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Kirjallinen kysymys lapsena tai nuorena syovin sairastaneiden
myohaisseurannasta

Eduskunnan puhemiehelle

Sosiaali- ja terveysministerio asetti 16.8.2011 tydryhmén laatimaan suositusta lapsena, nuorena
januorena aikuisena sydvén sairastaneiden henkildiden aikuisidin myohéisvaikutusseurannan jér-
jestamiseksi. Tyoryhmaén jdsenind toimi alan erityisasiantuntijoita eri puolilta maatamme.

Tyo6ryhmé rajasi kohderyhméksi alle 25-vuotiaana sydvén sairastaneet. Tydryhmén esitykset
koskivat sekd tulevia seurantoja ettd sitd ryhmaéi, joka on jo vuosia ollut ilman mitién seurantaa ja
joka oli voimakkaasti tuonut esille jarjestelmén riittdmattomyyden.

Suomen Sydpérekisterin aineiston perusteella Suomessa oli tuolloin noin 7 000 alle 25-vuotiaana
syovan sairastanutta henkildd, joilla on yli viisi vuotta sydpadiagnoosista ja jotka ovat saavutta-
neet 18 vuoden idn. Pitkdaikaisselviytyjien mddrdn arvioitiin kasvavan noin kahden prosentin
vuosivauhdilla.

Vain kolmannes syovistd aikuiseksi selviytyneistd henkilGistd sdilyy kansainvalisten pitkdaikais-
seurantaraporttien perusteella ikdtovereidensa tavoin terveend. Yliméérdinen sairastavuus ja en-
nenaikaisen kuoleman vaara koskevat siis suurinta osaa kasvu- ja nuoruusidssd syovan vuoksi
hoidetuista.

Aikuistuva syoviastd selviytynyt henkilé on usein vaiheessa, jolloin koulutus on kesken ja
urasuunnitelmia vasta tehddén, asuinpaikka voi vaihtua toistetusti, tydllisyystilanne ei ole vakiin-
tunut, parisuhteen muodostaminen on usein kesken ja on epdselvédd, minka terveydenhuoltojér-
jestelmidn (opiskelijaterveydenhuolto, tyoterveyshuolto, perusterveydenhuolto) piiriin henkil
tulee kuulumaan.

Naiden ongelmien takia asiantuntijaryhma piti erityisen tirkeédna, ettd luodaan jarjestelma, jossa
painopiste on siirtynyt lapsi- ja nuorikeskeisestd ajattelusta aikuistyyppiseen, mutta kuitenkin
syopéén liittyvien ongelmien suhteen asiantuntevaan kohtaamiseen ja kisittelyyn. Mydhéisvai-
kutukset voivat toisaalta tulla esille vasta silloin, kun ollaan jo tuottavassa tydeldmissd ja monin
tavoin mukana yhteiskunnassa, jolloin myo6héissairastuvuuden vaikutukset levidvit laajalle.

Raportin mukaan terveydenhuoltojérjestelmdmme ei tunnista riittdvan hyvin myohdisvaikutuk-

sia eikd niiden ennaltachkéisyn, varhaisen toteamisen tai hoidon tarvetta.
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Kansainviliset asiantuntijat ovat sitd mielti, ettd syopdhoitojen paittyessé tulee suunnitella yksi-
161lisesti myods myohéisseurantaan liittyvét asiat. Tulisi huomioida terveyskasvatukselliset sei-
kat, terveyttd edistavddn kayttdytymiseen ohjaaminen, seulontoihin kannustaminen, sydpéhoitoi-
hin liittyvien vuosien/vuosikymmenten viiveelld ilmenevien komplikaatioiden hoitaminen ja
kunkin potilaan ikdtason mukaisen psykososiaalisen tuen jarjestdminen (ihmissuhteet, kouluttau-
tuminen, ty6llistyminen yms.).

Tyo6ryhmaé totesi myos, ettd koska terveydenhuollon eri organisaatioissa toimivilla ei ole riitta-
vésti tietoa tdmén ihmisryhmén terveysriskeistd, pitkdaikaisselviytyjilla tulee my®ds itsellédén olla
kattavasti tietoa sitoutuakseen yksildllisesti suunniteltuun seurantaan.

Yliopistosairaaloihin perustettavien, sairaanhoitajavetoisten myohdisongelmiin keskittyneiden
asiantuntijayksikoiden ensisijainen tehtévé olisi toimia koordinoivana ja konsultoivana erikois-
sairaanhoidon pisteend. Tarvittavat eri erikoisalojen tutkimus- ja hoitok&ynnit tapahtuvat potilai-
den ldhisairaaloissa tai soveltuvin osin perusterveydenhuollossa. Asiantuntijayksikkd antaisi
myos konsultaatioapua muille terveydenhuollon toimijoille.

