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ASIANTUNTIJALAUSUNTO SOSIAALI- JA TERVEYSVALIOKUNNALLE

Viite: HE 159/2018 vp Hallituksen esitys eduskunnalle vammaispalvelulaiksi seka laeiksi sosiaalihuoltolain ja
varhaiskasvatuksen asiakasmaksuista annetun lain 13 §:n muuttamisesta

Hengityslaitepotilaat ry kiittda mahdollisuudesta lausua viitteessa mainitussa asiassa.

Hengityslaitepotilaat ry on vuonna 1956 perustettu hengityslaitetta kayttavien yhdysside ja oikeuksien
valvoja. Yhdistys oli vaikuttamassa siihen, ettd 1962 tuli voimaan laki, joka mahdollisti hengityslaitetta
kayttavien henkildiden siirtymisen sairaalasta kotiin. Tama 56 vuotta voimassa ollut saados ollaan
poistamassa eduskunnassa kasiteltdvana olevan asiakasmaksulain uudistuksen yhteydessa (HE
310/2018). Palvelut on tarkoitus toteuttaa nyt kasittelyssa olevan vammaispalvelulain nojalla.

Paatavoitteemme on, ettd elamaa yllapitdvaa hengityslaitetta kdyttava pystyy jatkossakin asumaan
valitsemassaan kodissaan perheyhteisén kanssa seka toimimaan kodin ulkopuolella yhdenvertaisesti
muiden kansalaisten tavoin. Onnistuneen lakimuutoksen perusedellytyksia ovat:

1. Eldminen kotona on mahdollista eika henkil6 joudu siirtymaan laitokseen tai ryhmakotiin vain
pysyakseen hengissa

2. Kotona eldminen on osaavan palvelun myo6ta turvallista

ESITYKSEMME
1. Muutetaan lain 8 §:n 3 momentin virke

Edellytyksend ndiden hoitotoimenpiteiden suorittamiselle on, ettd maakunnan liikelaitos
antaa vammaiselle henkilélle ja tdmdn avustajalle néihin toimenpiteisiin vammaisen henkil6n
yksiléllisen tarpeen edellyttimdn perehdytyksen seké mahdollisuuden jatkuvaan ohjaukseen.

muotoon

Maakunnan liikelaitoksen tulee antaa vammaiselle henkilélle ja tdmdn avustajalle
henkilékohtaiseen apuun liittyviin hoitotoimenpiteisiin vammaisen henkil6n yksiléllisen
tarpeen edellyttimd perehdytys seké mahdollisuus jatkuvaan ohjaukseen.

2. Valiokunta kirjaa mietintdonsa koskien 8 §:n 2 ja 3 momenttia ja niiden perusteluja seuraavaa:
”Henkilékohtainen apu -palvelun rajaus koskemaan pédéasiassa muuta kuin hoivaa, hoitoa tai
turvallisuuden varmistamista ei saa johtaa siihen tilanteeseen, ettd eldmdd ylldpitdvdd
hengityslaitetta kéyttdvdn ei ole mahdollisuutta saada pdivittdisen avun palveluita
vammaispalvelulain henkil6kohtaisen avun nojalla vaan hénen palvelunsa jérjestetddn
muuten kuin avohuollon palveluin, kuten laitoshoitona. Lain 8 §:n 3 momentin perustelujen
ahdas tulkinta siitd, millaiset hoitotoimenpiteet katsotaan kuuluvan henkilékohtaisen avun
palveluun, voi johtaa avohuollon palvelujen epédmiseen. Tdmd ei ole tarkoitus. Selventdivé
ohjeistus ndisté tehdddn perusteluissa mainitussa THL:n laatimassa ohjeistuksessa.
Ohjeistuksen alaa laajennetaan kattamaan myés lain 11 §:n nojalla jérjestetyn asumisen tuki
-palvelun vastaavat tilanteet. Ohjeistus on tehtynd ennen lain voimaan tuloa. ”
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3. Sosiaali- ja terveysvaliokunta pyytda perustuslakivaliokuntaa ottamaan kantaa lausunnossaan
sithen, onko ndin haavoittuvassa asemassa olevien henkiléiden valitusoikeuden rajaaminen
henkilokohtaisen avun ja asumisen tuen palvelujen osalta KHO:n valituslupamenettelyyn
perustuslain mukaista.

NYKYTILANTEEN KUVAUS YHDISTYKSEN NAKOKULMASTA
Hengityshalvauspotilaiden sdadntelyn tausta ja tilanne on esitetty hallituksen esityksen yleisten
perustelujen kohdassa 2.1.9. ja nykytilan arvio kohdassa 2.4.10.

