitetskraven for att pa
sa vis kunna kopa billigare eller mer lattlagade matvaror. Det finns
mycket sma mojligheter att spara in tid, pengar och arbete genom béttre
planering och mer genomtankta varuval. Enligt Konsumentverket ar det
vid beddomningar av merkostnaden for specialkost angelaget att ta han-
syn till samtliga faktorer som paverkar kostnaden.

Utgangspunkten for jamforelserna ar Konsumentverkets Matkorg —
en fyraveckors-matsedel som bygger pa vanlig mat som ar narings-
riktig, varierad och prisvard. Matsedeln bestar av en blandning av far-
diglagad mat och hemlagad mat. Matkorgens matsedel har forandrats sa
att den kan anvandas av personer som fdljer de sju undersokta special-
kosterna. For personer med extremt svar dverkanslighet ar det tveksamt
om matsedlarnas alla industrilagade fardigratter och smorgaspalagg kan
anvandas. En specialkost som bygger pa att all mat lagas fran ravaror i
hemmet skiljer sig dock vasentligt fran Matkorgen vad galler bekvam-
lighet, tidsatgang och kostnader. Konsumentverkets undersokning har
begransats till en jamforelse i kronor mellan bekvamlighetsmassigt
jamforbara alternativ.
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| rapporten framhalls att specialkost minskar mdéjligheten att spara
genom att handla klokt. De livsmedel som uppfyller specialkosternas
krav hor oftast till de dyrare inom produktgruppen och tillfalliga pris-
sankningar forekommer inte ofta.

| vissa fall ar det att foredra att lata hela hushallet anvanda vissa
specialkostvaror i stéllet for att kopa dubbla varor. Exempel pa mer-
kostnader for detta anges under respektive kost. Vidare papekas att
mojligheten att valja forpackningsstorlek paverkar kostnaden.

Konsumentverkets Matkorg omfattar mat dar all mat lagas i hemmet
och i denna ingar ej livsmedelskostnader for hogtidsdagar eller néjen.
Den som maste ata specialkost far merkostnader vid maltider utanfor
hemmet genom att dyrare alternativ maste véljas och for specialarran-
gemang i samband med maltider i t.ex. forskola och hos kamrater. |
rapporten framhalls ocksa att maten tar mer tid i ansprak for ett hushall
med specialkost. Man har ej tagit fram schabloner fér mertid.

| schablonberakningarna har inte hansyn tagits till om vissa livs-
medel erhalls genom lakemedelsférmanen for barn eller ar subventio-
nerat av landstingen.

| rapporten presenteras merkostnader for en kvinna, en man och ett
barn 4-6 ar (referenspersoner med stillasittande arbete och begransad
fysisk aktivitet). Schablonerna gar att omrakna till olika aldersgrupper
och andra energinivaer. Som jamforelse mellan Matkorgen och en ver-
sion av matkorgen anpassad for glutenfri kost anges féljande kostnader
i kr per manad (Rapport 1999:7)

Barn 4-6 ar, energiniva 7 000 kJ (1 700 kcal)

Matkorgen Glutenfri kost
786 1028

Merkostnad per ar: 2 905 kronor

Kvinna, energiniva 8 500 kJ (2 000 kcal)

Matkorgen Glutenfri kost
1010 1317

Merkostnad per ar: 3 685 kronor
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Man, energiniva 11 500 kJ (2 750 kcal)

Matkorgen Glutenfri kost
1269 1686
Merkostnad per ar: 5 005 kronor

4.7 Handikappersattning och vardbidrag

Handikappersittning

Handikappersattning ar en sarskild folkpensionsforman som kan ges till
den som blivit handikappad fére 65 ars alder och har fatt sin funktions-
formaga nedsatt for avsevard tid, sa att han/hon beho6ver hjalp av nagon
annan person for att klara sin dagliga livsforing, for att kunna forvarvs-
arbeta eller studera eller har relativt stora merutgifter pa grund av han-
dikappet.

Handikappersattningen ar i princip en merkostnadsersattning. Vid
beddmningen av ratten till handikappersattning vags den funktions-
hindrades hjalpbehov samman med merutgifter till foljd av funktions-
hindret.

Handikappersattning kan betalas ut som en tillaggsforman till
alderspension och fortidspension men ocksa som en sjalvstandig for-
man. Handikappersattning kan beviljas med 69, 53 eller 36 % av bas-
beloppet beroende pa hjalpbehovets och merutgifternas storlek. Handi-
kappersattning raknas inte till skattepliktig inkomst.

Nar rétten till handikapperséattning provas skall utéver hjalpbehovet
i den dagliga livsféringen och for att kunna forvarvsarbeta aven prévas
om det finns merutgifter pa grund av funktionsformagans nedsattning.
Bedomningen av ratten till handikappersattning grundas pa det sam-
manlagda stédbehovet till féljd av funktionshindret. Mera tidskravande
hjalp av annan kan grunda ratt till handikappersattning. Hjalpbehovet
anses som mera tidskravande om hjalpinsatsen motsvarar minst tva
timmar per dag. Betydande merutgifter kan ensamma grunda réatt till
handikappersattning. Om merutgifter ensamma skall grunda ratt till
handikappersattning skall utgifterna uppga till 28,55 av basbeloppet
(f.n. 10 374 kr). For att faststalla storleken av merutgifterna skall en
individuell prévning goras i varje enskilt fall. Vid beddmningen om ratt
till ersattning skall hansyn tas till merutgifter i den man inte andra
samhallsatgarder kompenserar detta.

Beroende av specialkost medfér ofta merutgifter. Férsakringskassan
bor vid berékning av merutgifter for specialkost anvanda Konsument-
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verkets berdkningar som véagledning. Enligt RFV:s rekommendationer
skall behovet av specialkost godtas som merutgift om det har ordinerats
av lékare. Vidare skall forsdkringskassan utreda om den ordinerade
kosten medfdr att den forsékrade har betydande merutgifter for sin kost
i forhallande till vad som ar normait.

Vardbidrag

Vardbidrag kan ges till foralder till ett funktionshindrat barn. Forut-
sattningen ar att barnet pa grund av sjukdom, utvecklingsstorning eller
annat funktionshinder behover sarskild tillsyn och vard under minst sex
manader framat. Man tar ocksa hansyn till merkostnader pa grund av
barnets sjukdom eller funktionshinder. Vardbidrag kan lamnas enbart
for de merkostnader som uppkommer pa grund av funktionshindret
eller sjukdomen. Vardbidrag enbart for merkostnaderna kan ges med
36 eller 62,5 % av basbeloppet.

Vardbidrag kan ges fram till 16 ars alder, darefter utgar i stallet for-
tidspension eller handikappersattning. Vardbidragets storlek ar be-
roende av hur mycket vard och tillsyn barnet behdver och hur stora
merkostnaderna ar. Vardbidraget kan lamnas som helt, tre fjardedels
eller halvt och en fjardedels vardbidrag. Helt vardbidrag ar 250 %, tre
fiardedels vardbidrag ar 187,5 %, halvt vardbidrag ar 125 % och en
fiardedels vardbidrag ar 62,5 % av basbeloppet. Av vardbidraget kan
en viss del bestdmmas vara erséttning for merkostnader.

4.8 Europeisk utblick

Vid en oversyn av systemet for subventionerade speciallivsmedel i
Sverige blir det intressant att gora en internationell utblick for att ta del
av erfarenheter och om mojligt fa inspiration till att hantera liknande
problem.

Vi har undersokt hur sjukvardssystemen och hanteringen av spe-
ciallivsmedel fungerar i de nordiska landerna och nagra andra euro-
peiska lander. Vad géller de nordiska landerna har vi tillskrivit dietister
vid respektive lands universitetssjukhus eller motsvarande samt varit i
kontakt med respektive lands ambassad i Stockholm, och darigenom
erhallit uppgifter om hur férmanssystemen for speciallivsmedel ser ut i
de olika landerna.

Vad galler de dvriga europeiska landerna har vi tillskrivit respektive
lands ambassad i Stockholm och respektive lands socialdepartement
eller motsvarande, om skriftliga redovisningar av dels hur sjukforsak-
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ringssystemet ar uppbgt, dels hur ett eventllieformanssystem for
speciallivsmedel ser ut.

De nordiska landerna
Danmark
Allmdint

| Danmark ger den offentliga sjukférsékringen, for de som valt sjukfor-
sakringsgrupp 1, ratt till gratis lakarvard hos en bestamd allmanprakti-
serande lakare eller specialist efter remiss fran allmanpraktikern. Man
kan ocksa valja sjukforsakringsgrupp 2. Dessa personer kan vanda sig
till vilken allmanpraktiserande lakare eller specialist som helst, men far
da betala en del av lakararvodet sjalv. Forsakrade i bade grupp 1 och 2
har réatt till andra typer av formaner till nedsatt pris, sdsom tandvard,
sjukgymnastik och lakemedel.

Speciallivsmedel

Nyligen har Danmarks regering beslutat att infora ett bidragssystem for
speciallivsmedel. Grundprincipen ar 40 % egenavgift och 60 % statligt
bidrag. For att komma i atnjutande av denna forman kravs att en lakare
ordinerar lampliga produkter varefter patienten sjalv bestaller varorna
fran producenten eller grossist. Varorna kan aven erhallas pa apotek.
For barn under 18 ar galler sarskilda regler i form av att vardnads-
havarna betalar sjalva om merkostnaden understiger 3 000 kr. FOr mer-
kostnader darutover ersatts man med 100 %. For barn med medfodda
metabola sjukdomar (d&mnesomséttningssjukdom) galler 100 % ersatt-
ning. For barn med PKU-sjukdom finns ett sarskilt anslag i statsbud-
geten.

Norge
Allmdnt

| Norge har alla forsakrade ratt till kostnadsfri sjukhusvard inkl. medi-

ciner. Mot en viss patientavgift kan man fa vard aven utanfor sjuk-
husen, hos lékare, sjukgymnast, psykolog, osv. For den enskilde
patienten finns det ett tak for hur hoga patientavgifterna kan bli.
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Speciallivsmedel

Nar det galler speciallivsmedel, t.ex. glutenfria produkter, laktosfria
produkter och proteinreducerade produkter, koper oftast den enskilde
personen detta sjalv. Det kan t.ex. ske i form av postorder, i hdlsokost-
butik och i vanliga matvaruaffarer (t.ex. glutenfria produkter). Affa-
rerna tar hem produkterna efter kundernas bestéllningar. Det finns
ocksa mojlighet att kopa dem via apotek, men da ofta till ett hogre pris.

Som kompensation for de merkostnader som uppstar kan den
enskilde via Trygdekontoret (forsakringskassan) erhalla ett manatligt
grundstdd. Beloppets storlek avgors av patientens diagnos, kén och
alder. Har man ytterligare merutgifter utdver de normalberékningar
som finns, maste man kunna uppvisa kvitton pa inkopta produkter som
styrker detta. Trygdekontoret inhdmtar, innan beslut om ersattning fat-
tas, information fran respektive lakare som verifierar personens behov
av viss kost. Dessa regler &r lika 6ver hela landet.

Som exempel kan ndmnas att grundstédet for ett barn med celiaki
upp till 6 ars alder uppgar till 503 NOK per manad.

Nar det galler t.ex. sondmat, modersmjélksersattning, naringstill-
skott och for t.ex. PKU galler att man maste ha ett recept for uthamt-
ning pa apotek. Personer 6ver 7 ar betalar en mindre egenavgift. Perso-
ner under 7 ar far produkterna kostnadsfritt. Modersmjolksersattning
ges endast for barn upp till 2 ars alder.

Vilka diagnoser som ger réatt till ekonomiskt stdd, regleras genom
lagstiftning (trydgeloven). Det &r en omfattande och tidskrdvande pro-
cess att fa in nya diagnoser eller behandlingsmetoder som kraver spe-
ciallivsmedel, i lagstiftningen.

Finland
Allmdint

Kommunerna ar huvudman for sjukvarden i Finland men det bedrivs
aven vard i privat regi. Systemet ar skattefinansierat och vissa egen-
avgifter tas ut. Sjukforsakringen ersétter en del av kostnaderna for pri-
vat sjukvard. Aven lakemedel ersatts.

Speciallivsmedel

Vad galler speciallivsmedel for vissa sjukdomar behéver man recept
och faststélld diagnos av sakkunnig lakare hos folkpensionsanstalten.
Preparaten hamtas ut pa apotek. Varje individ betalar en sjalvriskandel
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som ar olika stor beroende pa vilket/vilka preparat som skrivs ut. En
lista 6ver forskrivningsbara produkter utarbetas och faststélls genom
beslut av social- och halsovardsministern. Produkterna pa listan ar
indelade i tva grupper. Forsta gruppen berattigar till ersattning med
75 % av det belopp som vid varje inkopstillfélle dverstiger den fore-
skrivna fasta sjalvriskandelen. En vanlig sjalvriskandel vid varje in-
kopstillfalle ar 25 finska mark. Andra gruppen berattigar till ersattning
med 50 %.

Celiaki och laktosintolerans omfattas inte av ovanstaende system.
Dessa personer far upp till 16 ars alder, i stéllet ett generellt behand-
lingsstod pa 400 FMK per manad. Bidraget ar skattepliktigt.

Darutover finns mojlighet att med aberopande av handikappfor-
sorjningslagen, yrka pa stod fran kommunen for merkostnader fér spe-
ciallivsmedel.

Nagra andra lander
Storbritannien
Allmdint

Hittills har halso- och sjukvarden i Storbritannien till mycket hog andel
varit offentligt finansierad. National Health Service (NHS) &r ett stat-
ligt heltackande offentligt halso- och sjukvardssystem. Finansieringen
sker till 6vervagande del via skattemedel, men ocksa via socialforsak-
ringar och avgifter.

NHS &r nu under omformning. Under 1998 har ett férandringsarbete
inletts som enligt planerna skall vara genomfort 2002. En hel del orga-
nisatoriska och praktiska férandringar av systemet ar aktuella. Okade
statliga anslag tillférs och servicen skall forbattras gentemot patient-
erna. Den nya modellen bygger pa okagtehtralisering, samverkan
mellan olika institutioner, 6kat lokalt ansvar och ett system dar plane-
rings- och utférandefunktioner skiljs at. Det nya NHS bygger ocksa
mycket pa en utbyggnad av primarvarden. Sarskilda “primary care
groups” bildas i varje omrade till vilket lakar- och sjukskoterskekom-
petens knyts. Stegvis skall dessa "vardcentraler” ges utokat ansvar.

Advisory Committee

Sedan 1971 finns en "Advisory Committee on Borderline Substances”
(ACBS) med séte i London. Denna kommitté & sammansatt av olika
experter, i huvudsak lékare och dietister. Kommittén ar radgivande till
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det brittiska halso- och sjukvardsministeriet angaende sarskilda amnen,
preparat eller ingredienser inklusive speciallivsmedel, som bér rekom-
menderas som lampliga att forskrivas av allmanpraktiserande lakare.

Huvuduppgifterna ar att anvisa vilka produkter som, med offentlig
finansiering, ar lampliga att forskriva vid aktuella indikationer, samt att
ge direktiv och rad till tillverkande féretag om produkters innehall,
syfte och verkan. Kommittén foreslar ocksa lamplig prissattning pa
produkterna som i sin tur faststalls av NHS.

Speciallivsmedel

Sadana livsmedel som godkéants av ACBS for forskrivning, kan for-
skrivas av allmanlakare inom det nationella sjukvardssystemet. Den
avgift som patienten far betala bestams av reglerna for forskrivning av
lakemedel. Patienten betalar en avgift (fér narvarande £ 5.90) for lik-
artade produkter som forskrivs vid samma tillfalle. Olikartade produk-
ter medfor ytterligare avgift. Vissa grupper ar berattigade till kostnads-
fria produkter. Det galler bl.a. personer 6ver 60 ar, barn under 16 ar,
studerande mellan 16 och 18 ar och personer med vissa sjukdomar eller
funktionshinder. Aven personer med socialt understod eller erséttning
vid arbetsloshet far kostnadsfria produkter.

Nederlinderna
Allmdint

Halso- och sjukvarden i Nederlanderna finansieras genom en obligato-
risk forsakring for allvarliga och langvariga sjukdomar och handikapp.
60 % av befolkningen, de som har inkomster under en viss niva, ar
obligatoriskt forsékrade i sjukforsakringsfonder, som administreras av
knappt 50 sjukkassor. Resterande del av befolkningen ar forsakrade i
privata forsakringsbolag. Det finns saledes flera finansieringskallor och
de offentliga obligatoriska forsékringarna svarar for drygt 75 % av de
totala sjukvardskostnaderna.

De som ar obligatoriskt forsakrade far via sjukkassorna sina kostna-
der for sjukvard, 6ppen vard och lakemedel ersatta. Nederlanderna har
ett huslakarsystem. Invanarna kan teckna sig pa en lista hos valfri
lakare, men mojlighet att sta utanfor systemet finns ocksa.
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Speciallivsmedel

Sjukforsékringen ersatter kostnader for speciallivsmedel i viss begrén-
sad utstrackning. For vissa uppkomna allvarliga matsmaltningsproblem
vid vissa sjukdomar som t.ex. metabolism (Amnesomsattningssjukdom),
intoleranser och svalgproblem, géller att kostnaderna for speciallivs-
medel ersétts med 100 %.

Om vissa produkter &r registrerade som lakemedel géller att patien-
ten sjalv far betala den del av kostnaden som &verstiger en faststalld
beloppsgrans. Beloppsgransen sétts i forhallande till den grans som
galler for alternativ medicin av liknande typ. Finns ingen sadan lik-
nande alternativ medicin finns heller ingen beloppsgrans.

Tyskland
Allmdnt

Halso- och sjukvarden i Tyskland ar under omdaning. Tidigare har den
i huvudsak varit forsakringsfinansierad. Nu sker en Overgang till ett
mer reglerat system dar finansieringen skall vara likstallig” och
"solidarisk”. Hittills har det fungerat sa att man antingen varit forsak-
rad vid en lokal férséakringskassa eller via nagon foretags- eller arbets-
platsansluten kassa vilka finansierats med hélften egenavgifter och
halften fran respektive arbetsgivare. Man har ratt att sjalv vélja lakare.
Forsakringen tacker ocksa kostnader for lakemedel inkl. diverse 6vrig
vardutrustning. Egenavgiften uppgar till mellan 8 och 10 DEM per for-
skrivning, beroende pa forpackningens storlek. For kroniskt sjuka gal-
ler att de slipper betala for vard och lakemedel till den del som éver-
skrider 1 % av arsinkomsten om behandlingen avser samma sjukdom
under det senaste aret.

Speciallivsmedel

Vissa speciallivsmedel subventioneras genom sjukforsakringssystemet.
En sarskild lista 6ver dessa forskrivningsbara produkter och riktlinjer
for dess anvandning faststalldes i januari 1999 av en kommitté med
foretradare for forsakringskassorna samt medicinsk expertis. | denna
publikation framgar under vilka forutsattningar och medicinska indika-
tioner som dessa naringspreparat inklusive sondnaring, beréattigar till
subvention.
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Patienten betalar en egenavgift pa 8 DEM vid varje forskrivning.
Barn och ungdomar &ar befriade fran denna forskrivningsavgift. Detta
galler ocksa personer med lag inkomst (under existensminimum).

Schweiz
Allmdint

Sjukforsakringssystemet i Schweiz ar statligt och finns pa nationell och
kantonal (regional) niva. Systemet ar obligatoriskt och omfattar alla i
landet skrivha personer inklusive sasongsarbetare, asyls6kande osv.
samt aven de schweiziska medborgare som arbetar och vistas utom-
lands. Systemet finansieras med egenavgifter relaterade till inkomsten.
Det finns ocksa privata tillaggsforsakringar.

Den offentliga sjukforsakringen técker kostnaderna for sjukvard,
lakemedel och rehabilitering, men patienterna far aven betala en vard-
avgift per dag eller vardtillfalle. Systemet finansieras saledes med
egenavgifter och statliga anslag. Patientandelen i sjukforsakringen for
Oppen vard utgdr i princip 10 % av de kostnader som overstiger en arlig
sjalvrisk pa 260 SFr upp till en hogkostnadsgrans pa 600 SFr.

Speciallivsmedel

En sarskild lista 6ver forskrivningsbara produkter tas fram av halso-
departementet. | denna lista forekommer speciallivsmedelsprodukter
om det kan belaggas att de ar val provade, vetenskapligt analyserade
och godkanda av det schweiziska provningsorganet. Dar finns ocksa en
priskontroll enligt ett referensprissystem.

Speciallivsmedel ersatts principiellt inte fran sjukforsakringen, med
utgdngspunkt fran att var och en sjalv far svara for kostnaderna for sin
naring. Dock finns tvd undantag. Det ena fallet galler nar en produkt
har ett méarkesnamn och ar absolut nédvandig for den som har en med-
fédd sjukdom, under forutsattning att personen upp till sitt tjugonde
levnadsar fatt ersattning fran invaliditetsforsakringen.

| det andra fallet ersétts sondnéring om det foreligger ett medicinskt
behandlingssyfte.
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5 Kartlaggning av landstingens och
kommunernas kostnader for
speciallivsmedel

Varje landsting skall erbjuda en god halso- och sjukvard inom sitt
respektive landstingsomrade. Som namnts tidigare har landstingen
ansvar for lakemedel som gesdppen vard och till inneliggande
patienter pasjukhus (sluten vard). Landstingen har kostnadsansvaret
for prisnedsatta livsmedel enligt lakemedelsformanen. Vidare har de
flesta landsting gjort ett frivilligt atagande for subventionerade special-
livsmedel for vuxna.

De speciallivsmedel som ges inom den slutna varden ingar inte i den
kartlaggning som redovisas nedan. Kostnaderna for dessa speciallivs-
medel ingar i sjukhusklinikernas budget. Vid sjukhusvistelse betalar
patienten en varddagsavagift till landstinget.

Hemsjukvard brukar beskrivas som all form av sjukvard som till-
godoser ett sjukvardsbehov 6ver en langre tid och kan genomféras i
vardtagarens hem. Kommunerna har mdjlighet att avtala med lands-
tingen om ett 6vertagande av hemsjukvarden, vilket skett i cirka halften
av landets kommuner. Under de senaste aren har den forandrade sjuk-
vardsstrukturen inneburit en minskning av antal vardplatser vid sjuk-
husen. | okad utstrackning ges vard i olika Oppna former och i
patientens eget hem.

Kommunerna har ett samlat ansvar for aldre- och handikapp-
omsorgen. Till kommunerna har Overforts ansvaret fOrsdiekilda
boendeformerna for service och omvardnad. Kommunerna svarar ocksa
for den halso- och sjukvard, till och med sjukskoterskeniva, som
bedrivs inom denna omsorg.

De sarskilda boendeformerna omfattas av reglerna for lakemedels-
forsorjningen i 6ppen vard.
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51 Subventionerade livsmedel —
kartlaggning av
sjukvardshuvudmannens kostnader

Enligt utredningens direktiv har samhallets kostnader och regler for
speciallivsmedel kartlagts.

| en enkat varen 1999 till samtliga landsting stélldes fragor om
kostnader, regler och distributionssatt for speciallivsmedel till vuxna i
Oppen vard, samt kostnader for prisnedsatta livsmedel till barn. Vidare
undersoktes om planer fanns att férandra reglerna och vilka synpunkter
man fran tjanstemannasynpunkt ville fora fram for en reformering av
regelsystemet.

| en enkat varen 1999 till 30 utvalda primarkommuner,
representerande ett tvarsnitt av Sveriges befolkning i olika typer av
kommuner i olika geografiska omraden, stalldes fragor om kostnader
for inkop av speciallivsmedel, hur inkdpen gors, om barn i t.ex.
barnomsorgen tar med sig egen mat och om socialbidrag har betalats ut
med anledning av merkostnader for speciallivsmedel.

Enkaten skickades ut till de 10 stdrsta kommunerna, 10 medelstora
och till 10 mindre kommuner.

Livsmedelsanvisning

For barn under 16 ar forskrivs speciallivsmedel pa livsmedelsanvisning
for de diagnoser som omfattas av bestdmmelserna om prisnedsatta
livsmedel i lagen (1996:1150) om hogkostnadsskydd vid kdp av lake-
medel m.m.

Licensforskrivning

Vid ovanliga diagnoser kan foérskrivning ske som for lakemedel genom s.k.
licensforskrivning, se avsnitt 3.2.

Hogkostnadsskyddet for likemedel

| de fall naringslésning ges till patient direkt i ett blodkarl ingar
kostnaden for detta i hogkostnadsskyddet for lakemedel.
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Landstingssubvention

Genom ett frivilligt atagande subventionerar idag landstingen special-
livsmedel till vuxna i 6ppen vard enligt regler som faststallts av
respektive landsting. Reglerna varierar darfor i landet, men innebéar att
for de flesta grupper av patienter med behov av fullstandig specialkost
eller kosttillagg finns nagon form av ett samhallsstod. Omfattningen
och innehallet i subventioneringen varierar mellan de olika landstingen,
liksom den del som patienten sjalv far betala.

(Forskrivning med landstingssubventionering forekommer &ven till
barn nar prisnedsatta livsmedel enligt formanen ej kan forskrivas. Det
ror sig om patienter med onkologisk sjukdom, vissa neurologiska sjuk-
domar, svara handikapp m.m.)

Subventionering eller kostnhadserséttning till vuxna ges vid féljande
diagnosgrupper:

e vid amnesomsattningssjukdomar

e vid tarmsjukdomar

* vid njursjukdomar

e vid leversjukdomar

« vid fédoamnesallergi

» vid neurologisk sjukdom

« Ovriga fall nar patienten har svarighet att tillgodogora sig foda

Kostnader for speciallivsmedel i ppen vard 1998

Kostnaderna for speciallivsmedel kan sammanfattas enligt féljande.
AUP = apotekens utforsaljningspris.

Lakemedelsférmanen — prisnedsatta livsmedel fér barn

Kostnad inkl. moms och patientavgift 101 mkr
AUP exkl. moms 89,3 mkr
Kostnad exkl. moms och patientandel 82 mkr

Subventionerade speciallivsmedel for vuxna enligt landstingens regler

AUP exkl. moms 73 mkr
Kostnad 1998 exkl. moms och patientandel
inkl. kontantbidrag till glutenintoleranta 60 mkr

Landstingens totala kostnader for speciallivsmedel
exkl .moms 142 mkr
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Kostnadsutveckling — speciallivsmedel

Kostnaden i lakemedelsformanen for speciallivsmedel till barn kan
redovisas pa flera sétt.

Nedan visas den allménna sjukforsakringens kostnader for special-
livsmedel for aren 1984 till 1998. Med kostnad menas faktisk kostnad.
Beloppen inkluderar moms och patientens egen avgift.

Sjukforsakringens utgifter for speciallivsmedel

Ar Kostnad mkr
1984 18
1985 24
1986 28
1987 32
1988 31
1989 44
1990 54
1991 62
1992 62
1993 66
1994 80
1995 93
1996 a0
1997 86
1998 101

Killa: Riksforsakringsverket.

Ar 1998 6vertogs kostnadsansvaret fér prisnedsatta livsmedel enligt
lakemedelsformanen av landstingen.

| Apoteket AB:s redovisning av fakturering till landstingen 1998 for
lakemedel, forbrukningsartiklar och speciallivsmedel i lakemedels-
formanen framgar foljande kostnader (tkr exkl. moms per landsting) for
prisnedsatta livsmedel till barn:
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Apotekens fakturering 1998 for speciallivsmedel enligt lakemedelsformanen per

landsting.

Landsting Summa kostnad tkr exkl. moms
Stockholm 18 195
Uppsala 2551
Sodermanland 1578
Ostergdétland 2730
Jonkdping 2073
Kronoberg 1362
Kalmar 2045
Blekinge 1115
Skéane 11554
Halland 2 888
Bohus 3524
Alvsborg 4 954
Skaraborg 2437
Varmland 1334
Orebro 1387
Vastmanland 2160
Dalarna 2704
Gavleborg 2778
Vasternorrland 1952
Jamtland 1528
Vasterbotten 3602
Norrbotten 3169
Gotland 380
Goteborg 3 886
Summa 81 886

Kadlla: Landstingsforbundet och Apoteket AB.

Faktureringen till landstingen foér speciallivsmedel till barn enligt
livsmedelsanvisning uppgick sammanlagt till 81,9 mkr exkl. moms.

| enkaten till samtliga landsting redovisades féljande kostnader for
speciallivsmedel for barn respektive vuxna.

Observera att landstingens egna uppgifter om kostnader kan skilja
sig fran Apoteket AB:s uppgifter. Utdver subventionering lamnar vissa
landsting bidrag till enskilda for merkostnader for speciallivsmedel.
Flera landsting har uppgivit att de haft svarigheter att redovisa sina
kostnader for speciallivsmedel. Av detta skal har ingen summering av
landstingens totala kostnader gjorts.
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Landstingens kostnader tkr exkl. moms 1998 for speciallivsmedel enligt uppgift fran resp.

landsting

Landsting Barn under 16 &  Personer ¢ver 16 ar Summa
Stockholm 19 175 15 207 34 382
Uppsala 2 397 2199 4 596
Sddermanland 1643 1739 3382
Ostergdétland 1 646 4105 5751
Jonkoping 1920 2323 4243
Kronoberg 1614 1828 3443
Kalmar 2170 2 556 4726
Blekinge 1004 1397 2401
Region Ské&ne Uppgift saknas 3400

Halland 2800 30 2830
Vastra Goétaland Uppgift saknas 6 228

Varmland Uppgift saknas 1468

Orebro 1386 4 408 5794
Vastmanland 2380 1657 4037
Dalarna 570 1330 1900
Gavleborg 2914 565 3480
Vasternorrland 50-100 2 200-2 250 2 300
Jamtland 1558 627 2185
Vasterbotten 3291 1027 4318
Norrbotten 2835 508 3343
Gotland 356 375 731

Kommentar: Uppgiften fran Region Skane avser endast kostnaden for
deras kontantbidrag till glutenintoleranta éver 20 ar. Uppgiften fran
Landstinget Dalarna &r endast uppskattad. Landstinget i Norrbotten har
ej lamnat uppgift avseende hela landstingets kostnad. Fullstéandiga upp-
gifter om kostnad saknas for Vastra Gotalandsregionen respektive
Landstinget i Varmland. | Gastrikland har ej inkluderats priméarvardens

kostnader.
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5.2 Kartlaggning av landstingens regler for
subventionering

Inledning

Landstingen har frivilligt atagit sig att subventionera speciallivsmedel
vid en rad olika diagnoser. | det foljande ges en sammanfattning av
reglerna for subventionering. | bilaga 4 aterfinns en redovisning av
inkomna svar. Generellt kan ségas att subvention av speciallivsmedel,
kosttillagg och sondpreparat vid sjukdomstillstand dar energi- och
naringsbehov inte kan tackas av vanlig mat, ges i nastan alla landsting.

