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LAUSUNTOPYYNTO VAMMAISPALVELULAINSAADANNON UUDISTUKSESTA

Lausunnonantajan tausta
1. Vastaajan taustaorganisaatio

Sairaanhoitopiiri [Helsingin ja Uudenmaan sairaanhoitopiiri]

Yleista hallituksen esitysluonnoksesta
2. Ovatko esitysluonnoksen pykalat selkeita?

Perustele tarvittaessa kantasi

3. Tukevatko pykalien perustelut hyvin lain soveltajaa?

Perustele tarvittaessa kantasi

4. Vahvistaako esitys vammaisten henkiléiden yhdenvertaisuutta?
Ei padosin

Perustele tarvittaessa kantasi
Vammaispalvelulainsdadannon uudistus tulee vaikuttamaan osana sote-uudistuskokonaisuutta
sithen, missa vammaisten ihmisten terveydenhuolto ja sairaanhoito (jatkossa terveydenhuolto)
toteutuu. Vammaisten tulee saada terveydenhuoltonsa YK:n Vammaissopimuksen mukaisesti ja
vhdenvertaisuuslain tarkoittamalla tavalla sieltd mista muutkin ihmiset, mutta tarvittaessa tuetusti.

Nyt sosiaalihuollon sisalla, erilladn muusta kehittyvasta terveydenhuollosta sijaitseva
kehitysvammaisten ladketieteellinen hoito tulee saada muun terveydenhuollon yhteyteen.
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Kehitysvammaiset ovat haavoittuvassa asemassa oleva vammaisten alaryhma ja siksi otamme heidat
esimerkiksi kuvatessamme miten nyt kasiteltavat lakiesitykset vaikuttavat vammaisten saamaan
terveydenhuoltoon ja sen asemaan suhteessa sosiaalihuoltoon (integraation toteutuminen).

Erityishuoltopiirien lopettaessa toimintansa tulee varmistaa ndihin kehittyneiden erikoistuneiden
terveydenhuollon palveluiden toteutuminen koko Suomessa. Tama tapahtuu parhaiten muun
terveydenhuollon yhteydessa. Kehitysvammalaaketieteen palveluiden toteuttaminen
terveydenhuollon yksikdssa parantaisi toteutuessaan olennaisesti erityisesti vaikeasti
kehitysvammaisten saaman terveydenhuollon laatua, perus- ja erikoissairaanhoidossa seka niissa
yksikoissa, jotka nyt sijaitsevat eristyksessa sosiaalihuollon sisdlla. Kehitysvammaisten elinian odote
on edelleen keskimaarin 20 vuotta muuta vaestda alempi ja heidan kuolemistaan merkittava osa,
noin 1/5, olisi tutkimusten mukaan estettavissa, mikali heidan padsynsa normaalin terveydenhuollon
piiriin helpottuisi.

Euroopassa, esimerkiksi Iso-Britanniassa ja Saksassa, on kehitetty kehitysvammalddketieteen
palveluita, jotka palvelevat kehitysvammaisia osana muuta terveydenhuoltoa yhteistydssa eri
erikoisalojen kanssa. Selvityksissa kehitysvammaiset hyotyvat paasysta yleiseen
terveydenhuoltojarjestelmaan, jonka osana on kehitysvammaldaketieteen erityisosaaminen. Monin
puolin (mm. Suur-Berliinin 3,5 miljoonan asukkaan alueella) on kehitetty liikkuvia moniammatillisia
terveydenhuoltopalveluista, jotta myos kaikkein vaikeimmin kehitysvammaisilla on paasy
terveyspalveluihin. Nama liikkuvat yksikot toimivat laajalla alueella kahteen
kehitysvammapoliklinikkaan keskitetysti, jotta osaaminen on riittavan laaja-alaista ja tutkimukset ja
hoito voidaan suunnitella yksil6llisesti.

