SMA-potilaspolku

Loppuraportti
28.6.2022

4 )
lé@f



shellma1
Typewritten Text

shellma1
Typewritten Text

shellma1
Typewritten Text

shellma1
Typewritten Text

shellma1
Typewritten Text

shellma1
Typewritten Text

shellma1
Typewritten Text

shellma1
Typewritten Text

shellma1
Typewritten Text

shellma1
Typewritten Text

shellma1
Typewritten Text

shellma1
Typewritten Text

shellma1
Typewritten Text

shellma1
Typewritten Text

shellma1
Typewritten Text

shellma1
Typewritten Text
Biogen-179050 | 8/2022

shellma1
Typewritten Text

shellma1
Typewritten Text

shellma1
Typewritten Text


GESUND PARTNERS

Tiivistelma

Projektin tavoitteena oli kuvata SMA:ta sairastavien ja perheiden nykyinen potilaspolku Suomessa, tunnistaa silla olevat
pahimmat kivet ja kuopat sekd ideoida ja kehittdd ratkaisuja paremmaksi potilaspoluksi..

Projekti toteutettiin yhteistyossd SMA Finlandin kanssa. Sen mahdollisti Biogen Finlandin taloudellinen tuki. Projektin
toteutuksesta vastasi Gesund Partners ja sen onnistuminen perustui SMA-potilaiden ja -perheiden aktiiviseen
osallistumiseen tyopajoihin. Projektin loppuvaiheessa SMA:ta hoitaville neurologeille esitettiin tydpajoista nousseet
keskeisimmat kysymykset pohdittavaksi; vastaukset ja palaute neurologeilta ovat osana loppuraporttia.

SMA-potilaat ja -perheet kokevat epdtasa-arvoa. Tyoskentelyssd nousseet viisi suurinta haastetta ovat:
Diagnoosin saamisen hitaus
Sote-ammattilaisten SMA-osaamisen puutteet ja tiedonsiirron haasteet ammattilaisten vadililla

Laddkehoidon puuttuminen isolta osalta SMA-potilaita

= G L o

Apuviilineiden, tukien ja etuuksien saaminen vaatii taistelua
5. Siirtymad lasten sairaanhoidosta aikuisten puolelle ontuu

SMA-tietoisuuden lisdaciminen on tarpeen. Ndin esimerkiksi poliittiset paattdjat ja sote-ammattilaiset voivat ymmartaa
SMA-perheiden tilannetta paremmin. Myds yhteiskunnallisen keskustelun herdttdminen harvinaissairauksiin ja niiden
|adakehoitoihin liittyen on tdrkedd. Tyopajat tuottivat monia konkreettisia ehdotuksia, joista esimerkking SMA:n liittéminen
osaksi vastasyntyneiden seulontaohjelmaa ja kansallisten suositusten laatiminen SMA:ta sairastavan nuoren siirtymiseen
lasten sairaanhoidosta aikuisten sairaanhoitoon.



GESUND PARTNERS

Projektin vaiheet ja lopputuotokset

VIIMEISTELY- NEUROLOGIEN

VAIHEET 1. TYOPAJA 2. TYOPAJA TYOPAJA PALAUTE

*  Kuvattiin nykyinen . Priorisoitiin tavoitteita *  Kehitettiin ehdotus . Pyydettiin ja saatiin
SMA-potilaspolku ja *  ldeoitiin ratkaisuja ideaaliseksi SMA- neurologeilta
sen haasteet tavoitteiden potilaspoluksi palautetta SMA-
saavuttamiseksi *  Muotoiltiin neurologeille potilaspolussa esiin
|dhetettavat tulleisiin epdkohtiin
kysymykset

LOPPUTUOTOKSET * Nykyisen SMA- * Yhdessd muotoiltuja * Ehdotus ideaaliseksi ° Neurolog.ien o
potilaspolun kuvaus ratkaisuehdotuksia SMA-potilaspoluksi kommentit huomioitiin
isoimpiin haasteisiin * Kysymykset raportin toimenpide- LOPPURAPORTTI
neurologeille ehdotuksissa

LUOTTAMUKSELLINEN
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Osallistujien odotuksia projektille

