Asiakasmaksu

1. Vastaajan taustatiedot/bakgrundsuppgifter

Vastaajien maara: 1

Vastaajatahon virallinen
nimi/Officiellt namn pa
den aktér som svarar

Vastauksen kirjanneen
henkilén nimi/Namn pa
den person som
antecknat svaret

Vastauksen
vastuuhenkilén
yhteystiedot/Namn pa den
person som antecknat
svaret

Lausuntopyynnén
kasittelypaivamaara
toimielimessa/Datum som
begaran om
remissyttrande
behandlades i organet

Toimielimen
nimi/Organets namn

Hengityslaitepotilaat ry llka Haarni

jukka.sariola@hengityslait
epotilaat.fi

3.9.2018

Hengityslaitepotilaat ry:n
hallitus

2. Onko vastaaja/Ar den svarande

Vastaajien maara: 1

kunta/en kommun

sosiaali- ja terveydenhuollon
kuntayhtyma tai yhteistoiminta-

alue/en samkommun eller ett
samarbetsomrade for social- o...

sairaanhoitopiiri/ett sjukvardsdistrikt

maakunnan liitto/ett
landskapsfoérbund

muu kuntayhtyma tai kuntien
yhteistoimintaelin/en annan
samkommun eller samarbetsorgan
for kommuner

valtion viranomainen/en statlig
myndighet

jarjestd/en organisation inom
civilsamhallet

yksityinen palveluntuottaja/en privat
serviceproducent

joku muu/nagot annat




3. Yleiset kysymykset hallituksen esitysluonnoksesta. Kaikkiin kysymyksiin ei tarvitse vastata, jos
lausunnonantajalla ei ole asiasta lausuttavaa. Allmanna fragor om utkastet till
regeringsproposition. Alla fragor behdver inte besvaras, om remissinstansen inte har nagot att

saga om fragan.

Vastaajien maara: 1

- Koska elamaa yllapitavan hengityslaitteen kayttjien palvelut on jarjestetty Idhes 60 vuotta niin, ettd kotona
asuminen on ollut mahdollista hengityshalvauspotilaisiin liittyvien erityispykéalien ansiosta, niiden poistuminen
lainsdadanndsta on erittdin suuri muutos.

4. 1 §. Lain tarkoitus/1 §. Lagens syfte

Ei vastauksia.

5. 2 §. Soveltamisala/2 §. Tillampningsomrade

Ei vastauksia.
1 luku. Yleiset sdanndkset/1 kap. Allmanna bestammelser

6. 3 §. Maaritelmat/3 §. Definitioner

Ei vastauksia.

7. 4 §. Palvelusta perittava maksu/4 §. Avgift for tjanster

Ei vastauksia.

8. 5 §. Maksun alentaminen ja perimatta jattaminen/5 §. Avgift som sanks eller inte tas ut

Vastaajien maara: 1

- Hengityslaitepotilaat pitda hyvana ja tarkedna maksun alentamisen ja perimatta jattamisen ensisijaisuutta.
Toimeentulotuen hakeminen on tydlasta ja kuormittavaa.

9. 6 §. Maksun periminen/6 §. Uttag av avgift

Ei vastauksia.

10. 7 §. Paatds tulosidonnaisesta maksusta/7 §. Beslut om inkomstbunden avgift

Ei vastauksia.



11. 8 §. Maksuttomat sosiaalipalvelut/8 §. Avgiftsfria socialtjanster

Vastaajien maara: 1

Kun sosiaalihuoltolain mukaista palveluasumista toteutetaan osana vammaislain palvelukokonaisuutta, palvelu
on asiakkaalle maksutonta. Elamaa yllapitdvan hengityslaitteen kayttajien palvelut tulee toteuttaa
vammaispalvelulain eika sosiaalipalvelulain nojalla.

