HENGITYSTUKI RY

Hengitystuki ry:n (ex-Hengityslaitepotilaat ry) vammaispalvelulakiesitysta
HE 191/2022 koskeva lausunto sosiaali- ja terveysvaliokunnalle

Hengitystuki ry kiittdd mahdollisuudesta ottaa kantaa vammaispalvelulakiesitykseen HE 191/2022.

Jarjestomme iloitsee lakiesityksestd, silla hengityshalvausstatuksen omaajien eriarvoinen asema on pitkaan
odottanut korjaamista etenkin itsemaaraamisoikeuden tdaysimaaraisen toteutumisen osalta. Toivomme
aivan erityisesti, etta uusi laki saadaan voimaan sovitussa aikataulussa.

Tunnelma on hengityshalvauspotilaiden joukossa kuitenkin hiukan ristiriitainen, silla vaikka taman ryhman
yhdenvertaisuus, perusoikeudet ja oikeusturvakeinot vahvistuvat, lakiuudistuksen etenemiseen on liittynyt
myos huolta taloudellisen tilanteen merkittavalta nayttavan heikennyksen vuoksi.

Muutos edellyttaa osallisuutta ja yhteistyota

Hengityshalvauspotilaan maaritelma luotiin lainsaadantoon yli 60 vuotta sitten. Vuonna 1962 hyvin
edistyksellisella lailla mahdollistettiin hengityslaitetta kdyttavien henkildiden muuttaminen sairaalasta
kotiin.

Siirtyminen asiakasmaksulain perusteella erikoissairaanhoidon vastuulla jarjestetyista palveluista
vammaispalvelulakiesityksen mukaisiin palvelujen jarjestamistapoihin sairaalan ulkopuolella on seka
nykyisille hengityshalvausstatuksen omaajille etta palvelujen jarjestdjille suuri muutos ja edellyttaa
huolellisuutta. On varmistettava, etta lakiesityksen pykalamuotoilut ja perustelut tarjoavat
hyvinvointialueille ja statuksesta irtautuville vammaisille henkildille riittavan pohjan palvelujen siirtamiseksi
ja jarjestamiseksi niin turvallisuuden, monialaisen yhteistyon saumattomuuden kuin erityisesti asiakkaiden
kokemusasiantuntijuuden ja osallisuuden nakdkulmista. Yksikdaan viranomaistaho ei nykyisin yksinaan
tunne hengityshalvausstatuksen omaajien palvelutarpeiden kokonaisuutta. Lain tarkoituksen -
yhdenvertaisuuden, osallisuuden ja osallistumisen seka niitd koskevien esteiden poistamisen -
toteuttaminen on nykyisten hengityshalvausstatuksen omaajien kohdalla myds poikkeuksellisen tarkeaa,
silla niita ei ole nykyisissa palvelujen jarjestamistavoissa aina riittavasti huomioitu.

Palvelujen sdilyttava kotona

Lakiesityksen lahtokohtana tulee nykyisten hengityshalvausstatuksen omaajien osalta olla kotona asumisen
jatkuminen, silla se on lain tarkoituksen kannalta ainoa itsendisen eldman ja osallisuuden mahdollistava
ratkaisu. Laitosasuminen ei saa palvelujen jarjestamisvastuutahon vaihtuessa lisdantya. Nykyisen
lakiesityksen ei pida mahdollistaa eldamaa yllapitavan hengityslaitteen tarvitsijoiden pakottamista pois
nykyisesta kodistaan asumisyksikkdon, silla asumisen tuki on subjektiivinen oikeus ja kotiin jarjestettyna
sen pitaisi olla ensisijainen palvelumuoto asumisyksikdiden tosiasialliseen laitosmaisuuteen verrattuna.
Henkiloston tarve ei myodskaan voi olla peruste asumistavan muutokselle, silla sama jatkuva lasnéolo eli
henkildstémaara tarvittaisiin kodin ulkopuolellakin.

Kotiin pitada myos saada ihmisarvoisen elaman mukaiset yksilollista tarvetta vastaavat palvelut, eika
esimerkiksi tyontekijoiden riittavan kattavasta tehtdavakuvasta pida joutua enaa kiistelemaan. Palvelut eivat



voi perustua pelkastadan elaman vahimmaistasoon. Sijaisjarjestelysuunnittelu on tehtava aukottomaksi,
jotta yksilon oikeus eldmaan varmistetaan.

Toivomme, ettd valiokunta ottaa mietinndssaan kantaa siihen, etta siirtyminen
vammaispalvelulain perusteella jarjestettaviin palveluihin ei saa johtaa siihen, ettad nykyiset
hengityshalvausstatuksen omaajat joutuisivat siirtymaan pois kotoaan.

