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Sosiaali- ja terveysministerid pyysi valtakunnalliselta terveydenhuollon eettiseltd
neuvottelukunnalta lausuntoa valtakunnallisen asiantuntijatyéryhman mietinnosté
koskien hengityshalvauspotilaiden asemaa, lainsaddanté ja hoitoon liittyvia suosi-
tuksia nykyisessé sosiaali- ja terveydenhuollon jérjestelméssa (STM:n selvityksia
2006:61). ETENE keskusteli tydryhman ehdotuksista kokouksessaan 20.3.2007 ja
esittdd kannanottonaan seuraavaa:

Tydryhman mietintdé on perusteellisesti ja huolella pohdittu ja laadittu. NyKkyisin
hengitysvajauspotilaat ovat valtakunnan sisélld keskenaan eriarvoisessa asemassa,
ja ndiden ehdotusten kautta on tarkoitus yhtendistaa valtakunnalliset kaytannot. Val-
tion osallistumisen kustannuksiin tydryhma on myoés nahnyt valttaméattomaksi, jotta
esimerkiksi henkilokohtaisten avustajien kayttdmahdollisuus yhtendistyisi eri puo-
lilla maata. Nykyinen lainsdadant6 on vaikuttanut siihen, etté toisaalta hengityshal-
vauspotilaat ovat olleet erityisasemassa, mutta toisaalla pudonneet sellaisten etui-
suuksien ulkopuolelle, joilla tuetaan muiden vammaisryhmien hyvinvointia.

Neuvottelukunta nakee jarkevdna ehdotuksen, ettd hengityshalvauspotilas-
kasitteestd luovuttaisiin lainsdadannosta (ehdotus 5.1.), ja ettd nykyiset hengityshal-
vauspotilaita koskevat sadnnokset asiakasmaksulaista (5 § 4 momentti) ja asetukses-
ta (23 8) ehdotetaan kumottavaksi (ehdotus 5.3.). Koska vaikeaa hengitysvajausta
sairastavia potilaita on vahan ja vajausta aiheuttavien tilojen Kirjo suuri, valtakun-
nalliset kroonista hengitysvajausta sairastavien potilaiden ladketieteelliset hoi-
tosuositukset ja asiakkaiden tarvitsemien palveluiden laatusuositukset ovat perustel-
tuja hoidon yhtendistamisen kannalta (5.2.). Mietinndssé ehdotettu hoidon keskit-
tdminen suurempiin keskuksiin on tasta syystd myos perusteltu.

Neuvottelukunta keskusteli kokouksessa eniten vaikeaa hengitysvajausta sairastavi-
en potilaiden subjektiivisesta oikeudesta henkilokohtaiseen avustajaan. Lainsaadan-
t0a uudistettaessa kroonista hengitysvajausta sairastavia potilaita ei voida asettaa
tdman suhteen erityisasemaan, vaan samanlaisen tarpeen omaavat vammaisryhmat
tulee ottaa huomioon tasavertaisesti. Vuonna 2004 hengityshalvauspaatoksen saa-
neita potilaita oli Suomessa 135. Henkilokohtaisen avustajan tarvitsevia vaikea-
vammaisia arvioidaan maassamme olevan n. 4 000, joidenkin arvioiden mukaan jo-
pa 15 000. Vammaispalvelulainsdddannon uudistuksessa oikeutta henkilokohtaiseen
avustajaan seka uudistuksen kustannuksia on pohdittu sosiaali- ja terveysministeri-
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0ssa lainsdddantouudistusta valmistelevassa tyoryhmassa. ETENE katsoo ettd myos
vaikeaa hengitysvajausta sairastavien potilaiden kokonaishoidon uudistus pitéisi to-
teuttaa yhdenmukaisesti vammaispalvelulainsdéddannon uudistamisen yhteydessa.

Tyoryhma ehdottaa, ettd muutokset hyvaksyttéisiin kokonaisuutena, jotta vaikeaa
hengitysvajausta sairastavien potilaiden oikeus hyvéaan hoitoon turvattaisiin. Koko-
naisuus edellyttdd muutoksia seka sosiaaliturvaan ettd terveydenhuollon jarjestel-
miin, jonka vuoksi tydryhmé ehdottaa hengityshalvaustermin poistamista asiakas-
maksulainsaddannosté vasta muiden sadnndsmuutosten jalkeen. Mikéli tahén paady-
taan, siirtymékaudella tapahtuvaan hoidon turvaamiseen onkin kiinnitettdva neuvot-
telukunnan nakemyksen mukaan riittavasti huomiota.
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