12. 9 §. Maksuttomat terveyspalvelut/9 §. Avgiftsfria halsotjanster

Vastaajien maara: 1

Elamaa yllapitadvaa hengityslaitetta kayttavien palvelujen kokonaisuuden tulee olla vammaispalvelulain
mukainen palvelukokonaisuus, johon sisaltyvat paivittdisen avun ohella hengityslaitehoitoon liittyvat
terveyspalvelut ja hoitotarvikkeet seké toimintakykya yllapitava kuntoutus.

Myds muilla vammaisilla henkilGilla tulee olla oikeus vastaaviin vammaispalvelulain palvelukokonaisuuksiin
tarpeidensa mukaan.

Hengityslaitehoitoon liittyvat kaynnit erikoissairaanhoidossa ja perusterveydenhuollossa ovat tdman
palvelukokonaisuuden my6td maksuttomia. Hengityslaitehoitoon liittyvat terveydenhoitokdynnit ovat elamaa
yllapitavan hengityslaitteen kayttajille valttamattdmia kaynteja, jotka turvaavat hengissa pysymista. Kayntien
maara nousee etenkin ongelmatilanteissa huomattavaksi. Tulevaisuudessa takuueldkkeen varassa eldvien
hengityslaitteen kayttajien ei voida edellyttaa selviytyvan tallaisista kustannuksista. Maksuttomuus vahentaa
byrokratiaa toistuvien maksunhuojennushakemusten osalta, estaa katastrofaaliset hoitokulut, toimeentulon
vaarantumisen seka erityisesti hengenvaaran. Jos hengityslaitteen kayttdon liittyvat terveydenhuoltopalvelut
olisivat maksullisia, niin silloin niiden hankkimista voisi joutua siirtdmaan eldkkeen pienuuden tai
maksatuspaivan vuoksi. Tama olisi vakava uhka terveydelle.

13. 10 §. Maksukatto/10 §. Avgiftstak

Ei vastauksia.

14. 11 §. Maksukattoa kerryttavat palvelut/11 §. De tjanster som réknas in i avgiftstaket

Vastaajien maara: 1

Hengityslaitepotilaat ry kannattaa lampimasti laajennuksia maksukattoa kerryttaviin palveluihin.

2 luku. Maksuttomat palvelut/2 kap. Avgiftsfria tjanster

15. 12 §. Maksujen seuranta/12 §. Uppféljning av avgifter

Vastaajien maara: 1

Hengityslaitepotilaat ry pitdad merkittdvana uudistuksena maksujen seuraamisen siirtymista maakuntien
vastuulle. Nain kevennetdan palveluita paljon kayttévien tyttaakkaa.



16. 13 §. Sosiaali- ja terveyskeskuksen avosairaanhoito/13 §. Oppensjukvard vid social- och
halsocentral

Ei vastauksia.

17. 14 §. Sairaalan poliklinikkakaynti/14 §. Besok pa sjukhuspoliklinik

Ei vastauksia.

18. 15 §. Avosairaanhoitoon ja poliklinikkakayntiin liittyvat tutkimukset/15 §. Undersdkningar inom
oppen sjukvard och vid poliklinikbesdk

Ei vastauksia.

3 luku. Maksukatto/3 kap. Avgiftstak

19. 16 §. Paivakirurginen toimenpide/16 §. Dagkirurgiskt ingrepp

Ei vastauksia.

20. 17 §. Suun terveydenhuolto/17 §. Mun- och tandvard

Ei vastauksia.

21. 18 §. Erikoissairaanhoidon hoitotoimenpiteet suunhoidon yksikdssa/18 §. Vardatgarder inom
den specialiserade sjukvarden vid mun- och tandvardsenheter

Ei vastauksia.

22.19 §. Terapia/19 §. Terapi

Ei vastauksia.

23. 20 §. Sarjassa annettava hoito/20 §. Vard i serie

Ei vastauksia.
4 luku. Tasasuuruiset maksut/4 kap. Jamnstora avgifter

24. 21 §. Tilapainen kotipalvelu/21 §. Tillfallig hemservice

Ei vastauksia.



25. 22 §. Tilapainen kotisairaanhoito/22 §. Tillfallig hemsjukvard

Ei vastauksia.

