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Invalidiliitto kiittda sosiaali- ja terveysministeriota lausuntopyynndsta. Invalidiliitto on
fyysisesti vammaisten ihmisten valtakunnallinen vaikuttamisen ja palvelutoiminnan
monialajarjesto. Liitto edustaa 148 jasenyhdistyksensa kautta 30 000 fyysisesti vammaista
ja toimintaesteistd suomalaista. Toiminta-ajatuksensa mukaisesti Invalidiliitto edistaa ja
kehittaa fyysisesti vammaisten ja toimintaesteisten henkildiden mahdollisuuksia osallistua,
likkua ja elaa taysipainoista elamaa.

Erikoissairaanhoidon valtakunnallinen keskittdminen eri yliopistosairaaloihin ja
asianmukainen tydnjako tukee osaamisen vahvistumista

Invalidiliitto kannattaa asiakkaan valinnanvapauden oikeutta sosiaali- ja terveyspalveluissa
my0s valtakunnallista keskittamista laajemmin. Palvelun on pohjauduttava turvalliseen,
laadukkaaseen seké vahvaan osaamiseen perustuvaan palvelun vaikuttavuuteen. On
tilanteita, joissa esim. harvinaissairauksiin erikoistuneen kuntoutuspaikan valinta tapahtuu
yli maakuntarajojen tai Suomen rajojen ulkopuolelta rajalain mukaisesti.

Keskittdmisessa on huomioitava myds valinnanvapauslainsaadannon merkitys. Tassa
korostuvat yksityiset ja kolmannen sektorin palvelun tuottajat erikoissairaanhoidon
jarjestamissa yhteisty6tahoina, kun ne kultakin osin vastaavat osaamiseltaan,
kokemukseltaan, henkilgstolta seka toimitiloiltaan ja vélineistoltdén erityisosaamisen ja
potilasturvallisuuden vaatimuksia. TAma tukee myos muistiossa esitettya tavoitetta hoidon
ja osaamisen kokoamisesta yhteistydssa eri toimijoiden kesken. Yksityissektorin valmiiden
toimivien kokonaisuuksien hyddyntaminen, esim. ostopalveluna, yhteistydssa
erikoissairaanhoidosta vastaavan yksikon kanssa on taloudellisesti jarkevaa.

Valinnanvapauslainsd&dannéssa on mahdollistettava yhteistytsopimukset erityistason
palveluja tuottavien yksityissektorin ja kolmannen sektorin toimijoiden kanssa sosiaali- ja
terveyspalveluissa. Téllainen tilanne on esimerkiksi traumaperaisissa selkaydin- tai
aivovammoissa akuuttivaiheen kuntoutuksessa.

Yleistd asetuksen sanamuodoista ja sdantelyn soveltamisalasta
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Invalidiliitto pitaa valtioneuvoston asetusluonnosta ja sen perustelumuistiota
erikoissairaanhoidon tyonjaosta ja keskittdmisesta suppeana, jossa paikoitellen vain
tyydytaan listaamaan erikoissairaanhoidon tydnjakoon liittyvat sairaudet ja tarvittavat hoidot
seka hoitopaikat ja koordinaatiovastuut.

Perustelumuistio ei ohjaa riittavasti asetuksen toimeenpanoa, koska yksityiskohtaisissa
perusteluissa vain hyvin vaillinaisesti kuvataan sdannoksen listattuja alakohtia.
Perustelumuistion 4 8§ (Alueellisen kokonaisuuden suunnittelu ja yhteen sovittaminen)
kuvaa kattavasti kaikki asetuksen alakohdat 1-12. Painvastoin 5 § (Valtakunnallisesti
keskitettéava erikoissairaanhoito) kattaa vain 2 alakohtaa ja sisaltdd yhden rajauksen. Siten
13 alakohdan tasmentaminen jatetaan vain mydhemmin laadittavien yhtenaisten hoidon
perusteiden ja mahdollisesti Palveluvalikoimaneuvoston suositusten varaan. Tama
heikentaa asetuksen ohjaavaa merkitysta terveydenhuollon jarjestamisessa ja
suunnittelussa.

