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Lausunto:

Valtakunnallinen keskittaminen harvinaissairaiden ja -vammaisten

tutkimuksen, hoidon, kuntoutuksen ja muiden tukipalvelujen osalta

Harvinaisten sairauksien ja vammaojen potilasyhdistysten organisaatio HARSO ry
(jaliempana HARSO ry) haluaa sote-uudistuksen lakiluonnosvaiheessa kiinnitettavan
huomiota Sote-jarjestamislain 9. pykalaan Palvelujen kokoaminen suurempiin
kokonaisuuksiin seka Sosiaali- ja terveydenhuoltolaissa sairaanhoidon tehtavien

keskittdAmiseen harvinaissairaita ja -vammaisia koskevissa toimenpiteissa.

Harvinaisten sairauksien ja vammojen sairaanhoidon osalta tarvitaan vahvaa
valtakunnallista koordinaatiota seka diagnostiikan, tutkimuksen ja hoidon keskittamista
monialaisiin yksikdihin, joissa on laadullisesti riittdvan korkeatasoinen erityisosaaminen.
Keskitetyt potilas- ja toimenpidemé&érat mahdollistavat keskitetyn tiedon ja kokemuksen
kertymisen. Vahva valtakunnallinen koordinaatio ja keskittdminen johtaisi
harvinaissairaiden ja -vammaisten tasa-arvoisempaan kohteluun sosiaali- ja
terveysjarjestelmassamme seka varmistaisi laadukkaamman diagnosoinnin, tutkimuksen ja

hoidon tason. Sosiaali- ja terveydenhuoltolaissa erikoissairaanhoidon jarjestamista varten
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maa on jaettu 20 sairaanhoitopiiriin seka 5 yliopistolliseen sairaanhoitopiiriin.
Harvinaissairaiden ja -vammaisten laadukkaan hoidon osalta HARSO ry kokee, ettd hoidon
keskittaminen myodskaan pelkastadn 5 yliopistolliseen sairaanhoitopiiriin ei ole riittava, vaan
diagnoosiryhmékohtaista diagnosointia, tutkimusta ja hoitoa tulee keskittaa mahdollisesti
harvempiin yksikéihin, joissa suomalainen hoitokokemus ja -tieto lahtisivat kertymé&éan seka
jo olemassa oleva kansainvalinen osaaminen pystyttaisiin hyodyntaméaan tehokkaammin.
Suomen kokoisessa maassa tieto ja osaaminen monien harvinaissairauksien ja -vammojen
osalta saattaa puuttua myos yliopistollisen sairaalan tasolla. Laadukkaan hoidon saaminen
edellyttédd harvinaisten sairauksien ja vammojen parempaa huomioimista ja koordinaatiota

yliopistollisten sairaanhoitopiirien tehtéavien kokoamisessa ja tyonjaossa.
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