Reglerna for subventionering varierar, men manga landsting har
likartade regler. | vissa landsting finns regler som ar aldersberoende.
Vidare varierar tidsperioden for uttag av livsmedel. | ett par landsting
ar avgiften relaterad till antal preparat som forskrivs. Nagra landsting
tillampar kontantbidrag till glutenintoleranta, men de flesta har patient-
avgift for uttag vid apotek.

Landstinget Skaraborg och Landstinget Halland saknar regler for
subvention till vuxna. | Halland ges viss subvention till personer
mellan 16 och 20 ar. Tva landsting, Vasternorrland och Vasterbotten,
tillampar generell avgiftsfrihet for patienten.

| dvriga landsting betalar patienten en patientavgift som varierar
mellan 120 kr till kostnad motsvarande normal matkostnad per manad.
| princip galler samma regler fér samtliga diagnosgrupper inom ett
landsting. | enkaten har inte fragor stallts om vilka produkter som
subventioneras; troligen ar det sa att utbudet av subventionerade
produkter varierar.

Fran patientorganisationerna har framforts att d&ven om ett stod
finns, kan det vara forknippat med sadana villkor som gor att det blir
billigare for patienten att avsta fran stodet och i stallet gora inkop i
livsmedelsbutik.

| enkaten stalldes fragor om subventionering sker av kosttillagg och
sondmat vid daligt naringsintag — och pa vilket satt — vid féljande
diagnoser: amnesomsattningssjukdomar, tarmsjukdomar, gluten-
intolerans, njursjukdomar, leversjukdomar, komjolks- eller sojaprotein-
intolerans, neurologisk sjukdom samt i 6vriga fall av daligt
naringsintag t.ex. vid cancersjukdomar, dalig svaljningsformaga och
liknande tillstand.
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Subventionering sker av preparat vid:

a) admnesomsiittningssjukdomar— PKU, galaktosemi m.fl.

Samtliga landsting, utom fem, har uppgivit att de subventionerar vid
dessa diagnoser. PKU ar en mycket séllsynt sjukdom, dar behandling
sker vid ett fatal centra i Sverige. Landsting som uppgivit att de ej
subventionerar, kanske inte har nagon patient med denna sjukdom.

Den vanligaste avgiften ar 170 kr fér en manads forbrukning.
Avgifter mellan 120 kr och 400 kr per manad forekommer, liksom
avgift motsvarande normal matkostnad. | ett landsting &r avgiften
relaterad till antal preparat som forskrivs. | vissa landsting betalar
patienten mellan 30 % och 50 % av apotekspriset. Avgiftsfrihet vid
PKU gaéller i Dalarna, Vasternorrland och Vasterbotten.

b) tarmsjukdomar och gluten- respektive laktosintolerans

| nastan samtliga landsting subventioneras preparat till dem med
tarmsjukdomar och glutenintolerans.

Fem landsting — Region Skane, Ostergétland, Kalmar, Kronoberg
och Gavleborg — ger kontantbidrag till glutenintoleranta. Nagra av
dessa landsting uppger att bidragets storlek féljer Konsumentverkets
berékningar om merkostnader vid glutenintolerans. Region Skane och
Landstinget Halland har sarskilda regler fér personer mellan 16 och 20
ar.

| f.d. Landstinget Skaraborg saknas helt subventionering. Lands-
tinget Halland saknar subventionering for vuxna. Vid enbart gluten-
intolerans ges ingen subvention i fyra landsting: Stockholm, Uppsala,
Varmland och Gotland. De flesta landsting har uppgivit att stéd ej
utgar vid enbart laktosintolerans.

Den vanligaste avgiften i landsting dér subvention ges ar 170 kr for
en manads forbrukning. Avgifter mellan 120 kr och 400 kr fore-
kommer. Vid sondnéring forekommer &ven avgift motsvarande normal
matkostnad. | Region Skane och i Landstinget Kronoberg ar avgiften
relaterad till antal preparat som forskrivs. | vissa landsting betalar
patienten mellan 30 % och 75 % av preparatens kostnad.

| Jamtlands lans landsting lamnas produkter ut utan kosthad vid
sjukhusets produktionskdk till ett varde av 125 kr (vid glutenintolerans)
— 200 kr (vid mag- och tarmsjukdomar) per manad. For behov av
produkter darutover far patienten betala full kostnad.
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¢) njursjukdomar

For kosttillagg till patienter med njursjukdom ges subventionering i
samtliga landsting, utom i landstingen i Halland, f.d. Bohus och f.d.
Skaraborg.

Den vanligaste avgiften ar 170 kr per manad. Avgifterna varierar
mellan 120 kr — 400 kr. Vid sondnaring forekommer i ett par landsting
avgift motsvarande normal matkostnad. | Region Skane och i
Landstinget Kronoberg ar avgiften relaterad till antal preparat som
forskrivs. Patientavgift mellan 30 % och 50 % av produkternas kostnad
férekommer aven.

| Jamtland lamnas produkter ut utan kostnad vid sjukhusets
produktionskok till ett varde av 200 kr per manad. For behov av
produkter darutéver far patienten betala full kostnad.

Fran Vastra Gotalandsregionen har framforts att man vid vissa
enheter inom f.d. Landstinget Skaraborg tagit lokala beslut om
nutritionsstod till njursjuka, men att en enhetlig policy saknas.

d) leversjukdomar

For kosttillagg till patienter med leversjukdom ges subvention i samtliga
landsting, utom i landstingen i Halland, f.d. Bohus, Géavleborg och f.d.
Skaraborg.

Den vanligaste avgiften ar 170 kr per manad. Avgifterna varierar
mellan 120 kr — 400 kr. Vid sondnaring forekommer i nagra landsting
avgift motsvarande normal matkostnad. | Region Skane och i
Landstinget Kronoberg ar avgiften relaterad till antal preparat som
forskrivs. Patientkostnad mellan 30 % och 50 % av produkternas
kostnad forekommer &aven.

| Jamtland lamnas produkter ut utan kostnad vid sjukhusets
produktionskok till ett varde av 125 kr per manad. Foér behov av
produkter darutover far patienten betala full kostnad.

e) sojaprotein- och komjolksproteinintolerans

Elva landsting uppger att de ej ger subvention vid sojaprotein- eller
komjdlksintolerans och vissa ger enbart i undantagsfall samt nar
patienten har flera allergier.

| Landstinget Halland kan i enstaka fall bidrag ges till personer
mellan 16 och 20 ar med 25 % av den kostnad som &verstiger 750 kr
per ar.

Den vanligaste avgiften bland de landsting som subventionerar
kosttillagg &ar 170 kr per manad. Avgifterna varierar mellan 120 kr—
390 kr; avgift motsvarande normal matkostnad férekommer aven. |
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Region Skane ar avgiften relaterad till antal preparat som forskrivs.
Patientkostnad mellan 30 % och 50 % av produkternas kostnad fore-
kommer.

f) neurologisk sjukdom

For kosttillagg vid neurologiska sjukdomar ges subvention utom i
landstingen i Halland, f.d. Bohus och f.d. Skaraborg.

Den vanligaste avgiften ar 170 kr per manad. Avgifterna varierar
mellan 120 kr och 400 kr. Vid sondnéring férekommer avgift mot-
svarande normal matkostnad. | Region Skane och i Landstinget
Kronoberg &r avgiften relaterad till antalet preparat som forskrivs.
Patientkostnad mellan 30 % och 50 % av produkternas kostnad
férekommer aven.

| Jamtland lamnas produkter ut utan kostnad vid sjukhusets produk-
tionskok till ett varde av 125 kr per manad. For behov av produkter
darutdver far patienten betala full kostnad.

g) oOvriga fall av daligt niringsintag (t.ex. vid cancersjukdom, vid
sviljningsproblem, vid kroniskt obstruktiv lungsjukdom, vid
cystisk fibros, vid dtstérningar och liknande tillstand)

Enbart f.d. Landstinget Skaraborg saknar regler fér subventionering. |
Landstinget Halland kan bidrag i vissa fall ges till personer med
fordyrade kostnader i samband med sjukdom.

Den vanligaste avgiften ar 170 kr per manad. Avgifterna varierar
mellan 120 kr och 400 kr. Vid sondnaring forekommer i flera landsting
avgift motsvarande normal matkostnad. | Region Skane och i
Landstinget Kronoberg ar avgiften relaterad till antalet preparat som
forskrivs. Patientkostnad mellan 30-50 % av produkternas kostnad
forekommer aven.

| Jamtland lamnas produkter ut utan kostnad vid sjukhusets
produktionskok till ett varde av 125 kr per manad vid svaljsvarigheter
och atstoérningar. Vid lungsjukdom respektive cancersjukdom utlamnas
produkter varda 200 kr resp. 250 kr. Fér behov av produkter darutéver
far patienten betala full kostnad.

Utlamning av produkter

Det Overvagande distributionssattet &r utlamning via apotek. |
Landstinget i Kalmar lan sker utlamning via sjukhusens produk-
tionskok. | Goteborg kan i vissa fall utlamning ske vid sjukhuskéken. |
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Landstinget Vasternorrland kan &ven utlamning ske via produktions-
koket eller direkt via grossist.

| Jamtlands lans landsting hamtar de som bor inom fem mils radie
frAn sjukhuset varor vid dietistmottagningen vid Ostersunds sjukhus.
For ovriga sker leverans till ndrmaste halsocentral for hamtning eller
utdelning av distriktsskoterska.

| Landstinget Vasterbotten sker leverans bade via apotek och via
livsmedelsfoéretag direkt hem till patienten.

| Landstinget Ostergétland distribueras i huvudsak sondmat och
naringstillskott via sjukhusens kok. | vissa fall (vid langa avstand fran
sjukhusen) via lokala apotek.

| f.d. Landstinget Skaraborg finns ingen generell subvention av
speciallivsmedel till vuxna. | enkatsvaret fran Vastra Gotalands-
regionen har angivits att produkter som inképsorganisationen i f.d.
Landstinget Skaraborg tecknat avtal om kan séljas till sjalvkostnadspris
via landstingens kok (eller i forekommande fall via kommunernas kok).
Det har senare framkommit att det endast avser produkter vid andra
sjukdomar an glutenintolerans.

Synpunkter pa en reformering

| enkaten gavs tillfalle att ge synpunkter pa ett reformerat system.
Observera att det som redovisas nedan ar tjanstemannasynpunkter.

Manga foresprakar enhetliga regler i landet for subventionering av
speciallivsmedel. Flera avvaktar den nationella 6versynens forslag.
Man anser att det &r rimligt att patienten sjalv svarar fér en andel av
kosthnaden som motsvarar vanlig matkostnad. Landstinget Vasterbotten
menar att aldersgransen bor tas bort. Gotlands kommun foreslar
aldersgransen 18 eller 20 ar. Jamtlands lans landsting menar att de har
en "billig” men tidskravande hantering. De har planer pa borttagande
av bidrag for glutenintoleranta och patienter med hudsjukdomen
dermatitis herpetiformis.

Landstinget Ostergétland pépekar att lokala losningar bor vara
mdjliga, t.ex. kontantbidrag till glutenintoleranta dar valfrihet ges att
handla i dagligvaruhandeln.

Nagra tar upp fragan om gransdragningen av ansvaret for aldre i
kommunala aldreboenden med behov av specialkost. Landstinget i
Kalmar lan anger stor efterfragan pa kosttillagg hos aldre patienter i
eget boende, vilket kan tyda pa tidsbrist hos den kommunala
hemtjansten.

Stockholms lans landsting menar att manga aldre i kommunernas
sarskilda boenden ar undernarda pa grund av att de ej far tillgang till
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landstingets handlaggning av nutritionsprodukter. Landstinget Vast-

manland menar att ansvarsfordelningen mot kommunerna ar ett
problem vad galler tillbehdr for sondmatning. Landstinget Dalarna ser

ett bkande behov hos aldre av fortjockningsmedel och menar att det bor
subventioneras.

Orebro lans landsting framhaller betydelsen av att det forskrivs
subventionerade livsmedel for patienter som vardas i livets slutskede.

Nar det galler forskrivningsratten menar man att dven dietister skall
fa forskriva speciallivsmedel till barn. Landstinget Sormland efterlyser
riktlinjer for forskrivning av speciallivsmedel till barn i skola och
daghem.

For patienter med celiaki foresprakar Landstinget Blekinge och
Region Skane kontantbidrag for ink6p av speciallivsmedel. Lands-
tingen i Sédermanland och Vastmanland menar att forskrivnings-
administrationen borde kunna forenklas.

De regler som anges for Landstinget Gavleborg ovan inférdes den
1 januari 1999.

| Vastra Goétalandsregionen har inletts en éversyn av reglerna i syfte
att astadkomma enhetlighet i regionlandstinget. Fran dietisterna i
regionen har framforts dnskemal att dietisterna far omfattas av ratt att
fa forskriva speciallivsmedel samt att alla patientgruppers behov av
speciallivsmedel omfattas av subventionering.

53 Kostnader for speciallivsmedel enligt
Apoteket AB:s uppféljningssystem

Apoteket AB, genom apoteket vid Regionsjukhuset i Orebro, har
forsett utredningen med statistik 6ver salda speciallivsmedel 1998
expedierade fran apoteken i Sverige. Uppgifterna ar hamtade ur
Apoteket AB:s uppfoljningssystem.

De rapporter som anvants har varit rapport angaende forsalda
speciallivsmedel (Apotekens utforsaljningspris AUP exkl. moms)
grupperade per huvudvarugrupp och antal orderrader (rad per recept)
fordelat per landsting, dels som livsmedelsanvisning for barn, dels som
ovrig livsmedelsexpedition fér vuxna.

| AUP ingar patientens egen avgift. For speciallivsmedel enligt
lakemedelsformanen for barn utgér denna andel drygt 8 % av AUP.

| tabell bilaga 5 framgar AUP i kr exkl. moms, antal forpackningar
och orderrader for forskrivna livsmedel till barn med férdelning per
landsting 1998.
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Summan av apotekens forsaljning exkl. moms uppgick till 89,3 mkr
inklusive patienternas egenavgifter.

Subventionerade speciallivsmedel for vuxna

| tidigare avsnitt har [amnats en redovisning av vilka diagnosgrupper
som kan fa subventionerade speciallivsmedel i landstingen.

| tabell i bilaga 6 framgar AUP i kr exkl. moms, antal forpackningar
och orderrader for forskrivna livsmedel till personer éver 16 ar med
fordelning per landsting 1998. Summan av apotekens forsaljning exkl.
moms uppgick till 72,9 mkr inklusive patienternas avgifter. For vuxna
ar kundandelen svarare att berékna an vad som galler for barn, eftersom
patienternas egna avgifter skiljer sig mellan olika huvudman.

Rapporterna fér vuxenlivsmedel innehdller livsmedel for faktura-
kunder. Annan betalare an landsting kan férekomma, men denna del
uppskattas dock vara mycket liten.

| kostnaden for subventionerade livsmedel kan dven inga kostnader
for landstingens subventionering av livsmedel till barn, i de fall
forskrivning ej kunnat ske enligt lakemedelsformanen, men enligt
reglerna for landstingssubvention.

Utifran rapporten 6ver forskrivna speciallivsmedel i hela riket for
barn respektive vuxna, med férdelning per varunummer och AUP 1998,
gjordes en bearbetning for att astadkomma foljande gruppering av livs-
medelstyp:

Berikningsprodukter:

Berikningsprodukter férskrivs bl.a. till patienter med cancersjukdom,
till patienter med kort tunntarm och till barn.

Ndringsdrycker:

Naringsdrycker forskrivs bl.a. till patienter med daligt naringsintag

p.g.a. aldersrelaterade problem, vid cancersjukdom, inflammatoriska
tarmsjukdomar, kort tunntarm, vid nedsatt leverfunktion, atstérning,

bortopererad (del av) magsack, kronisk bukspottkértelinflammation
och till dialyspatienter.
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Energiberikningsprodukter:

Energiberikningsprodukter forskrivs bl.a. till dialyspatienter, till patienter
med svaljningssvarigheter, till patienter med kort tunntarm och till barn.

Glutenfria produkter:

Glutenfria produkter forskrivs vid celiaki och hudsjukdomen dermatitis
herpetiformis.

Sondmat:

Sondmat forskrivs bl.a. till patienter med cancersjukdom och till
patienter med sjukdomar i nervsystemet (neurologpatienter).

Konsistensfordndrare:

Konsistensforandrare forskrivs till patienter med svaljningssvarigheter.

Proteinreducerade produkter:

Proteinreducerade produkter forskrivs till PKU-patienter, patienter med
andra metabola sjukdomar och till patienter med bristande
njurfunktion.

Viitskeersdittning:

Vatskeersattning ges till patienter med stomi (en konstgjord 6ppning pa
kroppens utsida dar tarminnehallet samlas i en pase) och till patienter
med kort tunntarm.

Katrinplommondryck:

Katrinplommondryck ges vid svar forstoppning t.ex. hos neurolog-
patienter.
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Elementardiet:

Elementardiet forskrivs till patienter med kort tunntarm, vid tarmvila,
efter langvarig naringstillférsel genom dropp samt efter langvarig svalt.

Laktosintolerans

Mijolkersdttningsprodukter:

Mjolkersattningsprodukter forskrivs vid mjélkallergi, som
modersmijélksersattning samt som mjolkprodukt till PKU-patienter.

| foljande tabell visas AUP exkl. moms samt orderrader med férdelning
pa typ av livsmedel avseende forskrivning#itin (hela riket 1998).

Fordelning per varugrupp for livsmedelsanvisning for barn riksniva 9801-9812

Kostnad-AUP exkl. % Orderrader %
moms kr fordelning fordelning
Berikningsprodukter 163 0,0 1 0,0
Konsistensforandrare 750 0,0 1 0,0
Elementardiet 1373788 1,5 308 0,1
Glutenfri 15 837 762 17,7 190 602 71,3
Laktosfri 2927 814 3,3 9 453 3,5
Mjoélkallergi m.m. 48 763 174 54,5 48 090 18,0
Naringsdrycker 3127 564 3,5 9 158 3,4
Energiberikning 2012 623 2,2 3228 1,2
Proteinlag 4131 286 4,6 888 0,3
Sondmat 11 369 207 12,7 5619 2,1
89 544 131 100,0 267 348 100,0

Fordelningen per typ av livsmedel for barn visar att mjélkersattning
svarar for mer an halften av kostnaden for speciallivsmedel (54 %),
foljt av glutenfria produkter (18 %) samt sondmat (13 %).
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| foljande tabell visas AUP exkl. moms samt orderrader med férdelning
pa typ av livsmedel avseende forskrivningilkna (hela riket 1998).

Fordelning per varugrupp for subventionerade livsmedel fér vuxna riksnivd 9801-9812

Kostmad-AUP % Orderrader %-

exkl. moms kr  fordelning fordelning
Aggregat 3578 631 49 2 696 0,9
Berikningsprodukter 270 929 0,4 2562 0,8
Konsistensforandrare 693 473 1,0 2 632 0,8
Elementardiet 2 046 169 2,8 1 647 0,5
Glutenfri 8 792 638 12,0 103 215 33,2
Laktosfri 560 199 0,8 2 830 0,9
Mjoélkallergi m.m. 532 754 0,7 1770 0,6
Naringsdrycker 38 640 959 53,0 170 944 54,9
Energiberikning 1631377 2,2 6 887 2,2
Dryck vid svar forstoppning 182 260 0,2 819 0,3
Proteinlag 874 199 1,2 379 0,1
Vatskeersattning 161 126 0,2 1484 0,5
Sondmat 15017 891 20,6 13 458 4,3

72 982 605 100,0 311 323 100,0

Avseende livsmedel till vuxna svarar naringsdrycker for mer &n héalften av
kostnaden (53 %), foljt av sondmat (21 %) och glutenfri kost (12 %).

54 Kartlaggning av primarkommunernas
kostnader fospeciallivsmedel

Enligt utredningens direktiv har primarkommunernas kostnader och
hantering av speciallivsmedel kartlagts.

30 kommuner

| en enkét varen 1999 till 30 utvalda primarkommuner, representerande
ett tvarsnitt av Sveriges befolkning i olika typer av kommuner i olika
geografiska omraden, stalldes fragor om kostnader for inkop av special-
livsmedel, hur inkbpen gors, om barn i t.ex. barnomsorgen tar med sig
egen mat och om socialbidrag har betalats ut med anledning av
merkostnader for speciallivsmedel.

Enkéaten skickades ut till de 10 storsta kommunerna, 10 medelstora
och till 10 mindre kommuner.
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Storsta. Stockholm, Géteborg, Malmo, Uppsala, Linkoping, Vasteras,
Norrképing, Orebro, Jonkoping och Helsingborg.

Medelstora: Botkyrka, Karlskrona, Taby, Norrtdlje, Nykoping,
Sandviken, Partille, Karlskoga, Ljusdal och Simrishamn.

Mindre: Bjuv, Tingsryd, Lycksele, Filipstad, Borgholm, Gagnef,
Vadstena, Aneby, Gullspang och Asele.

Enkiitsvar

Enkatsvarens detaljeringsgrad varierar fran kommun till kommun. Av
de 30 tillfrdgade kommunerna har 25 st. svarat. Svaren ger vid handen
att det varit svart att fa fram detaljerade kostnadsuppgifter avseende
inkdp av speciallivsmedel beroende pa kommunernas bokférings- och
konteringssystem. Detta medf6r att manga kommuner, sannolikt inte
bara vad géller speciallivsmedel, utan dven annan upphandling, inte har
full 6verblick 6ver vad som kops in och de specifika kostnaderna for
olika produkter.



68 Kartldggning av landstingens och kommunernas kostnader..... SOU 1999:114

Kommunerna har lamnat féljande uppgifter vad galler kostnader for
inkdp av speciallivsmedel.

Kommun Barnoms Skolan Aldreoms Total

kr kr kr kr
Aneby g svar g svar g svar g svar
Bjuv 5000 28 000 € uppgift 33000
Borgholm 5000 10 000 20 000 35000
Botkyrka € uppgift € uppgift € uppgift € uppgift
Filipstad 5000 20 000 30000 55 000
Gagnef 1367 2076 8782 12 225
Gullspang 1 000 3 000 4000 8 000
Goteborg 33 000 72 300 160 000 265 300
Helsingbg 17 000 120 000 500 000 637 000
Jonkoping 29 400 38 500 448 000 515 900
Karlskoga 58 672 128 293 173 556 360 521
Karlskrona 103 000 258 000 €j uppgift 361 000
Linkdping ej svar ej svar ej svar ej svar
Ljusdal ej uppgift €j uppgift ej uppgift ej uppgift
Lycksele ej svar ej svar ej svar ej svar
Malmé 300 000 62 000 424 406 786 406
Norrkoping 210700 300 000 269 300 780 000
Norrtélje ej uppgift €j uppgift ej uppgift ej uppgift
Nyképing 50 000 80 000 ej uppgift 130 000
Partille ej uppgift €j uppgift ej uppgift ej uppgift
Sandviken €j uppgift €j uppgift €j uppgift €j uppgift
Simrishmn €j uppgift €j uppgift €j uppgift €j uppgift
Stockholm 587 000 380 000 756 000 1723 000
Tingsryd ej svar ej svar ej svar ej svar
Taby ej uppgift €j uppgift ej uppgift ej uppgift
Uppsala 18 000 26 000 3000 47 000
Vadstena ej svar ej svar ej svar ej svar
Vasteras ej svar ej svar ej svar ej svar
Asele 12 000 1900 3000 16 900
Orebro 8 000 34 250 34 250 76 500
Summa kr 1444139 1564 319 2834 294 5840 752

a) "ej svar” innebar att man inte besvarat enkéaten.
b) "ej uppgift” innebar att man svarat, men inte angivit ndgot belopp
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Kostnadsberikningar

Med hjélp av enkatsvaren har ungefarliga siffror for hela landet tagits
fram. Observera att beloppen ar ungefarliga, da underlaget baseras pa
endast 30 kommuner av totalt 288 (avser 31 dec.1997), samt att
angivna uppgifter i enkatsvaren i vissa fall ar osékra i brist pa metoder
for framtagande av exakta berékningar. | flera kommuner har man dess-
utom fattat beslut om att inte sarredovisa nagra kostnader for inkdp av
olika typer av livsmedel. De har i stallet rdknat fram en snittkostnad per
maltid och person.

Vid narmare kollationering med respektive kommun har det visat
sig att nagra raknat in personalkostnader, samt kostnader fér inkép och
tillagning for alla typer av specialkost, oavsett om de kan hanféras till
de 10 diagnoserna eller ej. | denna redovisning har vi valt att rdkna in
aven sadana kostnader i underlaget eftersom det ger en mer rattvis bild
av kommunernas totala kostnader for speciallivsmedel.

En orsak till att kostnaderna fér speciallivsmedel i dldreomsorgen
varierar kraftigt mellan olika kommuner, &r att &ldreomsorgen helt eller
delvis drivs pa entreprenad av annan intressent. Detta medfor dartill
svarigheter att berdkna kostnaderna for just speciallivsmedel.
Variationer inom kommunernas aldreboende finns ocksd bade vad
géaller standard och hyror/avgifter fér den enskilde personen.

De kommuner som avgivit svar motsvarar ett invanarantal pa drygt
2,3 miljoner, dvs. ca 26,3 % av landets totala befolkning. Tillsammans
har de redovisat inkopskostnader pa drygt 5,8 mkr avseende ar 1998.
Omraknat till hela landets befolkning skulle det motsvara en total
inkopskostnad pa drygt 22 mkr. Osakerheten ar emellertid stor, och en
mer relevant bedomning ar attalkostnaderna ligger i intervallet 17—

27 mkr.

Hojd kunskapsniva inom nutritionsomradet kommer sannolikt att
leda till 6kade kostnader for kommunerna pa sikt nar det galler inkop
av speciallivsmedel.

Hantering och inkép

Det forekommer olika rutiner for inkdp av speciallivsmedel i kommu-
nerna. Dock forefaller inkopen mestadels goras direkt fran grossisterna.
| vissa fall sker inkopen fran lokala livsmedelsbutiker (t.ex. glutenfria
produkter). | andra fall sker inkbpen via apotek.

Det normala ar att kommunerna helt svarar for den merkostnad som
inkdp och hantering av speciallivsmedel medfor. Det forekommer dock
att foraldrar och anhoriga sjélva tar med sig viss specialkost hemifran.
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Kommunerna har ocksa extra kostnader for tillagning, bl.a. i form av
hdgre personaltathet vid vissa kok.

En kommun har svarat att om en skollunch skall innehalla panerad
fisk, kops fisk in som har panerats med glutenfritt strobrod sa att det
racker till alla skolluncher i hela kommunen den aktuella dagen. Detta
medfor naturligtvis kraftigt 6kade merkostnader, d&ven om det ur
skolornas synvinkel kan framsta som mer praktiskt.

Enligt ett examensarbete vid Umea Universitet, institutionen for
kostvetenskap 1998, dar man studerat forekomsten av specialkoster vid
Umea kommuns forskolor, var hela 14 % av barnen beroende av nagon
form av specialkost. Detta med anledning av allergier, dverkénslighet
men ocksa kultur och religion. 76 % av specialkosterna relaterades till
medicinska orsaker. Allergier och éverkanslighet har ¢kat under senare
ar och trenden visar en fortsatt 6kning. Detta kommer pa sikt att
medfdra att kommunernas kostnader for specialkost och speciallivs-
medel Okar.

Socialbidrag

Det har forekommit rattsfall dar kommuner avslagit ansékningar om
socialt bistand for merkostnader for inkdp av speciallivsmedel. Ett
arende har 1998 provats i Kammarréatten i Goéteborg, varvid kom-
munens skyldighet att betala ut socialt bistdnd slogs fast. Mot den
bakgrunden stélldes i enkaten fragan om det i respektive kommun
forekommit att bistand utbetalats av denna anledning.

De allra flesta kommunerna uppger att de inte kan finna nagot direkt
samband mellan htéga kostnader for inkbp av speciallivsmedel och
utbetalning av socialt bistdnd. De flesta kommunerna har svarat att de
inte kanner till nagra sadana fall. Nagra uppger dock att de haft nagot
eller n&gra fall under 1998. Det galler t.ex. Orebro, Karlskrona, Ljus-
dal, Goteborg, och Uppsala. | vissa kommuner utgar tillagg for kost,
mot uppvisande av lakarintyg.

Den kommunala dldreomsorgen

Eftersom en fullvardig kost ar en forutsattning for god halsa, ar
problem med nutritionen en potentiell risk for de aldre personer som
far hemsjukvard. Att det foreligger problem inom detta omrade har
bl.a. framkommit av var enkat till kommunerna. Sannolikt saknas
tillrackliga kunskaper i manga kommuner om nutritionen hos aldre
personer.
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Vara slutsatser verifieras av den av Socialstyrelsen 1998 genom-
forda studien av nutritionssituationen hos aldre, boende i sarskilda
boendeformer, dvs. servicehus, alderdomshem, gruppboende for
dementa och sjukhem. Syftet med denna studie var att bedtma
naringssituationen hos en grupp aldre hemmaboende patienter som far
halso- och sjukvard via kommunens forsorg. Studien gjordes inom tva
hemsjukvardsdistrikt i Stockholms innerstad och omfattade 80 personer
over 70 ar. Nutritionsstatusen undersoktes. Hela 62 % bedomdes som
misstankt undernarda och 2,5 % (2 personer) bedémdes vara klart
undernarda. Ovriga bedémdes som vélnarda. Over halften av samtliga
forsokspersoner drack mindre an 1 liter vatska per dag.

Sammanfattningsvis visar denna studie att majoriteten av de
aktuella hemsjukvardspatienterna var klart eller misstankt undernarda.
Resultatet forklaras av att patienterna var aldriga och hade kroniska
sjukdomar. Man kan dock inte utesluta att bristfalliga nutritionsrutiner
bidrog till situationen. Resultatet visar att nutritionsrutinerna behodver
fokuseras inom den traditionella hemsjukvarden. Vard- och
omsorgspersonal behover utbildning i nutrition fér aldre.
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6 Nagra perspektiv pa patientens
situation

6.1 Statistiska uppgifter

Antal personer vardade vid sjukhus med diagnoser relaterade till
speciallivsmedel

Fran Socialstyrelsens epidemiologiska centrum har uppgift lamnats om
antal personer som vardats i sluten vard totalt i landet under aren 1993
till 1997, avgransat till nagra av de diagnoser som ar aktuella fér denna
utredning.

Tabell 6.1. Antal personer som under aren 1993-1997 vardats och haft
féljande diagnoser (huvuddiagnos eller bidragan@®)person som var-
dats vid manga tillfallen ar raknad endast en gang.)

Under 16 ar 16 ar och aldre
Crohns sjukdom 376 8 457
Fenylketonuri 79 42
Galaktosemi 12 15
Glutenintolerans 2315 1611
Laktosintolerans 220 425
Kronisk njurinsufficiens 153 12 295
Ulceros colit 610 10 150
6.2 Forekomst och problemstéllningar kring

speciallivsmedel

Medfodda metabola sjukdomar (imnesomséttningssjukdomar)
som behandlas genom forindring av kosten

Professor Lars Hagenfeldt och docent Ulrika von Débeln, Centrum for
Medfédda Metabola Sjukdomar vid Huddinge sjukhus, har till utred-
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ningen lamnat underlag och synpunkter kring kostbehandling av pa-
tienter med medfédda metabola sjukdomar.