Harvinaissairauksien diagnostiikan, tutkimuksen, hoidon ja kuntoutuksen
koordinaatiovastuu kaipaa eheéan hoitoketjun kuvaamista asetuksessa

Harvinaissairauksien diagnosoinnista, tutkimuksista ja hoidoista on Euroopan unionin
tasolla kaytanteita, kuten ERN (European Reference Network), minka mukaan sairaudet
jaetaan erityista osaamista vaativiin ryhmiin. Harvinaissairauksiin liittyy nimenomaisesti
niiden erityispiirteiden takia EU:n sisalla rajat ylittavia tarpeita eika asetusluonnos
perusteluineen ota huomioon tata nakdkulmaa lainkaan. Kansallisen jarjestelman tulisi
vastata eurooppalaisia kaytanteita.

Invalidiliitto katsoo, ettd harvinaissairaiden diagnostiikan ja hoidon keskittdmisessa tulee
varmistaa moniammatillisen hoitoketjun jatkuvuus, sujuvuus kdytannéssa ja
erikoissairaanhoidon keskittamisen mydta myods sujuva konsultaatio ja mahdollisuus
asiantuntijoiden liikkuvuuteen (laakari/tiimi liikkuu). Samoin harvinaissairaiden ohjaus
vertaistukeen ja jarjestdjen palveluihin on merkityksellistd. Harvinaissairaiden kohdalla
hoidon keskittdminen on hyva asia ja erityisesti kirurgista hoitoa tarvitsevat
harvinaissairaudet pitaa keskittdd. Asetuksessa kuitenkin sédéntely on hajallaan, koska vain
osa ja hyvin rajatut hoitomuodot esim. harvinaissairauksiin lukeutuvien lyhytkasvuisten
leikkaushoito, on mainittu nimenomaisesti asetustekstin valtakunnallisen keskittamisen
saannoksessa. Asetuksessa ja perustelumuistiossa kuvattu tapa maaritella nimenomaisesti
keskitettavat sairauksien ja vammojen hoidot jatetdan epaselviksi. Talta osin Invalidiliitto
haluaa varmistaa, ettd tasta huolimatta jokainen harvinaissairautta sairastava saa
tarvitsemansa asianmukaisen hoidon.

Harvinaissairauksiin liittyy myds erds yhteinen erityispiirre. Nimittain erityissairaanhoito
harvinaissairaalle voi olla hyvin jarjestetty lapsuusajan, mutta siirryttdessa aikuispuolelle,
putoaa hoito terveyskeskukseen eli perusterveydenhuoltoon. Siten harvinaissairaan
elaman nivelkohdat lapsuus - aikuisuus ja aikuisuus — vanhuusika pitaa terveydenhuollon
palveluissa ottaa nykyistd paremmin huomioon. Esimerkiksi Ol:n (harvinainen
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luustonhaurastuminen) seuranta voi jaada kokonaan pois, koska tyypillisesti lapsuusaikana
voi olla paljon kirurgisia toimenpiteitd, mutta aikuisuudessa voi esiintyd vain akuutteja ja
fataaleja erikoissairaanhoitoa vaativia murtumia. Toinen erityispiirre liittyy hoidon
monialaisuuteen, koska harvinaissairauksiin voi liittya useita oireita ja liitannaissairauksia
seka toimintarajoitteita esim. ruoansulatus, nielu, maha, suoli (Syndroma VATER). Siten
hoitovastuut voivat jakautua eri hoitoaloille eikéd mik&an niista ota kokonaisvastuuta.

Selkadydinvammaisten diagnostiikan, tutkimuksen, hoidon ja kuntoutuksen seké
seurannan valtakunnallinen keskittaminen

Invalidiliitto pitaa tarkeana, etta asetuksessa kuin siihen laheisesti kytkeytyvassa
muistiossa huomioitaisiin ja nimettaisiin traumaattisen selkaydinvaurion ja ei-traumaattisen
selkaydinvaurion saaneiden ihmisten akuuttihoito, valitdon kuntoutus seka elinikdinen
monialainen hoito ja seuranta jo talla hetkella toiminnasta vastaaviin yliopistosairaaloihin,
HUS, OYS ja TAYS. Nain turvataan jo useamman vuoden aikana
selkaydinvammapoliklinikoille kertynyt tieto, toimivat kaytannot seka osaaminen ko.
vammaryhman kohdalla. Nyt kasilla olevien luonnoksesta tama ohjaus puuttuu. Toisaalta
28.8.2006 asiaa kasittelevassa muistiossa tuotiin esiin mahdollisuus erikoissairaanhoidon
yhteistydsta yksityissektorin toimijoiden kanssa, “joilla on riittdvan pitkékestoinen ja
tieteelliseen tutkimukseen perustuva laatunayttoé kyseisen toiminnan harjoittamisesta”.
Invalidiliitto pitaa perusteltuna vastaavaa lisdysta nykyiseen asetukseen, jotta voidaan
varmistaa selkaydinvammaisten ihmisten asianmukainen, oikea-aikainen ja vaikuttava
akuuttivaiheen kuntoutus tilanteissa, joissa erikoissairaanhoidon omien yksikéiden resurssi
ei ole riittava.

