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Luonnos hallituksen esitykseksi laeiksi terveydenhuoltolain 7 a §:n,
sosiaalihuoltolain ja sosiaali- ja terveydenhuollon jarjestamisesta annetun lain
36 §:n muuttamisesta

Taustatiedot lausunnonantajalta
Organisaatio tai vastaajataho
Muu jarjesto tai yhdistys
Kysymys viranomaisille, mika on lausuntoa kasitelleen toimielimen nimi ja kasittelypdivamaara?

Lausunnonantajan lausunto

Onko ehdotus sosiaali- ja terveydenhuollon palveluvalikoiman periaatteista sadatamisesta kannatettava?
Kylla

Perustelut ja lisahuomiot esityksen kannatettavuutteen liittyen.

Priorisointia tapahtuu ja on tapahtunut koko ajan, se vain ei ole perustunut lapindkyviin, yhtenaisiin
periaatteisiin. Alueelliset ja esimerkiksi ladkarikohtaiset erot ovat kuitenkin jarjestdjen seka
asiakkaiden ja potilaiden tiedossa. Priorisointi idn tai esimerkiksi kansalaisen tuottavuuden
ndakokulmasta ei ole yhdenvertaista, ja esimerkiksi oletukset vanhenemisesta tai vammaisuudesta
eivat valttamatta ole perustuneet uusimpaan tietoon tai henkilon yksilolliseen terveydentilaan ja
kykyihin, vaan vanhentuneisiin taikka holhoaviin kasityksiin. Vammaisten henkildiden palveluihin
liittyvid, muiden kansalaisten kanssa yhtaldisia oikeuksia on voitu polkea myds jattden toteuttamatta
palvelujen saavutettavuus tai esteettomyys.

Antaako esitysluonnos riittavan ja oikean kuvan lakiehdotusten taloudellisista vaikutuksista (jakso 4.2)?
Voitte perustella ndkemystanne tihan.

Iso osa esitysluonnoksen taloudellisia vaikutuksia koskevista arvioista on epamaaraisia, koska
vaikutuksia on vaikea laskea ja ne ovat riippuvaisia periaatteiden konkreettisista
soveltamiskaytannoista. Kyse on myos taloudellisesti monimutkaisista vaikutuksista: millaisia
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vaihtoehtoiskustannuksia syntyy ja missa kaikkialla? Erityisesti palveluvalikoiman ulkopuolelle
jaavien palvelujen aiheuttamia vaihtoehtoiskustannuksia olisi ollut tarpeen tarkastella: mita julkisen
sektorin kustannuksia syntyy siita, jos tiettya palvelua ei ole enaa tarjolla? Esimerkiksi millaisia
kustannuksia terveydenhuollolle syntyy, jos SMA-lapsi ei saa kallista lddkehoitoa vaan sairaus etenee
ja tuo mukanaan lisdantyvia toimintakyvyn rajoitteita ja avun tarvetta?

Antaako esitysluonnos riittdvan ja oikean kuvan lakiehdotusten muista vaikutuksista (jakso 4.2)? Voitte
perustella ndkemystanne tahan.

Esitysluonnoksen arviot sen vammaisvaikutuksista (s.24-25) eivat ole riittdavia. Hengitystuki ry on
huolissaan vammaisvaikutusten arviointiin kirjatusta oletuksesta, etta ehdotus edistaisi asiakas- ja
potilasryhmien valista yhdenvertaisuutta. Tosiasiallinen yhdenvertaisuus syntyy vain vammaisten
henkildiden yksilollisen tarpeen mukaisista palveluista, ei palveluiden yhdenmukaisuudesta.
Tarveperustaisuuden yksildllisyyden sivuuttamista ei tule perustella ndennaisella eli virheellisesti
ymmadrretyllda yhdenvertaisuudella, silla sama palvelu ei yksil6llisen tilanteen vuoksi sovi kaikille,
vaan saattaa pahimmillaan estaa tosiasiallisen yhdenvertaisuuden.

