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KIRJALLINEN ASIANTUNTIJALAUSUNTO HE 9/2023 VP HALLITUKSEN ESITYKSESTA EDUSKUNNALLE
VAMMAISPALVELULAIN JA ERAIDEN SIIHEN LITTYVIEN LAKIEN VOIMAANTULON LYKKAAMISTA
KOSKEVAKSI LAINSAADANNOKSI

Lihastautiliitto ry kiittaa tilaisuudesta tulla kuulluksi hallituksen esityksessa eduskunnalle
vammaispalvelulain ja erdiden siihen liittyvien lakien voimaantulon lykkadamista koskevaksi lainsdadannoksi.

Vammaispalvelulain voimaantulon lykkdaminen

Uuden vammaispalvelulain aikaansaaminen on kestanyt poikkeuksellisen kauan. Se on hyvaksytty
lainsdaatamisjarjestyksen mukaisesti ja on valmis taytantéonpanoon 1.10.2023. Nakemyksemme mukaan
tulisi olla hyvin painavat syyt vaarantaa uuden lain voimaantulo, koska suoraan hallituksen esitysta lainaten:
“Voimassa oleva vammaispalvelulainsddddnté on vanhentunut ja osittain puutteellinen, eikd tdytd tdysin
perustuslain tai YK:n vammaissopimuksen vaatimuksia”.

Hallitusohjelmassa myds maaritelldaan, etta koko uudistuksen vuosittainen kustannusvaikutus
nykytilanteeseen verrattuna saa olla korkeintaan 100 miljoonaa euroa. Kyseessa on valttamattomiin
tarpeisiin perustuvien subjektiivisten oikeuksien toteutuminen, joka on lailla kohdistettu tiettyyn
ihmisjoukkoon, joka ei ilman naita palveluita pysty toimimaan yhdenvertaisesti yhteiskunnassa. Kuinka
naille palveluiden tarpeille voidaan asettaa kustannusraja? On otettava huomioon, etta vaikutukset
kohdistuvat yhteiskunnan haavoittuvimmassa asemassa oleviin.

Tietyissa lihassairauksissa ilmenee merkittavia haasteita keuhkojen toiminnassa, jonka vuoksi eldamaa
yllapitdava hengitystukihoito on valttamatonta. Hengityshalvauspotilaiden (33§, HE 191/2022 vp 5.62)
erilainen asema suhteessa muihin vammaisiin henkildihin on kansainvalisten ihmisoikeussopimusten seka
yvhdenvertaisuuden nakokulmasta poikkeava, jonka vuoksi laitosstatuksen purkaminen ja palveluiden
jarjestaminen vammaispalvelulain mukaan tulee hallituksen esityksen johdosta jalleen siirtymaan.

Soveltamisala

Olemme huolissamme lakiesityksen soveltamisalan (2§) kiristimisestd, joka on my®s ristiriidassa lain
tavoitteiden kanssa. Lakiesityksen tarkoituksena on parantaa vammaisten henkiléiden mahdollisuuksia
saada palveluja yksil6llisesti vamman/pitkaaikaissairauden laadusta riippumatta ja mahdollistaa



aikaisemmin valiinputoajiksi jadneiden tarpeiden huomioiminen. Maarallisesti lihassairauksia sairastavia
henkilditd on hyvin vahan ja heista vain osa tarvitsee vammaispalveluita selviytyakseen ikdantyneenakaan.
Mutta ne, jotka tarvitsevat, ovat niista taysin riippuvaisia tavanomaisessa arjessaan.

Uuden vammaispalvelulain soveltamisala ei anna ymmartaa, etta kyseessa olisi erityislaki, jonka palveluja
annetaan vain niita valttamatta (2§ kohta 3) tarvitseville, joiden tarpeeseen ei voida vastata ensisijaisen
lainsdddannon turvin. Valttamattomaan avuntarpeeseen tulee joka tapauksessa vastata jollain tavoin.
Soveltamisalan tulkinnasta ei voida myoskaan vetda johtopaatosta, etta kaikkien ikadantyneiden tarpeisiin
vastataan jatkossa tdman lain turvin. Vamma tai sairaus yhdessa yhteiskunnassa esiintyvien esteiden kanssa
estdaa yhdenvertaisen osallistumisen (2§ kohta 2). Vammaispalveluissa yhdenvertaisuuden toteutumista on
kdytannossa verrattu suhteessa yksilon ikdan, sukupuoleen, sosiaaliseen asemaan ja kulttuuritaustaan tai
suhteessa samaan ikdryhmaan kuuluvien ja samankaltaisessa elamantilanteessa olevien vammattomien
henkildiden tavanomaiseen toimintaan (esim. Raty, Tapio 2017 Vammaispalvelut. Vammaispalvelujen
soveltamiskdytanto. Kynnys ry). Sen vuoksi hallituksen esityksesta syntyy tulkinta, ettd ikddntyneena
vammautuvien palveluita ei haluta jarjestettdvan jatkossa vammaispalveluilla taloudellisten ja
henkildstoresurssien puutteen ratkaisemiseksi. Hyvinvointialueen tulee joka tapauksessa vastata myos
ikddantyneiden ihmisten valttamattémiin palvelutarpeisiin sosiaalihuoltolain perusteella,
henkilostoresurssien haasteista riippumatta.

