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Asia: HE 129/2020 vp Hallituksen esitys eduskunnalle laeiksi sosiaali- ja
terveydenhuollon asiakasmaksuista annetun lain, sosiaali- ja terveydenhuollon
palvelusetelistd annetun lain 3 §:n ja tuomioistuinmaksulain 5 §:n muuttamisesta

Asiantuntijalausunto
Hengityslaitepotilaat ry

Jarjestbmme kiittda mahdollisuudesta lausua asiakasmaksulain
osauudistusehdotuksesta. Asiakasmaksulaki on jasenistdomme aseman kannalta
olennainen, silla siina sdadetdaan hengityshalvausstatuksen omaajien asemasta.
Hengityshalvaus on hallinnollinen paatés, jonka perusteella elamaa yllapitavaa
hengityslaitetta tarvitsevaa henkiléa voidaan hoitaa sairaalan kirjoista poistamatta
kotona. Vastuu palvelujen jarjestdmisestd on terveydenhuollolla, joka siten ulottaa
valtansa kodin seinien sisapuolelle. Tahan poikkeavaan tilanteeseen on pitkdan haettu
muutosta ja se oli suunnitteilla rauenneessa asiakasmaksulain
kokonaisuudistusehdotuksessa.

Hengityslaitetta kdyttavien aseman on sdilyttava turvallisena ja
vyhdenvertaisena

Rauenneessa asiakasmaksulakiehdotuksessa oli tarkoitus muuttaa hengityslaitteen
kayttajien asemaa purkamalla hengityshalvausstatus ja siirtamalla palvelujen
jarjestaminen sairaaloiden vastuulta uudistettavan vammaispalvelulain perusteella
toteutettavaksi. Rauenneessa ehdotuksessa todettiin vaikutusten arvioinnin kohdalla
kuitenkin hengityshalvausstatuksen omaavista mm. seuraavaa: "On myds mahdollista,
etté hengityslaitetta kdyttavia henkilbitd olisi jatkossakin pitkdaikaisessa
laitoshoidossa. N&itd henkilbité arvioidaan kuitenkin olevan vain muutamia.” Kasilla
olevassa asiakasmaksulain osauudistusehdotuksessa puolestaan ei ehdoteta
muutoksia hengityslaitetta kayttavien asemaan.

Muutos hengityshalvausstatuksen omaajien asemaan on valmisteilla
kokonaisuudistuksen yhteydessa. Se on tarpeen yhdenvertaisuuden toteutumiseksi.
Tarkoituksena on purkaa hengityshalvausstatus ja siirtaa palvelut toteutettaviksi
vammaispalvelulain nojalla lukuun ottamatta terveydenhoitoa kuten muidenkin
vammaisten henkildiden kohdalla. Statuksen purkaminen lainsdaadanndsta edellyttaa
muutoksia vammaispalvelulakiin. Asiakasmaksulakiin nyt jaavat
hengityshalvausstatusta koskevat saadokset on tarkoitus muuttaa vasta
samanaikaisesti asiakasmaksulain kokonaisuudistuksen yhteydessa.
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Hengityslaitepotilaat ry haluaa muistuttaa, ettéd hengityshalvauspotilasstatuksen
tuleva poistuminen lainsdadanndsta ei saa johtaa tilanteeseen, jossa entisista
hengityshalvauspotilaista tulee pitkaaikaisen laitoshoidon potilaita ja
asiakasmaksuja peritaan heilta pitkaaikaisen laitoshoidon asiakkaina, kun he
tosiasiassa asuvat kotona. Tuolloin kateen jaavien tulojen romahdus pakottaisi
hengityslaitteen kayttajan luopumaan kodistaan. Tama olisi vastoin YK:n
vammaissopimuksen 19. artiklaa (oikeus asuinpaikan valintaan). Elamaa yllapitavaa
hengityslaitetta kayttava henkild ei asiakasmaksulain osauudistuksen jalkeen saa
mydskaan missaan tilanteessa joutua asiakasmaksujen perimisen uudenlaisten
tulkintojen vuoksi luopumaan kodistaan.

