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Sdhkoherkkyys on suomalaisessa ICD-10 —tautiluokituksessa nimikkeelld R68.81, “jatkuva tai tois-
tuva poikkeuksellinen herkkyys ympariston tavanomaisille tekijoille”. Kyse on ymparistoherkkyy-
destd, jossa henkild saa terveyttd haittaavia oireita tietyssi tyo- ja elinymparistdssé, vaikka sama
ympérist0 ei aiheuta oireita valtaosalle viestostd. Oireet yhdistetddn sahkomagneettisten kenttien
lisdksi mm. erilaisiin kemikaaleihin, hajusteisiin, homeisiin ym.

Keskeinen toimeentuloon vaikuttava ongelma on se, etti oirediagnoosi ei yksindén oikeuta sairaus-
pdivarahaan, tyokyvyttomyyseldkkeeseen eikd valttamattd tyottomyyskorvaukseen. Sdhkoherkkien
taloudellinen asema on edelld mainituista syisté erittdin heikko. Kuten edelld jaetusta aineistosta
voidaan piitelld, mitddn toimivaa hoitoa séhkoherkkyyteen ei tilla hetkelld ole. Ainoaksi selviyty-
miskeinoksi jdd sahkomagneettisten kenttien vdlttdiminen ja niiltd suojautuminen. Tarvittavat mate-
riaalit ovat suhteellisen kalliita, joten sdhkoherkkien taloudellisen tuen tarve on suuri. Usein sairas-
tuminen johtaa vaikeaan syrjdytymiseen normaalielimén toiminnoista.

Sdhkoherkét ovat téhén asti jiéneet nykyisen vammaislainsdddédnnon mukaisten tukitoimien ulko-
puolelle. Jos joku on niitd saanut, perusteena on ollut joku muu kuin sdhkoherkkyys.

Lainsddddannon uudistaminen luonnoksen mukaisesti merkitsisi todenndkdisesti myos sdhkoherkki-
en tilanteen oleellista paranemista. Lahtokohtaisesti sdhkoherkat tayttavit lainsdddanndn mukaisen
vammaisen henkilon méaéritelmén, mistd tarkemmat perustelut jaljempéna.



Sdhkoherkilld esiintyy usein myos muita ympéristdherkkyysoireita ja vastaavasti muilla ympéristo-
herkilld jossakin vaiheessa sdhkoherkkyyttd. Viittaamme tistd syystd myds muiden ympéristoherk-
kien ja vammaisjirjestdjen lausuntoihin, joissa saattaa olla sihkdherkkiin soveltuvia kohtia.

Yksityiskohtia koskevat kannanotot
1 § Lain tarkoitus

Lain tarkoituksena on mm. toteuttaa vammaisen henkilén yhdenvertaisuutta, osallisuutta ja osallis-
tumista yhteiskunnassa sekd ehkéisti ja poistaa esteitd, jotka rajoittavat yhdenvertaisuuden toteutu-
mista.

Scihkoherkkien kohdalla yhdenvertaisuus ei toteudu tilli hetkelld. Tilanne on perustuslain, yh-
denvertaisuuslain ja YK:n vammaissopimuksen vastainen.

Mpyos liikkumisvapaus ja oikeus vapaasti valita asuinpaikkansa jédvit toteutumatta.

Oleellista on jatkossa, etti lain soveltamisohjeissa turvataan mydés kdytinnossdi yhdenvertaisuus
muun vdeston ja muiden vammaisryhmien kanssa.

2 § Soveltamisala ja 3 § Mairitelmét

2 §:n mukaan maakunnan on jirjestettdva laissa tarkoitettuja palveluja, joihin 3 §:n 2) kohdan mu-
kaan luetaan my®s taloudelliset tukitoimet ja tekninen tuki, jos henkild tarvitsee pitkdaikaisen
vamman tai sairauden aiheuttaman toimintarajoitteen johdosta valttamitti ja toistuvasti
apua tai tukea tavanomaisessa elimiissi eikd saa muun lain nojalla etunsa mukaisia riittdvia ja
sopivia palveluita. 3 §:n mukaan toimintarajoitteella tarkoitetaan vammasta tai sairaudesta
henkildlle aiheutunutta tilaa, joka yhteydessid henkilon ympéristoon ja yksilolliseen tilantee-
seen estii tai vaikeuttaa henkilon osallistumista ja suoriutumista tavanomaisessa elimissi.