Nykyisen jarjestelman selvasti huonoin puoli on se, etta palvelu tuotetaan kotiin terveydenhuollon
luomilla kriteereilla laitosmaisesti. Jasenemme ovat kokeneet kotona asuessaankin, ettad he ovat
”sairaalan omaisuutta” ilman valitusoikeutta. Arjen elaman ratkaisuja usein ylikorostuneesti sanelee
sairaalan vastuu fyysisesta terveydesta ja henkilékunnan rajattu tyénkuva. Esimerkki: kotiolosuhteissa
ollut tyontekijarinkiin kuulunut sairaanhoitaja kieltaytyi keittdmasta asiakkaalle kananmunaa vedoten
tyonkuvaansa sairaanhoitajana ja keittamiseen liittyviin tyoturvallisuusriskeihin.

Ristiriitatilanteissa on usein sairaalan taholta esitetty, etta hoito jatkuu sairaalan vuodeosastolla tai
ryhmakodissa. Adritapauksissa sairaala on pyytényt poliisilta virka-apua hengityshalvauspotilaan
siirtdmiseksi tahdonvastaisesti sairaalaan.

Silloin kun jarjestdva sairaala ottaa tyontekijoiden ohjeistuksessa huomioon sen, etta tyopaikkana on
koti, on nykyinen jarjestelma mahdollistanut toimivan, normaalin arjen elamaa yllapitavaa
hengityslaitetta kayttavalle. Kuitenkin riippuvuus yksittaisten lddkareiden ja koordinoivien
sairaanhoitajien nakemyksista on tehnyt jarjestelmastd haavoittuvan ja mahdollistanut raikeatkin
perusoikeuksien loukkaukset.

YKSITYISKOHTAISET PERUSTELUT
Vammaispalvelulaissa olevilla eri palvelujen jarjestamistavoilla pitad pystya vastaamaan elamaa
yllapitdavaa hengityslaitetta kayttdavan tarpeisiin. Muutosesitys hallituksen esityksessa ehdotettuun lain
sanamuotoon ja kirjaustoiveemme valiokunnan mietintdéon tahtdaavat tahan perustavoitteeseen.

1. Esitamme, ettd muutetaan lain 8 §:n 3 momentin virketta sellaiseen sanamuotoon, jossa
todetaan, ettd maakunnan liikelaitoksen on jarjestettdava vammaisen henkilon yksil6llisen
tarpeen edellyttama perehdytys ja jatkuva ohjaus henkilokohtaiseen apuun liittyviin
hoitotoimenpiteisiin. Hallituksen esityksen sanamuoto mahdollistaa tulkinnan, etta ohjaus ja
neuvonta voidaan jattda antamatta vedoten esimerkiksi maakunnan liikelaitoksen resurssien
vahyyteen. Jos neuvontaa ja ohjausta ei olisi mahdollisuus saada, ei hoitotoimenpiteita
sisaltavaa henkilokohtaista apua voitaisi myontaa tallaisessa maakunnassa. Kaikilla
hengityslaitetta kdyttavilla on paivittdin osa toimenpiteista sellaisia, jotka ovat
hoidollisluonteisia.

Muutetaan lain 8 §:n 3 momentin virke
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Edellytyksend ndiden hoitotoimenpiteiden suorittamiselle on, ettd maakunnan liikelaitos

antaa vammaiselle henkilélle ja tdmdn avustajalle néihin toimenpiteisiin vammaisen henkil6n

yksiléllisen tarpeen edellyttdmdn perehdytyksen sekd mahdollisuuden jatkuvaan ohjaukseen.
muotoon

Maakunnan liikelaitoksen tulee antaa vammaiselle henkilélle ja tdmdn avustajalle ndihin

hoitotoimenpiteisiin vammaisen henkilén yksiléllisen tarpeen edellyttémdé perehdytys sekd

mahdollisuus jatkuvaan ohjaukseen.

Valmistelusta vastanneen ministerion edustajan kanssa olemme tastd kohdasta kayneet
keskustelua. Hallituksen esityksessa olevan sanamuodon ei kuulemma ollut tarkoitus jattaa
mahdollisuutta maakunnan liikelaitokselle olla antamatta ohjausta ja neuvontaa.

2. Esitamme, ettd valiokunta mietinndssaan antaa ohjeistukseen suuntaviivat ainakin kahteen 8
§:n lain ja perustelujen tulkintaan ja laajentaa tehtavdanantoa koskemaan myos 11. pykalaa.
Nama kohdat hallituksen ehdotuksessa ahtaasti tulkittuna johtavat tilanteeseen, jossa
hengityslaitetta kdyttdva ei voi saada vammaispalvelulain nojalla avohuollon palveluita vaan han
joutuu laitoshoitoon, vaikka Suomen ratifioima YK:n vammaissopimus velvoittaa lainsdatdjaa ja
julkista valtaa turvaamaan asuinpaikan valinnan vammaisille henkildille.