Akuuttivaiheen kuntoutus tulee jarjestaa yksildllisen tarpeen mukaisesti, moniammatillisesti
siten, ettd se tukee riittavasti selkaydinvammaisen omia ja laheisten voimavaroja toimia
muuttuneessa elamantilanteessa. Kumppanuus ja yhteistyd yliopistosairaaloiden seka
yksityissektorin toimijan kanssa (Validia Kuntoutus Helsinki) varmistaa kansallisella tasolla
selkaydinvammaisten vaikuttavan kuntoutuksen. Kuntoutuksen tavoite on, etta
selkaydinvammaisten ihmisten toimintakykya, osallisuutta sekéd mahdollisuuksia
ty6eldmaan osallistumiseen voidaan edistdé ja vahventaa. Elinikdinen seuranta em.
yliopistosairaaloiden selkdydinvammapoliklinikoilla on tarke&é preventiivisesta
nakokulmasta (esim. urologiset muutokset) tai tilanteissa, joissa vammasta on aiheutunut
erilaisia komplikaatioita (esim. painehaavat).

Liséksi Invalidiliitto haluaa nostaa esiin selkaydinvammaiset henkil6t, joilla on vamman
seurauksena esim. hengityshalvauspotilaan status. Naiden ihmisten hoitoon ja
kuntoutukseen liittyen tulee huomioida selkaydinvammaisille suunnatut hoito- ja
kuntoutusketjut.

Asetuksen termi ”vaarallinen lapsi” ihmisoikeuksien vastaisena poistettava

Invalidiliitto on huolissaan asetuksen joistakin sanamuodoista. Esimerkiksi asetuksessa (5

Invalidiliitto ry / Invalidférbundet rf // Finnish association of people with physical disabilities
Mannerheimintie 107 / Mannerheimvagen 107, FIN-00280 Helsinki / Helsingfors, Finland
puh. / tel. +358 9 613191, faksi / telefax +358 9 146 1443, www.invalidiliitto.fi

N N N
N N N

e



LAUSUNTO 4(6)

14.6.2017

§) on mainittu termi “vaarallinen lapsi”. Tama on leimaava ja se tulee poistaa. Termi
"vaarallinen lapsi” kertoo asetuksen jérjestelmélahtbisyydestéa ja kiintedn méaérittelyn takia
siitd voi myos olla lapselle haittaa myohemmassa elaméssa (stigma). Lapsen kaytds voi
aiheuttaa vaaraa hanelle itselleen tai muulle henkildlle, mutta lapseen ei voida ennakolta
maaritella vaarallisen ihnmisen ominaisuuksia. Termi "vaarallinen rikoksentekija” on mainittu
lahinna rikosoikeuden seuraamusjarjestelman puolella. YK:n vammaissopimuksen artiklan
1 mukaan vammaisella henkil6lla tarkoitetaan mm. pitk&aikaista henkistd vammaa.
Edelleen yleissopimuksen artiklan 14 nojalla vammaisuus ei voi olla vapaudenriiston syy
missaan tilanteessa. Asetuksessa puuttuvat arvioinnit inmisoikeusvaikutuksista, vaikka
keskittamisella tavoitellaan hoidon yhdenvertaisuutta.

Jéarjestdjen asema kuntoutuspalvelujen tuottamisessa vahvasti esiin asetuksessa ja
sen perustelumuistiossa

Invalidiliitto katsoo, ettd lainsdddannon tulee ohjata nykyista paremmin sosiaali- ja
terveydenhuollon yhteisty6ta palveluintegraation vahvistamiseksi. Tarkeaa on, etta
kuntoutusmenetelmia kaytetddn monipuolisesti yksil6llisten tarpeiden mukaan ja joustavasti
esimerkiksi avo-, eté- ja laitoskuntoutusta yhdistaen.

