HARSO

Vetoomus Harvinaissairauksien kansallisen koordinaatiotyon
rahoituksen jatkamiseksi ja turvaamiseksi

HARSO ry vetoaa harvinaissairauksien kansallisen koordinaatiotyon jatkamiseksi seka rahoituksen
turvaamiseksi vuodelle 2022 seka tulevaisuudessa. HARSO ry harvinaissairaiden ja -vammaisten
seka heidan laheistensa edustajana on huolissaan harvinaishoidon ja sen koordinoinnin tilanteesta
Suomessa.

Harvinaisten sairauksien kansallinen koordinaatio sai vuodelle 2021 rahoituksen eduskunnan
”joululahjarahoista”. Taman rahan avulla on pystytty kdynnistamaan monialaisen
asiantuntijatydryhman saanndlliset tapaamiset sekd palkkaamaan asiantuntijalaakari ja
koordinaattori. Asiantuntijatydryhma on vuodesta 2021 tydskennellyt THL:n alaisuudessa.

Syksyn 2021 aikana on tullut tietoomme, etta rahoitusta harvinaisten sairauksien kansallisen
koordinaation osalta ei jatkettaisi STM:n budjettiesityksesta huolimatta. llImaisemme suuren
huolemme harvinaisten sairauksien kansallisen koordinaatiotarpeen ymmartamattomyydesta ja
huomiotta jattamisestd paattajien keskuudessa. Jopa 300—400 000 harvinaissairasta ohitetaan
merkittavana kuormittavana kansanterveydellisend ryhmana toistuvasti valtionhallinnossa ja -
budjeteissa.

Harvinaissairaat ovat tutkitusti kalliita potilaita, ja nyt alkanut tyd THL:n alaisuudessa katkeaa
kriittisessa vaiheessa kesken Suomen historian suurimman sote-muutoksen, jossa asiantuntemus
ja kyky ottaa kantaa, on elintarkeaa harvinaissairaille. Harvinaisten sairauksien kansalliseen
koordinaatioon télle vuodelle budjetoitu raha maksaa itsensa takaisin valittomasti, mikali sen tyo
auttaa yhdenkin potilaan nopeampaan diagnosointiin. Tama voisi tapahtua esimerkiksi
yhtendistamalla Suomen sairaanhoitopiirien diagnostisten DNA-tutkimusten toimintatavat, joissa
yksi virheellisesti maaratty testi maksaa koko koordinaatiokeskuksen vuotuisen rahoituksen
summan, joita tallakin hetkelld tehdadan turhaan koordinoidun tiedon puutteesta.

Koordinaation tarvitsema vuosittainen rahoitus on 310 000 €.
Tama on 1€ per harvinaissairas.
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Taustaa harvinaisten sairauksien tilanteesta Suomessa

Harvinaissairauksien tuntemattomuus kuormittaa yhteiskuntaa. Tuntemattomuus aiheuttaa
hammennysta terveydenhuollon ammattilaisten, kuntien arjen tuen palveluista paattavien
yksikdiden, kuntoutuksen jarjestdjien seka itse harvinaissairaiden ja heidan perheidensa
keskuudessa. Ymmartamattomyys ja hoidon puute aiheuttavat harvinaissairaiden arkeen
darimmaisen hatatilanteen. Qireille haetaan syyta usein taysin vaarista lahtokohdista. Tama
aiheuttaa yhteiskunnalle lisdkustannuksia ja yksilGille inhimillista karsimysta.

Tuleva vuosi 2022, jossa ratkotaan tulevaisuuden hoitopolut seka sosiaalipalvelujen toteutus vaatii
yhtenaistd, pitkalinjaista tyotd harvinaissairauksien osalta. Sote-uudistuksen myota tulee kiinnittaa
huomiota kokonaisuuden suunnitteluun ja yhteen sovittamiseen valtakunnallisesti. Tarvitaan
toimia, jotta harvinaisten sairauksien ja vammojen yhdenvertaisuus muiden sairauksien rinnalla
toteutuu kaikissa sote-palveluissa. Tata pyrkimysta edistetadn vahvasti vakiinnuttamalla
kansallisen koordinaation rahoitus. Talla taholla on kykya koordinoida toimintamalleja ja
periaatteita ympari Suomen seka Pohjoismaissa ja laajemmin kansainvalisesti. Kansallisen
koordinaation rahoittaminen on sote-uudistuksen myo6ta ajankohdallisesti erittdin kriittisessa
vaiheessa ja nyt tuleekin varmistaa, etta harvinaissairaat ja -vammaiset siirtyvat tulevien
hyvinvointialueiden asiakkaiksi tasa-arvoisessa asemassa. Tarve kansalliselle koordinaatiolle
kuitenkin sdilyy riippumatta hyvinvointialueille siirtymisesta.

Lisdksi kansallinen koordinaatio on tarkeda etenkin niiden harvinaissairaus- ja —vammaryhmien
osalta, joissa hoitoa pitaa keskittdaa vahempaan kuin viiteen yliopistosairaalaan. On huomioitava,
ettd nykyinen Valtioneuvoston asetus erikoissairaanhoidon tyénjaosta ja erdiden tehtdvien
keskittdmisestd on lilan suppea kattamaan harvinaissairaiden tarvitsemien lukuisien palvelujen ja
tuen tarvetta. Arjen sujuvuuden kannalta asetusta tulee laajentaa sosiaalihuoltoon siind maarin,
ettd myos harvinaissairaiden valttamattomassa parjaamisessa tarvittavat ldheiset voidaan
huomioida osana kokonaisuutta. Kansainvalisesti kdytdssa olevia malleja harvinaissairaiden
kdytannonlaheisen hoitotydn koordinoinnista ja koko harvinaissairaan lahipiirin, jopa
kuntouttajien ja arjen tuen tarjoajien, huomioimisesta hoitokokonaisuudessa on olemassa.

Harvinaisten sairauksien ja vammojen menestyksekas hoitaminen edellyttda suomalaisen
harvinaissairauksien ladketieteellisen kokemuksen ja asiantuntijuuden kertymista Suomeen ja
yliopistosairaaloihin. Ndin turvataan harvinaissairaiden hyva kokonaishoito, joka mahdollistaa
harvinaissairaiden arjessa ja tyossa selviytymisen sekd yhdenvertaisen kohtelun palvelujen
saamisessa.
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Esteettoman eurooppalaisen yhteistyon turvaamiseksi on tarpeellista, ettd ongelmakohdat
suomalaisen tietosuojalainsdadannon (Toisiolaki) tulkinnan osalta ratkaistaan valittomasti. Talla
hetkelld vaarassa on osallistuminen eurooppalaiseen yhteistyohon ja tutkimukseen harvinaisten
sairauksien ja vammojen osalta, esimerkkind ERN-osaamisverkostot. ERN-osaamisverkostot
mahdollistavat eurooppalaisten potilasrekisterien kautta suomalaisten seka potilaiden, etta
verkostoissa vaikuttavien asiantuntijoiden, yhtaldisen tiedonvalityksen ja -vaihdon EU-alueella.

Yhteenvetona esitamme

Harvinaisten sairauksien ja vammojen kansallinen koordinaatio on valttamatonta
harvinaissairaiden ja -vammaisten laadukkaan hoidon takaamiseksi.

Harvinaisten sairauksien ja vammojen esiintyvyyden vuoksi Euroopan laajuinen yhteistyo on
valttamatonta.

Vetoomuksessa esittamiemme tietojen pohjalta vaadimme riittdvan rahoituksen turvaamista
vuodelle 2022 ja tulevaisuudessa.
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