"SMA:n hoitoa ei vdlttdmdttd

Yhdenvertaisuuden ole Suomessa mikddn taho
lisGantyminen miettinyt kokonaisvaltaisesti,

joten tdmd on kylld

Tiedon saattaminen arvokasta.”
jasennellyksi

"Kokonaisuuden
Kokonaiskuvan hahmottaminen ja sen, ettd
GBS T saataisiin jdsenneltyd tietoa
huomioiden eri . . o o e
niin, ettd sen avulla voitaisiin
kaikkia SMA-potilaita
kohdella yhdenvertaisesti idistd
Kokonaisuuden tai asuinseudusta

hahmottaminen Aikuispotilaiden riippumatta.”
huomioiminen, eivdt ole

kokonaisuudeksi

eldmdnvaiheet

talla hetkella ladke-
hoidon piirissa
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Kansainvalisten suositusten mukainen SMA-potilaspolku

Tyoskentely kdynnistyi peilaamalla Suomessa nykyisin toteutuvia potilaspolkuja SMA:n kansainvalisiin hoitosuosituksiin®,

Riippumatta siitd, onko potilas lddkehoidon piirissé vai ei, hyvan tukihoidon (oireiden hallinta, henkisen- ja sosiaalisen

hyvinvoinnin tukeminen) saaminen on edellytys parhaan mahdollisen eldmdnlaadun saavuttamiseksi.

Lapsi saa SMA-
diagnoosin: laakéri
infoaa perhettd ja

KIPU
*Keskeiset
arjen
haasteet
Lapsi tdayttaa
18 vuotta VASYMYS HENKINEN
JAKSAMINEN

Lapsi tdayttaa

i i - . .o o &
Vanhemmilla tai terveyden hoitavaa tiimid sfe SRTLLELY
huollon ammattilaisilla heraa L It 16 vuotta 2hl ' T,y DR :
o q o apselira (L]
huoli lapsen kehityksesté fpf * . @ °- o
otetaan

Lapsi

geenitesti
syntyy @ %

Mukaan tulee moniammatillinen
hoitotiimi, joka huolehtii muun muassa:

LAAKEHOIDOSTA HENGITYSELIMISTON
& HYVINVOINNISTA
OO
o 128
AKUUTTIHOIDOSTA M ORTOPEDIASTA
NEURO/
RAVITSEMUKSEN-VATSAELINTEN- LIHASKUNTOUTUKSESTA
JA LUUSTON HYVINVOINNISTA (FYSIOTERAPIA JA
TOIMINTATERAPIA)

MUISTA ELIMELLISISTA
HYVINVOINTITEKJOISTA

sbe ‘.
AN ‘_.‘JJ-IL.. 2% é .-lll‘
: gae® ~ 8 idh T

v
""saaammamnnns®

Jatkuva hoito/tuki Sddnnéllinen hoito/tutkimukset

. Kuntoutus- ja oirehoito™

Perheen henkisen
jaksamisen tuki*

Luuntiheysmittaukset vuosittain

*Diagnosis and management of spinal muscular atrophy: Part 1: Recommendations for diagnosis, rehabilitation, orthopedic and nutritional care | Elsevier

Enhanced Reader, uncategorized-A-Guide-to-the-2017-International-Standards-of-Care-for-SMA UKEnglish Digital-v2L.pdf (treat-nmd.org)



https://reader.elsevier.com/reader/sd/pii/S0960896617312841?token=B9BC8C306AEF4E2C2627ECD90A382533A73E366F2C3BBE671DAF0ABDB0D615CE0F6E9BC1B8DC4769B92B8847B1BDE625&originRegion=eu-west-1&originCreation=20220616063759
https://reader.elsevier.com/reader/sd/pii/S0960896617312841?token=B9BC8C306AEF4E2C2627ECD90A382533A73E366F2C3BBE671DAF0ABDB0D615CE0F6E9BC1B8DC4769B92B8847B1BDE625&originRegion=eu-west-1&originCreation=20220616063759
https://treat-nmd.org/wp-content/uploads/2019/06/uncategorized-A-Guide-to-the-2017-International-Standards-of-Care-for-SMA_UKEnglish_Digital-v2L.pdf
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Osallistujien ajatuksia kansainvalisten suositusten
mukaisesta polusta

