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Lausuntopyynto hallituksen esityksesta eduskunnalle ladkkeiden
arviointitoiminnan kehittamisesta

Lausunnonantajan lausunto
Voitte kirjoittaa lausuntonne alla olevaan tekstikenttdan

Suomen Syopapotilaat ry (SSP) kiittda mahdollisuudesta lausua esitykseen ladkkeiden
arviointitoiminnan yhtenaistamista koskevaksi lainsdadannoksi.

Yhdistyksemme pitda esitysta kannatettavana. Erittdin kannatettavina piddmme arviointiprosessien
yhtendistamista ja lddkehoitojen saavutettavuuden parantamista niin ajallisesti kuin alueellisestikin,
mitka ovat keskeisia tekijoita parantamaan potilaiden valista yhdenvertaisuutta eri
hyvinvointialueilla, mutta myds eri syopasairausryhmien valilla. Potilaiden yhdenvertaisuuden
ndakokulmasta on tarkeaa, etta kaikki uudet merkittavat ladkehoidot ja kdyttdaiheiden laajennukset
arvioidaan jatkossa kansallisesti ja yhtenaisin perustein. Uutta syopaladkehoitoa odottavalle
potilaille arviointiprosessien nopeus, selkeys ja ennakoitavuus on tarkeda. Nykyiset, erilliset prosessit
ndyttaytyvat potilaille pirstaleisina ja epaselvina.

Erityisesti kiitamme esityksen ratkaisuehdotuksia yhdistelmahoitojen ja sairaala-apteekista
luovutettavien ladkkeiden osalta.

Esityksesta tunnistettavat riskit potilasnakokulmasta koskevat erityisesti harvinaisia syopia
sairastavia. Nama riskit liittyvat potilastietojen laajemman kasittelyn aiheuttamiin tietosuoja- ja
yksityisyysriskeihin tiedonsaantioikeuksien laajetessa seka kasittelymaksujen mahdollisen haitallisen
vaikutuksen pienille potilasryhmille suunnatuissa ladkkeissa. Esityksen mukaan maksuperustelaki
mahdollistaa maksujen alentamisen tietyissa tilanteissa. Yhdistyksemme pitaa tata kannatettavana
ja toivoo toimintavasta selkeda viestintaa ja aktiivista toimeenpanoa, jotta pienienkin potilasryhmien
laakkeita olisi houkuttelevaa tuoda Suomen markkinoille. Ndhdaksemme nama, kuvatut riskit on
tunnistettu esityksen vaikutusarvioissa ja perusteluissa ja SSP nakee riskit hallittavina.
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Hyvinvointialueiden resurssien kayton ja kohdentamisen kannalta on kannatettavaa laajan
kansallisen arvioinnin my6ta resurssien kohdentuminen vaikuttaviin ja kustannusvaikuttaviin
hoitoihin ja vahentynyt tarve sairaaloiden mini-HTA prosesseille. Toisaalta korostamme myds
tarvetta sdilyttaa joustavuus esimerkiksi harvinaisten sydpien hoitoon ja muihin hyvin yksil6llisiin
hoitoratkaisuihin tarvittavien ladkkeiden paikalliseen kayttédnottoon erityisesti silloin, jos
myyntiluvanhaltija ei ole hakenut valmisteelle kasittelya Palkossa tai Hilasssa. Lisaksi mahdollisena
haasteena voidaan ndhda yhdenvertaisuuden toteutumisen epavarmuus, jos hyvinvointialueet eivat
noudata kansallisia suosituksia. Vaikka talousvaikutuksien hyvinvointialueiden rahoitukseen
kuvataan oleva vilillisia ja suuruudeltaan vaikeasti ennakoitavia, pitdisimme kannatettavana
ennakoida hyvinvointialueille maltillista rahoitustarpeen kasvua selkiytyvan toimintaohjeistuksen
myo6tad turvaamaan potilaiden yhdenvertaisuutta.

Osallistaminen, kuuleminen ja osallistuminen parantavat arviointipdaatosten lapinakyvyytta,
luotettavuutta ja legitimiteettia. Potilasjarjestdjen nakemyksen mukaan etenkin avohoidon
ladkkeiden hakemusten kasittelyssa heidan vaikutusmahdollisuuksiaan heikentda vahainen tieto
kasittelyssa olevien hakemusten sisallosta. Suoraan viranomaiselta saatu tieto parantaisi
potilasjarjestdjen lausuntojen integriteettia. Jarjestot toivovat osallisuutta myo6s ladkkeita koskevaan
paatoksentekoon ja ndemme, etta potilasjarjestot voivat toimittaa arviointiviranomaisille sellaista
tietoa oman kohderyhmansa arjesta sairauden kanssa, nykyhoidosta seka muutos- ja
parannustarpeista, joita arviointiviranomaisen voi muuten olla hyvin vaikeaa saada. Kannustamme
lausumismahdollisuuksien lisdksi joustavien konsultaatiomahdollisuuksien huomioimiseen
arviointitoimintaa uudistettaessa, jotta he, joita pdatds eniten koskee, potilaat, tulevat riittavasti
kuulluiksi.

Piddmme kannatettavana selvitystyon kdynnistamista ladkearviointien kokoamiseksi yhdelle
toimijalle seka tarpeellisena aiempien selvitysten kanssa tiedon jalkauttamista konkreettisiin askeliin
vhden arviointikanavan suuntaan. Korostamme tdssa myos potilaiden ja kansalaisten osallistumis- ja
kuulemismahdollisuuden sujuvoittamista nykyisesta kahdesta erilaisesta prosessista yhteen
kayttajaystavalliseen jarjestelmaan.
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