Esitysluonnos ei vammaisvaikutuksia arvioidessaan myoskaan kasittele sote-palvelujen
saavutettavuuden ja esteettomyyden esteitd, jolloin palvelujen vaikuttavuus jaa esimerkiksi
liilkuntarajoitteiden takia kokonaan saavuttamatta. Palveluvalikoiman periaatteiden tulee huomioida
palvelujen saavutettavuus ja esteettomyys kaikille.

Vammaisvaikutusten arvioinnissa ja ehdotuksessa ei huomioida YK:n vammaisyleissopimuksen
edellytystd vammaisten henkildiden osallistamisesta heita koskevaan paatoksentekoon. Vammaisten
henkildiden ja heita edustavien jarjestdjen tulee olla mukana kansallisissa ja hyvinvointialueiden
palveluvalikoiman periaatteiden soveltamista koskevissa suunnitteluprosesseissa ja
paatoksenteossa.

Esitysluonnoksen arvioissa sen vaikutuksista sukupuolten véliseen tasa-arvoon tulisi myds nostaa
vahintaan esimerkinomaisesti esiin julkisuudessakin paljon keskusteltuja palveluvalikoiman
sukupuolittuneita vinoumia, kuten naisten lisadntymis- ja seksuaaliterveyttd koskevien palvelujen
riittamattomyytta. Esimerkiksi kivunlievitys kierukan vaihdossa seka vaihdevuosien ja
endometrioosin riittava hoito ovat palveluja, joiden tulee kuulua palveluvalikoimaan julkisessa
terveydenhuollossa.

Lisaksi arvio esimerkiksi Iadkevirheiden vahentymisen vaikutuksista on vaatimaton. Asiakas- ja
potilasturvallisuusty6ta on syyta tehda huomattavasti nykyista huolellisemmin ja sen tuloksina
syntyva huomattava sddsto on syyta suunnata hauraimmassa asemassa olevien asiakkaiden ja
potilaiden palveluihin ja esimerkiksi harvinaissairauksien laakintaan tosiasiallisen yhdenvertaisuuden
ja ihmisarvoisen eldman varmistamiseksi.
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Onko lakiehdotuksilla jotain sellaisia vaikutuksia, joita esitysluonnoksessa ei vield ole otettu huomioon, ja
jos on, niin millaisia vaikutuksia?

Naita on osin kommentoitu lausunnon myéhemmissa kohdissa.
Kommenttinne pykalasta ja sidnnoskohtaisista perusteluista: Terveydenhuoltolaki 7 a §

Perusteluiden sivulla 42 toisessa kappaleessa nostetaan esimerkkina esiin hengityshalvauspotilaiden
hengityskonehoito ja sen valvonta palveluvalikoimaan kuuluvana hoitona, koska se on vaikuttavaa ja
turvaa potilaan oikeutta elamaan. Yhdistyksemme arvostaa sitd, ettd asia on erikseen nostettu
lainkohdan perusteluihin.

Hengityshalvauspotilaan kasite on kuitenkin vammaispalvelulain siirtymdaajan jalkeen poistumassa
kokonaisuudessaan lainsdaadannosta. Jatkossa asiakasmaksulaki ja vammaispalvelulaki tuntevat
kyseisen ryhman kasitteen "hengityslaitteen varassa eldva henkil6" muodossa. Tama kasite on
tarpeen nostaa terveydenhuoltolain 7 a pykalan perusteluihin kyseisessa kohdassa, jotta lain
perustelut sdilyvat ajantasaisina myds vuoden 2027 jalkeen. Esitimme, ettd kyseinen kohta
muutetaan muotoon "Esimerkiksi hengityshalvausstatuksen omaajien ja hengityslaitteen varassa
eldvien henkildiden hengityskonehoito..."