Sdhkoherkat tayttavit kiistatta ndima madrittelyt. He reagoivat séhkomagneettisille kentille kuten
langattoman viestinndn tukiasemille ja paikallisille langattomille 1dhettimille. Kdytannossa oireita
aiheuttavat erilaiset sdhkoiset laitteet, kodinkoneet, valaisimet, TV, tietokoneet, dlypuhelimet
WLAN:-tukiasemat, litkennevilineet, eri laitoksissa kéytettdvd sdhkodinen teknologia yms. Lahes
kaikki normaaliin eldméédn nyky-yhteiskunnassa liittyvét ympéristot ovat erittdin ongelmallisia:
julkiset litkennevélineet, pankit, kaupat, viranomaiset, oppilaitokset, nykyisin usein my6s koulut,
kirjastot, terveyskeskukset, sairaalat ym.

Selviytydkseen sdhkoherkka joutuu suojaamaan sekéd asunnon ettd itsensé. Liikkuminen, jopa ulkoi-
lu etenkin asutuskeskuksissa voi olla todella hankalaa/mahdotonta. Muiden ihmisten langattomat
paételaitteet ovat vaikea ongelma.

Sdhkoherkkyys on siten todella vaikea ja syrjayttidva toimintarajoite. Se on my0s pitkdaikainen,
koska useimmilla reagointi kerran alettuaan kestéd koko loppuelamén.



4 § Vammaisen henkilon osallistuminen ja osallisuuden tukeminen

Sdhkoherkkien kannalta on erittdin hyva asia, ettd lakitekstin mukaan vammaisen henkilon on voi-
tava kéyttdd hinelle soveltuvaa viestintd- ja kommunikaatiokeinoa ja hdnté on tarvittaessa tuettava
mm. tiedon saannissa. Tété olisi perusteltua tdydentéd siten, ettd viranomaisten ja muiden asian-
osaisten olisi kdytettdva sahkoherkkien kanssa asioitaessa sdhkoherkille soveltuvia viestinté- ja
kommunikaatiovélineitd. Kdytannossa riittdisi suullinen tai perinteinen kirjallinen viestintid. Mikéli
kommunikaatiossa kéytetéén laitteita, niiden soveltuvuus sdhkoherkédlle on huomioitava. Soveltu-
via ovat esimerkiksi lankapuhelin, internetpuhelin tai vastaava. Vaikeimmissa tapauksissa kommu-
nikointi tapahtuisi avustajan vélityksella.

5 § Palvelutarpeen arviointi ja asiakassuunnitelma

Esitamme harkittavaksi, ettd pelkkien sosiaalihuoltolain pykaliin viittaamisen sijasta lakiin otettai-
siin ndiden lainkohtien siséltd esitetyin muutoksin. Tdma helpottaisi menettelyyn tutustumista.

Esitimme myds, etté lakia tdydennettdisiin sddnndkselld, jonka mukaan uutta lakia sovellettaessa
muillekin vammaisille kuin lapsille ja nuorille méaérattdisiin asian kisittelyssd omatyontekija. Tama
pystyisi sahkoherkkien kohdalla tutustumaan tarkemmin heitd koskevaan problematiikkaan ja aut-
tamiskeinoihin.

6 § Paitoksenteko ja palvelujen toteuttaminen

Koska yhé suurempi joukko sdhkoherkistd on lapsia tai nuoria, on soveltamisohjeissa kiinnitettava
erityistd huomiota heidén tilanteensa parantamiseen, estéd ja rajoittaa syrjaytymistd. Mikéli syrjéy-
tymisté pystytdén estimiin, yhteiskunnan tasolla saavutettavat sdéstot ovat todella huomattavia.

Kiinnitimme my0ds huomiota siihen, ettd kanssakdymisesséd sdhkoherkkien kanssa ja mahdollisissa
palvelujen hankinnoissa, on kiinnitettivd huomiota esteettomyyteen sihkoherkkien kannalta.
Kaytdnnossd timd merkitsee sihkdmagneettisille kentille altistumisen minimointia, eli erilaisten
paételaitteiden ja valaistuksen kytkemistd pois paélt.