"Polku on pieni raapaisu ofsikoita,

*Keskeiset

josta puuttuu koko oikea ja aito e

Lapsi saa SMA- Lapsi téyt
eldmd ” diagnoosin: ladkdri 18 vuoth SIS
. infoaa perhetté ja .
Vonhemmilla fai terveyden- hoitavaa fimid Lapsi tdyttéd m
lon ammattilaisil aie 16 vuotta 3l [ rRrrETEEAL

oyl Lezh e Q P L Ll
. otetaa N itk @ .3 ® T @ e niF

. . . ARTRY
ol N gea{; ||||| s IS L ISR =i

> &

—
Jatkuva hoito /tuki Sédnnéllinen hoito /tutkimukset

"Polku kuulostaa paremmalta kuin

. Kuntoutus- ja cirehoita*

minun oma historiikki. Varsinkin tdysi- warcmors B coor,

jaksamisen tuki*

ikdisyyden jdlkeen minun oma polkuni oo R

(o] ”Uf hyVin fyhi(.j." Luuntiheysmittaukset vuositiain

"Vaikuttaa tutulta, mutta
yksinkertaistetulta.”

KIPU

HENKINEN
JAKSAMINEN
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Haasteet SMA-potilaspolulla(1) A
Lapsen syntymasta diagnoosin saamiseen 5.

Seuraavaksi tyoskentelyssd koottiin yhteen ja luokiteltiin potilaiden ja perheiden kokemia haasteita
suomalaisessa SMA-potilaspolussa kolmessa eldmdnkaareen liittyvdssd vaiheessa.

VIIVASTYNYT DIAGNOOSIN SAAMINEN TIEDON SAAMINEN PUUTTEELLISTA SOSIAALI- JA TERVEYDENHUOLTO EI TOIMI

OPTIMAALISESTI

Lahete vain ortopedille, ei neurologille Tietoa esim. lihastautiliitosta ja vertaistuesta ei saatu sairaalasta, Sairautta ei tunneta neuvolassa eikd terveyskeskuksissa

Diagnoosi vasta yksityisen neurologin vastaanoton jdlkeen

Lapsen oireiden vdhattely neuvolassa
Vanhemman pit&d osata vaatia, jotta tutkitaan: jos vanhempi ei

tunnista lapsen kehityksessa viivdstystd, diagnoosi viivdstyy

Ammattilaisten erimielisyys kehitysviivastymista

On tuurista kiinni, kuinka nopeasti diagnoosin saal

piti itse etsia

Piti itse etsid tieto rahallisesta tuesta

Osa annetusta tiedosta meni jérkytyksen vuoksi ohi, esim. ei
ymmdrretty mik& kuntoutushoitaja on ja mitd tekee

Kdytetyt termit, kuten kuntoutusohjaaja, sosiaalitydntekija, Kela-
kuntoutus jne. epdselvia alussa

Diagnoosin kertominen puhelimessa, ei mahdollisuuksia kysyd
tarpeeksi

Ladkarit eivat tunne sairautta

Hoitohenkildkunta ei tunne sairautta

Sosiaalihuollon kdytdnteet eivdt ole toimineet

', SMA-perheet ovat epdtasa-arvoisessa asemassa, moni asia riippuu siitd kenen kanssa

asioi. Esim. diagnoosin saaminen ja tiedon saaminen riippuu siitd, kuinka hyvin

B terveydenhuollon ammattilaiset tuntevat SMA:ta.
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Haasteet SMA-potilaspolulla (2)
diagnoosista 16-vuotiaaksi

TUKITOIMISTA JA

APUVALINEISTA TAYTYY
TAISTELLA

Liian pitkat jonot, pahimmillaan tarve
mennyt jo ohi, kun tilanne huonontunut

Vain taistelemalla saa tarvittavat
tuet esim. autoavustus ja
séhkopyoratuoli

Lakisadateisista tukitoimista taytyy
taistella, jotta ne saa (ml. Kela ja
vammaispalvelut)

Vammaispalveluiden kanssa
asioiminen on vdlilla todella raskasta,
eikd heidén tarjoamansa tuki ja
palvelut aina tue nuoren
itsendistymistd tai perheen tarpeita
ollenkaan.

