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Eduskunta 

Valtiovarainvaliokunta

Asunto- ja ympäristöjaosto 

HE 116/2208 vp valtion talousarvioksi vuodelle 2009/Ympäristöministeriön hallinnonalan pääluokka

ERITYISRYHMIEN ASUMINEN 

Epilepsialiitto ry kiittää valtiovarainvaliokunnan asunto- ja ympäristöjaostoa tilaisuudesta tulla kuulluksi valtion talousarvion 2009 käsittelyn yhteydessä erityisryhmien asumisesta. 
Epilepsia yksilöllisenä neurologisena pitkäaikaissairautena

Epilepsiat muodostavat joukon neurologisia oireyhtymiä, joiden syyt, alkamisikä, lääkehoito ja kohtausten ennuste sekä vaikutukset elämään ovat yksilöllisiä ja vaihtelevat suuresti. Erityyppisiä epilepsioita sairastavia ihmisiä on Suomessa yli 56 000 (1 % väestöstä).   



Epilepsiaa hoidetaan pääasiallisesti lääkkeillä. Lääkehoidon tavoitteena on 

kohtauksettomuus tai mahdollisimman hyvä hoitotasapaino ilman 


sietämättömiä sivuvaikutuksia. Ilman asianmukaista hoitoa voi erityisesti 


lapsille aiheutua erilaisia motorisia, kognitiivisia ja sosiaalisia 



haittavaikutuksia. 



Vuosittain lääkitys aloitetaan noin 3 000 henkilöllä, joista 800 on alle 15-


vuotiaita. Kohtauksettomuus tai tyydyttävä kohtaustilanne saavutetaan 


lääkityksellä 70 – 80 %:lla epilepsiaa sairastavista ihmisistä. Vaikeahoitoinen 

epilepsia, joka ei ole nykylääkkein hallittavissa on noin 8 000 - 10 000 


henkilöllä (15 – 25 % epilepsia sairastavista). Kirurginen hoito voi auttaa osaa 

heistä.  


Monenlaiset kohtausoireet kuvastavat hyvin epilepsian yksilöllisyyttä ja 


monimuotoisuutta. Kohtausoireet voidaan tiivistää seuraavasti: 


ennakkotuntemukset, tajunnan hämärtyminen, puhehäiriö, toimintojen 


pysähtyminen, autonomisen hermoston oireet, psyykkiset oireet, 


automaattiset liikkeet, aistioireet, raajojen, vartalon ja/kasvojen 


nykinä/kouristelu, vartalon ja/tai raajojen jäykistyminen, lihasjänteyden 


äkillinen menetys tai aleneminen, kaatuminen, lihasnykäykset sekä muut 


mahdolliset oireet.
Epilepsia on henkeä uhkaava sairaus  
Lääkehoidosta huolimatta epilepsiaa sairastavien ihmisten kuolleisuusaste on 2 – 3 kertaa suurempi muun väestöön verrattuna. Korkeampaa kuolleisuutta selittävät epilepsian taustalla olevat sairaudet, epileptiset kohtaukset (pitkittyneen epileptisen kohtauksen kuolleisuusriski keskimäärin 20 %), tapaturmat, selittämättömät äkkikuolemat sekä itsemurhat. Hoitamattomana epilepsia on aina vakava henkeä uhkaava sairaus.

Riski psykiatriseen sairauteen kuten depressioon on epilepsiaa sairastavien ihmisten keskuudessa 2 – 5 kertainen muuhun väestöön verrattuna. 

Toistuviin epileptisiin kohtauksiin liittyy kohonnut tapaturmariski, joka on 1,5-kertainen muuhun väestöön verrattuna. Yksittäisistä tapaturmista esimerkiksi pään vammat ovat 2 – 3 kertaa yleisempiä, murtumat 4 – 10 kertaa yleisempiä ja hukkumisonnettomuudet 10 kertaa yleisempiä kuin väestössä keskimäärin. Lisäksi kohtaukset aiheuttavat eriasteisia kohtauspelkoja, erilaisia muistin, havaintotoimintojen ja tarkkaavaisuuden häiriöitä sekä muita sairaudesta johtuvia oireita.
Nykylainsäädäntö ei vastaa tarpeisiin 

Voimassa oleva sosiaalihuollon sekä yleis- että erityislainsäädäntö vastaa heikosti epilepsiaa sairastavien ihmisten yksilöllisiin asumisen tukitarpeisiin. Ongelmia on niin lainsäädännön soveltamisessa kuin sisällöissä. 
Myös epilepsiatiedon taso on arvioitavissa riittämättömäksi suhteessa epilepsiaa sairastavien ihmisten tosiasiallisiin tuen tarpeisiin itsenäisen ja turvallisen asumisen järjestämiseksi sekä asumiseen liittyviä palveluja myönnettäessä että niitä käytännössä toteutettaessa. Epileptisten kohtausten ennakoimattomuus sekä toimintakyvyn voimakkaatkin vaihtelut äärimmillään täysin toimintakykyisestä täysin autettavaksi ovat lisähaaste asianmukaisen asumisen järjestämisessä. 
Sosiaalihuoltolain (710/1982) 22 ja 23 §:ien asumispalveluja koskevien säännösten soveltaminen ei ulotu riittävästi epilepsiaa sairastaviin ihmisiin juuri edellä mainituista syistä. 