“Kédytdnndssd idkkdiden henkiliden palveluita, erityisesti kuljetuspalvelua, on jdrjestetty
vammaispalvelulain perusteella. Myds palveluasumista ja henkil6kohtaista apua on jéirjestetty entistd
enemmdin idkkdille henkildille. Mikéli tdmd kehitys jatkuisi, se johtaisi vammaispalveluiden
hallitsemattomaan kustannusten kasvuun, koska idkkdiden henkiléiden mddird ja sen myé6td heiddn
palvelutarpeensa lisddntyvdt ldhivuosikymmenien aikana merkittdvdsti. Vammaispalveluista tulisi vihitellen
kaikille kuuluvia yleispalveluita. Siksi on tarpeen huolehtia yleisten palveluiden saatavuudesta ja selkeyttdd
ja rajata vammaispalveluiden soveltamisalaa nykyistd tarkemmin.” (HE 191/2022 vp s.47) "Yleispalvelut
ovat aina ensisijaisia ja siksi on tarkoitus, etté myds iéikkdiden henkiléiden palvelut jérjestetéicin ensisijaisesti
yleislain perusteella” Myds vammaispalvelulain mukaisia palveluja saavien henkildiden palvelut jarjestetdan
sosiaalihuoltolain perusteella, mikali riittavia ja sopivia palveluita tai tukitoimia ei voida myontaa muun lain
nojalla. Eika ole tarkoituksenmukaista tulkita, etta kaikki vammaispalveluita saavat henkilot tarvitsevat
kaikkia lain mukaisia palveluita - edes ikdantyneina. Uuden lain tarkoituksena onkin mahdollistaa kaikille
vammaisille padsy sosiaali- ja terveyshuollon peruspalveluihin, vaikka samanaikaisesti olisi tarvetta
erityispalveluihin vammaispalvelulain perusteella.

Ikddntymiseen liittyvasta lihaskunnon heikkenemisesta aiheutuu usein toimintakyvyn haasteita, jotka
ilmenevat liikkumisen, tasapainon ja tuolilta ylésnousemisen haasteina seka kadsien motoriikan ja voiman
heikkenemisena. Lihastauti on kuitenkin eri asia kuin vanhenemiseen usein liitettava lihasheikkous ja
lihaskato. Lihastautiin liittyva lihasten heikentyminen ja muut lihaksiin liittyvat muutokset voivat lisata nivel-
ja lihasalueen oireita ja tama voi johtaa heikentyneeseen toimintakykyyn ja yksilon tavanomaisen
ikddntymisen kiihtymiseen (Klingbeil ym. 2004). Lisaksi ikdantymisesta johtuvat fysiologiset muutokset
voivat pahentaa lihastaudin oireita, kuten pitkdaikaisen etenevan sairauden aiheuttamaa lihasvoiman
heikentymista. Vaeston ikdaantyessa myos lihastaudit yleistyvat, koska monet lihastaudit ilmenevat vasta
iakkailla, ja sairastavuus painottuu vanhusvaestoon. (Léhdetie 2012). (Léhteet: Lédhdetie J. 2021. Kuinka
yleisia ovat lihastaudit Suomessa? Ladkarilehti 12.3.2021, vks 76, s.632-637. seka Klingbeil ym. 2004. Aging
with a disability. Arch Phys Med Rehabil Vol 85, Suppl 3, July 2004.)

Lihastautiliiton kokemukset neuvonnan ja kurssitoiminnan kautta kohdattujen lihastautia sairastavien
ihmisten elamasta ovat nadiden tutkimusten suuntaisia. Aikuisidlla alkaneet oireet johtavat usein
toimintakyvyn haasteisiin sekd apuvalineiden ja palvelujen tarpeeseen tydikaisend. TyGssa pyritdaan
pysymaan mahdollisimman pitkaan, mutta koska sairaus vaikuttaa tyokykyyn, ei elakeikdaan taysimaaraisesti
pystytd jatkamaan toissa. Eldkeidssa olevilla palvelujen tarve kasvaa ja samanaikaisesti avustajina toimineet
laheiset ikaantyvat.



