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Asia: VN/12531/2021

LAUSUNTOPYYNTO VAMMAISPALVELULAINSAADANNON UUDISTUKSESTA

Lausunnonantajan tausta

1. Vastaajan taustaorganisaatio

Sairaanhoitopiiri

Yleista hallituksen esitysluonnoksesta

2. Ovatko esitysluonnoksen pykalat selkeita?
Kylla paddosin

Perustele tarvittaessa kantasi

Esityksessa esiintyy ristiriitaisuuksia lakipykalien ja perusteluiden suhteen. Lisdksi asiat on esitetty
yleisella tasolla, jolloin tulkinnanvaraisuus jaa liilan suureksi.

3. Tukevatko pykalien perustelut hyvin lain soveltajaa?
Eivat paaosin
Perustele tarvittaessa kantasi

Esityksen pykaliin ei ole kirjattu kaikkia asioita joita on perusteluissa. Terveydenhuollon
ammattilaisina olemme huolissamme, ettd tdma aiheuttaa tulkinnanvaraisuuden vuoksi ristiriitaa
lain soveltamisessa, eika tue vammaisten henkildiden yhdenvertaisuutta.

Olemme lisaksi huolissamme elamaa yllapitavassa, invasiivisessa hengityslaitehoidossa olevien
henkiléiden hoidon jarjestymisesta kotiin seka jarjestettavien palveluiden turvallisuudesta.

4. Vahvistaako esitys vammaisten henkil6iden yhdenvertaisuutta?
Kylla padosin

Perustele tarvittaessa kantasi
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Lakiuudistuksella on hyva tavoite, vahvistaa vammaisten henkildiden yhdenvertaisuutta ja
osallisuutta yhteiskunnassa. Olemme huolissamme yhdenvertaisuuden toteutumisesta kdytannon
tasolla, koska lakiesityksessa muutokset kdytannossa jadvat konkretisoimatta.

5. Lisadko esitys vammaisten henkiloiden osallisuutta yhteiskunnassa?
Kylla padosin
Perustele tarvittaessa kantasi

Vammaisen henkilon osallisuus yhteiskuntaan ei parane, jos riittava henkilékohtainen apu ei jarjesty.
Niin terveydenhuollon ammattilaisten kuin my6s henkilokohtaisten avustajien saatavuudessa on
ollut viime aikoina mittavia haasteita.

Osallisuus ei myoskaan parane, jos vammainen henkild ei tunne oloaan riittavan turvalliseksi
henkil6kohtaisten avustajien kanssa osallistuakseen yhteiskunnan toimintoihin.

6. Parantaako esitys vammaisen henkilon mahdollisuuksia saada yksilollisen tarpeensa mukaisia palveluita
vamman tai sairauden laadusta riippumatta?

Ei
Perustele tarvittaessa kantasi

Terveydenhuollon ammattilaisina kannamme huolta siitd, mistd |0ytyy erityisosaaminen arvioida
elamaa yllapitavassa invasiivisessa hengityslaitehoidossa olevien henkildiden hoidon tarpeen
arvioon.

Kannamme huolta myds henkil6ista, jotka eivat pysty tai osaa arvioida potilasturvallisuutensa
vaatimaa hoidon tasoa kotiolosuhteissa.

Kirjoitetuista pykalista ei myoskaan kay ilmi, miten vammaiselle henkil6lle turvataan kotihoito
henkilokohtaisten avustajien poissaolotilanteissa.

Eri ikdisten (lapset) kriittisesti hengityslaitehoidon varassa olevien henkiléiden kotihoito ei
valttamatta jarjesty lainkaan, jos terveydenhuollon ammattihenkil6t eivat ole hoitamassa.

7. Mita haluaisit ehdottomasti sdilyttaa esityksessa ja miksi (asiakokonaisuus, pykald, kohta perusteluissa
tms.)? Mainitse avovastauksessa (lyhyesti) enintdan kolme asiaa.

1.
Hengityslaitteesta riippuvaiselle henkildlle mahdollistetaan joko oma henkilékohtainen avustaja
(maskiventilaatiossa oleva henkil6) tai terveydenhuollon ammattihenkil6 (invasiivisessa
hengityslaitehoidossa oleva henkild) mukaan sairaala- tai kuntoutusjaksolle (s.192).

2.
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8. Mitd haluaisit ehdottomasti poistaa tai muuttaa esityksessa ja miksi (asiakokonaisuus, pykald, kohta
perusteluissa tms.)? Mainitse avovastauksessa (lyhyesti) enintddn kolme asiaa.

1.
Kannamme huolta, siitd pystyyko henkilo juuri vammauduttuaan tai vakavasti sairastuttuaan
paattamaan hanta hoitavien henkildiden osaamistasosta kotiolosuhteissa.
Nakemyksemme mukaan kriittisesti hengityslaitehoidon varassa olevien henkiléiden kohdalla,
tarvitaan ladketieteellista arviota pitkaaikaishoidon jarjestamisen tasosta. Eli vaaditaanko
terveydenhuollon ammattilaiset vai henkilokohtaiset avustajat.