Invasiivisen (henkitorviavanteen kautta toteutettavan) hengityskonehoidon tarjoamisessa on
alueellisia eroja, samoin etenkin aiemmin hengityshalvausstatuksen myontamisessa. ETENE on jo
vuonna 2020 antanut lausunnon invasiivisen hengityskonehoidon tarjoamisesta ALS-sairautta
sairastaville. ETENEn mukaan invasiivisen hengitystukihoidon voidaan katsoa olevan yksi
konkreettinen keino turvata henkilon oikeutta elamaan, jolloin taman elamaa yllapitavan
hoitomuodon tarjoaminen yhtena vaihtoehtona on tarkeaa. Lisaksi ALS-potilaiden tulee olla
keskenaan yhdenvertaisessa asemassa myo6s asuinkunnasta — nykyisin hyvinvointialueesta —
riippumatta sen suhteen, myénnetaanko invasiivista hengitystukihoitoa silloin, kun potilas haluaa
hoitoa ja kun se on tarkoituksenmukaista potilaan tilan kannalta. Yhdistyksemme ehdottaa tasta
syysta, etta lakiesityksen perusteluissa sivun 42 toisen kappaleen toisen lauseen jalkeen lisattaisiin
lause "Tallaista elamaa yllapitavaa hoitoa on tarjottava yhdenvertaisesti alueesta ja asuinpaikasta
riippumatta”.

Hengitystuki ry pitda pykalan sanamuotoa "valttamaton" palveluvalikoimaan kuulumattoman
tutkimus- tai hoitomenetelman kayton yhteydessa ongelmallisena, koska se rajaa avun
eksistenssiminimiin. Tama on ristiriidassa perustuslain 19 § 3 mom kanssa eli sen kanssa, etta
jokaiselle on turvattava riittavat sosiaali- ja terveyspalvelut. Valttamaton ei ole sama kuin riittava.
Kuten tunnettua, palvelujen riittavyytta arvioitaessa lahtékohtana pidetaan tavanomaisesti sellaista
palvelujen tasoa, joka luo jokaiselle ihmiselle edellytykset toimia yhteiskunnan taysivaltaisena
jasenend. Perustuslain 19 §:n 3 momentissa tarkoitettuja riittavia palveluita ei voida samastaa
samaisen pykaldan 1 momentin mukaiseen viimesijaiseen turvaan.
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Kommenttinne pykaladsta ja sadnndskohtaisista perusteluista: Sosiaalihuoltolaki 30 a §

Vammaisten henkildiden kohdalla erityislaki eli vammaispalvelulaki vastaa palvelutarpeeseen
vaikuttavasti ja tarpeenmukaisesti ja esimerkiksi hengityslaitteen varassa eldvien henkiléiden
kohdalla my0s turvallisesti. Kyse on vakavasta ja pitkdkestoisesta tuen tarpeesta, johon tarvittavien
palvelujen kuten ymparivuorokautisen henkilokohtaisen avun ja vammaispalvelulain nojalla
asumisen tuen palvelukokonaisuuden osana toteutettavan terveydenhuollon kotiin tuotavan
palvelun on sisallyttava palveluvalikoimaan myds sosiaalihuoltoa ja vammaispalveluja koskevien
palveluvalikoiman periaatteita sovellettaessa. Hengitystuki ry ehdottaa, ettad asia mainitaan
esimerkkina pykalan perusteluissa, jotta laajat vaestotasoiset palvelut, toimenpiteet, menetelmat ja
tydmuodot eivat sivuuttaisi haavoittuvien ja harvinaisten ryhmien oikeutta riittaviin
sosiaalipalveluihin ja yhdenvertaisuuteen. Esimerkin lisdys korostaisi myds asiakasturvallisuuden
periaatetta sosiaalihuollossa.

Sivulla 51 kappaleessa 3 on syyta mainita my6s YK:n vammaisyleissopimus, jotta samalla sivulla
kappaleessa 6 mainittu tiettyjen asiakkaiden rajautuminen pois merkittavaan tarpeeseen tarkoitetun
palvelun piiristd yhdenvertaisuuden ndakdkulmasta ongelmallisella tavalla tulisi vahvistettua (tallaisen
pois rajautumisen riskissa oleva asiakasryhma olisi esimerkiksi idkkdaat vammaiset henkilot).

