SELKAYDINVAMMAISET AKSON RY LAUSUNTO
RYGGMARGSSKADADES FORENING AKSON RF
THE FINNISH ASSOCIATION OF SPINAL CORD INJURED AKSON

15.8.2016

KELA, Ty6- ja toimintakykyetuuksien osaamiskeskus, Kuntoutusryhma
tiina.suomela-markkanen@kela.fi

riikka.peltonen@kela.fi

Selkaydinvammaisten hyva kuntoutuskaytanto

Yleista

Selkdydinvammaiset Akson ry kiittda tydryhmaa mahdollisuudesta lausua suosi-
tuksesta Selkdydinvammaisten hyvé kuntoutusk&ytanto.

Selkdydinvammaiset Akson ry on selkdydinvammaisten henkiléiden valtakunnalli-
nen potilasjarjestd. Jarjestd edustaa yli 800 suomalaista selkaydinvammaista, jot-
ka kaikki ovat eri tavoin liikkumis- ja/tai toimimisesteisia. Selkdydinvammaisia on
arvioitu Suomessa olevan noin 5000 ja vuosittain noin 300 henkilda saa sel-
kadydinvamman tapaturmasta tai sairaudesta johtuen. Jarjestd kehittaa ja tukee
selkdydinvammaisten henkildiden hoito- ja kuntoutusmenetelmia seka edistaa
monin eri tavoin selkdydinvammaisten elamanlaatua.

Selkdydinvammaiset Akson ry (my6hemmin jarjestd) pitda suositusta hyvana
asiakirjana yhtenaistdmaan selkdydinvamman hoitoon liittyvia kirjavia kaytantoja.
Kuitenkin jarjestd kokee huolestuttavana, ettd suosituksessa esitetyista esimer-
keista syntyy helposti kdytanto ja selkdydinvammaisen henkildn yksilékohtaiset
tarpeet jaavat kasittelematta (vrt. VPL mukainen kuljetuspalvelu, laissa kirjaus va-
hintdan 18 yhdensuuntaista matkaa kuukaudessa ja kdytanndssa se tarkoittaa
enintdan tai jopa vdhemman vaikka henkildn tarpeet olisivat enemman). Myds
suosituksen levidminen muihin kuin selkdydinvammakeskuksiin (OYS, TAYS,
HYKS) koetaan ongelmallisena. Suositus ei ole lain puitteissa sitova, mutta riski
sen kayttdmiseen lain tavoin on olemassa ja jarjesto pitaa sita erittdin huolestutta-
vana.

Jarjestd haluaa huomauttaa, etta talla hetkellad on lausuntokierroksella Sosiaali- ja
terveysministerion luonnos hallituksen esitykseksi terveydenhuoltolain ja sosiaali-
huoltolain muuttamisesta seka luonnoksesta valtioneuvoston asetukseksi kiireelli-
sen hoidon perusteista ja paivystyksen erikoisalakohtaisista edellytyksista. Lau-
suntoaika paattyy 10.9.2016. Jarjesto tulee antamaan oman lausuntonsa luonnok-
sesta ja tukemaan siella esitettya selkdydinvammaisten hoidon keskittamista alle
viiteen yliopistolliseen sairaalaan. Luonnoksessa on todettu useampaan kertaan,
etté osa yliopistollisista sairaaloista hoitaisivat jatkossa tiettyja erikoissairaanhoi-
don tehtavia valtakunnallisesti. Selkdydinvammaisten hoitoa ei tule hajauttaa sel-
kaydinvammapoliklinikoille vaan se tulee keskittaa yliopistollisiin sairaaloihin riitta-
van osaamisen varmistamiksi. Talla tavoin varmistamme kaikkien selkaydinvam-
maisten tasokkaan hoidon. Oman alueen keskussairaalan kuntoutus- tai sel-
kadydinvammapoliklinikka tai perusterveydenhuolto ei pysty vastaamaan asetuk-
sessa maaritellysta hoidosta.
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Otsikkokohtaisia kommentteja

2.1 Selkdydinvaurion taso ja vaikeusaste

Kappaleessa on maaritelty hyvin ja kattavasti erilaiset selkaydinvaurion asteet.
Haluamme kuitenkin korostaa, ettéd useimmiten osittaisen selkaydinvaurion aiheut-
tamat ongelmat ovat haasteellisempia hoitaa kuin taydellisen selkdydinvaurion
ongelmat (.. Toisaalta selkdydin voi vaurioitua vain osittain ja aiheuttaa lievid muu-
toksia kehossa ja toiminta-kdvelykyvyssa..).

2.2 Akuutti /krooninen selkdydinvaurio
Jarjestd haluaa korostaa oikeanlaisten ja oikein mitoitettujen apuvalineiden tarke-
ytta. Apuvalineilld voidaan helpottaa selkaydinvaurion jalkioireita.

2.4 ICF (Internation Classificaton of Functioning Disability and Health)
Jarjestd pitda hyvana, ettd yhtenevainen luokitus on tullut kdyttéon myos sel-
kadydinvamman kohdalla. ICF luokitus on kattava, mutta sen kdytén osaaminen he-
rattaa kysymyksia.

