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2.1 Apuvalinepalvelua ohjaavat lait ja saadokset

Ovatko kommentoitavat kappaleet ja luovutusperusteet selkeita ja ymmarrettavia?
Kylla

Mikali vastasit etta ei, niin tee tahan ehdotus tekstin selkeyttamiseksi

Yleinen huomio:

Lausuntopyynnossa ei ole erillista kohtaa yleisille huomioille. Albinismiyhdistys ry kiittaa
mahdollisuudesta lausua ladkinnallisen kuntoutuksen apuvalinepalveluiden laatusuosituksesta ja
valtakunnallisista laakinnallisen kuntoutuksen apuvalineiden luovutusperusteista.

Albinismiyhdistys edustaa albinismia sairastavia lapsia ja aikuisia sekd heidan perheitaan. Albinismi
on synnynndinen geneettinen ominaisuus, johon liittyy pysyva ndkévamma seka poikkeuksellisen
suuri silmien ja ihon UV sateilyn aiheuttamien vaurioiden ja ihosyopien riski. Kaikki albinismia
sairastavat henkil6t eivat tayta virallista nakdvammaisuuden tai muun yksittdisen vammaryhman
kriteeria, mutta heidan toimintakykyaan rajoittavat tarpeet ovat usein pysyvia ja laaketieteellisesti
merkittavia.

Yleisellad tasolla Albinismiyhdistys haluaa todeta, ettd oppaassa kasitellaan osin apuviélineratkaisuja ja
teknisia ratkaisuja, joille ei ole méaaritelty selkeita luovutusperusteita tai joiden osalta jaa
epaselvaksi, perustuvatko ne lddkinnalliseen kuntoutukseen vai vammaispalvelulain nojalla
myonnettaviin palveluihin ja tukimuotoihin. Vaikka oppaan nimi viittaa valtakunnallisiin
ladkinnallisen kuntoutuksen apuvalineiden luovutusperusteisiin, sen sisdlto ulottuu myods muihin
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lainsadadantokokonaisuuksiin, mika voi aiheuttaa epaselvyytta apuvalinepalveluja toteuttavien
ammattilaisten ja asiakkaiden nakdkulmasta.

Lisaksi Albinismiyhdistys haluaa nostaa esiin tilanteet, joissa apuvalineen tarve on selkeasti
todettavissa apuvélinealan asiantuntijan tekeman kokonaisvaltaisen arvion perusteella, vaikka
asiakkaalla ei ole juuri kyseiseen apuvalinetarpeeseen kohdistuvaa yksiselitteista sairaus , vamma tai
diagnoosimerkintdaa. Tama koskee erityisesti tilanteita, joissa apuvalineelld pyritaan
ennaltaehkdisemaan vakavia terveysriskeja tai toimintakyvyn heikentymista, kuten albinismiin
liittyvassa UV altistuksessa tai nakemisen kuormittavuudessa.

Naissa tilanteissa on olennaista, etta apuvalinealan asiantuntijan tekema toimintakyky ja tarvearvio
tunnistetaan riittavaksi luovutuksen perusteeksi, eikd apuvalineen saanti esty muodollisten tai kapea
alaisten diagnoosikriteerien vuoksi. Tama tukee oppaan ja lainsddadannon peruslahtékohtaa:
apuvalineiden tarkoituksena on tukea toimintakykya, itsendista selviytymista ja ehkaista
toimintakyvyn heikentymista.

Asiasisaltd on kokonaisuutena selkea ja hyvin lainsdaadantéon pohjautuva. Tekstia voisi kuitenkin
paikoin selkeyttaa lyhentamalla pitkia lauserakenteita ja jasentamalla kokonaisuuksia
luettavammiksi.

Lisaksi ehdotamme, etta ladkinnallisen kuntoutuksen apuvalineiden luovutuksen edellytyksia
koskevassa kasitteistossa huomioidaan sairauden, vamman ja kehitysviivastyman rinnalla myos
geneettinen ominaisuus, silloin kun siihen liittyy merkittava ja pysyva toimintakyvyn rajoite seka
ladketieteellisesti perusteltu ennaltaehkaisevan apuvalineen tarve.

Esimerkiksi albinismi ja muut siihen verrattavissa olevat tilat eivat ole itsessdan sairauksia, mutta
niihin liittyva synnynndinen pigmentin puutos aiheuttaa poikkeuksellisen suuren UV-sateilyn
aiheuttamien ihovaurioiden ja ihosyopien riskin. Taman vuoksi riittdava UV-suojaus on albinismissa
valttamatontd ennaltaehkaisevaa ladketieteellistd hoitoa, ei kosmeettinen tai vapaaehtoinen
lisatoimenpide.

Laakinnallisen kuntoutuksen apuvilineiden luovutuksen tarkoituksena on asetuksen (1363/2011)
mukaan myos ehkaista toimintakyvyn heikentymista. Albinismiin ja siihen verrattavissa oleviin
tiloihin liittyvien UV-suojaratkaisujen kohdalla tama tarkoittaa sitd, etta apuvalinepalveluiden tulee
mahdollistaa yksilollisesti tarkoituksenmukaiset ja riittavat UV-suojaratkaisut, jotta voidaan ehkaista
vakavia sairauksia ja niista aiheutuvaa pitkdaikaista toimintakyvyn alenemista.

Kasitteiston tdsmentaminen tukisi yhdenvertaista, ennakoivaa ja toimintakykyperustaista
apuvalinepalvelua seka vahentaisi epaselvyyksia siitd, milloin ennaltaehkaisevat apuvalineet ovat
ladkinnallisesti perusteltuja.

2.1.2 Vammaispalvelulain mukaiset palvelut

Ovatko kommentoitavat kappaleet ja luovutusperusteet selkeita ja ymmarrettavia?
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Kylla
Mikali vastasit etta ei, niin tee tahan ehdotus tekstin selkeyttamiseksi

Albinismiin liittyy synnynndinen nakévamma, mutta kaikki albinismia sairastavat henkilot eivat tayta
virallista ndkdvammaisuuden kriteeria (nadntarkkuus alle 0,3 parhaalla lasikorjauksella). Tasta
huolimatta albinismi sekd muut siihen verrattavissa olevat tilat, joissa ihon ja/tai silmien suojaava
pigmentaatio puuttuu tai on merkittavasti alentunut, aiheuttavat pysyvia ja merkittavia
toimintarajoitteita seka poikkeuksellisen suuren silmien ja ihon UV-sateilyn aiheuttamien vaurioiden
ja ihosyopien riskin.

Na&issa tiloissa oikeus valttamattomiin ennaltaehkaiseviin tukitoimiin, kuten tehokkaaseen UV-
suojaukseen, ei voi perustua yksinomaan yksittdisen vammaryhman, kuten nakévammaisuuden,
muodollisten kriteerien tayttymiseen. Myo6s ne henkil6t, jotka eivat tayta virallista
nakovammamaaritelmaa, tarvitsevat ladketieteellisesti perusteltua ja yksilollisesti arvioitua UV-
suojausta silmien ja ihon suojaamiseksi vakavilta sairauksilta ja niista seuraavalta pitkaaikaiselta
toimintakyvyn alenemiselta.

Kaytannoissa on talla hetkella merkittdvaa vaihtelua hyvinvointialueiden valilla. Albinismiin ja siihen
verrattavissa oleviin tiloihin liittyvia UV-suojavoiteita myonnetédan osalla alueista vammaispalvelulain
nojalla omahoitotarvikkeina, mutta myontamisperusteet ja saatavuus vaihtelevat huomattavasti.
Vastaavasti UV-suojavaatteiden ja muiden UV-suojaratkaisujen osalta esiintyy epaselvyytta siita,
tuleeko niita tarkastella ladkinnallisen kuntoutuksen apuvalineinad vai vammaispalvelulain mukaisina
muina valineina tai taloudellisena tukena.

Albinismiyhdistyksen alkuvuodesta toteuttaman selvityksen perusteella hyvinvointialueiden valiset
erot UV-suojaratkaisujen saatavuudessa ja myontamiskdytanndissa ovat huomattavia. Tama
heikentaa albinismia sairastavien ja muiden vastaavassa riskiasemassa olevien henkiléiden
vhdenvertaista kohtelua ja lisaa riskia siita, ettd valttamattomat ja ennaltaehkaisevat suojaratkaisut
jaavat toteutumatta.