Maksurasituksen keventamista harkittava edelleen

Jasenistoamme huolestuttaa ymmarrettavasti lakiesityksen hengityshalvausstatuksen nykyisille omaajille
suunniteltu maksurasituksen huomattava ja aivan erityinen nouseminen. Vuonna 2019 tekemamme
kyselyn mukaan yllapitokorvaus on muodostanut noin kolmannekselle statuksen omaavista vastaajista yli
60 % toimeentulosta ja hiukan alle 40 prosentillekin noin puolet. Kahdeksan vuoden siirtyman jalkeen tama
ryhma on yksi niista pienituloisista vammaisryhmistd, joiden terveydenhuollon palvelujen tarve on edelleen
suuri, silla hengitystukihoito edellyttaa jatkuvaa seurantaa. Onko tilanne kohtuullinen? Erityisesti
maksukatot tulevat olemaan alkuvuodesta suurempi era kuin esimerkiksi takuuelake, vaikka kyse on
elamaa yllapitavasta hoidosta.

Yhteiskuntien kehittyneisyyttad on ollut tapana mitata silld, miten ne kohtelevat heikoimmassa asemassa
olevia. Yhtena erityisen haavoittuvana ryhmana voi pitdd ymparivuorokautisesti toisten avun varassa elavia
henkil6ita. Pienituloisten, paljon sosiaali- ja terveyspalveluja tarvitsevien ja erityisesti ymparivuorokautisesti
toisten avun tarpeessa olevien henkildiden taloudellisen tilanteen helpottamisen keinona yhdistyksemme
toivoo, ettd valiokunnan mietint6on kirjattaisiin tai eduskunta antaisi lausuman pienituloisten, paljon
sosiaali- ja terveydenhuollon palveluja tarvitsevien vammaisryhmien ladke- ja terveydenhoitomaksujen
perimatta jattamisesta toistaiseksi voimassa olevalla paatoksella. Nain kaikki osapuolet saastyisivat
ylimaaraiselta tyolta ja pienituloiset vammaiset henkilot katastrofaalisimmalta taloudelliselta ahdingolta.

Toivomme, ettd valiokunta ottaisi mietinndssaan kantaa maksurasituksen vahentamiseen.

Haluamme samalla kiinnittda huomiota my®ds siihen, ettd nykyisen hengityshalvausstatuksen omaajan
perheen toimeentuloon syntyva muutos on epatarkoituksenmukainen esimerkiksi sellaisessa tilanteessa,
jossa asuntoon on tehty vamman edellyttdmat muutostyot ja kodista jouduttaisiin muuttuvan taloudellisen
tilanteen vuoksi luopumaan.

Muita palveluja ja tukitoimia koskevan 30§ perustelujen yhteydessa s. 224 olisi my0s syyta mainita
esimerkkind ymparivuorokautisen avun tarvitsijoiden avustajien sekda vamman vuoksi tarvittavien
vdlineiden maaran aiheuttaman tilatarpeen ja muiden kustannusten korvaaminen, silla
hengityshalvausstatuksen omaajien ryhman tarpeet ovat sosiaalihuollolle nailtad osin uusia.

Esitdmme, ettd valiokunta ottaisi mietinndssdan perusteluihin s. 224 seuraavan lisdyksen:

“Saannodksen perusteella voitaisiin korvata myods esimerkiksi entisille
hengityshalvauspotilaille syntyvia valttamattomia vammasta aiheutuvia kuluja.”

Kotiin sairaalasta oikea-aikaisesti

Yhdistyksemme kantaa huolta myds vammaispalvelulain voimaan tulon jalkeisten uusien, hengityslaitetta
trakeostomian kautta kayttavien henkildiden tilanteesta. Heidan palvelujensa jarjestamisen on turvattava
sairaalasta kotiutuminen oikea-aikaisesti. On huolehdittava siitd, ettd terveydenhuollosta ollaan hyvissa
ajoin yhteydessa sosiaalihuoltoon tuoreiden trakeostomian kautta hengitystukea kayttavien henkildiden
olemassaolosta ja vammaispalvelujen tarpeesta. Katsomme, etta terveydenhuoltoa on erikseen
muistutettava tasta velvollisuudesta, jotta monialainen yhteistyd kdynnistyy ilman, etta henkil6 joutuu
odottelemaan kuukausikaupalla sairaalasta kotiin padsya. Henkil6ston tarve ei saa olla este elamaa
yllapitavan hengityslaitteen varassa elavan sairaalasta kotiin siirtymiselle.



Toivomme, etta valiokunta mietinndssdan nostaa esiin timan jatkossa uudenlaisen tilanteen
ja edellyttaa terveydenhuollolta ripeyttd yhteydenotoissa sosiaalihuoltoon.