7 § Avun ja tuen tarpeisiin vastaavat palvelut

Piddmme perusteltuna sitd, ettd subjektiivisiksi oikeuksiksi sédédettyjen palvelujen ja tukien lisdksi
laissa on esitetylld tavalla mahdollisuus myds maakunnan méirérahojen puitteissa annettavaan ta-
loudelliseen tukeen tai muihin palveluihin. Sdhkoherkkid ajatellen ndin voidaan paremmin pystya
vastaamaan myds teknologian kehityksen heille tuottamiin, ennalta arvaamattomiin ongelmiin.

8 § Valmennus ja tuki

Pykaldn 3)-kohdan perusteluissa ei ole otettu huomioon tai ainakaan mainittu séhkoherkkid kom-
munikaatiota koskevassa valmennuksessa ja tuessa. Monien muiden vammaisryhmien osalta on
todettu tavoite siitd, ettd heilld ja ldhi-ihmisilld on mm. yhteinen kommunikaatiokeino. Esitimme,
ettd perustelutekstissd mainittaisiin my0ds siahkoherkkien kohdalla tavoitteena yhteinen kommuni-
kaatiokeino ldhi-ihmisten kanssa. Kokemustemme mukaan tarvetta tillaiseen on.



Sadnnoksen 4 momentin perusteluissa mainitaan, ettd paatoksenteon tulee tarkoittaa mm. tukea tie-
don etsimisessd. Tamé koskee miltei kaikkia sdhkoherkkid, koska he eivit yleensi pysty kdyttdmain
tietotekniikkaa ja etsimdén tietoja internetistd. Tama olisi syytd tuoda hyvin selvisti esiin lain sovel-
tamisohjeissa.

9 § Henkilokohtainen apu

Sdhkoherkkien kohdalla jo piivittdisiin toimiin kuuluva asiointi kodin ulkopuolella ja kotona esi-
merkiksi internetissé saattaa vaatia henkilokohtaista apua. Henkilokohtainen apu on myds muodos-
tumassa koko ajan merkittdivimmaksi opiskelussa ja tydeldmassa.

Sosiaalisen osallistumisen ja vapaa-ajan toiminnan osalta laissa on henkil6kohtaisen avun vihim-
méismadrdnd 30 tuntia kuukaudessa, jollei pienempi tuntimiéra riitd turvaamaan valttaméatonta
avuntarvetta. Kun otetaan huomioon, etté sosiaaliseen osallistumiseen kuuluu my®s poliittinen toi-
minta, vapaaehtoisty0 ja jdrjestotoiminta, tuntuu siltd, ettd maininta pienemmasté tuntimééristi on
tarpeeton, koska maéraksi tulee pdivad kohti n. 1 tunti ja viikkoa kohti reilut 4 tuntia. Esitimme,
ettd maininta pienemmadsta tuntimairdstd poistettaisiin tai siithen otettaisiin mahdollisimman selked
médrite pienentdmisen poikkeuksellisuudesta.

Lisdksi olisi harkittava nykyisesté lainsdédddnndstd tulevaa 2 momentissa mainittua voimavaraedel-
lytystd. Lakiluonnoksen mukaan henkil6kohtaisen avun saajilla olisi oltava voimavaroja madritelld
avun sisélto ja toteutustapa. Sdhkoherkkyyteen liittyy myos ddrimméisen voimakas visymystila,
jolloin henkildlld ei vilttdmattd aina ole lain edellyttdvid voimavaroja. Vaikka téllaiset tilanteet lie-
nevit poikkeuksellisia, ne voivat silti olla mahdollisia. Tadlloin apu evittdisiin juuri niiltd heikoim-
milta, jotka ovat eniten sen tarpeessa. Taté ei voi pitdd hyviksyttdvana.

