Hengitystuki ry

Lausunto

27.05.2024

Asia: VN/24520/2023

Uuden vammaispalvelulain soveltamisalan tarkentaminen

Lausunnonantajan lausunto

1. Lausunnonantajan organisaatio
Jarjesto

2. Pidatteko hallituksen esitysluonnoksen 3 luvussa kerrottuja tavoitteita kannatettavina?
kylld osin

Voit halutessasi esittada huomioita:

Lain sailyttdminen vain vammaisille ihmisille tarkoitettuna erityislakina on tarkea Iahtékohta.

Vammaisille henkildille merkittavat oikeushyvat, kuten esimerkiksi hengityslaitteen varassa elaville
henkil6ille henkilokohtainen apu itsemaardamisen ja itsendisen elaman toteutumiseksi seka
hengityslaitteen toimivuuden itsehoidolliset toimenpiteet eldaman ja hengen osalta, tulee kuitenkin
sailyttaa ja turvata niin, ettei yleislakien soveltamisella vammaispalvelulain sijaan estetd vammaisten
henkildiden yksilollisen tarpeen, yhdenvertaisuuden, osallisuuden, osallistumisen ja itsendisen
eldman toteutumista.

Hengitystuki ry:n mielestd vammaispalvelulain lahtékohtana tulee ensisijaisesti olla vammaisten
henkiléiden palveluiden yhdenvertainen turvaaminen, ei se, onko hyvinvointialueilla mahdollisuus
rahoittaa palvelut. Olisi lainsdadanndllisesti epaloogista, jos erityislailla pyrittaisiin turvaamaan
hyvinvointialueiden taloutta. Hyvinvointialueilla tulee edelleen olla lain mukainen velvoite jarjestaa
tarvittavat vammaispalvelut.

Soveltamisalan maarittelyilld ei tulisi rajoittaa vammaisten henkildiden oikeuksien toteutumista
muusta vaestdsta poikkeavalla tavalla. Olisi huomioitava YK:n vammaissopimuksen mainitsema
taysimaarainen oikeuksista ja vapauksista nauttiminen ilman syrjintad, seka taysimaarainen
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osallistuminen. Huomioon olisi my06s otettava, ettad niin vammaissopimuksen 1 artiklassa kuin
perustuslain 22 §:ssd puhutan myos julkisen vallan velvollisuudesta edistda perus- ja ihmisoikeuksia.

Yhdistyksemme nakemyksen mukaan vammaisilla henkil6illa tulee olla riittavat tosiasialliset
mahdollisuudet paasta oikeuksiinsa (PeVL 54/2014 vp, s.2 ja PeVL 31/1997 vp, s.3). Nyt esitetyn
luonnoksen muotoilut voivat kuitenkin synnyttaa eriarvoistavia tulkintoja.

Lain tavoitteena perusteluissa on mainittu lain yhtendisen soveltamisen ja yhdenvertaisen palvelujen
saannin varmistaminen eri alueilla. Lakiluonnoksen vaatimus huomattavasti tarkempaan arviointiin
yleislain palvelujen riittavyydesta vammaiselle henkildlle on tuomassa erilaisia tulkintoja
hyvinvointialueiden kesken.

3. Paastaanko esitetyilla muutosehdotuksilla esityksen tavoitteisiin?
ei
Voit halutessasi esittdda huomioita:

Vammaispalvelulain soveltamispykala on perusoikeusherkka, silla kyse on vammaisten henkiléiden
keskeisten perus- ja ihmisoikeuksien toteutumisesta.

Vaikka luonnoksen muutosehdotusten on ajateltu kohdistuvan etupaassa ikdantyneisiin,
kaytannossa kohteena olisivat heidadn lisakseen kaikki vammaispalvelujen nykyiset asiakasryhmat
seka myos nykyiset valiinputoajaryhmat.

Yhdistyksemme epdilee, ettd luonnoksen muotoilut lisdisivat hyvinvointialueiden taloudellisia
kannustimia siirtda vammaisia ihmisia maksullisiin sosiaalihuoltolain perusteella jarjestettaviin
palveluihin, vaikka ne heikentdisivat taman vdaestoryhman yhdenvertaisuutta, itsendista elamas,
osallisuutta ja osallistumista merkittavasti. Siirtojen myota vammaisten henkildiden tosiasialliset
mahdollisuudet saada yksil6llisen tarpeen mukaisia palveluita ja paasta YK:n vammaissopimuksen
edellyttamalla tavalla nauttimaan taysimaaraisista oikeuksista ja vapauksista ilman syrjintaa eivat
laheskaan toteudu. Ehdotetut muutokset saattaisivat pahimmillaan johtaa lain soveltamisalan
tulkitsemiseen ns. eksistenssiminimia mukaillen, esimerkiksi hengityslaitteen varassa elavien
henkildiden kohdalla pelkkaan terveydenhuoltoon.