Vammaispalvelulain (380/1987) ja -asetuksen (759/1987) soveltamisen ongelmat epilepsiaa sairastavien ihmisten itsenäisen ja turvallisen asumisen soveltamisessa ovat moninaisia. Palveluasumisen järjestämiseen sisältyvä jatkuvaluonteisen runsaan avun tarpeen vaatimus päivittäisistä toiminnoista suoriutumisessa sulkee monia vaikeahoitoisia epilepsioita sairastavat ihmisiä palveluasumisen ulkopuolelle. Korvauksia asunnon muutostöiden suoritta-misesta on myönnetty joillekin sellaisille henkilöille, joiden oireyhtymään liittyy esimerkiksi vaikea liikuntavamma. Näissä tapauksissa kyse on usein myös harvinaissairaudesta kuten esimerkiksi suomalaiseen tautiperintöön kuuluvasta progressiivista myoklonusepilepsiaa aiheuttavasta Unverricht-Lundborgin taudista (ULD-EPM1), jota sairastaa noin 200 suomalaista. Kiinteänä asuntoon kuuluvana laitteena on joissakin tapauksissa korvattu hälytysjärjestelmien kuten turvapuhelimen asentaminen. Pääsääntöisesti epilepsiasta aiheutuvaa hälytysjärjestelmän tarvetta ei kuitenkaan pidetä vammaispalvelulain mukaan korvattavana taloudellisena tukitoimena. Henkilökohtaisen avustajan palkkaamisesta aiheutuvia kustannuksia on korvattu vain lähinnä edellä mainituissa sellaisissa tapauksissa, joissa oireyhtymään liittyy vaikea liikuntavamma. Monissa tapauksissa hakemus henkilökohtaisen avustajan saamiseksi on hylätty pitämällä epileptisten kohtausten aikana ja jälkeen välttämättä tarvittavaa toisen henkilön apua valvontana. Nämä tulkinnat perustuvat useimmiten riittämättömään tietoon erityyppisten epilepsioiden vaikutuksista yksilön toimintakykyyn.    
Parhaiten asumistarpeet tulevat tyydytetyiksi kehitysvammaisten epilepsiaa sairastavien ihmisten osalta kehitysvammaisten erityishuollosta annetun lain (519/1977) nojalla. 
Kuntien sosiaali- ja terveydenhuollon viranhaltijat ovat Raha-automaatti-yhdistyksen rahoittaman Asumispalvelusäätiö Aspan hallinnoiman ja yhteistyössä Epilepsialiiton kanssa toteuttaman Omaan elämään - turvallisen asumisen kehittämishankkeen (2007 - 2010) kyselyssä tuoneet myös esille vaikeita ja harvinaisia epilepsioita sairastaville ihmisille soveltuvien asumis-palvelujen, välttämättä tarvittavan henkilökohtaisen avun sekä asumis-valmennnuksen, -harjoittelun ja -kokeilujen puuttumisen.  
Edellä esitetyn perusteella voidaan todeta, että nykylainsäädäntö ja sitä vastaava palvelujärjestelmä estävät monia vaikeita ja/tai harvinaisia epilep-sioita sairastavia nuoria muuttamasta lapsuudenkodistaan itsenäiseen elämään tai opiskelemaan toiselle paikkakunnalle muiden ikäistensä tavoin. Samoin esiintyy runsaasti kohtuuttomia tilanteita vaikeita epilepsioita sairas-taville pienten lasten vanhemmilla heidän yrittäessään selviytyä kaikista vanhemmuuden rooleista ja huoltajuuden velvoitteista. Lisäksi ikääntymiseen liittyvänä sairautena epilepsia luo lukuisia haasteita iäkkäiden epilepsiaa sairastavien ihmisten turvallisen itsenäisen asumisen toteutumiselle. 
Turvallinen itsenäinen asuminen mahdollistuu toisen ihmisen avulla 

