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LAUSUNTO LUONNOKSESTA VALTIONEUVOSTON ASETUKSEKSI ERIKOISSAI-
RAANHOIDON TYONJAOSTA JA ERAIDEN TEHTAVIEN KESKITTAMISESTA

Hengityslaitepotilaat ry on 1956 perustettu yhdistys, jonka tarkoituksena on lisdta
hengityslaitepotilaiden omatoimisuutta ja huolehtia heidan oikeuksienvalvonnasta.

Osaamiskeskus pitkaaikaista mekaanista hengitystukihoitoa tarvitseville

Yhdistys pitda tarkednad, ettd maassamme on vahintdan yksi yksikkd, jossa on
osaamista kotiolosuhteissa tapahtuvasta pitkaaikaisesta hengitystukihoidosta vas-
taavasti, mitd muissa pohjoismaissa on (Hengityshalvauspotilaiden hoito, STM:n
selvityksia 2006:61, s.30-33). Tallaisen keskuksen olemassa olo korostuu siina ti-
lanteessa, jos asiakasmaksulaista poistuu hengityshalvauspotilaiden erityisasema,
niin kuin on kaavailtu tapahtuvan vuoden 2019 alusta alkaen. Tall6in kaikki kotona
asuvat, mekaanista hengitystukihoitoa kayttavat siirtyisivat vammaispalvelulain no-
jalla palveluja saaviksi. Kansallisen ohjeistuksen laatiminen uuteen toimintaympa-
ristddn, jossa yli 100 sairaalan vastuulla olevaa hengityshalvauspotilasta siirtyy toi-
seen palvelujarjestelmaan, olisi erittain tarpeellista.

Varsinais-Suomen sairaanhoitopiirin hengityshairididen diagnostiikan ja hoidon keskus

Asetusluonnoksessa on esitetty, ettd Varsinais-Suomen sairaanhoitopiirille tulisi
hengitys-, uni- ja vireystilahairiéiden diagnostiikan ja hoidon valtakunnallista suun-
nittelua ja toiminnan yhteensovittamista koskevat tehtdvat. Asetuksen peruste-
luissa ei tule yksiselitteisesti ilmi, olisiko kyseisen keskuksen toimenkuvassa myoés
kotona tapahtuvan mekaanisen hengitystukihoidon tietotaitokeskuksena olo, joka
ohjeistaisi valtakunnallisesti hoitokaytdannot.

Mikali Turkuun tuleva keskus sisaltaisi myds kotona tapahtuvan hengitystukihoidon,
sen pitdisi toiminnassaan ottaa huomioon YK:n vammaisyleissopimuksen kohdat.
Tahanhan Suomi on sitoutunut. Sopimuksesta on erityisesti muistettava 4 § vel-
voite vammaisten osallistamisesta toiminnan suunnitteluun, toteutukseen ja seu-
rantaan sekd 19 § asumista koskevat periaatteet. Yhdistyksemme on kokenut, etta
TYKS:n nykyinen hengitystukiyksikkdé on toiminnassaan tahan asti hyvin vajavai-
sesti naitd periaatteita noudattanut. Tama on tullut esille suhtautumisessa yhteis-
tydesityksiimme ja vuonna 2009 yksikdn laatimissa laatusuosituksissa.

Yhdistyksemme ehdottaa, etté asetuksen perusteluihin sivulle 6 tata asiaa kasitte-
levan kappaleen loppuun lisataan teksti:

Tdmé keskus tulee ottamaan huomioon YK:n vammaisyleissopimuksen 4 § vel-
voitteen vammaisten henkilbiden osallistamisesta toiminnan suunnitteluun, toteu-
tukseen ja seurantaan sekéd 19 § asumista koskevat periaatteet varsinkin silloin,

Puheenjohtaja Jukka Sariola: Svinhufvudintie 11 E 44, 00570 Helsinki, 0500 664 779, jukka.sariola@hengityslaitepotilaat.fi
Toiminnanjohtaja Liisa Rautanen: Lonkalantie 25, 09430 SAUKKOLA, 0500 974 794, liisa.rautanen@hengityslaitepotilaat.fi
www.hengityslaitepotilaat.fi OP FI10 5700 8120 2095 85.



kun sen toiminnalla ohjeistetaan sairaalaolosuhteiden ulkopuolella tapahtuvaa
hengitystukihoitoa.

Osaamisen sadilymisen varmistaminen alueellisesti

Talla hetkella yliopistollisiin sairaaloihin ja joihinkin keskus- ja aluesairaaloihin on
perustettu yksikk6ja, joiden tehtavana on organisoida sairaalan kirjoilla olevien
mutta kotonaan asuvien hengityshalvauspotilaiden hoito. Jos lainsdadantd muuttuu
niin, etta terveydenhuollolla ei jatkossa ole vastuuta paivittaisten palvelujen jarjes-
tdmisesta hengityshalvauspotilaille, niin silloin on varmistettava, etta naissa yksi-
kbissa oleva tietotaito sailyy. Yhtena vaihtoehtona on, ettd Norjan mallin mukaisesti
kansallisella hengitystukikeskuksella on etayksikét olennaisissa terveydenhuollon
paikoissa. Suomessa se voisi tarkoittaa 12 laajaa paivystysta pitavaa yksikkoa.

Hengityslaitepotilaat ry:n kuuleminen lainsaadantéa valmistellessa

Haluamme tuoda ministeridlle tiettavaksi, etta olemme mielelldamme antamassa pit-
kaaikaisen kokemuksemme kaytettavaksi, kun jasenistéamme koskevaa lainsaa-
dantoa valmistellaan. Esimerkiksi taman asetuksen kohdalla olisi ollut luontevaa,
ettd olisimme olleet edes niiden tahojen joukossa, joilta pyydetdan lausuntoa. On
hyva, etta lausuntopyynnot ovat julkisia ja kaikki tahot voivat halutessaan antaa
lausunnon.
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