Soveltamisalaa koskevien tarkennusten tulee Hengitystuki ry:n nakemyksen mukaan tukea
vammaispalvelujen saatavuutta niille, joille ne kuuluvat ja jotka niita toimintakykynsa rajoitusten
vuoksi valttamatta tarvitsevat. Nykyisin vammaispalvelujen piirissa olevia vammaisia henkildita seka
esimerkiksi uusia hengityslaitteen varassa elavan henkilén maaritelman tayttavia henkiloita ei pida
siirtda sosiaalihuoltolain tai terveydenhuoltolain mukaisten palvelujen piiriin pois
vammaispalveluista.
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Soveltamisalan tarkentamisen luonnos on yhdistyksemme lukemana myds kovin optimistinen
tilanteessa, jossa sosiaalihuollon palvelut ovat jo lisdsdastokohteina (hallituksen kehysriihen 100
miljoonan leikkaus), eivatka tahan mennessdkaan ole kattaneet vammaisten henkildiden yksilollisen
tarpeen mukaisia palveluja ja niihin paasya.

4. Ovatko ensisijaisen lainsdaadannon mukaisten palvelujen ensisijaisuutta korostavat saannokset
mielestanne kannatettavia? (Vammaispalvelulain 2 §)

ei
Voit halutessasi esittda huomioita tai lisdtd muutosehdotuksen:

Hengityslaitteen varassa elavat henkil6t on vuonna 2023 hyvaksytyssa vammaispalvelulaissa
nimenomaisesti tarkoitus siirtda pois terveydenhuollon alaisuudesta. Terveydenhuollon
kotisairaalatoiminta ei tule kyseeseen vammaispalveluna jarjestettavan tyontekijaringin sijasta, silla
se kuten kotihoitokaan ei kata kaikkia hengityslaitteen varassa eldavan henkilon yksil6llisia
palvelutarpeita.

Myoskaan sosiaalihuoltolain sddannodkset vuorokaudenajasta riippumattomasta kotihoidosta tai
ymparivuorokautisesta palveluasumisesta eivat kykene toteuttamaan hengityslaitteen varassa
eldvien henkildiden tyontekijarinkeja vammaispalvelulaissa huolellisesti rakennetulla, tdman ryhman
oikeuksia ja tarpeita toteuttavalla tavalla, vaan rajoittaisivat ryhman itsendista elamas,
vhdenvertaisuutta ja osallisuutta.

Yhdistys pitda valttamattomana, ettei hengityslaitteen varassa elava henkild joudu muuttamaan
kotoaan sen vuoksi, etta esimerkiksi ymparivuorokautisen palveluasumisen kuvitellaan tuovan
henkilostdsadstoja — kyseinen ryhma tarvitsee saman tydntekijamadran asumispaikasta riippumatta
hengityslaitteen toimivuuden jatkuvaksi varmistamiseksi.

Henkilokohtainen apu eli oma ymparivuorokautinen tyéntekijarinki on seka
asiakas/potilasturvallisuuden, itsemaaraamisen etta resurssien kannalta hengityslaitteen varassa
eldville henkildille valttamaton ratkaisu. Henkilokohtaisen avun korvaaminen kotihoidolla on
ylipaansa koko henkilékohtaisen avun idean vastaista.

Hengityslaitteen varassa elavien henkildiden palveluiksi eivat siis riitd sosiaali- ja terveydenhuoltolain
perusteella jarjestettavat palvelut, vaan heilla tulee olla oikeus ja tosiasiallinen paasy
vammaispalvelulain nojalla jarjestettaviin palveluihinsa.

Vammaispalvelulaki on erityislakina ja vammaisten henkildiden yhdenvertaisuuden saavuttamiseksi
nimenomaisesti tarkoitettu korvaamaan ja tdydentamaan yleislakien mukaisia palveluja, jotka eivat
ole vammaisille henkil6ille riittavia tai sopivia tai heidan etunsa mukaisia. Vammaisten henkildiden
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yksilOlliset tarpeet, joiden mukaisia palveluita vammaispalvelulain tarkoitus tarjota, eivat tayty
eivatka rajaudu tavanomaisuuden perusteella.

Sosiaalihuoltolain mukaiset palvelut vastaavat usein heikosti YK:n vammaissopimuksen mukaiseen
itsendisen eldman tavoitteeseen. YK:n vammaiskomitean yleiskommentin mukaisesti palvelujen
tulisi olla ennemmin oikeuksia kuin vain ladketieteeseen tai sosiaalihuoltoon perustuvan hoidon
toteuttamista. Palvelut tulisi myos toteuttaa tavalla, joka tukee taysimaaraista, yksilollista, itse
valittua osallisuutta ja osallistumista seka itsendista elamaa, henkilokohtaisia valintoja ja omien
asioiden hallintaa. Komitean mukaan laitosmaiset kdytannoét ja itsemaaraamisen seka
vaikutusmahdollisuuksien rajaaminen eivat ole sallittuja.

