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Lausunto sosiaali- ja terveyspalvelujen asiakasmaksuja koskevasta lakiluonnoksesta

Lihastautiliitto on valtakunnallinen vammaisjdrjestd, jonka pddmddrdnd on tukea
lihassairaiden ihmisten oikeutta tasa-arvoiseen, monimuotoiseen ja hyvddén eldmcdidn.
Sen tdrkeimpid palvelumuotoja ovat oikeuksien valvonta, sopeutumisvalmennus sekd
tiedottaminen.

Lihastautiliitto ry  kiittdd mahdollisuudesta antaa lausunto sosiaali- ja
terveydenhuollon asiakasmaksulainsdadiannén  uudistamisesta. Lausunnossamme
nostamme esille yleisia huomioita luonnoksesta, mutta my6s nakemyksemme
muutamista yksittdisista pykaldluonnoksista. Lisiksi haluamme nostaa tarkasteluun
hengityshalvauspotilaiden asemaa koskevan lainsiadinnén erityiskysymyksis, sill3 osa
jasenistdstamme on hengityslaitteen kayttijia ja osalla on my6s nykylainsaadannon
mukainen hengityshalvausstatus.

Asiakasmaksulainluonnos ei mielestimme poista huolta siitd, ettd tallda hetkelld
pitkdaikaissairaiden ja paljon sairastavien henkildiden sairaudesta aiheutuvat
kustannukset nousevat usein kohtuuttomiksi. Tima3 johtuu siitd, ettd asiakkaalle
maksettavaksi jaavia, sairaudesta johtuvia kustannuksia mdaritetddn myds muussa
lainsaddanndssa, kuten sairausvakuutuslaissa. Kustannusten kokonaisuus muodostuu
siis eri lainsdddannén  alaisista maksuista. Lihastautiliitto on huolissaan niist3
pienituloisista, pitkaaikaissairasta henkildista, joilla on seks asiakasmaksuja sosiaali- ja
terveydenhuollosta, lisdksi runsaasti kuluja ladkkeistd, ettd myds esimerkiksi
kuntoutuksesta aiheutuvista matkoista. Vaikka naita kaikkia kustannuksia rajaa niille
asetetut maksukatot (asiakasmaksujen enimmaismaari 683 €/kalenterivuodessa,
ladkekatto 605,13 €/kalenterivuodessa ja sairaanhoitoon ja kuntoutukseen liittyvien
matkojen vuotuinen omavastuu 300€) nousee kalenterivuosittaiset kustannukset



1588,13 € kalenterivuodessa. Tdméa nayttiytyy usein niin, etts erityisesti alkuvuosi
ennen maksukattojen tdyttymistd on paljon palveluja tarvitsevalle taloudellisesti
erittdin kuormittavaa aikaa.

llahduttavaa asiakasmaksulainsdddannon luonnoksessa on 46 maksujen alentamisesta
Jja perimdttd jdttdmisestd. Se on kirjoitettu nykylainsaadiantosd selkeimmaksi ja
maksun alentamista tai perimatta jattdmista koskevan ohjauksen ja neuvonnan osalta
tulevia maakuntia velvoittavammaksi.

Lihastautiliitto ry pitdd hyvand myés 2 § kohtaa 12, jossa nykylainsdadantoa
selkedmmin todetaan, ettd todistus tai lausunto, joka tarvitaan asiakkaan hoidon tai
kuntoutuksen saamiseksi tulee olla maksuton. Vaikka tima kaytanto on nytkin jamuun
muassa AVI on huomauttanut kuntoutussuunnitelmasta perityistd maksuista, tulee
asiakkailta edelleenkin ajoittain yhteydenottoja siitd, ettd kuntoutusta koskevasta
lausunnosta on peritty maksu.

On harmillista, ettd hengityshalvauspotilaita koskevat siirtymdsadnnokset ovat
keskustelutilaisuuteen valmistautumista varten saadussa materiaalissa viela
valmistelun osalta kesken. Asiakasmaksulainsdddannéssa siddetasn luonnollisesti
maksuista. Pohdimme kuitenkin sitd, onko missiin lainsiidinnosss mietitty
hengityshalvauspotilaiden palveluiden jarjestymisen osalta siirtymasaannoksiz? Kun
palvelut muuttuvat hengityshalvausstatuksen purkamisen my6td  uudelleen
jarjestettdviksi ja suurelta osin myés uuden tahon jarjestamiksi, tulee palveluiden
jarjestyd katkeamattomasti. Tdmi tulisi huomioida myés lainsdddanndssa, jotta
henked uhkaavia epéselvyyksis ei paasisi syntymasn.

Yhdymme Hengityslaitepotilaat ry:n ehdotukseen, etti erikoissairaanhoito sailyisi
hengityslaitetta kayttdvien terveydenhoidon keskitettynd toteuttajana. Lihastautia
sairastavien hengityslaitehoidon taustalla on ventilaatiovaje, joka vaatii
erityisosaamista sen tunnistamiseksi, seuraamiseksi ja hoidon toteuttamiseksi.
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