Yhdistyksemmme painottaa myds, etta asiakasmaksulain nyt ehdotettu osauudistus tai
mydhemmin seuraava kokonaisuudistus ei saa johtaa vastoin hengityslaitteen
kayttajan tahtoa laitoshoitoon, kun henkilé asuu kotona. EIdmaa yllapitavan
hengityslaitteen kayttajien paivittaisten palvelujen ja niiden jarjestamisvastuun tulee
jatkossa olla vammaispalvelulain kautta toteutettu.

Vaikutukset hengityslaitetta kayttaville on arvioitava erikseen

Edellytamme Vammaisfoorumin tavoin, etta kasilla olevan
asiakasmaksulakiehdotuksen osalta myods vaikutukset vammaisille ihmisille arvioidaan
sukupuoli-, lapsi- ja terveysvaikutusten tavoin. Vammaisvaikutusten arvioinnissa on
erikseen tarkasteltava elamaa yllapitavaa hengityslaitetta kayttaviin
kohdistuvia vaikutuksia, koska kyse on pahimmillaan henkea uhkaavista tilanteista,
mikali palvelujen kustannukset muodostuvat kohtuuttomiksi. Téman ryhman
perustuslain 19.1 §:n mukainen valttamattéman huolenpidon toteutuminen riippuu
taysin riittavien palveluiden olemassaolosta, taloudellisesta saavutettavuudesta ja
saatavuudesta.

Asiakasmaksulain kokonaisuudistuksessa on turvattava elamaa yllapitavan
hengityslaitteen kayttajien palvelujen keskeytyksettomyys

Hengityshalvauspotilaan statuksen lakkauttaminen edellyttaa tulevassa
lakivalmistelussa huomioitavaksi sen, etta hengityshalvauspotilaan statusta ei saa
lakkauttaa ennen kuin on olemassa voimassa olevat palvelupaatdkset korvaavasta
palvelusta ja nama palvelut ovat tosiasiassa toiminnassa. Vasta sen jalkeen
terveydenhuolto voi lakkauttaa hengityshalvausstatuksesta johtuvat palvelut.
Korvaavien palvelujen riittdvyys ja sopivuus on arvioitava asiakkaan yksildllisten
tarpeiden perusteella ja asiakkaalla on viime kddessa oltava mahdollisuus paattaa
siita, milloin hanen uudet palvelunsa vastaavat korvattua palvelua. Vasta sen jalkeen
terveydenhuolto voi lakkauttaa hengityshalvausstatuksen.

Ympadrivuorokautisen avun tarpeen aiheuttamat lisakustannukset kotona
asuttaessa on kompensoitava

Rauenneessa asiakasmaksulakiehdotuksessa suunniteltu nykyisten
hengityshalvauspotilaiden yllapitokorvauksen poistumisen aiheuttama toimeentulon
heikkeneminen pitda ottaa huomioon asiakasmaksulain kokonaisuudistuksen
yhteydessa (perusoikeuksien heikennyskielto). Eldamaa yllapitavan hengityslaitteen
kayttdjien yhdenvertaisen elaman mahdollisuuksien turvaamiseen tarvitaan
paivittaisen avun kattava ja siihen liittyva terveydenhoidon sisaltava
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vammaispalvelulain mukainen palvelukokonaisuus seka kulukorvaus, joka kattaa ne
menot, jotka syntyvat tydntekijaringin jatkuvasta lasnaolosta kodissa ja kodin
ulkopuolella liikuttaessa.

Pykalakohtaiset kommentit
58§ Maksuttomat terveyspalvelut

Hengityslaitepotilaat ry kannatta laajennuksia maksukattoa kerryttaviin palveluihin.
Viimeistdan asiakasmaksulain kokonaisuudistuksessa olisi elamaa yllapitavaa
hengityslaitetta kayttavien henkiléiden hengitystukihoitoon liittyvat terveydenhuollon
palvelut muutettava maksuttomiksi. Jos tdma ei ole mahdollista, niin maksut pitaa
vahintdan arvioida ennalta automaattisesti kunnassa tai tulevissa maakunnissa
asiakasmaksun poistamisen tai huojentamisen perusteeksi kyseisen ryhman
terveyden ja hengen vaarantumisen riskin vuoksi.