Suosituksessa ja apuvalineiden luovutusperusteissa tulisi taman vuoksi selkedmmin ohjata siihen,
ettd albinismiin ja siihen verrattavissa oleviin tiloihin liittyvat UV-suojaratkaisut, mukaan lukien seka
ihon etta silmien suojaus, arvioidaan yksildllisesti ja toimintakykyperustaisesti. Arvioinnin tulee
perustua ladketieteelliseen ennaltaehkaisyn tarpeeseen. Soveltamisohjeissa asiaan tulee kiinnittaa
huomiota, silla selkedmpi ohjaus tukisi yhdenvertaista palvelujen saatavuutta ja ehkaisisi vakavien
sairauksien seka niistd seuraavan pysyvan toimintakyvyn heikentymisen syntymista.

2.1.3 Kelan ammatillisen kuntoutuksen apuvalineet

Ovatko kommentoitavat kappaleet ja luovutusperusteet selkeita ja ymmarrettavia?
Kylla

Mikali vastasit etta ei, niin tee tahan ehdotus tekstin selkeyttamiseksi

Kohta kuvaa Kelan ammatillisen kuntoutuksen apuvalineiden mydntamisen edellytyksia selkeasti ja
vastaa paaosin nykyista lainsdadantoa ja kaytantoa. Yksilollisen apuvalinetarpeen arviointi seka tyo
ja opiskelukyvyn turvaaminen on perustellusti nostettu keskioon.
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Albinismiin ja siihen verrattavissa oleviin tiloihin liittyvien tarpeiden osalta on kuitenkin tarkeaa
varmistaa, etta toimintakykya heikentavat nakemisen, valoherkkyyden ja UV altistuksen aiheuttamat
haitat tunnistetaan osana ammatillisen kuntoutuksen apuvalinearviointia. Vaikka kaikki albinismia
sairastavat henkil6t eivat tayta virallista ndakévammaisuuden kriteeria, heidan toimintakykynsa
opiskelussa ja tyossa voi ilman asianmukaisia apuvalineitd muodostua kohtuuttoman vaikeaksi tai
kuormittavaksi.

Albinismissa ja siihen verrattavissa olevissa tiloissa riittava silmien ja ihon UV-suojaus on usein
edellytys sille, ettd henkil6 voi ylipdaataan osallistua opiskeluun tai tydelamaan taysipainoisesti ja
turvallisesti. Erityisesti tyo ja opiskeluymparistoissa, joissa oleskellaan paljon valaistuissa tiloissa tai
ulkona, UV altistus voi ilman asianmukaisia apuvalineitd johtaa oireiden pahenemiseen,
terveysriskien kasvuun ja tyo tai opiskelukyvyn heikkenemiseen.

Tasta syysta on tarkeda, etta Kelan ammatillisen kuntoutuksen apuvilineitd koskevassa ohjauksessa
ja soveltamisessa tunnistetaan my®ds sellaiset yksil6lliset ja vaativat apuvdlineraratkaisut, jotka
tukevat albinismia tai siihen verrattavia tiloja sairastavan henkilén ty6é ja opiskelukykya, vaikka
tarpeet eivat perustuisi yksinomaan nakévammaisuuden muodolliseen maaritelmaan.

Selkedampi ohjaus siitd, miten albinismiin ja siihen verrattavissa oleviin tiloihin liittyvat nakemiseen,
valoherkkyyteen ja UV altistukseen liittyvat haitat voidaan huomioida Kelan ammatillisen
kuntoutuksen apuvalinearvioinnissa, tukisi yhdenvertaista mahdollisuutta kouluttautua ja osallistua
ty6elamaan seka edistaisi tyokyvyn ja ansiomahdollisuuksien sdilymista ja parantamista lain
tarkoituksen mukaisesti.

2.2 Apuvalinepalvelut eri asumismuodoissa
Ovatko kommentoitavat kappaleet ja luovutusperusteet selkeita ja ymmarrettavia?
Ei kommentoitavaa

Mikali vastasit etta ei, niin tee tahan ehdotus tekstin selkeyttamiseksi

3 Toimintakyky apuvalinepalvelun perustana

Ovatko kommentoitavat kappaleet ja luovutusperusteet selkeita ja ymmarrettavia?
Kylla

Mikali vastasit etta ei, niin tee tahan ehdotus tekstin selkeyttamiseksi

Kohta on selkea ja hyvin perusteltu, ja toimintakyvyn tarkastelu ICF viitekehyksen kautta on
kannatettavaa. Toimintakyvyn maarittely fyysisten, psyykkisten, sosiaalisten ja ymparistotekijéiden
yhteisvaikutuksena vastaa hyvin albinismiin ja siihen verrattavissa oleviin tiloihin liittyvaa
todellisuutta. Erityisesti ndon osalta on tarkeaa, etta apuvalinetarpeen arviointi ei perustu
yksinomaan yksittdisiin mittareihin, kuten ndéntarkkuuteen, vaan huomioi nd6n monimuotoiset
toimintarajoitteet, kuten valoherkkyyden, haikdistymisen, stereondon puuttumisen seka nakemisen
kuormittavuuden eri toimintaymparistdissa. ICF lahtdinen toimintakyvyn arviointi tukee hyvin

Lausuntopalvelu.fi 4/21



yksilOllista ja kokonaisvaltaista apuvalineratkaisua myds niissa tilanteissa, joissa toimintakyvyn
rajoitteet korostuvat vasta arjen todellisissa ymparistoissa.

4 Apuvalinepalveluprosessi
Ovatko kommentoitavat kappaleet ja luovutusperusteet selkeita ja ymmarrettavia?
Kylla

Mikali vastasit ettd ei, niin tee tahan ehdotus tekstin selkeyttamiseksi

6.1 Potilas- ja laiteturvallisuus

Ovatko kommentoitavat kappaleet ja luovutusperusteet selkeitd ja ymmarrettavia?
Kylla

Mikali vastasit ettad ei, niin tee tahan ehdotus tekstin selkeyttamiseksi

Albinismiyhdistys yhtyy Nakévammaisten liiton esittamaan ndakemykseen siitd, etta tekstissa tulisi
tdsmentaa, mita tarkoitetaan apuvalinepalveluissa vaadittavalla riittavalla osaamisella ja riittavilla
tiedoilla. Tama on erityisen tarkeaa tilanteissa, joissa kyse on harvinaisista sairauksista tai tiloista,
joista ei apuvalinepalveluissa ole aiempaa kokemusta. Talldin yleisluonteinen osaaminen
yksittdisesta apuvalineluokasta ei valttamatta riitd varmistamaan potilas ja laiteturvallisuutta eika
tarkoituksenmukaista apuvalineratkaisua.

Potilas- ja laiteturvallisuuden nakdkulmasta on tarkeaa, ettd osaamisvaatimukset ja tietovaatimukset
maaritellaan riittavan tarkasti ja apuvalinekohtaisesti seka huomioiden kayttajan yksilollinen
toimintakyky ja sairauden tai vamman erityispiirteet. Harvinaisten sairauksien kohdalla tdma
korostaa myds moniammatillisen yhteistyon, erikoisasiantuntemuksen hyédyntamisen ja
taydennyskoulutuksen merkitysta apuvalinepalveluprosessin kaikissa vaiheissa.

6.2.1 Hyvinvointialueiden vastuu

Ovatko kommentoitavat kappaleet ja luovutusperusteet selkeita ja ymmarrettavia?
Kylla

Mikali vastasit etta ei, niin tee tahan ehdotus tekstin selkeyttamiseksi

Kohta kuvaa selkeasti hyvinvointialueiden vastuun apuvalinepalveluiden jarjestamisesta,
kehittamisesta ja seurannasta. Erityisesti palveluiden kattavuuden, kohdentuvuuden ja alueellisen
vhdenvertaisuuden seuranta on keskeista apuvalinepalveluiden toteutumisen arvioinnissa.

Albinismiyhdistyksen alkuvuodesta toteuttamat kyselyt hyvinvointialueille seka yhdistyksen jasenille
osoittavat, etta albinismiin ja muihin harvinaissairauksiin liittyvien UV suojaratkaisujen
saatavuudessa ja myontamiskaytannoissa on huomattavaa alueellista vaihtelua. Vaihtelua esiintyy
siind, mitd tuotteita mydnnetdan, milld perusteilla niitd mydnnetdan sekd miten asiakkaita ohjataan
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hakemaan niita. Kdytannot ovat usein tapauskohtaisia ja riippuvaisia alueellisesta tulkinnasta,
yksittdisten ammattilaisten osaamisesta tai olemassa olevista toimintamalleista.