Uudenmaan hyvinvointialueiden ulkopuolella, eli suurimmassa osassa Suomea, palveluiden
integraatio ja yhdenvertaisuuden paraneminen voi toteutua, koska hyvinvointialueilla sijaitsee
yliopistosairaaloita ja keskussairaaloita, jotka ottavat hoitaakseen nykyisten erityishuoltopiirien
tehtavia. Nain luonnollinen terveydenhuollon ja sosiaalihuollon Idheneminen ja kehitysvammaisten
terveydenhuollon sijoittuminen terveyspalveluiden ldheisyyteen toteutuu.
Kehitysvammalddketiedetta tarvitaan tukemaan muita erikoisaloja ja samalla kehitysvammaisille
mahdollistuu yhdenvertainen oikeus terveydenhuoltoon. Lisdksi kehitysvammalaaketiede pystyy
antamaan konsultaatiopalveluita perusterveydenhuollolle esimerkiksi terveysasemille. N&illd on
suora positiivinen vaikutus kehitysvammaisten terveydenhuoltoon, kuntoutussuunnitelmien
laatimiseen ja erikoissairaanhoidon toteutumiseen ja todennakoisesti vaikutus kehitysvammaisten
terveydentilan paranemiseen ja mahdollisesti elinidn odotteen kasvuun. Lisdksi
kehitysvammalaaketieteen sijainti muun terveydenhuollon yhteydessa lisaa kehitysvammaisten
hoidossa heidan itsemaardaamisoikeuttaan ja tukee paatoksentekoa, koska hoitoja pystytdan
yksilollistamaan ja kyetdan tuomaan konkreettinen paatoksenteon tuki. Kehitysvammaldiketiede
tuo nyt muusta erikoissairaanhoidosta puuttuvan osaamisen osaksi samassa organisaatiossa
tapahtuvaa erikoisalarajat ylittavaa kokonaishoitoa.

Vammaispalvelulain uudistuksessa ei olla kuitenkaan otettu riittavasti huomioon Uudenmaan
erillisratkaisua, joka vaikuttaa merkittdavasti Etevan ja Helsingin erityishuoltopiirien
kehitysvammaisten terveydenhuollon ja sosiaalihuollon toteutumiseen. Naiden kahden toimintansa
lopettavan erityishuoltopiirin alueella asuu noin 2,0 miljoonaa ihmista (Eteva kuntayhtyma noin 1,4
ja Helsinki noin 0,6 miljoonaa). Naiden erityishuoltopiirien kaikkein vaativin erityishuolto on
keskitetty Eteva kuntayhtyman (jaljempana Eteva) erityispalveluihin: kehitysvammapoliklinikalle ja
Etevan kehitysvammapsykiatrisiin yksikoihin. Tama erityishuolto on kaytdnnossa vuosien saatossa
kehittynyt ja toiminta vertautuu parhaiten tertidaritasoiseen erikoissairaanhoitoon:
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kehitysvammapsykiatriaan ja kehitysvammaldadketieteeseen. Talla 2,0 miljoonan ihmisen alueella
kaytannossa kaikki kehitysvammaladketieteen osaaminen sijaitsee erityishuoltopiirien sisalla. Kun
nama lakkaavat tulisi osaamisen voida siirtya yliopistosairaalaan samalla tavalla kuin
hyvinvointialueilla muualla Suomessa. Ellei tatd mahdollisteta, suotuisa kehitys paitsi estyy, niin
myo6s nykyinen laatu todenndkdisesti heikkenee, kun osaaminen hajoaa useaan pienempaan
yksikkoon.

Konkreettisena esimerkkina nykyisten palveluiden jakamisen vaikutuksista on, etta Etevalla
tyoskentelee yksi neuropsykologi, yksi lastentautien erikoislaakari, kaksi dialektisen
kayttaytymisterapian koulutettua ohjaajaa. Monien muiden ammattilaisten kohdalla ammattitaito
on jakautunut spesialiteetteihin. Tdma erityisosaaminen ei ole jaettavissa lakiesityksissa esitettyyn 7
alueen malliin, siksi esitimme, ettd lakiesityksia muokataan siten, etta riittdvan suuri vaestopohja
mahdollistuu alueella toimivalle kehitysvammalaaketieteen toimijalle, eika toimintoja pilkota osiin.