Kuntoutuksen onnistuminen edellyttdd kuntoutujan yksiléllisiin tarpeisiin vastaamista ja
asiakkaan toimijuuden ja aktiivisuuden vahvistamista kuntoutuksessa. Palvelun tuottajalla
tulee olla kohderyhmalleen tarvittava sisaltbosaaminen ja asianmukaiset toimitilat ja
valineet. Liséksi toimivat, esteettomat toimitilat ja saavutettavat kuntoutuslaitteet tukevat
asianmukaisen osallistumisen kuntoutukseen. Jarjestdjen tuottamissa kuntoutuspalveluissa
on vuosikymmenten ajan keskittyneesti kartutettu kokemusta eri kuntoutuksen erityisalojen
seka kuntoutujan yksilollisen ja diagnoositarpeiden mukaisen kuntoutuksen
toteuttamisesta. Tahan osana kytkeytyy myds kuntoutujan lahipiirin huomioiminen. Kertynyt
tieto, ammattilaisten osaaminen ja kokemus tukevat kuntoutuksen vaikuttavuuden
vaadetta. Asetusluonnoksen teksti painottaa viranomaistahojen keskenaan tekemien
sopimusten merkitysta ja sivuuttaa jarjestdjen roolin.

Invalidiliitto on huolissaan, etta jarjestéjen moniammatillisen, laaja-alainen ja syva
osaamiseen perustuva kuntoutus sivuutetaan. Talléin hukattaisiin osaava ammattilaisten
resurssi, vuosi kymmenien aikana luodut hyvat toimintakaytannot seka valmiit toimivat
toimitilat.

Vaativa ladkinnallinen kuntoutus sisaltda myds terveydenhuollon apuvélineet

Invalidiliton mielesta asetuksen perustelumuistiosta on jaanyt pois laékinnéllisen
kuntoutuksen apuvélineiden tuottaman hyddyn arviointi henkilén vamman tai sairauden
kompensoivana tekijand seka laajemmin henkilon yhteiskunnallisen osallistumisen
mahdollistuminen apuvéalineen avulla mm. itsenaisen toimintakyvyn/likkumisen tukeminen.
YK:n vammaisten henkildiden oikeuksia koskevan yleissopimuksen kuntoutusartiklan 26
kohdan 3. mukaan sopimuspuolen, kuten yleissopimuksen 10.6.2016 ratifioineen Suomen,
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tulee edistaa vammaisille henkildille tarkoitettujen kuntoutukseen liittyvien apuvélineiden ja
apuvalineteknologian saatavuutta, tuntemusta ja kayttoa.

Invalidiliitto korostaa erityistason apuvalineiden keskittdamisen hyotyja palvelun oikea-
aikaisuuden nakokulmasta. Monet vastavammautuneet henkilot tarvitsevat joskus
laajastikin erityistason apuvalineita jo terveydenhuollon palveluista kotiutuessa.
Asianmukaiset apuvdlineet ja niiden kayton hallinta varmistavat kotiutumisen onnistumisen
ja tukee taméa myos taloudellisen toiminnan vaadetta.

Erityistason apuvélineiden keskittdminen voisi jakautua valtakunnallisen
kokonaissuunnitteluun kytkeytyvaa tehtavajakoa mukaillen, esimerkiksi Varsinais-Suomen
sairaanhoitopiiriin hengityspotilaiden apuvalineet. Helsingin ja Uudenmaan
sairaanhoitopiiriin keskitettaisiin sydévan ja elinluovutustoimintaan kytkeytyvat apuvalineet.
Taman lisdksi HUS:n alueelle voitaisiin kuntoutuksen ja tutkimustehtavan seka
vaestopohjansa perusteella keskittdd vaativammat liikkumisen apuvélineet, kuten fyysisesti
vammaisten avustajakoira.

Syodvan ehkaisy ja diagnostiikka vaatii esteettomia tutkimuslaitteita vammaisten
henkildiden kohdalla

Invalidiliitolla on tiedossa useita eri terveydenhuollon yleisiin seurantoihin kytkeytyvia
palvelun jarjestamistapoja, joissa liikkuntavammaiset ihmiset eivat ole paasseet yleistason
terveydenhuoltoon. Joukkotarkastuksia (esim. mammografia, papatutkimukset, raskauden
ajan painonseuranta) on jarjestetty tai kilpailutettu esteellisiin toimipisteisiin tai
tutkimusmenetelmaét ja -valineet eivét ole olleet saavutettavia. Ruotsissa vuonna 2013 tehty
tutkimus osoittaa rintasyopakuolleisuuden kohonneen liikuntavammaisilla naisilla, koska
mammografia ei ole ollut esteettémasti, yhdenvertaisesti saavutettavissa. YK:n
vammaissopimuksen artikla 6 (Vammaiset naiset ja tytot) on yleissopimuksen lapileikkaava
artikla ja sita sovelletaan myds yhdenvertaisten terveyspalvelujen saatavuudessa.

