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Sosiaali- ja terveysministerion asetusluonnos terveyden ja hyvinvoinnin
laitoksen laaturekistereista

Lausunnonantajan lausunto
Voitte kirjoittaa lausuntonne alla olevaan tekstikentt3dan

IBD ja muut suolistosairaudet ry kiittda mahdollisuudesta lausua asetusluonnoksesta terveyden ja
hyvinvoinnin laitoksen laaturekistereista.

Laaturekisterit ovat hyva tapa parantaa terveydenhuollon asiakaskokemuksen ja alueellisten erojen
systemaattisempaa tarkastelua. IBD ja muut suolistosairaudet ry pitda THL:33 luontevana tahona
laaturekisterien hallinnointiin. Niiden jatkokehittamisessa on tarkedaa huomioida riittavan useat
kansanterveyden kannalta olennaiset sairausryhmat ja laaturekisterien tarjoamaa tietoa tulee
hyodyntaa aktiivisesti seka alueellisten palveluiden etta kansallisten hoitoon liittyvien mallien ja
suositusten kehittamisessa.

IBD ja muut suolistosairaudet ry pitda tdssa vaiheessa valittuja asiakasryhmakohtaisia
laaturekistereitd padosin perusteltuina. Kokonaisarvioinnissa kadytetyt sisallolliset ndakokulmat ovat
hyva pohja rekisterien priorisoinnille. Nyt valittu joukko rekistereita jaa kuitenkin viela varsin
pieneksi ja sen ulkopuolelle jaa sairausryhmia, jotka tayttaisivat sisallolliset perusteet ja joiden
kohdalla kansallisen laaturekisterin perustaminen mahdollisimman pian on tarkeaa.

Tulehdukselliset suolistosairaudet (IBD) eli Crohnin tauti ja haavainen paksusuolentulehdus ovat
jatkuvasti yleistyvia sairauksia, jotka diagnosoidaan tyypillisimmin 15-35-vuoden idssa.
Tulehduksellista suolistosairautta sairastaa Suomessa hieman yli 1 % vaestosta. Kelan tilastojen
mukaan vuoden 2020 lopussa oli noin 54 000 IBD-diagnoosin saanutta, ja vuosittain yli 2 000
suomalaista saa diagnoosin. Kyseessa on siis kansansairauden yleisyysmaaritelman tayttava
sairausryhma, joka ei ole parannettavissa ja vaikuttaa usein koko tyéuran ajan ihmisen tyokykyyn ja
hyvinvointiin. Toimivalla ja laadukkaalla hoidolla on olennainen merkitys siind, miten merkittavasti
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sairaus vaikuttaa tyokykyyn ja mahdollisuuksiin toimia normaalissa arjessa. Hoidon laatu vaikuttaa
siis suoraan myos kansantaloudellisiin kustannuksiin, kuten poissaoloihin tyosta ja Kelan maksamiin
sairaus- ja kuntoutusetuuksiin.

IBD:n syyta ei vield tiedetd, mutta sairaudet ovat yleisia kehittyneissa maissa ja esiintyvyys Suomessa
on huomattavan korkeaa. Sairauksien hoitoa ja ladkkeita kehitetdaan jatkuvasti, mutta erityisena
haasteena on hoidon vaihtelevat kaytannot ja vaihteleva laatu hoitoyksikosta riippuen. Erityisena
haasteena on my®0s se, etta sairauksien voimakkaan yleistymisen takia hoitoa siirretaan entista
enemman perusterveydenhuollon vastuulle, mutta riittdvaa osaamista tai riittavan selkeita
kdytantoja ei ole olemassa perusterveydenhuollossa. Esimerkiksi IBD ja muut suolistosairaudet ry: ja
Janssen Finlandin tilaaman tuoreen kyselytutkimuksen mukaan potilaiden kokemukset hoidon
jatkuvuudesta ja laadusta vaihtelevat huomattavasti riippuen siitd, onko heidan hoitopaikkanaan
erikoissairaanhoidon vai perusterveydenhuollon yksikkd.

Nyt mukana olevissa sairausryhmissa on todella tarkeita sairauksia, mutta laaturekisterien
jatkokehittamisessa on tarkeaa, etta THL:n vastuulle perustetaan myds IBD:n laaturekisteri.

Haapa-aho Olga
Crohn ja Colitis ry - nykyinen IBD ja muut suolistosairaudet ry
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