Talla hetkella laki sosiaali- ja terveydenhuollon seka pelastustoimen jarjestamisestda Uudellamaalla
(615/2021, Uusimaalaki) maarittelee HUS-yhtyman tehtévaksi terveydenhuollon palvelujen
jarjestamisen laissa kuvatulla tavalla. Sosiaali- ja terveysministeriosta saadun vastauksen mukaan
lain perusteella ei ole mahdollista antaa HUS-yhtymalle sosiaalihuollon palvelujen piiriin kuuluvia
tehtavid. Tama kdytannossa estaa Etevasta siirtyvien tehtavien antamisen kokonaisuudessaan HUS-
yhtymalle, mika vakavasti vaarantaa nadiden palvelujen jarjestamisen Uudellamaalla
tarkoituksenmukaisella tavalla. Palvelukokonaisuutta muodostettaessa joudutaan nain ollen
muodostamaan uusi raja-aita joko vaativan tason sosiaalihuollon ja vaativan tason sairaanhoidon
palvelujen, tai Etevassa talla hetkelld olevien vaativan tason sote-palvelujen ja muun vaativan tason
kehitysvammalaaketieteen valiin. Tastd syysta tallaisten sote-integroitujen vaativan tason palvelujen
jarjestamisvastuun antaminen HUS-yhtymalle tulisi ehdottomasti huomioida seka tassa
lainsdadannossa etta samassa yhteydessa myos Uusimaalaissa, jossa HUS-yhtyman
jarjestamisvastuuta tulisi laajentaa myds sosiaalihuollon palveluihin tai sote-integroituihin
palveluihin silloin, kun ndin sovitaan Uudenmaan hyvinvointialueiden, Helsingin kaupungin ja HUS-
yhtyman kesken HUS-jarjestamissopimuksessa. Ottaen huomioon sote-uudistuksen keskiossa olevan
sote-integraatiotavoitteen, tama ei myoskaan todenndkaoisesti ole viimeinen kerta, kun joudumme
arvioimaan vaativan tason sote-integroitujen palvelukokonaisuuksien sijoittumisesta Uudenmaan
erillisratkaisun mukaiseen palvelujarjestelmaan. Olisi suotavaa, etta lainsaadanto tukisi tavoitteena
olevaa sote-integraatiotavoitetta my0s talta osin, eika olisi sen esteena.

Mikali lakiesitykseen ei tehda tarvittavia muutoksia laki heikentda kehitysvammaisten henkiléiden
vhdenvertaisuutta ei-kehitysvammaisiin ndhden nykyisten Etevan ja Helsingin erityishuoltopiirien
alueilla, joihin kuuluu 2/5 Suomen vaestosta. Lisaksi lakiesitys heikentaa kehitysvammaisten
keskinaista yhdenvertaisuutta mahdollistaen sote-palveluiden kehittdmisen osassa Suomea ja
heikentden niita toisessa osassa.

Esitamme, ettd lakiehdotuksiin tehddan tarvittavat muutokset, jotka mahdollistavat vammaisten
palveluiden kehittamisen Uudenmaan hyvinvointialueella samalla tavoin, kuin muillakin
hyvinvointialueilla.

5. Lisaako esitys vammaisten henkiléiden osallisuutta yhteiskunnassa?

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

Ei padosin
Perustele tarvittaessa kantasi

1.1.2023 alusta toimeenpantava sote-uudistus pilkkoo Uudellamaalla nykyisin toimivat erityishuollon
kehitysvammalaaketieteen ja kehitysvammapsykiatrian yksikot ja luo lisaa raja-aitoja tiedonkululle ja
lisda byrokratiaa. Riittavan suuri yksikké mahdollistaa yksildllisen hoidon ja huolenpidon
suunnittelun. Yksikon tulee olla riittavan suuri kattaen kehitysvammalaaketieteen, sosiaalihuollon ja
muiden kehitysvammaisten tarvitsemien ladketieteen alojen olemassaolon ilman tiedonkulun raja-
aitoja. Kehitysvammaisilla on oikeus saada yksil6llisten tarpeiden mukaan suunniteltua hoitotiimi,
sen sijaan, etta tiimin koostumuksen maarittelisi pienemman yksikdn sattumanvarainen
henkiléstokokoonpano.

Esitimme, ettd esitystd muutetaan siten, ettd myds Uudenmaan hyvinvointialueilla HUS-alueella
kehitysvammaiset saavat oikeuden terveydenhuoltoon ja sosiaalihuoltoon integroituneena, kuten
muualla Suomessa.

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

7. Mita haluaisit ehdottomasti sdilyttaa esityksessa ja miksi (asiakokonaisuus, pykald, 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.
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9. Ottaako esitys riittavasti huomioon vammaisten lasten tarpeet?
Ei
Perustele tarvittaessa kantasi

Kts. vastaukset kohtiin 4 ja 6. Edella kuvatuista syista esitys ei ota myoskaan riittavasti huomioon
vammaisten lasten tarpeita. Jos esitys toteutuu nykyiselldan pirstaloituvat kehitysvammaisten lasten
vaativaa hoitoa ja kuntoutusta suunnitteleva ja tuottava kehitysvammaldaketieteenpoliklinikka:
menetetaan kertynyt osaaminen ja moniammatillinen ladketieteellista tutkimusta, kuntoutuksen
suunnittelua ja hoidon aloituksia tekeva yksikkd. Erityisesti kehitysvammaisille lapsille tulisi
mahdollistaa nykyisen erityishuollon palvelut jatkossa terveydenhuollossa. Etevan
kehitysvammapoliklinikan asiakkaista yli 50 % on alle 15-vuotiaita.