10 § Henkilokohtaisen avun toteuttaminen, ja 11 § Henkilokohtaisen avun tyonantajamalli

Koska henkilokohtaisia avustajia voi olla useita, jos avun tarve jatkuu pitkdén, on vaihtuvien avus-
tajien kohdalla riski siiti, ettd syntyy ongelmia vammaisen henkilon yksityisyyden suojan ja tie-
tosuojan kohdalla (pankkien tunnusluvut, kelan tiedot, verotustiedot ym.) Asioiden hoidon tiytyisi
olla mahdollista esimerkiksi henkilokohtaisesti palvelupuhelimella, miki sdhkoherkkien kohdalla
edellyttdd heille kdyttokelpoista puhelinyhteyttd ja —laitetta. Asia on ajankohtainen, koska esimer-
kiksi osa pankeista on jo luopunut puhelinpankkitoiminnosta. Vaikka avustajilla on salassapitovel-
vollisuus, ei aina ole vilttimatta takeita sen toteutumisesta. Tdma voi myds vaarantaa henkilokoh-
taisen avun tyonantajamallissa noudatettavan tydnantaja-tyontekija —suhteen. Asia on vakava. Ko-
rostamme monikanavaisuutta ja sen sdilyttdmistd eri viranomaisten palveluissa, joita télld hetkelld
ollaan systemaattisesti digitalisoimassa.

12 § Asumisen tuki ja palvelut

Sadnnokset asumisen tuesta ja palveluista ovat sindnsd hyvii ja kannatettavia. Perusteluista nékee
kuitenkin, ettd sdhkoherkkii ei ole milldédn tavalla otettu huomioon niité kirjoitettaessa. Perusteluis-
sa todetaan esimerkiksi, ettd ”vammaisten henkiloiden asumista koskevien valtakunnallisten kehit-
tamislinjausten mukaisesti ensisijaista olisi asuminen henkilon itse valitsemassa kodissa itsendisesti
sinne jarjestettyjen palvelujen avulla tavallisella asuinalueella”. Ongelma on siind, etti ns. tavalli-
nen asuinalue on useimmille sdhkoherkille mahdoton, jos sielld on langaton alueellinen verkko



(WLAN), langaton internet tai ldhistolld langattoman viestinndn tukiasemia ja vahvistimia, voima-
linjoja, tai vastaavaa. Esitimme, ettd perusteluja muutettaisiin niin, ettd “tavallinen” asuinalue kor-
vattaisiin “henkil6lle soveltuvalla” asuinalueella. Perustelemme tdtd silld, ettd perustuslain mukai-
nen yhdenvertaisuus jad muussa tapauksessa toteutumatta, kuten myos oikeus valita vapaasti asuin-
paikkansa. Lisdksi YK:n vammaissopimuksen 19 artikla jdi sdhkoherkkien kohdalla toteutumatta:
Vammaisilla henkiléilli on yhdenvertaisesti muiden kanssa mahdollisuus valita asuinpaikkansa
sekii sen, missd ja kenen kanssa he asuvat, eiviitkd he ole velvoitettuja kiyttimdidin tiettyji asu-
misjirjestelyyjii.

Esitimme myds, etté laissa asetettaisiin ensisijaiseksi asuminen omassa kodissa ja erimuotoiset
asumispalveluyksikot olisivat tdhdn verrattuina toissijaisia.

13 § Lasten asumisen jérjestiminen: Ei huomautettavaa.
14 § Tuki esteettoméin asumiseen

Pykaldsséd on kysymys vammaisen henkilon oikeudesta saada korvaus vakituisen asunnon tarvitta-
vista muutostoistd, itsendisen suoriutumisen mahdollistavista vélineistd sekd muista teknisista rat-
kaisuista aiheutuvista kohtuullisista kustannuksista.

Sdhkoherkaét tarvitsevat vélttdmatta tukea erittdin heikon taloudellisen asemansa vuoksi asunnon
suojaamiseen erilaisilta sshkdmagneettisilta kentiltd rakenteellisilla ratkaisuilla, joita ei lahtokohtai-
sesti asunnoissa ole. Téllaisia ovat esimerkiksi poikkeukselliset sdhkderistykset ja maadoitukset,
suojatut sdhkojohdot, erikoismaalit, suojaverkot ja —kankaat ym. Lisdksi tulevat henkilokohtaiset
suojavarusteet ja —asusteet (suojakankaat tai niistd tehdyt asusteet, pddhineet yms.). Kaikki ndma
valmistetaan kalliista erikoismateriaaleista, joiden kustannukset tulevat muiden rakennuskustannus-
ten péélle. Tavanomaiset valtion lainoittaman asuntotuotannon normit eivit nditi tunne, joten mai-
nintaa ndiden normien noudattamisesta olisi tdydennettdva siten, ettd lisdksi sallittaisiin séhkoherk-
kien vélttamétté tarvitsemat erikoisjdrjestelyt ja -ratkaisut.