26. 23 §. Tilapainen kotisairaalahoito/23 §. Tillfallig hemsjukhusvard

Ei vastauksia.

27. 24 §. Lyhytaikainen perhehoito/24 §. Kortvarig familjevard

Ei vastauksia.

28. 25 §. Lyhytaikainen asumispalvelu/25 §. Kortvarig boendeservice

Ei vastauksia.

29. 26 §. Lyhytaikainen laitoshoito tai —palvelu/26 §. Kortvarig sluten vard eller kortvarig service pa
en institution

Ei vastauksia.

30. 27 §. Osavuorokausihoito/27 §. Vard under en del av dygnet

Ei vastauksia.

31. 28 §. Asiakkaan siirtyminen palvelujen valilla/28 §. Forflyttning av kunden mellan tjanster

Ei vastauksia.

32. 29 §. Laakinnallinen kuntoutus/29 §. Medicinsk rehabilitering

Vastaajien maara: 1

- Toimintakyvyn yllapitdminen kuntoutuksen avulla on hengityslaitetta kayttavien kannalta valttamatonta ja myos
taloudellisesti kannattavaa. Esimerkiksi fysioterapia on keskeinen osa hengityslaitehoitoa. Yhdistys pitaa
olennaisena sita, ettd hengityslaitepotilaiden kuntoutus sailyy erikoissairaanhoidon tai Kelan vastuulla eika
muutu harkinnanvaraiseksi. Rahoittajataho pitéa olla selkeé eika niiden valilld saa tapahtua kuntoutuksen
jatkuvuuden estavaa turhaa siirtelya.
Laakinnallisen kuntoutuksen tulee elamaa yllapitavaa hengityslaitetta kayttavilla olla osa vammaispalvelulain
mukaista maksutonta palvelukokonaisuutta.
Hengityslaite on naissa tapauksissa kotona kaytettava apuvaline, jonka varaosien kuten akkujen ja huollon
tulee olla maksutonta.

33. 30 §. Omaistaan tai l&heistdan hoitavan henkilon vapaan aikaiset palvelut/30 §. Tjanster nar
personer som vardar en anhdrig eller narstaende ar lediga

Ei vastauksia.



34. 31 §. Ensihoitopalvelu/31 §. Prehospital akutsjukvard

Ei vastauksia.

35. 32 §. Laakarintodistus ja -lausunto/32 §. Lakarintyg och lakarutlatande

Ei vastauksia.

36. 33 §. Kayttamatta ja peruuttamatta jatetty palvelu/33 §. Oanvanda eller icke-avbokade tjanster
Ei vastauksia.

37. 34 §. Maksun periminen maksukyvyn mukaan/34 §. Uttag av avgift enligt betalningsférmagan

Ei vastauksia.

38. 35 §. Kotona annettava palvelu/35 §. Service i hemmet

Ei vastauksia.

39. 36 §. Kotona annettavasta palvelusta perittdvan maksun perusteena olevat tulot/36 §. De

inkomster som avgiften for service i hemmet utgar fran

Vastaajien maara: 1

- Hengityslaitepotilaiden ndkemyksen mukaan eldkkeensaajan hoitotukea ei tule laskea maksun perusteena
oleviin tuloihin, silla hoitotuki on vamman perusteella saatava tuki, joka tarvitaan vammasta aiheutuviin erityisiin
kuluihin eika sita niin ollen pida laskea tuloksi.

40. 37 §. Pitkaaikainen tehostettu palveluasuminen ja pitkaaikainen laitoshoito/37 §. Langvarigt
serviceboende med heldygnsomsorg och langvarig sluten vard

Ei vastauksia.

41. 38 §. Pitkaaikaisesta tehostetusta palveluasumisesta ja pitkaaikaisesta laitoshoidosta
perittdvan maksun perusteena olevat tulot/38 §. De inkomster som avgiften for langvarigt
serviceboende med heldygnsomsorg eller langvarig sluten vard utgar fran

Ei vastauksia.