2.

3.

9. Ottaako esitys riittavasti huomioon vammaisten lasten tarpeet?
Ei
Perustele tarvittaessa kantasi

Kannamme huolta, miten vammaispalveluiden kautta voidaan turvata invasiivisessa
hengityslaitehoidossa olevien lapsipotilaiden vaatima yliopistosairaaloiden erityistason
ladketieteellinen osaaminen. Mielestamme ns. hatéatilanteiden vaatimaa erityisosaamista on
mahdoton kouluttaa henkildlle, jolla ei ole terveydenhuollon pohjakoulutusta. Lapsipotilaan hoidon
kliinisen tarpeen arvio vaatii erityisosaamista.

10. Voidaanko esityksen mukaisilla palveluilla vastata kattavasti hengityshalvauspotilaiden
palvelutarpeisiin?

Ei
Perustele tarvittaessa kantasi

Nakemyksemme mukaan esityksen pykalista puuttuu tasmennys terveydenhuollon hoitovastuun
osuudesta, talloin riskind on, ettei hoitovastuuta ota mikaan terveydenhuollon yksikkd. Tama ei ole
vammaisen henkilon edun mukaista.
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Terveydenhuollon ammattilaisina olemme huolissamme elamaa yllapitavan hengityslaitehoidon
varassa olevien henkildiden hoidon hatéatilanteiden vaatimasta hoidon tarpeen arvioinnista.

Katsomme mydskin, ettei esitys konkretisoi vammaisten henkildiden hoidon vaatimaa ohjausta
kenellekdan terveydenhuollossa.

Erityistd huolta aiheuttavat invasiivisessa hengityslaitehoidossa olevien henkiléiden ns.
erityistilanteet (esim. infektio, saattohoito), mitka tarvitsevat terveydenhuollon ammattihenkilén
arviointia ja jatkuvaa hoitoa. Vammaisten henkildiden etu ei ole se, etta heidat siirretdan naissa
tilanteissa aina sairaalaan.

Invasiivisessa hengityslaitehoidossa oleva henkil6 tarvitsee sairaalassa ollessaankin kliinista
valvontaa, jolloin hanen hoitonsa vaatii valvonnan suhteen lisaa resursointia. Potilasturvallisuus ei
toteudu tavallisella vuodeosastolla normaalilla resursoinnilla.

Soveltamisala
11. Onko lain soveltamisala tarkoituksenmukainen?
Ei kantaa

Perustele tarvittaessa kantasi

Palvelut

12. Ottavatko valmennusta, henkilkohtaista apua ja erityista tukea koskevat saannokset kokonaisuutena
arvioiden riittavasti huomioon eri tavoin vammaisten henkiléiden tarpeet?

Eivat padosin
Perustele tarvittaessa kantasi

Niissa tilanteissa kylld, kun henkild parjaa henkilokohtaisen avun turvin ja pystyy ohjaamaan ja
ottamaan vastuun hoidostaan.

13. Onko valmennusta koskevien pykalien (7-8 §) sisalto tarkoituksenmukainen?
Ei kantaa

Perustele tarvittaessa kantasi

14. Esityksessa ns. kuntouttavan varhaiskasvatuksen jarjestaminen vammaispalvelulain mukaisena
valmennuksena edellyttaa palvelun maksuttomuudesta sadtamista varhaiskasvatuksen
asiakasmaksulaissa ja kuntien menettaman asiakasmaksutulon korvaamista kunnille vuosittain osana
tdhan esitykseen kaytettavissa olevaa valtionosuutta.

Onko varhaiskasvatuksen jarjestaminen vammaispalveluna tarkoituksenmukaista?
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Ei kantaa

Perustele tarvittaessa kantasi

15. Onko henkilokohtaista apua koskevien pykalien (9-11 §) sisdlto tarkoituksenmukainen?
Ei padosin

Perustele tarvittaessa kantasi
Kts. kohdat 6,9, 10 ja 12

16. Onko erityista tukea koskevien pykalien (12-13 §) sisalto tarkoituksenmukainen?
Ei kantaa

Perustele tarvittaessa kantasi

17. Onko erityisesta osallisuuden tuesta tarpeellista saataa palveluna (12 § 2 mom. 1 kohta)?
Ei kantaa

Perustele tarvittaessa kantasi

18. Onko tuetusta paatéksenteosta tarpeellista saataa palveluna (12 § 2 mom. 2 kohta)?
Ei kantaa

Perustele tarvittaessa kantasi

19. Onko vaativasta moniammatillisesta tuesta tarpeellista sadtda palveluna (12 § 2 mom. 3 kohta)?
Ei kantaa

Perustele tarvittaessa kantasi

20. Onko asumisen tuen pykalakokonaisuus (14-17 §) tarpeenmukainen?
Ei padosin
Perustele tarvittaessa kantasi
Kts. kohdat 6, 9 ja 10
21. Onko sdann6s vammaisten lapsen asumisesta kodin ulkopuolella tarkoituksenmukainen?