Lain 8 §:n 3 momentin (hoidollisten toimenpiteiden kuuluminen henkilékohtaiseen apuun)
yksityiskohtaisissa perusteluissa todetaan: " Tarkoitus olisi, etté THL laatisi yhteistydssd eri
toimijoiden kanssa hengityslaitetta kéyttdvien henkildiden tarvitseman hoidon ja palvelujen
osalta yhtendiset valtakunnalliset ohjeet.” Pidamme tata erittdin kannatettavana esityksena,
koska lain tasolla maaritellaan vain puitteet palvelujen jarjestamiseen.

a. Esitdmme, ettd valiokunta kirjaa mietint6onsa:

"Henkil6kohtainen apu -palvelun rajaus koskemaan pddasiassa muuta kuin
hoivaa, hoitoa tai turvallisuuden varmistamista ei saa johtaa siihen
tilanteeseen, ettd eldmdd ylldpitdvdd hengityslaitetta kdyttévén ei ole
mahdollisuutta saada pdivittdisen avun palveluita vammaispalvelulain
henkilékohtaisen avun nojalla vaan hénen palvelunsa jérjestetddn muuten
kuin avohuollon palveluin, kuten laitoshoitona.”

Lain tasolle on nostettu nykyisen lain perusteluissa oleva henkil6kohtaisen avun rajaus:
"Henkilékohtaisella avulla vastataan tarpeisiin, jotka edellyttdvdt pddasiassa muuta
kuin hoivaa, hoitoa tai vammaisen henkilén taikka toisen henkilén turvallisuuden
varmistamista.” Hengityshalvauspotilaiden palvelu toteutetaan talla hetkella
terveydenhoidollisista Iahtokohdista, joka on ensisijaisesti hoitoa ja vasta toissijaisesti
tavallisen elaman mahdollistamista. Jos uuden lain nojalla palveluja jarjestava taho ei
halua ottaa tdman tyyppisten henkildiden palvelujen jarjestamista vastuulleen, sen on
hyvin helppo vedota tdhan kohtaan. Se voi todeta, etta vastuu palvelujen
jarjestamisesta kuuluu terveydenhuollolle, koska palvelu on ollut tdhankin asti hoitoa.
Terveydenhuollon oletettavin palvelujen toteutustapa on pitkaaikaislaitoshoito.
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b. Esitamme, etta valiokunta kirjaa mietintoonsa:

“Lain 8 §:n 3 momentin perustelujen ahdas tulkinta siité, millaiset
hoitotoimenpiteet katsotaan kuuluvan henkil6kohtaisen avun palveluun, voi
johtaa avohuollon palvelujen epddmiseen. Tdmd ei ole tarkoitus. Selventdvd
ohjeistus ndistd tehdddn perusteluissa mainitussa THL:n laatimassa
ohjeistuksessa.”

Lain 8 §:n 3 momentin perusteluissa on avattu, mita hoidollisilla toimenpiteilla
tarkoitetaan. Sielld on sanoitettu niin, etta kyse on omahoitoon rinnastettavista
toimenpiteista. Sielld on myds mainittu, etta "Tilanteissa, jossa hengityslaitetta
kédyttdvdn henkilon avustaminen toteutettaisiin henkilokohtaisella avulla, voisi
henkilékohtaiseen apuun kuulua hengityslaitteen kdytdésté ja toimivuudesta
huolehtiminen edelld mainituin edellytyksin.” Hengityslaitteen kdytdssa avustamiseen
kuuluu muitakin hoidollistyyppisia toimenpiteita kuin hengityslaitteen kaytosta ja
toimivuudesta huolehtiminen. Niitd ovat hengitysteiden imeminen ja
hengitystieavanteessa olevan kanyylin puhdistustoimenpiteet. Ndma toimenpiteet ovat
terveydenhuollon tuottamassa palvelussa aina terveydenhuollon ammattilaisen tekemia.
Huolemme on, ettd jos perusteluja luetaan ahtaasti, niin palvelusta paattava taho paatyy
tulkintaan: lain perusteluissa mainitsemattomien hoidollisten tehtadvien johdosta ei voida
myontda henkilokohtaista apua.

c. Esitamme, etta valiokunta kirjaa mietint6dnsa:
“Ohjeistuksen alaa laajennetaan kattamaan myés lain 11 §:n nojalla
jérjestetyn asumisen tuki -palvelun vastaavat tilanteet. Ohjeistus on tehtynd
ennen lain voimaan tuloa.”

