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Vetoomus eduskunnalle toisiolain muuttamiseksi 

Tässä vetoomuksessa on kuvattu toisiolakiin liittyviä ongelmia, jotka vaikeuttavat ja 
jopa estävät vaikeasti sairaiden potilaiden sekä lukumäärältään pienten potilasryh-
mien tutkimuksen ja hoidon kehittämisen. On tärkeää käynnistää toisiolain muutos-
työ. Vetoomuksessa on myös ehdotus pikaisesti käyttöön otettavista väliaikaisista toi-
mintatavoista, joiden turvin voidaan toimia lakimuutosten valmistelun aikana. 

Mitä hyvää nykyisessä toisiolaissa on? 

Laki sosiaali- ja terveystietojen toissijaisesta käytöstä (552/2019, toisiolaki) mahdollistaa laajamit-
taisen rekisterien yhdistämisen sekä yhdenmukaistaa käytäntöjä Suomessa. Se tarjoaa keskitetyn vi-
ranomaiskäsittelyn ja pyrkii lyhentämään lupakäsittelyaikoja. Se huomioi yksilöiden tietosuojan eri-
tyisen riskialttiissa tilanteissa, kuten suurten tietomäärien ja monien arkaluonteisia tietoja sisältä-
vän rekisterien yhdistämisen.  

Mitä ongelmia toisiolaista seuraa?  

Ongelma 1: Potilassuostumuksen puuttuminen 

Eurooppalaisessa ja kansainvälisessä rekisteriyhteistyössä henkilötiedon yhdistäminen monesta 
maasta perustuu potilassuostumukseen. Koska Suomessa ei pyydetä potilassuostumusta, vaan toi-
minta perustuu ajallisesti ja käyttötarkoitukseltaan rajattuun viranomaislupaan, Suomen käytäntö 
eroaa muista maista. Meiltä puuttuu kansainväliseen ja eurooppalaiseen rekisteritutkimukseen tar-
vittava henkilötietojen käsittelyn oikeusperusta.  

Ongelma 2: Tietoluvan ajallinen ja käyttötarkoituksen rajallisuus 

Suomessa rekisteritutkimuksen henkilötietojen käyttö perustuu kansallisen tietolupaviranomaisen 
Findatan myöntämään viranomaispäätökseen eli tietolupaan. Tämä lupa on aina ajallisesti ja käyt-
tötarkoitukseltaan rajattu sisältäen tiedonhyödyntämissuunnitelman.  

Ongelmana on viranomaisluvan ajallinen rajallisuus: suuri osa ylikansallisista potilasrekistereistä 
on tarkoitettu pysyviksi ja käyttötarkoitus on määritelty laveammin kuin suomalainen oikeuskäy-
täntö sallii. Ongelmana on myös käyttötarkoituksen rajaus: näistä pysyvistä rekistereistä luovute-
taan tietoja edelleen hakemuksesta esimerkiksi tutkimushankkeisiin, joita ei ole ollut mahdollista 
määritellä alkuperäisessä viranomaisluvassa. 
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Ongelma 3: Ensiö- ja toisiokäytön yhtäaikaisuus 

Tietojen käsittely jaetaan ensiö- ja toisiokäyttöön. Ensiökäytöllä tarkoitetaan henkilötietojen käyttöä 
osana terveydenhuollon palveluita, kuten potilaille tarjottua sairauksien ehkäisyä, hoitoa ja neuvon-
taa. Henkilötietoja käytetään myös terveydenhuollon tilastointiin, tieteelliseen tutkimukseen, kehit-
tämis- ja innovaatiotoimintaan, opetukseen, tietojohtamiseen, sosiaali- ja terveydenhuollon viran-
omaisohjaukseen ja -valvontaan sekä viranomaisen suunnittelu- ja selvitystehtävään. Tästä käyte-
tään termiä toisiokäyttö. Toisiolaki keskittyy nimensä mukaisesti sosiaali- ja terveystietojen 
toisiokäyttöön. Ongelmallista on, että ensiö- ja toisiokäytön erottaminen toisistaan ei ole aina mah-
dollista.  