Medfédda metabola sjukdomar som dietbehandlas ar en unik sjuk-
domsgrupp som omfattar ett litet antal patienter (ibland en enda i Sve-
rige) per enskild diagnos. De ar att hanfora till gruppen "sma och
mindre kanda handikapp”. Samtliga dessa sjukdomar beror pa en arvd
defekt i en kemisk reaktion i kroppen.

Kostbehandlingen ar avgérande for patienternas prognos och utgor
den viktigaste komponenten i patienternas medicinska behandling.
Kostbehandlingen ar ndédvéandig for att patienten ska forbli utan sym-
tom eller for att symtomen ska begréansas vid den medfédda sjukdom
som patienten har. Behandlingen ar livslang, da sjukdomen beror pa en
genetisk férandring som inte vaxer bort.

Principen fér behandlingen ar att man minskar tillférseln av det
amne som inte kan brytas ned pa grund av att den aktuella kemiska
reaktionen inte fungerar. Vid t.ex. sjukdomen PKU far barnet initialt
brostmjolk eller vanlig modersmjolksersattning kombinerat med en
modersmjclksersattning fri frAn aminosyran fenylalanin (som ar en
komponent i naturligt protein) och nar barnet blir dldre maste det
naturliga proteinintaget begréansas kraftigt och en aminosyreblandning
fri fran fenylalanin tillféras i samband med maltiderna.

Vid en inventering som gjorts av patienter med metabola sjukdomar
som dietbehandlas i Sverige uppgick antalet patienter till knappt 300.
Inventeringen ar ej hundraprocentigt tdckande, men omfattar huvud-
delen av patienterna. Patienternas diagnoser kan grupperas i tre huvud-

grupper:

Grupp 1 — Rubbningar i proteinomsattningen
Grupp 2 — Rubbningar i kolhydratomsattningen
Grupp 3 — Rubbningar i fettomsattningen

Eftersom det ar sa fa patienter per enskild diagnos uppstar en geogra-
fisk snedférdelning i landet.

Studie av vuxna celiakipatienters upplevelse av hilsa

Docent Claes Hallert vid Celiakicentrum i Linkdping har tillsammans
med en grupp medarbetare gjort en studie av 89 vuxna celiakipatienter
i aldern 35-74 ar, boende i stdra Sverige, som fatt sin diagnos for tio
ar sedan. Underlaget bestod av 61 % kvinnor och 39 % man, vilket
ungefar speglar férdelningen mellan kdénen vad galler férekomsten av
celiaki i Sverige.
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Ett intressant resultat har visat sig. Alla patienter upplevde att de
madde avsevart mycket battre ett ar efter det att de hade fatt sin
diagnos och stallt om sin kost. Detta gallde saval man som kvinnor.
Orsakerna bedémdes vara saval medicinska som psykologiska. Livs-
kvaliteten hade dkat markant.

Bland de patienter som hade fatt sin diagnos for tio ar sedan, upp-
levde man sin livssituation mer olika. De flesta man upplevde fort-
farande att de madde battre an innan de fatt sin diagnos, medan manga
kvinnor inte upplevde nagon forbattring, de tyckte t.o.m. i vissa fall att
de madde samre &an innan diagnosen stalldes. Orsakerna till detta ar
sannolikt flera. Det kravs ytterligare studier inom detta omrade for att
na ett sakrare resultat och for att fa fram bakomliggande faktorer som
paverkar halsotillstandet.

Nagra mojliga orsaker till att kvinnor upplever att de mar samre an
man i samma situation kan t.ex. vara att kvinnor ser till att familjen far
sin kost i forsta hand och darmed inte riktigt skéter sin egen diet. De
kanske slarvar genom att ata produkter som innehaller gluten, vilket
dock motsages av uppgiften att 80 % av de undersdkta patienterna sade
sig halla sin kost. En annan mdjlighet ar att fler kvinnor &n man mar
psykiskt samre av den 6vervikt manga far nar naringstillférseln funge-
rar. En del kvinnor ansag ocksa att de borde fatt diagnosen tidigare och
darigenom sluppit "forlorade ar”.

Men &ven vissa man upplevde att de inte madde lika bra efter tio ar
som efter ett ar med faststalld diagnos. En mojlig orsak som behdver
studeras vidare, kan vara brist pa vitaminer som forekommer i vanliga
glutenhaltiga spannmalsprodukter. Brist pa dessa vitaminer i kroppen
kan bl.a. leda till 6kad risk for hjart- och kéarlsjukdomar, benskorhet pa
langre sikt och kan &ven i vissa fall misstankas orsaka depression.

Sammantaget visar denna studie pa behovet av att kosten satts in i
ett samhéllsperspektiv. Att manniskor ater ratt ar av oerhort stor
betydelse, inte minst for manniskans fysiska och psykiska val-
befinnande. Det avlastar ocksa sjukvarden pa bade kort och lang sikt,
samtidigt som saval méanskliga resurser som samhallsresurser kan tas
till vara.

6.3 Genderperspektivet

Alltfler kvinnor drabbas av dalig halsa. Kvinnors halsoutveckling i
Sverige har varit positiv fram till de senaste aren. Nu &r det bara man-
nens medellivslangd som 6kar. Kvinnor far inte heller samma bemo-
tande eller behandling, vilket konstaterades i betdnkandet "Jamstalld
vard- olika pa lika villkor” (SOU 1996:133). Skillnader i ohéalso-
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monster mellan kvinnor och mén kan ha direkta konsekvenser for
behov av vard och for hur varden utnyttjas och maste darfor uppmark-
sammas i hogre grad an hittills. Aven i denna utredning har tydliga

konsskillnader framkommit bl.a. i beskrivningen av den studie som

Celiakicentrum i Linkdping gjort och som redovisas ovan. Det ar darfor

nodvandigt att ga vidare och undersoka de bakomliggande faktorerna
till de stora olikheterna som redovisas om hur kvinnor och man upp-

lever sin halsosituation.

6.4 Exempel pa forskrivning av
speciallivsmedel i 6ppen vard

| det foljande ges en redovisning av forskrivning av speciallivsmedel i
Oppen halso- och sjukvard till barn och vuxna. Avsikten med exemplen
ar att forsoka illustrera utredningens uppdrag att gora en ingaende
oversyn av speciallivsmedelsomradet.

Exemplen som redovisas har framtagits av dietister och ar repre-
sentativa for patienter med behov av kosttillagg eller sondnéring. En
bakgrund ges till varfér behov av speciallivsmedel har uppkommit,
vilka preparat som forskrivs samt dietisternas bedémning av hur stor
andel av energiintaget som preparaten svarar for. Det boér betonas att
den individuella variationen inom diagnosgrupperna ar stor beroende
pa den sjukes alder och energibehov. Kostnaderna for de produkter
som forskrivs kan darfor variera mycket mellan individer.

Preparatens kostnad ar hamtad fran Apotekets AB:s prislista den
1 februari 1999. Prislistan inkluderar moms.

Genom att belysa kostnaderna for forskrivna preparat for vissa fall,
far man en uppfattning om vilka kostnader som kan vara forknippade
med naringsintaget i samband med sjukdom och fédoamnesintolerans.
Dags- och manadskostnad anges, men inte arskostnad, av det skalet att
det ofta ror sig om kortare tidsperioder vid kostbehandling t.ex. pa
grund av att behandlingarna &r foranderliga eller pa grund av patientens
sjukdomsprognos. Patienter med kronisk sjukdom far sjalvfallet kost-
nader for en lang tid.

Hur stor del av kosthaden som patienterna sjélva betalar avgors av
lakemedelsformanens regler for prisnedsatta livsmedel samt respektive
landstings regler om subvention av speciallivsmedel till vuxna. | vissa
fall kan forskrivning av preparat ske som lakemedel, vilket gor att
kostnaderna varierar beroende pa vad som forskrivs.



SOU 1999:114 Nagra perspektiv pa patientens situation 17

Barn och ungdom:
Metabol sjukdom (Amnesomsittningssjukdom)
Ett exempel med barn som har PKU-sjukdom

Barnet har s.k. klassisk PKU och behdéver naringspreparat som ersatter
livsmedel med protein.

Behovet av energi ar 2 000 kcal per dag. Tillvaxtkurvan féljs och
barnet far som proteinerséattning aminosyrablandning, vilket ges som
lakemedel samt vitaminpreparat enligt licensférskrivning. Amino-
syrablandningen motsvarar 80 % av proteinintaget och 12 % av energi-
behovet.

Till detta forskrivs lagproteinprodukter (brod pa lagproteinmix ,
lagproteinpasta och PKU-dryck) motsvarande 50 % av energibehovet.

Lagproteinprodukternas kostnad: Dagskostnad 50 kr, manadskost-
nad 1 500 kr.

| detta sammanhang kan noteras att det finns exempel pa barn med
PKU-sjukdom, dar den arliga kostnaden for speciallivsmedel kan
uppga till runt 150 000 kr.

Fédoamnesallergi
Ett exempel med barn som har komjolksproteinallergi

Barnet, en ettaring med komjdlksproteinallergi, far vélling och grét pa

modersmjélksersattning Nutramigen. Energibehov 1000 Kkcal.

Modersmjolksersattningen utgdr 45-50 % av energibehovet.
Dagskostnad 35 kr, manadskostnad 1 050 kr.

Tarmsjukdom
Ett exempel med ung flicka som har immunologisk tarmsjukdom

Diagnosen ar Crohns sjukdom i tunntarm och tjocktarm. Flickan har
genomgatt en tarmoperation och har under tva perioder fatt infusion av
naringslosning direkt i blodet. Hon tal ej sondmatning genom sond i
nasan. Det uppskattade energibehovet ar ca 2 500 kcal. For forstark-
ning av maten far flickan s.k. elementardiet samt kosttillagg, som
tacker 30 % av energiintaget.

Dagskostnad 122 kr, manadskostnad 3 660 kr.
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Svarighet att tillgodogora sig foda i andra fall
Ett exempel med barn som har diagnosen cystisk fibros

Barnet har diagnosen cystisk fibros, en sjukdom med forandrad sekret-
produktion i kértlarna som bl.a. medfér bristande upptag av fédoamnen
i tarmkanalen och benagenhet for svara luftvagsinfektioner. Narings-
behandlingen ar av stérsta betydelse.

Barnet har en tillvaxthamning. Till en bdrjan ges berikning med
vanlig mat. Nar barnet inte visar tillfredsstéllande tillvaxt provas efter-
hand olika kosttillagg tills man hittar ett tilldgg som kan accepteras.
Det uppskattade energibehovet ar ca 1 700 kcal. Kosttillagget mot-
svarar ca 24 % av energiintaget.

Dagskostnad 21 kr, manadskostnad 630 kr.

Vuxna
Tarmsjukdom
Ett exempel med kvinna som har kort tarm

Diagnosen Crohns sjukdom stéalldes i slutet av 1980-talet. Kvinnan &r
opererad ett antal ganger och har en tamligen kort tarm och en s.k.
ileostomi (en Oppning mellan nedre delen av tunntarmen och buk-
vaggen, dar tarminnehdllet samlas i pase fast runt tarmoppningen).
Bekymmer har uppstatt med viktnedgang och stora floden i stomin.
Forskrivning sker av vatskeersattning och kosttillaggenimel och
Addera (en forpackning av vardera per dag). Kvinnans energibehov
beréknas till 2 400 kcal. Kosttillagget tacker energiintaget med 15 %
till 20 %.
Dagskostnad 32 kr, manadskostnad 960 kr.

Ett exempel med kvinna som har behov av kosttilldgg vid tarmsjukdom

Diagnosen ar Crohns sjukdom och kvinnan behover fettreducerad kost
pa grund av att vissa delar av tarmen opererats bort. Kvinnan har en
merkostnad for den fettreducerade kosten:

Dagskostnad 30 kr, manadskostnad 940 kr.

Kvinnan ordineras dessutom kosttillagg for att klara energiintaget:
Tva forpackningaEnsini per dag. Energibehovet berédknas till 2 800
kcal. Kosttillagget motsvarar ett energiintag pa 15-18 %.

Dagskostnad 26 kr, manadskostnad 780 kr.
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Njursjukdom
Ett exempel med kvinna som far kostbehandling pa grund av njursvikt

Kvinnan har diabetes och njursvikt. Det utreds om hon skall genomga
njurtransplantation och kostbehandling paborjas. Kvinnan ordineras
proteinreducerad kost.

Hon behoverlagproteinmjolk for att underlatta matlagningen och
for att klara energibehovet. Forskrivning skerP&U-dryck Loprofin.
Kosttillagget motsvarar mindre an 10 % av energibehovet.

Dagskostnad 25 kr, manadskostnad 750 kr.

Ett exempel med man som behandlas med njurdialys

Mannen har skadade njurar och har remitterats till dietist fran dialys-
enheten. Den senaste tiden har noterats sjunkande aggvitevarden och
mannen har en samre aptit. Forskrivning gord-antimel kosttillagg.
Kosttillagget motsvarar mindre an 10 % av energibehovet.

Dagskostnad 14 kr, manadskostnad 420 kr.

Svarigheter att tillgodogora sig foda i andra fall
Ett exempel med man som har cancersjukdom

Mannens njure pa vanster sida har opererats bort pa grund av cancer-
sjukdom, vidare har bagge binjurarna opererats bort pa grund av dotter-
svulster. Mannen har remitterats till dietist fran urologkliniken. Efter
operationen sker en spontan bristning av en utvaxt i tarmen. En béld
och fistelgang utvecklas. "Tarmvila” ordineras for att fA en spontan
utlakning och darigenom undvikande av en ny operation.

Mannen far forst prova enk. polymerdiet (Precitene MCT) under
en vecka, men effekten uteblir, varfér man forsoker med
“astronautkost” , Elemental E028 . Utlakning sker efter tvd veckors
behandling och mannen kan under tiden vistas i hemmet. Mangderna ar
beraknade efter det férmodade energibehovet. Preparaten motsvarar ett
energiintag med 100 %.

Preparatens kostnad: Vecka 1: 144 kr per dag. Vecka 2 och 3:
468 kr per dag.

Total kostnad for de tre behandlingsveckorna: 7 560 kr.
ManadskostnadPrecetine 4 320 kr Elemental E028 14 040 kr.
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Ett exempel med man som har en neurologisk sjukdom

Mannen har den neurologiska sjukdomen ALS (Amyotrofisk Lateral
Skleros) med tydliga forlamningsbekymmer och svarigheter att svalja.
Mannen har remitterats till dietist fran neurologkliniken. Forskrivning
gors av fortjockningsmedlethick & Easy, av energiberikningWaxi
Joule super och kosttillaggMedadrink Energy och Fortimel. Kost-
tillagget motsvarar ett energiintag pa 33 %.

Dagskostnad ca 40 kr, manadskostnad ca 1 200 kr.

Ett exempel med man som sondmatas

Mannen har en forlamning som omdjliggor svaljning. Remittering har

gjorts till dietist fran stroke-enheten. Forskrivning gors av sond, sond-

naring Nutrodrip standard och fiber samt sondaggregat och sond-

sprutor for sondmatning genom nasan. Eventuellt kommer mannen att

fa sondnaring direkt till tarmen senare. Mannen bor i ett kommunalt

vardboende. Sondmatningen ersatter allt annat energiintag.
Dagskostnad: sondmat 82 kr, aggregat 49 kr, sprutor 3,6 kr.
Dagskostnad totalt 134,6 kr, manadskostnad 4 038 kr.

Ett exempel med man som har cancersjukdom

Diagnosen ar gallvdgscancer som ej kan opereras. Mannen har remitte-
rats till dietist fran kirurgkliniken. Mannen plagas av svart illamaende
och har svarigheter att dta och tala mat.

Forskrivning gors av flytande kosttillagtiidera och Provide samt
Semper berikning. Energibehovet ar beraknat till 2 200 kcal. Kost-
tillagget motsvarar ett energiintag pa 23 %.

Dagskostnad 29 kr, manadskostnad 858 kr.

Ett exempel med man som har dldersrelaterade krdampor

Mannen bor i kommunalt aldreboende. Han har ramlat och skadat
kaken. Tandprotesen passar daligt. Mannen far svarigheter att ata och
tacklar av. Flytande kosttillagg forskrivS€emper komplett néring — 2
till 3 forpackningar per dag. Berdknat energibehov 1 800 kcal. Kost-
tillagget motsvarar 30 %—40 % av energiintag.

Dagskostnad 22—-33 kr, manadskostnad 660—990 kr.
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6.5 Synpunkter fran patient- och
handikapporganisationer m.fl.

Till utredningen har inkommit skrivelser fran foretradare forient-

och handikapporganisationer, fran privatpersoner samtpersonal inom
halso- och sjukvarden med synpunkter angdende forandringar i for-
manssystemet for speciallivsmedel.

Sammanfattningsvis kan sagas att dessa efterlyser forenklade och
enhetliga regler i landet for samhaéllets stdd till dem med behov av spe-
ciallivsmedel. De olikartade reglerna for subventionering av special-
livsmedel till vuxna i landstingen medfér problem for dem som flyttar
Over lansgranserna liksom de olika bedémningarna som gors vilka pre-
parat som kan subventioneras enligt landstingens regler och vad som
kan forskrivas som licenslakemedel.

Fran en foralder till en ungdom medstisk fibros har framforts
synpunkter pa de merutgifter som uppstar fér dem som maste fa extra
naringstillforsel genom Kkosttillagg till den vanliga maten. Utéver
avgiften for kosttillagget finns kostnad for vanlig mat som maste vara
sa kaloririk som majligt.

Fran PKU-foreningen i Sverige har framforts énskemal att genom
subventionssystemet fa tillgang till det storre utbud av proteinfattig
kost som finns pa den europeiska marknaden.

Foreningen framhaller vidare behovet av livslang ekonomisk sub-
vention av speciallivsmedel och att aminosyra kan forskrivas inom
formanssystemet aven till vuxna med PKU-sjukdom.

En arbetsgrupp inom Riksforbundet foug- och tarmsjuka for
medlemmar med intestinal pseudoobstruktion (falskt tarmvred) har
patalat de sarskilda svarigheter som uppstar i de sociala kontakterna for
dem med de svaraste mag- och tarmproblemen. De har ofta krakningar
och svara diarréer, som gor att det behovs stora mangder naring for att
kompensera forlusterna. Férutom de stora kostnader som de kan ha for
sondmat och kosttillagg far de kostnader for "det sociala atandet” dar
den sjuke deltar och maste betala for mat, men inte kan ata. Som exem-
pel pa detta kan namnas kostnad for

att fa sitta med pa restaurangen och inte hanvisas till baren

att fA aka med pa "rakbaten” eller delta i kraftskivan

att fa sitta med sitt sallskap runt smorgasbordet pa finlandsbaten
att ta en kopp fika med en kompis

Pa grund av handikappet kanske man inte blir bjuden hem till andra.
Man maste ofta utlamna sig sjalv pa fester eller i vardagssituationer,
genom att forklara varfor man inte kan ata. Manga isolerar sig och kan-
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ner sig sarbehandlade for att de har en slang i nasan eller 6ppningar pa
halsen eller buken. Aven arbetssituationen paverkas av handikappet pa
olika satt.

Riksforbundet FUB har framfort synpunkter pa kostfragor som ar
aktuella for de som har svawvecklingsstorning och samtidigt flera
funktionsnedsdittningar. Man betonar ett synsatt som bygger pa behovs-
styrning och ej fokusering pa diagnoser, vid utformning av subven-
tionssystemet. Personer med kombinerad utvecklingsstdrning och psy-
kiska svarigheter kan ha stora behov av specialkost och naringstillskott.
Kombinationer av tugg- och svaljproblem och passivitet, autistiska
drag, stark olust vid matning etc. ar vanliga. Man framfor att personer
med dessa svarigheter behtver ha ratten till kvalificerad utredning,
diagnos och behandling med fortldpande uppféljning och stéd.

6.6 Brukarnas egna beréattelser

Experten i utredningen Solveig Johansson dverlamnade varen 1999 ett
antal berattelser fran personer som énskat belysa sin situation. Vi ater-
ger nagra sadana beskrivningar, i vissa fall i forkortat och redigerat
skick:

Person som bor i Stockholm och som far viitskeerséittning och
niringsdryck

Jag anvinder Semper vdtskeersdttning och Fortimel ndringsdryck
dagligen. Jag har sjdlv sett till att fa en remiss till en dietist och det dr
hon som hjdlpt mig att hitta preparat som passar mig och mina behov
och sen har jag fatt provsmaka mig fram till de smaker som passar
mig. Jag har fatt sex provforpackningar av de olika smakerna for att
kunna smaka ordentligt. Dietisten foljer upp mina behov och dndrar
doseringen ndr det behiovs. Landstinget bekostar storre delen av mitt
extra ndringsbehov med hjdlp av intyg fran dietisten och medicinlcika-
ren.

Niringsdrycker — pa vems bekostnad?

Jag dr en tjej som ndrmar mig de 40 med ett stort kostnadsrelaterat
problem. Ar 1994 fick jag en ileostomi pa grund av en totalinflamme-
rad tjocktarm. Tunntarmen har inte fattat att den ska ta o6ver tjock-
tarmens funktion, utan jag har stora floden pa ibland 4-5 liter/dygn i
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min stomi. Pa grund av de stora flodena och pa att tarmen inte suger
upp tillrdckligt med ndring genom vanlig mat, maste jag tillfora mig
ndringsdrycker dagligen. Min ldkare har ordinerat mig att dricka 5-8
drycker per dag ndir jag har stora floden, andra dagar kan jag klara
mig pa enstaka ndringsdrycker.

Nu bor jag i Halmstad och hdr far man inte ndringsdryckerna pa
livsmedelsanvisning om man inte dr barn. Till att borja med kiopte jag
mina drycker pa apoteket tills jag fick tips om att jag kunde handla
dem litet billigare direkt via sjukhuskoket. Idag har jag en kostnad pa
14 kronor for varje ndringsdryck. Daliga dagar eller veckor innebdr
det en kostnad pa 120 kr dagligen, till det kommer vanlig fettreducerad
kost. Det kan ju vem som helst rdkna ut att jag vissa manader inte har
rad med, utan i stdllet hamnar jag pa sjukhus med ndringsdropp for att
fa i mig kalorier.

Hade jag nu bott i ett landsting med ndringsdrycker pa anvisning sa
hade jag med storsta sannolikhet haft en livskvalitet som resulterat i ett
Jfortsatt arbete. Idag kan jag inte planera mer dn nagra dagar i taget.
Tillgangen till om jag har rad med ndringsdrycker styr mitt vdilbefin-
nande och min ork, dvs. min livskvalitet.

(lleostomi = en 6ppning mellan nedre delen av tunntarmen och buk-
vaggen, dar tarminnehallet samlas i pase fast runt tarmoppningen).

Hoga kostnader vid korttarmssyndrom

Jag dr tvungen att dagligen inta fyra drinkar 200 ml Resource Energy
samt fyra Elemental 028 Extra Pulver aret om till en kostnad per
manad om 170 kr, alltsa arskostnad 2 040 kr. Sedan tillkommer Idke-
medel och Ildkarbesok 2 200 kr. Jag onskar att ndringspreparat skulle
vara kostnadsfritt.

Orittvist for de mag- och tarmsjuka

Jag vill med detta brev uppmdrksamma den ordttvisa som for ndrva-
rande rader for vissa grupper av mag- och tarmsjuka som jag sjdlv
tillhor.

Jag har Crohns sjukdom och har efter ett flertal operationer mast
avldgsna sa pass mycket av min tarm att den bit som dr kvar (vilken for
ovrigt inte dr helt frisk) inte kan upprdtthalla tillrdcklig ndaringsbalans.
Jag maste trots att jag dter normalt tillfora extra ndring i form av
dropp 2-3 ggr per vecka samt ndringsdrycker ett par tre om dagen.
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1 och med bildandet av Skane ldn har ett nytt beslut sett dagens ljus.
Kostnaden har vad jag forstatt indexupprdknats och skall hddanefter
kosta 130 kr vid en forpackning, 260 kr vid tva osv. Till en maxkostnad
av 1 272 kr i manaden, dvs. ju sjukare man dr ju mer far man betala.
Att handikappersdttningen skulle tdcka denna kostnad dr inte rimligt
da de merkostnaderna i form av olika dietkoster och annat redan over-
skrider full erscittning.

Det rader tydligen den uppfattningen att man som mag-tarmsjuk
ersdtter vissa delar av kosten med dessa preparat. Sa dr det inte med
de mag-tarmsjuka med forsimrat ndringsupptag. De har forutom en
dyr kost dven dessa preparat som tilldgg for att forsoka upprdtthalla
nagorlunda ndringsbalans. Det dr stor risk att denna kostnad blir for
stor sa att man maste avsta fran ordinerad behandling, vilket kan fa till
foljd att sjukdomstillstandet forvdrras.

Jag har sjdlv sjukpension och kommer att fa en merkostnad pa
455 kr per manad och kommer foljaktligen inte att ha rad med denna
behandling. Jag sjdlv befinner mig i den (o)lyckliga situationen att jag
kan vdlja behandling, eftersom jag dven tillfor mig intravendst dropp
2 ggr per vecka. Genom att dubbla till 4 ggr per vecka kan jag ersditta
mina ndringsdrycker, detta utan att det medfor nagra merkostnader for
mig eftersom dessa ligger under hogkostnadsskyddet.

Naturligtvis kommer jag att 6ka min risk for blodinfektion och min
livskvalitet forsimras. Samtidigt o6kar kostnaderna mangdubbelt for
samhdillet eftersom en droppomgang kostar ca 1000 kr. Ddirutéver
kostnaderna for okad sjukhusvard.

Matproblem vid dialys

Att ha dialys innebdr en livslang behandling tre ganger per vecka, i
mitt fall, sex timmar varje gang — da man blir kopplad till en dialys-
maskin for att rena blodet fran gifter. Proteiner forsvinner vid dialysen
och patienten far inte i sig tillrcickligt via mat pa grund av illamaende
och olust, ddarfor dr ndringspreparaten med extra protein otroligt vik-
tiga for oss. Jag har sedan lang tid tillbaka druckit tre Fortimel om
dagen vilket gjort att jag har fatt behalla muskelmassan nagot sa ndr.
Jag kan cykla till dialysen och dven vara aktiv pa andra sdtt. Jag har
pa ndra hall sett patienter som inte tagit extra tillskott, ddr musklerna
bara rasat av dem.

For att kompensera vitaminforlusten far de dialyserande vitamin-
tillskott med frdmst de vattenlosliga vitaminerna. Detta ges pa vanligt
recept. Fortimel far jag efter bestdllning pa Apoteket till en kostnad av
170 kr per manad, alltsa 2 040 kr per ar. Om man till detta ldgger fri-
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kort for ldkemedel, sjukvard och sjukresor till dialysen blir detta en
ansenlig mdngd pengar. Vi dr manga som har lag fortidspension (jag
dr bara 38 ar) ddr utgifterna for sjukdomen gor ett stort hal i plan-
boken. Jag anser att ndringspreparaten ska vara en sjdlvklar del av
frikortet for ldkemedel. Det dr nagot man inte kan klara sig utan och
sjukdomen dr ju inte sjdlvforvallad — jag dricker ju inte Fortimel for
ros skull, utan for att leva — inte bara overleva.

Fran experten i utredningen Anders Lindstréom, Svenska Celiakifor-
bundet har foljande beréattelser dverlamnats som belyser situationen vid
glutenintolerans.

Flicka med glutenintolerans

Jag har varit glutenintolerant sedan 13 manaders alder, idag har jag
hunnit bli 17 ar. Eftersom min mamma, jag och min syster dr glu-
tenintoleranta blir det en hel del bakande. Detta dr vdldigt tidsodande
och trakigt. Det gor ju vdldigt ofta att man far likadant brod vecka ut
och vecka in. Skulle vi ddremot kopa brod i affdren skulle vi troligtvis
fa sta undan for andra saker, pa grund av de hoga priserna. Min syster
som bor sjdlv lever istdllet pa riskakor eftersom det dr det billigaste
alternativet.

Jag har haft “turen” att bo i Blekinge ddr vi har formanen att fa ut
vara basprodukter pa recept. Men om ca ett ar gar jag ut gymnasiet
och kommer troligtvis att flytta hdrifran. Ndr jag da blickar framat har
jag borjat kolla pa hur det skulle ga att betala alla basprodukter sjdlv.
Rékningen kommer da att hamna pa minus. Jag har ddrfor valt att
engagera mig i detta innan jag hamnar i denna situation.

Eftersom min mat dr min medicin skulle jag bli tvungen att
begrdnsa mitt kostintag som redan innan dr begrdnsat. Vad det kan ge
for men dr det nog ingen som vet idag. Min forsta tanke var att alla
skulle fa det lika bra som vi hdr i Blekinge, men ndr jag tdnkte efter
kom jag pa en bdittre idé. Genom att vi far en kontantersdttning kan vi
sjdlva vdlja var vi vill handla vara produkter. Genom att som nu ha
vara produkter pa apoteket sa stoppar vi konkurrensen i de affiirer som
dr villiga att satsa pa specialprodukter. Varorna vi képer pa apoteket
dr ofta importerade. Genom att vi far képa var vi vill frdmjar vi den
egna ndrbutiken. Det ska ocksa vara mdjligt for vara ndra och kdra att
kunna overraska oss med produkter som de har fatt tag pa i affdren
och inte behovt be oss bestdlla pa apoteket.
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Familjesituation med celiaki

En tvabarnsfamilj med ett celiakibarn, pojke 13 ar, har redan en mer-
kostnad pa 8 000-9 000 kronor arligen och ett merarbete pa 89 tim-
mar per vecka. De far inget vardbidrag, och drabbas oerhort hart om
dven livsmedelsanvisningen forsvinner utan att ersdttas med ett kon-
tantbidrag.

— Vi bavar for dagen da han fyller 16 ar och vi inte ldngre far ut
produkter pa livsmedelsanvisning, berdttar hans mamma. Han dter ju
inte mindre bara for att han blir dldre, snarare tvirt om! Ndr han
sedan borjar studera och tar hand om ekonomi och kosthallning sjdlv,
dr jag rddd for att han kommer att slarva med maten. Om han inte fol-
jer sin diet, utan dter mat med gluten i for att det dr billigare, kommer
han att belasta sjukvarden med sina foljdsjukdomar senare i livet. Det
kan bli en betydligt hogre kostnad for samhdllet.

Han behover for all framtid alltid en helt glutenfri kost. Det innebdr
i praktiken inte bara ett medicinskt, utan ocksa ett socialt, praktiskt och
ekonomiskt handikapp. Han och hans familj kinner sig diskriminerade,
ndr deras dyra “medicin” inte subventioneras pa samma sdtt som
manga andra handikappades hjdlpmedel.

