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Lausunto luonnoksesta valtioneuvoston asetukseksi erikoissairaanhoidon tydnjaosta ja
erdiden tehtavien keskittamisesta

Neuroliitto haluaa antaa lausuntonsa erikoissairaanhoidon tyénjaosta ja tehtdvien
keskittamisestd, koska niilla on hyvin merkittava vaikutus harvinaista neurologista
sairautta sairastaville.

Piddmme perusteltuna sita, ettd asetusluonnos velvoittaa kunkin viiden yliopistollista
sairaalaa yllapitavan sairaanhoitopiirin keskittdmaan harvinaisten sairauksien
ehkaisyn, diagnostiikan ja hoidon harvinaisyksikéihin. Luonnoksen mukaan
harvinaisyksikkdjen tehtdavana on vastata potilaista, joilla on harvinaiseen sairauteen
sopivia oireita, mutta joille ei ole I6ydetty diagnoosia perusterveydenhuollossa tai
erikoissairaanhoidon muissa yksikdssa. Nama keskukset vastaisivat myds sellaisista
diagnosoiduista harvinaispotilaista, jotka vaativat moniammatillista osaamista ja
joille ei lI6ydy sopivaa koordinoivaa tahoa miltdédn erikoisalalta.

Harvinaissairautta sairastavien hoito tapahtuu suurelta osin perusterveydenhuollossa
ja erikoissairaanhoidon poliklinikoilla ja muissa yksikdissa kuin harvinaisyksikgssa.
Piddmme haasteellisena potilaiden diagnostiikan ja hoidon sekd kuntoutuksen
edellyttaman tiedon ja osaamisen siirtymista erikoissairaanhoidon toimijoiden
kesken ja erityisesti erikoissairaanhoidosta perusterveydenhuoltoon. Siksi
harvinaisyksikén osaamisen tulee olla perusterveydenhuollon ja erikoissairaanhoidon
muiden yksikéiden kadytettavissa esimerkiksi konsultaatiolla silloin, kun ne vastaavat
potilaan hoidosta ja kuntoutuksesta.

Haluamme kiinnittdd huomiota siihen, ettd sosiaalipalveluja jarjestettdessa tulee
kdytossa olla tiedot asiakkaan sairauden kulloisestakin tilanteesta. Ajantasaisen
tiedon saannin merkitys korostuu asiakkaan sairastaessa etenevda sairautta.
Terveydenhuollon ja sosiaalihuollon saumaton yhteisty6 edistda elinikdisen
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sairauden hoidon, seurannan ja kuntoutuksen seka asiakkaan toimintakykya tukevien
sosiaalipalvelujen toteutumista tarkoituksenmukaisella tavalla.

Haluamme tuoda esille sen, ettd Euroopan Unionissa on luotu harvinaissairauksien
eurooppalaisia osaamisverkostoja (European Reference Networks, ERN).
Suomestakin on liitytty joihinkin ndistd tdméan vuoden alussa. Osaamisverkoston
jasenind olevat terveydenhuoltopalvelujen tarjoajat voivat konsultoida toisiaan ja
vaihtaa keskendan tietoja ja osaamista. Tavoitteena on mm. uusien hoitomuotojen
kehittdminen, ohjeiden laatiminen, koulutus ja tietamyksen jakaminen. Pidamme
ensiarvoisen tarkedna sitd, ettd Suomessa huomioidaan ERNeihin liittyneisiin
tahoihin syntyvd osaaminen ja varmistetaan sen saaminen harvinaisyksikkéjen ja
muiden harvinaissairaita hoitavien tahojen kdytt66n. Harvinaissairauksien hoidon ja
kuntoutuksen yhtendisten linjojen ja kdytdntojen luominen edellyttaa kansallista
koordinaatiota, jossa hyédynnetdan erikoissairaanhoidon yksikéiden,
harvinaisyksikkjen ja osaamisverkostojen osaaminen.

Kiinnitdamme huomiota myds harvinaissairauksien ehkaisyyn liittyvaan kliiniseen
genetiikkaan. Jos ndiden sairauksien ehkaisy sisallytetdan alueellisen kokonaisuuden
suunnitteluun, on siihen luotava kansalliset perusteet ja toimintamallit kuten on

tehty rakenne- ja kromosomipoikkeavuuksien seulonnassa.

Kannatamme muistiossa esitetyn kansallisen verkostomaisen neurokeskuksen
perustamista koskevan keskustelun jatkamista.

Taman lausunnon ovat laatineet jarjestopaallikké Eila Niemi ja lakimies Anu Aalto.
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