Olennaista raportin mukaan on, ettd alaan perehtyneen erikoisladkérin liséksi yksikossd toimisi
koulutettu sairaanhoitaja, joka luo ja yllépitdd kohderyhméin kaikki potilaat kattavaa potilasrekis-
terid. Rekisterin avulla voidaan tunnistaa kohderyhmad, vilittéé tietoa potilaan mydhéisseurannan
tarpeesta ja suosituksista niihin terveydenhuollon pisteisiin, joissa hin asioi, ja tehdi elektronisia
seurantakyselyjd niiden entisten syOpépotilaiden tilanteesta, jotka eivit tarvitse mydhéisseuran-
tapoliklinikan vastaanottoja. Rekisterid voidaan myos kayttdd hyddyksi analysoitaessa toisaalta
syopahoitojen ja toisaalta mydhéisseurantatoiminnan vaikuttavuutta.

Asiantuntijasairaanhoitaja- ja erikoislddkéariresurssien liséksi tyOssé tarvitaan riittdvé ja joustava
kuntoutusohjauksen (sosiaalitydn) ja psykiatristen tukitoimien asiantuntijapanos.

Asiantuntijatydryhmén erityinen huolenaihe oli jo tuolloin kautta sydvénhoidon kentén vallitse-
va resurssien puute psykososiaalisen tuen antamiseen eri-ikiisille potilaille. Samoin neurokogni-
tiivisten ongelmien tunnistamisen ja kuntouttamisen asiantuntijuuden hyddyntdminen olisi tar-
peen.

Sy0pién sairastuminen lapsena tai nuorena on suuri kokonaisvaltainen trauma fyysisine, psyyk-
kisine ja sosiaalisine seurauksineen. Témaé trauma eletddn usein uudelleen eldmén eri vaiheissa ja
eri tavoin, joten traumaattisen kokemuksen vaikutukset ulottuvat pitkélle. Koordinoiva mydhéis-
seurantayksikko voi tunnistaa potilaiden psykososiaalisia ongelmia seki auttaa hoitoon ohjautu-
misessa. Psykososiaalisten ongelmien hoitoon ja mahdollisesti tarvittavaan kuntoutukseen tulisi
resurssien jarjestyd kotipaikkakuntien kautta.

Tyo6ryhmaé arvioi raportissaan, ettid keskitetyn myohdisseurantapoliklinikkajirjestelmén hyodyt
olisivat ilmeiset. Poliklinikka voisi toimia jarjestelméssdmme tiedonjakajana ja konsultoijana eri
hoitotahoille. Kasvuidssé ja kesken aikuiseksi kehittymistd syovin sairastaneelle edut jalkiseu-
rantapoliklinikan olemassaolosta olisivat seuraavat: ajantasaisen tiedon saanti, ennaltachkéisy ja
myohéisvaikutusten havaitseminen ajoissa seki ongelmien ilmaantuessa todenndkdisemmin no-
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peampi oikea diagnosointi ja hoito, jotka sééstéisivit terveydenhuollon resursseja potilaan hoito-
polun selkeytyessa.

Talla hetkelld lapsena tai nuorena syovén sairastaneiden myohéisseuranta ei toimi systemaattises-
ti. Mydhéisseurantaan erikoistuneita yksikoitd on, mutta niiden palvelujen saavutettavuus ei toi-
mi tasavertaisesti eri puolilla maatamme. Myds palvelujen resurssien riittdvyydessa ja kattavuu-
dessa on ongelmia. On myds ilmennyt yldikdrajan asettamista palvelujen saatavuudelle.
Syopisairauksien hoitotulosten koko ajan parantuessa maassamme on lisdéntyvé tarve pitkakes-
toiselle myohiisseurannalle.

Edelld olevan perusteella ja eduskunnan tyojérjestyksen 27 §:4én viitaten esitén asianomaisen
ministerin vastattavaksi seuraavan kysymyksen:

Miten hallitus aikoo varmistaa, ettd lapsena tai nuorena syévdin sairastaneiden myéhdis-
seuranta on systemaattista, riittdvdd ja vaikuttavaa sekd

miten hallitus varmistaa, ettd myohdisseuranta ja palvelujen koordinointi jdrjestetddn yli-

opistollisten sairaaloiden sydpdpoliklinikoiden yhteydessd olevissa myohdisseurantayksi-
kéissd ja ettd em. yksikkojen asiakkaille ei aseteta yldikdrajaa?

Helsingissd 22.6.2021

Paula Risikko kok
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