— Andra far ju sin behandling subventionerad, varfor skall da inte vi
kunna fa det, undrar familjen. Specialkosten dr ju hans behandling.
Skall inte han ocksa kunna njuta av livet?

For denna familj dr det inte bara en ekonomisk fraga. I familjens
kosthall dr man tvungen att alltid ha glutenfria alternativ, trots att tid
och ork egentligen inte alltid finns. Det dr ocksa en belastning.
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7 Nuvarande system och inventering
av brister

7.1 Inledning

Utredningen har utifran synpunkter som framforts pa nuvarande system
och den kartlaggning som gjorts av samhaéllets stdd inom speciallivs-
medelsomradet valt att lyfta fram nagra delar dar brister kan identifie-
ras.

7.2 Administrativ hantering

Idag ar mer an en myndighet pa olika satt involverade i den administ-
rativa hanteringen av speciallivsmedel inom lakemedelsformanen.

Kriterierna for forskrivningsbara produkter

Som namnts tidigare avgor Livsmedelsverket vilka produkter som skall
betraktas som livsmedel for sarskilda naringsandamal. Lakemedels-
verket tar sedan stéllning till om produkterna uppfyller kraven for att fa
séljas inom ramen for lakemedelsformanen som sa kallade speciallivs-
medel. Socialstyrelsen faststéller forskrivarkategorier foér behorigheten
att forskriva speciallivsmedel. Lakemedelsverket anger vilka som &r
behoriga att forskriva speciallivsmedel.

Lakemedelsverket har patalat att de kriterier som ligger till grund
for bedomning om en produkt &r forskrivningsbar eller ej ar foraldrade.

Som tidigare ndmnts kan kriterierna for om en produkt skall vara
forskrivningsbar eller ej listas enligt foljande:

1. Krav pd indikation (tio angivna sjukdomstillstand)

2. Krav pa naringsriktighet (ej for fett eller for sott)

3. Produkten skall helt eller delvis kunna ersétta normal féda

4. Produkten skall vara vasentligt dyrare &n motsvarande normala
livsmedel
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Nar speciallivsmedlen 1979 inordnades i forsakringssystemet med
rabatt enligt lakemedelsmodellen fanns endast ett begransat sortiment
av livsmedel som kunde vara aktuella att fora upp pa forteckningen
over forskrivningsbara produkter. | dagslaget rér det sig om cirka 100—
150 nya produkter per ar. For att undvika att listan blir ohanterlig pa
grund av det stora sortimentet ar det av stor vikt att anvandbara
beddmningsgrunder finns.

Allt fler livsmedelsproducenter och importorer soker tillstdnd hos
Livsmedelsverket att sélja livsmedel for sarskilda naringsandamal. For
de glutenfria livsmedlen finns ett anmalningsférfarande. Sortimentet
blir allt mer omfattande samtidigt som tillgangligheten i livsmedels-
butikerna av sadana produkter okar, framfor allt for gluten- och laktos-
reducerade produkter.

Det ror sig om allt fran mjolmixer, vallingar, sondnéringar och
pastaprodukter till pizzabottnar, isterband, blodpudding, fardiglagade
pajer och kaffebrod for att namna nagra exempel. Sortimentet av mjukt
bréd har dkat kraftigt; det rér sig om halvbakade brdd (gasférpackade),
farskt bréd och fryst brod. Pastaprodukter finns numera i allt fler for-
mer, farger och smaker. Det har framforts att det ar orimligt att alla
dessa produkter tas upp i férteckningen.

Fran Lakemedelsverket och Livsmedelsverket har papekats att ten-
denser finns att indikationerna vidgats pa ett icke onskvart satt for att
livsmedel skall upptas i forteckningen dver forskrivningsbara produk-
ter. Listan har fatt en status som en kvalitetsgaranterad forteckning
over produkter, dar man utgar fran att produkterna har genomgatt en
kvalitetskontroll, vilket inte ar fallet.

Vad galler kriterium nr. 1 har Lakemedelsverket fatt papekande fran
lakare att indikationslistan ar for snav, vilket i sin tur leder till att
licensforskrivning av livsmedel forekommer. Vad galler kravet pa indi-
kation har Livsmedelsverket forandrat sin hantering av livsmedel for
sarskilda naringsandamal. Det leder i sin tur till att Lakemedelsverket i
ytterst fa fall har uppgift om indikation/anvandningsomrade for pro-
dukterna. Upplysningar som "naturligt fri fran gluten”, "kosttillagg for
personer med ©Okat energibehov”, "laktosfri” m.fl. blir som en kon-
sekvens av detta allt vanligare. Kravet pa indikation ar darmed i ytterst
fa fall uppfyllt och en strikt tolkning av gallande bestammelser fran
Lakemedelsverkets sida skulle leda till att i princip inga nya produkter
kan bli aktuella for forskrivning.

Om kravet enligt kriterium nr. 2 ar uppfyllt & en bedémningsfraga
dar naringsriktighet i princip inbegriper de flesta livsmedel. Endast
produkter med alltfor hoga fett- och sockerhalter utesluts pa denna
beddmningsgrund. Ett sadant kriterium har i praktiken endast en grovt
sorterande funktion.
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Vad galler kriterium nr. 3 anser Lakemedelsverket att kriteriet i
praktiken inte utesluter nagon produkt 6ver huvudtaget. Det ar darfor
helt verkningslost.

Nagon priskontroll finns inte for speciallivsmedel. Dessa produkter
finns pa en "fri” marknad och omfattas inte sdsom lakemedel av ett
detaljistmonopol. Enligt kriterium nr. 4 finns kravet att produkterna for
att fa foras upp pa forteckningen maste vara vasentligt dyrare an mot-
svarande normala livsmedel. Fran Lakemedelsverket har framforts att
det faktum att ett kostnadstak saknas, i kombination med den séarstall-
ning forskrivningsbara produkter har, troligen leder till att priserna blir
hdgre. Sammanfattningsvis kan darfér konstaterats att av de fyra krite-
rier som finns &r det endast kriteriet "vasentligt dyrare an motsvarande
normala livsmedel” som i dagslaget ar fullt ut gangbart. Ovriga krite-
rier kan endast delvis ha nagon praktisk betydelse. En strikt tolkning av
kravet pa indikation leder till att i princip inga nya produkter blir for-
skrivningsbara.

Fran Lakemedelsverket har framforts att verket saknar den nutritio-
nella kompetens och ingadende kunskap om marknaden som dessa
beddmningar kraver, varfor man féreslagit att det bor 6vervagas vilken
myndighet eller instans som har béattre forutsattningar an Lake-
medelsverket att hantera denna uppgift.

7.3 Tillhandahallande av speciallivsmedel

Sluten vard

Speciallivsmedel tillhandahalls av landstingen till patienter som ar
inneliggande i sluten vard. Kostnaderna for dessa speciallivsmedel
ingar i sjukhusklinikernas budget.

Som exempel kan namnas Orebro lans landsting dar sondnaringar,
kosttillagg, sonder och aggregat liksom glutenfria- och laktosfria pro-
dukter upphandlas for den slutna vardens behov. Sjukhuskdken for-
radshaller speciallivsmedel, aggregat och pumpar for distribution ftill
vardavdelningarna efter deras bestallningar. Vidare tillreder sjukhus-
koken kost som avviker fran den normala kosten, t.ex. glutenfri eller
fettreducerad kost.
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Oppen vird

Landstingen har kostnadsansvaret for prisnedsatta livsmedel till barn
under 16 ar enligt lakemedelsformanen. De prisnedsatta livsmedlen
tilhandahdlls via apotek. Kostnaden for de prisnedsatta livsmedlen
faktureras landstingen pa samma satt som lakemedel i 6ppen vard.

For vuxna har sa gott som samtliga landsting, som framgar av kapi-
tel 5, frivilligt atagit sig att subventionera speciallivsmedel samt tillbe-
hor for sondnaring for personer Gver 16 ar i dppen vard. Omfattningen
av subventioneringen varierar mellan landstingen. Forskrivning sker av
lakare eller dietist. Man foljer i allt vasentligt Lakemedelsverkets for-
teckning over livsmedel som omfattas av prisnedséttningen. Det vanli-
gaste distributionssattet ar utlamning av produkterna vid apotek, men
utlamning via sjukhuskok eller fran grossist forekommer ocksa. | nagra
landsting tillampas kontantbidrag som erséattning for merkostnader vid
glutenintolerans.

Apotekens service ar begransad sa till vida att man ej lagerhaller
livsmedel. En utfardad livsmedelsanvisning effektueras vanligen tidi-
gast efter tva dagar.

| Stockholms lans landsting har Apoteksgrupp Stockholm med ver-
kan fr.o.m. andra kvartalet ar 2000 sagt upp det avtal som gallde sam-
arbete mellan landstinget och apoteken inom lanet avseende framst
speciallivsmedel for personer 6ver 15 ar. Landstinget foérbereder nu en
organisation med direktupphandling hos producenter och leverantdrer
av speciallivsmedel under eget ansvar for distribution av varorna.

Hemsjukvard

Som tidigare namnts i inledningen till kap. 5 har kommunerna majlig-
het att avtala med landstingen om ett dvertagande av hemsjukvarden,
vilket skett i cirka halften av landets kommuner. Under de senaste aren
har utvecklingen inneburit att vard i allt stérre utstrackning ges i olika
Oppna former och i patientens eget hem. Det &ar inom denna vardgren
vanligare att maten distribueras till vardtagaren an i 6ppenvarden i
ovrigt.

Kommunal héilso- och sjukvard

Sedan 1992 har kommunerna ett samlat ansvar for aldre- och handi-
kappomsorgen. Till kommunerna oéverfordes da ansvaret for de sar-
skilda boendeformerna for service och omvardnad. Kommunerna sva-
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rar ocksa for den halso- och sjukvard, upp till och med sjukskoterske-
niva, som bedrivs inom denna omsorg.

| den skattevéxling som foljde av Adelreformen ingick bl.a. kostna-
der for speciallivsmedel i de sjukhem, gruppboenden och dagverksam-
heter som landstingen tidigare haft ansvar for.

Gransdragningen mellan kommuner och landsting av ansvaret for
specialkost till personer i sarskilda boendeformer skiljer sig at i landet.
Som framgar av den enkat om kommunernas kostnader for speciallivs-
medel som redovisas i avsnitt 5.4 forekommer varierande rutiner och
organisation for hantering av speciallivsmedel. Gemensamt ar att man
anvander sig bade av sjukhus- och sjukhemskokens resurser, apotekens
tjanster samt gor inkop fran grossister eller lokala livsmedelsbutiker.

Till utredningen har patalats att det idag finns en risk att de aldre i
kommunernas sarskilda boenden inte far en fullgod nutrition.

Tillgang till speciallivsmedel i handeln

Utvecklingen under senare ar har medfort att tillgangen pa livsmedel
till glutenintoleranta har andrats sa att det numera finns glutenfria
livsmedel att kbpa i den vélsorterade dagligvaruhandeln, oftast till lagre
pris an pa apotek.

Laktosreducerade livsmedel finns idag i handeln i stor omfattning,
atminstone i vélsorterade butiker, till ungefar samma kostnad som
ovriga livsmedel, medan laktosfria livsmedel har en begrénsad till-
ganglighet.

74 Licensforskrivningen

Licensforskrivning av livsmedel pa recept for barn under 16 ar tillam-
pas i de fall nar det galler andra sjukdomar an de som omfattas av for-
ordningen (1996:1294) om hodgkostnadsskydd vid kép av lakemedel
m.m. Till utredningen har fran barnlakare framforts att licensforfaran-
det upplevs som administrativt krangligt och tidskravande.

Ett slopande av licensférskrivningen innebar att kostnaden ej langre
kan inkluderas i hdgkostnadsskyddet for lakemedel. Egenkostnads-
andelen for lakemedel ar idag hdgre an tidigare och ar beroende av var
patienten befinner sig i hogkostnadstrappan. Om licensférskrivningen
slopas maste indikationerna for forskrivning av speciallivsmedel vidgas
for att minska de ekonomiska konsekvenserna for patienten.
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7.5 Forskrivningsratten

Idag far endast lakare med specialistbehorighet forskriva livsmedel
med prisnedséattning till barn under 16 ar, narmare bestamt lakare inom
barn- och ungdomsmedicin, barn- och ungdomskirurgi, matsmaltnings-
organens sjukdomar, medicinska njursjukdomar, internmedicin och
kirurgi, om lakaren uppehaller tjanst i sjalvstandig stéllning vid sadan
enhet eller inom allmanmedicin om lakaren har tjanst vid barna-
vardscentral.

Vid forskrivning av speciallivsmedel till vuxna enligt landstingens
regler sker oftast forskrivning av dietist. Till utredningen har fran saval
lakare som dietister framforts att forskrivningsratten bor utvidgas, sa
att den omfattar aven dietister, for alla patienter oavsett alder.

7.6 Diagnodlistan

De tio diagnoser som beréttigar till prisnedsattning av vissa livsmedel
uppfattas idag som otidsenlig pa grund av den medicinska utvecklingen
och upptéckten av nya sjukdomsgrupper. Alltfler manniskor ar i behov
av sarskild kost. Antalet handikappade och for tidigt fodda barn med
funktionsstorningar i mag- och tarmkanalen Okar. | tillampningen av
reglerna forekommer hanvisning till nagon av de tio diagnoserna, aven
om den faktiska diagnosen &r en annan. Darmed har det nuvarande
systemet visat sig sakna heltdckning och fungerar inte enligt regel-
verket.

7.7 Aldersgransen

Aldersgransen 16 ar har ofta ifrdgasatts i samband med speciallivs-
medel. Det upplevs otillfredsstéllande att forskrivning av speciallivs-
medel enligt lakemedelsférmanen inte kan goras for patienter vid barn-
och ungdomsmedicinsk mottagning i aldersgruppen 16 till 18 ar. Vid
vissa sjukdomstillstand kravs livslang dietbehandling och dessa spe-
ciallivsmedel kan, om de ej subventioneras av sjukvardshuvudmannen,
bli mycket dyra for patienten. Risk finns att ungdomar som fyllt 16 ar
av kostnadsskal valjer bort nédvandiga livsmedel.

Aven nar det galler livsmedel som forskrivs pa licens finns behov av
speciallivsmedel efter 16 ars alder.
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7.8 Formanen

Nuvarande patientavgifter for speciallivsmedel i lakemedelsformanen
for barn ar orattvisa, dels vid en jamforelse med kostnaden for friska
barns mat, dels vid jamférelse med de olika stora kostnader som upp-
star inom gruppen barn som far speciallivsmedel.

Egenavgiften for speciallivsmedel i lakemedelsformanen ar for nar-
varande 120 kronor for samtliga férskrivna produkter som hamtas ut
vid ett och samma tillfélle for en forbrukning som inte dverstiger beho-
vet for en 90-dagarsperiod. Till utredningen har framforts att vanligast
ar att forskrivning till barn sker med uttag varannan manad.

| det fall ett barn enbart far mat i form av speciallivsmedel kan
patientens kostnad uppga till 120 kr x 4 = 480 kr pa ett ar (eller om for-
skrivning sker varannan manad 120 kr x 6 = 720 kr), medan det barn
som far kosttillagg ocksa betalar 480 kr (eller 720 kr) utéver de kostna-
der om sedan tillkommer for vanlig mat.

Utredningen har erfarit att de olika regler som idag finns i landet for
subvention av speciallivsmedel till vuxna upplevs som ett problem for
saval patienter som vardpersonal. Detta problem blir mycket tydligt da
patienter flyttar och bosétter sig i andra delar av landet.
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8 Overvaganden om ett nytt
formanssystem

8.1 Inledning

Enligt direktiven skall utredningen utga fran att speciallivsmedel i
forsta hand skall omfattas av lakemedelsférmanen, men inte tackas av
hogkostnadsskyddet for lakemedel. Det star utredningen fritt att lagga
andra forslag for samhaéllets st6d till kostbehandling.

Utredningen skall préva dagens 16-arsgrans. Mojligheten att exklu-
dera glutenfria livsmedel fran formanssystemet skall prévas och de
ekonomiska konsekvenserna for berdrda grupper skall belysas. Den
nuvarande patientavgiften i lakemedelsférmanen slar inte rattvist, dar-
for skall ett nytt avgiftssysteféreslas.

Referensprissystem, administration och prisreglering samt kriterier
for att speciallivsmedel skall f& omfattas av subvention skall prévas,
liksom beddmning av vilka sjukdomar som ska ge ratt till subvention,
mot bakgrund av ett avskaffande av systemet med licensforskrivning.

Forslaget ska rymmas inom den nuvarande arliga kostnadsramen for
subventionerade speciallivsmedel. Enligt direktiven angavs att beloppet
i forsakringsformanen ar 90 mkr (fér 1998 var vardet 101 mkr.). For
landsting och kommuner skall ocksa goras en kostnadsberékning, lik-
som for de ekonomiska effekterna for administrationen.

Tva huvudalternativ

Med utgangspunkt fran utredningens direktiv att olika I6sningar for
samhallets stod kan provas, kan tva huvudalternativ ses som modjliga
vid en reformering av formanssystemet.
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Alternativ 1

Detta alternativ utgar fran en statligt reglerad forman inom ramen for
lakemedelsformanen med en centralt reglerad prissattning, men dar det
stadgas att landstingen skall svara for distribution av speciallivsmedel
samt dvriga rutiner i samband harmed.

Alternativ 2

En annan mojlighet ar att ge sjukvardshuvudmannen, dvs. landstingen
och kommunerna, ett delat verksamhets- och kostnadsansvar for spe-
ciallivsmedel, pa motsvarande satt som galler for t.ex. tillhanda-
hallande av inkontinensartiklar och handikapphjalpmedel. | detta alter-
nativ far landsting och kommuner en i halso- och sjukvardslagen regle-
rad skyldighet att inom sina ansvarsomraden for halso- och sjukvard
tilhandahalla speciallivsmedel. Liksom i det forsta alternativet ansva-
rar respektive landsting och kommun for distribution samt dvriga ruti-
ner.

Patientavgifterna blir till skillnad fran det forsta alternativet en fraga
som respektive landsting och kommun sjélva avgor utifrdn stadgandet
om vardavgifter i § 26 Halso- och sjukvardslagen (1982:763)

| kapitel 9 redovisas utredningens stéallningstaganden och motiven
till dessa.

8.2 Administrativ hantering

Kostnads- och verksamhetsansvar

Utredningen utgar fran direktivet att speciallivsmedel aven fortsatt-
ningsvis skall omfattas av samhallets subvention. Utredningen ser det
som naturligt att verksamhets- och kostnadsansvar foljs at och utgar
fran att landstingen har ett fortsatt ansvar for speciallivsmedel till saval
barn som vuxna.

Speciallivsmedel svarar endast for en mindre del av kostnaderna for
lakemedelsformanen. 1998 uppgick kostnaderna for lakemedelsforma-
nen till drygt 13,4 miljarder kronor. Av detta svarade de prisnedsatta
livsmedlen till barn fér knappt 1 %, (101 mkr inkl. patientavgifter och
moms eller 82 mkr exkl. patientavgifter och moms).

Landstingen subventionerar @ven i viss omfattning speciallivsmedel
till personer 6ver 16 ar, men aven till barn under 16 ar vid diagnoser
utanfor diagnoslistan enligt lakemedelsformanen. Kostnaden for den
frivilliga subventioneringen har foér 1998 beréknats till ca 60 mkr exkl.
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moms och patientavgifter. Patientavgifternas storlek varierar i lands-
tingen.

Landstingens totala kostnader for speciallivsmedel fér barn och
vuxna, exkl. moms och patientavgifter har for 1998 beréaknats uppga till
mellan 140- 145 mkr.

Darutover tillkommer kostnader for speciallivsmedel i barnomsorg,
skola och i kommunernas sarskilda boenden som beréknats kunna
uppga till ett sammanlagt belopp av ca 17 till 27 mkr per ar exkl.
moms.

Alternativ 1

| alternativ 1, dar speciallivsmedel formansmassigt jamstalls med
lakemedel, ar kostnads- och verksamhetsansvaret samlat hos lands-
tingen, men med statlig reglering vad galler prisforhandling och
patientférman.

Alternativ 2

| alternativ 2 &r kostnads- och verksamhetsansvaret delat mellan lands-
tingen och kommunerna pa motsvarande satt som galler for t.ex. handi-
kapphjalpmedel och férbrukningsartiklar vid inkontinens.

Reglering av formanen

Utredningen har dvervagt féljande alternativa losningar till rattslig
reglering av patientférmanen for speciallivsmedel.

Gemensamt for bada alternativen ar att speciallivsmedel skall sub-
ventioneras for saval barn som vuxna, vid ett medicinskt konstaterat
behov av livsmedel for sarskilda naringsandamal och sadana produkter
som kravs for att livsmedlet skall kunna intagas. Den nuvarande listan
over sjukdomar som beréttigar till prisnedsatta livsmedel skulle darmed
kunna slopas.

Avgransningen for subvention av speciallivsmedel blir det medi-
cinska stéllningstagandet att forskriva speciallivsmedel i syfte att lindra
sjukdom eller symtom pa sjukdom eller i likartat syfte.
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Alternativ 1 — Nationellt enhetligt system

Ett for landet gemensamt formanssystem inférs genom &andring och
tillagg i lagen (1996:1150) om hogkostnadsskydd vid kop av lakemedel
m.m. Foélidandringar foreslas i Livsmedelslagen (1971:511) och Kom-
munalskattelagen. Darutover kravs utfardande av tillampningsfore-
skrifter.

Behandling med speciallivsmedel kan pa goda grunder jamstallas
med lakemedelsbehandling. Naringsbehandling kan ha samma — eller
battre effekt — @an behandling med lakemedel. Lakemedelsformanen
skulle darfor kunna omfatta speciallivsmedel till sdval barn som vuxna.
| kapitel 9 redovisas formerna for subventioneringen. Avgifterna for
speciallivsmedel bor ej f& sammanraknas med lakemedelskostnader.

Genom en statligt reglerad forman astadkoms en rattvisa mellan
patienter i olika delar av landet.

Alternativ 2 — Skyldighet enligt hélso- och sjukvardslagen

Ett alternativ till en statligt reglerad férman, ar ett system dar lands-
tingen far ansvar for att tillhandahalla speciallivsmedel for patienter i
eget boende och kommunerna far ansvar for dem i sarskilt boende.

Rattsligt kan detta regleras genom att landstingen far en skyldighet
att tillhandahalla speciallivsmedel till patienter i eget boende (barn och
vuxna), genom ett tillagg till Halso- och sjukvardslagen (1982:763)
3 d 8. Genom detta skulle landstingen fa ett lagfast ansvar att erbjuda
speciallivsmedel.

Folidenligt kan da& goras ett motsvarande tillagg i samma lag 18 b §
innebarande att kommunerna ansvarar for speciallivsmedel till de som
bor i de sarskilda boendeformerna.

Pa motsvarande satt som galler for inkontinensartiklar skulle kom-
muner och landsting kunna tréffa dverenskommelser om hur ansvaret
for speciallivsmedel skall fordelas i de 1an dar kommunerna har ansva-
ret for hemsjukvarden och inom forsoksverksamheterna med kommu-
nal primarvard (18 § ).

Patientavgifter och avgifter i de kommunala verksamheterna blir en
frdaga som far avgoras av respektive landsting och kommun. Som en
allman princip for avgiftssattningen skulle kunna laggas fast att avgif-
terna skall leda till en normalisering av matkostnaden fér den som
behdver speciallivsmedel.
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Fragan om ett referensprissystem

| enlighet med utredningens direktiv skall fragan om inférandet av ett
eventuellt referensprissystem for speciallivsmedel prévas. Ett sadant
system finns idag for lakemedel, men inte for de produkter som ar
kopplade till denna utredning.

Med generiskt lakemedel menas en kopia av ett originallakemedel.

Bakgrund

Det befintliga referensprissystemet for lakemedel medforde, nar det
infordes 1993, initialt kostnadsminskningar for lakemedelsformanen pa
narmare 400 mkr. Detta medforde att kostnadsnivan sénktes med mot-
svarande belopp. De ytterligare kostnadsminskningar som senare gjorts
har berott pa att nya grupper skapats nar originalets patent gatt ut och
originalet sénkt sitt pris eller genom prissankningar inom referens-
prissystemet. Priserna for produkterna inom referenspriset har sam-
mantaget inte 6kat i samma omfattning som resterande produkter, men
skillnaden ar inte stor. Eftersom det ar fri prissattning inom referens-
prissystemet sker ocksa prishojningar.

Referensprissystemet for lakemedel &r utformat sa att forsakringen
ersatter den billigaste produkten plus 10 %. Nar ett referenspris ar fast-
stallt for en grupp rader fri prissattning for produkter inom gruppen.
Detta har i ett stort antal fall lett till att den billigaste produkten hojt
sitt pris till referenspriset och att den kostnadsminskning som det
annars skulle blivit, genom att forskriva ett generiskt lakemedel har
uteblivit. Denna mgjlighet hade inte funnits om man valt att bestamma
referenspriset till priset pa den billigaste produkten.

Systemet leder i vissa fall till en lasning av priserna. | manga grup-
per &ndras inte priserna efter den initiala justeringen. De faststéllda
referenspriserna och de generiska lakemedlens priser ligger stilla
period efter period. | andra grupper andras priserna nedat kontinuerligt.
Vissa foretag har infort en prisgaranti, vilket innebar att de garanterar
att de alltid skall ha det billigaste priset. Detta medfor manga, men
sma, prisjusteringar varje period.

Generiska produkter konkurrerar med priset. Konkurrensen satts
delvis ur spel av referensprissystemet, eftersom lakemedelsférmanen
ersatter till en viss niva. Innan referensprissystemet genomfordes fanns
en storre priskonkurrens mellan dessa produkter, eftersom generiska
produkter ofta hade ett betydligt Iagre pris an originalet.

Referensprissystemet leder till en hel del administration hos Riks-
forsakringsverket och apoteken. Patienterna har svart att forsta att de
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ibland, om lakemedlet har ett hogre pris an referenspriset, maste betala
en merkostnad trots att de har frikort. Kostnaderna fér administrationen
av referensprissystemet har inte beraknats. Kostnadsminskningarna var
som ovan namnts initialt 400 mkr. Eftersom prisnivan sanktes innebar
referensprissystemet i princip en motsvarande kostnadsminskning varje
ar. Referensprissystemet omfattade 1993 ca 13 % av marknaden.
Andelen har minskat och utgor idag runt 8 %. Orsakerna till minsk-
ningen kan vara att ett antal gamla produkter fallit bort och att nya
lakemedel, som inte omfattas av referensprissystemet, forskrivs i storre
utstrackning. Hur stora de arliga kostnadsminskningarna ar idag ar dar-
for oklart.

Vid genomférandet av referensprissystemet 1993 fanns ett stérre
antal generikaféretag an det gor idag. Stora foretag sankte priserna
inom grupperna och tvingade till slut ett antal sma generikaféretag ur
marknaden. Stora foretag kan klara att sélja en produkt med forlust
under en tid for att fA bort konkurrenterna fran marknaden. De sma
foretagen klarade inte detta utan fick dra sig tillbaka. Generikamarkna-
den omfattas idag i huvudsak av tre stora foretag, NM-pharma (knutet
till Pharmacia&Upjohn), Tika (Astra) och Scand-Pharm. Konkurrensen
forsvann pa detta satt fran ett antal grupper.

Foretagen har ocksa valt andra metoder for att slippa omfattas av
referensprissystemet. Gruppering inom systemet gors efter styrka och
doseringsform. Andringar av doseringsformer och styrkor har gjorts for
att generikan inte skall kunna anses utbytbar. | andra fall har man infort
nya beredningsformer vid sidan av de gamla och sett till att férskriv-
ningen forskjutits fran den gamla beredningsformen till den nya.

Det finns alltid en tendens att hitta kryphal i ett sadant system vi
beskrivit. Andra satt for att astadkomma kostnadsminskningar an refe-
rensprissystem &ar att infora en offensiv prispolitik pa produkter dar
patentet gatt ut och att ge battre majligheter for generiska produkter att
Overleva pa marknaden.

Forutsdttmingar

En viktig forutsattning for att ett referensprissystem skall fungera ar att
det finns ett antal, helst stort antal, produkter som ar jamférbara med
varandra. Vid en narmare studie av de livsmedelsprodukter som om-
fattas av lakemedelsférmanen, kan det konstateras att dessa till stora
delar inte ar jamférbara med varandra och att utbudet ar litet. Undantag
finns inom ett omrade, och det ar gluten- och laktosreducerade pro-
dukter dar utbudet ar betydligt storre.
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Gluten- och laktosreducerade livsmedel

Sortimentet av livsmedel som &r fria fran gluten och laktosreducerade
livsmedel okar starkt. Det finns flera mekanismer bakom detta. En
bidragande faktor ar att tillgangen till importvaror har okat. Aktérerna
pa marknaden har ocksa Okat. Intresset av att erbjuda konsumenterna
sadana livsmedel har okat vilket naturligtvis ar gladjande att konstatera.
Det faktum att forskrivningsbarheten av livsmedel till vuxna aldrig
infordes har sékert bidragit till denna utveckling.

Manga speciallivsmedelsprodukter finns redan idag tillgangliga i
livsmedelsbutiker, via postorder och &aven via Internet. Distributionen
via Apoteket AB ar begransad t.ex. pa grund av att fryst mat inte kan
levereras via apotekens distribunaler. Av denna anledning har inkop av
livsmedel via livsmedelsanvisning pa apotek till barn med behov av
gluten- och/eller laktosfria/laktosreducerade produkter begransats till
ett bassortiment av framfor allt mjéImixer och andra torrspecerier.

En del av de produkter som tillverkare ansokt om att godkannas som
speciallivsmedel ar inget annat &n vanliga livsmedel som normalt inte
behover innehdlla vare sig gluten eller laktos. Exempel pa detta &r
charkuteriprodukter. Sadana produkter betingar inte heller ett hogre
pris i handeln &n dvriga motsvarande produkter. Vad géaller dessa pro-
dukter bor eventuell markning med laktosfritt, laktosreducerat eller
glutenfritt livsmedel endast betraktas som en konsumentupplysning.
Det ar information som konsumenten aven kan fa fram genom att lasa
innehallsdeklarationen.

De kriterier som ligger till grund for beddmning om en produkt ar
forskrivningsbar eller ej ar foraldrade, vilket har patalats av Lake-
medelsverket vid ett flertal tillfallen. Lakemedelsverket har ocksa
papekat vilka effekter det nuvarande systemet har haft pa foretagens
satt att forsoka fa med produkter pa listan som egentligen inte bor vara
forskrivningsbara. T.ex. har en produkts vara eller inte vara pa listan
avgjort om vuxna kan fa produkter subventionerade av vissa landsting.