Kyselyaineiston perusteella alueellinen vaihtelu ei selity pelkastaan asiakasmaarilld, vaan myos silla,
ettd yhtendiset ohjeet, seuranta ja vakiintuneet toimintamallit puuttuvat erityisesti
harvinaissairauksien osalta. Harvinaissairauksissa apuvalineratkaisut eivat aina ole toteutettavissa
vakiintuneen apuvalinevalikoiman tai tavanomaisten hankintamallien kautta, mika lisaa
epdvarmuutta sekda ammattilaisten etta asiakkaiden nakokulmasta.

Hyvinvointialueiden vastuuta palvelujen yhdenvertaisesta toteutumisesta tukisi se, etta
apuvalinepalveluiden seurantaa ja kehittamista tehddaan myos harvinaissairauksien nakokulmasta ja
ettd paatoksenteossa huomioidaan paitsi myontamisperusteet myds apuvialineratkaisujen
kdaytannon toteutettavuus. Tama on tarkeaa, jotta lddketieteellisesti valttamattomat ja
ennaltaehkaisevat ratkaisut eivat jaisi toteutumatta alueellisten kdytantéerojen tai rakenteellisten
esteiden vuoksi.

6.2.2 Apuvalineen omistavan tahon vastuu

Ovatko kommentoitavat kappaleet ja luovutusperusteet selkeita ja ymmarrettavia?
Kylla

Mikali vastasit etta ei, niin tee tahan ehdotus tekstin selkeyttamiseksi

Kohta kuvaa kattavasti apuvalineen omistavan tahon vastuun apuvélineen turvallisuudesta, kdyton
ohjauksesta, seurannasta ja vastuunjaon selkeydesta. Nailla vastuilla on keskeinen merkitys
apuvalineen tarkoituksenmukaisen ja turvallisen kaytén varmistamisessa.

Albinismiin ja muihin harvinaisiin, ndakétoimintaan vaikuttaviin tiloihin liittyvien apuvalineiden osalta
on kuitenkin tarkeaa kiinnittaa erityistd huomiota ohjausvastuun toteutumiseen kaytannossa silloin,
kun apuvaline luovutetaan omaksi. Vaikka osa apuvalineista luovutetaan henkilén omaksi, tama ei
tarkoita sitd, ettad vastuu apuvilineen kdyton ohjauksesta, perustelusta ja kayttotarkoituksen
selittamisesta siirtyisi apuvalineen kayttajalle tai hanen perheelleen.

Erityisesti lasten kohdalla ei ole realistista eikd kohtuullista olettaa, etta lapsi pystyisi itse ohjaamaan
opettajia, koulun muuta henkildkuntaa tai muita aikuisia apuvalineen kaytossa tai perustelemaan
sen ladketieteellista tarvetta. Myodskadn lapsen huoltajien ja/tai muiden omaisten ei tule joutua
kantamaan yksin vastuuta apuvalineen tarpeellisuuden jatkuvasta perustelusta eri
toimintaymparistoissa.

Kaytannossa kouluymparistdissa ja muissa lapsen arjen toimintaymparistdissa syntyy tilanteita,
joissa apuvalineen tarve tai kdytto kyseenalaistetaan, jos ohjaus ei tule selkeasti terveydenhuollon
taholta. Vanhempien esiin tuomia nakemyksia saatetaan tulkita virheellisesti vaativuutena, vaikka
kyse on ladketieteellisesti perustellusta tuen tarpeesta. Tama heikentaa apuvalineen kayttoa, lisaa
kuormitusta perheille ja voi vaarantaa lapsen oikeuden yhdenvertaiseen osallistumiseen ja
oppimiseen.

Taman vuoksi apuvalineen omistavan tahon vastuuta ohjauksesta ja vastuunjaon selkedsta
viestimisesta tulee korostaa erityisesti silloin, kun apuvalinetta kdytetaan useissa eri
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toimintaymparistdissa, kuten kotona, koulussa ja vapaa ajalla. Ohjauksen on ulotuttava tarvittaessa
myos niihin ammattilaisiin, joiden toimintaymparistossa apuvalinettd kdytetaan, jotta apuvilineen
kaytto ei ole lapsen tai perheen selittamistyon varassa.

6.2.3 Apuvalineen kayttajan vastuu

Ovatko kommentoitavat kappaleet ja luovutusperusteet selkeita ja ymmarrettavia?
Kylla

Mikali vastasit ettd ei, niin tee tahan ehdotus tekstin selkeyttamiseksi

Teksti kuvaa apuvalineen kayttajan ja avustavan henkilon vastuita yleisella tasolla. Vastuiden
soveltamisessa on kuitenkin valttamaténta huomioida ne arjen kayttéymparistot, joissa apuvalineita
tosiasiallisesti kdytetdan, seka ne riskitilanteet, joihin apuvalineen kayttaja ei itse voi vaikuttaa.

Apuvadlineita ja muita valttamattémia tukiratkaisuja kdaytetaan paivittdin yhteisollisissa ja valvotuissa
ymparistoissa, kuten varhaiskasvatuksessa, kouluissa, iltapdiva ja aamupaivatoiminnassa, harrastus
ja kerhotoiminnoissa seka muissa vastaavissa toimintaymparistoissa. Nadissa ymparistdissa lapsella,
nuorella tai muulla vajaatoimintakykyisella henkil6lla ei ole tosiasiallista mahdollisuutta vastata
apuvalineen tai suojavarusteen turvallisesta kaytosta, sdilyttamisesta tai siitd, miten muut henkilét
niihin suhtautuvat.

Kadytdanndssa on tunnistettu tilanteita, joissa apuvaline tai suojavaruste on yhteisollisessa
ymparistossa vaurioitunut, rikkoutunut tai kadonnut epaselvissa olosuhteissa, esimerkiksi muiden
lasten toiminnan, kiusaamisen, tappelutilanteiden tai muun ilkivallan seurauksena. Tallaisia tilanteita
voi syntya ilman, etta paikalla on aikuisia tai etta tapahtumien kulkua voidaan myéhemmin
yksiselitteisesti selvittaa.

Vastuu tallaisista tilanteista ei voi kohdistua apuvalinetta tai suojavarustetta tarvitsevaan henkil6on
tai hdnen perheeseensa. Korvausvastuu tai seuraukset apuvalineen vaurioitumisesta tai
katoamisesta eivat saa jadada apuvalineen kayttajan kannettaviksi tilanteissa, joissa tapahtuneet
vahingot johtuvat yhteisollisesta ymparistdsta, valvonnan puutteesta tai muiden henkildiden
toiminnasta. Myoskaan epéaselva vastuunjako tai se, ettei yksittaistd vahingon aiheuttajaa voida
nimeta, ei voi tarkoittaa sita, ettd apuvalinetta tarvitseva henkild jaa ilman tukea tai joutuu
vastaamaan vahingosta.

Apuvilineiden ja suojavarusteiden turvallinen kaytto edellyttaa, ettd kayttoymparistoista vastaavat
tahot kantavat osaltaan vastuuta ennakoivista kdytanndista, riittavasta valvonnasta seka siita, etta
apuvalineiden kaytté on mahdollista ja turvallista koko toiminnan ajan. Vastuunjakoon liittyvien
kirjausten tulee tukea apuviélineiden tosiasiallista kdyttoa arjessa eikd muodostaa estettd niiden
kaytolle tai lisata kohtuuttomasti lapsen, nuoren tai perheen kuormitusta.

6.3 Apuvalineen huolto/korjaus
Ovatko kommentoitavat kappaleet ja luovutusperusteet selkeita ja ymmarrettavia?

Kylla
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Mikali vastasit ettad ei, niin tee tahan ehdotus tekstin selkeyttamiseksi

Kohta kuvaa lahtokohtaisesti selkedsti apuvalineen huolto ja korjausvastuun jakautumista
luovuttavan tahon ja kayttdjan valilla. On perusteltua, etta apuvalineen kayttdja vastaa paivittdisista
vahaisista huoltotoimenpiteista ja etta varsinainen korjaus ja huoltovastuu sailyy apuvalineen
luovuttaneella toimintayksikolla.

