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Hyvéaa syksya!
Téssé jasenkirjeessd on pitkasti asiaa vammaispalvelulain muutoksesta ja sen
vaikutuksesta hengityshalvausstatuksen omaaviin. Kirjeen lopussa kerromme, miti
uutta verkkosivuiltamme 16ytyy seké tulevista tapahtumista. Ensin asiaa jasenrekisterin
uudistuksesta.

Saitko tdmén kirjeen kaksi kertaa?
Ei aihetta huoleen! Hankimme alkusyksystd uuden jasenrekisteriohjelman, jonka mydta
sdhkoposti yhdistykselld kulkee paremmin. Ohjelma helpottaa my6s jasenrekisterin
ylldpitoa ja tekee sen tietoturvallisesti.

Mikali sait timédn viestin osoitteeseen, jota et yleensé kéyti, ole yhteydessi
jérjestosihteeriin venla.raty(@hengityslaitepotilaat.fi tai 050 532 1001, jotta voimme
paivittda tietosi. Hin my06s vastaa muihin kysymyksiin tiedottamisesta ja sahkdpostin
kulusta.

Vammaispalvelulakiuudistus ja hengityshalvausstatuksen omaajat
Nykyisten hengityshalvausstatuksen omaajien palvelujen jarjestdmistapa on
muuttumassa vammaispalvelulakiuudistuksen myotd. Tassa tietoa lakiesityksen
siséllosta:

Aikataulu ja suuri muutos asemaan

Uusi vammaispalvelulaki on tarkoitus saattaa voimaan sote-uudistuksen kanssa samaan
aikaan eli 1.1.2023

Uudistuksella on kuitenkin 3 vuoden siirtyméaika eli palvelut eivdt muutu heti. Uusien
palvelujen pitdd toimia viimeistédén 1.1.2026. Omasta tahdosta uusiin palvelujen
jarjestamistapoihin voi kuitenkin siirtyd jo lain voimaan tultua ja ennen siirtyméajan
paattymista.

Hengityshalvauspotilaita koskeva lainsdddintd puretaan uudistuksen yhteydessa.
Uudistuksen toteutuessa hyvinvointialueen sosiaalitoimi olisi jarjestimisvastuussa
nykyisten hengityshalvausstatuksen omaajien sairaalan ulkopuolella toteutettavista
palveluista.

Vammaispalveluiden piiriin siirtymisen jélkeen kukaan kotona asuva elaméaa
yllapitdvad hengityslaitehoitoa tarvitseva henkild ei olisi enéé sairaalan kirjoilla.
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Tyontekijarinkiin saa erilaisia tyontekijoita
Henkilokohtaisen avun sisélto laajenee
Henkilokohtaiseen apuun voisi kuulua sellaisia itsehoitoa vastaavia toimia, jotka
liittyvit terveyden ylldpitoon seké pitkdaikaisen sairauden ohjeiden mukaiseen hoitoon
mukaan lukien hengityslaitteen kéiytosté ja toimivuudesta huolehtiminen.
Hyvinvointialue tarjoaisi tillaisten toimenpiteiden tekemiseen ohjausta.

Tyontekijaringin ammattirakennetta muutettaisiin henkilon tarpeesta ja
tilanteesta riippuen

Avun tarpeesta huolehtiminen voisi siirtyd osin tai kokonaan
terveydenhuoltopainotteisesta mallista henkilokohtaisen avun tuella toteutettavaksi.

Saitelya perheenjdsenen tyoskentelystd henkilokohtaisena avustajana
véljennetdan

Se tarkoittaisi esimerkiksi, ettd perheenjédsen voisi toimia sijaisena tyontekijan
sairastuessa nykyistd helpommin.

Tyontekijarinkien jarjestdmistapoja tulee lisdd
Asumisen tuen palvelukokonaisuus

Yhdeksi tavaksi jarjestdd nykyisten hengityshalvauspotilaiden tyontekijarinki on
kaavailtu asumiseen liittyvien palvelujen kokonaisuutta, johon voisi kuulua myos
kotiin tuotavia terveydenhuollon palveluja. T4t vaihtoehtoa kutsutaan asumisen
tueksi. Asumisen tukeen voisi kuulua myos henkilokohtaista apua. Asumisen tuen
palvelukokonaisuus muistuttaisi nykyistd palveluasumista omaan kotiin.