Ett vidhallande av "listférfarandet” liknande det nuvarande kommer
inte att gagna gluten- och laktosintoleranta personer. Det kommer att
krava att det &ven fortsattningsvis finns kriterier som grund for vilka
produkter som samhallet skall subventionera. Att astadkomma ett refe-
rensprissystem for glutenfria, laktosfria och laktosreducerade livsmedel
torde vara majligt. Frdgan ar om det trots allt leder till ndgon kost-
nadsminskning for samhallet eftersom det forutsatter att en myndighet
standigt arbetar med att uppdatera referensprislistor. Det kommer ocksa
att krava en ’lista” 6ver vilka produktkategorier som ska omfattas av
referensprissystemet. Hur sedan ett referensprissystem skall hanteras
med ekonomiska transaktioner, nar flera butiker séljer samma produkt
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men med olika priser ar svart att dverblicka. Dessutom ar det svart att
avgora om rimliga mangder inhandlas. Bade ’listforfarande” enligt
nuvarande modell samt referenspriser forutsatter troligen av praktiska
skal ocksa att en begransad varudistribution bibehalls. Referens-
prissystemet torde darutover krava att bade nagon form av forskrivning
genom livsmedelsanvisning och en lista bibehalls.

Ovriga produkter

For ovriga produkter sdsom naringstillskott, sondnéaring osv. galler att

de finns med i de av Apoteket AB efter vissa kriterier gjorda gruppe-

ringar. Inom dessa grupper ar dock skillnaderna mellan produkterna
olika vid olika indikationer och anvandningsomraden sa stora att de
inte direkt kan anses utbytbara. For beddémning av utbytbarhet behovs
specialkompetens i form av nutritionsexperter. Sannolikt skulle kostna-

derna for administrationen av ett referensprissystem inom detta
omrade, Overstiga de vinster som kan goras.

Sammanfattning

Da det foreligger uppenbara problem inom de aktuella produktgrup-
perna, forutom laktosfria, laktosreducerade och glutenfria livsmedel,
att gora de nddvandiga jamforelser som kréavs for att ett referens-
prissystem skall fungera, ar slutsatsen av utredningens 6vervagande att
ett sadant system ej bor inforas.

Vad galler laktosreducerade samt glutenfria produkter finns dessa
numera i stor mangd i vélsorterade livsmedelsaffarer, varfor ett refe-
rensprissystem synens vara onddigt och utan reell effekt.

Prisséittning och faststiillande av forskrivningsbara produkter

Utredningen har évervagt en férandring i nuvarande administration och
prisreglering for speciallivsmedel. Mot bakgrund av de brister som
redovisats i kapitel 7 har utredningen overvagt en férandring av den
nuvarande administrativa hanteringen inom Livsmedelsverket och
Lakemedelsverket.

Nedan redovisas tva alternativa losningar.
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Alternativ 1 — Ett statligt reglerat system

| enlighet med inordnandet av speciallivsmedel i lakemedelsférmanen
skapas ett nationellt enhetligt system for faststallande av férskrivnings-
bara produkter, prisforhandling samt prissattning. De fragor som idag
handlaggs av Livsmedelsverket och Lakemedelsverket éverférs till en
annan myndighet, som darigenom far ett sammanhallet ansvar och dar
rutinerna i stort dverensstammer med vad som géller for lakemedel.
Fordelarna med en central reglering av prissattning och produktsorti-
ment ar att man astadkommer enhetliga priser och lika villkor for spe-
ciallivsmedelsomradet.

Vid en reformering av nuvarande administrativa rutiner i Sverige
vad avser faststéllande av forskrivningsbara produkter har évervagts
inrattande av en Radgivande kommitté liknande den brittiska
"Advisory Committee on Borderline Substances”.

Sedan 1971 finns en "Advisory Committee on Borderline Substan-
ces” med séte i London. Kommittén ar sammansatt av olika experter, i
huvudsak lakare och dietister. Kommittén &r radgivande till brittiska
regeringen. Huvuduppgifterna ar att anvisa vilka produkter — i grans-
landet mellan lakemedel och livsmedel — som med offentlig finansie-
ring, &r lampliga att forskriva vid aktuella indikationer, samt ge direktiv
och rad till tillverkande foéretag om produkters innehall, syfte och ver-
kan. Den brittiska kommittén foreslar ocksa lamplig prissattning som
sedan beslutas av halso- och sjukvardsministeriet.

| kapitel 9 framgar forslag vad galler den Radgivande kommitténs
arbetsuppgifter, sammanséattning och rutiner fér 6verklagande av
beslut.

Regler angdende prisséattningen av speciallivsmedel bor samordnas
med de forslag om prisséattning av lakemedel som framforts fran Kom-
mittén for prisreglering av lakemedel (SOU 1997:165). Samma myn-
dighet som far ansvar for lakemedelspriskontrollen bor lampligen svara
for prissattningen for speciallivsmedel.

Idag handhas priskontrollen av lakemedel i lakemedelsformanen av
Riksforsakringsverket.

Alternativ 2 — Ett system administrerat av sjukvardshuvudmdnnen

Enligt alternativ 2 skulle landsting och kommuner tillverka livsmedlen

i egna kok respektive direktupphandla livsmedlen av producenter och
importorer. | det senare fallet skulle sjalva upphandlingsproceduren
vara densamma som galler for speciallivsmedel i den slutna varden
samt for inkontinensartiklar eller handikapphjalpmedel.
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Ett skal for detta alternativ ar att manga landsting och kommuner pa
frivillig grund sedan lange har kompletterat det statliga skyddet med
sarskilda beslut om subventionering av speciallivsmedel. Detta har
givit sjukvardshuvudméannen speciellt uggbda rutiner och erfaren-
heter, vilka det ar viktigt att ta till vara. Samma galler erfarenheterna av
atgarderna pa omradet inom den slutna varden samt de speciella 16s-
ningarna inom hemsjukvarden.

En fordel med alternativ 2 ar att samma system for speciallivsmedel
kan tillampas inom den slutna respektive 6ppna varden. Inom hemsjuk-
varden, som ju kan ses som en — och dartill expanderande — mellan-
form, maste man ofta kunna gora mycket individualiserade losningar
allt efter patienternas behov.

8.3 Organisation och tillhandahallande av
speciallivsmedel

| bada alternativen beslutar sjukvardshuvudmannen sjalva om vilken
organisation som skall etableras for att tillgodose behovet av special-
livsmedel inom hélso- och sjukvardens ram.

8.4 Licensforskrivningen
Alternativ I och 2

Utredningen har i sina évervaganden utgatt fran att det nuvarande sys-
temet med licensforskrivning av speciallivsmedel skulle kunna upp-
hora. Behovet av licensforskrivning bortfaller om ett system for for-
skrivning av speciallivsmedel infors, som gjghger pa att \@sa sjuk-
domar berattigar till subvention, utan pa ett medicinskt stallnings-
tagande till behovet av livsmedel for sarskilda naringsandamal.

8.5 Forskrivningsratten

Som tidigare namnts har framkommit behov av en vidgad forskriv-
ningsratt for speciallivsmedel. Utredningen har Overvagt fragan om
forskrivningsratten och utgatt fran att den bor utvidgas. Aven dietister
bor fa forskrivningsratt inom det specialomrade de ar verksamma.
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Alternativ 1

Reglering av forskrivningsratten i ett statligt reglerat system kan ske i
lagen (1996:1150) om hogkostnadsskydd vid kop av lakemedel m.m.
samt genom ytterligare foreskrifter av Socialstyrelsen.

Alternativ 2

| ett system administrerat av sjukvardshuvudmannen kan reglering av
forskrivningsratten ske genom tillagg till Halso- och sjukvardslagen
(1982:763) samt genom ytterligare foreskrifter av Socialstyrelsen.

| detta sammanhang kan noteras att Kommun- och Landstingsfor-
bunden till regeringen (Socialdepartementet) har patalat behovet av en
forandring kring regleringen av fragan om forskrivningsratt for for-
brukningsartiklar vid inkontinens, innebarande att vem som far for-
skrivningsratt beslutas av verksamhetschef i landstinget respektive
kommunen.

Nar det galler ordination av handikapphjalpmedel beslutas detta av
sjukvardshuvudmannen.

8.6 Diagnodlistan

Alternativ 1 och 2

Mot bakgrund av det behovsperspektiv for férskrivning som utred-
ningen férordar och de brister som ovan redovisats, har utredningen
utgatt fran att diagnoslistan skulle kunna slopas.

Liksom vad som anforts betraffande licensférskrivning bortfaller behovet
av en diagnoslista om ett system for forskrivning av speciallivsmedel
infors som utgar fran ett medicinskt stallningstagande till behovet av
livsmedel for sarskilda naringsandamal.

8.7 Aldersgransen
Alternativ I och 2

Med hanvisning till att behovet av speciallivsmedel kan vara livslangt
(samt att behandling med speciallivsmedel kan jamstédllas med l&ke-
medelsbehandling) kan den nuvarande aldersgransen 16 ar for ratt till
prisnedsatta livsmedel slopas.
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8.8 Formanen

For samhallets subvention av speciallivsmedel kan man téanka sig olika
modeller, med varierande subventionsgrad.

Som framgar ovan utgar utredningen fran att aldersgransen for ratt
till subventionering skulle kunna avskaffas, liksom den nu géallande
listan Gver diagnoser enligt lakemedelsférmanen. Gemensamt for de
alternativ som presenteras nedan ar ett medicinskt konstaterande av
patientens medicinska behov av livsmedel for sarskilda néringséanda-
mal.

Kostnadsberikningar som utgangspunkt for de 6verviiganden som
gjorts

Enligt Apoteket AB:s uppfdljningssystem avseende 1998 var kostnaden
for glutenfria produkter fér barn under 16 ar 15,8 mkr. Sedan patient-
avgifter pa 1,3 mkr bortréknats kvarstar en samhallskostnad pa
14,5 mkr.

Som framgar av redovisningen i kapitel 5 varierar patientavgifterna
i landstingen vad galler vuxna. | de beréakningar som gors i det foljande
har en genomsnittlig patientandel av Apotekens utforsaljningspris AUP
i ett antal landsting framréknats. Denna andel har antagits uppga till
30 %.

Kostnaden for glutenfria produkter for vuxna utlamnade vid apotek
uppgick till 8,8 mkr inkl. egenavgift. Patientandelen har berdknats till
2,6 mkr vilket ger en samhallskostnad pa 6,2 mkr. | nagra landsting
lamnas kontantbidrag till patienter. Summan av dessa bidrag berdknas
till 8,4 mkr. Landstingens kostnader avseende glutenintolerans hos
vuxna beraknas darfor uppga till totalt 14,6 mkr.

Kostnaden for naringspreparat till barn utom glutenfria produkter
uppgick 1998 till 73,5 mkr. Patientandelen beraknas till 6,1 mkr. Sam-
hallets kostnad uppgar till 67,4 mkr. For vuxna blir motsvarande kost-
nader 64,2 mkr med en beréknad patientavgift pa 19,3 mkr, vilket ger
en samhallskostnad pa 44,9 mkr.

Idag ar patientavgiften for speciallivsmedel i lakemedelsférmanen
for barn 120 kr per uttag, med vanligen sex uttag per ar; aven uttag fyra
ganger per ar forekommer. Patientens arskostnad for speciallivsmedel
uppgar saledes till 720 kr per ar (eller 480 kr). Till detta skall laggas de
kostnader som patienten i 6vrigt har for livsmedel.

For vuxna varierar patientavgiftens storlek, beroende pa vilket
landsting patienten bor i. Manga landsting tillampar dock en avgift pa
170 kr per manad, vilket ger en arskostnad for patienten pa 2 040 kr.
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Liksom vad som galler for barn skall till detta lAggas de 6vriga kostna-
der som patienten har for livsmedel, vilket sjalvfallet varierar beroende
pa hur mycket kosttillagget ersatter annan mat samt vilket energibehov
patienten har. | vissa landsting far patienter som far all nutrition som
sondmat betala avgift motsvarande Konsumentverkets schablonberak-
ningar for normal matkostnad. | de berakningar utredningen utgatt fran
ar patienternas kostnader beréknade for helar.

Fragan om schabloniserat skatteavdrag

Utredningen har — i syfte att prova ett alternativ till kontantbidrag eller
annan subvention for patienter med behov av glutenfria produkter —
tillskrivit Finansdepartementet angaende forutsattningarna for mojlig-
heten att inféra ett schabloniserat skatteavdrag i den allmanna sjalv-
deklarationen. En sadan lsning skulle underlatta for saval patienter
som sjukvarden och minska apotekens hantering av dessa produkter.

Finansdepartementet har dock avratt fran en sadan I6sning. Mojlig-
heten till att vid inkomstbeskattning beakta sjukdomskostnader avskaf-
fades i och med skattereformen 1990. De skél som angavs var i korthet
att de utgor ett komplicerande inslag i skattesystemet och infattar
beddmningar som knappast lampar sig for skattemyndigheter. Ett annat
skal var att sjukdomskostnader inte framst utgor fragor som har sam-
band med taxeringen.

Enligt Finansdepartementet har dessa bedémningar samma barkraft
idag och man menar att skattesystemet inte bdr anvandas fér att ge
bidrag till vissa grupper i samhéllet. | den man man oOnskar starka
nagon grupp ekonomiskt bor detta ske i form av direkta bidrag.

Olika modeller for subventionering
Alternativ 1 — Ett statligt reglerat system

(Alternativ 2 redovisas sist i detta kapitel.)

Utredningen har 6vervagt olika modeller fér subventionering och stan-
nat for att fororda en modell med kontantbidrag avseende livs-
medelsprodukter som ges vid glutenintolerans (vid sjukdomen celiaki
och hudsjukdomen dermatitis herpetiformis) samt en modell avseende
lakemedelsnara produkter som forskrivs vid dvriga tillstdnd med behov
av speciallivsmedel.

Nedan redovisas dessa modeller samt &ven 6vriga modeller som
overvagts. Ekonomiska beréakningar framgar av bilaga 7. Utredningen
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har beréknat samhaéllets kostnader vid olika alternativ for subvention av
speciallivsmedel. Berakningarna utgar fran samma totala konsumtion
som idag.

Utredningen konstaterar att tillgangligheten till glutenfria produkter
har 6kat i den vanliga livsmedelshandeln under senare &ar. Aven om
priserna i handeln ar lagre an vid apoteken skulle personer med behov
av glutenfria produkter fa betydande merkostnader vid avsaknaden av
ett samhallsstod. | dagens system ingar glutenintolerans bland de
diagnoser som ger ratt till prisnedsatta livsmedel och i manga landsting
finns ett stdd till vuxna med glutenintolerantas. Ett borttagande av detta
stod skulle kunna innebara risk for att dessa grupper e skulle fa ratt
kost.

Utredningen vill mot bakgrund av detta foresla en modell som inne-
bar att ett kontantbidrag utbetalas till saval barn som vuxna. Kontant-
bidraget skall administreras av landstingen och inga i lakemedelsfor-
manen.

Kontantbidrag for livsmedelsprodukter vid glutenintolerans

Utredningen har utgatt fran att tillgangen till glutenfria produkter har
Okat under senare ar och att det numera finns sadana produkter att képa
i den vanliga livsmedelshandeln, oftast till ett betydligt lagre pris an pa
apotek. En samhéllssubvention &r nédvandig mot bakgrund av kostna-
derna for glutenfria produkter.

Inférande av ett kontantbidrag for saval barn som vuxna kan skapa
forutsattningar for en fortsatt utveckling av tillgang och priskonkurrens
vad galler glutenfria produkter pa marknaden och kan ocksa stimulera
till alternativa distributionsformer som postorder och bestallning via
Internet. Patienten kan sjalv foérfoga dver kontantbidraget fér inkdp av
glutenfria baslivsmedel i handeln. Till utredningen har framforts syn-
punkten att det ar en foérdel om de glutenfria produkterna laggs vid
sidan om férskrivningssystemet, darfér att man idag upplever att det
férekommer en overforskrivning av produkter.

Utredningen menar att ett kontantbidrag &r den administrativt
enklaste formen for subventionering av glutenfria produkter.

Omfattning och rutiner

Endast de som har ett medicinskt dokumenterat behov av glutenfria
produkter vid glutenintolerans (vid celiaki och dermatitis herpetifor-
mis) kan komma ifraga for kontantbidraget. Vid glutenintolerans i
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kombination med flera intoleranser (multipel fédoamnesintolerans)
foreslas subventionering enligt behovsmodellen.

Ett inforande av kontantbidrag forutsatter information fran dietist-
erna till patienter och malsméan om kostbehandlingen, sarskilt nar kost-
behandlingen paborjas. Efter ett medicinskt konstaterande av behovet
av glutenfria produkter remitteras patienten till dietist for kostradgiv-
ning. Lampligt ar att ett intyg om réatt till kontantbidrag utfardas av
dietist efter det att kostradgivningen lamnats. Behovet av aterkom-
mande kontakt med dietist for fortsatt ratt till kontantbidrag far bedo-
mas med hansyn till patientens sjukdom och behov av kontroll och rad-
givning. For barn under 5 ars alder maste tatare dietistkontakt och
lakarkontroll ske. For barn under 5 ars alder skall intyget ha en giltig-
hetstid pa ett ar. Reglerna om intygens giltighetstid for saval barn som
vuxna bor noga utvarderas efter en viss tid.

Inférande av ett kontantbidrag kraver en administration for utbetal-
ning. En risk foreligger att bidraget ej anvands for vad det syftar till,
men utredningen bedoémer att risken for felanvandning ar liten. Vad
galler lagreglering av kontantbidraget foreslas andring i lagen
(1996:1150) om hogkostnadsskydd vid kép av lakemedel m.m. Liksom
vad som nu galler for lakemedel, kommer darmed fragan om patient har
fatt ratt forman enligt lagen, att provas av det landsting som har att
svara for kostnaden for formanen.

En fraga som har betydelse i sammanhanget ar tillsynen 6ver livs-
medel. Den tillsyn som sker utévas idag antingen av kommunernas
milj6- och halsoskyddsforvaltningar eller av inspektorer fran Livs-
medelsverkets tillsynsenheter. En rad tillsynsprojekt finns dar man
kontrollerat franvaro av gluten. Utredningen vill papeka att det ar vik-
tigt att patienter som koper glutenfria varor verkligen kan lita pa att
dessa varor ar glutenfria. Fran patientorganisationernas sida har fram-
kommit att denna tillsyn har brister.

Merkostnader

Enligt Konsumentverkets berdkningar redovisas foljande merkostnader
per manad for referenspersoner (avser personer med stillasittande
arbete eller begransad fysisk aktivitet) med glutenintolerans:

Barn 4—6 ar: 242 kr
Vuxen kvinna: 307 kr
Vuxen man: 417 kr



110 Overviiganden om ett nytt formcnssystem SOU 1999:114

Schabloniserade merkostnader for andra aldrar och energinivaer ar
mdjlig att gdra. Enligt denna omrakningsmodell ar merkostnader for
barn per manad i olika aldrar féljande:

Alder Flickor Pojkar
1-3 ar 204 204
4-6 ar 235 245
11-14 ar 290 340
15-18 ar 311 390

Som framgar av avsnitt 4.6 avser berakningarna merkostnader for livs-
medel. Schablonerna behdver ofta kompletteras fér att ge en ratt-
visande bild av den faktiska merkostnaden for hushallet. Nar en eller
flera medlemmar av hushallet behover folja en specialkost paverkas
ofta hela hushallet. Schablonen kan ocksa behoéva justeras nar indivi-
duella forutsattningar skiljer sig vasentligt fran de forutsattningar som
antas i schablonen.

Patientgruppens storlek

Utredningen har erhallit uppgifter om beréknat antal personer i Sverige
med diagnosticerad glutenintolerans 1998 enligt en uppskattning base-
rad pa den svenska Multicenterstudien bland barn och en vuxenstudie.
Uppgifterna har lamnats av lakarna Annelie Ivarsson, Institutionen for
Folkhalsa och Klinisk Medicin, Epidemiologi och Olle Hernell, Insti-
tutionen for Klinisk Vetenskap, Pediatrik vid Umea Universitet. Upp-
gifterna avser en berdkning av antal fall som hittills diagnostiserats och
darmed kan vara aktuella fér kostbehandling. Antalet fall som &r
odiagnostiserade &r sannolikt avsevart storre. Berakningarna ar unge-
farliga och baseras pa en extrapolering fran ovan namnda studier.

Antalet fall med diagnostiserad glutenintolerans i aldrarna 0-15 ar
berédknas till ca 6 500, i aldrarna 16—24 ar till ca 2 000 och fran 25 ar
och uppat till 9 500.

Utredningen vill i forsta hand lyfta frameodellen med kontant-
bidrag. Kontantstddets storlek tas upp i kapitel 9 Forslag.

Likemedelsnéra niringspreparat

For subventionering av dvriga naringspreparat har utredningen over-
vagt olika l6sningar och stannat for den nedan presenterade
"behovsmodellen”, med subvention av kostnaden for dessa preparat.
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Patientavgiften for speciallivsmedlet satts i relation till patientens
behov av annan mat.

Behovsrelaterade avgifter for liikemedelsniira niringspreparat till
barn och vuxna

En behovsrelaterad "trappa” med fyra schablonmassiga avgiftsnivaer
infors vid forskrivning av naringspreparat for saval barn som vuxna
(utom vid tillstand med enbart celiaki eller enbart dermatitis herpeti-
formis). Vid forskrivningen av preparaten gor dietisten en bedémning
av patientens energibehov och hur mycket naringspreparatet motsvarar
i procent av energibehovet. Patientens avgift satts i den niva i inter-
vallet som motsvarar 0-25 %, 26-50 %, 51-75 % eller 76-100 % av
energibehovet.

Grundlaggande i formanens konstruktion &r att patienten antas svara
for en normalkostnad for mat och att avgiften ar anpassad till detta. Pa
detta satt far den som far all sin nutrition genom néaringspreparat betala
en avgift som ar lika stor som normalkostnad for mat.

Modellen ar schabloniserad for att goras praktiskt tillampbar. Nor-
malkostnad for mat utgar frdn Konsumentverkets berdkningar, men
utan differentiering fér man och kvinnor. Exakt réattvisa matkostnader
kan darfor ej astadkommas.

Om man skulle vilja forfina modellen, kan den sjalvfallet utvecklas
med fler avgiftsnivaer relaterade till patientens kon, aldersgrupp och
energibehov. Modellen skall anpassas sa att man for vissa definierade
och objektiva skal kan gora nedsattning till en lagre avgiftsniva.

For produkter som ej ger energi, men som forskrivs inom férmans-
systemet — t.ex. fortjockningsmedel — skall man i de fall enbart for-
skrivning av sadana sker, tillampa den lagsta avgiftsnivan. | de fall
olika typer av preparat forskrivs som ger olika mycket energi, skall
avgiften faststéallas med hansyn till den sammanlagda energi preparaten
ger.

Modellen forutsatter en i vissa fall 6kad arbetsinsats fran den for-
skrivande dietisten, sjalvfallet beroende pa patientsammansattning.
Noteras bor dock att vid forskrivning av speciallivsmedel maste alltid
stallningstagande goras till patientens energibehov, oavsett vilken sub-
ventionsform som valjs. Om fdrslaget om kontantbidrag genomférs
bortfaller dock en del av det arbete som goérs idag med forskrivning av
glutenfria produkter.

Genom forslag till andring i lagen (1996:1150) om hogkostnads-
skydd vid kop av lakemedel m.m. kommer, liksom vad som galler for
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lakemedel, ratten till forman enligt lagen att provas av det landsting
som har att svara for kostnaden for formanen.

Som ett stod till forskrivarna bor tillAmpningsanvisningar utformas
for beraknad matkostnad vid olika diagnoser med ett latthanterligt for-
mular for forskrivning. Som grund foér energiberékningar finns narings-
rekommendationer.

Avgiftsnivaer i den behovsrelaterade modellen
Barn (aldersgrdns framgar av kapitel 9)

Avgiften kan sattas till t.ex. 750-560 — 380—-170 kr/manad. Den hogsta
avgiften skall motsvara normalkostnad fér mat.

Vuxna

Avgiften kan sattas till t.ex. 1000-750 — 500-200 kr/manad. Den
hdgsta avgiften skall motsvara normalkostnad fér mat.

| de fall preparatets kostnad understiger den lagsta nivan tas avgift
ut enligt den verkliga kostnaden.

For att illustreradenna modell kan foljande exempel ges:

Exempel:

Patient 1. Barn med cystisk fibrog=6rskrivning sker av kosttillagg i
form av 2 dl tetraférpackning 2—3 st. per dag. Det uppskattade energi-
behovet ar ca 1 700 kcal. Kosttillagget motsvarar ett energiintag med
24 %. Avgiften satts till den lagsta nivan i trappan.

Patient 2. Ungdom med immunologisk tarmsjukdom. Forskrivning
sker av naringsstod 1-2 pasar per dag. Det uppskattade energibehovet
ar ca 2500 kcal. Naringsstbdet motsvarar ett energiintag med 30 %.
Avgiften satts till den nast lagsta nivan i trappan.

Patient 3. Vuxen kvinna med kort tarm och stomi (en Oppning
mellan nedre delen av tunntarmen och bukvaggen, dar tarminnehallet
samlas i pase fast runt tarmoppningdforskrivning sker av vatskeer-
sattning och kosttillagg; en forpackning av vardera per dag. Kvinnans
energibehov beréknas till 2 400 kcal. Kosttillagget motsvarar ett ener-
giintag med mellan 15 % till 20 %. Avgiften satts till den lagsta nivan i
trappan. Forskrivningen av vatskeersattning paverkar ej avgiftens stor-
lek.
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Patient 4. Vuxen man med sjukdom i nervsystemet, som medfor
svarigheter att svalj@&orskrivning sker av fortjockningsmedel, energi-
berikning och kosttillagg. Kosttillagget motsvarar ett energiintag pa
33 %. Forskrivningen av fortjockningsmedel paverkar ej avgiftens stor-
lek. Avgiften satts till den nast lagsta nivan i trappan.

Patient 5. Vuxen man med férlamning som omojliggdr svaljning
Mannen sondmatas. Sondmaten motsvarar hel nutrition. Avgiften satts
till den hogsta nivan i trappan.

Fordelen med den foreslagna modellen &r att man utgar fran att
patienter som far speciallivsmedel far svara for en normal kostnad for
mat. Patientavgiften anpassas till hur stor del av energiintaget som spe-
ciallivsmedlet ger. Patienten har darutéver en kostnad for sin dvriga
mat. | normalfallet kommer darvid patienten upp till en normal mat-
kostnad som kan jamféras med vad friska personer med samma energi-
behov har.

Vissa patienter har pa grund av sin sjukdomssituation extra hdga
sammanlagda matkostnader. Modellen kan anpassas sa att man for
dessa patienter kan vélja en lagre niva for patientavgift, for att
patientens sammanlagda matkostnad ej skall bli hégre an normal-
konsumentens.

Detta kan illustreras enligt foljande:

En kvinna har pa grund av en tarmsjukdom ett 6kat narings- och
energibehov. Kvinnan far ett kosttillagg som motsvarar ett energiintag
pa 30 %. | den foreslagna modellen skulle kvinnans avgift sattas till
den nast lagsta nivan. Eftersom hon har hoga kostnader for vanlig mat
skall hennes avgift reduceras, sa att hon betalar avgift enligt den lagsta
nivan.

Fordndring jimfort med nuvarande patientavgifter

| den féreslagna avgiftstrappan betalar patienter som behéver special-
livsmedel en normal totalkostnad for livsmedel, genom att deras
patientavgift satts i relation till energibehovet.

Idag betalar patienter som far livsmedelsforskrivning enligt lake-
medelsférmanen en avgift som uppgar till vanligtvis 720 kr per ar, oav-
sett om livsmedlet ersatter all mat eller utgér ett tillagg till annan mat-
kostnad. Patienternas totala matkostnader ar darfér mycket olika idag.
Samma forhallande galler for vuxna patienter som far landstingssub-
ventionerade livsmedel. Avgiftens storlek varierar for vuxna beroende
pa landstingens regler.

Den foreslagna avgiftstrappan — som avser att normalisera matkost-
naderna mellan friska och sjuka — kommer, med nivaer som ovan
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namns, att innebara hojda kostnader for de patienter som hittills fatt
subventionerade livsmedel till avgifter som inneburit att de inte betalat
full matkostnad. De avgifter som idag géller i de flesta landsting inne-
bar att patienter kan ha matkostnad som varierar alltifrdn den subven-
tionerade avgiften till full matkostnad plus patientavgift. A andra sidan
far de patienter som tidigare inte kommit i atnjutande av subvention att
fa minskade kostnader nar de produkter som forskrivs omfattas av
samhallets subvention.

Foljandeexempel pa forandringen kan ges.

En person (vuxen) har tidigare betalat 170 kr/per manad for kost-
tilagg som motsvarat 50 % av energiintaget. Matkostnaden for patien-
ten har saledes varit 170 kr plus ca 500 kr i 6vrig matkostnad. Enligt
ovanstaende forslag far patienten betala 500 kr som patientavgift och
500 kr for vanlig mat.

En annan person har tidigare ordinerats naringsdryck och bor i ett
landsting dar subvention inte ges. Manadskostnaden for dessa drycker
har berdknats till 2 420 kr. Denna person har ej ansett sig ha rad med
denna utgift utan har endast kdpt en liten del av det som rekommende-
rats. Om det antas att det berdknade energiintaget fér rekommenderade
produkter uppgar till 50 %, skulle patienten enligt ovanstaende forslag
fa betala 500 kr plus ca 500 kr i 6vriga matkostnader. For denna patient
blir det saledes en avsevard skillnad i kostnad i ett nytt system med en
lagreglerad subvention av speciallivsmedel. Patienten far harigenom
mojlighet att folja behandlingsordinationen.

Subventioneringen

Patientavgifterna i den ovan redovisade modellen ar inte relaterade till
preparatens verkliga kostnader. Det kan vara intressant att fa en upp-
fattning om hur subventioneringen slar individinriktat. Subventione-
ringen kan belysas genom att redovisa skillnaden mellan preparatens
verkliga kostnader och patientavgiften i de ovan redovisade patient-
exemplen. (Verklig kostnad for forskrivha preparat enligt patientexem-
pel i avsnitt 8.8 och 6.4 samt enligt Apoteket AB:s prislista).
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Patient Verklig kostnad/man Patientavgift/man Subvention
1 Barn 630 170 460
2 Ungdom 3660 380 3280
3 Kvinna 960 200 760
4 Man 1200 500 700
5 Man 4038 1 000 3038

Utredningens évervigande betriffande laktosintolerans

Med undantag for den lilla grupp barn som har medfédd laktosintole-
rans skall laktosintolerans ej berattiga till bidrag eller till subventione-
ring. Att inte tdla mjolksocker som vuxen &ar globalt sett ett normaltill-
stdnd. Behandlingen vid laktosintolerans innebar att mangden laktos i
kosten reduceras utifran individuellt behov t.ex. genom val av andra
produkter an mjolk alternativt laglaktosmjolk (se kapitel 3). Utred-
ningens uppfattning ar att samhallsstdd ej skall ges till den enskilde for
reduktion av laktos i kosten, da laktosreducerade produkter och lak-
tosfria alternativ lampliga for laktosintoleranta finns att tillgd i han-
deln. Stod skall inte heller ges for behandling med laktasenzym.