42. 39 §. Pitkaaikainen perhehoito/39 §. Langvarig familjevard

Ei vastauksia.



43. 40 §. Laskennallinen metsatulo/40 §. Kalkylerad inkomst av skog

Ei vastauksia.

44. 41 §. Tuloista tehtavat vahennykset/41 §. Avdrag fran inkomsterna

Ei vastauksia.

45. 42 §. Tuloista tehtavat vahennykset tehostetun palveluasumisen maksua maarattaessa/42 §.

Avdrag fran inkomsterna vid faststallande av avgift for serviceboende med heldygnsomsorg
Ei vastauksia.

46. 43 §. Maksun maaraaminen/43 §. Faststallande av avgift

Ei vastauksia.

5 luku. Maksukyvyn mukaan maaraytyvat maksut/5 kap. Avgifter som faststalls enligt
betalningsférmagan

47. 44 §. Tukipalvelut ja asumispalveluun liittyvat palvelut/44 §. Stodtjanster och
boendeservicerelaterade tjanster

Ei vastauksia.

48. 45 §. Avopalveluun tai -hoitoon liittyva yllapito/45 §. Uppehélle i samband med sociala insatser
eller 6ppen vard

Ei vastauksia.

49. 46 §. Vammaisuuden perusteella jarjestettaviin erityispalveluihin liittyva yllapito/46 §.

Uppehalle i samband med sarskild service med anledning av funktionshinder
Ei vastauksia.

50. 47 §. Lastensuojelu/47 §. Barnskydd

Ei vastauksia.

51. 48 §. Vammaisen lapsen asuminen muualla kuin oman perheen kanssa/48 §. Boende for barn
med funktionsnedsattning nagon annanstans an med den egna familjen

Vastaajien maara: 1

- Kun muista alaikaisten terveydenhuollon kustannuksista ei peritd maksua, ei ole yhdenvertaista, etta
hengityslaitetta kayttavan alaikaisen asumisesta perittéisiin maksu tilanteessa, jossa han ei kykene asumaan
kotona.



52. 49 §. Kuljetuspalvelut/49 §. Fardtjanst

Vastaajien maara: 1

- Hengityslaitepotilaiden mielesta alennusoikeuksien ja sarjalippujen huomioiminen on yhdenvertaisuutta lisdava
ja kannatettava muutos.

53. 50 §. Yksityisladkarin lahetteelld tehtavat laboratorio- ja kuvantamistutkimukset/50 §.
Laboratorieundersdkningar och bilddiagnostik som utférs efter remiss fran privatlakare

Ei vastauksia.

54. 51 §. Palvelun keskeytys/51 §. Avbrott i tjansten

Ei vastauksia.

55. 52 §. Vahingoittunut, havinnyt tai palauttamatta jatetty apuvaline/52 §. Ett skadat, férsvunnet
eller icke-aterlamnat hjalpmedel

Ei vastauksia.

56. 53 §. Henkild jolla ei ole Suomessa kotikuntaa/53 §. En person utan hemkommun i Finland

Ei vastauksia.

57. 54 §. Tulon, korvauksen ja saamisen periminen maakunnalle/54 §. Uttagande av inkomst,
ersattning eller fordring till landskapet

Ei vastauksia.

58. 55 §. Viivastyskorko/55 §. Drojsmalsranta

Ei vastauksia.
6 luku. Muut maksut/6 kap. Ovriga avgifter

59. 56 §. Maksujen ulosotto/56 §. Utsdkning av avgifter

Ei vastauksia.

60. 57 §. Maksun palautus ja kuittaus/57 §. Aterbetalning och kvittning av avgift

Ei vastauksia.



61. 58 §. Indeksitarkistukset/58 §. Indexjusteringar

Ei vastauksia.

62. 59 §. Muutoksenhaku/59 §. Andringsstkande/60 §. Uppféljningstjanst fér tjansteproduktionen

Ei vastauksia.

63. 60 §. Palvelutuotannon seurantapalvelu/60 §. Uppféljningstjanst for tjansteproduktionen

Ei vastauksia.