Hengitystuki ry on huolissaan pykalan perusteluissa sivulla 52 kappaleessa 4 mainitusta palvelujen
vahimmaistason kasitteestd. Kuten terveydenhuollon palveluissakin, kasite on ristiriidassa
perustuslain 19 § 3 momentin kanssa eli sen kanssa, etta jokaiselle on turvattava riittavat sosiaali- ja
terveyspalvelut. Valttamaton ei ole sama kuin riittava. Kuten tunnettua, palvelujen riittavyytta
arvioitaessa lahtokohtana pidetdan tavanomaisesti sellaista palvelujen tasoa, joka luo jokaiselle
kansalaiselle edellytykset toimia yhteiskunnan tdysivaltaisena jasenena. Perustuslain 19 §:n 3
momentissa tarkoitettuja riittdvia palveluita ei voida samastaa samaisen pykaldan 1 momentin
mukaiseen viimesijaiseen turvaan. Sosiaalihuollon palveluvalikoiman rajaaminen vahimmaistasoon
ei riitd, vaan vammaisten henkildiden kohdalla ihmisarvoinen elama edellyttaa osallisuutta ja
tosiasiallista yhdenvertaisuutta taysivaltaisen kansalaisen oikeuksien toteuttamiseen.

Vammaisten henkildiden tarvitsema positiivinen erityiskohtelu (vammaispalvelulaki) ja
vhdenvertaisuuslain mukaiset kohtuulliset mukautukset mahdollistavat kdaytdnndssa vammaisten
henkildiden osallisuutta ja yhdenvertaisuutta. Palveluvalikoiman vahimmaistason ylittamisen
oikeusperusta vammaisten henkildiden osalta on syyta kuvata esityksessa, jotta ndiden periaatteen
oikeudenmukaisuus on selkedsti nakyvissa.

Kommenttinne pykaldsta ja sddnnoskohtaisista perusteluista: Sote-jarjestamislaki 36 §

Hengitystuki ry pitad myonteisend, etta palveluvalikoiman periaatteita sovelletaan yhdenmukaisesti
alueellisen yhdenvertaisuuden saavuttamiseksi.
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Liittyyko esitysluonnoksen mukaisten sosiaali- ja terveydenhuollon palveluvalikoiman periaatteiden
soveltamiseen haasteita, ja jos liittyy, niin millaisia ja miten haasteita voisi mielestdnne ratkaista?

Hengitystuki ry kiinnittdad huolestuneena huomiota esityksessa useassa kohdassa mainittuun
valttamattdmien palvelujen tai palvelujen vahimmaistason eli ns. eksistenssiminimin pitamiseen
palvelujen riittdvyyden kriteerina. Se on ristiriidassa sen kanssa, etta sosiaali- ja terveydenhuollon
palvelujen tulisi taata yhtaldiset edellytykset kansalaisen toimimiseen yhteiskunnan taysivaltaisena
jasenenad. Eksistenssiminimi ei ole riittava esimerkiksi vammaisille henkilille, vaan johtaisi
osallisuuden ja osallistumisen sekd yhdenvertaisuuden katoamiseen, jolloin edellytykset
yhteiskunnan tdysivaltaisena jasenena toimimiseen eivat toteutuisi. Ehdotamme, etta tasta
l[ahestymistavasta ja ndista kasitteista luovutaan yhdenvertaisuutta ja ihmisarvoista elamaa
rajoittavina. Tilalla voidaan esimerkiksi terveydenhuollon yhteydessa kayttda ilmaisua
"ladketieteellisesti tai hammaslaaketieteellisesti perusteltua".

Jarjestomme pitaa myos lakiehdotuksen suhtautumista esimerkiksi harvinaissairauksien hoitoon
ongelmallisena. Miten ladketieteen edistysaskeleista saadaan riittavasti tutkimustietoa ja uusien
kalliiden laakkeiden hinnat alas, jos niita ei aleta kayttda ja niista saada lisaa kokemusta ja naytt6a?
Vaikuttavuutta ja kustannusvaikuttavuutta pitdisi ndissa uusissa tilanteissa tarkastella usean
kymmenen vuoden perspektiivilla. Esimerkiksi SMA-lihassairauteen tarjolla olevista ladkkeista voisi
olla hyotya paitsi lapsille, myos aikuisille taudin etenemisen hidastamiseen, ja samalla lddkkeen hinta
voisi pudota sen laajemman kayton myota.

