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LAUSUNTO

Viite: Lausuntopyynto hallituksen esitykseksi eduskunnalle laeiksi vammaisuuden perusteella
jarjestettavista erityispalveluista seka sosiaalihuoltolain muuttamisesta

Hengityslaitepotilaat ry kiittdaa mahdollisuudesta lausua viitteessa mainitussa asiassa.

TAVOITETILA
Hengityslaitetta kdyttava pystyy elamaan itsenaisesti ja turvallisesti elamaansa kodissaan ja kodin
ulkopuolella. Tama mahdollistuu riittavan laadukkaiden ja ajallisesti kattavien palvelujen avulla.

YLEISTA

Yleis- ja yksityiskohtaisissa perusteluissa on hyvin taustatietoa hengityslaitetta kdyttavien tilanteesta. Sen
sijaan tulevan toimintamallin kohdalla jaa moni asia vaikeasti tulkittavaksi ja epaselvaksi, joihin tdman
lausunnon myo6ta toivomme tarkennusta lopulliseen lakiin ja niiden perusteluihin.

Perusteluteksteissa esiintyy termeja hengityshalvauspotilas, hengityslaitepotilas ja hengityslaitetta
kayttava. Koska hengityshalvauspotilas on nykyisessa lainsaddannossamme esiintyva kasite, johon sisaltyy
oikeuksia ja jarjestelyja, joita muilla hengityslaitetta kdyttavilld ei ole, pitaisi teksteissa kayttaa
johdonmukaisesti hengityshalvauspotilas sanaa vain silloin, kun tarkoitetaan statuksen omaavia henkil6ita.
Jotain muuta termia kaytetaan, kun kasitellaan tulevaa tilannetta, jossa poistuu hengityshalvauspotilas
kasite lainsaadannosta. Esimerkiksi yleisperusteluissa s. 59 ”Hengityslaitepotilaiden kohdalla
laitoshoitopddtoksestd seuraava...” tarkoitetaan kasittadksemme hengityshalvauspotilasstatuksen omaavia.

On erittdin hyva, etta lakiluonnos lahtee siita periaatteesta, etta palveluilla turvataan ihmisarvoinen elama,
joka on "enemmdin kuin pelkdstéén biologiselle olemassaololle vilttdmdttémien edellytysten turvaaminen”
(yksityiskohtaiset perustelut s. 3). Hengityslaitetta kdyttavien kohdalla on uhka, etta jos henkild ei saa
tdman lain nojalla asianmukaisia palveluita, niin hanen elamansa kutistuu terveydenhuollon yksikdssa
pelkastaan biologiseen olemassaoloon. Lausunnossamme esiin tuotavat kohdat saattavat kokonaan estaa
hengityslaitetta kayttavan saamasta palveluja taman lain nojalla. Jos laki on liian epaselvasti kirjoitettu, niin
silloin tulee valitusprosesseja ja tuomioistuinten valta korostuu kohtuuttomasti. Jopa kahdeksi vuodeksi
venyvan valitusajan aikana on suuri vaara, ettd henkilon palvelut ovat tasolla, jossa turvataan vain henkilén
biologisen olemassaolon edellytykset. Tama ei mitenkdan taytd vammaisyleissopimuksen kriteereita.

MAHDOLLISUUS KAYTTAA PALVELUJEN TOTEUTTAMISEEN HENKILOKOHTAISTA APUA

Henkilékohtaisen avun voimavaraedellytys
Lain 9 §:ssa edellytetdadn, ettd vammaisella henkil6lla on voimavaroja maaritelld avun sisalto ja
toteutustapa.

Sosiaali- ja terveysvaliokunta on mietinndssaan (StVM 32/2008 vp) todennut seuraavaa: "Henkilokohtaisen
avun saannin edellytyksiin kuuluu lakiehdotuksen mukaan se, etta avun tarvitsijalla on voimavaroja
maaritelld avun sisalto ja toteutustapa. Mainittu edellytys rajaa palvelun piirista sellaiset vammaiset, joilla
ei itsellaan ole kykya maaritella avun tarvettaan vaan maarittely perustuu ulkopuolisen tahon
nakemykseen. Talloin useimmissa tapauksissa avustamisen tarve perustuu padosin hoivaan, hoitoon ja
valvontaan, johon tarpeeseen tulisi vastata muulla tavoin kuin henkil6kohtaisella avulla.”
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Sosiaali- ja terveysvaliokunta on ndin aiemmin katsonut, etta voimavaraedellytys ja henkilokohtaisen avun
rajaaminen paaasiallisen hoivan, hoidon ja valvonnan ulkopuolelle ovat Iahtokohtaisesti sama asia.
Voimavaraedellytyksen sailyttdminen on nain ristiriidassa hengityslaitteen kayttdjien etujen ja aseman
kanssa. Yksityiskohtaisissa perusteluissa on nimenomaisesti todettu, ettd voimavaraedellytysta koskeva
saannos vastaisi nykyista lakia. Hengityslaitepotilaat ry katsoo, ettd voimavaraedellytyksen niputtaminen
yhteen terveydenhuollon toimien kanssa on ongelmallista. Kdytdnndssa tama merkitsisi sita vaatimusta,
etta henkilon pitaisi itse pystya opastamaan kaikki terveydenhoidolliset toimenpiteet ennen kuin hanella
olisi oikeus saada minkaan mallin mukaista henkilokohtaista apua. Jos raja tdssa suhteessa asetetaan nain
korkealle, jaa hengityslaitetta kayttava henkilo ilman henkil6kohtaista apua, joka mahdollistaa parhaiten
osallisuuden ja itsendisyyden toteutumisen.