Yhdistyksemme huomauttaa erityisesti, etta sosiaalihuoltolaissa kuvattu asiakkaan etu, johon
lakiluonnoksessa viitataan, ei kata itsemaaraamisoikeutta, yhdenvertaisuutta ja osallistumista, joista
vammaispalvelulain olisi tarkoitus huolehtia. Hengitystuki ry:n mielesta sovellettavan lain valinta ei
saa sivuuttaa vammaispalvelulain tarkoitusta. Taman vuoksi esitimme seuraavaa muutosta
lakiluonnokseen.

Muutosehdotus 2 §:n 1 momenttiin:

”Lakia valittaessa on otettava huomioon sosiaalihuoltolain asiakkaan edusta saadetyt (1301/2014) 4
ja 5 § seka niiden lisaksi YK:n vammaissopimuksen 3. artiklassa mainitut periaatteet, 19.artiklassa
mainitut toimet ja palvelut ynna niista johdettu vammaispalvelulain 18.”

Sosiaalihuoltolain mukaiset tukipalvelut ja kotihoito my6s rajaavat asiakkaan elamanpiiria ja
vuorovaikutusta henkilokohtaiseen apuun verrattuna. Sosiaalihuoltolain 19 §:n tukipalveluiden
kohdan 5 osallisuutta ja sosiaalista kanssakaymista edistavan tai tukevan palvelun perustelujen
mukaan sosiaalinen kanssakdayminen tarkoittaa erilaisia yhteisollisen toiminnan muotoja kuten
pdivatoimintaa sekd yhteisia retkia ja kulttuuriharrastuksia, jotka voivat vahvistaa siind mukana
olevien henkildiden osallisuuden tunnetta. Yksittaisen henkilon yhteiskunnallisen osallistumisen
mahdollistaminen mainitaan perusteluissa vain poikkeuksena. Tama poikkeaa huomattavasti
henkilokohtaisen avun tarjoamista osallisuuden, osallistumisen ja itsendisen eldman
toteuttamismahdollisuuksista.

Yhdistyksemme mielesta sosiaalihuoltolain mukaisia palveluita ei tulekaan jarjestda vammaisen
henkilon maaritelman tayttaville henkildlle, joka tayttdaa myds vammaispalvelulain palvelukohtaiset
kriteerit, ellei sosiaalihuoltolain perusteella jarjestettdava palvelu toteuta myds YK:n
vammaissopimuksen 19 artiklan kriteereita osallisuudesta ja itsendisestd elamasta. Kynnys
subjektiivisen oikeuden piiriin kuuluvista vammaispalveluista tulee selkeasti sdilyttaa riittavan
matalana, jotta ndiden oikeuksien toteutuminen ei jaa riippuvaiseksi muiden lakien tulkinnasta.

Hengitystuki ry esittda aiemman muotoilun palauttamista, jotta tarvittavat palvelut tosiasiallisesti
toteutuvat. Lakiehdotuksen 2 § 3 mom kohta
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" jos hanelle ei ole jarjestettavissa palveluita ensisijaisen lainsaadannon mukaan”

muutetaan takaisin muotoon ” jos han ei saa yksil6llisen tarpeensa mukaisia ja sopivia palveluita...”.

Kun lain valinnassa ei oteta huomioon asiakkaalle syntyvia taloudellisia vaikutuksia
(sosiaalihuoltolain 4 §:n muutos), seurauksena voi olla, ettd asiakas ei tosiasiallisesti saa
tarvitsemaansa palvelua liian suuren taloudellisen rasitteen takia. Esimerkiksi sosiaalihuolto- ja
terveydenhuoltolaki sisaltdavat maksullisia palveluita, joiden kadytto voi estya maksujen vuoksi.

5. Onko eldmanvaiheessa tavanomaisesta poikkeavaa tarvetta koskeva saannésehdotus mielestanne
kannatettava? (Vammaispalvelulain 2 §)

ei
Voit halutessasi esittda huomioita tai lisdtd muutosehdotuksen:

Hengitystuki ry pitda elamanvaiheessa tavanomaisesta poikkeavan palvelutarpeen kasitetta erittdin
tulkinnanvaraisena. Se hankaloittaisi kohtuuttomasti lain soveltamista. Vammaispalveluiden tarvetta
arvioitaessa on olennaista huomioida, ettd vammaisilla henkilGilla on useisiin vammaispalveluihin
subjektiivinen oikeus. Vammaisten henkildiden palvelutarpeen arvioinnin rajaaminen vain
eldmanvaiheessa tavanomaiseen tarpeeseen estdad vammaisen henkilon tarvitsemiin, yksil6llisiin
tarpeisiin (18) perustuviin palveluihin paasyn.