Ei kantaa
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Perustele tarvittaessa kantasi

22. Onko lyhytaikaista huolenpitoa koskeva pykala (18 §) sisdlloltaan tarkoituksenmukainen?
Ei kantaa

Perustele tarvittaessa kantasi

23. Onko paivatoiminnasta (19 §) tarkoituksenmukaista sadtda vammaispalvelulaissa?
Ei kantaa

Perustele tarvittaessa kantasi

24. Onko tarkoituksenmukaista, etta tyétoiminnasta ja tyéllistymista tukevasta toiminnasta ei sdadeta
vammaispalveluissa, jos niistd sdddetdan sosiaalihuolto- tai muussa laissa?

Ei kantaa

Perustele tarvittaessa kantasi

25. Onko liikkumisen tuen toteuttamistapoja tarpeellista monipuolistaa 22 §:ssa ehdotetulla tavalla?
Ei kantaa

Perustele tarvittaessa kantasi

26. Mika on nakemyksenne liikkumisen tuen maaraa (23 §) ja laajuutta (24 §) koskevista sadannoksista?

27. Onko taloudellista tukea koskeva pykala (25 §) tarkoituksenmukainen?
Ei kantaa

Perustele tarvittaessa kantasi

28. Vammaispalvelulaki kasitelldan eduskunnassa syksylld 2022. Tavoitteena on lain voimaantulo
1.1.2023. Siirtymasaanndoksilla on tarkoitus antaa hyvinvointialueille aikaa lain toimeenpanoon.
Alkuvaiheessa paatosten muuttaminen uuden lain mukaisiksi vaatii paljon taloudellisia- ja
henkilostovoimavaroja. Taman vuoksi uudet erityista osallisuuden tukea ja tuettua paiatoksentekoa
koskevat sadnnokset tulevat voimaan vasta 1.1.2025.

Helpottavatko voimaantulo- ja siirtymasdaannokset (33 ja 34 §) lain toimeenpanoa?
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Ei kantaa

Perustele tarvittaessa kantasi

Kehitysvammalaki

29. Vastaavatko kehitysvammalain (muutettuna) voimaan jadvat itsemdaraamisoikeuden vahvistamista ja
perusoikeuksien rajoittamista koskevat sdannodkset riittavasti valiaikaiseen sadantelyn tarpeeseen?

Ei kantaa

Perustele tarvittaessa kantasi

Laki sosiaali- ja terveydenhuollon asiakasmaksuista

30. Ovatko sosiaali- ja terveydenhuollon asiakasmaksuista annettuun lakiin ehdotetut muutokset
tarkoituksenmukaisia?

Ei kantaa

Perustele tarvittaessa kantasi

31. Onko ehdotus vammaisen lapsen kodin ulkopuolisesta asumisesta perittavasta maksusta mielestasi
onnistunut?

MiIkali vastasit El, miten saataisit maksun perusteista?

Esityksen vaikutukset

32. Antavatko esityksen arvioidut ihmisvaikutukset (vammaiset lapset ja aikuiset, idkkaat henkilot) oikean
kuvan uudistuksen vaikutuksista?

Kylla padosin
Perustele tarvittaessa kantasi
Kts. kohta 12.

Kannamme huolta, miten vammaispalveluiden kautta voidaan turvata invasiivisessa
hengityslaitehoidossa olevien lapsipotilaiden vaatima yliopistosairaaloiden erityistason
ladketieteellinen osaaminen. Lapsipotilaan hoidon kliinisen tarpeen arvio vaatii erityisosaamista.

Terveydenhuollon ammattilaisina kannamme huolta, miten jatkossa yli 65 vuotiaiden uusien ns.
hengityshalvauspotilaiden hoito jarjestyy? Henkilokohtainen apu koskee padsaantoisesti alle 65
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vuotiaita. Miten yli 65 vuotiaiden invasiivista hengityslaitehoitoa vaativien henkildiden
vhdenvertaisuus toteutuu?

33. Onko arvio esityksen kustannus- ja henkilévaikutuksista mielestdnne realistinen?
Ei padosin
Perustele tarvittaessa kantasi

Lainsaatajan kanssa olemme samaa mielta siita, ettei henkilokohtaiseen apuun siirtyminen tuo
merkittavaa kustannushyotya. Olemme huolissamme sen sijaan niista kustannuksista, joita seuraa,
jos kotihoitoa ei saada jarjestymaan ja potilasta hoidetaan sairaalassa.

34. Muut vapaamuotoiset huomiot esityksesta.

Lakiluonnoksesta ei kdy yksiselitteisesti ilmi kenelle kuuluu invasiiviseen hengityslaitehoitoon
joutuneen henkilon jatkohoidon suunnittelu, jos hengityshalvausstatus puretaan. Ja kuten jo
aiemmin (kohta 10) totesimme, silloin on vaarana, ettei kukaan ota asiaa vastuulleen.

Sirkia Tuula
VSSHP/Tyks/Hengitystukiyksikko
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