Hengityslaitepotilaat ry esittaa, ettd voimavaraedellytys poistetaan laista. Jos lakiin jatetaan
voimavaraedellytys, niin se pitdada muotoilla niin, ettad hoidollisten toimenpiteiden sisaltyminen
henkilokohtaiseen apuun ei tosiasiallisesti rajaa pois mahdollisuutta saada henkilékohtaisen avun palvelua.
Henkilokohtaisen avun tyénantajamallin saamisen rajaukset ovat sen sijaan perusteltuja.

Terveydenhoidolliset toimenpiteet ja henkilékohtainen apu

Hengityslaitetta kayttavien arkeen liittyy olennaisesti toimenpiteitd, joista osaa voidaan kutsua
terveydenhoidollisiksi. On hyva, etta lain tasolle 9 § on kirjoitettu, etta tallaisia toimenpiteita voi kuulua
henkilokohtaiseen apuun: ”Henkilékohtaiseen apuun voi osana palvelun kokonaisuutta kuulua sellaisia
terveydenhuollon toimenpiteitd, jotka ovat vélttdmdttémid henkilon itsendisen suoriutumisen
mahdollistamiseksi.”

Yleisperusteluissa s. 68 on linjattu: ”Henkilékohtainen apu ei tulisi sovellettavaksi tilanteissa, joissa henkilon
avun tarpeeseen vastaaminen edellyttéd pddasiassa hoivaa, hoitoa tai valvontaa. Henkilékohtaisella avulla
ei mydskddn olisi tarkoitus korvata esimerkiksi kotihoidon tai kotisairaanhoidon tai terveydenhuollon
jérjestdmisvastuulle kuuluvia palveluja. Kuitenkin henkilékohtainen apu voi sisdltdd, jos se on asiakkaan
edun mukaista, edellé mainittuja palveluja, jos henkilé itse toteuttaisi vastaavia toimia ilman
toimintarajoitettaan. Terveydenhuollon tehtdvien kohdalla sekd asiakkaan etté hédnté avustavan henkilén
on saatava niihin riittévé ohjaus ja opastus.” Tahan perustelukohtaan liittyy seuraavat tarkennusta ja
muutosta tarvitsevat kohdat, jotta ylipdataan hengityslaitetta kdyttavan kohdalla olisi mahdollisuus
toteuttaa palvelut henkilokohtaisen avun mallilla:

e P33osin hoivaa, hoitoa tai valvontaa / voi sisdltda kotihoidon tai kotisairaanhoidon tai
terveydenhuollon jarjestamisvastuulle kuuluvia palveluja
o Hengityslaitetta kayttavan avustajan tydajasta voi olla merkittava osa valvontaa,
esimerkiksi ettd hengityslaite toimii moitteettomasti. Hoidollisten toimenpiteiden asiallinen
toteuttaminen on arjen sujumisen edellytys. Tall6in ne saattavat korostua niin, etta
henkildn avuntarve ndyttaa olevan paaosiltaan hoitoa. Tallaisia tulkintoja on kunnissa tehty
nykyisen lain pohjalta henkil6kohtaisen avun paatoksissa, kun henkildlla on kaytdssaan
hengityslaite. Perusteluissa lukee, etta “sddntely olisi muutoinkin pitkdlti nykyisen lain
sddnndksid vastaavaa”. Yleisperustelujen viittaus hoivan, hoidon ja valvonnan
rajaavuuteen suhteessa henkilokohtaiseen apuun pitaa poistaa. Saantelyyn pitda saada
selkedmpi muutos aikaisempaan, etta hengityslaitetta kayttavan paivittdispalvelujen
yhtena toteuttamistapana voi olla henkilokohtainen apu.
e ei korvata terveydenhuollon jarjestamisvastuulle kuuluvia palveluja
o Talla hetkelld osa hengityslaitetta kdyttavistd on asiakasmaksulain 5 §:n mukaisia
hengityshalvauspotilaita, joiden palvelujen jarjestamisvastuu on terveydenhuollolla.
Ministeridéstanne on annettu ymmartaa, etta aikataulullisesti samaan aikaan vammaislain
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kanssa uudistettavasta asiakasmaksulaista poistetaan kyseinen hengityshalvauspotilaita
koskeva pykala. Asiakasmaksulain muutoksen yhteydessa ja taman lain yleisperusteluihin
pitaa kirjata, milta osin nykyiset hengityshalvauspotilaat ovat jatkossa terveydenhuollon
vastuulla. Yhdistyksen nakemys on, etta paivittdisten palvelujen jarjestamisvastuu tulee
olla tdman lain palvelujen kautta toteutettu.
Kun henkil6 aloittaa hengityslaitteen kdyton, tulee se tapahtua terveydenhuollon
palvelukokonaisuudessa. Lain perusteella tehtdvat sosiaalihuollon paatokset pitaa tehda
riittdvan nopeasti, ettei laitosjakso tarpeettomasti pitkity. Tasta on tarkemmin myéhemmin
lausunnossa.
e Terveydenhuollon tehtavien ohjaus ja opastus

