Varsinais-Suomen sairaanhoitopiirin kuntayhtyma

Lausunto

30.03.2022

Asia: VN/12531/2021

LAUSUNTOPYYNTO VAMMAISPALVELULAINSAADANNON UUDISTUKSESTA

Lausunnonantajan tausta

1. Vastaajan taustaorganisaatio

Sairaanhoitopiiri [Waltteri Siirala, hengityshalvaushoidon kansallinen koordinaatioldaakari]

Yleista hallituksen esitysluonnoksesta

2. Ovatko esitysluonnoksen pykalat selkeita?
Kylla paddosin

Perustele tarvittaessa kantasi

Terveydenhuollon ammattilaisina ndemme lakiuudistuksen tervetulleena ja haluamme olla mukana
edistdmassa vammaisen henkilon yksil6llisen eldman ja osallisuuden toteutumisesta hanen
toiveidensa mukaan. Esitetyt pykaldt ovat padosin selkeitd, mutta niissa on myds epdselvyyksia,
jotka edellyttavat mielestamme tasmennysta. Ndita epaselvyyksia ja perusteluita avaamme
tarkemmin seuraavissa kohdissa 3, 6, 9, 10, 12, 15, 32 ja 33.

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

Esitettyjen lakipykalien perustelu on laajaa ja sisaltaa useita viittauksia muihin lakikokonaisuuksiin.
Yleisvaikutelma lukijalle on se, ettd esitettyja lakipykalia merkityksellisempi teksti on sisallytetty
perusteluosioon eika varsinaisiin pykaliin. Nama tekevat lain soveltamisesta tulkinnanvaraista ja
haasteellista. Keskeisena puutteena ndemme sen, ettei varsinaisista pykalista kady selkeasti ilmi,
mika taho vastaa sellaisen vammaisen henkilon kotihoidosta, jota toteutetaan usean eri
palveluntarjoajan toimesta. Erityisen huolissamme olemme sellaisten vaikeasti vammaisten (tai
sairaiden) henkil6iden kotihoidon toteutuksesta, jossa edellytetdan myos terveydenhuollon
lasndoloa. Mielestimme nama puutteet eivat kdy kirjoitetuista pykalista riittdvan selkeasti esille.
Tasta saattaa seurata, etta ristiriitatilanteessa vammaisen henkilon ainoaksi hoitopaikaksi valikoituu
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terveydenhuollon yksikko. Tama ei mielestamme ole vammaisen henkiléon edun mukaista. Ks. yst.
perustelumme mychemmin.

4. Vahvistaako esitys vammaisten henkil6iden yhdenvertaisuutta?
Kylla padosin
Perustele tarvittaessa kantasi

Haluamme uskoa, etta nyt kirjoitettu esitys vahvistaa vammaisten henkiléiden yhdenvertaisuutta,
itsemaaraamisoikeutta ja osallisuutta yhteiskunnassamme.

5. Lisdaako esitys vammaisten henkiléiden osallisuutta yhteiskunnassa?
Kylla pdaosin

Perustele tarvittaessa kantasi
Ks. yst. kohta 4

6. Parantaako esitys vammaisen henkilon mahdollisuuksia saada yksil6llisen tarpeensa mukaisia palveluita
vamman tai sairauden laadusta riippumatta?

Ei
Perustele tarvittaessa kantasi

Kannamme erityistd huolta vaikeasti vammaisten tai sairaiden henkildiden (ks. yst. myéhemmin
kohta 10) mahdollisuudesta saada yksil6llisen tarpeensa mukaisia terveydenhuollon palveluita
kotiin. Nyt kirjoitetuista pykalista ei kay selkeasti ilmi, miten vammaiselle tai sairaalle henkil6lle
turvataan terveydenhuollon palveluiden jarjestaminen kotiin, mikali hoitoa ei voida toteuttaa
turvallisesti henkilokohtaisen maallikkoavustajan (pykala 9) turvin. Tallaisessa tilanteessa riskina on,
ettei vammaisen henkilén toive kotihoidosta toteudu ja ainoaksi varteenotettavaksi hoitopaikaksi jaa
terveydenhuollon yksikko tai sairaala. Nakemyksemme mukaan tama ei ole vammaisen henkilon
edun mukaista ja on siten ristiriidassa nyt valmisteltavan vammaislain kokonaistavoitteiden kanssa.

