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Lausunto

11.12.2025

Asia: VN/36135/2023

Luonnos hallituksen esitykseksi laeiksi terveydenhuoltolain 7 a §:n,
sosiaalihuoltolain ja sosiaali- ja terveydenhuollon jarjestamisesta annetun lain
36 §:n muuttamisesta

Taustatiedot lausunnonantajalta
Organisaatio tai vastaajataho
Muu jarjesto tai yhdistys

Kysymys viranomaisille, mika on lausuntoa kasitelleen toimielimen nimi ja kasittelypdivamaara?

Lausunnonantajan lausunto

Onko ehdotus sosiaali- ja terveydenhuollon palveluvalikoiman periaatteista sadatamisesta kannatettava?
Ei
Perustelut ja lisahuomiot esityksen kannatettavuutteen liittyen.

Ajoissa aloitetun hoidon seka kliinisen harkinnan mahdollisuuden tarkeys autoimmuunisairauksien
hoidossa

Terveydenhuollon kustannusvaikuttavuuden ytimessa on oltava tyo- ja toimintakyvyn
mahdollisimman nopea palauttaminen seka niiden heikkenemisen estaminen, koska juuri nama
tekijat muodostavat merkittavimmat talousvaikutukset valtiontaloudelle. Tata tavoitetta heikentaisi
hoitojen saannin liian tiukka rajaaminen. Lakiesityksessa ehdotetut periaatteet eivat riittavalla
tavalla huomioi varhaisen hoidon taloudellista merkitysta, vaikka juuri ajoissa aloitettu hoito on
keskeisin keino ehkaista pysyvaa tyokyvyttémyytta ja sen aiheuttamia kustannuksia.

Autoimmuunisairaudet yleistyvat, mutta ovat sairauksina monimutkaisia ja heterogeenisia.
Diagnostiikka on monilta osin puutteellista, koska tieteellinen tutkimus on vielad kesken, ja kaikkiin
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autoimmuunisairauksiin ei ole olemassa erityisesti sairauden alkuvaiheessa yksiselitteisesti
diagnoosin varmistavaa testia. Laboratorio- ja kuvantamistulokset voivat olla alkuvaiheessa
normaaleja, mika johtaa hoidon viivastymiseen. Monet autoimmuunisairaudet puhkeavat tyoikaisille
tai tatda nuoremmille, ja hoitamattomina ne voivat edetd, aiheuttaa elinvaurioita ja johtaa pysyvaan
tyo- ja toimintakyvyn menetykseen.

Turvallisuusperiaatteen kdytannon soveltamisessa on myds tunnistettava, etta
turvallisuusargumenttia kaytetdan usein perusteena hoidonsaannin rajaamiselle, vaikka ndissa
sairauksissa hoitamattomuus on usein merkittavasti riskialttiimpaa kuin asianmukaisesti toteutetut
immunologiset hoidot. Autoimmuunisairauksien hoitojen valikoima laajenee, ja kohdennetut
immunologiset hoidot mahdollistavat aiempaa tehokkaammat ja haittavaikutuksiltaan vahaisemmat
hoidot, mutta ne edellyttavat yksil6llista harkintaa.

Lakiesityksessa vaikuttavuus on maaritelty vaestotason nayton kautta. Tama ei ole
harvinaissairauksien tai vaikeasti diagnosoitavien autoimmuunisairauksien kohdalla realistinen
lahtokohta, koska vaestotason vaikuttavuusnayttoa ei ole mahdollista tuottaa heterogeenisten ja
harvinaisten sairauksien osalta. Nadissa tilanteissa kliininen harkinta ja yksilokohtainen hoitokokeilu
ovat vaikuttavuusperiaatteen toteutumisen edellytyksia. Kliininen harkinta mahdollistaa
hoitokokeilun ja sen vaikuttavuuden arvioinnin yksiltasolla silloin, kun vaestétason nayttoa ei ole
mahdollista tuottaa.

Antaako esitysluonnos riittdvan ja oikean kuvan lakiehdotusten taloudellisista vaikutuksista (jakso 4.2)?
Voitte perustella nakemystdnne tahan.

