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Ang UTLATANDE OM RAPPORTEN AV EN RIKSOMFATTANDE
EXPERTARBETSGRUPP SOM DISKUTERAT VARDEN AV
ANDNINGSFORLAMNINGSPATIENTER

Social- och halsovardsministeriet bad den Riksomfattande etiska delegationen inom
halso- och sjukvarden (ETENE) om utlatande om rapporten av den riksomfattande
expertarbetsgruppen over rekommendationerna nér det galler
andningsforlamningspatienters stéallning, lagstiftning och vard i det nuvarande
social- och halsovardssystemet (SHM:s rapporter 2006:61). ETENE diskuterade
arbetsgruppens forslag vid sitt méte 20.3.2007 och presenterar sitt stallningstagande
pa foljande satt:

Arbetsgruppens utredning har diskuterats och utarbetats grundligt. Numera befinner
sig patienter med andningsinsufficiens inom riket sinsemellan i ojamlik stéllning
och avsikten &r att genom dessa forslag fdorenhetliga praxis pa riksniva.
Arbetsgruppen anser det ocksa nodvandigt att staten deltar i kostnaderna for att till
exempel mojligheten att anvanda personliga assistenter i olika delar av landet skall
bli enhetlig. Den nuvarande lagstiftningen har bidragit till att
andningsforlamningspatienterna haft en sarstillning, men de har & andra sidan
hamnat utanfor sadana formaner genom vilka man stoder andra handikappgruppers
valmaende.

Delegationen betraktar férslaget om att begreppet andningsférlamningspatient skall
avskaffas i lagstiftningen som klokt (férslag 5.1.), och att nuvarande bestammelser i
klientavgiftslagen (5 8 4 mom.) respektive klientavgiftsforordningen (23 8) som
galler andningsforlamningspatienter foreslds bli upphavda (forslag 5.3.).
Riksomfattande medicinska vardrekommendationer for patienter med kronisk
andningsinsufficiens och kvalitetsrekommendationer for tjanster som klienterna
behover ar motiverade nar det galler att forenhetliga varden (5.2.) eftersom det finns
fa patienter med svar andningssufficiens och hela spektrumet av tillstdnd som
fororsakar insufficiens ar brett. Att centralisera varden till storre centra som
foreslagits i rapporten ar av denna anledning motiverat.

Delegationen diskuterade mest vid sitt mote den subjektiva rétten till personlig
assistent for patienter med svar andningsinsufficiens. Vid revidering av
lagstiftningen kan man i frdga om detta inte ge patienter med kronisk
andningsinsufficiens en sérstallning, utan handikappgrupper med samma behov
skall beaktas jamlikt. Ar 2004 fanns i Finland 135 patienter som fétt beslut om
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andningsforlamning. Enligt uppskattningar ar antalet gravt handikappade som
behover personlig assistent ca 4 000 i landet, enligt vissa uppskattningar till och
med 15 000. Arbetsgruppen som bereder revideringen av lagstiftningen vid social-
och halsovardsministeriet har diskuterat ratten till personlig assistent och
kostnaderna for revideringen i samband med revideringen av lagstiftningen om
handikappservice. ETENE anser att dven revideringen av hela varden for patienter
med svar andningssufficiens borde genomforas enhetligt i samband med reformen
av lagstiftningen om handikappservice.

Arbetsgruppen foreslar att andringarna skall godkannas som en helhet for att ratten
till god vard for patienter med svar andningsinsufficiens skall sakerstallas.
Helheten forutsatter andringar i saval det sociala trygghetssystemet som halso- och
sjukvardssystemet, varfor arbetsgruppen foreslar att begreppet andningsforlamning
avskaffas i lagstiftningen forst efter att Ovriga &ndringar av bestdmmelserna gjorts.
Om man kommer fram till detta maste man enligt delegationen ocksa fasta
tillracklig uppmarksamhet vid att sékerstélla varden under 6vergangsperioden.

Pa delegationens vagnar

Markku Lehto Ritva Halila
ETENEs ordférande ETENES generalsekreterare
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