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

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

Lausuntopalvelu.fi 2/9



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

Esitys ei mielestamme mahdollista vaikeasta hengitysvajauksesta karsivien ja terveydenhuollon
ammattihenkilon lasndoloa edellyttavien lasten kotihoitoa. Tallaisessa tilanteessa on erityinen riski,
ettei vammaisen lapsen ja perheen toive kotihoidosta toteudu ja ainoaksi varteenotettavaksi
hoitopaikaksi jaa terveydenhuollon yksikko tai sairaala. Nakemyksemme mukaan tdma ei ole
vammaisen lapsen, eikad taman perheen edun mukaista ja on siten ristiriidassa nyt valmisteltavan
vammaislain kokonaistavoitteiden kanssa. Ks. yst. kohdat 6 ja 10.

10. Voidaanko esityksen mukaisilla palveluilla vastata kattavasti hengityshalvauspotilaiden
palvelutarpeisiin?

Ei
Perustele tarvittaessa kantasi

Perustelussamme tarkoitamme hengityshalvauspotilaalla sellaista henkil6d, joka on vamman tai
sairauden aiheuttamasta vaikeasta hengityksen vajaatoiminnasta johtuen riippuvainen elamaa
yllapitavasta keinotekoisesta hengitystukihoidosta kaulalle tehtdavan henkitorviavanteen kautta.
Perustelussamme emme ota kantaa siihen tulisiko hengityshalvaus ja tahan liittyva yllapitokorvaus
lainsdadannollisessd mielessa sailyttaa tai kumota. Kannamme kuitenkin huolta siitd, miten taman
kaltaisten potilaiden hoito turvataan tulevaisuudessa, mikali hengityshalvaus nykymuodossaan
paatetdan kumota ja hoitovastuu siirtaa sosiaalihuollolle.

Yleisesti ottaen hengityshalvaushoito on erittdin harvinaista, mista seuraa, ettd myds hoitoon
perehtyneitad osaajia on vahan. Huomionarvoista on se, etta uusia pitkdaikaishoidon aloituksia tulee
maassamme vuosittain noin kymmenen ja heiddn odotettavissa oleva hoitoaika on vuosia /
vuosikymmenia.

Ladketieteellisesta nakokulmasta tarkasteltuna hengityshalvaushoitoon liittyy riski potilaan
akillisesta tukehtumisesta. Tukehtuminen voi olla seurausta esimerkiksi:

1. Hengityskoneen tahattomasta sammumisesta

2. Hengitysletkun tahattomasta irtoamisesta
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3. Hengitysletkun mekaanisesta tukkeutumisesta (esimerkiksi lima)

Naiden riskien ennalta ehkdisemiseksi olemme ladketieteellisind asiantuntijoina katsoneet hoidon
edellyttavan lahtdkohtaisesti terveydenhuollon ammattihenkilon ymparivuorokautista lasndoloa ja
hoitovuorossa olevalta hoitajalta taitoa toimia yllakuvatun kaltaisissa yllattavissa tilanteissa.
Kaytannossa hoitajina toimineet henkilot ovat olleet joko sairaanhoitajia, lahihoitajia tai
erityistapauksissa ndiden alojen (tai lddketieteen) opiskelijoita. Erityisesti terveydenhuollon
ammattihenkilon lasndolon tarve on korostunut vaikeasta hengitysvajauksesta karsivilla lapsilla,
jotka ovat aikuisiin verrattuna erityisen haavoittuvassa asemassa.

Nyt tarkasteltavassa lakiluonnoksessa esitetdan, ettd “hengityshalvaushoitoa koskeva sadanndéstely
kumotaan ja tarvittavat hoitopalvelut toteutetaan henkilékohtaisena apuna” (Pykala 9, seka
perustelut useilla eri sivuilla). Pidéamme arveluttavana sita, ettd yllakuvattuja hoitotoimia voitaisiin
lainsddadannolliseen yhdenvertaisuus -perusteeseen nojaten siirtdd maallikoiden toteutettavaksi
kaikkien (elamaa yllapitavien) hengityskonehoitoa tarvitsevien potilaiden kohdalla (s. 127).
Kokemuksemme mukaan yllakuvattujen riskien tunnistaminen ja hoito edellyttavat
terveydenhuollollista osaamista, eivatka ne siten ole hoitotoimina verrattavissa lakipykalassa
mainittuun itsehoitoon.