Utredningen har aven Overvagt andra subventionsmodeller, vilka pre-
senteras nedan.

Glutenfria produkter:
Subventionering av glutenfria produkter till barn med glutenintolerans

Ett alternativ till kontantbidrag till barn under 16 ar ar subventionering
av glutenfria produkter till barn med glutenintolerans, enligt samma
forfarande som sker idag med uttag vid apotek. Fordelen med detta
alternativ ar att man i sa fall far garantier for att samhallets subvention
verkligen anvands for uttag av glutenfria produkter. Nackdelarna ar att
distributionsformen begransas och att olika system kommer att galla for
barn och vuxna.
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Likemedelsnéra produkter:

Avgift for ndringspreparat (exkl. produkter vid enbart glutenintole-
rans) ddr patienten betalar preparatets kostnad upp till en hogsta
kostnad

| denna modell ingar kostnaden for naringspreparat (exkl. produkter vid
glutenintolerans) i lakemedelsformanened en begransning av den
totala kostnaden upp till ett tak.

Sammanrakning sker inte med hogkostnadsskyddet for lakemedel.
Patienten betalar en avgift for sitt preparat upp till en viss hdgsta kost-
nad, varvid subventionen intréder.

Modellen kraver administration av ett hogkostnadsskydd. Den inne-
bar ej en rattvis kostnad mellan patienter som den tidigare beskrivna
behovsmodellen go6r. Liksom i dagens befintliga system kommer
patienter totalt sett att fa betala olika mycket for sin mat.

Enhetlig manatlig patientavgift. I de fall patienten far all nutrition som
speciallivsmedel faststdlls patientavgiften till avgift motsvarande full
matkostnad

For naringspreparat faststalls en enhetlig patientavgift lika stor for alla
patienter som far ett partiellt kosttillagg. For dem som far all nutrition
som speciallivsmedel satts avgiften till motsvarande hel normalkostnad
fér mat.

Modellen ar administrativt enkel. Ingen hdgkostnadsgrans behoéver
bevakas. Genom att avgiften ar enhetlig innebér den andock ett skydd
mot hoga kostnader. Den innebar ej en rattvis kostnad mellan patienter
som den tidigare beskrivha behovsmodellen goér. Liksom i dagens
befintliga system kommer patienter totalt sett att f4 betala olika mycket
fér sin mat.
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Alternativ 2 — Skyldighet for sjukvardshuvudmcinnen

Med utgangspunkt i den lagstadgade skyldigheten att tillhandahalla
speciallivsmedel till barn och vuxna beslutar respektive sjukvards-
huvudman om regler for patientavgifter samt rutiner i Gvrigt for forma-

nen.

Vid faststéllandet av avgift kan lampligen principen om normal-
kostnad for mat foljas. | detta sammanhang kan noteras en utveckling
som skett och sker med en harmonisering av avgiftsnivderna inom
sjukvardsregionerna.

Kommunerna avgor sjélva reglerna for avgifter for dem i sarskilda
boenden och kommunal hemsjukvard.
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9 Forslag

9.1 Inledning

Utredningen har enligt direktiven kartlagt saval landstingens som
kommunernas nuvarande kostnader for speciallivsmedel och lands-
tingens regler for subventionering till vuxna samt den administrativa
hanteringen av prisnedsatta speciallivsmedel i lakemedelsformanen. De
brister som framkommit vad galler olikheter i regelverk i landet samt
behov av en samlad hantering av produktkontroll och priskontroll
motiverar en genomgripande forandring av formanssystemet.

Ett fortsatt samhallsstod till de grupper som behdver speciallivs-
medel ar en viktig rattvisefraga, med tanke pa de betydande merkost-
nader som annars skulle uppsta for den enskilde. Att uppna riksenhet-
liga regler och foérutsattningar for subvention i landet har under utred-
ningens arbete framstatt som mycket onskvart.

Om inte ratt behandling kan ges i ratt tid kan det uppsta negativa
effekter saval for den sjuke som for samhallet med forlangda vardtider
i sluten vard, dyrare behandlingsmetoder, langre sjukskrivningstider
och darmed Okade kostnader.

Utredningen utgar fran att speciallivsmedel skall forskrivas till saval
barn som vuxna, vid ett medicinskt konstaterat behov av livsmedel och
preparat for sarskilda naringsandamal samt produkter som kravs for att
livsmedlet skall kunna intagas. Avgransningen for subvention av spe-
ciallivsmedel blir det medicinska stéallningstagandet om forskrivning av
speciallivsmedel i syfte att lindra sjukdom eller symtom pa sjukdom
eller i likartat syfte. En forutsattning for forskrivning med subvention
ar att val av normallivsmedel ej ar méjliga ur medicinsk synpunkt.

| enlighet med utredningens direktiv att olika I6sningar for samhal-
lets stod kan provas samt mot bakgrund av att det for narvarande sker
en oversyn av lakemedelsformanen, redovisas tva alternativa forslag,
alternativ 1 och alternativ 2.

Alternativ 1 innebar att det vid medicinskt behov blir en rattighet att fa
speciallivsmedel i 6ppen héalso- och sjukvard enligt ett nationellt
enhetligt férmanssystem, pa motsvarande satt som galler for lakemedel.
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Vidare foreslas en statligt reglerad prissattning samt ett statligt reglerat
faststéallande av forskrivningsbara produkter. | 6vrigt avgoér landstingen
sjalva formerna for hur speciallivsmedel skall tillhandahallas den
enskilde.

Alternativ 2 innebar att landstingen och kommunerna — genom ett
tillagg till Halso- och sjukvardslagen (1982:763) — far en skyldighet att
tillhandhalla speciallivsmedel till patienter i eget respektive sarskilt
boende. Respektive landsting och kommun avgor utifran sitt ansvar for
halso- och sjukvard reglerna for formanen samt hur 6vriga hithérande
fragor skall I6sas. Vid faststallande av avgift bor som allmén princip
galla normalkostnad fér mat. | detta sammanhang kan noteras den
utveckling som skett och sker med en harmonisering av avgiftsnivaerna
inom sjukvardsregionerna.

Utredningen forordar alternativ 1. Alternativ 2 redovisas i avsnitt
9.11.

Skalen till att alternativ 1 forordas ar

« att denna losning bast tillgodoser intresset av att fa rattvisa och
enhetliga regler i landet for férskrivning av speciallivsmedel

« att behandling med speciallivsmedel jamstéalls med behandling med
lakemedel, vilket skapar forutsattning for att tillgodose ett adekvat
naringsintag parallellt med annan medicinsk eller kirurgisk behand-
ling.

Alternativ 1

9.2 Administrativ hantering

Kostnads- och verksamhetsansvar

Subvention av speciallivsmedel foreslas inga i lakemedelsformanen,
som landstingen har kostnadsansvar for. Formanen skall ej samordnas
med hogkostnadsskyddet for lakemedel. Utredningen har funnit att
subventionering av speciallivsmedel for saval barn som vuxna bor vara
en rattighet fér dem med ett konstaterat medicinskt behov. Behandling
med speciallivsmedel kan jamstéllas med behandling av lakemedel.

Utredningens forslag att speciallivsmedel skall inga i lakemedels-
formanen kan innebara behov av omfordelning av resurser fran kom-
muner till landsting avseende speciallivsmedel i séarskilda boenden,
vilket tidigare varit foremal for skattevaxling i samband med Adel-
reformen.
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Reglering av formanen

Utredningen foreslar att gemensamma nationella regler skall galla
genom andring och tillagg i lagen (1996:1150) om hogkostnadsskydd
vid kop av lakemedel m.m. Foljdandringar foreslas i Livsmedelslagen
(1971:511) och Kommunalskattelagen. Darutbver kravs utfardande av
tillampningsforeskrifter.

| forslaget till lagtext stadgas att den som har ett medicinskt
konstaterat behov av speciallivsmedel har rétt till prisnedséattning.

Lakemedelsformanen foreslas omfatta speciallivsmedel till saval
barn som vuxna. Den enskildes kostnader for speciallivsmedel foreslas
ej fa sammanraknas med lakemedelskostnader. Genom en statligt regle-
rad forman astadkoms en rattvisa mellan patienter i olika delar av lan-
det.

Prisséttning och faststillande av forskrivningsbara produkter

Mot bakgrund av de foraldrade kriterierna for forskrivningsbara pro-
dukter, avsaknaden av priskontroll och behovet av forbattrad kompe-
tens i beddmningen av speciallivsmedel, som tidigare redovisats, fore-
slar utredningen att Lakemedelsverkets och Livsmedelsverkets nuva-
rande arbetsuppgifter i den administrativa hanteringen av speciallivs-
medel upphor respektive andras.

Ett nationellt enhetligt system foreslas for faststéllande av forskriv-
ningsbara lakemedelsnara naringspreparat, prisférhandling samt pris-
sattning. Dessa fragor 6verfors till en statlig myndighet, som dari-
genom far ett sammanhallet ansvar och déar rutinerna i stort éverens-
stammer med vad som galler for lakemedel. Idag handhas
priskontrollen av lakemedel i lakemedelsformanen av Riksférsakrings-
verket. Foérdelarna med en central reglering av prissattning och
produktsortiment ar att man astadkommer enhetliga priser och lika
villkor for speciallivsmedelsomradet.

Regler angadende prisséttningen av speciallivsmedel forutsatts sam-
ordnas med de forslag om prissattning av lakemedel som framforts fran
Kommittén for prisreglering av lakemedel (SOU 1997:165) i betéankan-
det Lakemedel i priskonkurrens. Samma myndighet som far ansvar for
priskontrollen av lakemedel bor lampligen svara for prisséattningen for
speciallivsmedel. Prisforhandlingarna forutsatts ske efter samrad med
Landstingsforbundet, som foretradare for landstingen.

Mot bakgrund av de skal som redovisats i kapitel 8 foreslas att ett
referensprissystem gj infores.
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Lakemedel kan endast distribueras via apotek. For speciallivsmedel
finns ingen sadan reglering, utan har rader en fri marknad.

Utredningens forslag om prissattning for speciallivsmedel utgar fran
att distribution av annan tillhandahallare an apotek, som t.ex. ett sjuk-
huskok, skall vara mojlig.

Priskontroll &r inte avhangigt av ett distributionsmonopol. Darfor
finns det inget hinder att i en centralt reglerad prisséttning av special-
livsmedel bibehalla de lokala losningar av distributionsformer som
finns idag. Saledes kan aven ett sjukhuskok utlamna speciallivsmedel
saval som apotek. Daremot kravs ett visst kontrollforfarande sa att
utforsaljningspriserna (priset till kunden och kostnaden for férmanen)
blir lika i hela landet. Den féreslagna myndigheten for priskontroll bor
fa detta kontrollansvar.

Det kan vara vart att i detta sammanhang notera att vad géller pris-
kontroll av lakemedel finns ett EU-direktiv att beakta, det s.k. transpa-
rensdirektivet. Direktivet anger att den metod for priskontroll for lake-
medel inom det nationella férsakringssystemet, som ett medlemsland
valjer att ha, maste 6verensstamma med vissa intentioner i direktivet.
Priskontrollen skall ske pa ett satt som innebar att den slar vakt om
folkhalsan och att det sakerstalls att lakemedel finns att tillga i tillrack-
liga mangder till en rimlig kostnad. Samtidigt skall priskontrollen
framja effektiviteten i lakemedelsproduktionen samt forskning och
utveckling av nya produkter.

Enligt betankandet Lakemedel i priskonkurrens ar ett system med
priskontroll, dar en sjalvstandig myndighet utfér priskontrollen for-
enligt med transparensdirektivets villkor. Ansvar for priskontrollen i ett
enskilt landsting for forman som regleras i ett nationellt férséakrings-
system ar darfér inte mdjlig enligt nAmnda betdnkande.

Radgivande kommitté

For beddmning och faststdllande av lakemedelsnara naringspreparat
som skall subventioneras foreslas att en Radgivande kommitté liknande
den brittiska "Advisory Committee on Borderline Substances” inrattas.
Harigenom kan tillférsakras en samlad hantering och en bred kompe-
tens inom omradet. Kommitténs uppgifter bor vara att bedéoma olika
produkters kvalitet och effekter, dels utifran vad produkterna avses
anvandas till, dels ur ett patientperspektiv dar patientens nutritions-
behov och krav pa sa varierat produktutbud som mojligt ska vaga tungt.
Kommittén foreslas sortera under samma myndighet som far ansvar for
priskontrollen av lakemedel.
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Kommitténs arbete kommer att ske parallellt med myndighetens
prisférhandlingar.

Uppgifter

En fabrikant av speciallivsmedel som 6nskar fa en produkt uppford pa
listan dver forskrivningsbara speciallivsmedel vander sig till myndig-
heten med en ansdkan. Denna remitteras darefter till kommittén, vars
kansli gor erforderliga utredningar och understkningar av den aktuella
produkten. Darefter tar kommittén stallning till om produkten haller
onskvard kvalitet eller pa annat satt svarar upp mot de krav som stalls,
t.ex. vad galler medicinska effekter och tillgang till varierat utbud av
speciallivsmedel. Kommittén avger yttrande Over varan, som sedan
myndigheten grundar sitt beslut om listning pa.

Sammansdttning

Kommittén bor besta av 5—7 experter inom nutrition, forslagsvis lakare
och dietister som har kunskaper inom de omraden déar speciallivsmedel
forekommer, varav en utses till ordférande. Kommittén foreslas sam-
mantrada ca 4 ganger per ar, men kan ocksa ha farre eller fler sam-
mantraden om sa finnes lampligt med hansyn till &rendemangden.
Kontakter med brukarnas organisationer skall tas.

Vid behov av bradskande besked angaende livsmedel som idag
licensforskrivs, men som i det nya systemet foreslas inga i systemet
med subventionerade livsmedel, skall det finnas mdjlighet att fatta
sadana beslut. Det bor kunna ske i form av ordférandebeslut eller presi-
dium eller som delegationsbeslut.

Kansliresurser

Under myndigheten foreslas stéllas vissa kansliresurser till dess forfo-
gande. Dessa resurser bor bestd av en foredragande sekrete-
rare/kvalificerad handlaggare samt 1-2 kanslister. Det forutsatts att
myndigheten tilldelas ett sarskilt anslag for tackande av kommitténs
arliga kostnader for loner, resor och arvoden mm. Arskostnaden torde
komma att ligga pa 2—3 mkr.
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Overklagan

Myndighetens beslut om listning av produkter, som fattas pa inrddan av
kommittén, skall vara mgjligt att 6verklaga. Fabrikanten vander sig da
till lAnsratten med begéran om omprdévning av beslutet.

9.3 Organisation och tillhandahallande av
speciallivsmedel

Landstinget ansvarar for att speciallivsmedel kan tillhandahallas
patienterna genom uttag av varor pa apotek, via sjukhuskok eller lik-
nande. Detta ar en frdga som varje landsting far avgora formerna for,
liksom dvriga rutiner i samband harmed.

Reglerna for prissattning av speciallivsmedel foreslas samordnas
med reglerna for prisséattning av lakemedel. Vad géller speciallivsmedel
utgdr utredningen fran att det skall beaktas att distribution av
speciallivsmedel skall kunna ske via annan tillhandahallare an Apote-
ket AB.

Det forslag som utredningen har forordat innebar att speciallivs-
medel ingar i lakemedelsformanen och darmed kommer att omfatta alla
patienter, &ven dem i sarskilt boende.

94 Licensforskrivning

Utredningen foreslar att det nuvarande systemet med licensforskrivning
av livsmedel upphor i och med att det medicinska behovet av special-
livsmedel skall vara avgodrande for forskrivning. De produkter som

tidigare forskrivits pa licens skall inga i det nya formanssystem som
foreslas.

9.5 Forskrivningsratten

Innan en forskrivning av speciallivsmedel gors skall patientens medi-
cinska behov av sadana livsmedel konstateras. Idag har vissa kategorier
av specialistlakare forskrivningsratt. Utredningen foreslar att forutom
dessa skall aven dietist fa ratt att forskriva speciallivsmedel inom det
specialomrade dietisten ar verksam.

Det medicinska ansvaret for behandlingen har lakaren. Behand-
lingen genomférs av lakaren och dietisten i samverkan. Dietisten svarar
for det praktiska genomférandet av kostbehandlingen.
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Reglering av forskrivningsratten kan ske genom tillagg i lagen
(1996:1150) om hogkostnadsskydd vid kdp av lakemedel m.m. samt
genom ytterligare foreskrifter av Socialstyrelsen.

9.6 Diagnodlistan

Mot bakgrund av det behovsperspektiv for férskrivning som utred-
ningen férordar och problemet med licensforskrivning vid diagnoser
som ej omfattas av listan, foreslar utredningen att den nuvarande listan
over sjukdomar dar rétt till prisnedsattning foreligger slopas.

9.7 Aldersgransen

Den nuvarande aldersgransen for ratt till prisnedsatta livsmedel i lake-
medelsférmanen foreslas tas bort med hanvisning till att behovet av
speciallivsmedel kan vara livslangt. Vad galler lakemedelsférmanen
finns ingen begransning vad galler patientens alder.

Harigenom bortfaller farhagorna att ungdomar som fyllt 16 ar skulle
valja bort speciallivsmedel pa grund av kostnadsskal.

9.8 Formanen

Behovsperspektivet

Utredningen forordar ett system, dar ett medicinskt konstaterat behov
av speciallivsmedel for saval barn som vuxna jamstélls med behov av
lakemedel och ges ett samhallsstod. Fran patientens synpunkt ar det av
stort intresse att fA en reglerad kostnad for speciallivsmedel. Vidare
framstar det som angelaget att patienten kan fa en lika behandling oav-
sett bostadsort.

Kontantbidrag

Ett kontantbidrag foreslas inforas for dem med ett medicinskt konstate-
rat behov av glutenfria produkter. Modellen med kontantbidrag har
beskrivits i kapitel 8.

Endast de som har en medicinskt dokumenterat behov av glutenfria
produkter vid glutenintolerans (vid celiaki eller dermatitis herpetifor-
mis) skall komma ifraga for kontantbidraget. Vid glutenintolerans i
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kombination med flera intoleranser (multipel fddodmnesintolerans som
t.ex. fisk-, &gg-, soja- eller mj6lkproteinintolerans) féreslas subventio-
nering enligt behovsmodellen.

Laktosintolerans beréttigar ej till bidrag. Vid kongenital laktosinto-
lerans sker subventionering enligt behovsmodellen.

Kontantbidraget innebéar att patienten sjalv kan kdpa glutenfria
varor i vanlig livsmedelshandel ofta till betydligt lagre priser an pa
apotek. Detta kan bidraga till att utbudet av produkter 6kar, vilket gyn-
nar patienternas valfrihet.

Bidrag skall avse saval barn som vuxna. Utredningen anser att den
enskilde skall ha ratt att avsta fran kontantersattningen och i stallet
anstka om handikapperséattning eller vardbidrag, vid merkostnader déar
ratt till sadan ersattning foreligger.

Efter ett medicinskt konstaterande av behovet av glutenfria produk-
ter remitteras patienten till dietist for kostradgivning. Lampligt ar att ett
intyg om ratt till kontantbidrag utfardas av dietist efter det att kostrad-
givningen lamnats. Behovet av aterkommande kontakt med dietist for
fortsatt ratt till kontantbidrag far bedomas med hansyn till patientens
sjukdom och behov av kontroll och radgivning. Fér barn under 5 ars
alder maste tatare dietistkontakt och lakarkontroll ske. For barn under 5
ars alder skall intyget ha en giltighetstid pa ett ar. Reglerna om inty-
gens giltighetstid for saval barn som vuxna bor noga utvarderas efter en
viss tid.

Bidraget skall administreras av landstingen med periodiserad utbe-
talning kvartalsvis och i 6vrigt pa det satt som landstingen sjalva finner
lampligt. De ekonomiska konsekvenserna av den administrativa hante-
ringen for utbetalning av detta bidrag har ej beraknats, men bedtms
som forhallandevis laga.

Utredningen vill i férsta hand lyfta fram modellen med kontant-
bidrag vid glutenintolerans. Med hansyn till tillgangligt samhéllseko-
nomiskt utrymme kan nivaerna andras.

Nivan pa bidraget foreslas uppga till 200 kr per manad for barn
under 16 ar respektive 250 kr fér vuxna.

Utredningen ar medveten om att dessa belopp ej tacker berdknad
merkostnad for glutenfria livsmedel. Nivaerna foreslas mot bakgrund
av en sammanvagning av de glutenintolerantas merkostnader samt
utredningens direktiv om det ekonomiska utrymmet for féormanen.

| detta sammanhang vill utredningen betona vikten av att det i
svensk halso- och sjukvard infors ett nationellt vardprogram for
behandling och uppféljning av patienter med celiaki.
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Behovsrelaterade avgifter for liikemedelsnira néiringspreparat till
barn och vuxna

For lakemedelsnara naringspreparat till barn och vuxna foreslas
avgiftsnivaer inforas enligt den i kapitel 8 redovisade modellen med
behovsrelaterade avgifter.

En behovsrelaterad "trappa” med fyra schablonméssiga avgifts-
nivaer infors vid forskrivning av naringspreparat. Vid glutenintolerans
(enbart celiaki eller enbart dermatitis herpetiformis) ges kontantbidrag.
De produkter som skall vara formansberéattigade skall vara livsmedel
for sarskilda naringsandamal, 6vriga nutritionsprodukter samt tekniska
hjalpmedel som kravs for att genomféra nutritionsbehandlingen. Det
medicinska behovet skall vara konstaterat av lakare. Efter konstaterat
livslangt behov av speciallivsmedel skall forskrivning av samma pro-
dukter inte behdva fornyas oftare &n en gang per ar.

Sadana produkter som idag inte kan forskrivas med livsmedels-
anvisning (utan dar licensforfarandet anvands) t.ex. aminosyra till barn
eller andra produkter &n livsmedel som idag redan ingér i det som sub-
ventioneras av landstingen till vuxna, skall ingd i det nya formanssys-
tem som foreslas.

Forskrivning av modersmjolkserséttning vid komjolksproteinallergi
far endast ske for barn mellan 0 till 3 &r samt i dvriga fall da det visats
att en person ej medicinskt kan tolerera komjolk.

Vid glutenintolerans i kombination med flera intoleranser (multipel
fodoamnesintolerans) erhalls subvention enligt behovsmodellen.

Med undantag for dem med kongenital laktosintolerans skall lak-
tosintolerans ej berattiga till subventionering.

Utredningen foreslar foljande avgiftsnivaer:
Barn (0-15 ar)

Avgiften sétts till 750-560 — 380— 170 kr/manad. Den hogsta avgiften
skall motsvara normalkostnad for mat.

Till barn 0-1 ar forskrivs vid vissa missbildningar och allergisjuk-
domar modermjolksersattning. For denna aldersgrupp foreslas att den
lagsta avgiften uttages.

Vuxna

Avgiften satts till 1000-750 — 500—-200 kr/manad. Den hogsta avgiften
skall motsvara normalkostnad for mat.
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Vissa patienter har pa grund av sin sjukdomssituation hoga sam-
manlagda matkostnader. Modellen skall darfor anpassas sa att man for
dessa patienter skall véalja en lagre niva for patientavgift, for att
patientens sammanlagda matkostnad ej skall bli hégre an normal-
konsumentens.

For produkter som ej ger energi, men som forskrivs inom férmans-
systemet — t.ex. fortjockningsmedel — skall man i de fall enbart for-
skrivning av sadana sker, tillampa den lagsta avgiftsnivan. | de fall
olika typer av preparat forskrivs som ger olika mycket energi, skall
avgiften faststdllas med hansyn till den sammanlagda energimangd
preparaten ger.

| de fall preparatets verkliga kostnad understiger den lagsta nivan
tas avgift ut enligt den verkliga kostnaden.

9.9 Overgangsregler och utvardering

Utredningens forslag foreslas trada i kraft den 1 januari ar 2001.

Utredningen foreslar att vid ett genomférande av de foreslagna sub-
ventionsformerna skapas tidsbegransade évergangsregler for att mildra
de ekonomiska konsekvenserna for den enskilde vid forandringen.

Utredningen foreslar aven en kontrollstation mellan staten och
Landstingsforbundet, efter en trearsperiod for utvardering av kon-
sekvenser och erfarenheter. Eventuella forandringar av systemet ge-
nomférs darefter.

9.10 Kostnadsforandring

De ekonomiska beréakningarna framgar av bilaga 7.

Kontantbidraget

Kostnaden for det féreslagna kontantbidraget berdaknas for barn under
16 ar uppga till 15,6 mkr och for vuxna till 34,5 mkr.

Den nuvarande kostnaden for glutenfria produkter uppgar for barn
till 14,5 mkr och for vuxna till 14,6 mkr.

Det foreslagna kontantbidraget beraknas saledes medféra en 6kad
kostnad vad avser barn med 1,1 mkr.

For vuxna beraknas motsvarande kostnadsokning till 19,9 mkr. Den
sammanlagda 6kningen uppgar till 21 mkr.
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Likemedelsnéra produkter enligt den foreslagna behovsmodellen

Kostnaden for 6vriga produkter fér barn beréknas till 56,2 mkr och for
vuxna till 41,4 mkr.

Den nuvarande kostnaden for dessa produkter &r idag for barn
67,4 mkr och for vuxna 44,9 mkr.

Den foreslagna modellen berdknas saledes medféra en kostnads-
minskning vad avser barn med 11,2 mkr.

For vuxna beraknas motsvarande kostnadsminskning till 3,5 mkr.
Totalt minskar kostnaden med 14,7 mkr.

Under forutséttning av en ofdréandrad konsumtion &r det troligt att
kostnadsminskningen i denna modell blir stérre &n 14,7 mkr, eftersom
berakningen utgatt fran att alla patienter betalar den lagsta avgiften i
den foreslagna trappan. Nagon mer noggrann berékning av detta later
sig ej goras, eftersom det saknas studier om patienters konsumtion av
speciallivsmedel och kostnaderna for detta.

Nettokostnadsckningen for hela forslaget skulle darvid uppga till
6,3 mkr.

Vid en jamférelse med nuvarande kostnader for speciallivsmedel far
man ha i atanke att pa grund av att diagnoslistan for prisnedsatta
livsmedel for barn i lakemedelsformanen ej tacker in de behov som
finns idag, sker en Overvaltring till kostnaderna for lakemedel men
aven till landstingens kostnader for subventionerade speciallivsmedel.

Forslaget kan ocksa redovisas enligt foljande. Kostnad i mkr exKkl.
moms och patientavgifter:

Barn Vuxna
Nuvarande kostnad
— glutenfria produkter 14,5 14,6
— Ovriga produkter 67,4 449
Delsumma 81,9 59,5 141,4
Beraknad kostnad i nytt system
— kontantbidrag 15,6 34,5
— behovsmodellen 56,2 41,4
Delsumma 71,8 75,9 147,7

Differens -10,1 16,4 6,3
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Ovriga kostnader

Kostnaden for de administrativa forandringar som foreslas har berak-
nats vad avser inrattande av en Radgivande kommitté for faststallande
av forskrivningsbara produkter.

Kostnaden har beréknats till mellan 2 och 3 mkr per ar. Den nya prismyn-
digheten for priskontroll bor forstarkas med dietistkompetens.

Fragan om kompensation till landstingen for administrationskostna-
der for utbetalning av kontantbidraget far bli foremal for overlagg-
ningar mellan staten och Landstingsforbundet.

Utredningens forslag att speciallivsmedel skall ingd i lakemedels-
formanen kan innebara behov av omfordelning av ekonomiska resurser
fran kommunerna till landstingen avseende kostnader for speciallivs-
medel i sarskilda boendeformer. Denna fraga far foras till Gverlagg-
ningar mellan Kommunfdrbundet, Landstingsforbundet och staten.

Utredningen har som namnts i kostnadsberakningarna utgatt fran
nuvarande totala kostnader for speciallivsmedel. Som namnts ovan har
en del kostnader for prisnedsatta livsmedel till barn 6vervaltrats till
andra omraden idag. De eventuella kostnadstkningar en vidgad
forskrivningsratt, slopad aldersgrans, diagnoslista och licensforskriv-
ning kan innebara samt konsekvenser av aldersutvecklingen i landet for
speciallivsmedelsomradet, har ej kunnat berdknas pa grund av att
underlag for sddana berédkningar saknas. Vid ett genomférande av
utredningens forslag ar denna fraga viktig att folja upp.

Utredningen har foreslagit att formerna for priskontroll av special-
livsmedel samordnas med de forslag som avses laggas vad galler pris-
kontroll for lakemedel. Det ar angeléaget att de faktiska méjligheterna
for landstingen att utdva kostnadskontroll underlattas genom samrad i
prisforhandlingarna.

Finansieringsfragan

Nar det galler finansieringsfragan vill utredningen fasta uppmarksam-
heten pa konsekvenserna av vad den s.k. finansieringsprincipen inne-
bar. Enligt denna princip skall kommuner och landsting kompenseras
for statliga alagganden.

Utredningens forslag innebar att en statlig reglering av formanen for
speciallivsmedel medfor att landstingen alaggs att svara for denna for-
man. Redan idag ingar kostnaderna for prisnedsatta livsmedel till barn i
landstingens samlade lakemedelskostnader i 6ppen vard. Utredningens
forslag omfattar aven ett ansvar for vuxna.
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Landstingen har hittills frivilligt atagit sig att subventionera spe-
ciallivsmedel till vuxna. Omfattningen av atagandena skiftar dock
mellan landstingen. Speciallivsmedel for vuxna enligt landstingens fri-
villiga subventionering svarar for en mycket ringa del av de totala
lakemedelskostnaderna. Nastan alla landsting har redan idag kostnader
for subventionering av speciallivsmedel.

For de fa landsting, som idag inte ger stod till speciallivsmedel for
vuxna, skulle ett genomférande av utredningens foérslag innebara tkade
kostnader. Med héanvisning till att landstingen redan idag anvander
resurser for subvention av speciallivsmedel samt att kostnaderna for
respektive landsting ar ytterst begransade, kommer en statlig reglering
i praktiken att inte ha nagon storre praktisk betydelse. Det ar daremot ur
patient- och samhaéllsintresset viktigt att likartade regler galler i landet.

Kostnaden for subventionering av speciallivsmedel till vuxna
berdknas kosta knappt 76 mkr. Motsvarande kostnad for barn uppgar
till knappt 72 mkr. Utredningens forslag for subventionering till barn
och vuxna beraknas sammanlagt kosta knappt 148 mkr (exkl. moms
och patientavgifter).

Enligt utredningens direktiv skall utredningens férslag rymmas
inom den arliga kostnadsramen for subventionerade speciallivsmedel
for barn enligt lakemedelsformanen som for 1997 angavs till 90 mkr
och som for 1998 uppgick till 101 mkr. (Dessa belopp inkluderar pa-
tientavgifter och moms).