64. 61 §. Maakunnan tiedonsaantioikeus//61 §. Landskapets ratt till information

Ei vastauksia.

65. 62 §. Voimaantulo/62 §. lkrafttrddande

Ei vastauksia.

66. 63 §. Kumottava laki/63 §. Lag som upphavs

Ei vastauksia.

67. 64 §. Siirtymasaannokset/64 §. Overgangsbestammelser

Vastaajien maara: 1

- Koska hengityslaitetta kayttavien palvelut on jarjestetty Idhes 60 vuotta niin, ettd kotona asuminen on ollut
mahdollista hengityshalvauspotilaisiin liittyvien erityispykalien ansiosta, niiden poistuminen lainsaadanndsta on
erittdin suuri muutos.

1.Eldmaa yllapitdvan hengityslaitteen kayttajien palvelut tulee taata ja toteuttaa vammaispalvelulain nojalla
itsemaaraamisoikeuden ja asuinpaikan valinnan turvaten. Hengityshalvauspotilasstatuksen poistuminen
lainsdadanndsta ei saa johtaa tilanteeseen, jossa entisista hengityshalvauspotilaista tulee pitkaaikaisen
laitoshoidon potilaita (HE s. 88). Tavoitteena on se, etta lakimuutosten seurauksena hengityslaitetta kayttavat
henkil6t pystyvat elama&an itsendisté ja turvallista eldmaé kotonaan ja kodin ulkopuolella. Tama mahdollistuu
huolellisesti integroitujen ja riittdvien kotiin annettavien palvelujen avulla. Paivittaisten palvelujen ja niiden
jarjestamisvastuun tulee olla vammaispalvelulain kautta toteutettu.

2.Siirtymaajan tulee olla nelja vuotta ehdotetun kahden vuoden sijasta palvelukokonaisuuden muutoksen
pilotoimiseksi ja palveluiden toimivuuden seka siirtyman turvallisuuden takaamiseksi sote-uudistuksen keskella.
Hengityshalvauspotilaan palvelujen jarjestamisen epaonnistuminen johtaa pahimmillaan kuolemaan.
3.Hengityshalvauspotilaan statuksen lakkauttaminen edellyttaéd voimassaolevia vammaispalvelulain perusteella
tehtyja palvelupaatoksia ja jo toiminnassa olevia palveluita. Yhdistys ehdottaa hoidon ja huolenpidon
jatkuvuuden turvaamiseksi vahintdan lain perusteluihin mutta mieluiten siitymasaannospykalaan itse laissa
mainintaa, ettd hengityshalvauspotilaan statusta ei saa lakkauttaa ennen kuin on olemassa voimassaolevat
palvelupaatokset korvaavasta palvelusta ja nama palvelut ovat jo toiminnassa.

4.Nykyisten hengityshalvauspotilaiden toimeentulon muutos pitaa ottaa huomioon lainsaadannén muutoksen
yhteydessa (perusoikeuksien heikennyskielto). Jotta turvataan eldmaa yllapitdvan hengityslaitteen kayttajien
mahdollisuudet yhdenvertaiseen elamaan, tarvitaan paivittdisen avun kattava ja siihen liittyvan terveydenhoidon
sisaltdva vammaispalvelulain mukainen palvelukokonaisuus sekd kulukorvaus, joka kattaa ne menot, jotka
syntyvat tydntekijaringin jatkuvasta lasnaolosta kodissa ja kodin ulkopuolella liikuttaessa.

Perustelut:

Yhdistyksen tavoitteena on se, etta lakimuutosten seurauksena hengityslaitetta kayttavat henkilét pystyvat
elamaan itsenaista ja turvallista eldmaa kotonaan ja kodin ulkopuolella. Tamé& mahdollistuu huolellisesti



integroitujen ja riittavien kotiin tarjottavien palvelujen avulla.

