Lausunto valtioneuvoston erikoissairaanhoidon keskittdmistd koskevasta asetusluonnoksesta
(STM037:00/2017)

Luonnos ”Valtioneuvoston asetus erikoissairaanhoidon tyénjaosta ja erdiden tehtavien keskittamisestd ”
esittdd, etta “Pohjois-Savon sairaanhoitopiirille saddettdisiin vaikean epilepsian diagnostiikan ja hoidon
valtakunnallista suunnittelua ja toiminnan yhteensovittamista koskevat tehtavat.”

HYKS:n epilepsiakirurgiatyéryhma, Lasten ja nuorten epilepsiayksikkd, HYKS Lastenneurologian linja, HYKS
neurologian klinikka, HYKS Neurokirurgian klinikka ja Kliinisen neurofysiologian klinikka arvostavat sit3,
ettd epilepsian hoidon koordinointi ja suunnittelu on saanut erityishuomiota asetusluonnoksessa.
Luonnoksessa ei kuitenkaan esiteta perusteluita koordinaatiovastuun keskittamiselle eika kuvata sit4,
mitd vastuita ja/tai oikeuksia koordinaatiotehtava siséltad. Valmistelussa ei ole kuultu epilepsian hoidosta
vastaavia asiantuntijoita HYKSistd, joka Kuopion Epilepsiakeskuksen ohella on toinen vaikean epilepsian
tutkimuksiin ja hoitoon ja epilepsiakirurgiaan keskittynyt keskus Suomessa (Valtioneuvoston aiempi
asetus erikoissairaanhoidon keskittamisestd). Tassa lausunnossa esitimme niakemyksemme HYKSin
roolista lasten ja aikuisten vaikean epilepsian hoidossa Suomessa ja siitd, mita riskeja liittyy epilepsian
koordinaation ja suunnittelun keskittamiseen vain yhteen keskukseen.

Vaikeaa epilepsiaa sairastaa Suomessa noin 9000 henkil6a. Vaikeaa epilepsiaa sairastavia potilaita
tutkitaan ja hoidetaan kaikissa keskussairaaloissa ja yliopistollisissa sairaaloissa. Suuri osa vaikeista
epilepsiaoireyhtymistd ja harvinaisepilepsioista alkaa lapsuusidssa. Oikea, varhainen diagnoosi ja sen
mukaan suunnattu hoito parantavat lapsuusidn epilepsian ennustetta kohtausten, oppimiskyvyn ja
mydhemman itsendistymisen suhteen. Vaikeaa epilepsiaa sairastavien mahdollisimman hyvilla hoidolla
on suuri merkitys potilaan ja hdnen lahipiirinsa elamanlaadulle ja lisdksi laaja-alainen yhteiskunnallinen ja
taloudellinen merkitys.

Lasten epilepsioiden monimuotoisuus edellyttda seka konservatiivisessa etta kirurgisessa hoidossa
korkeatasoista erityisosaamista. Lasten epilepsian kirurgisessa hoidossa ohimolohkon ulkopuolisen
kirurgian osuus on korostunut. Leikkaushoidon mahdollisuus tulisi selvittdd mahdollisimman pian
epilepsian osoittauduttua vaikeahoitoiseksi erityisesti lasten mutta myos aikuisten osalta, koska
leikkaustulokset ovat sitd paremmat, mita vihemman aikaa vaikea epilepsia on jatkunut. Aikuispotilaiden
leikkaushoito on aikaisemmin keskittynyt ohimolohkoepilepsiaan, mutta viime vuosina kehittyneissa
maissa ndiden leikkausten osuus aikuisillakin on vahentynyt, ja ohimolohkon ulkopuolelta alkavien
epilepsioiden leikkaushoito on lisdantynyt.