Jos hoidon saanti sidotaan liian tiukasti laboratorio- ja kuvantamistutkimusten perusteella

annettavan diagnoosin varaan ilman mahdollisuutta kliinisen arvion perusteella tehtyyn epailyyn ja
hoitokokeiluun, menetetaan monien potilaiden kohdalla mahdollisuus ajoissa aloitettuun hoitoon.
Nain aiheutetaan tarpeetonta tyokyvyn heikkenemista ja pahimmillaan pysyvaa tyokyvyttomyytta.

Edelld kuvattujen tekijéiden vuoksi ndiden potilasryhmien hoidonsaannin tila on jo nykyisin
haastava. On tarkeda, ettei lakiesityksella pahenneta tilannetta entisestdaan. Jos periaatteet kirjataan
lakiin ilman riittavia suojamekanismeja kliiniselle harkinnalle, hyvinvointialueet voivat tulkita
periaatteita kiristdvasti ja rajata hoitoja pois silloinkin, kun yksil6tason hoitovaste on selva. Koska
vaikuttavuus maaritelldan vaestotasolla, yksilollisesti toimivien hoitojen saanti vaikeutuisi, mika
lisdisi eriarvoisuutta erityisesti harvinaisten ja yleisten sairauksien valilla.
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Potentiaalisesti invalidisoivia autoimmuunisairauksia, joissa diagnoosin viivastyminen tai
puuttuminen seka hoidon viivastyminen ovat todellisia ja dokumentoituja ongelmia, ovat esimerkiksi
SLE, sarkoidoosi, MS-tauti, immunologiset neuropatiat ja autoimmuunienkefaliitit. Lisaksi kokonaan
vaille diagnoosia — ja siten usein myos vaille hoitoa — jadvat epaselvemmat autoimmuunisairaudet,
kuten jotkin infektioiden laukaisemat neuroimmunologiset tilat, joihin ei vield ole kehitetty spesifista
diagnostista testid, mutta jotka voivat silti vastata immunologisiin hoitoihin. Potilaiden tarkkaa
maaraa on vaikea arvioida tilastojen puuttuessa, mutta ryhmien ja jarjestojen kautta kartoitettuna
heitd on vahintaan kymmenia, todennakdisesti satoja ja mahdollisesti tuhansiakin.

Kustannusnakdkulmaa arvioitaessa on siksi valttamaténta huomioida valtiontalouden
kokonaisvaikutukset, ei pelkastaan hyvinvointialueen suorakustannuksia, kuten ladkekuluja,
tarvikkeita tai sairaalahoidon tyovoimakustannuksia. Kokonaiskustannuksiin kuuluvat muun muassa
menetetyt verotulot, sosiaalivakuutusmenot, tyokyvyttomyyselakkeet, sairauspaivarahat,
hoivakulut, kuntoutus ja sosiaalipalveluiden lisdaantynyt tarve.

Antaako esitysluonnos riittdvédn ja oikean kuvan lakiehdotusten muista vaikutuksista (jakso 4.2)? Voitte
perustella ndkemystanne tahan.

Onko lakiehdotuksilla jotain sellaisia vaikutuksia, joita esitysluonnoksessa ei viela ole otettu huomioon, ja
jos on, niin millaisia vaikutuksia?

Kommenttinne pykalasta ja sidnnoskohtaisista perusteluista: Terveydenhuoltolaki 7 a §

Kommenttinne pykaldsta ja sidnnoskohtaisista perusteluista: Sosiaalihuoltolaki 30 a §

Kommenttinne pykalasta ja sddnnoskohtaisista perusteluista: Sote-jarjestamislaki 36 §

Liittyyko esitysluonnoksen mukaisten sosiaali- ja terveydenhuollon palveluvalikoiman periaatteiden
soveltamiseen haasteita, ja jos liittyy, niin millaisia ja miten haasteita voisi mielestdnne ratkaista?