Hengityshalvauspotilasstatuksen poistuminen lainsdddanndésta ei saa johtaa tilanteeseen, jossa entisista
hengityshalvauspotilaista tulee pitkdaikaisen laitoshoidon potilaita. Pitkdaikaispotilasstatus ilman
hengityshalvauspotilasmaarayksia olisi merkittdva perusoikeuksien heikennys tilanteessa, jossa YK:n
vammaissopimuksen ja esimerkiksi asiakas- ja potilaslakiehdotuksen tavoitteena on itsemaaraamisoikeuden
vahvistaminen. Tallainen mahdollisuus tuodaan esille HE Vaikutukset luvussa s. 88: "On my6s mahdollista, etta
hengityslaitetta kayttavia henkildita olisi jatkossakin pitkaaikaisessa laitoshoidossa. Naita henkildita arvioidaan
kuitenkin olevan vain muutamia.” Tallainen muutos ei voi olla mahdollinen, koska maamme
lainsdadantodperiaatteissa on hyvaksytty perusoikeuksien heikennyskielto. Lisaksi hallituksen esityksessa
mainitaan se YK:n vammaissopimuksenkin mukainen seikka, ettad hengityslaitetta kayttavien laitoshoito tullaan
purkamaan. Vaikutukset -osiossa s. 87 on arvio: "Arviolta puolet nykyisistd hengityshalvauspotilaista voisi
siirtyd tydnantajamallilla jarjestetyn henkil6kohtaisen avun ja asumisen tuen palvelujen piiriin.” Tasta saa eri
kasityksen siitd, kuinka moni jaa pitkaaikaislaitoshoitopotilaiksi verrattuna ylld mainittuun sivun 88 tekstin
kohtaan.

Esitdmme siksi, ettd HE Vaikutukset luvussa s. 88 oleva teksti: "On myds mahdollista, ettd hengityslaitetta
kayttavia henkildita olisi jatkossakin pitkdaikaisessa laitoshoidossa. Naita henkildita arvioidaan kuitenkin olevan
vain muutamia” muutetaan seuraavasti:

"Lakimuutoksen seurauksena on vaarana, ettd hengityslaitetta kayttavia henkil6ita olisi jatkossakin
pitkadaikaisessa laitoshoidossa, jos vammaispalvelulain mukaisia palveluita ei saataisi asianmukaisesti
suunniteltua ja toteutettua. Nykyiseen tilanteeseen verrattuna se olisi merkittavasti heikompi tilanne. Silloin ei
olisi mahdollisuutta nykyisen hengityshalvauspotilasstatuksen kaltaiseen tilanteeseen, jossa
pitkaaikaislaitosstatuksella olevalle jarjestetdan palvelut omaan kotiin. Téllainen lainsdadannén muutoksesta
johtuva seuraus ei tayta lainsdadantodperiaatteiden perusoikeuksien heikennyskieltoa.”

Yhdistyksen ndkemys on, etta paivittaisten palvelujen ja niiden jarjestamisvastuun tulee olla
vammaispalvelulain kautta toteutettu. Tuleva toimintamalli on nykyisten hengityshalvauspotilaiden kannalta
kuitenkin vield kaytanndssa epaselva. HE Vaikutukset luvussa s. 87 on teksti: "Arviolta puolet nykyisista
hengityshalvauspotilaista voisi siirtya tyénantajamallilla jarjestetyn henkilokohtaisen avun ja asumisen tuen
palvelujen piiriin. Henkilokohtaista apua ja asumisen tukea voitaisiin jarjestda myds asiakassetelilla ja
henkildkohtaisen budjetin avulla.” Koska kukaan nykyinen hengityshalvauspotilas ei saa jaada laitoshoitoon,
esitdmme tekstid muutettavaksi seuraavaan muotoon:

"Nykyiset hengityshalvauspotilaat voivat siirtya joko henkildkohtaisen avun tai asumisen tuen palvelujen piiriin.
Henkildkohtainen apu toteutettaisiin tydnantajamallilla, asiakassetelilld tai maakunnan omana toimintana.
Arviolta puolet siirtyisi henkildkohtaisen avun ja toinen puoli asumisen tuen piiriin. Henkildkohtainen budijetti ei
sovi kummassakaan toteuttamistavassa jarjestamistavaksi suurten ja jatkuvasti vaihtelevien kustannusten
takia. Palveluiden toteutumista ei voi vaarantaa henkilékohtaisen budjetin epavarmuuksien takia."