Kaytannon nakokulmasta huollon ja korjauksen toteutuksessa ilmenee kuitenkin ongelmia, jotka
voivat johtaa kohtuuttomiin tilanteisiin apuvalinetta tarvitseville henkil6ille, erityisesti lapsille. Tama
koskee erityisesti apuvalinelaseja ja muita vastaavia apuvalineitd, jotka ovat paivittdisessa kaytossa,
vaurioituvat herkasti ja joiden toimivuus on valttamaton arjessa suoriutumisen, oppimisen ja
turvallisuuden kannalta.

Apuvadlinelasien osalta on tunnistettu rakenteellinen ongelma: optikkoliikkeet korjaavat
padsaantoisesti vain heilta ostettuja silmalaseja, ja pienia saatotoimenpiteita suuremmat
korjaustoimenpiteet kieltdydytaan usein tekemasta. Kaytanndssa tama johtaa tilanteisiin, joissa
apuvalineen kayttaja joutuu joko maksamaan korjauksen itse (jos korjaus ylipdatdan onnistuu) tai
toimittamaan apuvalineen huoltoon luovuttaneelle taholle.

Jalkimmaisessa tapauksessa huollon kesto voi postituksista ja kdsittelyajoista johtuen venya useisiin
viikkoihin tai jopa kuukauteen. Tama ei ole hyvaksyttavaa eika vastaa taman luvun mukaista
vaatimusta viiveettdomasta korjauksesta, kun kyse on pdivittdisessa elamdassa valttamattomasta
apuvalineesta. Apuvilinelasien kayttaja, erityisesti lapsi, ei voi olla ilman ndkemisen apuvalinettdan
pitkid aikoja ilman merkittavaa haittaa toimintakyvylle, oppimiselle ja turvallisuudelle.

Huollon ja korjauksen jarjestamisen tulee olla sellaista, ettd apuvaline on kdytettavissa jatkuvasti tai
ettd korvaava ratkaisu on tosiasiallisesti kdaytossa myos huollon ajan. Kaytannot, joissa apuvalineen
huolto johtaa pitkdaikaiseen kayttokatkokseen tai siirtda kustannus ja jarjestelyvastuun kayttajalle,
eivat ole yhdenvertaisia eivatka vastaa laakinnallisen kuntoutuksen apuvalinepalveluiden
tarkoitusta.

Erityisesti lasten ja muiden vajaatoimintakykyisten henkildiden kohdalla huoltoprosessin tulee
huomioida arjen realiteetit: apuvalineet vaurioituvat vaistamatta kaytossa, eika huollon
jarjestaminen saa edellyttda kayttajalta tai hanen omaisiltaan kohtuuttomia taloudellisia
panostuksia, logistista osaamista tai pitkia katkoja apuvalineen kayt6ssa.

Tasta syysta suosituksessa ja luovutusperusteissa on tarpeen tasmentaa huollon ja korjauksen
kdaytannon toteutusta siten, etta paivittaisessa suoriutumisessa valttamattomien apuvalineiden
huolto on aidosti viiveetonta ja kdyttajalle toimivaa. Huoltoprosessien tulee tukea apuvilineiden
jatkuvaa kayttoa arjessa eika muodostua esteeksi apuvalineen tarkoituksenmukaiselle kaytolle.

6.4 Apuvalineiden kuljetus
Ovatko kommentoitavat kappaleet ja luovutusperusteet selkeita ja ymmarrettavia?
Kylla

Mikali vastasit etta ei, niin tee tahan ehdotus tekstin selkeyttamiseksi

Lausuntopalvelu.fi 8/21



Kuljetuksen tulee muuttojen yhteydessa paasaantoisesti olla kdyttdjan vastuulla, mutta jos kyseessa
on yhteisollisen toimintatilan muutto, esimerkiksi koulun siirtyminen vaistotiloihin, on yhteisollisessa
toimitilassa sailytettavan apuvalineen kuljetus toteutettava yhteisollisen toimijan kustannuksella ja
vastuulla.

6.5 Kaksoiskappale
Ovatko kommentoitavat kappaleet ja luovutusperusteet selkeita ja ymmarrettavia?
Kylla

Mikali vastasit ettd ei, niin tee tahan ehdotus tekstin selkeyttamiseksi

6.6 Apuvalineiden hankintatavat

Ovatko kommentoitavat kappaleet ja luovutusperusteet selkeitd ja ymmarrettavia?
Kylla

Mikali vastasit ettd ei, niin tee tahan ehdotus tekstin selkeyttamiseksi

Kohta kuvaa selkeasti apuvalinepalveluiden hankintatavat ja niihin liittyvan lainsaadantokehyksen.
Erityisesti suorahankinnan, maksusitoumuksen ja palvelusetelin tunnistaminen vaihtoehtoisina
hankintatapoina on tarkeaa yksilollisten apuvalineratkaisujen toteuttamiseksi.

Harvinaissairauksien ja poikkeuksellisten yksilollisten tarpeiden osalta on kuitenkin tarpeen
korostaa, etta apuvalineratkaisujen soveltuvuus ei rajoitu ainoastaan toiminnallisiin ominaisuuksiin,
vaan siihen vaikuttavat myds kayttajan kehon mittasuhteet, koko, istuvuus ja kdyttomukavuus. Tama
korostuu erityisesti vaatteiden ja suojavarusteiden kohdalla, joissa kaikille kadyttdjille sopivaa
vakiomallista ratkaisua ei ole olemassa.

Esimerkiksi albinismiin liittyvien UV suojavaatteiden osalta yksilollinen hankinta voi olla
valttamatonta tilanteissa, joissa tavanomaiset tai vakiintuneiden toimittajien mallistot eivat sovellu
kayttajalle koon, mitoituksen tai kayttotarkoituksen vuoksi. Jos vaate ei istu tai ole kaytannossa
mahdollinen kayttaa, se ei tayta ladkinnallisen kuntoutuksen apuvalineen tarkoitusta, vaikka se
muodollisesti tayttdisi suojavaatimukset.

Tallaisissa tilanteissa hankinta joudutaan toteuttamaan sopimustuotteiden ulkopuolelta tai sellaisten
toimittajien kautta, joiden tuotteet eivat sisdlly hyvinvointialueen tavanomaiseen
hankintavalikoimaan. Yksil6llinen hankinta voi talloin edellyttda maksusitoumuksen tai
suorahankinnan kayttoa myds tilanteissa, joissa toimittaja sijaitsee Suomen tai Euroopan
ulkopuolella. Hankinnan monivaiheisuus, toimitusajat tai kansainvaliseen hankintaan liittyvat
lisakustannukset eivat saa muodostua esteeksi ladketieteellisesti valttamattoman apuvalineen
saamiselle.

Yksilollisten apuvalineratkaisujen hankinnassa on tarkeaa varmistaa, ettd hankintamenettely on
joustava ja perustuu kayttdjan todelliseen tarpeeseen eikd ennalta rajattuun tuotevalikoimaan.
Palvelusetelin tai maksusitoumuksen kadytto ei tayta tarkoitustaan, jos hyvaksyttyjen toimittajien
mallistot eivat kdytannossa mahdollista kayttdjalle soveltuvan apuvélineen hankintaa.
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Tasta syysta suosituksessa olisi hyodyllista tdsmentaa, etta erityisesti harvinaissairauksien ja
vaatteita tai suojavarusteita koskevien apuvélineratkaisujen yhteydessa yksil6llinen hankinta on
keskeinen ja hyvaksyttava lahtdkohta, ei poikkeus. Hankintatapojen tulee joustaa kayttajan
yksilollisen tilanteen mukaan, jotta apuvéline on aidosti kdyttokelpoinen, oikea aikainen ja
yvhdenvertainen.

7 Oppaassa kaytetyt kasitteet

Ovatko kommentoitavat kappaleet ja luovutusperusteet selkeita ja ymmarrettavia?
Kylla

Mikali vastasit ettad ei, niin tee tahan ehdotus tekstin selkeyttamiseksi

Kohta sisaltaa kattavan ja pdaosin selkedan kuvauksen oppaassa kaytetyista keskeisista kasitteista. On
hyva, ettd apuvaline, hoitotarvike, hoitoviline ja kuluttajatuote on erotettu toisistaan ja etta
toimintakykya ja toimintaymparistoa tarkastellaan ICF viitekehyksen mukaisesti.