o Terveydenhuollon tehtdvien ohjauksen ja opastuksen jarjestamis- ja kustannusvastuu pitaa
olla lainsaadannollisesti yksiselitteinen, kun henkilén elaminen on hengityslaitteen
mahdollistama. Terveydenhuoltolakiin on tehtava lisdys, etta terveydenhuollon on
jarjestettdva hengityslaitetta kdyttavalle ja hanen pdivittdisestd avustaan vastaaville
riittava koulutusohjelmallinen ohjaus ja opastus. Tama koulutus pitda olla maksutonta
osallistujille. llman lainsaadanndllista velvoitetta ei terveydenhuolto tule jarjestamaan
terveydenhuollon ulkopuolisille tyontekijoille koulutusta. Jdljempana otamme kantaa
henkilokohtaisten avustajien palkkaustasoon. Tama koulutuksen lapikaynti voitaisiin sitoa
siihen.

Kun henkil6kohtaisen avun kokonaisuuteen tulee mukaan terveydenhoidolliset toimenpiteet, joita on
mahdollisesti tekemassa terveydenhuollon ammattilaisia, pitda selvittda toiminnan suhde
potilasvahinkolakiin. Onko ndissa tilanteissa oltava potilasvahinkovakuutus otettuna? Jos on, niin kattaako
se vain terveydenhuollon ammattilaisten tekemat potilasvahingot vai my6s samoja tehtavia tekevat ei-
ammattilaisten vahingot? Jos kaytetdan tyonantajamallia, niin tama kustannus on lakisdateinen meno, joka
korvataan lausuttavana olevan lain nojalla.

Henkilékohtaisen avun tyéntekijéiden palkkaus- ja koulutustaso

Yleisperusteluissa s. 79 sdadstdjen kohdalla viitataan laskelmaan, jossa ”hoitoringin kokoonpano muuttuisi
mallista, jossa on yksi sairaanhoitaja ja neljd Idhihoitajaa hoitorinkiin, jossa on yksi sairaanhoitaja ja neljé
henkilékohtaista avustajaa.” Tama kohta antaa ymmartaa, ettd olisi mahdollista palkata henkilokohtaisen
avun toteuttamiseen myds terveydenhuollon ammattilaisia tuottamaan ko. palvelua. Kohta jatkuu
viittauksena, etta saatuaan tarpeellisen koulutuksen tehtavaan, henkilokohtaisen avustajan palkkaus olisi
10 prosenttia korkeampi. Avustajien koulutustasoon otetaan kantaa myds yksityiskohtaisten perustelujen
sivulla 32. Naissa kohdissa jaa epaselvaksi, mihin palvelujen toteuttamistapaan viitataan. Talta osin
perusteluja pitda tarkentaa. Tyénantajamallissahan sosiaalihuollon asiakas itse maarittelee
tyontekijoidensa koulutustarvetason. Tydnantajamallin osalta taman viittauksen merkittavin vaikutus on
mahdollinen oikeutus korkeamman palkan maksamiseen johtuen koulutustasosta.

Yhdistys pitaa erittdin hyvana, etta henkilokohtaisen avun laajennus koskemaan terveydenhoidollisia
toimenpiteita on jollakin tasolla huomioitu viittauksena koulutus- ja palkkaustasoon. Talle tasolle jatettyna
se ei tule kuitenkaan turvaamaan sellaisten paatdsten saamisen, jossa olisi huomioitu normaalia korkeampi
palkkaustaso. Laissa ja sen yksityiskohtaisissa perusteluissa tuleekin esitettya yksityiskohtaisemmin
ratkaista, milla kriteereilld voi kdyttaa henkilokohtaisessa avussa koulutettua henkilokuntaa niin, etta se
vaikuttaa heidadn palkkaansa ja milloin on oikeutettu saamaan korotettua kouluttamattoman
henkil6kohtaisen avustajan palvelua. Nama kysymykset koskettavat kaikkia henkilékohtaisen avun
toteuttamismalleja. Tyonantajamalliin liittyen palkkauksen osalta ei voida jattaa asiaa yksin
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tyoehtosopimuksella ratkaistavaksi, silla ei voida edellyttaa, etta sosiaalihuollon asiakas kaytanndssa
pakotetaan liittymaadn tydnantajajarjest6on saadakseen tarvitsemansa riittavan laadukkaat palvelut.

