HENGITYSTUKI RY

Asiantuntijalausunto sosiaali- ja terveysvaliokunnalle

Viite: HE 9/2023 Hallituksen esitys eduskunnalle vammaispalvelulain ja eraiden siihen
liittyvien lakien voimaantulon lykkdaamista koskevaksi lainsaadannoksi

Hengitystuki ry kiittdada mahdollisuudesta tulla kuultavaksi sosiaali- ja terveysvaliokuntaan
vammaispalvelulain voimaantulon siirtymisehdotuksesta.

Hengitystuki ry on vuonna 1956 perustettu elamaa yllapitavaa hengityslaitetta kayttavien
vhdysside ja oikeuksien valvoja. Yhdistys oli vaikuttamassa siihen, etta 1962 tuli voimaan
laki, joka mahdollisti hengityslaitteen varassa elavien henkildiden siirtymisen sairaalasta
kotiin. Kotona asuvat hengityshalvausstatuksen omaajat ovat kuitenkin edelleen sairaalan
kirjoilla eli laitospotilaita. Tama saados ollaan vihdoin poistamassa uuden
vammaispalvelulain myo6ta. Palvelut on tarkoitus toteuttaa jatkossa vammaispalvelulain
nojalla, jolloin hengityshalvausstatuksen omaajien itsemaaraamisoikeus ja
vhdenvertaisuus suhteessa muihin vammaisiin ja vammattomiin ihmisiin lisdantyvat.
Muutosta on yritetty saada aikaan jo vuodesta 2006 saakka, ja Suomen ratifioitua YK:n
vammaisten ihmisten yleissopimuksen 2016 nykytilanne olisi pitanyt korjata valittémasti.

Yhdistys vastustaa vammaispalvelulain voimaantulon lykkdaamista
hengityshalvausstatuksen omaajien (noin 100 henkil63) yhdenvertaisuuden ja
taysimaaraisten perus- ja ihmisoikeuksien viivastymisen takia.

Yhdistyksen ndakemyksen mukaan nykyisten hengityshalvausstatuksen omaajien
laitospotilasstatuksen purkamisen viivastyttamiselle ei ole perusteluja. Painvastoin
vammaispalvelulain pitdisi tulla voimaan viivytyksetta, jotta nykyisten
hengityshalvausstatuksen omaajien asema korjaantuisi vihdoin YK:n vammaisten ihmisten
oikeuksia koskevan yleissopimuksen mukaiseksi. On kohtuutonta, etta kyseinen ryhma
joutuisi edelleen jatkamaan elamaansa kotonaan sairaaloiden laitospotilaina, minka myo6ta
heidan itsemaaraamisoikeutensa rajoittuu usein merkittavasti.

Yhdistyksemme on sitd mieltd, ettd nykyisten hengityshalvausstatuksen omaajien
perusoikeuksien toteutumisen viivastymisesta tulisi kysya perustuslakivaliokunnan kantaa,
silla lain voimaantulon viivastyttaminen jatkaisi hengityshalvausstatuksen omaajien
oikeuksien rajoittamista. My0s késilla olevassa hallituksen esityksessa todetaan, ettd
esityksen perus- ja ihmisoikeusvaikutukset on arvioitava (Esityksen tavoitteet s. 7).
Terveydenhuollon laitospotilaina hengityshalvausstatuksen omaajilla ei talla hetkella ole
vastaavia oikeussuojakeinoja kuin uuden vammaispalvelulain perusteella palveluja
jarjestettdessa. Paatokset kotona jarjestettavista palveluista tehdaan nykyisin
terveydenhuollossa asiakasmaksulain perusteella eika niista ole valitusoikeutta. Potilaan



asemassa olevalla, kotonaan asuvalla hengityslaitteen kayttajalla ei myoskdan ole
tehokkaita keinoja reklamoida hoitopalvelusta, vaikka siina ilmenisi epakohtia jopa
kuukausien ajan. Siten lain voimaantulon viivastyttaminen olisi heikennys
hengityshalvausstatuksen omaajien eduskunnassa jo hyvaksyttyihin ja presidentin
vahvistamiin oikeuksiin, kun heidat pidettaisiin edelleen poissa oikeussuojakeinojen osalta
vhdenvertaisista palvelujen jarjestamistavoista.

Mikali lain voimaantuloa kuitenkin siirretdaan ja lain sisaltoa ja soveltamisalaa muokataan,
hengityslaitteen varassa eldavien henkildiden asemaa koskeva 33§ tulee sisallyttaa uuteen
lakiin muuttumattomana nykyisessa, eduskunnan hyvaksymassa muodossa. Sen
perusteita ei valmistelussa saa muuttaa. Kyseinen pykala perusteluineen pohjaa
perusoikeuksien heikennyskieltoon ja on my6s perustusvaliokunnan edellyttama. Pykalan
muotoilut on hiottu yksityiskohtaisen tarkasti asiantuntijatahojen kanssa kattamaan
kaikkien nykyisten hengityshalvausstatuksen omaajien aseman heikentymisen estaminen.
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