Harvinaissairauksien, kuten albinismin, nakokulmasta on kuitenkin tarkeda korostaa, ettd kasitteiden
rajanveto ei saa johtaa apuvalinetarpeen kaventumiseen tai siihen, etta ladketieteellisesti
valttamattomat ja ennaltaehkaisevat ratkaisut tulkitaan virheellisesti kuluttajatuotteiksi tai
harrastusvalineiksi. Tama koskee erityisesti UV suojaa ja nakemista tukevia ratkaisuja, jotka voivat
ulkoisesti muistuttaa vapaasti saatavilla olevia tuotteita, mutta joiden merkitys henkilén
toimintakyvylle, terveydelle ja osallistumiselle on olennaisesti toisenlainen.

Esimerkiksi UV suojavaatteiden, UV suojalasien ja tiettyjen suojavoiteiden kohdalla on tarkeaa
arvioida niiden luonne apuvalineratkaisuna toimintakyvyn ja terveyden turvaamisen nakdkulmasta
eika pelkdstaan tuotteen kaupallisen saatavuuden perusteella. Se, etta tuote on teoriassa
kuluttajatuote, ei tarkoita, etta se vastaisi henkilon yksil6llista ja Iadketieteellisesti perusteltua
tarvetta ilman apuvalinepalvelun tukea.

Kasitteiden tulkinnassa on lisdksi tarkedd huomioida uuden teknologian ja kehittyneiden digitaalisten
ratkaisujen rooli ldakinnallisen kuntoutuksen apuvalineina. Nykyinen teknologinen kehitys on
johtanut tilanteeseen, jossa monet toimintakykya tukevat ratkaisut ovat saatavilla
kuluttajamarkkinoilla, mutta eivat ole tosiasiallisesti tavanomaisia kuluttajatuotteita
apuvalinepalveluiden ndkdkulmasta. Ratkaisevaa ei ole tuotteen markkinointiluonne, vaan se,
millaisia ominaisuuksia henkilon toimintakyvyn turvaaminen edellyttaa.

Esimerkiksi alypuhelinten kohdalla tavanomainen kuluttaja hankkii yleensa kohtuuhintaisen
peruslaitteen. Nakdvammaisen henkilon kohdalla laitteen kayttokelpoisuus voi kuitenkin edellyttaa
huomattavasti kehittyneempia ja kalliimpia ominaisuuksia, kuten huipputasoista nayttoa, tehokasta
suorituskykyd, laajoja saavutettavuusominaisuuksia, laadukkaita kameroita tai tiettyja
kayttojarjestelma ja ohjelmisto-ominaisuuksia. Tall6in kyse ei ole tavanomaisesta
kuluttajatuotteesta, vaan toimintakykya mahdollistavasta ratkaisusta, jonka hankinta voi olla
ladketieteellisesti perusteltua ja apuvalineluonteista.

Sama koskee myos muita uuden teknologian ratkaisuja, kuten alykelloja, paikannus ja turvalaitteita
tai digitaalisia apuvalineit3, silloin kun niiden kaytto perustuu itsendisen selviytymisen,
turvallisuuden, vuorovaikutuksen tai osallisuuden tukemiseen. Laitteen hinta, tekninen taso tai
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kaupallinen saatavuus ei saa muodostua perusteeksi apuvilineen luonteen kyseenalaistamiselle
silloin, kun tarve on lddketieteellisesti perusteltu.

Kaksoiskappaleen maarittely tukee hyvin apuvdlineiden kadyttda eri toimintaymparistdissa. Tata
tulkintaa on perusteltua soveltaa myds tilanteisiin, joissa apuvalineen siirtdminen ymparistosta
toiseen aiheuttaa merkittavan turvallisuus , katoamis tai vaurioitumisriskin, erityisesti lasten ja
nuorten kohdalla.

Kokonaisuutena kasitteet muodostavat hyvan viitekehyksen apuvalinepalveluille. Jotta ne tukevat
vhdenvertaista palvelua myds harvinaissairauksien ja uuden teknologian osalta, on keskeista, etta
kasitteita sovelletaan toimintakyky ja tarveldahtdisesti eika liian kapeasti tuoteluokitusten tai
perinteisten kaytantojen perusteella. Tima ehkaisee valiinputoamistilanteita ja varmistaa, etta
[adkinnallisen kuntoutuksen apuvalineiden tarkoitus toteutuu myds tilanteissa, joihin vakiomallit
eivat sovellu.

04 03 33 Hengitystieortoosit

Ovatko kommentoitavat kappaleet ja luovutusperusteet selkeita ja ymmarrettavia?
Ei kommentoitavaa

Mikali vastasit ettd ei, niin tee tahan ehdotus tekstin selkeyttamiseksi

04 06 06 Tukisukat ja tukihihat kasivarsille ja jaloille ja muille kehon osille
Ovatko kommentoitavat kappaleet ja luovutusperusteet selkeitd ja ymmarrettavia?
Ei kommentoitavaa

Mikali vastasit ettd ei, niin tee tahan ehdotus tekstin selkeyttamiseksi

06 Ortoosit ja proteesit
Ovatko kommentoitavat kappaleet ja luovutusperusteet selkeita ja ymmarrettavia?
Ei kommentoitavaa

Mikali vastasit ettad ei, niin tee tahan ehdotus tekstin selkeyttamiseksi

06 15 Toiminnalliset hermo-lihasstimulaattorit ja hybridiortoosit
Ovatko kommentoitavat kappaleet ja luovutusperusteet selkeita ja ymmarrettavia?

Ei kommentoitavaa
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Mikali vastasit ettad ei, niin tee tahan ehdotus tekstin selkeyttamiseksi

06 18 Ylaraajan proteesit
Ovatko kommentoitavat kappaleet ja luovutusperusteet selkeita ja ymmarrettavia?
Ei kommentoitavaa

Mikali vastasit etta ei, niin tee tahan ehdotus tekstin selkeyttamiseksi

06 24 Alaraajan proteesit
Ovatko kommentoitavat kappaleet ja luovutusperusteet selkeita ja ymmarrettavia?
Ei kommentoitavaa

Mikali vastasit etta ei, niin tee tahan ehdotus tekstin selkeyttamiseksi

06 30 03 Peruukit

Ovatko kommentoitavat kappaleet ja luovutusperusteet selkeita ja ymmarrettavia?
Ei kommentoitavaa

Mikali vastasit etta ei, niin tee tahan ehdotus tekstin selkeyttamiseksi

09 09 Pukeutumisen ja riisuutumisen apuvalineet
Ovatko kommentoitavat kappaleet ja luovutusperusteet selkeita ja ymmarrettavia?
Ei kommentoitavaa

Mikali vastasit etta ei, niin tee tahan ehdotus tekstin selkeyttamiseksi

09 12 WC-apuvalineet

Ovatko kommentoitavat kappaleet ja luovutusperusteet selkeita ja ymmarrettavia?
Ei kommentoitavaa

Mikali vastasit ettd ei, niin tee tahan ehdotus tekstin selkeyttamiseksi

09 33 Peseytymis-, suihku- ja kylpyvalineet
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Ovatko kommentoitavat kappaleet ja luovutusperusteet selkeita ja ymmarrettavia?
Ei kommentoitavaa

Mikali vastasit etta ei, niin tee tahan ehdotus tekstin selkeyttamiseksi

12 08 Valkoiset kepit ja tukikepit
Ovatko kommentoitavat kappaleet ja luovutusperusteet selkeita ja ymmarrettavia?
Ei kommentoitavaa

Mikali vastasit ettd ei, niin tee tahan ehdotus tekstin selkeyttamiseksi

12 23 Pyoratuolit, lisavoimalliset
Ovatko kommentoitavat kappaleet ja luovutusperusteet selkeitd ja ymmarrettavia?
Kylla

Mikali vastasit ettd ei, niin tee tahan ehdotus tekstin selkeyttamiseksi

Kohta kuvaa sahkdpyoratuolien ja sshkdmopojen luovutuksen edellytyksia, arviointiprosessia ja
turvallisuusndakokohtia padosin selkeasti ja perustellusti. On selvaa, etta sahkaoisilla
liilkkumisapuvalineilla liikuttaessa kayttdjan seka ympariston turvallisuus edellyttaa riittavaa
toimintakykya, mukaan lukien riittdvdaa nadn ja havainnoinnin tasoa.