Yhden ilman hoitoa 30-vuotiaana pysyvasti tyokyvyttémaksi jadvan henkilon elinkaarikustannus
julkiselle taloudelle on varovaisen arvion mukaan noin 1,5 miljoonaa euroa. Arvio sisdltdd menetetyt
verotulot ja sosiaalivakuutusmaksut (noin 0,6 M€), tyokyvyttomyyseldkemenot (noin 0,7 M€) seka
sairauden vuoksi lisddntyneet sosiaali- ja terveyspalvelujen kustannukset (noin 0,2 M€) 40 vuoden
ajanjaksolla. Lisdaksi monet autoimmuunisairaudet koskettavat hedelmallisessa idssa olevia naisia,
jolloin vaikutukset hedelmallisyyteen, raskauteen ja perhe-elamaan aiheuttavat sekd merkittavaa
inhimillistd kuormitusta ettd huomattavia yhteiskunnallisia vaikutuksia.
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Naihin kustannuksiin verrattuna immunologiset ladkehoidot ovat edella mainituissa sairausryhmissa
tyypillisesti hoitamattomuuden kustannuksia edullisempia vahentdessaan tyokyvyttomyytta seka
muita sairauden aiheuttamia kustannuksia pitkdaikaisesta hoitotarpeesta huolimatta. My&skaan
harvinaisten autoimmuunisairauksien hoitokustannukset eivat ole automaattisesti erittain korkeita,
kuten hallituksen esityksessa vaitetaan, varsinkaan ajoissa aloitettuna ennen vakavampia
elinvaurioita. Tall6in hoito nimenomaan ei ole vain oireenmukaista (kuten hallituksen esityksessa
todetaan hoidon usein olevan) vaan toimintakykya parantavaa ja sairauden etenemista estavaa.
Ehdotettu palveluvalikoiman ulkopuolelle rajatun menetelman kdayton mahdollistaminen
yksilolliseen harkintaan perustuen on kannatettavaa, kunhan sita ei kannata rajata vain erittain
pitkdlle edenneiden tilanteiden hoitoon. Ajoissa aloitettu hoito on seka ladketieteellisesti etta
valtiontaloudellisesti erittdin kustannusvaikuttavaa. Nailla perusteilla ei ole valtiontalouden,
vhdenvertaisuuden eika potilaiden oikeuksien ndkdkulmasta perusteltua kiristaa ladkehoitoihin
oikeuttavia kriteereja tai poistaa mahdollisuutta potilaskohtaiseen kliiniseen harkintaan
monimuotoisten ja vaikeasti diagnosoitavien autoimmuunisairauksien osalta.

Muita ndkemyksia ja taismennysehdotuksia?

Liite 1. Arvio pysyvan tyokyvyttomyyden elinkaarikustannuksista (esimerkkilaskelma)

Tama liite esittaa varovaisen arvion siitd, mita yhden 30-vuotiaana pysyvasti tyokyvyttomaksi jadvan
henkilon aiheuttamat elinkaarikustannukset ovat julkiselle taloudelle. Laskelma perustuu 40 vuoden
ajanjaksoon (30-70 vuoden ikd) ja huomioi kolme keskeista kustannuseraa: menetetyt verotulot ja
sosiaalivakuutusmaksut, tyokyvyttémyyselakemenot seka sairauden vuoksi lisdantyneet sosiaali- ja
terveydenhuollon kustannukset. Arvio on konservatiivinen, eika se sisalla esimerkiksi omaishoidon
kustannuksia, menetettya tuottavuutta kotitalouksissa, tyoterveyshuollon menetyksia tai perhe-
eldamaan kohdistuvia valillisia vaikutuksia.

1. Menetetyt verotulot ja sosiaalivakuutusmaksut: arviolta 0,6 M€

Keskimaardinen nettoverokertyma ja sosiaalivakuutusmaksut tyodikaisesta: noin 15 000 € / vuosi
(varovainen arvio).

Aikavali 40 vuotta.
Laskutoimitus:

15 000 € x 40 vuotta = 600 000 €

2. Tyokyvyttomyyselakemenot: arviolta 0,7 M€
Keskimaardinen tyokyvyttomyyseldke (brutto): noin 1 500 € / kk.

Vuosikustannus valtiolle ja tyoeldkejarjestelmalle: noin 18 000 € / vuosi.
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Aikavali 40 vuotta.
Laskutoimitus:

18 000 € x 40 vuotta = 720 000 €

3. Lisdantyneet sosiaali- ja terveydenhuollon kustannukset sairauden etenemisen myo6ta: arviolta 0,2
M€

Varovainen arvio erikoissairaanhoidon, perusterveydenhuollon, lddkekorvausten ja
sosiaalipalvelujen lisdkustannuksista julkiselle terveydenhuollolle: noin 5 000 € / vuosi

Aikavali 40 vuotta.
Laskutoimitus:

5000 € x 40 vuotta = 200 000 €

Kokonaissumma: 0,6 M€ +0,7 M€+ 0,2 M€ =1,5 M€

Joki Paula
Lupus Suomi ry
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