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Sosiaali- ja terveysministerion asetus terveyden ja hyvinvoinnin laitoksen laaturekistereista

Lihastautiliitto katsoo, etta kansallisen laaturekisteritydon eteneminen on hyva kehitysaskel tiedolla
johtamisen, hoidon laadun ja tutkimustyon edistamiseksi suomalaisessa terveydenhuollossa ja
sairaanhoidossa.

Lihastautia sairastavia henkildita arvioidaan Suomessa olevan noin 15 000. Kaikki lihassairaudet ovat
harvinaisia sairauksia. Harvinaissairauksien kansallinen rekisteri ei sisdlly tahan lausunnon kohteena
olevaan asetukseen. Lihastautiliitto pitdaa tarkeana, etta asetuksen taustamuistiossa on siksi otettu
kantaa harvinaissairauksien rekisterin jarjestamiseksi muilla tavoin. Lihastautiliitto kehottaa
kiirehtimaan harvinaissairauksien rekisterin, ja sen osana lihastautirekisterin, rakentamista.
Kansallisille laaturekistereille asetut tavoitteet ja kuvatut hyddyt koskevat myds harvinaissairauksia.
Lihastautiliitto ehdottaa, ettd seuraavat nakokulmat ja yhtymakohdat laaturekistereihin
huomioidaan harvinaissairauksien rekisteritoimintaa kehitettdessa:

1. Asetuksen taustamuistiossa todetaan (s. 1), ettd uuden THL-lain mukaan Terveyden ja
hyvinvoinnin laitoksen tehtavana on yllapitda sosiaali- ja terveydenhuollon laaturekistereita. Tassa
laaturekisterilla tarkoitetaan rekisteria, jonka tietoja kdytetdan tietyn sairauden hoidon tai tietyn
hoitomenetelman taikka sosiaalipalvelun arvioimiseen. Lisaksi on tunnistettu tarve kansallisesti
vertailukelpoiseen, kattavaan ja ajantasaiseen tietoon sosiaali- ja terveydenhuollon palveluiden
sisallostd, laadusta ja vaikuttavuudesta pelkan volyymi- ja suoritetiedon lisdksi. Laaturekisteriin
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koottavien tietojen avulla sosiaali- ja terveydenhuollon laatua ja vaikuttavuutta voidaan
jarjestelmallisesti ja luotettavasti seurata, vertailla ja arvioida (s.2). Ensivaiheessa sddanndkseen ei
kuitenkaan sisally lainkaan sosiaalihuollon laaturekistereita riittamattomien asiakaskohtaisten
tietojen puutteiden vuoksi (s.4).

Lihastautiliitto ry ymmartaa laaturekisterien kehittamistyon olevan vasta alussa. Toimivista
palveluketjuista ja vaikuttavasta hoidosta puhuttaessa tulee kuitenkin muistaa, etta
potilaan/asiakkaan nakokulmasta tama tarkoittaa kaikista tarvittavista hoito-, kuntoutus-, apuvaline-
, palvelu- ja tukitoimista muodostuvaa kokonaisuutta. Sosiaalihuolto ja terveydenhuolto tukevat siis
parhaimmillaan toistensa toteutumista ja vaikuttavuutta. Lihastautiliitolla on kokemuspohjaista
tietoa esimerkiksi siitd, ettei hoitavan tahon laatiman kuntoutussuunnitelman mukainen kuntoutus
aina toteudu. Riittdva ja oikea-aikaisesti toteutettu kuntoutus kuitenkin yllapitaa lihastautia
sairastavan henkilon toimintakykya. Toimintakyvyn heikkeneminen voi johtaa palveluiden ja
tukitoimien lisddntyneeseen tarpeeseen seka heikentdd mahdollisuutta tehda tyota.
Valttamattomien palveluiden, kuten esimerkiksi henkilokohtaisen avun puuttuminen, saattaa johtaa
toistuviin erikoissairaanhoidon jaksoihin: pitkdaikaissairaus aiheuttaa haasteita toimintakykyyn ja
esimerkiksi kaatumis- tai aspiraatioriski voi olla suurentunut lihastautia sairastavilla henkilgilla,
diagnoosista riippuen. Piddmme tarkeana, ettd sosiaali- ja terveydenhuollon laaturekisterien
kehittamisen tavoitteena on turvata harvinaissairaan potilaan/asiakkaan palveluketjut
kokonaisvaltaisesti.

2.Asetuksen taustamuistiossa (s. 4) todetaan, etta asetuksen valinta on kohdistunut erityisesti
suurivolyymisiin kansansairauksiin tai toisaalta asiakasryhmiin, joiden hoidon ja palvelun laadun ja
vaikuttavuuden arvioinnissa on erityista hyotya tietojen yhdistamisesta eri lahteista. Lisaksi
asetuksen taustamuistiossa (s. 5) todetaan, ettd harvinaissairauksien hoidot ovat usein erittdin
kalliita.