Koulutustasoon liittyen ehdotamme, etta yksityiskohtaisten perustelujen s. 32 oleva teksti muokataan
muotoon: ”Avustajaringin kokoonpanoon kuuluisi tarvittaessa asiakkaan yksil6llisten tarpeiden mukaan
terveydenhuollon ammattilainen/-sia ja henkil6kohtaisia avustajia.” Taméan hetken tekstimuotoilu ohjaa
lilan helposti kaavamaiseen toteuttamistapaan. Lakihan ldhtee siita, etta palveluiden tulee vastata
yksilolliseen tarpeeseen. Ehdotettu tekstimuotoilu tuo sen paremmin esille.

Koulutustasokysymyksen liittyviin ongelmiin muussa kuin tyénantajamallissa on lausunnossa myéhemmin
kommentoitu.

Hengityslaitetta kayttavien tyontekijoiden koulutustason tarpeen muutos on laskettu sadstoksi. Kun ollaan
tarkkoja, niin kyseinen saasto ei tule nykyisistda vammaispalvelulain kustannuksista.
Hengityshalvauspotilaiden kustannukset ovat talla hetkella terveydenhuollon budjetissa.

PALVELUJEN JARJESTAMINEN ASUMISPALVELUJEN KAUTTA

Lakiluonnoksen perusteluissa kdy ilmi, ettd hengityslaitetta kayttavan palvelut voidaan jarjestaa lain 12 §
asumisen tuen ja palvelujen nojalla. Tassa kohtaa on selkeytettavia asioita, jotka liittyvat
terveydenhoidollisiin toimenpiteisiin. Yksityiskohtaisissa perusteluissa s. 40: ” Vastuu terveydenhuollon
palvelujen sisélléstd ja niiden toteuttamisesta osana vammaisen henkilén asumisen tukea ja palveluja olisi
aina terveydenhuollolla. Joskus kyse on itsehoidosta, jolloin terveydenhuollon vastuulla voi olla pelkdstddn
vammaisen henkilén, omaishoitajan, henkil6kohtaisen avustajan tai muun palvelua toteuttavan henkilén
perehdyttdminen.” Tassa kohtaa vahintdan perusteluissa pitaa viitata esittimdaamme
terveydenhuoltolakiin tehtdvaan lisdykseen terveydenhuollon jarjestamisvastuusta koulutuksen ja
perehdytyksen toteuttamiseen koskien niita toimenpiteita, joita tehddan tdman lain palvelujen osana.

Yleisemmin tuosta 12 §:std. Pykalan alku pitdd muuttaa niin, etta lahtokohta on selva: “Vammaisella
henkil6lla on oikeus saada asumiseensa tarvitsemansa yksilollisen tuen ja palvelun.” Sen jdlkeen vasta
viittaukset, kuinka tuki ja palvelut toteutetaan. Viittaus sosiaalihuoltolain mukaisen palveluasumisen
kdyttamiseen pitaa lain tasolla selventda kustannusten osalta. Kun sosiaalihuoltolain mukaista
palveluasumista toteutetaan osana vammaislain palvelukokonaisuutta, niin silloin palvelu on asiakkaalle
maksutonta.

Muotoilu pykalan lopussa, ettd “asumisen tuki ja palvelut voidaan toteuttaa myds henkilén omaan
asuntoon” antaa paatoksentekijoille vaaran signaalin. Tasta muotoilusta saa sen kuvan, etta ensisijainen
toteuttamistapa on jokin muu, esimerkiksi palveluasumisyksikko. Tall6in yksityiskohtaisissa perusteluissa
ansiokkaasti muokattu viittaus vammaisyleissopimuksen 19 artiklaan murenee: ”"Vammaissopimuksen 19
artikla edellyttdd, ettd vammaisen henkilén yhdenvertainen oikeus eléd yhteiséssd toteutuu ja asumisen
jérjestdmisessd kunnioitetaan vammaisen henkilén tahtoa ja mielipidettd sen suhteen, missd ja kenen
kanssa hén asuu. Vammaissopimus velvoittaa myds turvaamaan riittédvdt kotiin annettavat palvelut.”