Addisonin taudin ja ykkostyypin diabeteksen hoidon puuttuminen johtaa kuolemaan
muutamissa paivissa. Hengityskoneen ongelmat voivat hoitamattomina pahimmillaan
johtaa menehtymiseen muutamissa minuuteissa. Yhdistyksemme tekeman kyselyn
mukaan 60 prosenttia hengityshalvausstatuksen omaajista selviytyy alle viisi
minuuttia ilman hengityskonetta.

Hengityslaitehoitoon liittyvat terveydenhoitokdaynnit ovat elamaa yllapitavan
hengityslaitteen kayttajille ehdottoman valttamattomia kdynteja, jotka turvaavat
hengissa pysymistd. Kéayntien maara nousee etenkin ongelmatilanteissa
huomattavaksi. Tulevaisuudessa takuueldkkeen varassa eldavien hengityslaitteen
kayttajien ei voida edellyttaa selviytyvan tallaisista kustannuksista.

Elamaa yllapitavaa hengityslaitetta kadyttavien terveydenhuollon palvelujen
maksuttomuus estdisi hengenvaaran ohella myo6s katastrofaaliset hoitokulut seka
toimeentulon vaarantumisen. Tekemamme kyselyn mukaan jo nykyisin 10 prosenttia
hengityshalvausstatuksen omaajista karsii sdanndéllisesti toimeentulo-ongelmista.
Maara kasvaa huomattavasti, mikali aiottu taman ryhman tulojen vahennys
suunnitellussa lainsaadantéuudistuksessa toteutuu. Jos hengityslaitteen kayttédn
liittyvat terveydenhuoltopalvelut olisivat maksullisia, niiden hankkiminen voisi estya
tai johtaa toimeentulo-ongelmiin, mika olisi vakava uhka terveydelle.

Hengityslaitepotilaat ry haluaa Vammaisfoorumin lailla muistuttaa rauenneen
asiakasmaksulain hoitotarvikkeiden maksuttomuutta koskevasta, lakiesityksen
perusteluissa esitellysta hoitotarvikkeiden luettelosta, kun valmistellaan
asiakasmaksulain kokonaisuudistusta. Maksuttomien hoitotarvikkeiden on aina
vastattava yksiléllisia tarpeita. Tarviketoimituksissa ei saa voida vedota
kilpailutukseen, jos kilpailutetut tarvikkeet eivat perustellusta syysta sovi hanelle.
Esimerkiksi sopivat imukatetrit on toimitettava yksiléllisten tarpeiden mukaisesti.
Hengityslaitepotilaat ry kannattaa myds lampimasti Vammaisfoorumin ehdotusta
vamman aiheuttaman lisapalvelun osuuden maksuttomuudesta terveydenhuollossa.

6a§ Maksukatto

Hengityslaitepotilaat ry pitda erinomaisena maksukaton piiriin kuuluvien palvelujen
laajentamista. Erityisesti toimintakykya parantavat ja yllapitavat terapiat seka
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vammaispalvelulain perusteella mydnnetyt laitoskuntoutusjaksot ovat elama
yllapitdvan hengityslaitteen kayttdjille olennaisia.

Yhdistyksemmme on huolissaan maksukattojen yhteenlasketusta korkeudesta
pienituloisille vammaisille ihmisille. Paljon palveluita kayttaville vammaisille henkildille
maksukattojen yhdistaminen tai madaltaminen tai edes jaksottaminen olisivat
olennainen lainsaadannon kehittamiskohde alkuvuoden kohtuuttoman
maksurasituksen estamiseksi YK:n vammaissopimuksen 28. artiklan velvoitteen
huomioiden. Tama koskee hengityslaitetta kdyttavia erityisesti hengitystukihoidon
elamaa yllapitavan luonteen vuoksi.