Muutos herattaa turvattomuutta elamaa yllapitavaa hengityslaitetta kayttavien keskuudessa. Lainmuutosten
yhteydessa on lisdksi huomattava, ettd hengityshalvausstatuksen saaneet henkil6t eivat ole tottuneet
hakemaan palveluita sairaalan ollessa vastuussa niiden jarjestamisesta. Osalla hengityshalvausstatuksen
omaavista on myds huomattavia haasteita kommunikaatiossa. Néissa tilanteissa tarvitaan itsemaarédamisen
tukemista ja suojaamista, joita asiakas- ja potilaslakiehdotuksen tullessa voimaan vasta opetellaan sosiaali- ja
terveydenhuollossa. Ei ole realistista olettaa, etta siirtyma sujuu mutkattomasti kiireisessa sote-aikataulussa.

Asiakasmaksulain lausunnolla oleva versio ehdottaa, ettéd hengityshalvauspotilaiden hoidon siirtymaaika olisi
kaksi vuotta. Yhdistyksen kanta on, etta luottamussuojan pitda olla ndin hauraassa asemassa oleville
henkildille pidempi. Siirtymaajan pitda olla nelja vuotta. Sind aikana siirtyma pilotoidaan, jotta voidaan taata
jarjestelman toimivuus ja turvallisuus. Hengityshalvauspotilaan palvelujen jarjestamisen epdonnistuminen



johtaa pahimmillaan kuolemaan. Ei tarvita esimerkiksi kuin yksi tyontekijajarjestelyjen muutaman minuutin
mittainen vajaus, ja kyseessé voi olla kohtalokas tilanne.

Yhdistys ehdottaa hoidon ja huolenpidon jatkuvuuden turvaamiseksi vahintédan lain perusteluihin mutta
mieluiten itse lain siirtymasaanndspykaldan mainintaa, ettéd hengityshalvauspotilaan statusta ei saa lakkauttaa
ennen kuin on olemassa voimassaolevat paatokset korvaavista palveluista ja ettd kyseiset palvelut ovat
toiminnassa. Nykyiset hengityshalvauspotilaat eivat voi joutua palveluiden jarjestamisen epaselvyyksiin, silla se
voi olla hengenvaarallista.

Yhdistyksen peruslahtdkohta on, ettd hengityslaitetta kayttavien palvelut pitaa jarjestaa paivittaisten palvelujen
osalta vammaispalvelulain perusteella eika terveydenhuollon pitkdaikaisen laitoshoidon kautta.

Hengityshalvauspotilaiden palveluihin liittyvat paatdkset tehdaan talla hetkella terveydenhuollossa eika niihin
ole normaalia valitusoikeutta. Jotta hengityslaitetta kayttavien itsemaaraamisoikeus toteutuu,
hengityshalvausstatuksen muuttuminen esimerkiksi terveydenhuollon pitkaaikaispotilasstatukseksi ei saa
tapahtua ilman valitusoikeudellista paatosta.

Siksi siirtyman paatdksenteko pitda ohjeistaa valtakunnaisesti: mika taho tekee hengityshalvauspaatoksen
purkamispaatoksen ja toisaalta vammaispalvelulain mukaiset paatdkset. Yhdistys ehdottaa ratkaisuksi, etta
jokaiselle hengityshalvauspotilaalle tehddadn maakunnassa automaattisesti vammaispalvelulain mukainen
asiakassuunnitelma ja sen mukaiset paatokset. Hengityshalvausstatuksen purkamispaatés voidaan tehda
terveydenhuollon yksikdssé sen jalkeen, kun vammaispalvelulain mukaiset palvelut ovat toiminnassa.

