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Kysely: Kommentoi Palveluvalikoimaneuvoston suositusluonnosta Nusinerseeni SMA-taudin
hoidossa

Kohta 18. Yhteenveto

Invalidiliitto katsoo, ettd nusinerseenihoidon eli harvinaisladkkeen korkea hinta ei voi olla pelkastaan
ainoa kriteeri sille, ettei nusinerseenihoito kuulu suomalaiseen terveydenhuollon palvelujarjestelmaén.
Tietyin edellytyksin nusinerseenilddke on mahdollista korvata SMA-taudin hoidossa vammaiselle lapselle
ja mahdollisesti myds aikuiselle, jos ladkkeen hyoty on osoitettavissa yksilollisissa tilanteissa.

Terveydenhuollon palveluvalikoimaneuvoston (jalj. PALKO) suositusluonnoksen mukaan
la&ketieteellinen peruste olisi korvata nusinerseenihoito lapselle, mutta vastaan asettuvat yhteiskunnalliset
ja ennen kaikkea taloudelliset tekijat. Oikeudellisesti on esitettavissa useita perusteita tdmén
harvinaisladkkeen korvattavuudelle. YK:n vammaisten henkil6iden oikeuksia koskeva yleissopimus tuli
virallisesti voimaan ja Suomea oikeudellisesti velvoittavaksi 10.6.2016. Suositusluonnoksessa ei mainita
YK:n vammaissopimusta lainkaan, mika on erittdin merkittava puute. YK:n vammaissopimuksen
tarkoituksena on varmistaa kaikille kuuluvat ihmisoikeudet myds vammaisille henkildille, jotta he voivat
nauttia niista tdysimaaraisesti (art. 1). Vammaisiin henkildihin kuuluvat ne, joilla on sellainen mm.
pitkdaikainen ruumiillinen vamma, joka vuorovaikutuksessa erilaisten esteiden kanssa voi estd heidan
taysiméaardaisen ja tehokkaan osallistumisensa yhteiskuntaan yhdenvertaisesti muiden kanssa. SMA-tauti
on harvinaissairaus, johon ei ole todettu parantavaa hoitoa, joten sita sairastava henkilé kuuluu eittamatta
Y K:n vammaissopimuksen soveltamisalaan. Yleissopimuksen lapileikkaavana periaatteena on artiklan 3
mukaan muun ohessa a) henkildén synnynnéisen arvon kunnioittaminen ja b) syrjimattomyys seka h)
vammaisten lasten kehittyvien kykyjen kunnioittaminen ja, ettd heilla on oikeus séilyttaa identiteettinsa.
Koska nusinerseenihoitoa annetaan pienille lapsille, niin tassé tulee ottaa huomioon YK:n
vammaissopimuksen artikla 7 (Vammaiset lapset), jonka mukaan 2. kaikissa vammaisia lapsia koskevissa
toimissa on otettava huomioon ensisijaisesti vammaisen lapsen etu. Vammaisia lapsia koskeva artikla on
ns. lapileikkaava artikla ja sitd sovelletaan suoraan myds terveydenhuollon oikeusturvakysymyksissa.
Lisaksi yleissopimuksen artikla 10 mukaan vammaisilla henkil6ill& on oikeus elam&én. Mikali
esimerkiksi vammaiselle lapselle ei nusinerseenihoitoa aloiteta Suomessa, asettaa se haasteen soveltaa

Y K:n vammaissopimuksen maarayksia vammaisen SMA —tautia sairastavan lapsen oikeudesta elamaan.
Esimerkiksi PALKO:n suositusluonnoksesta kohdassa 2. taulukossa 1. kdy ilmi, etta erityisesti SMA |
ennusteena on mahdollinen kuolema 2 ikdvuoteen mennessa.