Vaikean epilepsian erityistason diagnostiikka ja hoito, mukaan lukien kirurginen hoito, on télla hetkelld
keskitetty Suomessa kahteen keskukseen, HYKSiin ja KYSiin. Kummassakin keskuksessa on panostettu
vahvasti tahdn ty6hon useiden vuosien ajan. Epilepsian erityistason diagnostiikka ja hoito vaatii usean
erikoisalan yhteisty6td, ja HYKS:ssd on tehty mittavia panostuksia hoidon kehittamiseksi neurologian,
lastenneurologian, neurofysiologian ja neurokirurgian alueella (liite 1). Viime vuosien aikana HYKSissa on
tehty epilepsialeikkauksia 23 — 32/ vuosi (kaavio 1). Ajanjaksona 2009 - 2013 Suomessa tehtiin yhteensa
keskimaarin 45 epilepsiakirurgista leikkausta/vuosi, joista keskimaarin 26 leikkausta/vuosi HYKSissa.
Molemmissa keskuksissa leikataan aikuispotilaita. Lasten vaikeiden ja harvinaisten epilepsioiden
erityistason diagnostiikka, hoidon suunnittelu ja kirurginen hoito on jo yli 20 vuoden ajan keskittynyt



HYKS Lasten ja nuorten sairaalan epilepsiayksikkdon, jonne lahetetdan potilaita kaikilta ERVA-alueilta
Suomesta sekad Virosta. HYKS on ollut edelldkavija Suomessa aikuisten ohimolohkon ulkopuolisen
epilepsian leikkaushoidossa ja vaativien kallonsisdisten subduraaligrid- ja stereo-EEG-tutkimusten
kdyttoonotossa, ja tuloksemme ovat kansainvilisesti vertailukelpoisia (kaaviot 2-4). Vaikeiden ja
harvinaisten epilepsioiden diagnostiikan ja konservatiivisen hoidon seka kirurgisen hoidon kehittaminen
ja kansainvalisella tasolla pysyminen vaativat erityisid panostuksia.

Selvityshenkiloraportissa (1.2.17 Tiina Huusko) esitetdan epilepsian osalta keskittamista vahempaan kuin
viiteen yliopistosairaalaan, ja edelleen aiemman asetuksen mukaisesti HYKSiin ja KYSiin. Yhdessdkdan
asetusluonnosta varten tehdyssa selvityksessa tai lausunnossa ei ole nostettu esiin tarvetta tehda
muutoksia tamanhetkiseen tyénjakoon vaikean epilepsian diagnostiikan tai hoidon osalta.
Asetusluonnoksessa viitataan kansalliseen Neurokeskushankkeeseen. Neurokeskus liittyy tieteellisen
tutkimustyon koordinointiin, ei potilaiden hoitoon. Lisdksi Neurokeskuksen organisaatio ja koordinaatio
ovat vasta suunnitteluvaiheessa ja neuvottelujen alla.

Epilepsian erityistason hoidon suhteen tilanne poikkeaa monesta muusta sairausryhmasta: erityistason
hoito ja sen kehittdminen on selkeasti keskittynyt Suomessa kahteen keskukseen, joilla on erilaiset
osaamisalueet. Jos koordinaatioasema annetaan asetuksella ainoastaan toiselle, ndemme ilmeisend
vaarana, etta asetus ei edista potilashoidon tasapuolista kehittymista. Erityisen huolissamme olemme
lapsuudessa alkavien harvinaisten epilepsioiden diagnostiikan ja hoidon seka aikuisten ja lasten
epilepsiakirurgian kehittamisesta. Asetus esitetyssa muodossaan heikentda toimintamahdollisuuksiamme
ja vaikeuttaa kehitystydtamme kahden erityistason keskuksen valisessa kilpailutilanteessa. Tama ei olisi
potilaiden etu. Mikali erityisesti lapsipotilaiden hoidon kehittaminen jaisi jalkeen kansainvalisesta tasosta,
sen seurannaisvaikutukset tulisivat yhteiskunnan maksettaviksi erityisen tuen tarpeen lisdkuluina niin
paivahoidossa kuin koulussa, vanhempien psyykkisena kuormittumisena ja tyokyvyn heikentymisena.

Asetusluonnoksessa esitetty suunnittelun ja koordinaation keskittiminen joidenkin sairausryhmien
kohdalla on uusi toimintamalli. Ladketieteellisesti perustelluista syistd ehdotamme epilepsian
koordinointiin kahden keskuksen mallia, joka jatkossa voisi olla kdyttokelpoinen toimintamalli joidenkin
muidenkin sairauksien kohdalla. Olemme motivoituneita pilotoimaan kahden keskuksen yhteistyomallia
vaikean epilepsian hoidon suunnittelun ja koordinaation osalta. Piddmme erityisen tarkeand, etta
koordinaatio ja suunnittelu edistavat kaikenikdisten potilaiden oikean diagnoosin saamista ja vaikean
epilepsian hoitovaihtoehtojen arviointia oikea-aikaisesti ja tasapuolisesti, koska ndilld keinoilla
parannetaan tehokkaasti potilaiden selviytymistd ja elamanlaatua sekd sadstetdan yhteiskunnan
taloudellisia resursseja.