Tassa asiakasmaksulain muutos kietoutuu vammaispalvelulain muutokseen. Asuminen tulee jarjestéa joko
henkilokohtaisen avun tai vammaispalvelulain asumispalveluiden avulla huomioiden yksildlliset avustuksen ja
hoidon tarpeet. Tdma edellyttdd vammaispalvelulain muokkaamista niin, etta paivittdisen avustuksen aukoton
saanti on taattu. Lisaksi hengityslaitehoitoon liittyvat terveydenhoidolliset toimenpiteet tulee mahdollistaa
henkildkohtaisessa avussa. Avustajien palkkatasossa on huomioitava hengityslaitteen kayttdmisen
avustamisen tehtavien vaativuus. Tyontekijaringissa olevien perehtyneisyys ja osaamistaso on taattava.
Poikkeuksellisen térkeda se on niissé tapauksissa, joissa henkilén kyky ohjata toimintoja on rajallinen. Tallaisia
ryhmia ovat muun muassa pienet lapset ja kognitiivisesti tai kommunikointimahdollisuuksien osalta hauraassa
asemassa olevat. Nama seikat eivat sinansa kosketa asiakasmaksulakiehdotusta, mutta ne on huomioitava
lakivalmistelujen kokonaisuudessa.

Kun hengityshalvauspotilaiden asema muutetaan yhtaaikaisesti koko sote-uudistuksen kanssa, on
huomattavan suuri vaara, ettd tdma pieni ryhma jaa myllerryksen jalkoihin. On huomioitava tosiasia, ettd aukko
elamaa yllapitavan hengityslaiteen kayttajan palvelujen jarjestdmisessa voi olla kohtalokas ja johtaa
pahimmillaan kuolemaan. Siksi palvelukokonaisuus on turvattava ennen siirtymaa.

Hengityshalvauspotilaiden toimeentulo tulee hyvin merkittavasti heikentymaan, kun yllapitokorvaus ja
terveydenhuollon, terveydenhuollon matkojen seka ladkkeiden maksuttomuus poistuvat
asiakasmaksulakiehdotuksen suunnittelemalla tavalla. Tméa on sen kokoluokan muutos henkilén
toimeentulossa, etta lainsdadantoperiaatteidemme perusoikeuksien heikennyskielto voi tulla kyseeseen.

Yhdistys on vammaispalvelulain lausunnossaan todennut, etta tarvitaan palvelukulukorvaus kattamaan niita
menoja, jotka syntyvat tydntekijaringin jatkuvasta lasndolosta kodissa ja kodin ulkopuolella liikuttaessa
syntyvista kuluista. Esimerkiksi asunnon koon ja huoneiden lukum&aran on oltava riittavan suuri, jotta
yksityisyys on mahdollista. Tydntekijat tarvitsevat erillisen huoneen, jonka kustannukset on huomioitava
korvausta maaritellessa.

Elamaa yllapitavaa hengityslaitetta kayttavan avustajat ovat ymparivuorokautisesti hdnen kodissaan aiheuttaen



lisdkustannuksia kuten asunnon ja tarvikkeiden kulumista, enemman esimerkiksi sahkon- ja vedenkulutusta —
pesukone rikkoutuu nopeammin, mikro, pyyhkeet ja asunnon materiaalit kuluvat nopeammin. Samoin
jokapaivaista kulutustavaraa kuten desinfiointiainetta ja wc-paperia kuluu yhden henkilén verran enemman.
Naita kuluja on mahdoton eritella hengityslaitetta kayttdvan omista asunnon ja sen tarvikkeiden kuluista, mutta
ne ovat todellisia, huomioon otettavia vammasta aiheutuvia kuluja. Toimeentulon ja elamisen turvaamiseksi
naista kuluista on maksettava korvausta kuukausittaisena tai vuotuisena kertakorvauksena, jonka suuruus tulee
maaritelld lainsdadannossa.

7 luku. Erindiset sdannokset/7 kap. Sarskilda bestammelser

8 luku. Voimaantulo/8 kap. lkrafttradande