Nakemyksemme mukaan hengityshalvauspotilaan hoito henkil6kohtaisen avun turvin voi silti olla
mahdollista, mikali hengityshalvauspotilas ymmartaa ylla kuvatut riskit ja on ne huomioiden valmis
luopumaan terveydenhuollon ammattilaisista ja ottamaan vastaan henkilokohtaisen avustajan
tarjoaman avun.

Mikali hengityshalvauspotilas ei kuitenkaan ole itse kykeneva ottamaan edella mainittuihin
nakokohtiin kantaa, potilas kokee hoidon henkilékohtaisen avun varassa turvattomaksi, tai
hengitystukihoidosta vastaavan ladkarin suosittamaa hoitojarjestelya ei saada sosiaalihuollon
toimesta jarjestymaan, jaa ainoaksi vaihtoehdoksi potilaan hoitaminen terveydenhuollon yksik&ssa.
Tama ei mielestamme ole potilaan edun mukaista. Epaselvdaa on myos se, kuka paattaa, missa
potilasta hoidetaan mahdollisessa ristiriitatilanteessa, jos potilaan ja hoitoa jarjestavan tahon
mielipiteet eroavat hoidon jarjestelyista.

Nakemyksemme mukaan esityksestad puuttuu tdsmennys terveydenhuollon roolista sellaisten
tilanteiden osalta, joissa hoito edellyttda jatkuvaa ymparivuorokautista terveydenhuollon ldsnéoloa.
Vaikka sanana "terveydenhuollon palvelut” mainitaankin pykaldassa 14 (Asumisen tuki: ...Asumisen
tukeen voi osana palvelun kokonaisuutta kuulua tarvittavia terveydenhuollon palveluita jne...) ei
tama muotoilu ole mielestamme riittdava tae turvaamaan nadiden palveluiden toteutumista kotona tai
ryhmamuotoisessa asumisjarjestelyssa.

Soveltamisala
11. Onko lain soveltamisala tarkoituksenmukainen?
Ei kantaa

Perustele tarvittaessa kantasi

Lausuntopalvelu.fi 4/9



Palvelut

12. Ottavatko valmennusta, henkilokohtaista apua ja erityista tukea koskevat sddnnokset kokonaisuutena
arvioiden riittavasti huomioon eri tavoin vammaisten henkildiden tarpeet?

Eivat padosin
Perustele tarvittaessa kantasi

Uskomme, etta niissa tilanteissa, joissa vammaisen henkilon hoito on toteutettavissa
henkilékohtaisen avun turvin, ndma sddnnokset ottavat riittavasti huomioon vammaisten
henkildiden tarpeet. Ks. yst. myos kohdat 6, 9, ja 10 edella.

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

Perustele tarvittaessa kantasi

15. Onko henkilokohtaista apua koskevien pykalien (9-11 §) sisalto tarkoituksenmukainen?
Ei padosin
Perustele tarvittaessa kantasi

Sivulla 212 todetaan, etta ” vastuu terveydenhuollon palveluiden sisallosta ja niiden toteuttamisesta
osana vammaisen henkilon asumisen tukea olisi aina terveydenhuollolla. Jos kyse olisi itsehoitoon
rinnastettavista toimista, terveydenhuollon vastuulla olisi vammaisen henkilon, omaishoitajan,
henkil6kohtaisen avustajan tai muun palvelua toteuttavan henkilén perehdyttaminen ja ohjaaminen
tehtdvassa. Ohjauksen tarve ja toteutus riippuisivat kyseessa olevista toimenpiteistd, vammaisen
henkilon yksil6llisista tarpeista sekd muista tilannekohtaisista tekijoista.”