Tyontekijaringissd voisi silloin olla sekd terveydenhuollon ammattilaisia etti
henkilokohtaisia avustajia yksil6llisten tarpeiden ja toiveiden perusteella.

Asumisen tukea ja siihen sisdltyvad henkilokohtaista apua tai terveydenhuollon
palveluja voitaisiin toteuttaa joko ostopalveluna tai hyvinvointialueen omana
toimintana.

Henkil6kohtainen apu

Nykyisten hengityshalvausstatuksen omaajien tyontekijarinki voitaisiin myos jarjestaa
henkilokohtaisena apuna. Hyvinvointialueen olisi jarjestettdva henkilokohtaista apua
kolmella eri tavalla, joista pitdisi voida valita itselle sopivin vaihtoehto.

1. Tydnantajamalli
2. Palveluseteli
3. Hyvinvointialueen oma toiminta tai sen hankkima ostopalvelu

Henkil6kohtaisten avustajien tyonantajaksi ryhtyminen edellyttda kirjallista
suostumusta. TyOnantajaksi ryhtyvé saisi tyonantajavelvollisuuksiin
hyvinvointialueelta neuvontaa. TyOnantaja voi itse valita tydntekijénsa.

Henkil6kohtaisen avun palvelusetelin avulla voi valita avun (hyvinvointialueen
kilpailuttamilta) yksityisiltd palveluntuottajilta, kuten nykyisinkin.

Lisdksi hyvinvointialue voi jarjestdd henkilokohtaista apua omana toimintanaan
(esimerkiksi avustajakeskusten kautta) tai ostaa apua suoraan palvelutuottajilta.



Ylldpitokorvaus poistuu portaittain
Ylldpitokorvaus sdilyisi lakiesityksen mukaan nykyisend siirtyméajan eli 31.12.2025
saakka. Sen jélkeen se pienenee vuosittain 20 prosenttia ja poistuu lopullisesti
31.12.2030.

Siirtyman jilkeen muut terveydenhuollon maksut kuten muilla kansalaisilla
Uusiin palvelujen jarjestimistapoihin siirryttdessd poistuvat myos ladkkeiden,
kuljetusten ja hoidon maksuttomuus. Tilalle tulevat Kela-kuljetukset (omavastuu
300€/vuosi), terveydenhuollon maksukatto (692€/vuosi) seka ladkkeiden maksukatto
(592€/vuosi).

Oikeus uusiin etuuksiin
Hengityshalvausstatuksen eli laitospotilasstatuksen poistuessa syntyy oikeus
asumistukeen ja toimeentulotukeen, mikili niiden myontdmisen ehdot tayttyvét.

Téarked muistaa
Vammaispalvelulakiesitykseen voi vield tulla muutoksia eduskuntakasittelyssé eli ylla
oleva tieto ei vield vélttdmattd ole lopullista. Yhdistyksemme tiedottaa lakiesityksen
etenemisestd ja muutoksista. Tamén tietopaketin ja muuta tietoa vammaispalvelulain
uudistuksesta 16ydit myos verkkosivuiltamme osoitteesta
https://hengityslaitepotilaat.fi/vammaispalvelulain-uudistus/

Kysely jdsenillemme
Koska vammaispalvelulakiesitys on eduskunnan kisiteltdvana, yhdistys kaipaa
pikaisesti sinulta nikemyksié ja samalla my0s palautetta yhdistyksen toiminnasta
rahoittajalle raportoitavaksi. Kyselyn 16ydédt verkosta osoitteesta
https://q.surveypal.com/Jasenkysely-2022-hhpry

Jos haluat paperisen lomakkeen tai vastata kysymyksiin suullisesti, ota yhteytta
jarjestosihteeriin venla.raty@hengityslaitepotilaat.fi tai 050 532 1001.