Nakemyksemme mukaan esitys ei mahdollista vaikeasta hengitysvajauksesta karsivien ja
terveydenhuollon ammattihenkilon lasndoloa edellyttavien lasten kotihoitoa. Téallaisessa tilanteessa
on erityinen riski, ettei vammaisen lapsen ja perheen toive kotihoidosta toteudu ja ainoaksi
varteenotettavaksi hoitopaikaksi jaa terveydenhuollon yksikko tai sairaala. Nakemyksemme mukaan
tama ei ole vammaisen lapsen, eika 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 eldmaa
yllapitavasta keinotekoisesta hengitystukihoidosta kaulalle tehtdvan henkitorviavanteen kautta.
Perustelussamme emme ota kantaa siihen tulisiko hengityshalvaus ja tahan liittyva yllapitokorvaus
nykymuodossaan sdilyttda tai kumota. Sen sijaan kannamme huolta siitd, miten taman kaltaisten
potilaiden hoito turvataan tulevaisuudessa, mikali hengityshalvaus nykymuodossaan paatetaan
kumota ja hoitovastuu siirtaa sosiaalihuollolle.

Yleisesti ottaen hengityshalvaushoito on erittdin harvinaista, mista seuraa, ettd myos hoitoon
perehtyneitad osaajia on vahan. Huomionarvoista on se, etta uusia pitkdaikaishoidon aloituksia tulee
maassamme vuosittain noin kymmenen ja heidan odotettavissa oleva hoitoaika on vuosia /
vuosikymmenia.
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Terveydenhuollon ndakokulmasta tahan nk. hengityshalvaushoitoon liittyy riski potilaan dkillisesta
tukehtumisesta. Tukehtuminen voi olla seurausta esimerkiksi:

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

Naiden riskien ennalta ehkdisemiseksi katsomme hoidon edellyttavan ldhtokohtaisesti
terveydenhuollon ammattihenkilon ymparivuorokautista lasndoloa ja hoitovuorossa olevalta
hoitajalta taitoa toimia yllakuvatun kaltaisissa yllattavissa tilanteissa. Kaytanndssa hoitajina
toimineet henkilot ovat olleet joko sairaanhoitajia, ldhihoitajia tai erityistapauksissa ndiden alojen
(tai ladketieteen) opiskelijoita. Erityisesti terveydenhuollon ammattihenkilon lasndolon tarve on
korostunut vaikeasta hengitysvajauksesta karsivilla lapsilla, jotka ovat aikuisiin verrattuna erityisen
haavoittuvassa asemassa.

Nyt tarkasteltavassa lakiluonnoksessa esitetdan, etta “hengityshalvaushoitoa koskeva saanndstely
kumotaan ja tarvittavat hoitopalvelut toteutetaan henkilokohtaisena apuna” (Pykala 9, seka
perustelut useilla eri sivuilla). Piddmme arveluttavana sita, etta 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, eivatkd ne siten ole hoitotoimina verrattavissa lakipykalassa
mainittuun itsehoitoon.

Nakemyksemme mukaan hengityshalvauspotilaan hoito henkilékohtaisen 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. Epdselvdaa on myos se, kuka paattaa, missa
potilasta hoidetaan mahdollisessa ristiriitatilanteessa, jos potilaan ja hoitoa jarjestavan tahon
mielipiteet eroavat hoidon jarjestelyista.

Nakemyksemme mukaan esityksesta puuttuu tdsmennys terveydenhuollon roolista sellaisten
tilanteiden osalta, joissa hoito edellyttaa jatkuvaa ymparivuorokautista terveydenhuollon lasnaoloa.
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?

Lausuntopalvelu.fi 6/13



Perustele tarvittaessa kantasi

Palvelut

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

Perustele tarvittaessa kantasi

13. Onko valmennusta koskevien pykilien (7-8 §) sisdlt6 tarkoituksenmukainen?

Perustele tarvittaessa kantasi

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

Onko varhaiskasvatuksen jarjestaminen vammaispalveluna tarkoituksenmukaista?