Vaikutukset ikdantyneisiin lihastautia sairastaviin henkil6ihin

”Viéeston ikddntyminen ja huoltosuhteen muutos siten, ettd entistd pienempi tyéikéisten henkiliden joukko
vastaa entistd suuremman idkkdiden henkildiden joukon palvelutarpeista, vaikuttaa lain soveltamisalaan.
Kaikille icikkdille henkiléille on mahdotonta tarjota vahvaan subjektiiviseen oikeuteen perustuvia pddosin
maksuttomia palveluita ilman, ettd palveluiden saatavuus ja laatu kdrsisi huomattavasti.” (HE 191/2022 vp
s.125)

Ikdantymisrajaukseen liittyen Lihastautia sairastavia henkil6ita sanotaan vaikutusarvioinnissa olevan noin
10 000 henkil6a. Heista valtaosalla, muilla kuin idkk&ina sairastuneina, palveluiden arvioidaan sailyvan
ennallaan (HE 191/2022 vp s. 122 taulukko 20). Ehdotettu ikdantymisrajaus heikentéisi yhdenvertaisuutta
eri ikdisena sairastuneiden lihastautia sairastavien henkildiden kesken seka erilaisten vamma- ja
sairausryhmien kesken.

Vammaispalvelulain asiakkaisiin kohdistuvassa vaikutusten arvioinnissa olisi syyta huomioida my6s muiden
merkittavien uudistusten yhteisvaikutukset pitkdaikaissairaisiin ihmisiin. N&itd uudistuksia ovat olleet SOTE-
uudistus ja Kuntoutuksen uudistus, jotka ovat vaikuttaneet mm. kuntoutuksen saamiseen
hyvinvointialueilla. Myos STEA:n linjaus vammais- ja potilasjarjestdjen jarjestamien
sopeutumisvalmennuskurssien loppumisesta on vaikuttanut juuri tahan joukkoon, koska oikeus
matkakorvauksista ja kuntoutusrahasta kurssitoimintaan osallistuessa paattyi. On huomionarvoista, etta
kurssitoimintaan osallistuu my6s tyossakdyvia ihmisid, jotka osallistuvat palkatta kurssille ilman
kompensaatiota, eika kaikilla ole mahdollisuutta kustantaa inva-taksikyyteja voidakseen osallistua. Lisaksi
haluamme muistuttaa, etta vaikeavammaisilta on jo vdhennetty vammaispalvelulain uudistuksen varjolla
invalidivahennys tuloverotuksesta 1.1.2023 Iahtien.

“Perustuslakivaliokunnan lausunnon perusteella sosiaali- ja terveysvaliokunta poisti ikdédntymisrajauksen
esityksestd. Valiokunta totesi kuitenkin, ettei palvelujen eriyttdminen, esimerkiksi tydikdisten ja tydién
ylitténeiden vdlilld sinénsé ole vilttdmdttd ongelmallista, kunhan eroille on hyvéksyttévd peruste. (PeVL
79/2022 vp., kohta 18).” Vaativan ladkinnallisen kuntoutuksen jarjestamisen ikdraja on saadetty 65
ikdvuoteen, jonka jalkeen Kela ei ole enda velvoitettu jarjestamaan tarpeenmukaista kuntoutusta. Kuntoutus
tarkoittaa erilaisia toimenpiteita, joilla pyritaan lisddamaan ihmisen toimintakykya ja itsenaista suoriutumista
arjessa. Se voi olla my6s olemassaolevan toimintakyvyn yllapitamista tai lihassairauden etenemisesta
johtuvan toimintakyvyn menetyksen hidastamista. Kuntoutuksen avulla voidaan vdahentaa vahvempien
palveluiden ja tukitoimien tarvetta. 65 vuoden ikd tulkitaan usein hyvinvointialueilla vanhuuden alkamiseksi,
jolloin vaikeavammaiset lihastautia sairastavat henkil6t, joilla on vaativan ladkinnallisen kuntoutuksen tarve,
ohjataan ikddntyneille suunnattuihin fysioterapiaryhmiin. Aikaisemmin heille on myénnetty
maksusitoumuksia mm. allasterapiaan, joka on monelle lihastautia sairastavalle valttamaton kuntoutuksen
muoto. Katsotaanko ndiden ihmisten parjadvan jatkossa myo6s ilman vammaispalveluita, koska he ovat
tdyttdneet 65 vuotta? Osallistuakseen ryhmamuotoiseen fysioterapiaan vaikeavammainen henkild tarvitsee
henkilokohtaisen avustajan (9 — 118), jota hanelle ei mydnneta ikddantymisrajauksen vuoksi. Pelkadstaan
lakikirjaus ei takaa tosiasiallista tarpeisiin vastaamista, myos toimintakaytannagillda on merkittava vaikutus.