Toisiolaki ei huomioi tilanteita, jotka sisältävät tietojen ensiö- ja toisiokäyttöä. Siten Findata ei voi 
antaa tähän lupaa ja nykylainsäädäntö ei määrittele, mikä taho luvan voi antaa. Esimerkiksi teho-
hoito- ja kantasolusiirtorekistereissä ja niiden toiminnasta tuotetuissa julkaisuissa yhdistyvät sekä 
ensiö- että toisiokäyttö. Rekisteritietoja voidaan käyttää myös osana potilaan hoitoa. Tämä on mer-
kittävästi parantanut suomalaisten saamaa pahanlaatuisten sairauksien hoitoa ja tehohoidon laatua. 
Toiminta on myös mahdollistanut lakisääteiset vertailuanalyysit osana johtamista (benchmarking), 
sekä terveydenhuollon kansainväliseen vertailutietoon perustuvan laaduntarkkailun. Toiminta on 
hoidon laadun ulkoisen hyväksynnän (akkreditaation) edellytys. Vertailuanalyysien ja akkreditaa-
tion estyminen rajoittaa välittömästi potilaiden hoitoa ja uhkaa potilaiden henkeä (katso liitteet) 
Vertailuanalyysien, akkreditaation ja niihin liittyvän rekisteritutkimuksen hyväksyminen osana en-
siökäyttöä on rekisterinpitäjän lakisääteisten velvoitteiden, hoidettavien potilaiden etujen ja yleisen 
edun mukaista. 

Ongelma 4: Toisiolaki estää edistyneimpien lääkinnällisten laitteiden käytön 

Potilaamme saavat elämää ylläpitäviä tukihoitoja. Tukihoitoihin kuuluvat esimerkiksi munuaisten 
ja maksan vajaatoiminnassa käytettävät lääkinnälliset laitteet. Näiden kehittämis- ja innovaatiotoi-
minta vaatii kansainvälistä yhteistyötä. Nyt laitevalmistajien eurooppalaisen tietosuoja-asetuksen 
vaatimukset läpäissyttä, potilassuostumukseen perustuvaa kehittämis- ja innovaatiotoimintaa ei 
voida tehdä vapaaehtoisilla suomalaisilla potilailla. Suomalaisille potilaille tärkeä tukihoitojen kehi-
tystyö älykkäämmiksi ja turvallisemmiksi estyy. Laitteista kertyvän anonyymin datan hyödyntämi-
nen voi olla olennainen osa laitteen ja siihen liittyvien palveluiden kokonaisuutta. Nyt laitetta ei 
voida toisiolain vuoksi käyttää Suomessa, vaikka se muualla Euroopassa on mahdollista. Tämä on 
potilaalle ja terveydenhuollolle vahingollista ja vastoin toisiolain tavoitteita. Sosiaali- ja terveysalan 
tietosuojaviranomaiselle on annettava oikeus luvittaa tietosuojaltaan riittävä, potilasta ja terveyden-
huoltoa hyödyttävä lääkinnällisten laitteiden kehittämis- ja innovaatiotoiminta ja mahdollistaa po-
tilassuostumukseen perustuva henkilötiedon siirto sekä Findatan ulkopuolinen anonymisointipal-
velu Euroopassa. Tämä takaa potilaiden tasavertaisen kohtelun. Älykkäämpien lääkinnällisten lait-
teiden kehitystyön ongelma koskettaa myös yleisesti käytettäviä laitteita. Nykymääräysten seurauk-
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sena on kehittyneempien lääkinnällisten laitteiden käyttökielto. Tämä heikentää potilasturvalli-
suutta Suomessa. Tämä on vastoin yleistä etua, rekisterinpitäjän lakisääteisiä velvoitteita sekä estää 
rekisterinpitäjän yleistä etua koskevaa tehtävää. 
 
Ongelma 5: Toisiolaki aiheuttaa tasavertaisuusongelman 

Harvinaissairaisiin kuuluu noin 6 prosenttia väestöstä ja joiden hoidon kulut ovat erikoissairaanhoi-
don kuluista noin 18 prosenttia eli 1.2 miljardia euroa vuodessa. Harvinaissairauksista noin 80–90 
prosenttia on perinnöllisiä ja suomalaisväestön geneettisen rakenteen vuoksi osa niistä on rikastu-
nut Suomeen. Vain noin 10 prosentille harvinaispotilaista on toistaiseksi tarjota tehokasta, kohden-
nettua hoitoa.  