Perustele tarvittaessa kantasi

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

Em. sddnnosten perusteella jaa epaselvaksi vastuun jako; kuka vastaa kokonaishoidosta
ristiriitatilanteissa, jos hengityshalvauspotilaiden hoito on valmisteltavan lain mukaan sosiaalihuollon
vastuulla, mutta terveydenhuollon palvelujen sisallostd vastaa terveydenhuolto. Terveydenhuollon
toimijoilta edellytetadn tehtavaan koulutusta ja patevyyttd, jolla turvataan tdman potilasryhman
erityistarpeet kokonaisvaltaisesti. Pykalista jaa epaselvaksi myos se, mika taho madrittelee ja vastaa
ilman terveydenhuollon tutkintoa olevan henkilokohtaisen avustajan riittavasta perehdytyksesta.
Ylla mainittu lainaus sivulta 212 on ristiriidassa muiden terveydenhuollon henkildstélle asetettujen
koulutuksen ja harjoittelun sisaltéén seka ammattinimikkeiden rekisteréimiseen ja valvomiseen
liittyvien saadosten kanssa. Ks. yst. kohta 6, 9, ja 10.

16. Onko erityista tukea koskevien pykalien (12-13 §) sisdlt6 tarkoituksenmukainen?
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Kylla paaosin
Perustele tarvittaessa kantasi

Erityista tukea koskevien pykalien sisaltd on tarkoituksenmukainen. Sisallossa ei kuitenkaan avata,
mita tutkimuksia henkil6lla on oikeus saada, jotta hdanen erityinen tukensa olisi oikean laatuista ja
riittavaa. Implisiittisesti tekstiluonnoksesta on paateltavissa, etta jonkun ammattilaisen tulee
arvioida tuen tarve. Mielestamme tulisi eksplisiittisesti avata kehitysvammaisen oikeus saada
moniammatillisen kehitysvammaldaketieteeseen perehtyneen tydéryhman arvio kaikista hanen
kommunikaatioonsa ja vuorovaikutukseensa vaikuttavista asioista ja siita, milla keinoin osallisuutta
on mahdollista lisata. Vain tallainen tyéryhma pystyy arvioimaan mika on paras mahdollinen
saavutettavissa oleva osallisuuden aste, ja miten tdma aste voitaisiin parhaiten saavuttaa. Ellei tata
arviota ja suunnittelua tehda, on mahdoton tietda, minka tyyppista erityista tukea henkilo tarvitsee,
mihin han on oikeutettu ja milloin tuki on riittavaa.

Kaytannossa on tarkeaa, etta kehitysvammainen henkild on saanut moniammatillisen
kehitysvammalaadketieteen poliklinikan arvion kehitysvammansa laadusta seka mahdollisista muista
kehityksellisista kommunikaatioon, vuorovaikutukseen ja yleisesti osallistumiseen vaikuttavista
tekijoista. Usein kokonaisarviossa tarvitaan myos erikoisaloja lastenneurologia tai neurologia, seka
aistien tutkimuksia. Vain naiden perusteella voidaan kehitysvammapoliklinikalla esimerkiksi tuetun
kommunikaation ohjaajan tai puheterapeutin avulla suunnitella optimaalinen tapa kommunikoida ja
opettaa se kehitysvammaiselle henkil6lle ja taman lahipiirille.

Tieto kehitysvammaisen yksil6llisesta tilanteesta saadaan ladketieteellisen kokonaisarvion avulla
moniammatillisessa tyéryhmassa. On tarkeda varmistaa, etta tama palvelu on kehitysvammaisen
saatavilla, muuten ei § 12 oikeuksien riittavaa toteutumista voida tosiasiallisesti arvioida.

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

Perustele tarvittaessa kantasi

18. Onko tuetusta paatoksenteosta tarpeellista sadtaa palveluna (12 § 2 mom. 2 kohta)?
Kylla
Perustele tarvittaessa kantasi

Tuetusta paatoksenteosta on tarpeellista saataa palveluna. Pykaldan 2 momentin 2 perusteluissa
rajataan oikeus tuettuun paatoksentekoon erityisen merkittavasti elamaan vaikuttaviin paatoksiin ja
todetaan: "Ensisijaisesti vammainen henkil6 saisi paatoksentekoon tarvitsemaansa tukea
laheisiltdan...” Lisdksi perusteluissa mainitaan tavanomaisemmat arjen paatoksentekotilanteet:

" ...eri palveluissa, kuten asumisen tuessa, pdiva- ja tydtoiminnassa, lyhytaikaisessa huolenpidossa
seka henkilokohtaisessa avussa tyoskentelevien on toimittava siten, etta henkild saa tukea arjen
valintatilanteissa. Tama tuki on tarkea osa hyvaa vuorovaikutusta ja laadukasta palvelua”.

