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Harvinaiset-verkosto pitaa esitystd sairausvakuutuslain muuttamisesta ja valiaikaisesta muuttamisesta
tarpeellisena ja ajankohtaisena. Asia on erittdin tarkea harvinaista sairautta sairastaville. Ehdollisen
korvattavuuden avulla voidaan saada uusia ladkehoitoja kdayttd6n myos niissa tapauksissa, kun ladkehoidon
vaikutuksiin ja hoidolliseen arvoon liittyy epavarmuutta.

Uudet ladkkeet ovat usein huomattavan kalliita ja niiden kustannusvaikuttavuudesta ja terveyshyddyista on
yleensa rajallisesti tietoa kaytettadvissa paatoksentekoon. Tama koskee erityisesti harvinaissairauksia ja niita
sairastavia. Vain osaan harvinaissairauksista l0ytyy apu ladkehoidosta, ja ndihinkin soveltuvaa laakitysta
joudutaan monesti etsimaan pitkaan, kun tavanomaisempiin sairauksiin kehitetyt ladakkeet eivat tehoa.
Naissa tapauksissa toimivin lddkehoito jaa usein ehdollisen korvattavuuden piiriin.

Ehdollisen korvattavuuden malli on osoittanut pdaaosin toimivuutensa. Vaikka toimintamallista on rajallisesti
kokemuksia, ovat ne pdaosin positiivisia. Ehdollisen korvattavuuden my6ta uusia ladkkeita tarvitsevat ovat
saaneet niitd Suomessa kayttoonsa aikaisempaa nopeammin. liman ehdollisen korvattavuuden mallia
ladkehoitovalikoima olisi todennakoisesti nykyista rajatumpi ja uusien lddkkeiden kayttaminen olisi
mahdollista vain henkildille, jotka pystyvat maksamaan ladkekustannukset kokonaan itse.

Sairastuneita ei voi asettaa eriarvoiseen asemaan sairauden perusteella. Perustuslain mukaan julkisen
vallan on lainsdadannon puitteissa turvattava yhdenvertaiset ja riittdvat sosiaali- ja terveyspalvelut seka
edistettdva vaeston terveytta. Ladkekorvausjarjestelman tarkoitus on varmistaa, etta potilaat saavat
tarpeellisen ladkehoidon kohtuullisin kustannuksin. Kaikkien sairastuneiden, myds harvinaissairaiden, tulisi
olla taloudellisessa mielessa yhdenvertaisessa asemassa riippumatta siitd, kuuluuko tarpeellinen laakitys
ladkekorvauksen vai ehdollisen korvauksen piiriin.

Harvinaiset-verkosto kannattaa ehdolliselle korvattavuudelle saadetysta viiden vuoden pituisesta
enimmaisvoimassaoloajasta luopumista. Tarve lddkehoidolle ja sen mahdolliselle ehdolliselle
korvattavuudelle tulee aina arvioida tapauskohtaisesti, joten enimmaiskeston maarittaminen laissa on
tarpeetonta.

Suomi on viimeisimpia Euroopan maista, jolla ei ole méaariteltya toimintamallia uusien ladkkeiden
kdyttéonottoon. Harvinaiset-verkoston mielesta ehdollisen korvattavuuden maaraaikaista sdantelya olisi
tarkoituksenmukaista jatkaa esityksen mukaisesti ennen lopullista pdatdsta toimintamallin soveltuvuudesta
suomalaiseen lddkekorvausjarjestelmaan.
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Harvinaiset-verkosto on valtakunnallinen harvinaisryhmié edustavien ja harvinaistyétd tekevien sosiaali- ja
terveysjdrjestéjen yhteistyéverkosto, joka kokoaa yhteen harvinaissairauksiin liittyvdd kokonaisvaltaisen
arjen asiantuntijuutta ja auttaa tunnistamaan harvinaisuuteen liittyvid haasteita ja ndkékulmia.
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