Muutosesityksemme asetusluonnokseen:

1. Vaikean epilepsian koordinaatio- ja suunnittelutehtava tulisi toteutua KYS ja HYKS yhteistyona,
jolloin se kehitysty0 ja erityisosaaminen (lasten vaikea epilepsia, kaikenikdisten potilaiden
ohimolohkon ulkopuolisen epilepsian leikkaushoito), joka on keskittynyt HYKSiin, tulisi
tasapuolisesti huomioitua.

2. Epilepsiakirurgia edustaa harvinaisia toimenpiteita (alle 50/v), joka tulee asetuksella keskittdaa kuten
tahankin asti HYKS:iin ja KYS:iin.

3. Koordinaatio- ja suunnittelutehtavd, menetelmat ja tehtdavan toteutuksen seurantamenetelmat
tulisi kuvata tarkemmin.
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Liite 1. Esimerkkejd HYKS epilepsian diagnostiikkaan ja hoitoon ja vaikean epilepsian hoitoon liittyvista
resursseista ja resursoinneista

1.

Kansainvdlisten suositusten mukaan lasten vaikean epilepsian diagnostiikka ja lasten leikkausarviot
pitda toteuttaa nimenomaan lasten epilepsiaan ja epilepsiakirurgiaan erikoistuneessa yksikossa.
HYKS on Suomessa ainoa yliopistosairaala, jossa on erityisasiantuntemusta lasten vaikean
epilepsian diagnostiikasta ja hoidosta seka lasten epilepsiakirurgiasta. HYKS:ssd on tehty eniten
epilepsialeikkauksia alle 16-vuotiaille potilaille Suomessa (kaavio 1) ja tulokset vastaavat
kansainvdlisida standardeja seka lasten ettd aikuisten osalta (kaaviot 2-3).

HYKS on ollut edelldkdvija Suomessa ohimolohkon ulkopuolisen epilepsian leikkaushoidossa ja
vaativien kallonsisdisten subduraaligrid- ja stereo-EEG-tutkimusten kdytt66notossa (kaavio 4).
HYKS:ssd on jdrjestetty vaikean epilepsian hoidon, mukaan luettuna epilepsialeikkausten
valittéman postoperatiivisen hoidon, kannalta valttdmatén 24/7 pdivystystoiminta, mukaan
luettuna lastenneurologinen etu- ja takapadivystys, jota ei ole saatavana muissa yliopistosairaaloissa,
ja koko maata palveleva lasten neurokirurginen paivystys.

HYKS neurologian klinikan suurin polikliininen potilasryhma ovat epilepsia- ja kohtausoirepotilaat.
Lahetemdara on yli 1000/vuosi ja kasvaa v. 2018 alussa arviolta n. 25 - 30 % Helsingin kaupungin
neurologiayksikén yhdistyessa HYKSiin.

Pitkittyneet kohtaukset ovat aivoverenkiertohdirididen jalkeen merkittavin HYKS aikuisneurologian
paivystyksen potilasryhma.

Erityisesti aikuispotilaiden osalta tuumorikirurgian (neuro-onkologinen tydryhma) ja
epilepsiakirurgiatyéryhman toiminta ovat tukeneet toisiaan mm. eri tutkimusmenetelmien (mm.
navigoitu transkraniaalinen magneettistimulaatio) kdayttoonoton myo6ta.

HYKS:ssa on kansainvdlisesti tunnustettu erityisasiantuntemus magnetoenkefalografian (MEG)
kaytosta epilepsian diagnostiikassa. Kaikki kliiniset MEG-tutkimukset Suomessa tehddan HYKS:ssa.
Kouluttautuminen ulkomaisissa epilepsiakirurgiakeskuksissa: lastenneurologit Eija Gaily 18 kk UCLA
(1991-1993), Marja-Liisa Granstrém 18 kk Cleveland Clinic (1990-1991), Liisa Metsiahonkala 6kk
Cleveland Clinic (2008) ja Margit Overmyer 6kk Cleveland Clinic (2015), kliininen neurofysiologi
Maria Peltola 1,5 kk Marseille (2013) ja neuropsykologi Henri Lehtinen 2kk Montreal (2014).



