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Lausuntopyyntd luonnoksesta valtioneuvoston asetukseksi erikoissairaanhoidon
tydnjaosta ja erdiden tehtavien keskittamiseksi.

Allergia-, iho- ja astmaliiton mielesta erikoissairaanhoidon valtakunnallinen ja alueellinen
keskittaminen on tarkea ja edistettava asia.

Harvinaisten sairauksien kansallisen ohjelman toimenpide-ehdotusten mukaisesti viiteen
yliopistosairaalaan on perustettu harvinaisten sairauksien yksikot. Asetusluonnoksen 4 8§:n
mukaan yliopistosairaalat velvoitetaan alueellisesti huolehtimaan tietyista
erikoissairaanhoidon tehtéavista, niiden suunnittelusta ja yhteen sovittamisesta.

Yhtena keskittamisen kohteena on "harvinaissairauksien ehkaisy, diagnostiikka, hoito ja
kuntoutus”. Allergia-, iho- ja astmaliiton mielestéa ehkaisy-sanan kaytto tassa yhteydessa
on eettisesti arveluttavaa ottaen huomioon harvinaissairauksien laajan kirjon ja
keskustelun siita, missd maarin vammaisilla lapsilla on oikeus syntyd. Taustamuistiossa
todetaan, etta kyse on kliinisen genetiikan hydédyntamisesta harvinaissairauksien kohdalla.
Tama on ymmarrettavampi ja hyvaksyttavampi tapa sanoa sama asia. Erityisesti
perinnollisyysneuvonnan merkitys korostuu monessa harvinaissairaudessa. Allergia-, iho-
ja astmaliiton tietoon on kuitenkin tullut esimerkkeja siitd, etta harvinaisissa
ihosairauksissa ei ole paasty asianmukaiseen perinndllisyysneuvontaan, vaikka sairauden
perinnollisyys on ollut tiedossa.

Harvinaisten sairauksien kansallisessa ohjelmassa korostetaan sosiaalisen tuen
merkitystda. Nopean diagnoosin saamisen, hyvan hoidon ja kuntoutuksen lisaksi
harvinaissairas tarvitsee tukea myds arjen hallintaan. Myds sote-uudistuksessa esitetaén
vahvana sosiaali- ja terveydenhuollon asiakaskeskeista palveluintegraatiota. Taman
vuoksi Allergia-, iho- ja astmaliitto esittaa, etta harvinaisten sairauksien yksikoita
velvoitettaisiin huolehtimaan myds hoitoa ja kuntoutusta tukevien muiden palveluiden
kokonaissuunnittelusta ja yhteensovittamisesta. Erikoissairaanhoidon kuntoutusohjaajilla
ja sosiaalityontekij6illa on yleensa paras ymmarrys harvinaissairaiden arjen ongelmista.
Taman vuoksi myos tdman osaamisen keskittdminen yliopistosairaaloihin ja
erikoissairaanhoitoon olisi tarkeaa.

Asetusluonnoksen 5 §:ssé saadetaan valtakunnallisesti keskitettavasta
erikoisairaanhoidosta. Harvinaisten sairauksien kansallisessa ohjelmassa otetaan kantaa
siihen, etta harvinaissairaiden aseman eteenpain viemiseksi tulisi ohjelmassa mainittuja
toimenpiteitd varten luoda valtakunnallinen koordinaatio. Yliopistosairaaloiden harvinaisten



sairauksien yksikot tulisikin velvoittaa yhteistydssa muiden sosiaali- ja terveydenhuollon
toimijoiden seka kolmannen sektorin kanssa ottamaan kokonaisvastuu harvinaissairaiden
asemasta sosiaali- ja terveydenhuollossa. Tahan voitaisiin ottaa kantaa myos
asetustekstissa.

14 suomalaista terveydenhuollon yksikkoa neljastéa yliopistosairaalasta hyvéaksyttiin
kevaalla mukaan eurooppalaisiin harvinaissairauksien osaamiskeskusverkostoihin
(European Reference Network). Yksikot toimivat valtakunnallisesti oman kohderyhmansa
diagnostiikan, hoidon, kuntoutuksen ja muiden palveluiden asiantuntijuuden yllapitajana.
Myds osaamiskeskusverkostojen asemaan erikoissairaanhoidon keskittdmisessa tulisi
ottaa kantaa asetusluonnoksessa.
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