PALVELUN SISALTOON JA TOTEUTTAMISTAPAAN LIITTYVIA HUOMIOITA

Lain jatkovalmisteluissa pitda selvittda tarkemmin, kuinka tulkitaan tilannetta, jossa yritys tuottaa
henkilokohtaisen avun tai vastaavan tyyppisen palvelun sellaiseen kokonaisuuteen, jossa on myos
terveydenhoidollisia toimenpiteita. Esimerkkina hengityslaitetta kayttavat. Tama koskee seka
henkilokohtaista apua lukuun ottamatta tyénantajamallia ettd 12 § nojalla tuotettavia asumispalveluja.
Lausunnon valmistelun yhteydessa on tullut sellainen kasitys, etta nykyinen lainsdadanté ja mahdollinen
tuleva tuottajalaki eivat anna yrityksille oikeutta kayttdaa muita kuin terveydenhuollon koulutuksen
saaneita, kun tehtdavankuvaan kuuluu terveydenhoidollisia toimenpiteitd. Yhdistyksen kanta on, etta
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tassakin kohtaa on 16ydyttava tarkoituksenmukaisin toimintatapa, joka vastaa asiakkaan tarpeisiin.
Kaytannon todellisuus hengityslaitetta kayttavan kohdalla on, etta vain anestesiahoitajilla on koulutuksen
tuoma edellytys avustaa hengityslaitteen kdytossa. Kaikki muut tyontekijat pitda perehdyttaa yksityiskohtiin
riippumatta, onko henkil6lla terveydenhuollon koulutusta tai ei. Henkild ei voi tulla tyontekijaksi vain silla
perusteella, ettd hanelld on terveydenhuollon koulutus. Jos lainsadadantdé mahdollistaa, etta pelkka
(esimerkiksi Iahihoitaja) koulutuksen olemassaolo riittad kattamaan laatuvaatimukset, se ei takaa
mitenkdan todellista osaamista ja voi vaaristaa tehtavankuvaa liikaa terveydenhoidolliseen ajatteluun. Jos
olisi mahdollisuus kayttaa henkil6kohtaisia avustajia, niin kuin hengityshalvauspotilaiden hoitoa selvittanyt
valtakunnallisen asiantuntijatydryhman selvityksessaan vuonna 2006 paatyi, silloin heidan perehdytyksensa
varmistaminen pitda olla jotenkin saadelty. Perehdytyksen varmistamismalleja hengityslaitetta kayttavien
henkilokunnan osalta 16ytyy muista pohjoismaista.

Itsemddrdédmisoikeuden varmistaminen

Talla hetkelld hengityshalvauspotilaiden (sairaalan kirjoilla olevat) kohdalla on tullut paljon kadytanteita
sairaalan taholta, jotka ovat merkittavasti rajoittaneet vammaisen henkilon itsemaaraamisoikeutta.
Yhdistyksemme tavoitteena on, etta uusi laki ohjaisi ja velvoittaisi itsemaaraamisoikeuden toteuttamiseen
niin, ettd nykyiset huonot kaytannot eivat jatkuisi tdman lain perusteella toteutettavissa palveluissa.
Vammaisella henkil6lld pitda olla mahdollisuus itsemaaraamisoikeuteen myos sosiaalihuollon palvelujen
osana oleviin terveydenhoidollisiin toimenpiteisiin liittyen. Siksi esitimme seuraavia tarkennuksia
lakiluonnokseen ja sen perusteluihin.

1. pykdlan 3. kohdassa on nostettu itsemaaraamisoikeus edistettavaksi asiaksi. Kuitenkin asian perustavaa
laatua olevan merkityksen takia edistaa verbi tulisi vaihtaa voimakkaampaan ilmaisuun, esimerkiksi
mahdollistaa. Talléin kohta 3 olisi muodossa

3) mahdollistaa vammaisen henkilon itsendinen suoriutuminen ja itsemaaraamisoikeuden
toteutuminen.

Lakiluonnoksen 6. pykalassa saddetdan palvelujen toteuttamisesta. Siina viitataan, etta ”palvelujen laadun
mddrittémisessd ja arvioinnissa on otettava tdssd laissa sdddetyn liséksi huomioon, mitd asiakaslaissa,
sosiaalihuoltolaissa ja palveluntuottajalaissa sdddetddn palvelujen sisdlléstd, tavoitteista, laadusta,
suunnittelusta ja toteuttamisesta.” Yleisperusteluissa nykytilanteen kuvauksessa 2.1.16 on selvitys
Asiakkaan ja potilaan asema ja oikeudet. Siella tuodaan muussa lainsdddanndssa (sosiaalihuollon asiakas- ja
potilaslaki) olevat kirjaukset itsemaaraamisoikeudesta esille. Ndin ollen kiertotieta voidaan paatell3, etta
noita periaatteita pitda noudattaa. Selvyyden vuoksi esitamme, ettd 6 § 2 momentin viimeinen virke
tdydennetdan muotoon

Palvelujen laadun maarittamisessa ja arvioinnissa on otettava tdssa laissa saddetyn lisdksi
huomioon, mita asiakaslaissa, sosiaalihuoltolaissa, potilaslaissa ja palveluntuottajalaissa
saddetaan palvelujen sisallosta, tavoitteista, laadusta, itsemddrddmisoikeudesta,
suunnittelusta ja toteuttamisesta.

