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Lausunto sosiaali- ja terveyspalvelujen asiakasmaksuja koskevasta lakiluonnoksesta

Hengityslaitepotilaat ry

Tassa lausunnossa kasitellaan lakiehdotuksen hengityshalvauspotilaiden asemaa koskevaa siirtyma-
saannosta sekd muuta sellaisten henkildiden palvelujen ja hoidon jarjestamista ja niiden asiakas-
maksuja, jotka tarvitsevat mekaanista hengitystukea paivittdain useamman tunnin ajan tai ympari-
vuorokautisesti ja tarvitsevat siihen toisen henkilén apua. Heilla hengitysvaje ilman hengitystukea
on henkea uhkaava. Naita henkil6ita kutsutaan jatkossa hengityslaitteen kayttajiksi.

Asiakasmaksulakiluonnos

Nykyisen asiakasmaksulain 5 § 3. kohta, joka koskee hengityshalvauspotilaiden hoidon maksutto-
muutta, on asiakasmaksulakiluonnoksen perusteella poistumassa. Samalla koko kasite hengityshal-
vauspotilas poistuu lainsaadannoésta. Asiakasmaksulakiluonnoksessa ehdotetaan tahan liittyen siir-
tymaajaksi kahta vuotta.

Kuulemistilaisuutta varten jaetussa materiaalissa on valmistelultaan kesken oleva siirtymasaannos.
Hengityslaitepotilaat ry:n mielestd on olennaista, etta siirtymaaikana hengityshalvauspotilaiden pal-
velut varmistetaan siten, etta vastuu niiden jarjestamisesta sdilyy kumottavan lain mukaisena niiden
potilaiden osalta, jotka eivat ole siirtyneet uudistettavan vammaispalvelulain palveluiden piiriin.
Asiakasmaksulain 5 § 3 momentin tulee olla voimassa koko siirtymdajan. Ehdotus tekstiksi siirtyma-
saannokseen:

Niiden henkil6iden kohdalla, joille on tehty hengityshalvauspotilaspddtos ennen témdén
lain voimaantuloa, sovelletaan kumotun lain 5 §:n 3 momenttia ja sen perusteella an-
netun asetuksen 22 §:d siirtymdajan.

Hengityshalvauspotilaan palvelusuunnitelman tulee olla kattava ja aukoton sekd laajuudessaan ja
kokonaisvaltaisuudessaan vertailtavissa nykyiseen jarjestelyyn, ennen kuin siirtyma VPL:n mukaisiin
palveluihin voidaan toteuttaa ja nykyinen palvelujarjestely voidaan lopettaa. Tdma asia on kirjattava
lain siirtymasaannokseen, jotta siirtyman todellinen onnistuminen taataan ja hengityslaitetta kayt-
tavien erityistarpeet turvataan. Ehdotus tekstiksi siirtymasaannokseen:
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Hengityshalvauspotilasstatuksen lakkauttaminen edellyttdd, ettd henkildlle on tehty
vammaispalvelulain mukainen kattava palvelusuunnitelma ja sen mukaiset pdéditdkset
ovat voimassa.

Asiakasmaksulain uudistuksen yhteydessa Hengityslaitepotilaat ry haluaa todeta, etta hengityshal-
vauspotilaiden aseman muutos on laajempi kuin pelkdstaan asiakasmaksulain muutokseen liittyva.
Moni seikka liittyy VPL:n uudistamiseen, mutta VPL:ssa ei lausuta mitaan siirtymisesta, joten kaikki
siirtymasaanndkset tulee lausua asiakasmaksulaissa, kun hengityshalvauspotilaita koskevat pykalat
kumotaan.

