Svar pa skriftligt sporsmal SSS 212/2018 rd

Svar pa skriftligt spérsmal angaende ersattningar till personer som in-
sjuknat i narkolepsi

Till riksdagens talman

| det syfte som anges i 27 § i riksdagens arbetsordning har Ni, Arade talman, till den minister
som saken galler dversant foljande skriftliga spérsmal SS 212/2018 rd undertecknat av riksdags-
ledamot Anna-Maja Henriksson/sfp:

Hur amnar social- och halsovardsministeriet forbattra situationen for personer som in-
sjuknat i narkolepsi och som fatt ett negativt beslut pa sin ansékan om ersattning?

Som svar pa detta sporsmal anfor jag foljande:

Grunden till stodet for narkolepsipatienter &r ett finlandskt omfattande, lagstadgat erséttningssy-
stem och en fungerande social- och halsovard. Alla narkolepsipatienter far lagstadgade ersétt-
ningar fran FPA. Formaner som FPA betalar ut ar bland annat ersattning for mediciner och rese-
kostnader, handikappbidrag, sjukférsakringsersattning for privatlédkares arvoden, resekostnader
samt specialvardspenning till foraldrar. | sjukforsakringens system for lakemedelsersattning har
lakemedel mot narkolepsi godkants att omfattas av specialersattning. FPA anordnar dven anpass-
ningstraning for barn som insjuknat i narkolepsi och for deras familjer. Barn som insjuknat &r
berattigade till medicinsk och professionell rehabilitering. Dessutom kan en del av narkolepsipa-
tienter vara beréttigade till sjukpension.

UtOver detta utbetalas ersattningar for privat lakemedelsskadeforsékring till personer vars insjuk-
nande &r forknippat med Pandemrixvaccinationen och dar forsakringsgivaren ar Lékemedelsska-
deforsékringspoolen. Lakemedelsskadeforsékringen &r ett frivilligt, sekundart system och de er-
sattningar som utbetalas fran den minskas med ersattningsbeloppet som FPA betalar ut. I enlighet
med villkoren for lakemedelsskadefdrsakringen ar en forutsattning for ersattningsbarheten en san-
nolik orsakskoppling mellan Pandemrixvaccinationen och insjuknande i narkolepsi efter att man
fatt vaccinationen. Enligt nuvarande forskningsdata har narkolepsi som brutit ut mer an tva ar
efter att man fatt vaccinationen troligtvis inte orsakats av Pandemrixvaccinationen. Kravet ar inte
att narkolepsidiagnosen stalls inom tva ar fran att man fatt vaccinationen, utan utgangen av tids-
fristen pa tva ar faststalls baserat pa uppkomsten av symptomen pa narkolepsi.

I samband med ersattningshanteringen inhdmtar Lakemedelsskadeforsakringspoolen tillrackligt
omfattande och grundliga utredningar for avgorande i arendet direkt fran vardinrattningen. Pati-
enthandlingar har begarts bland annat fran skolhélsovarden, halsocentraler, centralsjukhus och
universitetssjukhus. N&r de begérda patienthandlingarna har mottagits, bedéms anskan ur en me-
dicinsk synvinkel och ett utlatande i skadedrendet begars fran en sakkunniglékare vid Lakeme-
delsskadefdrsakringspoolen. Det positiva eller negativa ersattningsbeslutet skickas till den som
gjort skadeanmalan. Till ersattningsbeslutet bifogas anvisningar om andringssokande.
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Staten har forbundit sig att finansiera ersattningar i enlighet med villkoren for lakemedelsskade-
forsékringen efter att lakemedelsskadeforsakringens forsakringsbelopp har anvénts upp. En lag
om partiell finansiering av 2009 ars liakemedelsskadeersattningar med statsmedel (211/2013) har
stiftats om detta. Finansieringen av ersattningarna med statsmedel forutsétter forekomst av en
sannolik orsakskoppling mellan utbrottet av narkolepsi och Pandemrixvaccinationen i enlighet
med villkoren for lakemedelsskadefdrsakringen.

Social- och halsovardsministeriet har haft ett aktivt samarbete med familjerna, sjukvardsdi-
strikten, FPA, utbildnings- och kulturministeriet och Utbildningsstyrelsen. | maj 2011 tillsatte
social- och halsovardsministeriet en arbetsgrupp med uppgift att forenhetliga diagnosticeringen
och varden av barn och unga som insjuknat i narkolepsi pa nationell niva. Social- och halsovards-
ministeriets mal har varit att man inom social- och halsovarden och i skolorna ska kunna svara pa
det behov av specialstéd som barn och unga som insjuknat i narkolepsi har. Universitetssjukhusen
bistar centralsjukhus samt lakare pa andra vardinrattningar som vardar narkolepsipatienter. Malet
ar att garantera samtliga patienter enhetliga undersokningar och enhetlig vard enligt bésta praxis

Helsingfors 15.6.2018

Familje- och omsorgsminister Annika Saarikko