Konsekvensen av forslaget innebar att staten maste kompensera
samtliga landsting for den berdaknade kostnaden for det alaggande som
en statlig reglering av formanssystemet innebér. Detta innebéar en stat-
lig kompensation till landstingen med 46,7 mkr.

En statlig kompensation for nya alagganden innebér for de landsting
som idag subventionerar speciallivsmedel att det uppstar ett ekono-
miskt utrymme, som kan anvandas fér andra andamal.

Om det daremot beaktas att landstingen redan idag har kostnader for
speciallivsmedel for vuxna for sammanlagt 59,5 mkr (exkl. moms)
samt om det ovan anvisade utrymmet 101 mkr i lakemedelsformanen
far tillgodoraknas — tillsammans 160,5 mkr - ryms utredningens forslag
— som beréknats kosta 147,7 mkr — inom samhéllets nuvarande kost-
nadsram.

| den man det samhallsekonomiska utrymmet medger foérstarkningar
inom halso- och sjukvardsomradet, vill utredningen betona att nivaerna
pa de subventioner som ges for speciallivsmedel beaktas.
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9.11 Alternativ 2

Kostnads- och verksamhetsansvar

Kostnadsansvaret for speciallivsmedlen kopplas till dem som har verk-
samhetsansvaret dvs. landstingen och kommunerna pa motsvarande satt
som galler for t.ex. handikapphjalpmedel och inkontinensartiklar.

Reglering av formanen

Skyldigheten att tillhandahalla speciallivsmedlen regleras i hélso- och
sjukvardslagen (HSL) (1982:763).

Till 3 d 8 HSL gors ett tillagg enligt vilket landstingen skall tillhan-
dahalla speciallivsmedel till barn och vuxna i eget boende. Landstingen
skall ocksa tillampa ett avgiftssystem som innebar normalisering av
matkostnaden for den som behodver speciallivsmedel.

Till 18 b 8 HSL gors motsvarande tillagg med skyldighet for kom-
munerna att ansvara for tillhandahallande av speciallivsmedel at dem i
sarskilda boendeformerna.

| likhet med vad som galler for inkontinensartiklar foreslas att
kommuner och landsting traffar 6verenskommelser om hur ansvaret for
speciallivsmedel skall férdelas i de l&an dar kommunerna har ansvaret
for hemsjukvarden och inom forsoksverksamheterna med kommunal
primarvard.

Upphandling och faststillande av forskrivningsbara produkter

De speciallivsmedel som omfattas av sjukvardshuvudmannens ansvar
direktupphandlas av landsting respektive kommuner pa motsvarande
satt som galler for inkontinensatrtiklar.

Organisation och tillhandahallande av produkter

Enligt alternativ 2 beslutar sjukvardshuvudmannen om vilken organi-
sation som skall etableras for att tillgodose behovet av speciallivsmedel
inom halso- och sjukvardens ram. Harigenom kan lokala och regionala
anpassningar goras inom speciallivsmedelsomradet, samt anpassningar
med hansyn till den enskilda patientens forutsattningar. Principen om
normalisering av matkostnaderna med individuellt gjorda prévningar
bor kunna innebara en storre rattvisa an idag mellan olika patienters
behov. Huvudmannens distributionssystem kan utnyttjas for att na
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patienter vilka kan ha svarigheter att f4 tunga leveranser till bostaden
eller patienter som bor pa langt avstand fran ett fast distributionsnat.

Licensforskrivning

Nuvarande férfarande med licensférskrivning bor upphdra.

Forskrivningsritt

Vem som har ratt att forskriva speciallivsmedel beslutas i landstinget
av verksamhetschef. Hos verksamhetschefen ligger ansvaret fér den
budget som kommer att belastas av férskrivningarna.

Diagnoslistan

Nuvarande diagnoslista bor upphora.

Aldersgriins

Med hanvisning till att behovet av speciallivsmedel kan vara livslangt
kan den nuvarande aldersgransen 16 ar upphora.

Patientavgifter

Med utgangspunkt i den lagstadgade skyldigheten att tillhandahalla
speciallivsmedel till barn och vuxna beslutar respektive sjukvards-
huvudman om regler for patientavgifter samt rutiner i 6vrigt for férma-
nen. Vid faststéllande av avgifter kan principen om normalkostnad for
mat vara en lamplig norm. | detta sammanhang kan noteras den
utveckling som skett och sker med en harmonisering av avgiftsnivaerna
inom sjukvardsregionerna.

Kommunerna far sjalva avgora reglerna for avgifter for dem i sar-
skilda boenden och kommunal hemsjukvard.

Utvirdering

Utredningen foreslar 6vergangsregler samt att utvardering gors efter tre
ar.
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Kostnadsforandring

Sjukvardshuvudméannens kostnader for tillhandahallande av special-
livsmedel och administrationen kring detta, far ytterligare preciseras i
anslutning till dverlaggningar med staten om statens ersattning for
landstingen och kommunernas kostnader for de nya atagandena.
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10 Forfattningsforslag med
kommentarer

Forslag till lag om andring i lagen (1996:1150)
om hogkostnadsskydd vid kdp av lakemedel
m.m.

Harigenom foreskrivs att 3 och 6 88 lagen (1996:1150) om
hdgkostnadsskydd vid kdp av lakemedel m.m.

Nuvarande lydelse Foreslagen lydelse
38§

Riksforsakringsverket  skall Riksforsakringsverket skall pa
pa begaran av den som mark- begaran av den som marknadsfor en
nadsfor en vara som avses i 1 vara som avses i 1, 2 eller§
eller 2 8 faststdlla ett forsalj- faststilla ett forsaljningspris for
ningspris for varan. Den sbkande varan. Den sokande skall forebringa
skall forebringa den utredning den utredning som behdvs for att
som behovs for att priset skall priset skall kunna faststéllas. Innan
kunna faststéllas. Innan Riksfor- Riksforsakringsverket meddelar be-
sakringsverket meddelar beslut i slut i ett sadant arende skall
ett sddant arende skall sokanden stkanden och landstingen ges till-
och landstingen ges tillfalle till ~ falle till éverlaggningar med myn-
Overlaggningar med myndig- digheten.
heten.
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Nuvarande lydelse Foreslagen lydelse

Fraga om andring av ett tidigare faststallt forsaljningspris far, férutom
av Riksforsakringsverket, tas upp pa begaran av den som marknadsfor
varan eller av ett landsting. Dessa har aven ratt att pakalla 6verlaggning
med Riksforsékringsverket. Om inte overlaggning begéars kan Riksforsak-
ringsverket faststalla det nya priset pa grundval av tillganglig utredning.

| samband med Overlaggningar enligt forsta och andra styckena skall
Riksforsakringsverket till landstingen och sékanden lamna de uppgifter
som behdvs.

68

| den man regeringen sa | den man regeringen sa
foreskriver har den som &r under foreskriver har den sorhar ett
16 ar ratt till nedsattning av det medicinskt konstaterat behov av
faststédllda priset per inkép for sddana livsmedel som avses i
livsmedel som avses i 208 20 § livsmedelslagen (1971:511)
livsmedelslagen (1971:511) med rdtt till nedsdttning av det
hela det belopp som overstiger faststillda priset vid inkip av
120 kronor om livsmedlen for-  livsmedlen som forskrivits av
skrivs av lakare. likare och annan hdlso- och

sjukvardspersonal som Social-
styrelsen forklarat behorig. Ritt
till nedsdttning av det faststdllda
priset foreligger dven vid inkop
av de tekniska hjdlpmedel som
behovs for att genomfora en
nutritionsbehandling.

Till den som dr gluten-
intolerant och som dr berdttigad
till prisnedsdttning for inkop av
glutenfria livsmedel skall ett
belopp som motsvarar prisned-
sdttningen utbetalas som ett
kontantbidrag.

Regeringen eller den myndig- Regeringen eller den myndig-
het som regeringen bestdmmer het som regeringen bestammer
faststaller villkor for att tillhan-  far meddela foreskrifter om
dahdlla sadana livsmedel till prisnedsdtiningen enligt forsta
nedsatt pris. stycket.
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Kostnaden for livsmedlen far inte raknas samman med kop av saddana
lakemedel, fodelsekontrollerande medel och forbrukningsartiklar som
avsesiloch 2 88.

1. Denna lag trader i kraft den 1 januari 2001.
2. [ avsnitt 9.9 anges att det skall finnas 6vergangsregler]

Forslag till lag om andring i lagen (1971: 511),
livsmedelslagen

Harigenom forskrivs att 20 § lagen (1971:511), livsmedelslagen
20 8

Regeringen eller den myndig- Regeringen eller den myndig-
het som regeringen bestdmmer het som regeringen bestammer
far meddela foreskrifter om salu- far meddela foreskrifter om
hallande av livsmedel for sar- saluhadllande av livsmedel for
skilda naringsandamal och av sarskilda naringsandamal och
naturliga mineralvatten. ovriga hithorande nutritions-

produkter som krdvs for att livs-
medlet skall kunna intagas, samt
av naturliga mineralvatten.

Ovriga lagférslag

Betraffande icke skattepliktig inkomst avseende kontantbidraget
skall ett tillagg goras i 19 § kommunalskattelagen pa sa satt att bidraget
skall foras till de icke skattepliktiga inkomster som ar angivna i
paragrafen.
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Forfattningskommentar

Forslaget till lag om andring i lagen (1996:1150)
om hdgkostnadsskydd vid kdp av lakemedel
m.m,

3§
| paragrafen gors ett tillagg som anger att Riksférsakringsverket aven

skall faststélla forsaljningspris for de speciallivsmedel som anges i 6 8.
| denna del hanvisas till avsnitt 9.2.

68§
Paragrafen behandlas i avsnitt 9.8.

Det kontantbidrag som utbetalas enligt paragratensa stycke
avser enbart glutenfria produkter. Om nagon som &ar glutenintolerant &r
berattigad till prisnedsattning vid kdp av nagot annat livsmedel som
omfattas av bestdmmelserna i denna paragraf skall prisnedséttning ske
pa vanligt satt.
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Sarskilt yttrande

Sarskilt yttrande av Landstingsforbundets expert Ulf Winblad

"Verksamhetsansvaret for svensk halso- och sjukvard delas sedan
Adelreformen &r 1992 mellan kommuner och landsting. Kostférsorj-
ningen ar en basal del av verksamheten inom hélso- och sjukvarden och
aldreomsorgen.

Utredaren utgar fran den enskildes behov i ygghaden av sitt
forslag. Detta ar en helt sjalvklar utgadngspunkt i svensk halso- och
sjukvard och aldreomsorg.

Utredaren foreslar att behandling med speciallivsmedel ur formans-
synpunkt skall jamstallas med lakemedelsbehandling och darmed vara
ett ansvar for landstingen. Utredaren har gjort detta utan att narmare
studera och analysera landstingens forutsattningar for uppgiften. Den
nationella prissattningen skall géras av den myndighet som prissétter
lakemedel. Sammantaget far detta till fédjels att en i kommuner och
landsting redan etablerad ordning férandras och omorganigekaatt
den i samband med Adelreformen fastlagda ansvars- och kostnadsfor-
delningen maste brytas upgls att sjukvardshuvudmannen inte ges
nagot reellt inflytande Gver prissattningen, varigenom en viktig forut-
sattning for kostnadskontroll uteblir.

| praktiken innebar forslaget ocksa flera olika losningar inom spe-
ciallivsmedelsomradet, namligen

» kontantbidrag for glutenintoleranta

« inom hemsjukvarden, det sarskilda boendet och den dppna varden
skall speciallivsmedel prisséttas av en statlig myndighet

« inom den slutna varden skall landstingen aven fortsattningsvis upp-
handla speciallivsmedel

» den storkokstillverkade kosten skall prisséttas av en statlig myndig-
het oavsett tillverkarens juridiska status (exempelvis landsting,
kommun eller privat féretag).

Mellan staten och kommunsektorn finns en allméan stravan att minska
den statliga regleringen av landstings- respektive kommunal verksam-
het. Utredaren foreslar inforande av priskontroll pa en for narvarande
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"fri” marknad och ett helt nytt formanssystem av hog detaljeringsgrad.
Detta sker pa ett omrade som endast till en mindre del &r reglerat idag,
dvs. endast for barn under 16 ar. Till detta kommer att det rér sig om en
forhallandevis liten verksamhet som redan till stor del &r integrerad i
halso- och sjukvarden och aldreomsorgen. Vidare foreslas inrattande av
en oproportionerligt stor, centralt lokaliserad administrativ Oxgyb

nad till formanssystemet.

Vad géller kostnadsberékningarna av foérslagen konstaterar utreda-
ren att dessa ar ofullstandiga. Till en del beror detta pa att budgetupp-
gifter och kostnadsredovisning i kommuner och landsting inte alltid
mojliggdr nagon mer detaljerad nedbrytning av kostnadsuppgifterna.
Speciallivsmedel ryms exempelvis ofta i ett konto fér mat. Utredaren
har heller inte redovisat de ekonomiska konsekvenserna av férslagen
till andringar i férmanen. Jag menar att det finns betydande kostnads-
drivande faktorer som borde ha redovisats i anslutning till férslagen om
slopande av aldersgrans, diagnoslista och licensgivning. Till detta
kommer, sdsom utredaren papekar, att aldersutvecklingen i landet i sig
ar kostnadsdrivande.

Mot denna bakgrund férordar jag alternativ 2, vilket innebar att spe-
ciallivsmedel skall hanteras pa motsvarande satt som kommunernas och
landstingens verksamhet med handikapphjalpmedel respektive inkon-
tinensartiklar. P4 dessa omraden har sjukvardshuvudmannen stor erfa-
renhet av upphandling, tillgang till en betydande distributionskapacitet,
nara kontakt med héalso- och sjukvardens specialister samt — kanske
viktigast av allt — narheten till de personer som har behov av special-
livsmedel.”
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G
Kommittédirektiv %

Reformering av formanssystemet for  Dir.
speciallivsmedel vid vissa sjukdomar 1997:140

Beslut vid regeringssammantrade den 4 december 1997.

Sammanfattning av uppdraget

En sarskild utredare tillkallas med uppgift att géra en éversyn av nuva-

rande formanssystem for speciallivsmedel vid vissa sjukdomar.

Utgangspunkten for utredningsarbetet ar att sadana speciallivsmedel
aven i fortsattningen skall vara en del av lakemedelsformanen eller
subventioneras av samhallet pa annat satt. En annan viktig utgangs-
punkt for utredaren ar att det system som foreslas skall rymmas inom
samhallets nuvarande kostnader for dessa speciallivsmedel.

Bakgrund
Nuvarande ordning

Férmanen med prisnedsatta livsmedel, som ar en del av lakemedels-
formanen, regleras genom lagen (1996:1150) om hogkostnadsskydd vid
kop av lakemedel m.m. samt férordningen (1996:1294) om hdgkost-
nadsskydd vid kdp av lakemedel m.m. | bilaga 3 till férordningen anges
de tio sjukdomar som berattigar till prisnedsattning av vissa special-
livsmedel vilka forskrivs pa livsmedelsanvisning for barn under 16 ar.
Egenavgiften &r for narvarande 120 kronor per inkdp och galler for
samtliga livsmedel som hamtas ut vid ett och samma tillfalle och som
beraknas motsvara behovet for 90 dagar. Denna egenavgift far inte rak-
nas in i hogkostnadsskyddet. Harutéver finns i manga landsting moj-
lighet for vuxna att under vissa forutsattningar fa subventionerade spe-
ciallivsmedel. Den allmanna sjukforsédkringens kostnader fér special-
livsmedel uppgick ar 1996 till ca 90 miljoner kronor och berdknas
innevarande ar bli ungefar lika stora.
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Statens Livsmedelsverk avgor vilka produkter som skall betraktas
som speciallivsmedel, varefter Lakemedelsverket tar stéallning till om
produkterna uppfyller vissa kriterier for att fa saljas till subventionerat
pris. Dessa kriterier finns angivna i prop. 1978/79:118. Bl.a. kravs att
produkten ar vasentligt dyrare an motsvarande normala livsmedel.
Lakemedelsverket upprattar ocksa en forteckning Over de livsmedel
som far omfattas av formanssystemet samt anger vilka lakare som ar
behdriga att forskriva sadana livsmedel.

Foérmanen med prisnedsatta livsmedel finansieras genom den all-
manna sjukforsakringen t.o.m. ar 1997. Staten och foretradare for sjuk-
vardshuvudmannen traffade den 10 september 1997 en Gverenskom-
melse som innebar att sjukvardshuvudmannen fr.o.m. ar 1998 oOvertar
kostnadsansvaret for lakemedelsformanen inklusive férmanen med
prisnedsatta livsmedel for barn under 16 ar vid vissa sjukdomar.

Overvéganden fran HSU 2000 om prisnedsatta livsmedel

| delbetéankandet Reform pa recept (SOU 1995:122) lamnade kommit-
tén (S1992:04) om hélso- och sjukvardens finansiering och organisa-
tion (HSU 2000) inte nagot forslag angaende férmanen med prisned-
satta livsmedel, men foreslog att regeringen — efter remissbehandlingen
av de synpunkter kommittén for fram — i ndgon lamplig form skulle
utreda de narmare forutsattningarna for en reformering av omradet.
Kommittén framholl att det vid 6versynen av omradet hade framkom-
mit att situationen var mycket komplicerad och att det fanns en rad fra-
gestallningar av principiell natur som maste lésas vid en reformering av
formanssystemet for speciallivsmedel.

Kommittén ansag att speciallivsmedel skall inga i den framtida
lakemedelsformanen — dock inte i hogkostnadsskyddet — efter det att en
oversyn gjorts pa omradet. Vidare ansag HSU 2000 att ett slopande av
aldersgransen for sjukdomar for vilka det behovs speciallivsmedel dven
efter 16 ars alder bor kunna évervagas i vissa fall. Eyggtiad av
systemet till att &ven omfatta personer éver 16 ar skulle innebara 6kade
kostnader for formanen, men kommittén pekade ocksa pa majligheten
till kostnadsminskningar i fraga om glutenlivsmedel och mjolkproduk-
ter.

Eftersom glutenfria livsmedel finns i den vanliga livsmedelshan-
deln, ofta till ett lagre pris &n pa apotek, borde det enligt kommittén
Overvagas att lagga de glutenfria livsmedlen utanfér den statligt regle-
rade lakemedelsformanen. Den foreslagna utredningen borde, enligt
HSU 2000, belysa vilka ekonomiska konsekvenser en sadan atgard
skulle medféra for olika grupper. Ett alternativ hartill skulle enligt
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kommittén vara att behalla de glutenfria livsmedlen i férmanssystemet
och i stallet géra en dversyn av egenavgifterna for att fa ett rimligare
system for egenavgifter an det nuvarande.

Nar det galler mjolkprodukter ansag kommittén att det kan ifraga-
sattas om det ar motiverat att ha en aldersgrans pa 16 ar. Kommittén
fann vidare att det inte var tillfredsstallande att livsmedel forskrivs pa
licens med lakemedelsrabatt till barn och vuxna vid vissa indikationer.
Kommittén pekade pa att detta kan losas t.ex. genom en utékning av
forteckningen med de diagnoser som licens beviljats for eller genom att
det infors ett sarskilt provningsforfarande pa nagon lamplig myndighet.

Avslutningsvis framholl kommittén att prissattningen pa special-
livsmedlen bor ske centralt pd samma satt som for de prisnedsatta
lakemedel och de forbrukningsartiklar som ingar i lakemedelsforma-
nen. Mdjligheten att inféra ett referensprissystem for speciallivsmedel
bor enligt kommittén prévas och det bor dvervagas att flytta ansvaret
for forteckningen 6ver livsmedel till den myndighet som kommer att ha
ansvar for prisregleringen.

Problem och brister i nuvarande system

Nagon egentlig 6versyn eller utredning av omradet med prisnedsatta
livsmedel har inte gjorts fore HSU 2000:s mer begransade 6versyn.
Aven den s.k. Merkostnadskommittén behandlade omradet i viss
utstrackning och foreslog i sitt betankande Merkosthader vid sjukdom
och handikapp (SOU 1992:129) bl.a. ett avskaffande av aldersgransen
16 ar. Som HSU 2000 har redovisat finns det ett antal problem eller
brister i nuvarande system, saval inom administration och prisreglering
som inom sjalva formanssystemet.

Allmant sett galler i fraga om det administrativa omradet att alltfor
manga myndigheter ar involverade i hanteringen av dessa livsmedel for
att ndgon av dem skall kanna ett direkt ansvar for uppfélining av
utvecklingen pa omradet. Mycket talar for att Lakemedelsverkets nuva-
rande uppgift, dvs. att ta stéllning till vilkka produkter som uppfyller
kraven for att fa saljas inom ramen for lakemedelsformanen och pris-
sattningen av dessa, bor kunna flyttas till den myndighet som i fram-
tiden kommer att fa ansvar for prissattningen av speciallivsmedel. Till
detta kommer kravet att produkterna, for att foras upp pa forteck-
ningen, maste vara vasentligt dyrare an motsvarande normala livsme-
del. Detta leder till att priserna sannolikt blir hogre &n vad som kan
anses rimligt. Produkterna far nar de fortecknas en unik stallning och
nagon normal priskonkurrens uppstar inte som kan pressa priserna.



144 Bilaga 1 SOU 1999:114

Inom sjalva livsmedelsomradet har stora forandringar skett sedan ar
1979, inte minst vad galler tillgangen pa livsmedel till glutenintoleranta
personer. Glutenfria livsmedel finns numera att képa i den vanliga
livsmedelshandeln och oftast till ett lagre pris &n pa apotek. Det kan
saledes finnas anledning att prova mojligheten att exkludera glutenfria
livsmedel fran formanen.

Ett annat problem ar den licensforskrivning av livsmedel som i dag
sker pa recept, vilket innebar att produkterna omfattas av lakemedels-
rabatt. Forskrivning pa licens genom Lakemedelsverkets forsorg sker
nar det galler andra sjukdomar an de som omfattas av férordningen
(1996:1294) om hogkostnadsskydd vid koép av lakemedel m.m. Det
juridiska stddet for att ge licens for produkter som inte ar lakemedel ar
svagt och dessa forskrivningar kan darfér sdgas vara humanitart be-
tingade. Ett slopande av licensforskrivningen skulle saledes skapa
betydande merkostnader fér de berdrda barnen, varfor det ar angelaget
att atgarder kan vidtas for att minska de ekonomiska konsekvenserna
for dessa vid ett eventuellt slopande av licensférfarandet.

En frdga som ofta har diskuterats och ifragasatts i samband med
speciallivsmedlen ar aldersgransen 16 ar. Vid vissa sjukdomstillstand,
t.ex. inflammatoriska tarmsjukdomar samt arftliga metabola sjukdomar,
kravs livslang dietbehandling och de speciallivsmedel som da ar nod-
vandiga kan i dag bli mycket dyra for patienterna. Sjukvardshuvud-
mannen har i manga sadana fall tagit pa sig avsevarda kostnader for
dessa livsmedel. Problemet ar dock att omfattningen av sadana atagan-
den varierar betydligt mellan huvudménnen samt att patienternas
avgifter ocksd kan variera patagligt mellan landstingen. Aven nar det
galler de livsmedel som forskrivs pa licens torde det finnas behov av
speciallivsmedel efter 16 ars alder.

Egenavgiften for speciallivsmedel i lakemedelsformanen ar som
namnts for narvarande 120 kronor fér samtliga forskrivna produkter
som hamtas ut vid ett och samma tillfalle for att tacka forbrukningen
under en 90-dagarsperiod. Teoretiskt sett innebar detta att férdldrarnas
matkostnader for ett barn som i princip far all mat i form av special-
livsmedel uppgar till 480 kronor per ar. For barn som behover speciella
livsmedel som tillagg till vanlig mat far foraldrarna ocksa betala 480
kronor utdver den ordinarie matkostnaden. Det réttvisa i detta avgifts-
system kan ifragasattas.
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Uppdraget

En sarskild utredare ges i uppdrag att géra en ingaende Oversyn av
nuvarande férmanssystem med speciallivsmedel och lamna férslag om
hur det bor reformeras. Som en grund for dversynen skall utredaren
gbra en kartlaggning av statens samt landstingens och kommunernas
kostnader for speciallivsmedel och hur kostnaderna fordelar sig, inte
bara vad géller sjukférsékringen utan aven for landsting och kommuner
pa de olika sjukdomarna. Reformeringen skall utga fran att special-
livsmedel aven fortsattningsvis i forsta hand skall omfattas av lake-
medelsformanen, men inte tackas av hogkostnadsskyddet. Det star dock
utredaren fritt att komma med ett forslag som inneb&r en annan l6sning
for hur samhallet skall ekonomiskt stddja kostbehandling.

Utredaren skall préva om det finns ekonomiska och andra forutsatt-
ningar att avskaffa eller andra aldersgransen 16 ar for ratt till prisned-
satta speciallivsmedel. Med hénsyn till att behovet av speciallivsmedel
for vissa sjukdomstillstand ar livslangt och i nagot fall begransat till de
forsta levnadsaren ar det en viktig uppgift.

Stora forandringar har skett inom livsmedelsomradet sedan ar 1979,
bl.a. i friga om tillgangen pa livsmedel for glutenintoleranta personer.
Dessa livsmedel kan ofta kdpas i den vanliga livsmedelshandeln till ett
lagre pris an pa apotek. Utredaren skall darfor préva mojligheten att
exkludera glutenfria livsmedel fran formanssystemet och darvid belysa
vilka ekonomiska konsekvenser detta skulle fa for berorda grupper.

Den nuvarande ordningen med en fast egenavgift pa 120 kronor for
inkbp av speciallivsmedel avseende en 90-dagarsperiod ar inte till-
fredsstallande ur rattvisesynpunkt. Utredaren skall darfor ocksa lamna
forslag till hur ett nytt avgiftssystem for speciallivsmedel bor utformas.
| anslutning till detta skall utredaren, med hansyn till att manga spe-
ciallivsmedel numera finns i den vanliga livsmedelshandeln, bedéma
om det ar mojligt att infora ett system med referenspriser pa basis av
den modell som finns for generiska lakemedel.

Utredaren skall vidare 6vervaga och lamna forslag till &ndringar i
den nuvarande ordningen i frdiga om administration och prisreglering
av speciallivsmedel. Forslagen fran kommittén om oversyn av pris-
regleringen av lakemedel skall darvid vara en utgangspunkt.

Det ar ocksa angelaget att utredaren gor en granskning av de krite-
rier som sedan ar 1979 legat till grund for att livsmedel fors upp pa
forteckningen over speciallivsmedel som omfattas av prisnedséattning.
Inte minst galler detta kravet pa att ett speciallivsmedel maste vara
vasentligt dyrare an ett motsvarande normalt livsmedel vilket i sig kan
vara kostnadsdrivande for systemet.
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En viktig uppgift for utredaren ar att géra en bedémning av om de
sjukdomar som i dag ger ratt till prisnedsatta livsmedel aven fortsatt-
ningsvis skall omfattas av lakemedelsformanen och i sa fall under vilka
forutsattningar. | anslutning till detta skall utredaren dvervdga om
nagra nya sjukdomar skall omfattas, inte minst mot bakgrund av det
angelagna i att systemet med licensforskrivning av livsmedel kan
avskaffas.

Forslaget skall rymmas inom nuvarande arliga kostnadsram for sub-
ventionerade speciallivsmedel. For forsakringsférmanen &ar detta
belopp 90 miljoner kronor. For landsting och kommuner vilka ocksa
tillhandahaller subventionerade speciallivsmedel skall — som ovan
namnts — utredaren gora en kostnadsberakning. De ekonomiska effek-
terna av forslagen pa det administrativa omradet skall analyseras.
Likasa skall utredaren lamna forslag till hur férmanen skall regleras
rattsligt.

Utredaren skall beakta regeringens direktiv till samtliga kommittéer
och sarskilda utredare att redovisa regionalpolitiska konsekvenser (dir.
1992:50), prova offentliga ataganden (dir. 1994:23), redovisa jam-
stalldhetspolitiska aspekter (dir. 1994:124) samt att redovisa kon-
sekvenser for brottsligheten och det brottsférebyggande arbetet (dir.
1996:49).

Redovisning av uppdraget

Utredaren skall redovisa sitt uppdrag senast den 31 oktober 1997.

Socialdepartementet
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Enkat till landstingen

”Enkit

Regeringen har tillsatt rubricerade utredning som enligt direktiven skall

gbra en Oversyn av nuvarande formanssystem for speciallivsmedel vid
vissa sjukdomar. Utgangspunkten for utredningen ar att speciallivs-

medel aven i fortsattningen skall vara en del av lakemedelsféormanen
eller subventioneras av samhallet p4 annat satt. En annan viktig ut-
gangspunkt ar att det system som foreslas, skall rymmas inom samhal-
lets nuvarande kostnader for speciallivsmedel.

For barn under 16 ar regleras formanen med prisnedsatta livsmedel
som en del av lakemedelsférmanen (dar egenavgiften ej far inréaknas i
hdgkostnadsskyddet). Foéljande sjukdomar berattigar till prisnedsatt-
ning av livsmedel:

Crohns sjukdom, fenylketonuri, galaktosemi, glutenintolerans,
komjolksproteinintolerans, kort tunntarm, laktosintolerans, kronisk
njurinsufficiens, sojaproteinintolerans samt ulcerds colit.

Fran 1998 har kostnadsansvaret for lakemedelsformanen inklusive
formanen med prisnedsatta livsmedel for barn, som bekant, overforts
till landstingen.

Utredningen skall bl.a. préva om det finns forutsattningar att
avskaffa eller andra aldersgransen 16 ar for ratt till prisnedsatta spe-
ciallivsmedel.

Syftet med denna enkét ar att kartladgedstingens kostnader i
Oppen vard for prisnedsatta livsmedel till barn under 16 ar (enligt
lakemedelsformanen), dels kostnader och regler fér subventionerade
livsmedel for personer 6ver 16 ar.

Svaren kan ni anteckna pa enkaten. Har denna forfragan skickats till
fel person ar vi tacksamma om ni vidarebefordrar formularet till ratt
handlaggareFor kinnedom har denna enkdit dven scnts ut till respek-
tive chefsdietist/motsvarande i respektive landsting/sjukvardsomrade.

Vi foreslar att samrad sker med chefsdietist/motsvarande vid enkéatens
besvarande.
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Om ytterligare information 6nskas var god kontakta utredningens
sekretariat pa ovanstaende telefonnummer. Tack pa férhand!

Era svar onskar vi senast den 22 mars 1999. Svaren skickas i bifo-
gade svarskuvert.

Med véanlig halsning

Ylva Schmidt Hans Peters
Ordférande Huvudsekreterare

Svaren i denna enkéat har lamnats av
SJUKVArdShuvUAMAN.........oooiinee et e e
Telefon......ccovvveveeenn.

Fraga 1.

Hur stor var kostnaden exkl moms under 1998 for speciallivsmedel i ert
landsting/er kommun i 6ppen vard

total kostnad..........coovviiiiiiinn, tkr

varav livsmedelsanvisning till barn under 16 ar
PN 1 (4

varav av landstinget subventionerade speciallivsmedel till
personer over 16 ar
. tKkr

Fraga 2.