Asiakasmaksulain uudistus kytkeytyy ajallisesti sote-uudistukseen ja sitd myoten vammaispalvelu-
lain uudistukseen. Nama tuovat uusia toimintatapoja palvelujen jarjestamiseen. Niiden sujuvuus ei
ole taattua ja syntyy ennakoimattomia ongelmia, jonka takia siirtymasta tulee monimutkainen ja
haasteinen hengityslaitetta kdyttavien kannalta. Tasta syysta Hengityslaitepotilaat ry ehdottaa siir-
tymaajan pidentamista neljaan vuoteen. Siirtymadaikaa ehdotetaan tarvittaessa pidennettdvaksi,
kun sote-uudistus on kdynnistynyt.

VPL:n mukaisiin palveluihin siirtymisen taloudellisista vaikutuksista hengityshalvauspotilaalle

Hengityshalvauspotilas

Vpl mukaiset palvelut

terveydenhuollon menot / v 0€ -683 €/v (maksukatto)
ladkemenot / v 0€ -605 €/v (maksukatto)
Yllapitokorvaus /v 10950 €-17848 € 0€

kaytettavissa olevien varojen erotus vuodessa 12238 € - 19136 €

Nykyiset hengityshalvauspotilaat ovat laskeneet oman toimeentulonsa valtaosaltaan yllapitokor-
vauksen varaan ja ndin suuri kdytettavissa olevien varojen lasku ei tdyta edes porrastettuna hallin-
nolta edellytettavaa luottamuksen suojaa. Asiakasmaksulain muutos ei saa johtaa siihen, ettd hen-
gityslaitetta kayttava joutuu toimeentulotuen varaan.

Jotta henkea yllapitava palvelu voidaan toteuttaa laitosolosuhteiden ulkopuolella, niin kuin talla het-
kella, se edellyttaa riittavat tilat (apuvalineet ja ulkopuolisen henkilon jatkuva ldsndolo). Hengitys-
laitepotilaat ry omassa vammaispalvelulakiluonnoksen lausunnossaan toi esille: ”Silloin kun avus-
tustuntimaarat ovat suuria ja kdytanndssa kodissa saattaa olla koko ajan yksi ulkopuolinen henkil®,
pitdd asunnon koko olla riittavan suuri, jotta yksityisyys voi mahdollistua. Samoin jokapaivaista ku-
lutustavaraa kuluu yhden henkilon verran enemman. Sekd asunnon koosta johtuvia kustannuksia
ettda em. kuluja pitaa voida korvata vammaislain perusteella. Yksityiskohtaisissa perusteluissa voisi
olla ehdotelma tietyn suuruisesta kuukausittain maksettavasta palvelukulukorvauksesta, jolla nama
kulut katetaan.”

Hengityshalvauspotilaiden hoitoa selvittanyt valtakunnallinen asiantuntijatyéryhma ehdotti yhden
ratkaisun raportissaan vuonna 2006 (STM 2006): ”Asiakkaiden kotihoidon ja taloudellisen tilanteen
turvaamiseksi vammaistukeen lisataan 4. luokka”.

Luonnoksen teksti sisdltda maarayksen yllapitokorvauksen tasosta siirtymaajan osalta. Yllapitokor-
vauksen maksaminen ei saa olla sidoksissa siihen, missa vaiheessa hengityshalvauspotilas siirtyy
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VPL:n mukaisten palveluiden kayttoon, silla muutoin siirtymiset tapahtuisivat kaikki vasta siirtyma-
ajan lopussa. Tama ei ole palveluiden uudelleenjarjestamisen kannalta mielekasta. Hengityslaitepo-
tilaat ry ei pida tarkoituksenmukaisena, etta siirtymaaikana tehtaisiin uusia hengityshalvauspotilas-
paatoksia. Talloin mm. yllapitokorvauksen sdilyttaminen koskisi vain nykyisia hengityshalvauspoti-
laan statuksen omaavia henkildita.

Asiakasmaksulaissa on maariteltava hengitystukihoitoon liittyvat laitteet ja paivittaiset tarvikkeet
maksuttomiksi. Lisaksi hengityslaitetta kayttavien VPL:n mukaisen hoidollisten elementtien palvelu-
kokonaisuuteen liittyva terveydenhuolto ja hoitotarvikkeet olisi maariteltava maksuttomiksi palve-
luiksi.