Alle kouluikdisen ja kouluikdisen
mahdotonta saada mitaan, kuitataan
ialla

Lapset ja nuoret ovat eri arvoisessa
asemassa, koska riippuu
vanhemmista, miten ovat valmiita
hakemaan tukitoimia yms. lapsilleen

TERVEYDENHUOLTO EI
VASTAA TARPEISIIN

Neuvolan kautta saatu fysioterapeutti
ei tfunne sairautta

Joskus teinejc puhutellaan kuin pienia
lapsia

Luottamuksellinen suhde hoitavaan
tahoon puuttuu

Toimintaterapeuttien ja
fysioterapeuttien SMA-osaaminen
puutteellista

Moniammatillisen tiimin keskindinen
kommunikointi puutteellista

ON VANHEMMAN
OSAAMISESTA JA JAK-
SAMISESTA KIINNI MITA

TUKITOIMIA LAPSI SAA

Vanhemman téytyy tietaq, jotta asiat
etenevat

Vanhemman téytyy olla Ighes
terveydenhuollon ammattilainen!

Vanhemman tdytyy jaksaa taistella

Jumppa tai hengitysharjoitukset
unohtuu tai sitten muistaa, kun ollaan
jo kdymdssa nukkumaan ja vésyneitd

Vanhempien jaksamista heikent&d,
kun joutuu jatkuvasti kertaamaan
asioita (terv.huollon ammattilaisten
vdlisestd heikosta kommunikaatiosta
johtuen)

TIEDON SAAMINEN JA
YMMARTAMISEN
VARMISTAMINEN
PUUTTEELLISTA

Tiedon saamisessa voi olla katkoksia
esim. tarked tieto vain post-it
lappusella, mutta sen merkityksestd ei
tietoa

Lapsen vanhemmat ovat erittdin
tarkedssa roolissa téssa
kommunikaatiossa hoitolinjojen valilla

. PR So M
W B T Y i =

ESTEETTOMYYDEN PUUTTEET
HAITTAAVAT ARKEA

Ei kuulu oikein mihink&an: liian sairas
tiettyihin ryhmiin ja liian terve toisiin

Lomien aikainen tekeminen lapsille ja
nuorille puuttuy, lihastautia sairastava
nuori ei voi viettda pdividan yksin

Elinympéristé kapenee entisestédn
esim. talvella jos on paljon jaata ja
lunta

Ylipadnsa esteettomyyden haasteet
arjessa

Arjessa ei tunnit riitd kaikkiin jumppiin

N ! /
“ SMA-potilaiden yksilllisyys unohdettu: kaikilla omanlaisensa tilanteet ja tarpeet!

o
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Haasteet SMA-potilaspolulla (3)
16-vuotiaasta eteenpain

TUKITOIMISTA JA
APUVALINEISTA TAYTYY

TAISTELLA

Vammaispalvelut tekevdt usein vain
ehdottoman minimin

Tukitoimista tarvitsee taistella vieldkin
kovemmin

TERVEYDENHUOLTO ElI
VASTAA TARPEISIIN

Ei tunneta sairautta, aiheuttaa jopa
vaaratilanteita. Kaikki
neurologitkaan eivat funne SMA:tal

Puuttuu omalaakari

Ei kansainvalisten suositusten mukaisia
kontrolleja: ladkarin vastaanotot +
tutkimukset puuttuvat

Ladkarit eivat halua keskustella
hankalista aiheista, kuten taudin
etenemisestd tai ladkityksista

Yli 22-vuotiaat eivat saa ladkehoitoa

Siirtyma aikuisten terveydenhuoltoon
ilman pehmed&a laskua

Hoitavan tahon kiinnostus loppuu mita
enemmdn ikaa tulee

OIREHOITO ON
PUUTTEELLISTA

Kivunhoito puutteellista ja vaikuttaa
elédmanlaatuun

Uupumusta ei oteta huomioon, vaikka
se on iso osa diagnoosia

Henkisest& hyvinvoinnista ei
keskustella tarpeeksi

TIEDON SAAMINEN VAIKEAA

Ei saa valttamattd tarpeeksi tietoa
sairauden etenevdstd luonteesta

Tiedotus Kelan tuista heikkoa

saavat (myés aikuiset ulkomailla).”