Nakokykya koskevissa edellytyksissa on kuitenkin tarkeaa painottaa yksittdisten numeeristen raja-
arvojen sijasta tosiasiallista toiminnallista nakokykya ja kokonaisarviota. Naontarkkuutta koskeva
ohjeellinen raja (yhteisnako 0,3) ei yksinddn kuvaa henkilon kykya kadyttaa sahkopyoratuolia tai
sahkdmopoa turvallisesti, erityisesti silloin, kun kyse on nakévammaisesta henkil6sta, joka on
sopeutunut nakotilanteeseensa ja kayttaa tehokkaasti jaljelld olevaa nakdéa tai muita aistihavaintoja.

On perusteltua ja oppaan kokonaislinjauksen mukaista, etta arviointi tehddaan monialaisesti ja
tarvittaessa kaytannon ajotilanteissa eri toimintaymparistdissa. Ndin voidaan luotettavasti arvioida
henkilon kyky hallita apuvalinettd, havainnoida ymparistda ja toimia turvallisesti todellisissa
kayttotilanteissa. Toiminnallisen naon arviointi on erityisen tarkeaa silloin, kun kyseessa on
nakévamma, jossa toimintakyky ei palaudu yhdesta mittarista (kuten visuksesta).

Lisdksi on huomioitava, ettad sahkaisiin liikkkumisapuvélineisiin on nykyisin mahdollista tehda teknisia
rajoituksia ja mukautuksia, kuten nopeuden rajoittamista, kiihtyvyyden saatamista tai muita
turvallisuutta parantavia ratkaisuja. Naiden avulla sahkoépyoratuolin tai -mopon kaytto voidaan
sovittaa kayttdjan yksil6lliseen toimintakykyyn siten, etta turvallinen liikkuminen on mahdollista
myos silloin, kun nakokyvyssa on rajoitteita.

Tiukkojen poissulkevien kriteerien sijasta on siten perusteltua arvioida sahképyoratuolin tai
sahkémopon soveltuvuutta kokonaisharkinnan perusteella, jossa huomioidaan henkilon
toimintakyky, ympéristo, ajoharjoittelun tulokset, mahdolliset tekniset mukautukset seka
apuvalineen merkitys henkilon itsendiselle selviytymiselle ja osallisuudelle arjessa.
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Nakdvammaisella henkilolla tulee yksilollisen arvion perusteella olla mahdollisuus saada
sahkopyoratuoli laakinnallisen kuntoutuksen apuvalineena silloin, kun tarve on ladketieteellisesti
perusteltu ja apuvaline lisda henkilon omatoimisuutta, liikkumismahdollisuuksia ja yhdenvertaista
osallistumista arkeen turvallisuutta vaarantamatta.

12 24 09 Kasikayttoisten pyoratuolien lisavoimalaitteet
Ovatko kommentoitavat kappaleet ja luovutusperusteet selkeita ja ymmarrettavia?
Ei kommentoitavaa

Mikali vastasit ettd ei, niin tee tahan ehdotus tekstin selkeyttamiseksi

15 Kotielaman ja siihen osallistumisen apuvilineet
Ovatko kommentoitavat kappaleet ja luovutusperusteet selkeita ja ymmarrettavia?
Ei kommentoitavaa

Mikali vastasit etta ei, niin tee tahan ehdotus tekstin selkeyttamiseksi

22 03 03 Valonsuodattimet (absorptiolasit)

Ovatko kommentoitavat kappaleet ja luovutusperusteet selkeitd ja ymmarrettavia?
Kylla
Mikali vastasit etta ei, niin tee tahan ehdotus tekstin selkeyttamiseksi

Kohta on selked ja vastaa hyvin albinismiin ja muihin silmasairauksiin liittyvaa kaytannoén tarvetta.
Haikaisyherkkyys ja valonsuodattimien merkitys toimintakyvylle on kuvattu asianmukaisesti, ja
arviointiprosessi perustuu perustellusti erikoisladkarin tekemaan tarvearvioon seka yksilolliseen
sovitukseen.

22 03 06 Silmalasit ja piilolinssit

Ovatko kommentoitavat kappaleet ja luovutusperusteet selkeita ja ymmarrettavia?
Kylla

Mikali vastasit etta ei, niin tee tahan ehdotus tekstin selkeyttamiseksi

Kohta kuvaa silmalasien ja piilolinssien luovuttamisen perusteita paaosin selkeasti ja
yksityiskohtaisesti. On hyva, etta luovutusperusteet kattavat erilaisia silmasairauksia,
poikkeuksellisen suuria taittovirheita, lapsen kehityksen tukemisen seka tilanteet, joissa piilolinssit
mahdollistavat olennaisesti paremman toimintakyvyn kuin sankalasikorjaus.
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Albinismiin liittyvan ndkovamman nakdkulmasta on kuitenkin tarkeda korostaa, etta
ndaontarkkuuteen (visukseen) ja dioptriarvoihin perustuvat kriteerit eivat yksindan kuvaa silmalasien
merkitysta henkilon todelliselle toimintakyvylle. Albinismissa nakévamma muodostuu usein useiden
tekijoiden yhteisvaikutuksesta, kuten tarkannaon puuttumisesta, nystagmuksesta, voimakkaasta
hdikdisyherkkyydesta, kontrastiherkkyyden heikkenemisesta ja stereonddn puuttumisesta, vaikka
mitattu naontarkkuus ylittdisi perinteiset raja-arvot.

Silmalaseilla ja niiden yksil6llisilla ominaisuuksilla voi albinismissa olla merkittava rooli nddn kaytén
mahdollistamisessa arjessa, koulunkaynnissa, liikkumisessa ja turvallisuudessa. Taman vuoksi
silmalasien luovutuksen perusteita on perusteltua tarkastella toiminnallisen naon ja todellisen
selviytymisen nakokulmasta eika pelkastdan numeeristen nadntarkkuus- tai taittovirherajojen
perusteella.

Erityisesti lasten kohdalla on huomioitava, etta silmalasit eivat albinismissa ole vain naon
tarkentamisen apuvaline, vaan osa laajempaa ndadn kuntoutuksen kokonaisuutta. Silmalasien
merkitys korostuu myds haikdisyn hallinnassa, turvallisessa liikkumisessa ja oppimisen tukemisessa,
vaikka siihen liittyvat ratkaisut (esimerkiksi linssien pintakasittelyt tai tietyt ominaisuudet) voisivat
ulkoisesti muistuttaa tavanomaisia kuluttajatuotteita.

On myos tarkeaa varmistaa, etta silmalaseja ei tulkita automaattisesti tavanomaisiksi
kuluttajatuotteiksi silloin, kun niiden ominaisuudet ovat valttamattémia toimintakyvyn
turvaamiseksi ja perustuvat silmatautien erikoislaakarin tekemaan yksilélliseen arvioon. Albinismissa
tama koskee erityisesti tilanteita, joissa silmalasit ovat keskeinen osa hadikdisyn hallintaa, ndadn
suuntaamista ja arjen toimintojen mahdollistamista.

Kokonaisuutena kohtaa voidaan pitaa rakenteellisesti toimivana, mutta sen soveltamisessa on
tarkeda painottaa yksil6llista harkintaa ja toimintakykyperustaista arviointia, jotta albinismia
sairastavat lapset ja aikuiset eivat jaa silmalasien osalta valiinputoajiksi tilanteissa, joissa
nakdvamma ei palaudu yksittaisiin mittareihin.

22 03 09 Suurentavat lasit, linssit ja linssikokoonpanot
Ovatko kommentoitavat kappaleet ja luovutusperusteet selkeita ja ymmarrettavia?
Kylla

Mikali vastasit etta ei, niin tee tahan ehdotus tekstin selkeyttamiseksi

Kohdat kuvaavat suurentavien ndakdapuvalineiden ja kauko ja lahikiikareiden luovutuksen perusteita
rakenteellisesti selkedsti ja lahtdkohtaisesti tarkoituksenmukaisesti. Yksilollinen arviointi ja
apuvalineen hyoty arjen toiminnoissa on perustellusti nostettu keskeiseksi [ahtokohdaksi.