Vastaavat lisdaykset on tehtdava myos yksityiskohtaisiin perusteluihin. Jos tuota lisaysta ei tehda itse lakiin,
niin yksityiskohtaisiin perusteluihin viittaukset asiakaslakiin ja potilaslakiin on syyta tehda myods taman 6.
pykalan kohdalla, vaikka ne ovat 4. pykalan perusteluissa.

Jotta sindnsa itsestaan selva henkilokohtainen apu sisaltdisi selvasti timan itsemaaraamisoikeuden myos
terveydenhoidollisten toimenpiteiden osalta, esitimme, etta 9. pykalan 2. momentin viimeiseen
virkkeeseen tehddan seuraava lisays.
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Henkilé6kohtaiseen apuun voi osana palvelun kokonaisuutta kuulua sellaisia
terveydenhuollon toimenpiteitd, jotka ovat valttamattomia henkilon itsendisen
suoriutumisen mahdollistamiseksi ja joiden toteuttamistapaan héinelld on halutessaan
oikeus vaikuttaa.

Tama lisdys antaa henkil6lle oikeuden vaikuttaa siihen, kuinka terveydenhoidolliset toimenpiteet
toteutetaan henkilokohtaisessa avussa. Tamanhetkisten suunnitelmien mukaan Turun yliopistolliseen
sairaalaan tullaan keskittdmaan valtakunnallinen ohjaus koskien hengityslaitteen kayttoa. Henkil6lla pitaa
pysya oikeus vaikuttaa, kuinka hanelle tehdaan yksil6llisesti terveydenhoidollisia toimenpiteitd myos toisin
kuin valtakunnallinen ohjaus opastaa.

On hyva, etta yleisperusteluissa (s. 68) on tuotu esille, ettd ndma terveydenhoidolliset toimenpiteet ovat
sellaisia, joita henkilo itse toteuttaisi ilman toimintarajoitettaan.

Yksityiskohtaisissa perusteluissa on hyva todeta, ettd henkilokohtaisen avun tyénantajamallissa vastaava
oikeus on turvattu tyénjohto-oikeudella.

SOSIAALIHUOLLON ASIAKASLAIN SELVITYSVELVOITE

Lakiluonnoksen 4. pykalan 2. momentissa viitataan sosiaalihuollon asiakaslain 5. pykaldan, joka velvoittaa
sosiaalihuollon henkiloston selvittamaan asiakkaalle eri toimenpidevaihtoehdoista. Hengityslaitetta
kayttavien kohdalla on palvelujen kokonaisuus hyvin mittava. On erittdin tarkeaa, etta hengityslaitetta
kayttava sosiaalihuollon asiakas saa riittavan selvityksen, mita eri palveluvaihtoehdot kdytannossa
merkitsevat. Yksityiskohtaisissa perusteluissa (s. 12) on avattu asiaa. Esitamme, ettd 2 momenttia
kasittelevan kappaleen loppuun lisdtaan virke:

Silloin kun palveluja suunnitellaan henkea uhkaaviin kokonaisuuksiin kuten hengityslaitetta
kayttaville, niin asiakkaalle tehtavan selvityksen eri toimenpidevaihtoehdoista pitaa sisaltaa
toimintavarmuuteen liittyvat arvio.

Pitaa siis selvittaa, kenen vastuulla missakin toimenpidevaihtoehdossa on esimerkiksi poikkeustilanteista
huolehtiminen kuten sijaisjarjestelyjen.

PAATOKSENTEKO JA PALVELUJEN TOTEUTTAMINEN

Yksityiskohtaisissa perusteluissa on mainittu, ettd vammaisen henkilén kohdalla on usein kyse
valttamattoman huolenpidon turvaamista koskevasta paatoksenteosta esimerkiksi asumisen,
henkilokohtaisen avun tai liikkumisen palvelujen osalta. Asian merkitys ei kuitenkaan riittavasti ilmene
perusteluista. Yksityiskohtaisissa perusteluissa tulisi vahintaankin esimerkein tarkemmin avattava sita,
milloin ehdotetun lain mukaisia palveluja koskevaa padtéksentekoa on pidettava sosiaalihuoltolain 45
§:ssa tarkoitetulla tavalla kiireellisena. Yhtena esimerkkina tulisi mainita hengityslaitetta kayttavien
henkildiden asumista- ja henkilokohtaista apua koskevat palvelut.