Kohta 7. Terveysongelman ja intervention kayton yleisyys

Fimean arviointiraportin mukaan SMA —taudin ilmaantuvuus Suomessa on hyvin marginaalista (arvio 3-
10 uutta tapausta vuosittain). Edelleen raportissa todetaan noin puolen hyotyvén nusinerseeni —hoidosta ja
muilla 1&&kitys lopetettaisiin ensimmaisen hoitovuoden jalkeen. Uuden ja kalliin ladkkeen kaytto tulisi
olemaan kuitenkin hyvin rajoitettua ja sen kaytto tulee kohdistaa potilasryhmiin, joissa ldédkkeen
vaikuttavuus on osoitettu. Hoidon hy6tyjen ja perusteiden arviointi edellyttaisi jatkuvaa hoidon seurantaa,
mika mahdollistaisi tiukan valvonnan. Kalliina pidetty hinta on my®s riippuvainen ldékkeenvalmistajan ja
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sairaanhoitopiirin kdymistd neuvotteluista. Ruotsissa véliaikaisen suosituksen mukaan nusinerseenihoitoa
voidaan kuitenkin harkita poikkeustilanteissa tarkasti maaritellyille potilaille. Tanskassa
nusinerseenihoitoa ei suositella standardihoidoksi ladkkeen hinnan vuoksi, mutta joillakin harvoilla
potilailla sitd on kokeiltu sovituilla kriteereilla.

Kohta 12. Eettinen pohdinta

Invalidiliiton mielestd PALKO:n kuvaus oikeudenmukaisuudesta osuu oikeaan, kun todetaan yhtaldisen
tarvelahtokohdan maarittdvan yhtaldista palvelun kéyttoa ja tasté aiheutuvan seurauksen, ettd hoitoon
kaytettavien kustannusten luonnollisena pidetty vaihtelu eri potilasryhmien valilla on suotavaa.
Suositusluonnoksessa todetaan, ettd SMA —tautia sairastavien potilaiden pieni maéara ja siksi ladkkeen
budjettivaikutukset koko maan tasolla eivét ole kohtuuttoman suuria. PALKO:n suositusluonnoksen
perustelut siitd, ettei tat4 seikkaa voida pitad oikeudenmukaisena perusteluna potilaskohtaisen suurten
kustannusten hyvaksymiselle eik& edes taudin harvinaisuus oikeuta kalliisiin hoitokustannuksiin, ontuvat
erittain pahasti.

YK:n vammaissopimuksen artikla 5 kohdan 4. nojalla erityistoimia, jotka ovat tarpeen vammaisten
henkildiden tosiasiallisen yhdenvertaisuuden saavuttamiseksi ei tarkoita yleissopimuksen kieltimaa
syrjintaa. Perustuslain 6 §8:n mukaan ket&an ei saa ilman hyvaksyttdvaé perustetta asettaa eri asemaan
muun muassa vamman takia. Tdma yhdenvertaisuuslauseke perustuslaissa pitaa sisalldan sen
oikeudellisen tulkinnan, etta esimerkiksi harvinaista SMA —tautia sairastavat vammaiset lapset voidaan
asettaa tosiasiallisen toimenpiteen eli yhteiskunnan korvaaman harvinaisladkkeen (nusinerseenihoidon)
avulla silloin, kun se on todettu vaikuttavan, tosiasiallisesti yhdenvertaiseen asemaan muiden lasten
kanssa. Vaikka taméa harvinaislaake ei paranna, niin sen on todettu ehkaisevan kuoleman ja
vammautumisen riskia seka edistavan siten vammaisen lapsen eldman laatua ja sitd kautta osallisuutta
yhteiskunnassa haavoittuvassa asemassa olevien vaikeasti vammaisten lasten kohdalla (positiivinen
erityiskohtelu juurikin haavoittuvan aseman takia). YK:n vammaissopimuksen artiklan 25 (Terveys)
mukana vammaisilla henkil6illa on oikeus parhaaseen mahdolliseen terveyden tasoon ilman syrjintaa
vammaisuuden perusteella. Lisaksi artiklan 25 b) alakohdan nojalla sopimuspuolen tulee jérjestaa ne
terveydenhuollon palvelut, joita vammaiset henkil6t tarvitsevat erityisesti vammaisuutensa vuoksi,
mukaan lukien varhainen tunnistaminen ja puuttuminen tarvittaessa seka palvelut, joilla pyritdan
minimoimaan uusia vammoja, myds mm. lasten keskuudessa. Nusinerseenihoidon kaytélle on todettu
loytyvén laédketieteellisid perusteluita mm. pienentévéan kuoleman riskia.