Ongelmia voi tulla my®ds siitd, ettd vaikka nykyiset soveltamisohjeet sallivat myos uudisrakentami-
sena toteutettavien teknisten lisdtoimenpiteiden tuen, lakiluonnoksen sanamuoto néyttdd olevan
tulkittavissa 1dhinné vain olemassa olevan rakennuksen muutostditd koskevaksi. Sanamuotoa olisi
selvennettdva niin, ettd se mahdollistaisi sihkoherkkien vilttimatta tarvitsemien rakennusteknisten
ratkaisujen tukemisen my0s uudisrakentamisessa. Tietojemme mukaan yhdistyksen jdseniston pii-
risséd on tihin tarvetta.

Korvattaviksi kustannuksiksi katsotaan lain ja perustelujen mukaan myds esteiden poistamisesta
asunnon vélittdmastéd lahiymparistostd aiheutuvat kohtuulliset kustannukset. Tavoitteena olisi perus-
telujen mukaan, ettd henkild voi normaalisti kdyttdd asuntoonsa liittyvaa piha-aluetta. Tdméa ei mo-
nen sdhkoherkédn kohdalla onnistu mitenkédén helposti, ehké ei lainkaan, jos asunto ei ole suojassa
esimerkiksi langattoman viestinndn tukiasemien séteilylta tai jos alueella on WLAN tai langaton
internet. Ongelma on todella visainen, mutta erittdin vakava myos yhdenvertaisuusndkokulmasta.

Sdhkoherkkien kannalta on erittdin myonteisté, jopa ratkaisevaa, ettd perustelujen mukaan pitkiai-
kaista vammaa tai sairautta ei rajattaisi mihinkéin diagnoosiin tai vamman syntymekanis-



miin, vaan ratkaisevaa olisi vamman tai sairauden aiheuttama toimintarajoite, joka estiisi
asumisen ilman tukitoimia.

15 § Lyhytaikainen huolenpito: Ei huomautettavaa.
16 § Paiviaikainen toiminta

Perustelujen mukaan erityistd huomiota tulisi kiinnittda osallistujien mahdollisuuteen tulla kuulluksi
mm. kdyttdméllddn kommunikaatiokeinolla. Viittaamme sdhkdherkkien osalta aiemmin esitta-
maamme.

17 § Liikkumisen tuki ja palvelut

Lainsdadénndssa omaksuttu jarjestelma liikkumisen tuesta ja palveluista, joka toteutettaisiin ensi
sijaisesti osana esteetontd julkista joukkoliikennettd, on sdhkdherkkien kannalta todella ongelmalli-
nen. Kuten aiemmin totesimme, esteettomyys heiddn kohdallaan tarkoittaa — ellei muita litkkumis-
rajoitteita ole — sitd, ettéd litkkkumisvélineessa ei saisi olla ko. sdhkoherkille oireita aiheuttavia sih-
kokenttid. Sahkolld toimivat litkennevilineet eivit 1dheskéén kaikille sahkoherkille sovi. Lisdksi
kaikissa liikennevilineissé pahoja ongelmia séhkoherkille aiheuttavat muiden matkustajien paélla
olevat langattomat pditelaitteet. Hyvin vdhéinen osa sdhkoherkistd saattaa pystyd kiyttdméaan muita
kuin sdhkokéyttoisid joukkoliikennevilineiti, joten heidén kohdallaan liikkuminen lainsdddanndssé
ensisijaisena vaihtoehtona esitetylld muissa suhteissa esteettomalld julkisella joukkoliikenteelld
saattaa olla vaihtelevasti mahdollista. Yleensé tilanne on kuitenkin se, ettd tillainen joukkoliikenne
ei sdhkoherkille sovi. Tamaé pitdisi ottaa sdhkoherkkien kohdalla huomioon.

My®6s kuljetuspalvelu erilaisilla laissa mainituilla tavoilla vaatii ajoneuvon tekemisti sdhkoherkidn
kannalta esteettomaiksi, esimerkiksi sdhkolaitteiden ja langattomien pédtelaitteiden kytkemista pois
paéltd kuljetuksen ajaksi.