Jarjestd haluaisi muistuttaa, ettd Suomessa on jo selkdydinvammakeskuksissa
kaytossa selkdydinvammarekisteri, joka tarjoaa kattavan tiedon henkildn tilasta ja
toimintakyvysta.

3 Kuntoutussuunnitelma

Kuntoutussuunnitelma tulisi aina tehda yhdesséa hoitavan 1dakéarin kanssa, jolla on
riittdvan kattava tieto henkildn terveydentilasta ja toimintakyvysta. Perustervey-
denhuollon osaaminen ei riitéd oikeanlaisen suunnitelman toteuttamiseen. Taman
vuoksi selkdydinvammaisten hoito on keskitetty kolmeen yliopistolliseen sairaa-
laan, jotta voidaan varmistaa riittavan kattava hoito.

4 Selkdaydinvammapotilaiden kuntoutusohjaus ja elinikdinen seuranta
Kuntoutusohjaus tulisi tapahtua selkaydinvammakeskusten toimesta. Kuntou-
tusohjaaja on henkil6lle térkein linkki terveydenhuollon ja sosiaalihuollon seka ar-
kielaman valilla.

Jarjestd haluaa huomauttaa myds, etta valmisteilla oleva laki ei mahdollista sel-
kadydinvammaisten elinikaista seurantaa keskussairaaloiden kuntoutus- tai sel-
kadydinvammapoliklinikoilla tai perusterveydenhuollossa. Elinikinen seuranta tulisi
asetuksen mukaan jarjestaa selkdydinvammakeskuksissa.

5.1.2 Yllapitava laitoskuntoutus

Jarjestd haluaa korostaa oikeanlaisten ryhmien jarjestdmisesta laitoskuntoutusjak-
soilla. Jarjestélle on tullut paljon palautetta kuntoutusjakoista, joissa henkild on yk-
sil6jaksolla, mutta ryhma johon hénet on sijoitettu, on taysin vaaranlainen ja fyysi-
nen toiminta on puuttunut Iahes kokonaan.

5.2 Terapiat

Jarjestd on erittdin huolissaan terapiamaarien esimerkeista, jotka suositukseen on
kirjattu. Jarjestd vaatii esimerkkien poistoa, koska vaarana on esimerkkien muut-
tuminen kaytannodksi ja selkdydinvammaisen henkilon yksildlliset tarpeet eivat to-
teudu.

Jarjestd pyytdd myds kappaleen Vammaisratsastus poistoa, koska suosituksessa
ei ole muita harrastuslajeja esitelty.

5.2.7 Etéakuntoutus

Jarjestd ei pida etakuntoutusta talla hetkella realistisena kuntoutusmuotona sel-
kadydinvammaisille. Kysymyksia herda myos terapiaan tarvittavista valineista (kuka
kustantaa), ohjelmistoista ja osaavista toimijoista.

6 Ammatillinen kuntoutus

Jarjestd haluaa korostaa ammatillisen kuntoutuksen tarkeytta ja sen kytkemista
valittdmasti kuntoutussuunnitelmaan valittdmasti vammautumisen jalkeen. Mita
nopeammin henkild palaa ty6- tai opiskeluelamaan takaisin, sen pienempi syrjay-
tymisriski on.



Lopuksi
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Jarjestd pitaa hyvana, ettd suosituksessa on esitelty ammatillisen kuntoutuksen
jarjestajat ja maaritelmat vastuualueineen, mutta teksti lupaa lukijalle enemman
mita on todellisuudessa mahdollista saada tai mihin henkil6lla on oikeus.

7 Selkdaydinvammaisen apuvilinepalvelut

Jarjestd on kiinnittdnyt huomiota viime vuosina ongelmaan, joka koskee apuvali-
neitd. Yha useampi vastavammautunut kotiutetaan vaaranlaisella tai vaarin mitoi-
tetulla apuvalineella, joka ei mahdollista henkildn omatoimista elamista tai toimin-
takykya. Vaaranlainen apuvaline saattaa jopa vaatia avustajan palkkaamista, jotta
toimiminen apuvalineen kanssa onnistuu. Liikkumisen apuvalineen tarkoitus on
mahdollistaa likkuminen mahdollisimman itsenaisesti eikd passivoida. Jarjestd ha-
luaa korostaa riittdvan osaamisen tarkeytta, mika tulee apuvaline arvioita tehdes-
sa.

Sairaanhoitopiirien apuvalinesuositukset asettavat apuvalineiden kayttajat eriar-
voiseen asemaan, selkdydinvammaisen henkilén kohdalla tulisi ehdottomasti kayt-
taa yksildllista arviointia, jotta henkildn itsendinen toimiminen ja valinnanvapaus
tayttyvat. Jarjestoé haluaa korostaa sopivan apuvalineen sovittamista henkilén
omaa mielipidettd kuunnellen seka ettd sovitukset tulisi aina tehda henkildén asuin-
ymparistdssa, jotta varmistetaan apuvalineen toimivuus.

Suositus sisélsi kattavan kuvauksen selkdydinvammasta ja sen mukana tuomista
haasteista. Jarjestona haluamme korostaa selkdydinvammaisen henkildn mielipi-
teen kuulemista, itsemaaraamisoikeuden kunnioittamista ja valinnanvapautta jo-
kaisessa niin vammautumisen, kuntoutuksen ja elinikisen seurannan aikana.
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