Subventionerar landstinget speciallivsmedel (eller ger bidrag) till pa-
tienter inom féljande sjukdomsgrupper? (Inom parentes har exemplifie-
ring gjorts).

Var god ange med kryss ja eller nej. Om subventionering ges, ange hur
mycket patienten sjalv betalar per uttag och hur lang tids forbrukning
uttaget avser. Om bidrag lamnas ange bidragets storlek per manad.
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a) vid metabola sjukdomar (t.ex. fenylketonuri (PKU), galaktosemi)
subventionering ja nej

om ja, vilka regler géaller betr patientens egenavgift/bidrag till patien-
ten?

b) vid tarmsjukdomar (t.ex. Crohns sjukdom, ulcerds colit, kort tunn-

tarm,fettmalabsorption, glutenintolerans ((celiaki och dermatitis herpe-
tiformis)) laktosintolerans)

subventionering ja nej

om ja, vilka regler géller betr patientens egenavgift/bidrag till patienten?

galler sarskilda regler vid glutenintolerans resp laktosintolerans? Ange
i sa fall dessa.

¢) vid njursjukdomar (t.ex. kronisk njurinsufficiens)
subventionering ja nej

om ja, vilka regler géaller betr patientens egenavgift/bidrag till patien-
ten?

d) vid leversjukdomar
subventionering ja nej

om ja, vilka regler galler betr patientens egenavgift/bidrag till patien-
ten?
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e) vid fodoamnesallergi (t.ex. komjolksproteinintolerans, sojaprotein-
intolerans)

subventionering ja nej

om ja, vilka regler galler betr patientens egenavgift/bidrag till patien-
ten?

f) vid neurologisk sjukdom
subventionering ja nej

om ja, vilka regler galler betr patientens egenavgift/bidrag till patien-
ten?

g) iovriga fall

exempelvis vid malnutrition (svarighet att tillgodogora sig foda) da
sondmat och kosttillagg ges exempelvis till cancerpatienter, patienter
med svaljningsproblem, vid kroniskt obstruktiv lungsjukdom, vid cys-
tisk fibros, vid atstérningar och liknande tillstand m.m.)

subventionering ja nej

om ja, vilka regler galler betr patientens egenavgift/bidrag till patien-
ten?

Fraga 3. Om speciallivsmedel tillhandahalles till personer 6ver 16 ar i
Oppen vard sker utlamning av aktuella produkter pa annat satt an via
apotek?

ja nej

Om ja, pa vilket/vilka satt?
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Fraga 4. Hur ser ni pa fragan om reformering av formanssystemet for
speciallivsmedel? Lamna garna kommentar eller forslag till férand-
ringar i nuvarande regelsystem.

Fraga 5. Planeras forandringar i regelsystemet for subventionering av
speciallivsmedel i ert landsting/er kommun? | sa fall, vilka?
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Enkat till 30 utvalda kommuner

Till ... kommun

Kommunstyrel sens kandli

Enkit om .............. kommuns kostnader for och hantering av
speciallivsmedel.

Regeringen har tillsatt en utredning i syfte att reformera samhéllets
stod till personer i behov av speciallivsmedel. (se bilagda
utredningsdirektiv) Inom 6ppen halso- och sjukvard regleras for
narvarande férmanen med prisnedsatta livsmedel for barn upp till 16
ar, som en del av lakemedels-formanen (dar egenavgiften ej far
inrdknas i hogkostnadsskyddet.) Foljande sjukdomar beréattigar till
prisnedsattning av livsmedel:

Crohns sjukdom, fenylketonuri, galaktosemi, glutenintolerans,
komjolksintolerans,  kort  tunntarm, laktosintolerans,  kronisk
njurinsufficiens, sojaproteinintolerans samt ulcerds colit.

Som en del i utredningens arbete behdver vi bla kartlagga primar-
kommunernas hantering av och kostnader for speciallivsmedel inom
barnomsorgen, skolan och @ldreomsorgen. Enligt vad vi erfarit fungerar
detta olika i olika kommuner, men i huvudsak verkar det vara sa att
kommunerna via sina maltidsanslag svarar for den merkostnad det
innebdr att servera specialkost.

Vi behover nu veta hur .............. kommun hanterar detta. Vi behéver
ocksa fa kannedom om hur stora era arliga merkostnader ar for inkop
av speciallivsmedel till personer i behov av specialkost, bade avseende
personer under 16 ar och 6ver 16 ar. Svaren kan ni anteckna i enkéten.

Vi &ar tacksamma om ni vidarebefordrar formularet till ratt
handlaggare. Vi kommer ocksa inom nagra veckor att ta kontakt med er
per telefon.
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Era svar onskar vi senast den 31 mars 1999. Svaren skickas i
bifogade svarskuvert.

Med véanlig halsning

Ylva Schmidt

Utredare Hans Peters
Sekreterare

ENKAT

Svaren i denna enkéat har lamnats av

Fraga 1

Hur stor var merkostnaden i kronor fér er kommun under 1998 for
inkdp av speciallivsmedel till personer inom.

/Ange svaren i kronor exkl. moms/

a) DarNOMSOIgEN?......eiiiiiieeiiiee e
b) skolan?..........cco e,
C) AldreomMSOrgeN?.....ccceeeeiiiiiiiiiieeeee e

Fraga 2

Hur hanteras inkopen, sker de direkt fran grossisterna eller sker
inkbpen via apoteket?
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Fraga 3

Forekommer det i er kommun att tex. barn i barnomsorgen med behov
av speciallivsmedel har sin mat med sig hemifran?

Fraga 4

Speciallivsmedel subventioneras i manga landsting. Det finns aven
mojlighet att via handikappersattning fa ersattning for merkostnader for
speciallivsmedel. Har ni erfarit att just kostnader for speciallivsmedel
har medfért att manniskor behovt séka socialbidrag for att klara sina
levnadskostnader?



SOU 1999:114

Bilaga 4 157

Redovisning av inkomna enkatsvar fran

landstingen

Redovisning av inkomna svar i enkat om landstingens subventionering

av speciallivsmedel

a) subventionering vid imnesomsiittningssjukdomar (PKU, galak-

tosemi)

Landsting Patientavgift Kommentar
Stockholm 170 kr/man

Uppsala 175 kr/man

Sormland 170 kr/man

Ostergdtland 170 kr/mén

Jonk6ping 170 kr/tva man

Kronoberg 400 kr eller 200 kr/man fér 3-4 resp 1-2 prod
Kalmar 120 kr/man

Blekinge 170 kr/man

Region Skane 120 kr/tva-tre man avser PKU
Halland -

Bohus -

Sodra Alvsborg 50% av kostnaden

Norra Alvsborg

Skaraborg
Varmland
Orebro
Vastmanland
Dalarna

Gavleborg
Vasternorrland
Jamtland
Vasterbotten
Norrbotten
Gotland
Goteborg

avgift motsv vanl. mat-

kostnad
200 kr/man
170 kr/méan
30% av kostnaden
avgiftsfritt PKU

avgiftsfritt PKU
avgiftsfritt PKU
170 kr/man

30% av kostnaden
30% av kostnhaden

vid galaktosemi; porfyri
30% av kostnaden

70 kr for ytterl. preparat
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b) tarmsjukdomar och gluten- respektive laktosintolerans

Kontantbidrag vid glutenintolerans

Landsting Patientavgift Kommentar

Ostergotland 200 kr/méan

Kalmar 412 kr/man (man) 304
kr/man (kv)

Kronoberg 888 - 1186- 1327 Lag-hogenergi- sarskilda
kr/kvartal fall

Region Skane 175 - 250- 350 kr/man Lag-normal-hégenergi

Gavleborg 4000 kr/ar

| Region Skane betalar patient mellan 16-20 ar med glutenintolerans
samma avgift som barn under 16 ar (dvs. 120 kr per uttag). | Lands-
tinget Halland ges bidrag till patient mellan 16-20 ar med 25 % av den
kostnad som 6verstiger 750 kr per ar. | Landstinget Kalmar tillampas ej
bidrag forsta aret utan patienten far forskrivning med avgift 120 kr per
uttag.
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Subventionering av kosttilléigg eller sondmat vid tarmsjukdomar och
gluten- respektive laktosintolerans

Landsting Patientavgift Kommentar

Stockholm 170 kr/man

Uppsala 175 kr/man

Soérmland 170 kr/man

Ostergétland 170 kr/méan

Jonkoping 50% av kostnaden,lagst Person mellan16-21 ar

170 kr/man 170 kr/man

Kronoberg 400 kr eller 200 kr/man 3-4 resp 1-2 prod

Kalmar 120 kr/man Hel sondnéring avgift
som vanl. matkostnad

Blekinge 170 kr/man

Region Skane 130-260-390 kr/man 1,2 resp 3 prod./dag

Halland -

Bohus 50% av kostnaden Vid glutenintolerans av-
gift 150 kr/uttag

Sodra Alvsborg 30%-75 % av kostnaden

Norra Alvsborg

Skaraborg
Varmland
Orebro

Vastmanland
Dalarna
Gavleborg
Vasternorrland
Jamtland
Vasterbotten
Norrbotten
Gotland
Goteborg

avgift som vanl.
matkostnad
200 kr/man
170 kr/man 170 kr/tvd méan vid
glutenint.
30% av kostnaden
30% av kostnaden
50 % av kostnaden
avgiftsfritt

se kommentar
avgiftsfritt
170 kr/mén
30% av kostnaden
50% av kostnaden

70 kr for ytterl. preparat

50 kr/dygn vid hel sond-
naring

| Jamtland far patienter med glutenintolerans glutenfria produkter till
ett varde av 125 kr per manad. Inga produkter lamnas vid laktos-
intolerans. Vid mag-tarmsjukdomar med medféljande daligt narings-
upptag far patienten produkter till ett varde av 200 kr i form av
naringstillskott. Resterande kostnad betalas av patienten sjalv. Vid en
genomgang av ett antal patientfall framkom att patienterna betalat
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mellan drygt 100 kr till 1300 kr per uttag fér varor, utbver det som
lamnas ut utan kostnad.
Vid enbart glutenintolerans ges ingen subvention i fyra landsting:
Stockholm, Uppsala, Varmland, Gotland. De flesta landsting har upp-
givit att stod ej utgar vid enbart laktosintolerans. F.d. Landstinget
Skaraborg saknar subventionering. Landstinget Halland saknar subven-

tionering till vuxna.

C) njursjukdomar

Landsting Patientavgift Kommentar

Stockholm 170 kr/man

Uppsala 175 kr/man

Soérmland 170 kr/man

Ostergotland 170 kr/man

Jonkoping 170 kr/man

Kronoberg 400 kr eller 200 kr/man 3-4 prod resp 1-2
prod/dag

Kalmar 120 kr/man

Blekinge 170 kr/man

Region Skane 130-260-390 kr/man avser 1,2 eller 3 prod/dag

Halland -

Bohus -

Sodra Alvsborg
Norra Alvsborg

Skaraborg
Varmland
Orebro
Vastmanland
Dalarna
Gavleborg
Vasternorrland
Jamtland
Vasterbotten
Norrbotten
Gotland
Goteborg

30% av kostnaden
avgift som vanl.
matkostnad
200 kr/man
170 kr/tvd man
30% av kostnaden
30% av kostnaden
50% av kostnaden
avgiftsfritt

avgiftsfritt

170 kr/mén

30% av kostnaden
50% av kostnaden

se kommentar nedan
70 kr for ytterl preparat

50 kr/dygn vid hel sond-
naring
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| Jamtland

lamnas produkter

ut utan kostnad vid sjukhusets

produktionskok till ett varde av 200 kr per manad beroende pa diagnos.
For behov av produkter darutéver far patienten betala full kostnad.

d) leversjukdomar

Landsting Patientavgift Kommentar

Stockholm 170 kr/man

Uppsala 175 kr/man

Soérmland 170 kr/man

Ostergétland 170 kr/méan

Jonkoping 170 kr/man

Kronoberg 400 kr eller 200 kr/man  3-4 resp 1-2 prod/dag
Kalmar 120 kr/man

Blekinge 170 kr/man

Region Skane 130-260-390 kr/man avser 1,2 eller 3 prod/dag
Halland -

Bohus -

Sodra Alvsborg 30% av kostnaden 50 % vid sondnéring

Norra Alvsborg

Skaraborg
Varmland
Orebro

Vastmanland
Dalarna
Gavleborg
Vasternorrland
Jamtland
Vasterbotten
Norrbotten
Gotland
Goteborg

avgift som vanl.
matkostnad
200 kr/man
170 kr/tvd man

30% av kostnaden
30% av kostnaden

avgiftsfritt

avgiftsfritt

170 kr/mén

30% av kostnaden
50% av kostnaden

170 kr/man vid sond-
naring

se kommentar nedan
70 kr for ytterl preparat

50 kr/dygn vid hel sond-
naring

| Jamtland l&mnas produkter ut utan kostnad vid sjukhusets produk-
tionskok till ett varde av 125 kr per manad beroende pa diagnos. For
behov av produkter darutover far patienten betala full kostnad.
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€) fodoimnesallergi

(komjolksproteinintolerans, sojaproteinintole-

rans)

Landsting Patientavgift Kommentar

Stockholm 170 kr/man

Uppsala 175 kr/man

Soérmland 170 kr/man

Ostergétland 170 kr/méan

Jonkdping 50 % av kostnaden lagstPersoner 16-20 ar 170 kr
170 kr/man

Kronoberg -

Kalmar 120 kr/man

Blekinge 170 kr/man subv enbart vid multipel

Region Skane
Halland

Bohus

Sodra Alvsborg
Norra Alvsborg

Skaraborg
Varmland
Orebro
Vastmanland

Dalarna
Gavleborg
Vasternorrland
Jamtland
Vasterbotten
Norrbotten
Gotland
Goteborg

allergi
130-260-390 kr/man avser 1,2 eller 3 prod/dag
- se kommentar nedan

avgift som vanl. matkost-
nad
200 kr/man
170 kr/tvd man
30% av kostnaden

endast i undantagsfall

Ingen subv vid komj6lks-
intolerans

avgiftsfritt

50% av kostnaden

| Halland kan i enstaka fall bidrag ges med 25 % av den kostnad som
overstiger 750 kr/ar till personer 16-20 ar.
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f) neurologisk sjukdom

Landsting Patientavgift Kommentar

Stockholm 170 kr/mén Hel sondnéring 1200,
halv 600 kr/man

Uppsala 175 kr/man

Soérmland 170 kr/man

Ostergétland 170 kr/méan

Jonkoping 170 kr/man

Kronoberg 400 kr eller 200 kr/man  3-4 resp 1-2 prod/dag

Kalmar 120 kr/man hel sondnéring vanl. mat-
kostnad

Blekinge 170 kr/man

Region Skane 130-260-390 kr/man avser 1,2 eller 3 prod/dag

Halland -

Bohus -

Sodra Alvsborg 30% av kostnaden 50 % vid sondnéring

Norra Alvsborg avgift som vanl. mat-

kostnad

Skaraborg -

Varmland 200 kr/man

Orebro 170 kr/tvd man 170 kr/méan vid sond-
naring

Véastmanland 30% av kostnaden

Dalarna 30% av kostnaden

Gavleborg 50% av kostnaden

Vasternorrland avgiftsfritt

Jamtland se kommentar nedan

Vasterbotten avgiftsfritt

Norrbotten 170 kr/man 70 kr for ytterl. preparat

Gotland 30% av kostnaden

Goteborg 50% av kostnaden 50 kr/dygn vid hel sond-
naring

| Jamtland l&mnas produkter ut utan kostnad vid sjukhusets
produktionskok till ett varde av 125 kr per manad. For behov av
produkter darutover far patienten betala full kostnad.
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g) ovriga fall vid daligt néringsintag (t.ex. vid cancersjukdom, vid
svaljningsproblem, vid kroniskt obstruktiv lungsjukdom, vid cystisk
fibros, vid atstorningar och liknande tillstand)

Landsting Patientavgift Kommentar
Stockholm 170 kr/mén Hel sondnéring 1200,
halv 600 kr/man
Uppsala 175 kr/man Hel 1 000 kr/man
Soérmland 170 kr/man
Ostergotland 170 kr/man Hel 1 200 kr, halv 600/man
Jonkoping 170 kr/man
Kronoberg 400 kr eller 200 kr/man avser 3-4 resp 1-2 prod/dag
Kalmar 120 kr/man hel sondnaring 1 275 man,
1030 kv
Blekinge 170 kr/man

Region Skane

Halland

Bohus

Sodra Alvsborg
Norra Alvsborg

Skaraborg
Varmland
Orebro
Vastmanland
Dalarna
Gavleborg

Vasternorrland
Jamtland
Vasterbotten
Norrbotten
Gotland
Goteborg

130-260-390 kr/man 1,2 eller 3 prod/dag;
hel 1272 kr
- se kommentar
50 % av kostnaden
30% av kostnaden
avgift som vanl. mat-
kostnad
200 kr/man
170 kr/tvd man
30% av kostnaden
30% av kostnaden
50% av kostnaden

50 % vid sondnéring

170 kr/man vid sondnéring

i vissa fall hdgre subven-

tion

avgiftsfritt

se kommentar nedan

avgiftsfritt

170 kr/mén

30% av kostnaden
50% av kostnaden

70 kr for ytterl. Preparat

50 kr/dygn vid hel sond-
naring

| Halland kan bidrag i vissa fall betalas ut till enskilda personer som

har speciella fordyrade kostnader i samband med sjukdom. Enligt
praxis har ersattning utgatt med 50 % av merkostnaden till svart sjuka
patienter som under nagra manader varit beroende av sondnaring,

naringsdryck etc.
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| Kronoberg betalar patient for naringspreparat och sondpreparat
1 000 kr vid hel och 500 kr vid halv nutrition.

| Jamtland lamnas produkter ut utan kostnad vid sjukhusets
produktionskok till ett varde av 125 kr — 200 kr per manad beroende pa
diagnos. For behov av produkter darutéver far patienten betala full
kostnad.

Patient i kommunalt boende i Vasterbotten betalar i vissa fall
kostnad for sondnaring i stallet for ordinarie matkostnad.
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Forskrivna speciallivsmedel till barn 1998,
Apoteket AB

Forskrivna speciallivsmedel tilbarn med fordelning av kostnader,
forpackningsantal och orderrader per landsting 1998. Kostnad i kr exkl.

moms.
Apoteket AB:s uppfoljningssystem. AUP= apotekens utférsaljnings-
pris.

Landsting Forpackningar AUP exkl moms Orderrader
Blekinge 12 084 1268 200 4162
Dalarna 23 208 2957 638 7043
Gotlands Kommun 5132 428 769 1819
Géavleborg 28 422 3032 246 7 207
Goteborg-Bohus 41 251 3811954 12 551
Goteborgs Kommun 33634 4 469 667 10 501
Halland 33089 3083772 9200
Jamtland 14763 1669 619 5009
Jonkoping 26 685 2097 614 10 175
Kalmar 23496 2249714 8294
Kristianstad 34 808 3163237 10 486
Kronoberg 19 889 1575 204 6 803
Malmé Kommun 30 529 3582 099 9072
Malmdéhus 67 714 6 063 424 23725
Norrbotten 33134 3411 248 8 250
Skaraborg 32131 2721929 9575
Stockholm 162 125 19518 414 45 326
Soédermanland 20021 1728924 6 803
Uppsala 28 264 2868 520 10 465
Varmland 13782 1537 797 5160
Vasterbotten 33384 3998 821 8 476
Vasternorrland 20 294 2128 405 4772
Vastmanland 21983 2373188 7261
Alvsborg 60 914 5313953 16 417
Orebro 18 699 1519 675 8272
Ostergétland 32 636 2 758 228 9983

Totalt 872071 89 332 259 266 807
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Forskrivna speciallivsmedel till vuxna

1998, Apoteket AB

Forskrivna speciallivsmedel tibuxna med férdelning av kostnader,
forpackningsantal och orderrader per landsting 1998. Kostnad i kr exkl.

moms.

Apoteket AB:s uppfoljningssystem. AUP= apotekens utférsaljnings-
pris.
Landsting Forpackningar AUP exkl.moms Orderrader
Blekinge 19 088 1689 786 8122
Dalarna 51 958 3240 346 16 618
Gotlands Kommun 5361 534 354 2369
Géavleborg 26 429 1902 138 9 296
Goteborg-Bohus 28 472 1677997 12 291
Goteborgs Kommun 27 602 2 609 252 12 531
Halland 1470 165 904 898
Jamtland 1143 71549 667
Jonkdping 34 487 2 856 188 14 427
Kalmar 10914 750 773 3868
Kristianstad 19 444 1902 331 6 794
Kronoberg 7 887 1199531 3683
Malmé Kommun 17 562 820 321 7 486
Malmdéhus 50 384 2967 705 16 744
Norrbotten 28 114 2044 835 8791
Skaraborg 2199 230 283 1288
Stockholm 247 043 23 633 165 75 268
Soédermanland 51 407 2390 389 19 898
Uppsala 36 997 3901 465 10 221
Varmland 16 401 1949 999 5120
Vasterbotten 32543 2 616 062 13343
Vasternorrland 37 385 2704 352 14 309
Vastmanland 22 477 2046 748 9 587
Alvsborg 15 456 2275031 7617
Orebro 68 739 5517 984 25 189
Ostergétland 13 010 1262 216 4779
Totalt 873972 72 960 705 311 204
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Ekonomiska berakningar

Kostnader idag

Enligt Apoteket AB:s uppféljningssystem avseende 1998 svarade glu-
tenfria produkter for barn for en sammanlagd kostnad om 15,8 mkr.
Sedan patientavgifter pa 1,3 mkr bortréaknats kvarstar en samhallskost-
nad pa 14,5 mkr.

Som framgar av redovisningen i kapitel 5 varierar patientavgifterna
i landstingen vad galler vuxna. | de berakningar som gors i det foéljande
har en genomsnittlig patientandel av Apotekens utférsaljningspris
AUP, i ett antal landsting framraknats. Denna andel har antagits uppga
till 30 %.

Kostnaden for glutenfria produkter for vuxna utlamnade vid apotek
uppgick till 8,8 mkr inkl. patientavgift. Patientandelen har beraknats till
2,6 mkr vilket ger en samhallskostnad pa 6,2 mkr.

| nagra landsting lamnas kontantbidrag till patienter. Summan av
dessa bidrag berdknas till 8,4 mkr. Landstingens kostnader avseende
glutenintolerans hos vuxna beraknas darfor uppga till totalt 14,6 mkr.

Kostnaden for naringspreparat till barn utom glutenfria produkter
uppgick 1998 till 73,5 mkr, varav patientandelen beraknats till 6,1 mkr.
Samhallets kostnad uppgar till 67,4 mkr. FOr vuxna blir motsvarande
kostnader 64,2 mkr med en berdknad patientavgift pa 19,3 mkr, vilket
ger en samhallskostnad pa 44,9 mkr.

Idag ar patientavgiften for speciallivsmedel i lakemedelsformanen
for barn 120 kr per uttag, med vanligen sex uttag per ar; aven uttag fyra
ganger per ar forekommer. Patientens arskostnad for speciallivsmedel
uppgar saledes till 720 kr per ar (eller 480 kr). Till detta skall laggas de
kostnader som patienten i dvrigt har for livsmedel.

For vuxna varierar patientavgiftens storlek, beroende pa vilket
landsting patienten bor i. Manga landsting tillampar dock en avgift pa
170 kr per manad, vilket ger en arskostnad fér patienten pa 2 040 kr.
Liksom vad som galler for barn skall till detta laggas de 6vriga kostna-
der som patienten har for livsmedel, vilket sjalvfallet varierar beroende
pa hur mycket kosttillagget ersatter annan mat samt vilket energibehov
patienten har. | vissa landsting far patienter som far all nutrition som
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sondmat betala avgift motsvarande schablonberdkningarna fér normal
matkostnad. | de berékningar utredningen utgatt fran &r patienternas
kostnader beraknade for helar.

Kontantbidrag vid glutenintolerans

Kostnaden for ett kontantstod pa 200 kr per manad for barn 0-15 ar
beréknas uppga till 15,6 mkr beraknat utifran en patientgrupp pa 6 500
personer.

For den vuxna patientgruppen (fran 16 ar och uppat) omfattande
11 500 personer berédknas kostnaden for ett bidrag med 250 kr per
manad uppga till 34,5 mkr.

Observera att vid dessa berakningar har utredningen utgatt fran att
landstingen ansvarar for nutritionsstod till patienter i kommunala
boenden.

Forslagets eventuella effekter pa sjukforséakringens kostnad for han-
dikappersattning har ej kunnat beraknas.

Subventionering av glutenfria produkter till barn via uttag pa apo-
tek. Modellen har ej kostnadsberiknats nirmare. En forindring
av patientandelen med 10 % motsvarar en kostnadsférindring
med 130 000 kronor.

Behovsrelaterade avgifter for néiringspreparat till barn och vuxna
(exkl. vid enbart glutenintolerans):

Utredningen har konstaterat att man pa ett narmare satt inte kan
berakna kostnaderna for samhallet i den modell som foreslas. Konsum-
tionsstudier som visar patienters forbrukning och energiintag av spe-
ciallivsmedel vid olika diagnoser saknas. Daremot kan man forstka
gora en berakning utifran den lagsta avgiften i den "trappa” som fore-
slas.

Barn

Kostnaden 1998 (exkl. patientavgift) for naringspreparat till barn exkl.
glutenfria produkter var 67,4 mkr. Patientens avgift ar vanligen 720 kr
(eller 480 kr) per ar.

| detta forslag Okar patientavgiften jamfort med idag. Samhallets
subvention kan darfor antas bli lagre an idag. | férslaget ar den lagsta
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avgiften 170 kr per manad (2 040 kr) per ar. Om avgiften okar fran
720 kr till 2 040 kr per ar 6kar patientandelen med 183 %.

Samhallets kostnad ar idag 67,4 mkr. Patientandelen ar 6,1 mkr. Vid
en okning av patientandelen fran 6,1 mkr till 17,3 mkr sjunker samhal-
lets kostnad med 11,2 mkr.

Vuxna

Samhallets kostnad 1998 (exkl. patientavgifter) for naringspreparat till
vuxna exkl. glutenfria produkter har beraknats uppga till ca 45 mkr.
Manga landsting tillampar en patientavgift pa 170 kr per manad, vilket
ger en arskostnad for patienten pa 2 040 kr.

| detta forslag Okar patientavgiften jamfort med idag. Samhallets
subvention kan darfor antas bli lagre an idag. | forslaget ligger den
lagsta nivan pa 200 kr per manad eller 2 400 kr per ar. Om avgiften
Okar fran 2 040 kr till 2 400 kr per ar dkar patientandelen med 18 %.

Samhallets kostnad ar idag 45 mkr. Patientandelen ar 19,3 mkr. Vid
en okning av patientandelen fran 19,3 mkr till 22,8 mkr sjunker sam-
héllets kostnad med 3,5 mkr.

Avgift for niringspreparat (exkl. produkter vid enbart gluten-
intolerans) dir patienten betalar preparatets kostnad upp till en
hogsta kostnad.

Barn

Samhallets kostnad &r idag 67,4 mkr. Patientandelen ar 6,1 mkr.

Idag betalar patienten vanligen 720 kr per ar (eller 480 kr). Om detta
nya hogkostnadsskydds tak sétts till t.ex. 1 800 kr 6kar patientandelen
med 150 %. Vid en 6kning av patientandelen med 150 % till 15,2 mkr
(och under forutsattning att alla patienter nar takkostnaden) sjunker
samhallets kostnad med 9,1 mkr.

Vuxna

Samhallets kostnad (exkl. patientavgifter) for naringspreparat till vuxna
exkl. glutenfria produkter har for 1998 berdknats till ca 45 mkr.
Patientandelen beraknas uppga till 19,3 mkr.

Om man utgar fran en arlig patientavgift idag pa 2 040 kr skulle ett
hogkostnadstak pa 1 800 kr, innebara en minskad kostnad for patienten
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med 240 kr. Under forutsattning att alla patienter nar takkostnaden,
skulle samhallets kostnad darmed 6ka med 2,3 mkr.

Enhetlig manatlig patientavgift. I de fall patienten far all nutrition
som speciallivsmedel faststills patientavgiften till avgift motsva-
rande full matkostnad.

Kostnaden ar givetvis beroende pa vilken niva pa avgiften som sétts. |
detta forslag har berakning gjorts utifran en avgift pa 250 kr per manad
for vuxna och 170 kr per manad for barn. Vi kan ej géra nagot anta-
gande om antalet patienter som skulle betala avgift motsvarande full
matkostnad.

Barn

Idag betalar patienten vanligen 720 kr per ar (eller 480 kr). Om denna
nya avgift satts till 170 kr eller 2 040 kr per ar okar patientandelen med
183 %.

Samhallets kostnad ar idag 67,4 mkr. Patientandelen ar 6,1 mkr. Vid
en okning av patientandelen fran 6,1 mkr till 17,3 mkr sjunker samhal-
lets kostnad med 11,2 mkr.

Vuxna

Samhallets kostnad for naringspreparat till vuxna exkl. glutenfria pro-
dukter har fér 1998 beréknats till ca 45 mkr. Patientandelen berdknas
uppga till 19,3 mkr.

Om man utgar fran en arlig patientavgift idag pa 2 040 kr skulle en
ny enhetlig avgift pa 250 kr per manad eller 3 000 per ar innebéra en
Okad kostnad for patienten med 960 kr. Detta innebar en 6kad patient-
andel med 47 %.

Vid en 6kning av patientandelen fran 19,3 mkr till 28,4 mkr sjunker
samhallets kostnad med 9,1 mkr.
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Namnforteckning

I utredningsarbetet har foljande personer varit oss behjilpliga
med att forse oss med faktauppgifter:

Dietist Ingalill Detlofsson, Barn- och ungdomskliniken, Regionsuk-
huset i Orebro

Dietist Ingegerd Jarnmark, Medicinkliniken, Regionsjukhuset i Orebro
Farmacie dr apotekschef Leif Kronberg, Apoteket vid Regionsjukhuset
i Orebro

Overlakare Sven Larsson, Samhéllsmedicinska enheten Orebro lans
landsting

Overlakarna Per Sjostrom och Curt Tysk, Medicinkliniken Region-
sjukhuset i Orebro

Statistiker Hans Ekholm, Svenska Kommunférbundet

Sekreterare Christina Wahlstedt, Svenska kommunférbundet

Vidare har material erhallits fran:

Docent Claes Hallert, Celiakicentrum i Linkdping

Professor Lars Hagenfeldt och docent Ulrika von Dobeln, Centrum for
Medfédda Metabola Sjukdomar, Huddinge sjukhus,

Avdelningslakare Annelie Ivarsson Institutionen fér Folkhalsa och Kili-
nisk Medicin, Epidemiologi

Professor Olle Hernell Institutionen for Klinisk Vetenskap, Pediatrik,
Umea universitet
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