Silloin, kun kyse on avun tarpeesta, jonka saamisen viivastyminen aiheuttaa hakijalleen valiténta
hengenvaaraa, olisi perusteltua sdataa erityislainsadadannossa paatdksen tekemisesta ja tdytantdonpanosta
tiukemmin ja tarkkarajaisemmin kuin sosiaalihuoltolaissa. Erityislaissa tulisi vahintdankin selventaa, mita
tallaisissa tapauksissa sosiaalihuoltolain viittaus kiireellisyyteen tarkoittaa. YK:n vammaisyleissopimus
edellyttaa, ettd valtio toteuttaa kaikki tarvittavat toimet sen varmistamiseksi, ettd vammaiset henkil6t
voivat nauttia oikeudesta elamaan tehokkaasti ja yhdenvertaisesti muiden kanssa.

HENKILOKOHTAISEN AVULLA TOTEUTETTAVASSA PALVELUSSA SIJAISJARJESTELYT
Lain 10 §&:ssad on ”Asiakassuunnitelmaan on kirjattava henkil6kohtaisen avun sijaisjarjestelyjen
toteuttamistavat avustajan poissaolotilanteissa ja tydsuhteen padattyessa.” Yksityiskohtaisissa perusteluissa
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(s. 33) on "Asiakkaan on saatava tieto siitd, mihin hén on oikeutettu ja millaiset sijaisjéirjestelyt ovat
kiireellisissd tapauksissa mahdollisia, jotta hén voi osallistua hénelle parhaiten soveltuvan toteuttamistavan
valintaan.”

Sijaisjarjestelyjen aukoton toimivuus on ehdoton edellytys jasenistomme hengissa pysymisen kannalta. Sen
takia asiaa ei voi jattaa valituskelvottoman asiakassuunnitelman varaan vaan siitd pitaa olla hallintopaatos.
Sijaisjarjestelyihin pitaa olla oikeus kayttaa ulkopuolista tahoa myds tydnantajamallissa. Jos on esimerkiksi
itse lyhytaikaisesti sairastunut, niin pitda olla mahdollisuus siirtaa sijaisjarjestelyjen organisointi. Samoin
ylitdiden teettdmisoikeudesta pitda tehda tarvittaessa kirjaus.

Esitamme, ettd lain 10 § muutetaan seuraavasti:

Asiakassuunnitelmaan ja hallintopdcditékseen on kirjattava henkilokohtaisen avun
sijaisjarjestelyjen toteuttamistavat avustajan poissaolotilanteissa ja tydosuhteen
paattyessa. Sijaisjdrjestelyt voivat jaddd vammaisen henkilon omalle vastuulle vain, jos
hdén itse haluaa.

Yksityiskohtaisiin perusteluihin pitda tehda vastaavat muutokset.

AVUSTAJASTA SYNTYVAT KUSTANNUKSET
Koskee lain 11 §:3 ja sen yksityiskohtaisia perusteluja (s. 36).

Silloin kun avustustuntimaarat ovat suuria ja kdytannossa kodissa saattaa olla koko ajan yksi ulkopuolinen
henkild, pitda asunnon koko olla riittavan suuri, jotta yksityisyys voi mahdollistua. Samoin jokapaivaista
kulutustavaraa kuluu yhden henkilén verran enemman. Seké asunnon koosta johtuvia kustannuksia etti
em. kuluja pitda voida korvata vammaislain perusteella. Yksityiskohtaisissa perusteluissa voisi olla
ehdotelma tietyn suuruisesta kuukausittain maksettavasta palvelukulukorvauksesta, jolla nama kulut
katetaan.

Yhdenvertaisuuden nakdkulmasta tama vastaava tilanne ei rajoitu pelkastaan tyonantajamallilla
toteutettavaan henkil6kohtaiseen apuun vaan se koskee kaikkia niitd palvelukokonaisuuksia, jossa
ulkopuolinen henkil6 on tuottamassa palvelua vammaisen henkilén kotona. Téllaisen
palvelukulukorvauksen mydntaminen vahentaisi tarvetta toimeentulotuen kayttoon.

HENKILOKOHTAISEN AVUN KAYTTO MUIDEN PALVELUJEN KAYTON YHTEYDESSA
Yksityiskohtaisissa perusteluissa (s. 27) on nykyisen lain mukainen linjaus, etta palvelun jarjestéjalla on
ensisijainen vastuu vammaisen henkilon tarvitseman avun jarjestamisesta. Talla hetkella hengityslaitetta
kdyttavien kohdalla esimerkiksi sairaalajaksojen kohdalla on kaksi taysin vastakkaista kaytantoa riippuen
siitd, onko henkildlla hengityshalvauspotilasstatus vai ei. Hengityshalvauspotilaan tyontekijarinkiin kuuluva
on velvoitettu olemaan osastojaksoilla mukana. Ei hhp-statusta omaavan pitda padsaantoisesti lomauttaa
tyontekijansa.

