HENGITYSLAITEPOTILAAT RY
RESPIRATORPATIENTER RF
SOCIETY FOR RESPIRATORY PATIENTS IN FINLAND

Hengityslaitepotilaat ry:n nakemyksia STM:n osallisuustydryhman
kuulemistilaisuuteen koskien hengityshalvauspotilaiden osallisuuden
erityiskysymyksia

Kiitdmme osallisuustydryhmaa kutsusta kuulemistilaisuuteen. Arvostamme sita, etta
hengityshalvauspotilaiden erityisasemaa tarkastellaan osallisuuden ja vammaispalveluja koskevan Valas-
lakiesityksen 1-5 pykalien kannalta.

Yleista

Yhdistyksemme nakdkulmasta Valas-lakiehdotuksen tarkoitukset ovat tarkeita ja kannatettavia (18).
Ymmarsimme, ettd 2§ ei osallisuustyoryhmadssa ole keskustelun alaisena, joten emme kommentoi sita
tassa.

Lakiehdotuksen 3§ on todella tarkea turvatessaan YK:n vammaisten ihmisten oikeuksien yleissopimuksen
viitoittamana vammaisten henkildiden osallistumista palvelujen suunnitteluun. Yhdistyksemme jai tassa
yhteydessa kuitenkin pohtimaan yhta osa-aluetta, miten kansallinen lainsddadantdmme turvaa YK:n
yleissopimuksen mukaisen osallistumisen. Yksittdisen vammaisen ihmisen osallisuus omien palvelujensa
suunnittelussa ja toteutuksessa on olennaisen tarkea ja se on lakiluonnokseen selvisti kirjoitettu.
Valtionhallinto on kiitettdvasti osallistanut vammaisjarjestoja lainsadadannon valmisteluun. Ongelmana on,
mitd tapahtuu alemmilla ja paikallisilla hallinnon tasoilla. Mikd on vammaisten ihmisten osallisuus ndissa
rakenteissa, jotka kuitenkin koskettavat jokaista vammaista ihmista? Miten vammaisneuvostot ja -jarjestot
voivat riittdvdssa maarin osallistua itsedan ja jasenistddan koskevaan valmisteluun ja paatoksentekoon talla
alemmalla tasolla? Mika on se kohta lainsdadanndsta, jossa naista asioista sdddetdaan?

Hengityshalvausspesifit huomiot
Valas-lakiehdotuksen 3§ ja 4§ sisaltavat hengityshalvausstatuksen omaavien henkildiden kannalta keskeisia
seikkoja. Huolemme kiinnittyy erityisesti kahteen asiaan:

e asiakkaan oikeuteen saada selvitys eri toimenpidevaihtoehdoista

e asiakkaan edun mukaisen, valttdmattéman ja riittavan palvelukokonaisuuden jarjestamiseen ja
koordinoimiseen seka siind eri hallinnonalojen valiseen monialaisen yhteistyon toteuttamisen
tapoihin

Lisaksi huomiomme kiinnittyy 5§:n yhteydessa mm. palvelujen jatkuvuuteen eli palvelupaatosten
toistaiseksi voimassa olemiseen.

Lakiehdotuksen 38:n 2. momentissa viitataan sosiaalihuollon asiakaslain 5§:3an, 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 erityisesti hengityshalvausstatuksesta pois siirtyessaan huolellisen ja
kattavan selvityksen siitd, mita eri palveluvaihtoehdot kaytannossa merkitsevat palvelukokonaisuuden
kannalta. Selvityksen tulee sisdltda myds vaihtoehtojen turvallisuutta ja toimintavarmuutta koskeva arvio.



Yksityiskohtaisissa perusteluissa on avattu asiaa. Esitamme, ettd 2 momenttia kasittelevan kappaleen
loppuun lisataan virke:

Silloin kun palveluja suunnitellaan henkea uhkaavia tilanteita sisaltaviin
palvelukokonaisuuksiin kuten hengityslaitetta kayttaville, asiakkaalle tehtavan selvityksen eri
toimenpidevaihtoehdoista pitaa sisdltda toimintavarmuuteen liittyva arvio.

Valas-lakiehdotuksen 4§ sisdltaa viittaukset sosiaalihuoltolain pykaliin 37, 38, 39, 41 ja 43. Sen sijaan siina ei
mainita lakia sosiaalihuollon asiakkaan oikeuksista ja asemasta, jonka 8§ selventda asiakkaan osallisuutta ja
itsemaaraamista. On toki ymmarrettavaa, ettd IMO-lainsadadannon ollessa kesken tata pykalaa ei
lakivalmistelussa ole nostettu esiin, mutta niin kauan, kun IMO-lainsdadantoa ei ole uudistettu, on tama
pykala yhdistyksemme mielestd aivan olennaista mainita Valas-lain 4§:ssa. Esitimmekin, etta asiakaslain 8§
nostetaan nyt Valas-lain 48§:33n ja aikanaan, kun IMO-lainsdaadant6 saadaan valmiiksi, voidaan sen
yhteydessa tehda tarvittavat muutokset Valas-lain tahan pykalaan.

