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Asia: Lausuntopyynto esityksisti valtioneuvoston asetuksiksi kiireellisen hoidon perusteista ja
piivystyksen erikoisalakohtaisista edellytyksistii annetun valtioneuvoston asetuksen ja
eriiden muiden asetusten muuttamisesta

Viite: Lausuntopyynnon diaarinumero: VIN/28904/2022

Invalidiliitto on fyysisesti vammaisten ja toimintaesteisten thmisten valtakunnallinen vaikuttamisen
ja palvelutoiminnan monialajérjestd. Liitto edistdd ja kehittdi fyysisesti vammaisten ja
toimintaesteisten henkildiden mahdollisuuksia osallistua, liikkua ja eldd tdysipainoista elamaa.
Invalidiliitossa on ldhes 26 000 henkilGjésentd ja 142 jésenyhdistysta.

Invalidiliitto kiinnittdd lausunnossaan huomiota valtioneuvoston erikoissairaanhoidon
tyonjaon ja erdiden tehtivien keskittdmisasetuksen toimeenpanon ongelmakohtiin, vaikka
nithin ei esitetd nyt siséllollisid muutoksia. Asetusluonnoksen muutokset ovat télti osin
lahinnd terminologisia.

Selkdaydinvammaisten elinikiisen monialaisen hoidon ja seurannan epikohdat

Invalidiliitto katsoo, ettd tdlld hetkelld kdytannossd valtakunnallisesta keskitettdvasti
erikoissairaanhoidosta huolimatta selkdydinvammaisten elinikdisen monialaisen hoidon
saatavuudessa ja seurannassa on merkittdvid ongelmia. Varsin usein
selkdydinvammainen potilas kirjataan ulos selkdydinvammapoliklinikalta ja ohjataan
perusterveydenhuoltoon. Osittaisen ja sairausperdisen selkdydinvammaisen henkilon
kohdalla on haasteita monin tavoin ja he ovat viliinputoajien asemassa niin hoidon
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saatavuuden kuin kuntoutuksen ja elinikdisen monialaisen hoidon ja seurannan suhteen.
Tama koskee myo0s ikddntyneiden selkdydinvammaisten kuntoutusta.

Harvinaissairaiden ennalta ehkiisyn, diagnostiikan, hoidon ja kuntoutuksen
saatavuudessa haasteita

Invalidiliiton tiedossa on, ettd osalla harvinaissairaista (joilla on jo diagnoosi) seka joilla
sitd vield etsitddn, on haasteita padstd erikoissairaanhoitoon yliopistosairaalaan, vaikka
keskittimisasetuksessa on tistd oma kohtansa. Léhetteitd ei tehdi
perusterveydenhuollosta tai niitd palautetaan. Monelta puuttuu ennalta ehkéisy, hoito,
kuntoutus ja seuranta kokonaan, vaikka tdhén olisi osoitettavissa tarve. Harvinaissairaus
voi olla pitkdaikainen ja vammauttaa henkilon. YK:n vammaissopimuksen artiklan 25
(Terveys) b) -alakohdan mukaan tulee jérjestdd “ne terveydenhuoltopalvelut, joita
vammaiset henkil6t tarvitsevat erityisesti vammaisuutensa vuoksi, mukaan lukien
varhainen tunnistaminen ja puuttuminen tarvittaessa, seké palvelut, joilla pyritddan
minimoimaan ja estiméin uusia vammoja, myos lasten ja vanhusten keskuudessa.”

Lyhytkasvuisten ja kondrodysplasiapotilaiden tekonivel- ja selkékirurgian
saatavuuden ongelmat

Invalidiliitto huomauttaa, ettd harvinaissairaiden lyhytkasvuisten ja
kondrodysplasiapotilaiden tekonivel- ja selkdkirurgian saatavuudessa on suuria haasteita
leikkaushoidon keskittdmisestd huolimatta. Asetus jattad ottamatta kantaa, mihin
yliopistosairaaloihin kirurginen hoito tulisi keskittdd eikd keskittdmistd ole viety Kadypé
hoito —suosituksiin, joten perusterveydenhuollossa ja yliopistosairaaloissa on ilmennyt
epaselvyyttd keskittdmisen olemassaolosta. Tiedossamme on useita tapauksia, jossa
lahetettd tekonivelleikkaukseen yliopistollisen sairaalaan ei ole tehty lainkaan tuosta
edelld mainitusta harvinaissairaudesta ja sen aiheuttamista nivelmuutoksista ja
toimintarajoitteista huolimatta. Leikkaustarpeen arvio tehddén perusterveydenhuollossa,
missd yleensd ei ole kédsitystd ndistd harvinaisista luustosairauksista ja niiden
erityispiirteistd. Arvio saatetaan tehdé ilman kuvantamista ja ldhete on annettu
fysioterapiaan tai apuvélineiksi ehdotettu tukipohjallisia. Aktiivi-ikdisid potilaita ei aina
leikata tekonivelkirurgian kohdentuessa perinteisesti idkkaisiin potilaisiin. Myds
hoitojonot ndiden potilasryhmien kohdalla leikkauksiin ovat olleet kohtuuttoman pitkii ja
eradssé tapauksessa leikkaus oli tehty keskussairaalassa eikd yliopistollisessa sairaalassa,
jolloin puuttuu keskittdmisasetuksen edellyttima ladketieteellinen ammattitaito.
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Invalidiliitto katsoo, etteivit nykyisen keskittimisasetuksen 2 §:n tyonjaon yleiset
periaatteet hoidon tasosta ja laadusta kdytinnossé toteudu harvinaissairaiden kohdalla.
Potilasturvallisuus on vaarantunut. Ohjaus asetuksen 5 §:n valtakunnallisesta
erikoissairaanhoidon keskittimisestd vihempdin kuin 5 yliopistolliseen sairaalaan tulee
tapahtua valtakunnallisesti ja sen toteuttamiseen tulee olla aktiivinen seuranta.
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