Taustalla hengityshalvauspotilaan tyontekijan mukana oloon osastojaksoilla on se tosiasia, ettd tdman
ohjeistuksen antaneet erikoisladkarit tiedostavat, ettd normi sairaalaosastolla ei ole sellaista
erityisosaamista, jota vaaditaan hengityslaitetta kayttavan paivittdistoimintojen avustamiseen.

Kun jatkossa kaikki hengityslaitetta kayttavat siirtyvat tdman lain alaisuuteen, niin pitda varmistaa, etta
myo6s muiden palvelujen piirissa ollessaan hengityslaitetta kdyttdavan on mahdollisuus saada samat
tyontekijat vastaamaan paivittdistoiminnoista. Tama koskee niin henkilokohtaisella avulla tuotettua
palvelua etta kotiin tuotettua asumispalvelua.
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Sen takia esitdamme, ettd henkilokohtaiseen apuun liittyen yksityiskohtaisiin perusteluihin lisatdan maininta.

Henkil6kohtaisen avun kayttaminen pitaa olla mahdollista myos silloin, kun vammainen
henkil6 kdyttda muita palveluita, jos avun toteuttaminen vaatii henkilokunnalta sellaista
erityisosaamista, jota ei voida kohtuullisuudella olettaa olevan. Tallaisia tilanteita on mm.
hengityslaitetta kayttavien kohdalla.

Vastaavan tyyppinen lisdys tarvitaan myds asumispalvelujen pykalan perusteluihin.

OMAISTEN KAYTTO HENKILOKOHTAISESSA AVUSSA
Lain 10 pykalaan ja yksityiskohtaisiin perusteluihin muotoiltu lievennys nykysaadoksiin koskien
mahdollisuutta kdyttaa omaista henkilokohtaisessa avussa on hyva ja kannatettava.

ASUNNONMUUTOSTYOT

Lakiluonnoksen 14. pykalan yksityiskohtaisissa perusteluissa todetaan: ”Jos lisatilan rakentaminen asuntoon
on vamman tai sairauden aiheuttaman toimintarajoitteen takia valttamatonta eikd muuta ratkaisua voida
pitdd vammaisen henkilon elamantilanne ja perhesuhteet huomioon ottaen kohtuullisena, voisi lisatilan
rakentaminen tulla korvattavaksi ehdotetun saanndksen mukaisena.” Yhdistys ndakee tdman hyvana
tarkennuksena pykaldaan. Tata voisi avata esimerkilla apuvalineiden tarvitsemasta tilan tarpeesta.

MUUTOKSENHAKU

Hengityslaitepotilaat ry katsoo, ettda muutoksenhaun eri vaiheiden osalta olisi tarkemmin sddadettava
niistd aikarajoista, joiden kuluessa mahdollinen oikaisuvaatimus ja valitus on ehdottomasti kasiteltdva.
Ehdotetun lain mukaisissa palveluissa on kyse vammaiselle henkil6lle osallisuuden, yhdenvertaisuuden ja
jopa terveyden ja hengen kannalta olennaisista palveluista. Talld hetkelld vammaispalvelulain mukaisia
palveluja koskevien valitusten kasittelyajat hallintotuomioistuimissa ja korkeimmassa hallinto-oikeudessa
ovat olleet kohtuuttomia.

SIIRTYMASAANNOGS

Siirtymasaanndksista puuttuu kokonaan hengityshalvauspotilaiden lainsdddannollisen aseman
muuttumiseen liittyvat ratkaisut. Onko niin, ettd kun muodollinen siirtyma tapahtuu, kun asiakasmaksulakia
muutetaan, niin siind yhteydessa tehdaan siirtymasadannokset? Tdssa vaiheessa jo yhdistys ilmoittaa
nakemyksensa, etta siirtymasaannoksessa pitda mahdollistaa nykyisten hengityshalvauspotilaiden
mahdollisuus niin halutessaan jadda nykyisen palvelujarjestelman hoidettavaksi toistaiseksi tai vahintaan
lain voimaantulon jalkeen x vuodeksi, jonka aikana siirtyma vammaislain alaisuuteen tapahtuu.

Yhdistyksemme edellyttda, ettd ministerio tai sen valtuuttama taho laatii ohjeistuksen, kuinka
hengityshalvauspotilaiden siirtyma vammaislain asiakkaaksi kdytannon toteutus tehdaan.
Hengityslaitepotilaat ry on omalta osaltaan pyrkinyt tilannetta ennakoimaan ja on jattanyt STEAlle
hankehakemuksen ohjaus- ja neuvontapalvelun tuottamiseen.

Hengityslaitepotilaat ry antaa tarvittaessa apunsa lain jatkovalmisteluihin.

Helsingissa 17. heindakuuta 2017

Jukka Sariola
puheenjohtaja
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