Sahkoherkille on merkityksellistd my0s perusteluissa mainittu esteettomyys pysédkkien, asemien,
matkareitin yms. osalta. Palvelun suunnittelu on tehtavé huolellisesti.

Paras ratkaisu ainakin niiden sdhkdherkkien kohdalla, joilla on ajokortti, olisi saada kdyttoon heille
sahkomagneettisilta ominaisuuksiltaan soveltuva auto. Jisentemme kokemusten mukaan 16ytyy
autoja, joita sdhkoherkit voivat kdyttda ainakin lyhyilld matkoilla. Kokemusten mukaan erimerkkis-
ten autojen sdhkokentissd on suuria eroja, jopa saman merkin ja mallin eri yksiloiden vélilla. Sopi-
van auton 16ytdminen ei siten ole yksinkertaista, mutta melko usein mahdollista.

18 § Liikkumisen tuen ja palvelun toteuttaminen

My0s tdmédn pykéldn kohdalla on otettava huomioon sdhkdherkkien kohdalla edellisessd pykadldssa
esitetyt seikat, jotka rajoittavat tai tekevit mahdottomaksi joukkoliikenteen ja useimpien muiden
ajoneuvojen kéyttdmisen ilman erityistoimenpiteita.

Ongelmalliseksi voi muodostua my®ds se, ettd useille sdhkoherkille parhaiten soveltuva ratkaisu,
esteettdmén autoin kiyttdon saaminen tai taloudellisen tuen saaminen oman auton hankintaan sen
muuttamiseksi esteettdmaksi, voi tapahtua vain maakunnan harkinnan mukaan sen méériarahojen



puitteissa. Kysymys ei siis ole téssd subjektiivisesta oikeudesta. Sdhkoherkkien kannalta timi on
epdkohta. Esitimme siksi, ettd timé toteutustapa sdédettiisiin subjektiiviseksi oikeudeksi, mutta
vain poikkeustilanteissa l&hinné tapauksiin, joissa muut toteutustavat ovat toimintarajoitteesta joh-
tuvasta syystd soveltumattomia.

19 § Taloudellinen tuki

Télté osin kyse on méérarahojen puitteissa tapahtuvasta harkinnanvaraisesta korvauksesta, joka
koskisi muiden kuin lddkinnilliseen kuntoutukseen kuuluvien, paivittdisissi toiminnoissa, litkkumi-
sessa, viestinndssi ja vapaa-ajan toiminnoissa tarvittavien vélineiden seké teknisten ratkaisujen
hankkimiskustannuksia. Téllaisia voisivat olla teknisten ratkaisujen ohella erilaisista séhkoherkille
soveltuvista viestintdvalineistd tai suojavaatetuksesta aiheutuvat kustannukset. Yleensé korvaus
olisi puolet kohtuullisista kustannuksista, mutta vakiomalliseen autoon tehtdvien vélttdmattomien
muutostdiden kohtuulliset kustannukset korvattaisiin kokonaan. Sdhkoherkkien kannalta myos télla
harkinnanvaraisella tuella saattaisi olla merkitysté.

20 - 24 §: Ei huomautettavaa.
25 § Ulosmittauskielto

Lakiluonnoksen ja sen perustelujen 25 §:ssd viitataan ilmeisesti erehdyksessa eri pykiliin (19/20 §).
Témai olisi jatkossa korjattava.

26 — 28 §: Ei huomautettavaa.

Luonnoksen jatkokisittely ja soveltamisohjeet

SOTE-lainsdddénnon uudistus on vield lopullista muotoaan vailla ja sen muuttuminen voi aiheuttaa
muutostarpeita tdhin lakiluonnokseen, samoin voi kdyda lausuntojen seurauksena. Esitimme, ettéd
jos lakiluonnosta merkittdvasti muutetaan, jirjestettdisiin uusi lausuntokierros.

Soveltamisohjeiden osalta esitimme, ettd voisimme niitd valmisteltaessa olla yhteistydssé Sosiaali-

ja terveysministerion kanssa, jotta ohjeissa pystytdin ottamaan huomioon sdhkdherkkien tarpeet.
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