Elamaa yllapitavaa hengityslaitetta kayttavien palvelujen jarjestamisvaihtoehto usean
kohdalla tulee olemaan lain 11 §:n Asumisen tuen nojalla. On olennaista, etta tama
vaihtoehto on elamaa yllapitavan hengityslaitteen kayttajien kdaytossa henkilokohtaisen avun
ohella ja etta se voi sisdltda hoidollisia toimenpiteita.

3. Hallituksen esitys toteutuessaan on merkittavasti rajaamassa valitusoikeutta KHO:een. On
muistettava, etta on kyse laista, joka sisdltda poikkeuksellisen perusoikeusherkkia yksiloon
kiinnittyvia subjektiivisia oikeuksia, jotka kuuluvat Idhinna vahvimman perusoikeuskontrollin
puolelle. Hengityslaitetta kayttdvien kohdalla kyse on henkea yllapitavasta palvelusta. Silloin
palvelun sisallolld ja maaralla on erittdin suora yhteys perustuslailla turvattuun oikeuteen
valttamattéomaan huolenpitoon. Valitusoikeus KHO:een tarvitaan sen takia, etta
vammaispalvelulain luonne joustavana ja tarveldahtoisena lakina johtaa samalla vaistamatta
siithen, ettd monet sen sdannoksista sisaltavat tulkintaa vaativia ilmaisuja (valttamaton, toistuva,
riittdva, tavanomainen elama, itsendinen suoriutuminen jne.). Ylimman tuomioistuimen
linjauksille tulee olemaan erityisen suuri tarve. Esitamme, etta valiokunta pyytaa
perustuslakivaliokuntaa ottamaan kantaa lausunnossaan, onko ndin haavoittuvassa asemassa
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olevien henkil6iden valitusoikeuden rajaaminen KHO:een nykyiseen lakiin verrattuna
perustuslain mukainen. Toisena mahdollisuutena on, etta valiokunta esittda taysistunnolle
hallituksen esitystda muutettavaksi niin, ettd ns. subjektiivisista oikeuksista valitettaessa ei tarvita
valituslupaa. Silloin 22 § kuuluisi nain:

"Hallinto-oikeuden pddtdkseen muissa kuin tdmdn lain 7 §:n 3 momentissa, 17
§:n 3 momentissa sekd 18 ja 19 §:ssd tarkoitetuissa asioissa saa hakea
muutosta valittamalla korkeimpaan hallinto-oikeuteen siten kuin
hallintolainkdyttélaissa séddetddn.

Hallinto-oikeuden pddtokseen tdmdn lain 7 §:n 3 momentissa, 17 §:n 3
momentissa sekd 18 ja 19 §:ssd tarkoitetuissa asioissa saa hakea muutosta
valittamalla vain, jos korkein hallinto-oikeus myéntdd valitusluvan.”

YLEISKOMMENTTEJA HALLITUKSEN ESITYKSESTA
Hallituksen esitys uudeksi vammaispalvelulaiksi tuo monia kaivattuja parannuksia lainsdadantéon.
Hengityslaitepotilaat ry toivoo, etta esitys voidaan eduskunnassa paattaa taman istuntokauden aikana.

e Hengityslaitetta kayttavien palvelut jarjestetdan ensisijaisesti kotiin asumisen tuen tai
henkilokohtaisen avun nojalla eikd monialainen tai runsas avuntarve ole peruste laitosasumiselle

e Asumisen tuki voi sisdltda myos terveydenhuollon palveluita osana palveluiden kokonaisuutta
erityisesti silloin, kun kyse on elamaa yllapitavan hengityslaitteen kayttajista

Muutamia poimintoja mista olemme iloisia lain ja perustelujen sisallosta:

e Henkilokohtaisessa avun voimavararajauksessa ehtona vain avun sisallon maarittaminen

o Henkil6kohtaisen avun perusteluissa avustajien palkkaustason huomioonotto tehtavien
erilaisesta vaativuudesta

e Perusteluissa laajennettu niitd kustannuksia, mitd avustajan kaytosta voi syntya, joita
maakunnan on korvattava

o Henkilékohtaisen avustajan kdaytén mahdollisuus hengityslaitetta kayttavien henkildiden
kohdalla sairaala- tai kuntoutusjaksolle.

e Potilasvahinkovakuutuksen laajentuminen koskemaan terveydenhuollon ammattilaisten
antamaa henkilokohtaista apua silloin, kun apuun sisaltyy hoidollisia toimenpiteita

Helsingissa 16. tammikuuta 2019

Hengityslaitepotilaat ry

Jukka Sariola
puheenjohtaja
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