Kyse on siis merkittävästä potilasryhmästä, joka on epätasa-arvoisessa asemassa. Rekisteriongel-
man lisäksi ongelmana on Findatan maksut. Pienten potilasmäärien sosiaali- ja terveydenhuollon 
tutkimus sekä innovaatiotoiminta estyy, koska maksut ylittävät tutkijoiden rahoituksen tai toisiolaki 
ei anna Findatallekaan mahdollisuutta harkinnanvaraiseen luvittamiseen. 

Tämä luo vakavan tasavertaisuusongelman, koska vain suuria potilasryhmiä voidaan tutkia. Pienten 
potilasmäärien tutkimus on tyypillisesti joko harvinaissairauksien tutkimusta tai opinnäytetöitä ja 
tutkittavien määrä on ennemmin satoja kuin tuhansia. Opinnäytetyöt puolestaan mahdollistavat 
opiskelijoiden valmistumisen ja toimivat aloittelevien tutkijoiden ensimmäisenä kokemuksena tut-
kimukseen. Tämä vaikeuttaa tutkijankoulutusta. 

Ongelma 6: Toisiolaki rikkoo suhteellisuusperiaatetta 

Suhteellisuusperiaate on lainsäätäjää ja viranomaisia sitova yleinen oikeusperiaate, jonka mukaan 
toimien on oltava oikeassa suhteessa tavoiteltuun päämäärään nähden. Tietosuoja-asetuksessa suh-
teellisuusperiaate on kirjattu johdanto-osan 4. kappaleeseen, jonka mukaan oikeus henkilötietojen 
suojaan ei ole absoluuttinen, vaan sitä on tarkasteltava suhteessa sen tehtävään yhteiskunnassa ja 
sen on suhteellisuusperiaatteen mukaisesti oltava oikeassa suhteessa muihin perusoikeuksiin.  

Käsityksemme mukaan toisiolaissa tietosuojan edistämiseksi säädetyt menettelyt eivät ole suhteel-
lisuusperiaatteen mukaisia, koska ne tukahduttavat valtaosan tarpeellisesta kansainvälisestä ja eu-
rooppalaisesta lääketieteellisestä, pienten lukumäärien tutkimusyhteistyöstä ja laatuvertailusta sekä 
vaarantavat mahdollisuuden tarjota potilaille parasta mahdollista hoitoa. Ne ovat epäsuhdassa kan-
sainvälisten sopimusten ja perustuslain määrittämien vapauksien (mm. tieteen, yhdistykseen kuu-
lumisen vapaus ja yksilön vapaus julkisen vallan puuttumiselta) ja oikeuksien (mm. oikeus tervey-
teen, vähemmistöjen ja vammaisten oikeudet, oikeus riittäviin sosiaali- ja terveyspalveluihin) kanssa 
ja asettavat suomalaiset potilaat heikompaan asemaan eurooppalaisiin potilaisiin verrattuna. Finda-
tan rahoitusmalli tukahduttaa kansallista harvinaissairaustutkimusta, pienten lukumäärien tutki-
musta, tutkijankoulutusta sekä korostaa epätasa-arvoa harvinaissairaiden ja muun väestön välillä. 
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Samalla toisiolaki ansiokkaasti ohjaa turvallisiin käytäntöihin suurten lukumäärien ja useiden eri-
laisten viranomaisrekisterien yhdistämiseen perustuvassa tutkimuksessa. Tietoturvavaatimukset tu-
lisikin suhteuttaa tietoturvariskeihin ja tiedon rikollisen käytön houkuttelevuuteen suhteessa käy-
tettyjen rekisterien ja tutkittavien lukumääriin. 

Kyseessä on myös kansallisen toisiolain ja eurooppalaisten käytänteiden yhteensovittaminen arka-
luonteisten terveystietojen käsittelyssä. Tietosuoja-asetuksen tarkoituksena on ollut yhdenmukais-
taa tietosuojasääntely EU-alueella, ja siitä olennaisesti poikkeavalla kansallisella sääntelyllä Suomi 
sulkee itseään tietosuoja-asetuksen hyötyjen ja kansainvälisen tutkimusyhteistyön ulkopuolelle.  

Miksi asialla on kiire? 

Nykylainsäädännön ja ohjeistuksen puutteet estävät osallistumista eurooppalaisiin harvinaissai-
rauksien osaamisverkostoihin (European Reference Networks, ERN). Suomen kansallinen harvi-
naissairaustyö perustuu nimenomaisesti ERN-toimintaan. Sosiaali- ja terveysministeriön ja yliopis-
tosairaanhoitopiirien noin 10 vuotta jatkunut harvinaissairauksien hoidon kehitystyö on johtanut 
kansalliseen harvinaissairauksien ohjelmaan ja yliopistosairaanhoitopiirien harvinaissairauksien 
yksiköiden sekä lähiaikoina THL:n harvinaissairauksien kansallisen koordinoivan keskuksen perus-
tamiseen.  