Haluamme nostaa esiin, ettd momentin perusteluissa mainituissa arjen tilanteissa henkilén
paatoksenteko edellyttaa aktiivista osallistumista muiden, helpommin kommunikoivien, henkildiden
taholta. Kehitysvammaisella tulee olla oikeus kommunikoida hanelle helpoimmalla ja
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luontevimmalla tavalla. Tama tapa selviaa ja se pystytdaan opettamaan ymparistolle, kunhan asiaan
on perehtynyt moniammatillinen asiantuntijaryhma, jolla on kaytossaan eri ladketieteen
erikoisalojen asiantuntemus. Parhaan kommunikaatiomenetelman selvittaminen on yhta tarkea
oikeus kuin etta sitd jatkossa kdytetaan. Jos jompikumpi ndista puuttuu, ei kommunikaatio ole
optimaalista. Paras kommunikaation tapa voi myos esimerkiksi terveydentilaan liittyen muuttua
eldman aikana ja tulee olla mahdollisuus uuteen tutkimukseen tarvittaessa. Joskus optimaalisinta on
vhdistaa kaksi kommunikaatiomenetelmaa, kuten tukiviittomat ja kuvallinen kommunikaatio.

19. Onko vaativasta moniammatillisesta tuesta tarpeellista saatada palveluna (12 § 2 mom. 3 kohta)?
Kylla
Perustele tarvittaessa kantasi

Jotta vaativa moniammatillinen tuki voi tarkoituksenmukaisella seka samalla lainsdaatdjan
tarkoittamalla tavalla toteutua vastakin, ja jotta kehitysvammaisten saama moniammatillinen tuki ei
laadullisesti heikkene, taytyy turvata riittavan laaja moniammatillinen osaaminen, jossa
kehitysvammalaaketieteelld ja —psykiatrialla seka yksilollisen tarpeen mukaan ladketieteen muilla eri
erikoisaloilla on merkittava rooli. Tallainen moniammatillinen tyéryhma voi toteutua vain, jos sen
vastuualueen vaestdpohja on riittdvan laaja. Vastaavia tyoryhmia toimii mm. Isossa-Britanniassa ja
Saksassa, joiden mallit kehitysvammaisten hoidon jarjestamisesta ovat pitkalti samoja kuin nyt
Suomessa toimiva malli. HUS-alue vertautuu parhaiten Suur-Berliinin alueeseen vaestopohjaltaan.
Suur-Berliinissa on n. 3,6 miljoonaa asukasta ja sielld toimii yksi organisaatio, jolla on kaksi
kehitysvammalaadketieteen poliklinikkaa seka liikkuvan hoidon yksikké.

Nailla perustein esitamme, etta lainsaadannolla turvataan HUS-alueen laajuisen terveydenhuollon
toimijan vastuu moniammatillisesta tyoryhmatyosta myos arvioitaessa moniammatillisen tuen
tarvetta ja jarjestettdessa sita. Kdytannossa HUS on alueella ainoa tallainen toimija.

20. Onko asumisen tuen pykaldkokonaisuus (14-17 §) tarpeenmukainen?
Kylla paaosin

Perustele tarvittaessa kantasi
Asumisen tuen pykaldkokonaisuus 14-17 on tarpeellinen.

Terveydenhuollon jarjestamisen kannalta kuitenkin ongelmallinen on 14 § kohta: "Asumisen tukeen
voi osana palvelun kokonaisuutta kuulua tarvittavia terveydenhuollon palveluita” YK:n
vammaissopimuksen 25. artiklassa sopimuspuolet sitoutuvat jarjestamaan vammaisille
samanlaajuiset, -laatuiset ja -tasoiset terveydenhuoltopalvelut kuin muille. Kattavana suuntana
onkin viimeisten kahdenkymmen vuoden ajan ollut kehitysvammaisten paasy osalliseksi maan
julkisesta terveydenhuollosta. Laitosasuminen ja asuinlaitosten omat terveyspalvelut on purettu.
Nahdaksemme kehitysvammaisten erillisratkaisuja ei tule tehda, ei etenkdan velvoittaa
sosiaalipalveluita jarjestdimaan terveyspalveluita. Niiden laatu ei ylla samalle tasolle
terveydenhuoltojarjestelman kanssa ja tdama jarjestely on siten lahtokohtaisesti YK:n
vammaissopimuksen vastainen. Eri asia on, etta terveydenhuollosta kdsin voidaan toimittaa
henkilon, joka siita hyotyy, asuinpaikkaan terveyspalveluita, kuten ladkarin kotikdynteja. Taman
tyyppista liikkuvaa palvelua terveydenhuolto tarjoaa useissa maissa ja sen jarjestamista on HUS-
alueella mahdollista yhdenmukaistaa ja tehostaa kunhan kehitysvammalaaketieteen yksikot ja
osaaminen saadaan terveydenhuoltojarjestelman yhteyteen.
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Esitimme, ettd § 14 muutetaan ja jarjestamisvastuuta selkiytetdan muuttamalla terveydenhuollon
osuus muotoon, ettd jalkautuvat terveyspalvelut voidaan tuottaa asumisyksikkdon erillisella
sopimuksella yhteistydssa terveydenhuoltojarjestelman kanssa, mutta ne eivat ole osa asumisen
tuen kokonaisuutta.