Omahoidon opastus on taysin valttamaton hengityslaitetta kdyttavalle itselleen ja hanta avustaville.
Siksi henkilokohtaisen avun ja hengityslaitetta kdyttavan opastaminen hengityslaitteen kaytt6a kos-
keviin terveydenhuollollisiin toimenpiteisiin osana palvelukokonaisuutta on oltava maksutonta.

Hengityshalvauspotilaiden siirtymiseen liittyvat muut lainsadadannolliset kysymykset

Hengityslaitepotilaat ry haluaa tuoda esille, ettd kummassakaan lakiehdotuksessa (asiakasmaksulaki
ja vammaispalvelulaki) ei oteta kantaa siihen, mita tapahtuu, jos kunta / maakunta tekee kielteisen
palvelupaatoksen. Vaikka tama olisi epatodennakdista, niin voidaan kysya, tayttaako saantely PL
19.3 §:n mukaiset edellytykset riittdvaan sosiaalipalveluun ja VPL:n 19.1 §:n mukaisen edellytyksen
oikeudesta valttamattomaan huolenpitoon, jos asia jaa sen varaan, ettd viranhaltija tekee asiassa
"oikean" paatoksen. Kyse on oikeudesta elamaan. Kielteinen palvelupaatds voi olla henkea uhkaava.

Palvelun myéntaminen voi myos erindisten syiden vuoksi viivastya kunnassa / maakunnassa. Kun
kyse on vielda muihin sosiaalipalveluihin ndhden varsin erilaisesta palvelusta (mm. terveydenhuollon
ja hoidon aspekti huomioiden), niin mm. sosiaalihuoltolain sdantely kiireellisista sosiaalipalveluista
ei tassa tilanteessa olisi riittdva turvaamaan asiakkaiden oikeudet. VPL:ssa pitda maaritella valitonta
hengenvaaraa aiheuttaviin tilanteisiin toimintatapa, jossa viivastyminen ei ole mahdollista.

Uudistettava vammaispalvelulaki tullee tarjoamaan hengityslaitetta kayttaville arjen sujumista, yh-
denvertaisuutta ja itsemaaraamista tukevan palveluvalikoiman. Se tulee toteuttamaan myds sen
yhdistyksen ajaman periaatteen, etta kaikkien hengityslaitetta kayttavien palveluita koskevat paa-
tokset tulevat olemaan valituskelpoisia hallintopaatéksia. Talléin on mahdollista saada toisen tahon
nakemys, toteutuuko palveluiden jarjestamisessa itsemaaraaminen ja yksilollisten tarpeiden huo-
mioiminen.

Se, etta palvelut hengityslaitepotilaan statuksen purkamisella samalla my6s hajautetaan, voi hanka-
loittaa hengityslaitteen kayttdjan elamaa ja uhata hdnen terveyttdaan, mikali terveydenhuollon pal-
veluita ei saada tuotua palvelukokonaisuuden elimelliseksi osaksi. Hengityslaitetta kdyttavien pieni
maara tekee osaamisen ja palvelujen hajauttamisesta riskin heidan hyvinvoinnilleen.

Jotta palveluiden integrointi toteutuisi hengityslaitteen kayttdjia kuormittamatta sekd heidan yh-
denvertaisuutensa ja yksilolliset tarpeensa huomioivalla tavalla, Hengityslaitepotilaat ry ehdottaa,
ettd erikoissairaanhoito sailyisi hengityslaitetta kayttavien terveydenhoidon keskitettyna toteutta-
jana. Nain turvataan myos hoidon jatkuvuus. Erityisen tarkeda on sdilyttad myos hoitotarvikkeiden
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keskitetty jakelu sielld, missa on hengityslaitteen kayton ja pitkdaikaista hengitysvajetta sairastavien
hoidon erityisasiantuntemusta (keskussairaaloiden hengitystukiyksikot).

Helsingissa 19. huhtikuuta 2018

Jukka Sariola
puheenjohtaja

Hengityslaitepotilaat ry