ERN-verkostojen toiminta pyrkii harvinaissairauksien varhaisempaan diagnoosiin, systemaattiseen 
tarveperusteiseen seurantaan, potilaille suunnattuun informaatioon ja tukeen sekä uusien, tunnis-
tamattomien sekä tunnettujen harvinaissairauksien tutkimukseen ja hoidon kehittämiseen. Verkos-
tojen toiminta perustuu siis tiedon jakamiseen.  

ERN-verkostoja on nykyisin 24 ja niihin kaikkiin saataneen 1.5.2021 lähtien jäsenet Suomesta, yli 
1,5 vuotta kestäneen hakuprosessin jälkeen. ERN-toiminnassa tärkeimmät työvälineet ovat Euroo-
pan komission ylläpitämät konsultaatioalusta ja rekisterit. Suomessa ERN-jäseniä tullee olemaan 
kaikista yliopistosairaanhoitopiireistä. Nykytilanteessa kaikkia suomalaisia jäseniä uhkaa verkos-
tosta poissulkeminen, mikäli tietoa ei jaeta rekistereihin osallistumalla. Olemassa oleviin verkostoi-
hin ei ole tarkoitus ottaa uusia jäseniä vuosiin, joten jos Suomi menettää jäsenyytensä, paluu on vai-
keaa.  

Verkostojen toiminta EU:ssa ja ETA-alueella perustuu Euroopan parlamentin direktiiviin 
(2011/24/EU), Euroopan komission delegoituun (2014/286/EU) ja täytäntöönpanopäätöksiin 
(2014/287/EU, 2019/1269/EU) liitteineen, ERN-rekisterien osalta myös Euroopan parlamentin ja 
neuvoston omaan tietosuoja-asetukseen (2018/1725/EU) ja komission päätökseen (2017/46/EU) 
sekä konsultaatioalustan ja rekisteripotilassuostumuksen osalta myös Euroopan tietosuojavaltuute-
tun toimiston puoltavaan lausuntoon. ERN-rekisterien rekisterinpitäjä on Euroopan komissio, 
mutta niihin tiedot saadaan pääosin eurooppalaisista tieteellisten seurojen ylläpitämistä harvinais-
rekistereistä.  
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Näiden säädösten ja komission antamien velvoitteiden sekä kansallisen lainsäädännön aukkojen ja 
ristiriitaisuuksien vuoksi Suomesta ei voida myöntää lupia henkilötiedon luovutukseen eurooppa-
laisten tieteellisten seurojen tai komission ylläpitämiin rekistereihin. Tämä tulee komission julkai-
semien suunnitelmien mukaan johtamaan passiivisten ja vajavaisesti osallistuvien verkostojäsenten 
poissulkemiseen ERN-toiminnasta (Vision paper 2030 – European Reference Networks, Euroopan 
komissio, 2020).  

Samalla estyy laajemmin suomalaisten osallistuminen kaikkeen harvinaissairauksien kansainväli-
seen rekisteritutkimukseen, koska potilaiden ja suomalaistutkijoiden osallistuminen lukuisiin ole-
massa oleviinkin ylikansallisiin rekistereihin on oikeudellisesti epäselvässä tilassa. Kansainvälistä 
rekisteriyhteistyötä tarvitaan etenkin harvinaisten ja kalliiden sairauksien ja hoitomuotojen tieteel-
liseen tutkimukseen, vertailujohtamiseen, laaduntarkkailuun ja akkreditaatioon, jotta saadut tulok-
set ovat pienistä potilasmääristä huolimatta luotettavia. Toisiolain vakavista vaikutuksista potilai-
den hoitoon ja –turvallisuuteen (katso liitteet).  

Mitä tulee tehdä? 

Lainsäätäjän tulee kiireellisesti selvittää toisiolakiin liittyvä asiakokonaisuus oikeudellisesti ja val-
mistella tarvittavat säädösmuutokset. 