21. Onko sdaannds vammaisten lapsen asumisesta kodin ulkopuolella tarkoituksenmukainen?

Perustele tarvittaessa kantasi

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

Perustele tarvittaessa kantasi

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

Perustele tarvittaessa kantasi

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

Perustele tarvittaessa kantasi

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

Perustele tarvittaessa kantasi

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

27. Onko taloudellista tukea koskeva pykala (25 §) tarkoituksenmukainen?
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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
henkiléstovoimavaroja. Taman vuoksi uudet erityista osallisuuden tukea ja tuettua paatoksentekoa
koskevat sadnnokset tulevat voimaan vasta 1.1.2025.

Helpottavatko voimaantulo- ja siirtymasaannokset (33 ja 34 §) lain toimeenpanoa?

Perustele tarvittaessa kantasi

Kehitysvammalaki

29. Vastaavatko kehitysvammalain (muutettuna) voimaan jadvat itsemaaraamisoikeuden vahvistamista ja
perusoikeuksien rajoittamista koskevat saannokset riittavasti valiaikaiseen saantelyn tarpeeseen?

Eivat paaosin
Perustele tarvittaessa kantasi

Kts. vastaus 4. Esityksessa kehitysvammalain mukaisista paatoksista jaavat jaljelle tahdosta
riippumaton erityishuolto ja rajoitustoimenpiteet.

Kehitysvammapsykiatrinen hoito vertautuu tertidaritason vaativaan erikoissairaanhoitoon, jota
nykyiset kolme yksikkda toteuttavat yhteistydssa HUSin kanssa. HUS on tuottanut kaiken
kehitysvammapsykiatristen yksikoiden ladketieteellisen tyon jo vuosia ja kaikki ndissa yksikoissa
tyoskentelevat laakarit ovat HUSIn virkalaakareita. Yksikdiden koko on sopiva. Asiakaspaikkoja on
yhteensa 42 ja henkil6kuntaa pystytaan kouluttamaan.

Koska tahdosta riippumattomassa erityishuollossa on kyse perusoikeuksien, kuten liikkumisen
vapaus ja fyysinen koskemattomuus, rajoittamisesta emme néde hyvaksyttdavana, etta lainsaadannolla
heikennettaisiin tdsta paattavien toimielinten asiantuntijuutta. Nain ollen, lainsdddannon tulee
mahdollistaa se, ettd nykyiset toimintayksikot ja asiantuntijaryhmat (=vaativan tuen
asiantuntijaryhma) jatkavat toimintaansa palvellen edelleen nykyista aluetta ja organisaationa toimii
alueen kattava HUS. HUS on ainut organisaatio, jolla on kapasiteetti yllapitaa toiminnan laatua ja
kehittaa sita. Kaikissa muissa vaihtoehdoissa on todennakadistd, ettd paatosten laatu ja
kehitysvammaisten oikeusturva karsivat koska riittavan asiantuntevia ammattilaisia ei riita tekemaan
paatoksia eika toteuttamaan tahdosta riippumatonta erityishuoltoa.

Usein tahdosta riippumattoman erityishuollon arvioon otettavat potilaat ovat akuutin
ladketieteellisen avun tarpeessa, esimerkiksi itse tai toisia vahingoittavan kaytoksen tai
kiihtyneisyyden vuoksi. Taman avun heikkeneminen on kehitysvammaisten edun vastaista.

Pykaldssa 33 todetaankin vaativan tuen asiantuntijaryhmasta, etta se jasenten ladkari, psykologi ja
sosiaalityontekija tulee olla paitsi laillistettuja ja virkasuhteessa niin myos perehtyneita
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kehitysvammahuoltoon. Lisdksi laissa todetaan, etta tarvittaessa tulee olla kaytettavissa muita
sosiaali- tai terveydenhuollon ammattihenkil6ita. Tulee turvata, ettd myods muita asiantuntijoita on
saatavilla ja tama edellyttaa riittdvan kokoista yksikkoa ja vaestopohjaa.