Esimerkkina pahimmillaan toteutuessaan tama tarkoittaa sitd, etta kotona yksin asuva ikaantynyt
vammainen, jolla on lihastaudin vuoksi heikentynyt kavelykyky ja kasien toimintakyky, on suuressa riskissa
kaatua siirtymatilanteissa. Talla hetkelld voimassa olevan vammaispalvelulain perusteella henkil6lle ei
mydnneta tarpeeseen vastaavaa maarad henkilokohtaisen avun tunteja (9 — 118), vaan ohjataan kayttdamaan
kotihoitoa, vaikka kotihoito ilmoittaa, ettei pysty vastaamaan avun tarpeeseen. Henkild jaa ilman apua ja on
kaatumisesta johtuvan loukkaantumisen jalkeen pitkdan sairaalan vuodeosastolla, jonka jalkeen han palaa
kotiin toimintakyvyltdan entistd heikompana, eika sittenkaan saa riittavaa apua kotiinsa.



Hallituksen esityksessd (HE 191/2022 vp) on kirjattu sddnndskohtaisissa perusteluissa ”esimerkiksi vaikeudet
liikennevdlineeseen mentdessd ja siitd poistuttaessa, erittdin huonokuntoinen tie ja tai haasteet liikenteen
odottamattomissa tilanteissa, kuten dkkijarrutuksissa. Ndmd tilanteet voivat aiheuttaa turvattomuutta ja
tapaturma-alttiutta erityisesti, jos vammaisella henkilélld on vaikeuksia ylldpitdd tasapainoa tai hén ei pysty
pitdmddn kiinni.” Tama kuvaa hyvin monien lihastautia sairastavien henkildiden haasteita kulkea julkisessa
liilkenteessa. Jos ikddntyneena ei ole oikeutta liikkumisen tuen palveluihin (28 — 318), jotka mahdollistavat
mahdollisimman normaalin elaman sairaudesta riippumatta, ei valttdmatta paase koskaan kotioveaan
pidemmalle. Tai saattaa olla, ettei saa edes omaa ulko-ovea auki lihastaudin vuoksi kdsien motoriikan ja
lihasvoiman heikentymisesta johtuen, eikd ole oikeutta esteettéman asumisen tukeen (22 —23§).

Ikddntyneena kotiin tuotavat palvelut vahentavat lihastautia sairastavien laitoshoidon tarvetta esim.
kaatumisten ja aspiraatioriskia (ruoan tai liman henkeen vetamisesta aiheutuvia keuhkokuumeita)
ennaltaehkadisevan vaikutuksen vuoksi seka hengitysavun kadyttamisesta johtuvan infektiotautien riskin
osalta. Jos kotiin tuotavia palveluja ei ole, heikkenee lihastautia sairastavan mahdollisuus parjata kotona
huomattavasti. Myds omaisten asema vaikeutuu huomattavasti, koska palveluita saatetaan tarvita
ympaérivuorokautisesti ja avustusta kaikissa paivittdisissa toiminnoissa. Myds asumisen tuen (18§) tarve
saattaa muodostua vasta ikdantyneena.

Huomionarvoista on myos joidenkin lihastautien aiheuttama henkinen kuormitus. Etenevan sairauden
osuessa kohdalle ihminen joutuu sopeutumaan vakavan sairauden lisdksi siihen, ettd toimintakyvyn
menettdminen on jatkuvaa, ja joissain tilanteissa myds sopeutumaan siihen, ettd sairaus tulee lyhentamaan
elinikaa. Talléin huomiota tulee kiinnittdad myods elamanlaatuun liittyviin kysymyksiin seka
mielenterveyspalveluiden ja vaativampien palveluiden kdyton tarpeeseen. Kansainvalisissa tutkimuksissa on
todettu, ettd mm. ALS-potilailla on kohonnut itsemurhariski. Taman vuoksi ndemme tarkeana, etta
vammaispalveluja tullaan mydntamaan jatkossakin kaikille niitd valttamatta tarvitseville lihastautia
sairastaville henkildille, idsta riippumatta.
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Kursivoidut tekstit ovat suoria lainauksia vammaispalvelulain uudistuksen asiakirjoista.