Hengityshalvausstatuksen omaavien palvelukokonaisuus muodostuu vammaispalvelujen ja
terveydenhuollon palvelujen kokonaisuudesta. Palvelujen integraatio ja koordinoiminen ovat ehdottoman
valttamattomia hengissa pysymisen ja turvallisuuden kannalta. Tassa kohdin tulee sovellettavaksi
sosiaalihuoltolain 41§ monialaisesta yhteistyosta. Nakemyksemme mukaan my6s monialaisessa
yhteistyossa on arvioitava ja varmistettava hengityslaitetta kdyttavien palvelukokonaisuuden
toimintavarmuus ja turvallisuus henked uhkaavien jarjestelyjen valttamiseksi. Yhdistyksemme esittas, etta
tasta mainitaan lain esitdissa.

Kyseinen sosiaalihuoltolain pykala ei mainitse erikseen asiakkaan osallisuutta viranomaisten ja eri
hallinnonalojen valisessa yhteistyoss3, ja siksi osallisuus pitda yhdistyksemme mielesta nostaa esiin Valas-
lain esitdissa. On ehdottoman olennaista, ettd hengityshalvausstatuksen omaava on osallisena statuksen
purkamisen yhteydessa toteutettavassa palvelujen uudelleenjarjestamisessa, koska sosiaalihuollolla
(kdytdannossa vammaispalveluilla) ei ole nykyisin riittdvdaa osaamista elamaa yllapitavan hengityslaitteen
kayttajien turvallisen palvelukokonaisuuden jarjestamisesta ja riski hengenvaaraan joutumisesta on
olemassa. Osallisuuden tarpeellisuus ei tietenkdan viahenny jatkossakaan, silld hengityslaitteen kayttdja on
aina oman palvelukokonaisuutensa paras asiantuntija eika asiakkaan edun mukaista palvelukokonaisuutta
voi toteuttaa ilman asiakkaan osallisuutta. Yhdistyksemme esittada, etta asiakkaan osallisuus monialaisessa
yhteistyossa selvennetdan lainsddadannossa joko sosiaalihuoltoa koskevassa asiakaslaissa tai vahintdan
vammaispalvelulaissa.

Valas-lakiehdotuksen 5§:n osalta yhdistyksemme haluaa kiinnittda huomiota lain esitoissa olevaan
pyrkimykseen toistaiseksi voimassa olevien palvelupdatosten tekemisestd. Ne ovat nykyisille
hengityshalvausstatuksen omaaville ja monille muille vaikeasti vammaisille tarpeellisia ja riskin vuoksi myos
valttamattomia. Ehdotamme hengityslaitteen kayttdjien ja muiden vaikeasti vammaisten ihmisten arjen
kuormittavuuden keventamiseksi ja palvelujen katkaisemisen tai peruuttamisen tuomien riskien
valttamiseksi, ettd esitdistd nostetaan lakitasolle esitdiden lause

Paatosten tekeminen toistaiseksi voimassa oleviksi tulisikin olla |ahtékohta erityisesti niissa
palveluissa, jotka ovat valttamattomia vammaisen henkilon jokapdivaisessa suoriutumisessa

Tastd asiasta ei ole mainintaa sosiaalihuoltolaissakaan. Ndin varmistetaan, etteivat vammaisen henkilon
voimavarat mene toistuvaan ja palvelun pysyvyyden kannalta tarpeettomaan hakemiseen eika synny riskia
siita, etta yksittdinen viranomainen voi rajata palveluita ymmartamatta sen seurauksia.



Yhdistyksemme jasenilla on kokemusta hengityshalvausstatuksen purkamispaatoksistd, joiden seurauksena
hengen turvaavien palvelujen saamisessa on jouduttu hallintomenettelyjen turvin hakemaan lisdaikaa, jotta
tarvittavat valttamattomat palvelut on ehditty jarjestda. Tama herattaa kysymyksen siita, pitaisiko lain
ja/tai sen esitéiden myos ohjata sitd, milld perusteilla toistaiseksi voimassa olevat palvelupdatokset
puretaan ja mika on henkilon oikeussuoja ja vaikutusmahdollisuudet naissa tilanteissa, jotta turvallisuus ja
toimintakyky eivat vaarantuisi.

Lopuksi haluamme kiinnittaa tydryhman huomion vield 5§:n 3 momentin esitdissd mainittuun kohtaan,
jossa todetaan, ettd “palvelujen kokonaisuuksista olisi tarvittaessa tehtava paatos sosiaalihuoltolain 46 §:n
mukaisesti.” Yhdistyksemme mielesta etenkin monialaisesta palvelukokonaisuudesta tulee aina tehda
tdma paatos, ja se on erityisen tarkeda hengityshalvausstatuksen nykyisin omaavien kannalta.
Hengityslaitteen kayttajalla on oltava mahdollisuus pyytaa oikaisua ja tehda valitus monialaisia palvelujaan
koskevasta paatoksesta, silla virheellinen paatos voi olla pahimmillaan hengenvaarallinen. Ylipdansa, kaikilla
vammaisilla on oltava oikeus saada kirjallinen paatos palveluistaan.
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