Asetusluonnoksessa mainitaan sydvan ehkaisyyn ja diagnostiikkaan liittyvia tehtavia
viidelle yliopistolliselle sairaanhoitopiirille seka koordinaatiotehtavan Helsingin ja
Uudenmaan sairaanhoitopiirille. Invalidiliiton mielesta talldin on kiinnitettava huomiota
esteettomien terveydenhuollon palvelujen jarjestdmiseen sydvan ehkaisyssa ja
diagnostiikassa. Sosiaali- ja terveysministerio on asettamassa asetuksen toimeenpanon
varmistamiseksi alueellisia selvittdjia tehostamaan uudistuksen toimeenpanoa. Siten
alueellisen selvittajan tehtavéaksi voisi maaritella myods esteettdman terveydenhuollon
palvelun jarjestamisen vammaisille henkilGille.

Sotilastapaturmien ja palvelussairauksien vakuutuslaaketieteellisten lausuntojen
keskittdminen

Asetuksessa mainittu kaytanto, jonka mukaa eri sairaanhoitopiirien yliopistolliset sairaalat
vastaavat keskitetysti vain 6 kuukautta kerrallaan vakuutuslaaketieteellisten lausuntojen
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antamisesta, ei ole toimiva ratkaisu. Invalidiliiton mielesta jokin yksi pysyva keskitetty
jarjestelma olisi toimiva ratkaisu vakuutusladketieteellisten lausuntojen antamisessa.
Invalidiliton mielesté yliopistollisten sairaanhoitopiirien joukosta olisi keskitettava yhdelle
vakuutusladketieteellisten lausuntojen antaminen ja lopettaa taman tehtavan jakaminen
kuuden kuukauden vélein. Nykyinen lausuntokierto eri toimijoiden valilla vahentaa vain
hallinnon omaa taakkaa eika takaa riittdvan kokemuksen syntymista mihinkaan yksikkdon
esimerkiksi vaativien sotilastapaturmien ja palvelussairauksien laéketieteellisten syy-
yhteyskysymysten ja varusmiespalveluksen erityisolosuhteiden arvioinneissa.

Palveluiden saavutettavuus varmistettava harvinaissairaiden ja vaikeimmin
vammaisten kohdalla

Asetuksen perustelumuistion "vaikuttavuus kuntalaisiin” on keskitettyjen terveyspalvelujen
tarvetta arvioitu tilanteen mukaan, jolloin keskitettyja palveluja tarvittaisiin hyvin harvoin
vain kerran elaméassa. Invalidiliitto pitdad valttAmattomana, etta terveyspalveluiden
toimivuutta ja saavutettavuutta arvioidaan niiden ihmisten lahtékohdista, jotka tarvitsevat
runsaasti tai mahdollisesti elinikaisesti erityistason hoitoa- seurantaa ja kuntoutusta.

Hoidon saavutettavuus on yhteydessa terveyspalveluja tarvitseman ihmisen
mahdollisuuteen liikkua. Perustelumuistion mukaan kiireettémaan hoitopaikkaan usein
likutaan yleisella kulkuneuvolla. Invalidiliitto muistuttaa, etta osa kiireetonta erityistason
erikoissairaanhoitoa tarvitsevista ihmisté joutuvat suorittamaan matkat erityiskulkuneuvoa
hyoddyntaen; inva-taksi, paari-taksi tai ambulanssi.

Matkakustannukset tulee arvioida erikseen hoidon keskittdmisté koskevissa ratkaisuissa.
Erityiskulkuneuvoa tarvitsevat vaikeimmin vammaiset ja harvinaissairaat tulee asettaa
positiivisen erityiskohtelun kautta tosiasiallisesti yhdenvertaiseen asemaan muiden kanssa,
siten etteivat matkakustannusten omavastuut tai Kela -lainsdddannon kautta osoitetut
matkat vain lahimpaan hoitopaikkaan, ole esteena naiden asiakasryhmien hoitojen
keskittdmisessa tai valinnanvapauden kayttamisessa terveyspalveluissa.

Helsingissa 14.6.2017

Invalidiliitto ry
Petri Pohjonen Laura Andersson
paajohtaja yhteiskuntasuhdejohtaja

Liséatietoja: Henrik Gustafsson, lakimies (henrik.gustafsson@invalidiliitto.fi)
Riitta Saksanen, terveyspoliittinen asiantuntija (riitta.saksanen@invalidiliitto.fi)
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