Laki sosiaali- ja terveydenhuollon asiakasmaksuista

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

Perustele tarvittaessa kantasi

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

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 paaosin
Perustele tarvittaessa kantasi

Esityksessa kuvatut ihmisvaikutukset antavat varmasti oikean kuvan niiden
hengityshalvauspotilaiden osalta, joilla on mahdollisuus vaikuttaa omaan hoitoon ja hoidon
toteuttamiseen. Erityisesti kannamme kuitenkin huolta niiden hengityshalvauspotilaidenpuolesta,
jotka eivat ole kykenevia ottamaan uudistukseen kantaa ja joilla hoidon turvallisuus voi
henkilékohtaisen avun toimesta olla uhattuna.

Kannamme myos huolta kehitysvammaisten nykyisten terveyspalveluiden heikkenemisesta.
33. Onko arvio esityksen kustannus- ja henkilévaikutuksista mielestdnne realistinen?

Ei padosin
Perustele tarvittaessa kantasi

Jos terveydenhuollon toiminnot on jatkossa pilkottu eri organisaatioihin (terveydenhuollon
organisaatio ja sosiaalihuollon organisaatio), pitkittyvat hoitoajat odotettaessa tietoja toisesta,
tietosuojamuurin takana olevasta. Hoitoajat osastoilla pitkittyvat, koska eri erikoisalojen yhteisty®
on hidasta, hankalaa, pahimmillaan se ei ole jarjestettavissa. Kustannukset nousevat ndiden
erityyppisten odotusaikoja aiheuttavien syiden vuoksi.
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Kokonaiskustannukset nousevat myos, koska eri organisaatioihin jakautunut hoito teettda samoja
tutkimuksia useaan otteeseen, aiheuttaa sairauksien viivastynytta hoitoa ja tasta aiheutunutta
sairauksien pahenemista ja suurempia hoitokustannuksia.

Eri erikoisalojen, mukaan lukien kehitysvammaldaketieteen erityisosaamisyksikot, tulee olla samassa
organisaatiossa, jotta eri erikoisalojen toiminnan synkronointi ja optimoiminen on mahdollista ja
esimerkiksi osastohoitoajat mahdollisimman lyhyitad. Nain myos vahempi osastopaikkamaara riittaa
ja henkilokunta-, kiinteisto- ja muut kustannukset ovat matalammat.

Lakiluonnoksen perusteluissa (s 98) on esitetty vertailu, jossa nykymuotoisen terveydenhuollon
ammattilaisista koostuvan hengityshalvauspotilaan hoitoringin vuotuisia kokonaiskustannuksia
verrataan vammaispalvelulain (henkil6kohtaista avustajista koostuvan) hoitoringin vuotuisiin
kokonaiskustannuksiin avustajiin. Henkilokohtaiseen apuun siirtymisesta saatava arvioitu
kustannushyoty (n. 14 000 euroa/potilas/vuosi) ei ole merkityksellinen. Sen sijaan kannamme huolta
sellaisista vaihtoehtoisista hoitokustannuksista, jotka saattavat seurata siitd, ettei potilaan
kotihoitoa saada sosiaalihuollon toimesta jarjestymaan ja potilasta on hoidettava sairaalan valvonta-
, tai teho-osastolla.

34. Muut vapaamuotoiset huomiot esityksesta.

HUS-kuntayhtymalta ei pyydetty lausuntoa vammaispalvelulainsddadannon uudistuksesta. HUS
haluaa kuitenkin tuoda esille em. nakemyksensa ja huolensa siitd, miten vammaisten (erityisesti
kehitysvammaiset ja hengityshalvauspotilaat) sairaanhoito ja terveydenhuolto muutoksen myoéta
yhdenvertaisesti muiden kanssa toteutuu.

HUS esittaa lisdksi, ettd sosiaali- ja terveydenhuollon seka pelastustoimen jarjestamisesta
Uudellamaalla annettuun lain 9 §:3an lisatdan maininta siitd, ettd jarjestamissopimuksessa
lakisaateisesti sovittavien asioiden lisdksi hyvinvointialueiden, Helsingin kaupungin ja HUSIin
jarjestamissopimuksessa voidaan sopia sosiaali- ja terveydenhuollon tydnjaosta, yhteistyosta ja
toiminnan yhteensovittamisesta. HUS-kuntayhtyma tuottaa jo nykyisin sosiaali- ja terveydenhuollon
rajapintaan liittyvia sosiaalihuollon palveluja (mm. terveyssosiaality0, tietyt vammaispalvelut mm.
apuvalinepalveluihin liittyen, kehitysvammaldiketieteen palvelut Etevalle). Tama tukisi sote-
uudistuksen keskeisena tavoitteena olevaa sosiaali- ja terveydenhuollon integraatiota.

Miettinen Kristiina
HUS Kuntayhtyma
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