Albinismiin liittyvan nakbvamman osalta on kuitenkin erityisen tarkeaa korostaa, etta naontarkkuus
(visus) on mittarina ongelmallinen ja riittamaton kuvaamaan todellista nd6n toimintakykya.
Albinismissa nakdvamma ei palaudu yhteen numeeriseen arvoon, vaan muodostuu useiden
samanaikaisten ja pysyvien tekijoiden yhteisvaikutuksesta.

Lausuntopalvelu.fi 15/21



Vaikka albinismia sairastavan henkilon mitattu visusarvo voisi olla kohtalainen tai ylittda perinteisesti
nakovammaisuuteen liitetyt raja-arvot, ndon kayttoa heikentavat usein olennaisesti:

o tarkanndon alueen puuttuminen

. silmien jatkuva liike (nystagmus)

. stereonadn puuttuminen

. voimakas ja arvaamaton haikdisyherkkyys
. kontrastiherkkyyden heikkeneminen

J hajataiton ja taittovirheiden yhdistelmat

Naiden tekijoiden vuoksi visusarvo ei albinismissa ennusta luotettavasti henkilon selviytymista
lukemisessa, lahi- ja kaukokohteiden havainnoinnissa, liikkumisessa tai ympariston tulkinnassa.
Vaarana on, ettad nakdapuvalinetarve aliarvioidaan, jos arviointi nojaa liikaa mitattuun
naontarkkuuteen eikd henkilon todelliseen toimintakykyyn arjessa.

Suurentavat lasit, linssikokoonpanot sekd kauko ja I3ahikiikarit ovat albinismissa usein
valttamattomia toimintakykya mahdollistavia apuvalineitd, ei vain nddn hienosaatda tukevia
ratkaisuja. Ndiden merkitys voi korostua erityisesti kouluty6ssa, asioinnissa, liikkumisessa,
opasteiden lukemisessa ja ympariston havainnoinnissa, vaikka visusarvo ei yksindan nayttaisi
edellyttavan apuvalinetta.

Nakoapuvalineiden soveltamisessa on siksi keskeista painottaa toiminnallista nakda ja tosiasiallista
selviytymista arjen tilanteissa. Tama on linjassa oppaan yleisten periaatteiden, ICF viitekehyksen
seka yksilolliseen arviointiin perustuvan apuvalinepalvelun tavoitteiden kanssa.

Kokonaisuutena kohdat muodostavat hyvan rakenteen suurentavien ja kaukokdyttéon tarkoitettujen
nakoapuvalineiden luovutukselle. Jotta ne toimivat yhdenvertaisesti myos albinismia sairastaville
lapsille ja aikuisille, on kuitenkin valttamatoénta, etta visusarvoa ei kdyteta ensisijaisena tai
poissulkevana kriteerind, vaan arvio tehdaan toimintakyky ja tarvelahtdisesti.

22 03 18 Suurennuslaitteet

Ovatko kommentoitavat kappaleet ja luovutusperusteet selkeita ja ymmarrettavia?
Kylla
Mikali vastasit etta ei, niin tee tahan ehdotus tekstin selkeyttamiseksi

Kohta kuvaa elektronisten suurennuslaitteiden luovutuksen perusteita paaosin selkeasti ja
tarkoituksenmukaisesti. On perusteltua, ettd luovutus perustuu apuvalineen valttamattomyyteen
itsendisen ja saannollisesti toistuvan suoriutumisen kannalta seka yksilolliseen harkintaan.

Nadkovammaisten henkildiden osalta on kuitenkin tarkeaa korostaa, etta elektronisten
suurennuslaitteiden tarve ei aina palaudu siihen, etteivat optiset apuvalineet periaatteessa riittaisi,
vaan siihen, etteivat ne tosiasiallisesti mahdollista toiminnallista lukemista, kirjoittamista ja tiedon
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kasittelya arjen todellisissa kayttotilanteissa. Pitkdkestoinen lukeminen, koulutydskentely ja
digitaalinen tyoskentely voivat ilman elektronista suurennusta olla kohtuuttoman kuormittavia.

Tama korostuu erityisesti ndkévammaissa, joissa ndadn kdyttda rajoittavat useat samanaikaiset
tekijat, kuten tarkannadn puuttuminen, nystagmus, haikdisyherkkyys ja kontrastiherkkyyden
aleneminen. Naissa tilanteissa mitattu naontarkkuus (visus) ei yksindan kuvaa luotettavasti henkilon
todellista kykya selviytya lukemiseen ja tiedon kasittelyyn liittyvista arjen vaatimuksista.

Erityinen valiinputoamisriski liittyy albinismiin silloin, kun henkilén mitattu visusarvo ylittaa
perinteisesti nakdvammaisuuteen liitetyn rajan (esim. visus yli 0,3), mutta ndon toiminnallinen
rajoite on siitd huolimatta merkittava. Albinismissa nakévamma muodostuu usein useiden pysyvien
tekijoiden yhteisvaikutuksesta, eika henkil6lla valttamatta ole virallista nakdvammaisen statusta,
vaikka elektroninen suurennuslaite olisi valttamaton lukemiseen, opiskeluun ja itsendiseen asiointiin.

Elektronisten suurennuslaitteiden tarvetta arvioitaessa on siksi tarkeaa, etta luovutusperusteet eivat
nojaa liiaksi yksittaiseen visusarvoon, vaan arvioidaan nakékyvyn toiminnallista merkitysta ja
selviytymista arjen todellisissa tilanteissa. Tama ehkaisee tilanteita, joissa henkilo jaa ilman
valttamatonta apuvalinetta pelkastaan siksi, ettei tayta virallista ndakévammamaaritelmaa.

Lasten ja nuorten kohdalla suurennuslaitteiden merkitys korostuu erityisesti koulutyossa,
digitaalisissa oppimisymparistoissa ja itsendisessa lukemisessa. Kohta, jonka mukaan alakoululaiselle
voidaan yksil6llisen harkinnan perusteella luovuttaa elektroninen suurennuslaite kouluun ja kotiin,
on erittdin tarked. Tata periaatetta on perusteltua soveltaa myds muissa tilanteissa, joissa apuvaline
on valttamaton eri toimintaymparistoissa eika laitteen siirtaminen ole turvallista tai
tarkoituksenmukaista.

Paasaanto, jonka mukaan elektronisia suurennuslaitteita luovutetaan yksi, ei saa johtaa siihen, etta
apuvalineen kaytto katkeaa tai muodostuu epavarmaksi. Arvioinnissa on huomioitava myos laitteen
rikkoutumis- ja katoamisriski seka se, ettd apuvalineen puuttuminen estda kokonaan lukemisen ja
opiskelun.

Kokonaisuutena kohdan periaatteet muodostavat hyvan rungon elektronisten suurennuslaitteiden
luovutukselle. Jotta ne toteutuvat yhdenvertaisesti my0s albinismia sairastavien henkildiden osalta
silloin, kun virallinen ndkdvammastatus puuttuu, on valttamatonta soveltaa luovutusperusteita
toimintakyky ja tarveldhtoisesti eika kdyttaa visusarvoa poissulkevana kriteerina.

22 06 Kuulon apuvilineet
Ovatko kommentoitavat kappaleet ja luovutusperusteet selkeita ja ymmarrettavia?
Ei kommentoitavaa

Mikali vastasit etta ei, niin tee tahan ehdotus tekstin selkeyttamiseksi

22 13 21 Daisy-soittimet ja e-kirjojen lukijat

Ovatko kommentoitavat kappaleet ja luovutusperusteet selkeita ja ymmarrettavia?
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Kylla
Mikali vastasit etta ei, niin tee tahan ehdotus tekstin selkeyttamiseksi

Kohta kuvaa Daisy soittimien ja DAISY muotoisten julkaisujen merkitysta nakévammaisten
henkildiden lukemisen ja tiedonsaannin tukena selkedsti ja perustellusti. Daisy formaatti ja sen
tarjoamat rakenteelliset ominaisuudet, kuten helppo navigointi, kirjanmerkit ja rakenteinen
eteneminen, ovat edelleen monille kayttajille toimivia ja tarpeellisia.