Henkilokohtaisen avun rooliin tasmennysta

Henkilokohtaisen avun avautuminen hengityshalvausstatuksen omaajien tyontekijaringin jarjestamiseen on
yksi keskeisimmista lakiesityksen yhdenvertaisuusuudistuksista talle ryhmalle. Henkilokohtaisen avun 9§
perusteluihin s.181 on olennaista johdonmukaisuuden vuoksi lisdta hengityshalvauspotilaiden
tyontekijaringin ammattirakenteen muutoksen osalta se vaihtoehto, ettd ammattirakenne voidaan muuttaa
myo6s kokonaan henkilékohtaisen avun tuella toteutettavaksi, silla tydnantajamallissa tama joka
tapauksessa on mahdollista.

Esitdmme, ettad valiokunta lisdisi mietinndssaan perusteluihin s. 181 seuraavan taydennyksen:

”...muutettaisiin --- terveydenhuoltopainotteisesta mallista osin tai kokonaan
henkilokohtaisen avun tuella toteutettavaksi.”

Henkilokohtaisen avun 9§ 4 mom perustelujen esimerkkeihin s. 188 on my0s valttamatta lisattava
hengityslaitteen kaytosta ja toimivuudesta huolehtimisen rinnalle hengitystien toimivuudesta
huolehtiminen. Olisi suorastaan makaaberia jattaa hengitystie mainitsematta ja paatya tilanteisiin, joissa
hengityslaite jatkaisi toimintaansa, vaikka ilma ei kulkisi enaa keuhkoihin ja ihminen laitteen vieressa
saattaisi pahimmillaan menehtya.

Esitdmme, ettad valiokunta muokkaisi mietinndssdan s. 188 perusteluja seuraavasti:

”...voisi henkil6kohtaiseen apuun kuulua hengitystien ja kdytossa olevan hengityslaitteen
toimivuudesta huolehtiminen”.

Vakuutussuoja

Avustajien oikeussuoja ns. isdnnanvastuun nojalla poikkeaa potilasvahinkolain tuomasta suojasta ja asettaa
nykyisten hengityshalvausstatuksen omaajien tulevat, ammattirakenteeltaan moninaisten tyontekijarinkien
tyontekijat keskenaan eriarvoiseen asemaan. On syytad varmistaa, ettd henkilokohtaisten avustajien
oikeussuoja on riittava.

Toivomme, ettd valiokunta esittda jatkoselvityksen tekoa potilasvahinkolain soveltamisesta
yksityishenkilon toimiessa tydnantajana seka henkilokohtaisessa avussa silloin kun
tyontekijan tehtavakuva sisaltaa itsehoitoa vastaavia toimenpiteita.

Valitusluvan hakeminen voi pahimmillaan uhata henkea

Haluamme kiinnittda huomiota siihen, ettd hengityshalvausstatuksen omaajien palvelujen siirtyessa
sosiaalihuollon jarjestamisvastuulle edeltdva oikeuskdytanto puuttuu, jolloin ennakkotapausten tarve on
suuri. Akuuteille tilanteille tarvitaan protokolla, joka turvaa asianmukaiset palvelut ja tilanteen pikaisen
kasittelyn.

Toivomme, etta valiokunta ottaa mietinndssaan kantaa, jotta valitusluvan saamisen kynnys
olisi ndissa tilanteissa erityisen matala ja aikataulut erityisen nopeita, koska kyseessa on
hengissa sadilyminen.

Siirtymasadanndsten selkeys tarpeen

Vammaispalvelulakiesityksen perusteluissa s. 244 todetaan, ettd “kumotun vammaispalvelulain perusteella
tehdyt paatokset pysyisivat voimassa paatoksiin merkityn voimassaoloajan. Paatokset tulisi saattaa uuden
lain mukaisiksi --- hyvinvointialueen aloitteesta silloin, kun vammaisen henkilon palvelutarve sita
edellyttaa.” Siirtyma siis voitaisiin tehda palvelutarpeen muuttumisen yhteydessa. Samalla sivulla todetaan,



ettd hengityshalvauspotilaita koskevien siirtymasaannoésten mukaan “hoito, ylldpito ja hoitoon liittyvat
kuljetukset olisivat maksuttomia kolme vuotta lain voimaan tulosta paitsi, jos hengityshalvauspotilaan
omasta pyynnosta palvelut paatettaisiin jarjestda jo aiemmin muuten kuin hoitona sairaalassa tai sairaalan
kirjoista poistamatta kotihoidossa.” Yhdistyksemme on huolissaan, etta tata eroa siirtymaohjeistuksessa ei
huomata.

Toivomme, etta valiokunta ottaa mietinndssdan kantaa siirtymasaannosten selkeyttamiseen,
jottei hyvinvointialue erehtyisi omasta aloitteestaan siirtdmaan hengityshalvauspotilaiden
palveluja ennen kolmen vuoden siirtymdajan paattymista.
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