Verkkosivuillamme tietopaketteja
Verkkosivujemme Tietoa-osiossa julkaistaan hyodyllisid tietopaketteja.

Hengityslaite ja sdhkokatko https://hengityslaitepotilaat.fi/varaudu-
sahkokatkoihin/

Sdhkokatkoihin varautuminen on kaikille tdrkedd, mutta eldmaa yllapitdvéan
hengitystuen kayttéjille se on olennaista. Hengityslaite ja imulaite eivat toimi ilman
sdhkdvirtaa. Suorastaan vélttdméatonta sdhkokatkojen ennakointi on, jos hengitystuen
kayttdja el parjdd monta minuuttia ilman hengitystukea. Téalta voit lukea parhaat vinkit
sdhkdkatkojen haittojen minimoimiseen.

Leikkaukseen varautuminen https://hengityslaitepotilaat.fi/leikkaukseen-

varautuminen/
Elamaa yllépitdvin hengityslaitteen kanssa voi joskus péédtyé erilaisiin leikkausta ja
nukutusta edellyttéviin tilanteisiin. Niissd hengityslaitteen kéytto pitdd aina huomioida
erikseen. Perussairaus tai vamma, sekd muu terveydentila voivat edellyttia vield lisaa
erityisjarjestelyja.



https://hengityslaitepotilaat.fi/vammaispalvelulain-uudistus/
https://q.surveypal.com/Jasenkysely-2022-hhpry
mailto:venla.raty@hengityslaitepotilaat.fi
https://hengityslaitepotilaat.fi/varaudu-sahkokatkoihin/
https://hengityslaitepotilaat.fi/varaudu-sahkokatkoihin/
https://hengityslaitepotilaat.fi/leikkaukseen-varautuminen/
https://hengityslaitepotilaat.fi/leikkaukseen-varautuminen/

Talla sivulla on lueteltu asioita, joita hengitystuen kéyttdjén kannattaa pohtia ennalta
tiedossa olevaan leikkaukseen valmistauduttaessa.

Hengityshalvauspotilaiden tilanne 2021

https://hengityslaitepotilaat.fi/hengityshalvauspotilaiden-tilanne-2021/
Elokuussa julkaistu raportti hengityshalvauspotilaiden tilanteesta 2021. Raportti kertoo
mm., ettd osa hengityshalvausstatuksen omaajista kaipaa nykyistd enemmin arjen
avustamista. Sijaispula on arkipdivéa ldhes ympéri maata. Hengityshalvausstatuksen
omaajien hyvé eldma hyotyisi nykyisté tiivilmmaésté yhteistyoOsté statuksen omaajien ja

Raportin mukaan apua ei aina saada kaivatuissa arjen asioissa kuten lehden
lukemisessa eivitka yksittdiset hengityshalvausstatuksen omaajat voi vilttadmatti valita
esimerkiksi we-kdyntien ajankohtaa. Statuksen omaajilla olisi kuitenkin ehdotuksia ja
ideoita esimerkiksi tydvoimapulatilanteiden ratkaisuiksi.

Tapaamisia tulossa

Pelaamisen ilta 29.11.
Nuorille ja nuorenmielisille tarkoitetussa illassa mietitdén pelaamisen ratkaisuja, eli
miten pelata tietokoneella ja konsoleilla, vaikka késien toiminta on heikkoa. Luvassa
on Quadstick-ohjaimen esittelya ja saavutettavan pelaamisen asiaa.

Peli-ilta jarjestetddn tiistaina 29.11. kello 17.30-19 Teamsin kautta. Ilmoittaudu
viimeistddn 28.11. jarjestdsihteerille venla.raty@hengityslaitepotilaat.fi ja saat linkin
tapaamiseen.

Joulutapaaminen 26.11.
Joulutapaaminen on téni vuonna Helsingin keskustassa. Lisétietoja tulee myohemmin,
mutta varaa pdivé jo kalenteriisi! Luvassa museokierros Amos Rexissd sekd hyvia
ruokaa.

Aurinkoista syksya toivottaa
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