Lain soveltajina meille jaa kyseisista pykalista epaselvaksi vastuun jako; kuka vastaa
kokonaishoidosta ristiriitatilanteissa, jos hengityshalvauspotilaiden hoito on valmisteltavan lain
mukaan sosiaalihuollon vastuulla, mutta terveydenhuollon palvelujen sisdllosta vastaa
terveydenhuolto. Terveydenhuollon toimijoilta edellytetdaan tehtavaan koulutusta ja patevyytta, jolla
turvataan taman potilasryhman erityistarpeet kokonaisvaltaisesti. Pykalista jaa epaselvaksi myos se,
mika taho maarittelee ja vastaa ilman terveydenhuollon tutkintoa olevan henkilokohtaisen avustajan
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riittavasta perehdytyksesta. Ylla mainittu lainaus sivulta 212 on ristiriidassa muiden
terveydenhuollon henkilostolle asetettujen koulutuksen ja harjoittelun sisdltoon seka
ammattinimikkeiden rekisteréimiseen ja valvomiseen liittyvien sdddosten kanssa. Ks. yst. kohta 6, 9,
ja 10.

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

Perustele tarvittaessa kantasi

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

Perustele tarvittaessa kantasi

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

Perustele tarvittaessa kantasi

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

Perustele tarvittaessa kantasi

20. Onko asumisen tuen pykaldkokonaisuus (14-17 §) tarpeenmukainen?
Ei kantaa

Perustele tarvittaessa kantasi

21. Onko sdaannds vammaisten lapsen asumisesta kodin ulkopuolella tarkoituksenmukainen?
Ei kantaa

Perustele tarvittaessa kantasi

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

Perustele tarvittaessa kantasi

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

Perustele tarvittaessa kantasi

24. Onko tarkoituksenmukaista, etta tyétoiminnasta ja tyéllistymista tukevasta toiminnasta ei sdaadeta
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 ndkemyksenne 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. Siirtymadsaanndoksilla on tarkoitus antaa hyvinvointialueille aikaa lain toimeenpanoon.
Alkuvaiheessa paatosten muuttaminen uuden lain mukaisiksi vaatii paljon taloudellisia- ja
henkiléstovoimavaroja. Taman vuoksi uudet erityista osallisuuden tukea ja tuettua paiatoksentekoa
koskevat sadnnokset tulevat voimaan vasta 1.1.2025.

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

Perustele tarvittaessa kantasi
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Kehitysvammalaki

29. Vastaavatko kehitysvammalain (muutettuna) voimaan jadvat itsemaardaamisoikeuden vahvistamista ja
perusoikeuksien rajoittamista koskevat sddnnokset riittavasti valiaikaiseen sadntelyn 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?

Ei

Mikali 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

Esityksessa kuvatut ihmisvaikutukset antavat varmasti oikean kuvan niiden
hengityshalvauspotilaiden osalta, joilla on mahdollisuus vaikuttaa omaan hoitoon ja hoidon
toteuttamiseen. Kuten aiemmista kommenteistamme kay ilmi, kannamme kuitenkin huolta niiden
hengityshalvauspotilaiden puolesta, jotka eivat ole kykenevia ottamaan uudistukseen kantaa (esim
lapset) ja joilla hoidon turvallisuus voi henkilokohtaisen avun toimesta olla uhattuna.

33. Onko arvio esityksen kustannus- ja henkilévaikutuksista mielestdnne realistinen?
Ei pddosin
Perustele tarvittaessa kantasi
Lakiluonnoksen perusteluissa (s 98) on esitetty vertailu, jossa nykymuotoisen terveydenhuollon

ammattilaisista koostuvan hoitoringin vuotuisia kokonaiskustannuksia verrataan vammaispalvelulain

Lausuntopalvelu.fi 8/9



(henkilokohtaista avustajista koostuvan) hoitoringin vuotuisiin kokonaiskustannuksiin avustajiin.
Olemme lainsaatdjan kanssa yhta mieltd, ettei henkilokohtaiseen apuun siirtymisesta saatava
kustannushyoty varmastikaan ole merkityksellinen. Sen sijaan kannamme huolta sellaisista
vaihtoehtoisista hoitokustannuksista, jotka saattavat seurata siita, ettei potilaan kotihoitoa saada
sosiaalihuollon toimesta jarjestymaan ja potilasta on hoidettava sairaalan vuode-, valvonta-, tai

teho-osastolla.

34. Muut vapaamuotoiset huomiot esityksesta.

Siirala Waltteri
Varsinais-Suomen sairaanhoitopiirin kuntayhtyma -
Osastonyliladkari/TYKS/Hengitystukiyksikko
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