Elamanvaiheessa tavanomaisesta poikkeavan palvelutarpeen perusteluista syntyy vaikutelma, etta
vammaisella henkil6lla olisi 1ahinna lukiossa ja tyoikdisena kohtuullisen todenndkéinen paasy
vammaispalveluihin — sen sijaan vauvana, paivakodissa, varhaiskasvatuksessa, koulussa ja
eldkeikaisena vammaispalveluja pidettaisiin viimesijaisina. Hengitystuki ry:n mielesta
vammaispalvelujen tarpeen arvioinnin tulisi olla velvoittavaa, mikali henkil® tayttdaa vammaisen
henkilén maaritelman ja palvelukohtaiset kriteerit. Soveltamisalaa koskeva pykala ja sen perustelut
eivat saa rajata vammaisten henkildiden subjektiivisiin oikeuksiin paasya.

Naista syista Hengitystuki ry ehdottaa koko 2§ 3 momentin poistamista.

6. Onko asiakkaan edun ja maksuttomuuden suhdetta koskeva tarkennus mielestanne kannatettava?
(Sosiaalihuoltolain 4 §)

ei
Voit halutessasi esittda huomioita tai lisdtd muutosehdotuksen:

Soveltamisalan tarkennukset asiakkaan edun ja palvelun maksuttomuuden suhteesta on kirjoitettu
vammaispalveluista ulos sulkemisen nakdkulmasta, pyrkien estamaan vammaispalvelulain
mukaisten maksuttomien palvelujen maaran lisaantyminen.
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Ehdotetut muutokset vaarantavat mahdollisuuden saada tarvittavia vammaispalveluja myds
vammaisten henkildiden osalta. Suuri osa vammaisista henkil6istd on pienituloisia. Asiakkaan edun
ja palvelujen maksuttomuuden suhdetta koskevat muutosehdotukset lisdisivat tdman ryhman
taloudellisia ongelmia ja johtaisivat heidan elamansa kapeutumiseen.

Vammaispalvelujen maksuttomuus on usein vammaisten henkiléiden tosiasiallisen
vhdenvertaisuuden edellytys. Vammaispalveluilla on tarkoitus kompensoida vammaisen henkilon
vamman tai pitkdaikaissairauden aiheuttamaa haittaa. Yhdistyksemme nakemyksen mukaan
henkildn ei pitaisi itse joutua maksamaan haittansa kompensoimisesta.

Asiakasmaksun perimatta jattaminen on myos kaytannossa jaanyt lain kuolleeksi kirjaimeksi tahan
mennessa. Perimatta jattamisen mainitseminen ei siten tuo vammaisille henkiloille riittdavaa turvaa
katastrofaalisilta kustannuksilta.

7. Onko asiakasmaksulain sdannoksia taydentdva niin sanottu suojasddnnos mielestinne kannatettava?
(Vammaispalvelulain 2 §:n 4 ja 5 momentti)

kylla osin
Voit halutessasi esittdd huomioita tai lisita muutosehdotuksen:

Suojasaannds on Hengitystuki ry:n nakemyksen mukaan tarpeellinen ja valttamaton, mutta ei
riittava. Sita tulisi edelleen vahvistaa ja tdydentaa osaoptimoimisen estamiseksi ja pienituloisten
vammaisten henkildiden toimeentulon turvaamiseksi. Toimeentulotuen tai perimatta jattamisen
hakeminen itsessdaan on tyo6las prosessi, joka naissa tilanteissa tulisi poistaa tarpeettomana eli
asiasta tulisi tehda automaattinen paatos suoraan viranomaisen toimesta. Hyva esimerkki toimivasta
kdaytannosta 16ytyi aiemmin HUS:Ita, joka ei perinyt asiakasmaksuja takuueldketta saavilta
henkildilta.

HUSin aiemman mallin mukainen tasmallinen sdannos saastaisi hyvinvointialueilta ja Kelalta myos
hakemusten kasittelyn resurssit.

Muutosehdotuksemme 2§ 5 momentin loppuosaksi:

”...ensisijaisen lainsdadannon mukaan jarjestetyista palveluista maarattava maksu on jatettava
maaraamatta, jos henkil6 saa takuueldketta.”

8. Voit halutessasi esittda muita huomioita esityksesta:
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Hengitystuki ry toivoo ensisijaisesti koko 2§ 3 momentin poistamista ja vahintaan sita, etta
lakiehdotuksen 2 § 3 mom kohta ” jos hanelle ei ole jarjestettavissa palveluita ensisijaisen
lainsddadannon mukaan” muutetaan muotoon ” jos han ei saa yksil6llisen tarpeensa mukaisia ja
sopivia palveluita...”.

Haarni llka
Hengitystuki ry

Lausuntopalvelu.fi 717