7c§ Pitkdaikaisen tehostetun palveluasumisen, pitkaaikaisen perhehoidon ja
pitkdaikaisen laitoshoidon maksu

Yhdistyksemme on tyytyvdinen tehostetun palveluasumisen maksujen saattamisesta
saatelyn piiriin, jotta tulot ylittavia maksuja ei enda syntyisi.

Kasilla olevassa asiakasmaksulain osauudistusehdotuksessa kasitellaan pitkaaikaisen
hoidon asiakasmaksuja. Talla hetkelld yleisin tilanne on, etta
hengityshalvausstatuksen omaaja asuu kotona sairaalan kirjoista poistamatta eli han
on laitospotilas. Jos taman pieni ryhma unohtuu tai lainsdaadannén uudistus
(asiakasmaksulain kokonaisuudistus ja vammaispalvelulaki) ei tapahdu synkronisesti,
se voi merkita talle ryhmalle toimeentulon ja pahimmillaan terveyden vaarantumista.
Mikali pitkaaikaishoidon asiakasmaksuja sovellettaisiin tallaisessa tilanteessa ilman
nykyistd hengityshalvauspotilaiden maksuttomuuspykalaa, jaisi kotona asuvalle
elamaa yllapitavaa hengityslaitetta kayttavalle ainoastaan kateisvara kattamaan
kotona elamisen kustannukset.

Hengityslaitepotilaat ry haluaa muistuttaa, ettéd hengityshalvauspotilasstatuksen
tuleva poistuminen lainsdadanndsta ei saa johtaa tilanteeseen, jossa entisista
hengityshalvauspotilaista tulee pitkdaikaisen laitoshoidon potilaita ja
asiakasmaksuja peritaan heilta pitkaaikaisen laitoshoidon asiakkaina, kun he
tosiasiassa asuvat kotona. Laitoshoitoon kasilla olevassa
asiakasmaksulakiehdotuksessa esitetty kayttévara 110€ ei riita kotona asumisen
kustannuksiin, vaan kaytanndssa pakottaisi hengityslaitteen kayttdjan luopumaan
kodistaan. Tama olisi vastoin YK:n vammaissopimuksen 19. artiklaa (oikeus valita
asuinpaikka). Hengityslaitetta kayttava ei asiakasmaksulain osauudistuksen jalkeen
saa mydskaan missaan tilanteessa joutua asiakasmaksujen perimisen uudenlaisten
tulkintojen vuoksi luopumaan kodistaan.

10b§ Pitkaaikaisesta tehostetusta palveluasumisesta, pitkdaikaisesta
perhehoidosta ja pitkdaikaisesta laitoshoidosta perittiavdan maksun
perusteena olevat tulot

Hengityslaitepotilaiden nakemyksen mukaan eldkkeensaajan hoitotukea ei tule laskea
maksun perusteena oleviin tuloihin. Kannatamme Vammaisfoorumin nakemysta siita,
ettei vammaisetuuksia ylipaansa tulisi huomioida tuloina maarattaessa
asiakasmaksuja.
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10c§ Tuloista tehtaviét viahennykset pitkdaaikaisessa tehostetussa
palveluasumisessa, pitkaaikaisessa perhehoidossa ja pitkdaikaisessa
laitoshoidossa

Elamaa yllapitavaa hengityslaitetta kdyttdvan henkilén asuessa kotonaan syntyy hanta
auttavien tydntekijoiden kyseisessa kodissa tydskentelystd asumisen lisdkuluja, jotka
tulee vahentaa asiakasmaksun maaraytymisen perusteena olevista tuloista.
Asiakasmaksulain kokonaisuudistuksessa tulee huomioida esimerkiksi elamaa
yllapitavaa hengityslaitetta kayttavien henkiléiden asunnossa avustajille/tydntekijoille
tarvittava erillinen huone seka heidan aiheuttamansa lisdkustannukset esimerkiksi
veden, sahkdn ja pesuaineiden osalta. Nama kulut ovat vamman aiheuttamia
lisakuluja.

