H Lausunto 1(4)
HUS/16020/2022
27.10.2022

Sosiaali- ja terveysvaliokunta
StV@eduskunta.fi

HE 191/2022 vp Hallituksen esitys eduskunnalle vammaispalvelulaiksi
ja siihen liittyviksi laeiksi

Eduskunnan Sosiaali- ja terveysvaliokunta on 20.10.2022 pyytanyt HUSin asiantuntijaa kuulta-
vaksi ja kirjallista asiantuntijalausuntoa vammaispalvelulaiksi ja siihen liittyviksi laeiksi koskevasta
lakiesityksestd HE 191/2022.

HUSin mielesta lainsdadantouudistus on kokonaisuutena kannatettava ja edistdaa osaltaan vam-
maisten henkil6iden oikeusturvaa, osallisuutta ja yhdenvertaista kohtelua. HUS pitda myds hy-
vana, ettd vammaisten henkiloiden terveydenhuolto jarjestetdin jatkossa osana yleista terveyden-
huoltoa.

HUS-kuntayhtyma lausuu kunnioittaen asiasta seuraavaa erityisesti terveydenhuollon toimialan
nakokulmasta:

Kehitysvammat, autismikirjon hairiot ja muut kehityksellista vammaisuutta aiheut-
tavat hairiot

Kehitysvammaisten erityishuollosta annettua lakia ehdotetaan muutettavaksi siten, etta
lakiin jaisivit vain tahdosta riippumattoman erityishuollon jarjestamista ja erityishuol-
lossa tapahtuvaa rajoitustoimenpiteiden kayttoa koskevat siannokset. Palvelut jarjestet-
tdisiin vammaispalvelulain nojalla. My6skaan terveydenhuoltoa ei enéi toteutettaisi osana
erityishuoltoa, vaan vammaisten henkil6iden terveydenhuolto jarjestettiisiin osana yleista
terveydenhuoltoa. Niin ollen, vammaisten henkiloiden tarvitsemaan terveydenhuoltoon
sovellettaisiin terveydenhuoltolakia. Kasityksemme mukaan lakiesitys tukee talla tavalla
kehitysvammaisten yhdenvertaisia sosiaali- ja terveydenhuoltoon liittyvia oikeuksia.

Nimenomaan erityisen vaativia ja pitkalle vietya erikoistumista edellyttavia kehitysvam-
maisten palvelutarpeita ajatellen on HUSin alueella asuvien vammaisten kannalta darim-
maisen tarked, ettd vaativaa moniammatillista tukea ja rajoitustoimia voidaan jatkossa
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toteuttaa myos terveydenhuoltolain 67 §:n 1 momentissa tarkoitetuilla kehitysvammapsy-
kiatrian osastoilla.

Lakiesityksen perusteluissa todetaan, ettd vammaispalvelulain 16 §:n vaativan moniam-
matillisen tuen soveltamisessa olisi otettava huomioon sosiaalihuoltolain 2 § ja terveyden-
huoltolain 8 a §. Viittaus lakiesityksen perusteluissa on informatiivinen, mutta se ei var-
mista riittavasti sosiaalihuollon ja terveydenhuollon lainsaadannon soveltamisen sel-
keyttd. HUS haluaa kiinnittda huomiota siihen, ettd HUS-yhtyma voi tuottaa vain tervey-
denhuollon palveluja.

Kaytannossa tietyt erityisryhmat, kuten autismin kirjoon kuuluvat henkil6t tai henkil6t,
joilla tapaturman seurauksena todetaan kehityksellinen héirio, ovat saattaneet jaada tar-
vitsemiensa terveydenhuollon palveluiden ulkopuolelle. HUS pitda hyvina sité, etta laki-
esityksen myota myos edelld kuvatut ryhmat saadaan mm. vaativan moniammatillisen
tuen piiriin.

Hengityshalvauspotilaiden hoito

HUS pitaa kannatettavana sita, ettd hengityshalvauspotilaita koskevat saannokset sosiaali-
ja terveydenhuollon asiakasmaksuista annetusta laista kumotaan ja ettd kotona asuvien
hengityshalvausstatuksen omaavien potilaiden palvelut jarjestettiisiin vammaispalvelu-
lain mukaisina palveluina. Tama turvaa hengityshalvauspotilaille yhdenvertaiset oikeudet
suhteessa muihin vammaisiin henkil6ihin. Hengityshalvauspotilaiden tarvitseman palve-
lukokonaisuuden jirjestiminen osana sosiaalihuollon palvelua vahvistaa heidan oikeus-
turvaansa, osallisuuttaan ja itsemaaraamisoikeuttaan.

Voimassa olevan lainsdadannon mukaan kriteerina hengityshalvauspotilaan statukselle on
riippuvuus invasiivisesta hengityskonehoidosta ymparivuorokautisesti. Jatkossa vam-
maispalveluiden piiriin tulevat myos sellaiset potilaat, jotka ovat lahella nykyisen hengi-
tyshalvauspaatoksen kriteereitd, mutta eivit nykyisia kriteereiti ole tayttdneet. TAima on
potilaiden yhdenvertaisten palvelujen saatavuuden kannalta tarkoituksenmukaista.

HUS pitaa hyvana sité, ettd myos hengityshalvauskriteerit tayttavien ja muiden hengityk-
sentukiperusteisesti hoidettavien lasten palvelut toteutetaan yhdenvertaisesti. Téll4 het-
kelld vain harva lapsi tayttaa hengityshalvauskriteerit. HUS lasten kotisairaalan hengityk-
sen tukiperusteisesti hoidettavien lasten enemmisto on juuri niita lapsia, hengityshal-
vauspotilaiden ollessa vihemmisto.

