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Lihastautiliitto ry:n lausunto sosiaali- ja terveyspalvelujen asiakasmaksuja koskevasta
lakiluonnoksesta

Lihastautiliitto on valtakunnallinen vammaisjérjesté, jonka péadmédrdné on tukea
lihassairaiden ihmisten oikeutta tasa-arvoiseen, monimuotoiseen ja hyvidn eldmdédén.
Sen tdrkeimpid palvelumuotoja ovat oikeuksien valvonta, sopeutumisvalmennus seké
tiedottaminen.

Lihastautiliitto ry antoi oman lausuntonsa asiakasmaksulakiluonnoksen edellisell3
kommenttikierroksella huhtikuussa 2018. Taman jilkeen lakiluonnos on tasmentynyt
muun muassa hengityshalvauspotilaiden asemaa koskevan lainsdidiannén osalta.
Tassa lausunnossa nostamme esille muutamia yleisia huomioita luonnoksesta, mutta
koska osa jésenistdssimme on hengityslaitteen kayttsjid ja osalla on myds
nykylainsdadannon mukainen hengityshalvausstatus, piddmme tirkeina luonnoksen
64 §:n yksityiskohtaisempaa tarkastelua.

Lihastautiliitto ry ndkee hyvana, ettd maksukattoa kerryttaviin palveluihin ollaan
tekemdssd laajennuksia (11§). Myds maksujen seurannan siirtyminen maakuntien
vastuulle keventdd palveluita runsaasti kdyttdvien tilannetta (12§). Pohdimme
kuitenkin edelleen sitd, nousevatko pitkéaikaissairaiden ja paljon sairastavien
henkildiden sairaudesta aiheutuvat kustannukset siltikin maksukykyyn ndhden liian
suuriksi. Asiakkaalle maksettavaksi jaavid, sairaudesta johtuvia kustannuksia
muodostuu eri lainsdddénndn alaisista maksuista. Taméan vuoksi Lihastautiliitto ry on
huolissaan  niistd  pienituloisista, pitkdaikaissairasta henkiléists, joilla on
asiakasmaksuja sosiaali- ja terveydenhuollosta, ja niiden lisdksi runsaasti kuluja
ladkkeistd seka esimerkiksi kuntoutuksesta aiheutuvista matkoista.



Edelld kirjoitettuun viitaten ilahduttavaa asiakasmaksulainsaadannén luonnoksessa on
58 maksujen alentamisesta ja perimdttd jdttimisestd. Se on kirjoitettu
nykylainsaddantéa selkedmmdksi ja maksun alentamista tai periméattd jattamistd
koskevan ohjauksen ja neuvonnan osalta tulevia maakuntia velvoittavammaksi.

Lakikokonaisuuden kannalta pieni, mutta kdytdnnén kuntoutustydn kannalta
ilahduttava kirjaus on myés 9§:n listauksen kohta 14, jossa aiempaa selkedmmin
todetaan, ettd hoidon tai kuntoutuksen saamiseksi kirjoitettu lausunto on maksuton.
Né&in on ollut ennenkin, mutta siitd huolimatta muun muassa Aluehallintovirasto on
joutunut huomauttamaan kuntoutussuunnitelmista perityista maksuista ja asiakkailta
on tullut ajoittain yhteydenottoja siitd, ettd maksuja onkin peritty.

Siirtymdsaanndsten (64 §) osalta viittaamme kohteliaimmin Hengityslaitepotilaat ry:n
lausuntoon asiakasmaksulakiluonnoksesta. Lihastautia sairastavien
hengityslaitehoidon taustalla on ventilaatiovaje, joka vaatii erityisosaamista sen
tunnistamiseksi, seuraamiseksi ja hoidon toteuttamiseksi. Hengityshalvauspotilaisiin
liittyvien erityispykalien poistuminen lainsdddidnndstd on hengityshalvausstatuksella
olevien henkildiden osalta suuri ja hyvin konkreettinen muutos. On erittdin tirkeis,
ettd hengityshalvauspotilaan statusta ei lakkauteta ennen kuin korvaavat palvelut ovat
varmasti jarjestyneet.

Lihastautiliitto ry antaa tukensa Hengityslaitepotilaat ry:n esittamalle tavoitteelle siita,
ettd lakimuutosten seurauksena hengityslaitetta kayttavat henkilot pystyvat elamain
itsendista ja turvallista eldm&da kotonaan ja kodin ulkopuolella. Lihastautiliitto ry
painottaa myds sitd, ettd palveluiden toimivuuden ja jérjestdmisen onnistumiseksi
uuden lainsddddnnén  pohjalta tulee siirtymdajan  olla  riittavan  pitka.
Hengityslaitepotilaat ry on ehdottanut siirtymaajaksi nelja vuotta ja koemme, ett3
kyseiselld jarjest6lld on paras kyky arvioida riittévén siirtymaajan pituutta.
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Lisdtietoja lausunnosta antaa tarvittaessa Lihastautiliiton sosiaaliturvasuunnittelija
Hanna-Mari Hanhiala, p. 044 736 1031.