Samalla on kuitenkin tarkeda tunnistaa teknologian kehitys ja lukemisen kaytantojen muutos.
Erillisend laitteena Daisy soitin edustaa osin vanhempaa teknista ratkaisua, ja nykyisin saavutettavaa
lukemista ja kuuntelemista toteutetaan yha useammin monialustaisesti dlypuhelimilla, tableteilla ja
tietokoneilla erilaisten sovellusten ja lukuohjelmien avulla. Naille ratkaisuille on ominaista
joustavuus, monikayttdisyys ja se, etta ne integroituvat luontevasti muuhun arjen toimintaan.

Daisy soittimien rinnalla tulisi siksi korostaa tiedon ja lukemisen saavutettavuutta laajempana
periaatteena, ei yksittdisen laiteteknologian kautta. Laakinnallisen kuntoutuksen
apuvalinepalveluiden tulisi olla teknologianeutraaleja ja mahdollistaa sellaiset ratkaisut, joiden
avulla kayttdja voi tosiasiallisesti saada tarvitsemansa kirjalliset sisallot kayttoonsa itsendisesti ja
vhdenvertaisesti.

On myo0s syyta erottaa toisistaan saavutettavuuteen perustuvat lukuratkaisut ja kaupalliset
aanikirjapalvelut. Vaikka kuluttajille suunnatut danikirjapalvelut voivat taydentaa lukemista, ne eivat
kykene takaamaan kaiken kirjallisen tiedon saatavuutta. Kaupallisiin palveluihin perustuva sisalto
maardytyy markkinaehtoisesti, eikd se kata esimerkiksi kaikkea oppimateriaalia, viranomaisaineistoa,
tutkimustietoa tai muuta yhteiskunnallisesti olennaista kirjallista sisaltoa.

Tasta syysta Daisy jarjestelmalld ja muilla saavutettavilla tiedonjakeluratkaisuilla on edelleen oma
tarkea roolinsa. Samalla kuitenkin on olennaista, etta apuvalinepalveluissa tunnistetaan ja
hyvaksytaan myos uudet tekniset ratkaisut ja alustat silloin, kun ne palvelevat kayttajan lukemisen ja
tiedonsaannin tarpeita tehokkaammin kuin erillinen, yksittdiseen kayttotarkoitukseen rajattu laite.

Luovutusperusteita sovellettaessa olisi sen vuoksi hyodyllista painottaa ensisijaisesti lukemisen ja
tiedonsaannin saavutettavuutta seka kayttdjan todellisia tarpeita, ei yksittaisen teknologian
ensisijaisuutta. Tama tukee joustavaa, ajassa elavaa apuvalinepalvelua ja ehkaisee sen, etta
apuvalineet jaavat irrallisiksi muusta arjesta tai teknologisesta kehityksesta.

22 29 Merkinanto-, halytys- ja paikannusvalineet
Ovatko kommentoitavat kappaleet ja luovutusperusteet selkeita ja ymmarrettavia?
Ei kommentoitavaa

Mikali vastasit etta ei, niin tee tahan ehdotus tekstin selkeyttamiseksi

22 39 05 Tuntoaistiin perustuvat naytot

Ovatko kommentoitavat kappaleet ja luovutusperusteet selkeita ja ymmarrettavia?
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Kylla

Mikali vastasit etta ei, niin tee tahan ehdotus tekstin selkeyttamiseksi

22 45 Suunnistautumisvalineet

Ovatko kommentoitavat kappaleet ja luovutusperusteet selkeita ja ymmarrettavia?
Kylla

Mikali vastasit etta ei, niin tee tahan ehdotus tekstin selkeyttamiseksi

Kohta kuvaa suunnistautumisvalineita pdaosin selkedsti ja kattaa perinteiset seka rakenteelliset
ratkaisut, kuten valkoiset kepit, akustiset suunnistautumisvalineet ja taktiiliset pintaratkaisut. On
hyva, etta alykkaat aanimajakat ja niiden kauko-ohjaimet on tunnistettu itsenaista liikkumista
tukevina apuvalineina.

Suunnistautumisen ja ympariston hahmottamisen keinot ovat kuitenkin viime vuosina
monipuolistuneet merkittavasti digitaalisten ja sovelluspohjaisten ratkaisujen myota.
Nakévammaiset henkilot hyodyntavat yha useammin alypuhelimiin ja dlykelloihin perustuvia
sovelluksia, jotka tukevat itsenaista liikkumista, ympariston tunnistamista ja reititysta esimerkiksi
puheohjauksen ja paikannustiedon avulla. Tallaiset ratkaisut tdydentavat tai paikoin korvaavat
perinteisia akustisia ja taktiilisia apuvalineita.

Sovelluspohjaiset suunnistautumisratkaisut eivat kuitenkaan toimi ilman teknisesti vaativaa ja
saavutettavaa paatelaitetta. Naissa tilanteissa dlypuhelin tai dlykello ei ole tavanomainen
kuluttajatuote, vaan valttamaton osa apuvilinekokonaisuutta. Laitteen on taytettdava vaatimuksia
esimerkiksi suorituskyvyn, kdyttojarjestelman saavutettavuusominaisuuksien, paikannustekniikan ja
integroituvuuden osalta, eika tallainen laite vastaa tyypillista kohtuuhintaista kuluttajalaitetta.

Suunnistautumisvalineita koskevissa luovutusperusteissa olisi tamadn vuoksi hyddyllista korostaa
teknologianeutraalia ldahestymistapaa, jossa itsendisen liikkkumisen tuki arvioidaan kokonaisuutena.
Arvioinnissa tulisi huomioida seka fyysiset ja rakenteelliset apuvalineet etta digitaaliset ratkaisut ja
niiden edellyttama laiteymparisto silloin, kun ne tosiasiallisesti parantavat ndakévammaisen henkilon
turvallista ja itsendista liikkumista.

Digitaalisten suunnistautumisratkaisujen huomioiminen osana apuvalinekokonaisuutta tukee
vhdenvertaista osallisuutta ja vastaa paremmin nykyisia liikkumisen kaytant6ja, joissa informaatio,
opastus ja paikannus ovat yha useammin digitaalisia. Luovutusperusteiden soveltamisessa on
tarkeaa, ettei itsendinen liikkkuminen jaa kiinni siita, etta tarvittava tekninen kokonaisuus luokitellaan
virheellisesti tavanomaiseksi kuluttajatuotteeksi.

24 06 Apuvidlineet pakkausten kasittelyyn
Ovatko kommentoitavat kappaleet ja luovutusperusteet selkeita ja ymmarrettavia?

Ei kommentoitavaa
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Mikali vastasit ettad ei, niin tee tahan ehdotus tekstin selkeyttamiseksi

Poistettavaksi ehdotettavat luokat

Poistetaanko apuvidlineluokka 09 09 06 Kenkalusikat ja saapasrengit?
Kylla

Poistetaanko apuvilineluokka 09 09 09 Vaatepitimet
Kylla

Poistetaanko apuvilineluokka 09 42 06 Sahkohammasharjat
Kylla

Poistetaanko apuvilineluokka 15 03 06 01 Siivuttajat ja leikkurit
Kylla

Poistetaanko apuvilineluokka 15 03 06 04 Juustohdylat
Kylla

Poistetaanko apuvidlineluokka 15 03 06 05 Raastimet
Kylla

Poistetaanko apuvilineluokka 15 03 06 06 Hakkurit
Kylla

Poistetaanko apuvilineluokka 15 03 09 02 Kuorimaveitset
Kylla

Poistetaanko apuvilineluokka 15 03 09 04 Siemenkodan poistimet
Kylla

Poistetaanko apuvilineluokka 15 03 12 Leivontavalineet
Kylla

Poistetaanko apuvilineluokka 15 06 09 Astiankuivaustelineet
Kylla

Poistetaanko apuvilineluokka 15 06 15 Tiskiliinan vadntimet
Kylla

Poistetaanko apuvilineluokka 15 09 18 01 Ruokalautaset

Kylla

Lausuntopalvelu.fi

20/21



Poistetaanko apuvalineluokka 15 15 21 01 Yleissakset
Kylla

Poistetaanko apuvilineluokka 24 06 03 Avaajat
Kylla

Poistetaanko apuvilineluokka 24 06 06 Putkilonpuristimet

Kylla

Huuhtanen Kaisa
Suomen Albinismiyhdistys ry - Kaisa Huuhtanen, hallitusjasen
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