10e§ Jatkuvasta ja saannollisesta kotona annettavasta palvelusta seka
pitkdaikaisesta asumispalvelusta perittdva maksu

Yhdymme Vammaisfoorumin lausuntoon ladakkeiden annosjakeluun liittyvien tuntien
laskuttamisen ongelmallisuudesta. Vammaisfoorumi katsoo, etta lakiehdotuksessa
kuvattu menettely voi aiheuttaa asiakkaalle vuositasolla usean sadan euron lisalaskun
ladkkeiden jakamisesta johtuen. Siksi tassa yhteydessa pitaa tarvittaessa soveltaa 11
§:n maksun huojentamista koskevaa pykalaa ja kirjata maininta lain perusteluihin.

10k§ Palvelun keskeytyksen vaikutus asiakasmaksuun

Hengityslaitepotilaat ry on samaa mieltda Vammaisfoorumin kanssa siita, etta
vammaispalvelujen osalta asiakkaan tulee maksaa vain sellaisesta palvelusta, jota
han tosiasiallisesti kayttaa.

11§ Maksun perimatta jattaminen ja alentaminen

Hengityslaitepotilaat ry pitdaa hyvana ja tarkeana maksun alentamisen ja perimatta
jattdmisen ensisijaisuutta. Sen tulisi kuitenkin olla velvoittavaa kaikkien maksujen
osalta. Yhdistyksemme on huolissaan tasasuuruisten maksujen suuruudesta
pienituloisille henkildille.

Mikali hengitystukihoitoa ei todeta maksuttomiin terveyspalveluihin kuuluvaksi,
maksun perimattd jattdminen ja alentaminen hengitystukihoitoa koskevissa
terveydenhoitomaksuissa on tarkea asettaa ensisijaiseksi hengityshalvausstatuksen
omaajien kohdalla terveydelle aiheutuvan erittdin suuren riskin takia mutta myo6s
riittdvan toimeentulon turvaamiseksi. Elamaa yllapitavan hengityslaitteen
kayttamiseen liittyva hoito ei saa olla kiinni taloudellisesta tilanteesta. Erityisesti
ongelmatilanteissa tasasuuruisten maksujen moninkertaistuminen valttamattémien
kayntien vuoksi uhkaa henkea tilanteessa, jossa vahavarainen hengityslaitteen
kayttaja tarvitsee paljon palveluja pysyakseen toimintakykyisena ja hengissa.

Yhdistyksemmme ehdottaa, ettd hengitystukihoitoon liittyvat maksut vahintaan
arvioitaisiin kunnassa ennalta automaattisesti alentamisen ja perimatta jattamisen
nakokulmasta, koska kyseessa on henkea uhkaava toimintakyvyn rajoitus.

Yhdymme my6s Vammaisfoorumin lausunnossaan esittamaan nakemykseen, jonka
mukaan asiakasmaksuja voitaisiin automaattisesti kohtuullistaa tai jattaa perimatta
kaikkien niiden henkildiden kohdalla, jotka samanaikaisesti 1) kayttavat
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asiakasmaksullisia palveluja tai tuotteita ja 2) ovat oikeutettuja Kelan
perustoimeentuloa turvaaviin etuuksiin ja 3) jotka eivat kdy tdissa tai tulot eivat ylita
tayden etuuden maksamiseen asetettua rajaa. Tallaisia etuuksia ovat mm.
kansaneldke, taysi tyokyvyttomyyseldake ja kuntoutustuki. Jos henkilélla on ansiotuloja
tai muita tuloja, voi asiakas hakea maksujen kohtuullistamista kuten tdhankin asti
asiakasmaksulain mukaan. Maksujen kohtuullistamisen automaation synnyttamiseksi
on syyta selvittaa, voitaisiinko ainakin jollain aikavalilla hyddyntaa esimerkiksi
tulorekisteritietoja asiakasmaksuja maarattaessa Kelan jo olemassa olevien tietojen
kanssa.

15§ Muutoksenhaku

Kiitdmme tuomioistuinmaksun poistamisesta.

Helsingissa 15. lokakuuta 2020

Jukka Sariola
puheenjohtaja
Hengityslaitepotilaat ry

laatinut
Ilka Haarni
hankekoordinaattori
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