Harvinaissairauksien hoidossa on ylipdansa paljon kehitettavas, ja sita voi kayttaa esimerkkina
palveluvalikoiman periaatteiden sopivuudesta kdytanndssa. Harvinaissairaat tarvitsisivat keskitettya
monialaista tukea eli osaamiskeskuksia. Osan vastaanotoista voi toteuttaa monialaisina etana ja
saastaa kustannuksia. Jos harvinaissairas paasisi asioimaan yhden monialaisen tiimin kautta
esimerkiksi harvinaissairauksien osaamiskeskuksessa tai monialaisella etdvastaanotolla, hdn saisi
tarvitsemansa ladketieteellisen, psykososiaalisen ja arjen tuen yhdesta paikasta. Kun oikea tuki
saadaan oikeaan aikaan, moni ongelma ei ehdi kasvaa suureksi. Keskitetty malli vihentaisi
todennakoisesti myos diagnoosiviivetta tai virhediagnooseja, turhia tutkimuksia ja paallekkaisia
hoitoja. Palveluissa pitdisi huomioida myos vertaistuen merkitys.

Palveluvalikoiman periaatteiden tavoite kustannussaastoista tuo lahtdkohtaisesti tarjolle sadstyvaa
taloudellista resurssia. Sen ensisijaisen kohteen tulee olla palveluvalikoimassa sailyvien palvelujen
tosiasiallinen toteutus. Toisin sanoen palveluvalokoimaan sisaltyvissa palveluissa pitaa olla riittava
resurssi niiden tosiasialliseen toteuttamiseen. Esimerkiksi henkilékohtaisen avun tuntien
leikkaaminen saadstosyista ei tuo vammaiselle henkil6lle hyvinvointihyotya vaan estda hanen
ihmisarvoisen elamansa.

Palveluvalikoiman periaatteet eivat yksindan tai valttamatta riittavasti tuota jarkevaa hyvinvointi- ja
terveyshyodyn kehittymista. Merkittavia saastoja saadaan valtakunnallisilla uuden tiedon ja
toimintakaytantojen jalkauttamisilla, kuten esimerkiksi astma- ja allergiaohjelmat ovat osoittaneet.
Palveluvalikoiman periaatteet eivat nyt sisalla tallaista kehittamista, mika voi aiheuttaa keskittymista
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esimerkiksi palvelujen pois sulkemiseen jarkevan ohjelmatoiminnan sijaan. Talléin hukataan jarkevia
mahdollisuuksia.

Muita ndkemyksia ja taismennysehdotuksia?

Olisi toivottavaa, etta palveluvalikoiman periaatteiden soveltamisen ohella kaikessa palvelujen
jarjestamisessa kiinnitettaisiin huomiota niiden tosiasiallisiin hyvinvointi- ja terveysvaikutuksiin.
Pitdisi mitata toteutuneita hyvinvointi- ja terveysvaikutuksia, ei sosiaali- tai terveydenhuollon
suoritteita, jotta palvelujen arkivaikuttavuudesta oltaisiin selvilla ja palveluvalikoima olisi
tosiasiallisesti toimiva. Tama koskee niin terveytta edistavia, ennaltaehkadisevia kuin korjaaviakin
palveluja. Vain otettu lddke auttaa, ei reseptin kirjoittaminen. Vain toteutunut fysioterapia
helpottaa, ei ohjeiden tulostaminen kotiin mukaan. Vain henkilokohtaisten avustajien lasnadolo ja
toiminta auttaa vammaista henkil63, ei palveluseteli, joka ei riitd asianmukaiseen palkkaan tai jonka
avulla ei 16ydykaan sijaista akillisessa avustajan sairastumistilanteessa. Vain asiantuntevan
ammattilaisen oikea-aikainen tavoittaminen ratkaisee ongelman, jos vihemman asiantuntemusta
omaava ammattilainen ei tunne asiaa riittavasti (hairiokysynta). Diagnoosin |6ytymisen hitaus tuo
lisda kustannuksia. Palveluvalikoiman periaatteet eivat siis riitd, ja niilld voi olla myos haitallisia
seurauksia, jos samaan aikaan ei kehiteta koko jarjestelmaa.

Haarni llka
Hengitystuki ry
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