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Vammaispalvelulain kayttajiksi

* Yhdistys kannattaa lakiesityksen
lahtokohtaa, etta jatkossa kaikkien
elamaa yllapitavaa hengityslaitetta
kayttavien palvelut toteutetaan
vammaispalvelulain nojalla

* 2>hengityshalvaus poistuu
lainsaadannosta




Laissa hyvaa ja kannatettavaa

e Lain lahtokohta:

* ihmisarvoisen elaman turva on enemman
kuin pelkastaan biologiselle olemassaololle
valttamattomien edellytysten turvaamista

e osallisuuden mahdollistamisen velvoite
* monialaisuuden korostaminen

* henkilokohtaisen avun sisallon
laajennus
* omaisen kaytto avustajana

* liikkumisen tuen joustavuus



Voidaanko esityksen mukaisilla palveluilla vastata ®

kattavasti nykyisten hengityshalvausstatuksen omaajien
palvelutarpeisiin?

Kylla paaosin




Muutosehdotuksia

Palvelujen toteuttamisvastuu selkeammin sosiaalihuollolle

Palvelut ensisijaisesti kotiin
Siirtyman ohjeistuksen koordinointi THL:n vastuulle
Yllapitokorvauksen poistamisehdotus kohtuullisemmaksi
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Palvelujen toteuttamistavan ja @®
palvelukokonaisuuden pdatéksenteko selkedsti

sosiaalihuollon vastuulle

Palvelujen siirtamisen
koordinointivastuun on oltava
hyvinvointialueen sosiaalihuollolla

Tyontekijaringin toteuttamistavasta ja
ringin ammatillisesta rakenteesta on
tehtava elamaa yllapitavan
hengityslaitteen kayttajan yksilollisten
tarpeiden mukainen sosiaalihuollon
valituskelpoinen paatos




Palvelut ensisijaisesti kotiin

Asumisen tuen pykalien tulee turvata asumisen
atkuminen omassa kodissa ja yhdessa perheen
anssa.

Hengityshalvausstatuksen omaavien )
henkiloiden palvelujen jarjestaminen kotiin on
toiminut yli 50 vuotta.

Lakiesityksen on turvattava kotona
jarjestettavien palvelujen jatkuminen myos
vksin asuville elamaa yllapitavaa hengityslaitetta
tarvitseville henkildille.

===) Asumisen tuki jarjestettaisiin
ensisijaisesti vammaisen henkilon itse
valitsemaan asuntoon ja asuinpaikkaan
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Siirtyman ohjeistuksen koordinointi THL:n
vastuulle

Siirtymaan tarvitaan valiinputoamisen riskin,
palvelujen jatkuvuuden ja turvallisuuden
vuoksi kansallista koordinointia, koulutusta
ja ohjausta.

THL on koordinoinut keskusteluja aiemmin. t h l
Toivomme taman tehtavan maininnan

palauttamista lakiesitykseen, jotta prosessi

kaynnistyy yhteistydssa kaikkien osapuolten

kanssa asiantuntevan tahon johdolla.



Yllapitokorvauksen poistamisehdotus @
kohtuullisemmaksi: kaksi ehdotusta

A. Taytta yllapitokorvausta maksettaisiin
kolme vuotta. Sen jalkeen summa pienenisi
10 prosenttia alkuperaisesta korvauksesta
vuosittain 10 vuoden ajan

B. Kolmen vuoden siirtymaajan jalkeen
vllapitokorvauksen tilalla maksettaisiin
pienempaa ja erikseen nimettya etuutta
600€/kk pysyvasti

Yllapitokorvauksen poistuminen ei saa olla
sidoksissa palvelujen siirtymisajankohtaan.




Kuntoutuksen jatkuvuus ja riittavyys

Kelalla ei ole kokemusta
hengityshalvausstatuksen omaavien
kuntoutuksesta eika se lakiin perustuen
jarjesta sellaista kuntouttavaa toimintaa,
jonka tavoitteet Kela tulkitsee ainoastaan
hoidollisiksi.

Nykyisista hengityshalvausstatuksen
omaavista henkildista ei pida tulla
kuntoutuksen valiinputoajia lakimuutoksen
takia, vaan riittava kuntoutuksen maara on
turvattava. Ongelma koskee kaikkia elamaa
yllapitavaa hengityslaitetta kayttavia
henkil6ita.




Henkilokohtaisen avun hankkimisen
joustavuus

Kayttoon monipuolisuus: esimerkiksi
nykyisten hengityshalvausstatuksen
omaavien henkildéiden tyontekijarinkien
toteuttamisessa voitaisiin riittavan
tyontekijamaaran turvaamiseksi
hankkia palvelusetelilla tyontekijoita
useammalta palveluntuottajalta
samaan aikaan




Seurantaa ja valvontaa

Valviran ja AVlen on oltava tietoisia
nykyisten hengityshalvausstatuksen
omaavien henkildiden erityisyydesta ja
seurata palvelutilannetta erityisella
huolella, jotta laitosmaista toimintatapaa
ei siirry vammaispalveluina jarjestettaviin
kaytantoihin. EOA on tunnistanut
valvonnan tarpeen myos nykyisille
nengityshalvausstatuksen omaaville
nenkiloille tarkoitetuissa ns.
ryhmakodeissa




Avustajat mukaan sairaalaan

Kaikille elamaa yllapitavaa
hengityslaitetta kayttaville henkildille olisi
mahdollistettava oman avustajan antama
apu sairaala- tai kuntoutusjaksolla
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Kiitoksia!

jukka.sariola@hengityslaitepotilaat.fi
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