Väliaikana pitää määritellä toisiolain ja Findatan lupamenettelyn ulkopuolelle ja lain lääketieteelli-
sestä tutkimuksesta (488/1999) alaiseksi sellaiset tutkimukset, joissa on useampi rekisterinpitäjä ja 
pieni potilaiden lukumäärä tai käyttötarkoituksena yhtaikainen ensiö-toisiokäyttö ja/tai kansainvä-
listä rekisteritoimintaa. Edellä mainitut tutkimukset tulisi olla normaalin tutkimus- ja tietolupakä-
sittelyn alaisia, kunnes niistä tarkemmin säädetään.  

Organisaation myöntämä tutkimuslupa yhdistettynä kansainvälisen toiminnan vaatimaan potilas-
suostumukseen tulee määrittää mahdolliseksi tavaksi toimia ja suoda edellä mainittuihin rekisterei-
hin liittyminen siihen saakka, kunnes toisiolain säädösmuutokset saadaan voimaan. Tutkimuksen 
sääntöjä ja rekistereiden ohjeita noudattamalla ei aiheudu huomattavaa tietosuojariskiä.  

Kehittämis- ja innovaatiotoiminnassa tulisi Findatan luvittamana hyväksyä potilassuostumukseen 
perustuva eurooppalainen yhteistyö. Lain muutostyössä on huomioitava kehittyneiden lääkinnällis-
ten laitteiden käyttö ja mahdollistettava suomalaisten potilaiden hoito parhailla mahdollisilla lää-
kinnällisillä laitteilla. 

Lopuksi 

Pyydämme kunnioittavasti, että lainsäätäjinä edistätte kiireellisenä toimenpiteenä nykyisen toisio-
lain soveltamisalan rajaamista ja toisena toimenpiteenä edistätte toisiolain päivitystyön käynnistä-
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mistä, jotta lääketieteen kannalta erittäin tärkeiden rekistereiden toiminta voi jatkua. Kansainväli-
nen rekisteriyhteistyö on erityisen tärkeää harvinaissairauksissa sekä uusissa tai erityisen kalliissa 
hoitomuodoissa, joissa muuten ei saavuteta luotettavaa vertailua mahdollistavia potilasmääriä. 

9.4.2021 

Suomen yliopistollisten sairaaloiden johtajaylilääkärit, 

Markku Mäkijärvi, Helsingin ja Uudenmaan sairaanhoitopiiri 
Juhani Sand, Pirkanmaan sairaanhoitopiiri 
Juha Korpelainen, Pohjois-Pohjanmaan sairaanhoitopiiri 
Antti Hedman, Pohjois-Savon sairaanhoitopiiri 
Mikko Pietilä, Varsinais-Suomen sairaanhoitopiiri 

Liitteet: 

Elinsiirrot ja toisiolaki 
Rekisteritoiminnan merkitys kantasolusiirtotoiminnalle Suomessa 
Toisiolaki ja Findata estävät rekisteritutkimusta (tehohoito) 
HARSO ry:n liite toisiolakikannanottoon 
Harvinaiset-verkoston kannanotto 
 

 



















 

LIITE TOISIOLAKI KANNANOTTOON 
 

HARSO ilmaisee tähän kannanottoon liittymällä syvän huolensa tulevaisuuden harvinaissairauksien 
hoidon saatavuudesta ja laadusta. On tärkeää, että harvinaissairauksien hoidon pohjana käytettävät 
rekisteritiedot ovat turvallisia, mutta myös mahdollistavat tiedon jakamisen niin Suomen rajojen 
sisäpuolella kuin myös EU:ssa. Suuressa osassa harvinaissairauksissa on jo nyt nähtävissä 
tiedonpuutteen vaikutukset hoitoon. 

On myös ensiarvoisen tärkeää, että lääkärit saavat asianmukaista ja ajantasaista tietoa 
harvinaissairauksien hoidosta. Yliopistosairaaloissa 10 vuoden aikana ERN-verkostoissa tehty työ on 
tuonut mukanaan lisää asiantuntemusta sekä yhdenvertaista hoitoa harvinaissairaiden elämään.  

Suomen eristäytyminen jo olemassa olevista hoitoverkostoista sekä tutkimushankkeista vaarantaa jo 
ennestään erittäin haasteellisen harvinaissairauksien hoidon toteutumisen ja kehityksen. Hoidon 
saatavuus ja laatu vaarantuisivat kohtuuttomasti, mistä kärsijänä olisi ensisijaisesti harvinaissairaat ja -
vammaiset itse, merkittävästi myös heidän läheisensä. 