Hengityshalvauspotilaat jakautuvat karkeasti arvioiden kahteen paaryhmaén, jotka ovat
ladketieteelliseltd luonteeltaan erilaisia. Osa on hengityshalvauspotilaita sairauden vuoksi
(yleensa eteneva neurologinen tai lihassairaus, aiemmin polion jalkitila) ja osa
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vammautumisen vuoksi (selkdydinvamma). HUSin alueen hengityshalvauspotilaiden
maara on ollut valtakunnallisesti keskimaaraistd tasoa, jos potilasméara suhteutetaan va-
estopohjaan.

Uudenmaan alueella sijaitsevan Rekolan ryhmikodin kaltaista hoitopaikkaa tai muuta pit-
kaaikaishoitopaikkaa osalle potilaista tarvitaan jatkossakin, silld kaikkien potilaiden hoito
ei onnistu kotona ladketieteellisista syista. Rekolan ryhméakodissa hoidetaan hengityshal-
vauspotilaita kodinomaisissa olosuhteissa tehostetun asumispalvelun tapaisessa yksi-
kossa. Lakiluonnoksessa arvioidaan, ettd koti- ja hoitoyksikoissa hoidettavien potilasmaa-
rien suhde ei muutu.

Sosiaalitoimen ja terveydenhuollon yhteistyo

Arvioimme, ettd jatkossakin tarvitaan sosiaali- ja terveydenhuollon yhteisty6ta. Mikali so-
siaalitoimi ei kykene jarjestamadn asiakkaan hoitoa ja hoivaa, niin riskina on, etta asiakas
joudutaan ottamaan sairaalahoitoon.

Pitkaaikaishoito hoitoyksikossa

Kaikki hengityshalvauspotilaat eivit ole ladketieteellisesti tai kunnon puolesta kotona hoi-
dettavia. Kotihoidon mahdollisuuksiin liittyvat myos kodin fyysiset olosuhteet seka muu
kotitilanne. Lakiesityksessa arvioidaan, ettd kotona hoidettavien ja hoitoyksikkoa tarvitse-
vien potilaiden suhde ei todennékdoisesti lakimuutoksen myo6ta muutu. Lakiesitys ei ota
kantaa siihen, missa potilasta hoidetaan, jos kotihoito ei onnistu (erikoissairaanhoito vai
perusterveydenhuolto) ja mika taho sen Uudellamaalla jarjestda (erikoissairaanhoito eli
HUS-yhtyma vai hyvinvointialue). Tdhan asti HUSilla on ollut hoitovastuu seka kotona
hoidettavista potilaista etta hoitoyksikoissa hoidettavista potilaista. Koska palvelut siirty-
vit sosiaalihuollon jdrjestimisvastuulle, HUS tarjoaisi jatkossa tarvittavat erikoissairaan-
hoidon palvelut sosiaalihuoltolain mukaisten asumisyksikdiden asukkaille siltd osin, kuin
he ovat erikoissairaanhoidon tarpeessa.

Tarkemmasta tyonjaosta on mahdollista sopia HUS-jarjestamissopimuksessa.
Ikaantymisrajaus

HUS esittda huolensa ikdantymisrajauksen vaikutuksista vanhuusiian saavuttaneiden kehi-
tysvammaisten, muilla tavoin vammaisten mukaan lukien vanhuusidssa vammautuneiden
riittdvastd ja muiden vammaisten kanssa yhdenmukaisesti palveluiden saannista. Vam-
maisen henkilon palveluntarpeen lisddntyessi vanhuusidssa enemmain kuin muutoin vas-
taavalla ei vammaisella henkilolla, tulisi tama palveluntarpeen lisiantyminen nahda vam-
maisuudesta johtuvana ja niin ollen vammaispalvelulain ja siihen liittyvien lakien kautta
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saatavaan apuun ja tukeen oikeuttavana. Esimerkiksi lievasti kehitysvammaisen sairastu-
essa tyypilliseen vanhuusidn muistisairauteen lisdantyy hanen palveluntarpeensa enem-
man ja aikaisemmin kuin vastaavaan muistisairauteen sairastuvan ei-kehitysvammaisen.

Lakien voimaantulo ja siitymasaannokset

Vammaispalvelulain on tarkoitus tulla voimaan yhta aikaa sosiaali- ja terveyspalveluiden
jarjestamisen rakenneuudistuksen kanssa.

Uudellamaalla Eteva kuntayhtyman erityisen vaativia ja pitkille vietya erikoistumista
edellyttavat kehitysvammaisten palvelut ovat siirtymassa liikkeenluovutuksena HUS-yhty-
malle 1.1.2023 alkaen. Tasta syysta on potilasturvallisuuden ja hoidon jarjestelyjen turvaa-
miseksi tarkeaa, ettd kehitysvammalain sddnnokset tulisivat voimaan 1.1.2023, vaikka
muu esitetty lainsdadannon voimaantulo siirtyisikin myohemmaksi.

Hengityshalvauspotilaita koskevien sadannosten osalta siirtymaaika on perusteltu. Uudel-
lamaalla tarkemmasta tyonjaosta voidaan sopia HUS-jarjestamissopimuksessa.

Markku Makijarvi
johtajaylilaakari
HUS
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