Kohta 15. Johtopaatokset

PALKO:n suositusluonnoksessa viitataan perustuslakiin, mutta ei kuitenkaan tarkemmin perustella, miten
sitd on sovellettu asiakirjassa. Nusinerseenihoidon korvattavuus vammaisten lasten SMA- taudin hoidossa
la&ketieteellisin perustein on tehty selvéksi asiakirjassa. Invalidiliiton ndkemyksen mukaan taman liséksi
astuvat kuvaan mukaan perustuslain mukaiset oikeudelliset perusteet. PALKO:n suositusluonnos kuvaa
harvinaisladkehoidon korvattavuutta kontekstissa, joka liittyy pikemminkin perustuslain 19 §:n 3
momenttiin, jotta kaikille ihmisille turvataan riittavéat terveyspalvelut. Invalidiliitto haluaa tassa
yhteydessé nostaa keskusteluun perustuslain 19 §:n 1 momentin perusteella mé&&raytyvan ihmisarvoisen
elamén edellyttdman turvan ja oikeuden valttamattomaan huolenpitoon, niille jotka eivat sitd kykene
muuten hankkimaan terveyspalvelujen avulla. Tdman lainkohdan sovellettavuus ei siten koske
perustellusti kaikkia ihmisid, vaan erityisesti haavoittuvassa asemassa olevia yksittdisia vaikeasti
vammaisia ihmisié ja heidan yksil6llisia tarpeitaan saada harvinaislagkehoitoa ladketieteellisesti
hyvaksytylla tavalla. Julkisen vallan on perustuslain 22 §:n mukaan turvattava perus- ja ihmisoikeuksien
toteutuminen. Tama on tietyissa tilanteissa katsottu jopa valtion velvollisuudeksi ja erilainen kohtelu
johtuen erilaisista olosuhteista on joskus jopa pakollista tosiasiallisen yhdenvertaisuuden saavuttamiseksi
yhteiskunnassa. Siten tdmén voidaan perustellusti edellyttdd tarkoittavan kaytannossa perustuslain 6 8:n
yhdenvertaisuuslausekkeen toimeenpanoa hyvaksymalla nusinerseenihoidon korvattavuus esimerkiksi
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tietyin edellytyksin vaikeasti sairaille lapsille tai tietyissé tilanteissa poikkeuksellisesti aikuisille, joilla
etenevé lihassairauden (SMA) ennuste johtaa kuolemaan tai pahempaan vammautumiseen. YK:n
vammaissopimuksen artiklan 10 vammaisen oikeus elamaan liittyy perustellusti tdh&n kontekstiin ja taméa
ihmisoikeus helposti menetetdén, jos vaikuttavaksi todettua la&ketté ei oteta lainkaan kayttoon pelkan
korkean kustannuksen vuoksi. Kyse on positiivisesta erityiskohtelusta jarjestaméalla nusinerseenihoitoa,
jonka avulla vammaiset henkil6t voidaan asettaa yhdenvertaiseen asemaan muiden henkildiden kanssa
terveyspalvelujen kaytossa. Kaikki ihmiset eivat nusinerseenihoitoa halua, tarvitse eivatka saa, vaan kyse
on erittéin rajatusta joukosta ihmisia ja esimerkiksi lasten kohdalla lapsilainsaddannéssa lapsen edun
ensisijaisuus menee helposti kaiken muun edelle. Harvinaisladkehoidon aloittaminen kuitenkin edellyttaa
laékarin ja potilaan vélista yhteisymmarrysté ja suostumusta henkilon itsensa tai hanen huoltajiensa
kanssa. Yhdysvaltalaisen yhteiskuntateoreetikon John Rawlsin sanoin: ”’Kylma keskiarvo ei luo
oikeudenmukaisuutta™!
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