Tiedonsaanti ei siis ole hyväksi ainoastaan lääkäreiden jatkuvalle asiantuntemukselle, mutta myös 
erittäin merkityksellistä potilasturvallisuudelle ja hoidon yhdenvertaisuudelle. Harvinaissairaat kokevat 
jo nyt tulevansa syrjityksi monissa terveydenhoito- ja sosiaalihuollon palveluissa puhtaasti tiedon- ja 
kokemuksen puutteesta. 

Tiedonpuute varjostaa harvinaissairaustutkimusta globaalisti, ja siksi tutkimustiedon ennalta määrittely 
on usein mahdotonta, koska ei ole hypoteesia, mihin tutkimus johtaa. On runsaasti harvinaissairauksia, 
joista puuttuu edes yhteen kokoava tutkimus hoidosta. On lisäksi kestämätöntä, että rekisteripohjainen 
tutkimus vesitetään tutkijoilta tietoturvallisten ympäristöjen saatavuuden puutteella sekä myös 
taloudellisten seikkojen pohjalta. Harvinaissairauksien pienimuotoinenkin tutkimus on turvattava myös 
tulevaisuudessa. 

Harvinaissairaat ovat erittäin tietoisia potilasrekisterien hyödyistä, ja on HARSOn näkemys, että monissa 
sairauksissa EU:n kattava potilasrekisteri on ainut tapa edistää ja varmistaa laadukkaan hoito- ja 
tutkimustiedon käyttöönotto ja saatavuus Suomessa. Harvinaissairas potilassuostumuksen antamalla 
liittyessään pysyvään rekisteriin on tietoinen sairautensa hoidon haasteista ja erityisesti tutkimustiedon 
puutteesta. On holhoavaa ajatella, että harvinaissairas ei ymmärtäisi oikeuksiaan niin rekisterin 
käyttötarkoituksista kuin oikeudestaan tulla unohdetuksi rekisteristä. Tämä luo myös syvän epätasa-
arvon hoidon saatavuuteen verrattuna tunnetumpiin, yleisempiin sairauksiin nähden, joissa 
tutkimustietoa sekä potilasrekisterien tietoja on yhden sairaalan tietokannoissa riittävästi.  

Potilassuostumuksen aliarvostaminen on myös suorassa ristiriidassa potilaan itsemääräämisoikeuteen, 
ja usein harvinaissairas itse katsoo, että rekistereissä ja tutkimuksissa mukanaolo on ainut tapa saada 
tulevaisuudessa toimivia hoitoja ja lääkityksiä. On tärkeää, että EU:n tasolla tehdään laadukasta, 
potilasturvallisuuden ylläpitävää ja tietoturvasta huolehtivaa niin lääke- kuin hoitotutkimustakin. Tämän 
mahdollistavat EU:n asetukset ja määräykset pitäisi riittää myös Suomelle. 

HARSO ry:n puolesta 19.2.2021 

Puheenjohtaja Katri Asikainen  
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Harvinaisuus on tavallisempaa kuin luullaan  
Suomessa harvinaissairaus koskettaa yli 300 000 ihmistä ja heidän lähipiiriään. Harvinaissairaudet yleisnimitystä käytetään sairauk-
sista ja vammoista, joiden esiintyvyys on alhainen. Vaikka yksittäinen sairaus voi olla hyvin harvinainen, on erilaisia harvinaisia sai-

raus- tai vammaryhmiä paljon: näihin kuuluu arviolta 6–8 % väestöstä.  
 

www.harvinaiset.fi 

 
 

Harvinaiset-verkoston kannanotto  
Suomen yliopistollisten sairaaloiden johtajalääkäreiden vetoomukseen toisiolain muuttamiseksi 
 
Harvinaissairaudella on vakavia ja moninaisia vaikutuksia sairastavan ja hänen lähipiirinsä jokapäiväiseen 
elämään. Harvinaissairaita yhdistävät samankaltaiset haasteet diagnoosista riippumatta. Diagnosoinnin ja 
hoitoon pääsyn viivästyminen, puutteet lääkehoidossa sekä hoitopoluissa ovat tuttuja monille. Tiedon vä-
häinen saatavuus on merkittävä haaste harvinaissairauksien hoidossa. Kansainvälinen tutkimus ja tiedon-
vaihto ovat harvinaisten sairauksien kohdalla keskeisessä asemassa.  
 
