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Kirjallinen kysymys alle 16-vuotiaiden vammaistuen myontimi-
sesti toistaiseksi voimassa olevana kloridiripulia ja muita parantu-
mattomia suolistosairauksia sairastaville lapsille

Eduskunnan puhemiehelle

Synnynniinen kloridiripuli (CLD) kuuluu suomalaiseen tautiperintdon ja se alkaa jo ennen lap-
sen syntyméé. Sairaus on harvinainen ja vaikeasti tutkittava: kloridiripulitapauksia on raportoitu
maailmassa vain noin 250. Sairautta on esiintynyt Suomessa, Puolassa ja arabimaissa, muualla
yksittdisiné tapauksina. Uusia tapauksia syntyy vain muutama vuodessa, ja kloridiripulia sairas-
tavia lapsia on Suomessa tilld hetkelld noin 60.

Kloridiripulin sairastaminen aiheuttaa suola- ja nestetasapainon hiirioitd, joiden korjaaminen
vaatii erityistd huomiota paitsi pitkéaikaishoidossa myos akuutissa kuivumisessa. Sairastavat
ovat alttiita nopean kuivuman kehittymiselle, ja siten sairastava lapsi joutuu &killisessd vatsatau-
dissa herkisti sairaalahoitoon. Hoito vaatii vanhemman tarkkaa perehtyneisyyttd, ja hoidon lai-
minlyonti voi johtaa liitdnnédissairauksiin ja jopa kuolemaan. Varsinkin vatsatauteja pyritdén valt-
tdmédn mahdollisuuksien mukaan, ja se voi vaikuttaa CLD-lapsen sosiaaliseen eldméén, kuten
paivahoitoon tai koulunkdyntiin.

CLD:hen ei ole oireita parantavaa hoitoa. CLD on elinikédinen vesiripuli, jossa liitinnéissairauk-
sien estdmiseksi kdytossd on péivittdinen suolakorvaus. Suolakorvaus myos yllapitdd ripulia.
Vaikka lapsi kasvaessaan ottaa itse vastuuta suolakorvauksesta ja we-kéynneistd, hidnen vastuul-
leen ei voi jattda esimerkiksi akuuttia hoitoa infektiossa. Kyseessi on siis parantumaton sairaus,
jossa hoito ylldpitdd oiretta.

Kela mydntéd alle 16-vuotiaan vammaistukea lapselle, joka vammansa tai sairautensa vuoksi tar-
vitsee sddnnollistd hoitoa, huolenpitoa ja kuntoutusta. Sairauden tai vamman diagnoosi ei yksin
ratkaise lapsen oikeutta vammaistukeen, vaan oikeus tukeen ja tuen taso arvioidaan sen mukaan,
kuinka paljon hoitoa, huolenpitoa ja kuntoutusta lapsi tarvitsee. Alle 16-vuotiaan vammaistuki
myonnetdin yleensd méadrdajaksi, jonka péaétyttyd sithen voi hakea jatkoa. Vaikka monet sairau-
det ovat elinikiisi, niiden aiheuttama hoidon tarve voi muuttua, kun lapsi kasvaa ja kehittyy.

Sairauden parantumattomuudesta ja haastavasta hoidosta huolimatta CLD-lasten saamat vam-
maisetuudet myonnetdén tilla hetkelld kuitenkin vain lyhyissé pétkissd. Tdmé on johtunut siité,
etti Kelalla on ohjeistus, jonka perusteella késittelijét arvioivat hakijan oikeutta vammaistukeen,
mutta ohjeistuksesta puuttuvat kriteerit kloridiripulilapsille tai suolistosairaille lapsille. Tama
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johtuu Kelan mukaan siitd, ettd suolistosairaiden tilanteet vaihtelevat. Liséksi Kelan luokittelus-
sa CLD on harvinainen aineenvaihduntasairaus eiké suolistosairaus.

Edelld olevan perusteella ja eduskunnan tyojérjestyksen 27 §:4én viitaten esitdn asianomaisen
ministerin vastattavaksi seuraavan kysymyksen:

Mitd toimenpiteitd hallitus aikoo tehdd, jotta kloridiripulia ja muita parantumattomia suo-

listosairauksia sairastaville lapsille voidaan jatkossa myontdd alle 16-vuotiaiden vam-
maistukea toistaiseksi voimassa olevana?

Helsingissi 2.3.2021
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