Lihastautiliitto korostaa, etta myds harvinaisissa lihassairauksissa hoidon ja palvelun laadun,
vaikuttavuuden ja yhdenvertaisuuden arvioinnissa on erityista hyotya siita, etta tietoja yhdistetaan
eri lahteista. Harvinaisissa lihassairauksissa tietoa on harvoilla ja se on hajallaan. IIman kansallista
rekisterid edes lihastautia sairastavien tarkkaa maaraa tai diagnoosien esiintyvyytta on hankala
selvittda. Tallda on merkitysta esimerkiksi laadittaessa hoitosuosituksia tai paatettdessa uusien, usein
kalliiden hoitomuotojen kayttéonotosta.

3. Asetuksen taustamuistiossa todetaan (s. 2), etta laaturekisteritietoa voidaan hyddyntaa paitsi
hoidon ja palvelun laadun jatkuvaan parantamiseen, myés muun muassa tutkimus-, kehittamis- ja
innovaatiotoiminnassa. Asetuksen taustamuistiossa (s. 5) todetaan lisdksi, ettd harvinaissairauksien
hoidot ovat usein erittdin kalliita ja hoitomenetelmien kehittdminen vaatii huomattavaa
kansainvalista yhteistyota.
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Lihastautiliitto muistuttaa, etta lihassairauksiin ei ole parantavaa hoitoa. Lihassairauksia on kuvattu
noin 1000, ja lukuisia sairauksia on viela tunnistamatta. Toimintaymparisté on muuttunut
olennaisesti viime vuosina: diagnostiikka kehittyy ja vuosittain kuvataan uusia lihassairauksia.
Laakehoitoja, geeniterapiaa ja solunsiirtoja kehitetdan parhaillaan. Lihassairauksien kehittyvan
tutkimuksen ja hoitojen osalta onkin akuutti tarve kansalliselle, mutta myds kansainvalisen
yhteistyon mahdollistavalle rekisterille. Rekisterin tulee toimia tietovarantona diagnosoinnin
nopeuttamiseen, hoidon seurantaan ja kehittamiseen mutta myos tutkimuskayttoon. Kehittyvat
tasmahoidot ovat tulevaisuuttaa ja niiden kayttokokemubksista tulee saada kansainvalista tietoa
kansalliseen kayttoon.

4. Asetuksen taustamuistiossa (s. 3) on kuvattu myos nykyisten terveydenhuollon
rekisterijarjestelmien rakentamisen kustannuksia ja hajanaisuutta.

Pelkastaan viisi yliopistollista sairaanhoitopiiria ovat karkean arvion mukaan kayttaneet
laaturekisterien ja niita tukevien erillistietojarjestelmien hankintaan, rekisterien perustamiseen ja
alkukehittamiseen useita miljoonia euroja.

Lihastautiliitto muistuttaa, etta vastaava tilanne on myds lihassairauksien rekisterijarjestelmissa.
Potilastyohon ja tutkimuskadyttoon on rakennettu ja rakennetaan parhaillaan useita rekistereja
esimerkiksi sairaanhoitopiireissa tai tutkimushankkeissa. Lisdksi potilasjarjesté on yhteistydssa
yliopistollisten sairaaloiden kanssa yllapitanyt erillista lihastautirekisteria, joka on toiminut osana
kansainvalista lihastautirekisteria. Nykyisten ja suunnitteilla olevien lihastautirekisterien
tietorakenne, tietosisallot ja kayttotarkoitukset poikkeavat toisistaan. Tarvitaan kansallista
koordinaatiota.

5. Asetuksen taustamuistiossa todetaan (s. 5) todetaan, ettd harvinaissairauksien kansallinen
koordinaatio ja tietopohjan tarvitsema monimuotoinen rekisteritoiminta tulee ratkaista tasta
asetuksesta erillisend kokonaisuutena. Ty on kdynnissa eduskunnan valtion talousarvioon 2021
myontaman erillisrahoituksen turvin.

Lihastautiliitto korostaa, ettd osana harvinaissairauksien kansallista koordinaatiota
harvinaissairauksiin liittyva rekisteritoiminta tulee resursoida riittavasti ja tyon eteneminen turvata
my0s vuoden 2021 jalkeen keskeytymattd. Toisena vaihtoehtona, edelld mainitun resurssin
puuttuessa, tulee nykyista asetusta muutettaessa harkita uudelleen harvinaissairauksien rekisterin ja
sen osana lihastautirekisterin perustamista kansalliseksi laaturekisteriksi, THL:n rekisterinpidolliselle
vastuulle.

Lihastautiliitto muistuttaa, etta lihassairauksiin liittyvid tietovarantoja on jo olemassa seka
potilastietojarjestelmissd, tutkimusrekistereissd mutta myos potilasjarjestossa. Vaikka yksittaiset
lihassairaudet ovat harvinaisia, kokonaisuutena ne ovat merkittava harvinaissairauksien ryhma

Lausuntopalvelu. fi 3/4



Suomessa. Lihassairauksien joukko ja olemassa olevat tietovarannot tarjoaisivat pilottikohteen
harvinaissairauksien kansallisen rekisterin rakentamiseen.

Eloranta Eija
Lihastautiliitto ry - Jarjestopaallikko
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