Suomen perustuslain (731/1999) 6 §:n mukainen yleinen yhdenvertaisuus-säännös siihen sisältyvine syrjinnän kieltoineen sekä 7 §:ssä säädetty oikeus elämään ja 9 §:n liikkumisvapaussäännökseen sisältyvä oikeus asuinpaikan valintaan samoin kuin perustuslain 19 §:n 1 ja 3 momenttien säännökset jokaisen oikeudesta välttämättömään toimeentuloon ja huolenpitoon sekä riittävistä sosiaali- ja terveyspalveluista perusoikeutena tulee ottaa lähtö-kohdaksi myös epilepsiaa sairastavien ihmisten itsenäisen ja turvallisen asumisen järjestämisessä. 
Erinomainen avaus tähän suuntaan on eduskunnalle annettava vuoden 2009 talousarvioesitykseen liittyvä hallituksen esitys vammaispalvelulain muutta-misesta. Vammaispalvelulakiin on tarkoitus lisätä säännökset kunnan erityisen järjestämisvelvollisuuden piiriin lukeutuvasta vaikeavammaisille henkilöille järjestettävästä henkilökohtaisesta avusta. Lakiesitys mahdollistaisi toteutuessaan henkilökohtaisen avun myös epilepsiaa sairastaville ihmisille, koska jatkuvan avun tarpeen ohella myös toistuva mutta välttämätön sekä vaihteleva henkilökohtaisen avun tarve oikeuttaisi henkilökohtaisen avun saamiseen silloin kuin epilepsiaa sairastavan henkilön tilanne vastaa muita vammaispalvelulaissa säädettyjä palvelun järjestämisedellytyksiä. Ilman varmuutta toisen ihmisen antamasta avusta epileptisten kohtausten aikana ja niiden jälkeen ei turvallinen itsenäinen asuminen ole mahdollista valtaosalle vaikeita ja/tai harvinaisia epilepsioita sairastaville ihmisille. 
Epilepsian aiheuttama toisen ihmisen antaman avun tarve ei ole korvattavissa apuvälineillä, hälytysjärjestelmillä tai muilla teknisillä ratkaisuilla. Teknologia ei estä epileptisiä kohtauksia, ei turvaa tarvittavaa ensiapua eikä kohtausten jälkeen välttämättä tarvittavaa apua.  
Kuntien ja järjestöjen hankeyhteistyö välttämätöntä 

Epilepsian monimuotoisuus ja yksilöllisyys asettavat monia haasteita 
itsenäiselle ja turvalliselle asumiselle. Kunnat ja palveluntuottajat 
tarvitsevat ajantasaista tietoa epilepsian vaikutuksista toimintakykyyn ja 
avuntarpeisiin. Tiedon siirtyminen osaksi palvelutuotannon ketjua myös 
kilpailutus ja hankintapäätökset mukaan lukien on varmistettava. 

Palvelutarjontaa monipuolistavia vaikutuksia on saavutettavissa eri toimijoiden 
yhteisillä kehittämishankkeilla. Hankeyhteistyön mahdollistama palvelujen 
tarjonnan ja laadun edistäminen lisää samalla asumisen palveluja 
käytännössä toteuttavan henkilöstön osaamista ja tukee siten työssä 
jaksamista sekä helpottaa rekrytointiongelmia. 
Toimiva esimerkki epilepsiaa sairastavien ihmisten turvallisen itsenäisen asumisen kehittämisestä on edellä mainittu Omaan elämään - turvallisen asumisen projekti. Hanke tähtää vaikeita ja harvinaisia epilepsioita sairastavien ihmisten ja muiden erityisryhmien itsenäisen ja turvallisen asumisen tukitoimien ja palvelujen kehittämiseen yhteistyössä järjestöjen, kuntien sekä yksityisten palveluntuottajien kanssa. Projektissa on valmistu-massa muun muassa kuntien sosiaali- ja terveydenhuollon edustajien toivomia toimintakyvyn ja palvelutarpeen arvioinnin välineitä vaikeita ja harvinaisia epilepsioita sairastavien ihmisten palvelusuunnittelun avuksi. Projektin tuotokset ennakoivat onnistuneesti mahdollisia vammaispalvelulain muutoksia henkilökohtaisen avun järjestämisestä sekä palvelutarpeen arvioinnin ja palvelusuunnittelun tehostamisesta. 
  
Erityisryhmien asumisen yhdenvertainen turvaaminen edellyttää nykyistä 
enemmän erityisesti kuntien sekä sosiaali- ja terveysjärjestöjen yhdessä 
hakemia ja toteuttamia kehittämishankkeita kuin myös lainsäädännön ja 
palvelujärjestelmien edelleen kehittämistä vastaamaan monimuotoisiin 

asumisen tukitarpeisiin. Sosiaali- ja terveysjärjestöjen laaja sairaus- ja 
vammaryhmäkohtainen asiantuntemus sekä lainsäädännön soveltamisen 

ja oikeuskäytännön hallinta oman erityisryhmänsä osalta varmistavat 
hankeyhteistyössä yksilöllisten palvelutarpeiden asianmukaisen 
sovittamisen lainsäädännön ja palvelujärjestelmän kehyksiin. 


Lisätietoja asiassa antaa järjestöpäällikkö Jaana Manssila puh. 050 365 1454 
tai jaana.manssila@epilepsia.fi.
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