Me kolmannen sektorin edustajat ilmaisemme huolemme siitä, että Suomessa lainsäädäntö asettaa esteitä 
harvinaissairaiden yhdenvertaisen aseman edistämiseen hoidossa, diagnosoinnissa ja tutkimuksessa. 
 
Harvinaissairauksien erityispiirteet on jo tunnistettu ja kuvattu harvinaissairauksien kansallisessa ohjel-
massa (2019–2023). Harvinaissairaiden diagnostiikan ja hoitoon pääsyn edistämiseksi tarvitaan rajat ylittä-
vää yhteistyötä. ERN-keskusten yhteistyö ja eurooppalaisten rekisterien kehittämiseen osallistuminen yh-
teistyössä THL:n ja harvinaissairauksien yksiköiden kanssa mainitaan yhtenä tavoitteena kansallisessa ohjel-
massa.  
 
Kansalliset rajoitteet lainsäädännössä eivät saa estää ohjelman ja sen tavoitteiden toteutumista. Harvinais-
sairaudet tulee tunnistaa ryhmänä, joka tarvitsee erityishuomiota, jotta yhdenvertainen asema terveyden-
huollossa voidaan saavuttaa. Kansainvälinen yhteistyö on tärkeää, koska minkään maan osaaminen ei yksin 
riitä kaikkiin harvinaissairauksiin. Yhteistyötä helpottavia käytänteitä tarvitaan, jotta kaikilla Euroopan 
mailla olisi samanlainen tietopohja käytettävissä ja myös suomalaiset potilaat pääsisivät mukaan kansainvä-
lisiin tutkimuksiin. Kansallista tutkimusta vaikeuttaa muun muassa sairauksien matala esiintyvyys.   
 
Harvinaisia sairauksia sairastaa n. 6 % väestöstä, mutta on tutkittu, että niistä aiheutuu n. 20 % erikoissai-
raanhoidon kuluista. Mikäli yhteistyö ja tiedonjako eurooppalaisten harvinaissairauksien osaamisverkosto-
jen kanssa estyy, kulurakenteessa tuskin tapahtuu muutoksia.  
 
 
 
 
 
 

 
____________________________________ 
Kristina Franck 
Harvinaiset-verkoston puheenjohtaja 2021 
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Harvinaiset-verkosto – harvinaissairaan kokonaisvaltaisen arjen asiantuntijuutta  
 
Harvinaiset-verkosto on valtakunnallinen harvinaisryhmiä edustavien ja harvinaistyötä tekevien sosiaali- ja 
terveysjärjestöjen yhteistyöverkosto, joka kokoaa kolmannen sektorin asiantuntijuutta kansalliseen ja kan-
sainväliseen harvinaistyöhön. Harvinaiset-verkoston tavoitteena on parantaa harvinaisiin sairaus- ja vam-
maryhmiin kuuluvien ja heidän läheistensä asemaa Suomessa sekä tunnistaa ja tuoda esiin harvinaisuuteen 
liittyviä haasteita ja näkökulmia. 
  
Harvinaiset-verkostosta tekevät erityisen sen monimuotoisuus ja laajuus kokemuksellisen ja ammatillisen 
tiedon asiantuntijaverkostona. Verkoston jäsenet ovat valtakunnallisia kattojärjestöjä: Allergia-, Iho- ja Ast-
maliitto ry, Epilepsialiitto ry, Folkhälsan, Hengitysliitto ry, Invalidiliitto ry, Kehitysvammaisten Tukiliitto ry, 
Kuuloliitto ry, Lihastautiliitto ry, Munuais- ja maksaliitto ry, Neuroliitto ry, Näkövammaisten liitto ry, Parkin-
sonliitto ry, Suomen CP-liitto ry, Suomen Kuurosokeat ry, Suomen Migreeniyhdistys ry, Suomen Potilasliitto 
ry, Suomen Reumaliitto ry, Suomen Sydänliitto ry, Suomen Syöpäpotilaat ry ja Suomen Ultraharvinaiset ry. 
Verkostoa hallinnoi Suomen Reumaliitto.  
 
 
 
Lisätietoja antavat Harvinaiset-verkoston suunnittelijat:  
 
Kati Saari   Carita Åkerblom  
p. 040 542 2922  p. 044 563 0083  
kati.saari@harvinaiset.fi  carita.akerblom@harvinaiset.fi  
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