ESTEETTOMYYDEN PUUTTEET
HEIKENTAVAT
ELAMANLAATUA

Esteettdmyys niin heikolla tolalla, etta
se vaikuttaa eléménlaatuun

Suomessa kaikki yli 22-vuotiaat ovat lddkehoidon ulottumattomissal "Jokaiselle SMA-
potilaalle, joka ei saa lddkettd on todella henkisesti raskasta tietdd, ettd sairauteen, johon
ei ennen ollut ladkettd, on nyt ladke, mutta sitd ei saa, vaikka monet muut maailmassa
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Yleisimmat haasteet SMA-potilaspolulla

Esteetftomyyden

Vanhemmilla liian
haasteet

suuri vastuu asioiden

sujumisesta
Kansainvdlisten

suositusten mukaiset

R Tiedon:(sairaudesta,
kontrollit: eivdt toteudu

tuista, oikeuksista)
saaminen epdvarmaa

Terveydenhuollon
ammattilaisten SMA-
osaaminen: puutteellista Oireenmukainen

EPATASA-ARVO hoito ja henkinen tuki

puutteellista
Hoitopolku tuntuu
katkeavan siirtyessé

lasten puolelta aikuisten
puolelle Tiedonkulku

ammattilaisten: valilla

takkuilee
Tuista ja: apuvadlineista

joutuu taistelemaan Yksilsllisyyden

pulte Ladkehoitoa ei:yli

22-vuotiaille
Viivdstynyt diagnoosi
(esim. ei seulontoja: vastasyntyneille)
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Nykyisessa SMA-potilaspolussa Suomessa paljon

kehitettavaa

Diagnoosin
saamisen

Vanhemmilla tai Vanhemmat joutuvat

usein taistelemaan,
jotta lapsen oireita
alettaisiin tutkia

) \

Lapsen kehitysta
selvitellddn joko

terveydenhuollon
ammattilaisilla herdd
huoli lapsen kehityksestd

al

Kansainvidilisten
suositusten mukaiset
ldcikéirin tutkimukset ja
vastaanotot eivdt toteudu
systemaattisesti

Lapsi

Lapselta otetaan
syntyy

geenitesti, joka
vahvistaa SMA-
diagnoosin

neuvolassa tai
yksityiselld puolella

. o Oikeanlaisten ja oikeilla
Lacdkehoidon piiriin veoe paeeerye: .
sdddoilld olevien

Avustajien
kuulumattomuus on

palkkaaminen on

haasteellista Q?
——

Tiedon saaminen esim.
tuista on hankalaa ja
tukien ja apuvidlineiden
saamisen eteen joutuu
usein taistelemaan

apuvdlineiden saaminen

on hankalaa ﬁ
|

Hoidon ja huolenpidon
laatu laskee: potilaiden
kokemus on, ettd
terveydenhuollon
kiinnostus vihenee sitd

raskasta, koska sairaus
etenee jatkuvasti

SMA:ta sairastava tarvitsee
laadukasta oireenmukaista hoitoa;
esim. terveydenhuollon
ammattilaisten ymmdrrys SMA:n
aiheuttamasta voimattomuudesta ja
kokonaisvaltaisesta vaikutuksesta
yksiloon on puutteellista

mukaa, kun potilas
vanhenee

yhteydessd moni
tdrked tieto menee

Monialaisen hoitotiimin keskindinen
kommunikointi on puutteellista ja

Lapsella on sairaalassa
vanhemmat joutuvat usein toimimaan

oma nimetty tiimi, joka

viestinviejina vastaa ladketieteellisestd

perheeltd ohi
jdarkytyksen vuoksi

hoidosta
. HENGITYSELMISTON  Vertaistuesta on Lasten
Ll oo HYVINVOINNISTA paljon iloa perheelle A, . i
-1V ﬁ sairaanhoidossa
AKUUTTIHOIDOSTA %ﬁg ORTOPEDIASTA 1 lapsesta ja
perheestd
RAVITSEMUKSEN- NEURO/ pidetddn hyvdd
VATSAELINTEN- JA LIHASKUNTOUTUKSESTA huolta
LUUSTON

(FYSIOTERAPIA JA
HYVINVOINNISTA

MUISTA TOIMINTATERAPIA)
ELIMILLISISTA Perheelld on iso vastuu:
HYVINVOINTITEKI- tukien, etuuksien ja
JOISTA

OO
apuvdlineiden saaminen [/23
on usein vaikeaa
Lapsi/nuori kdy koulua

o hanell
19 hanefia on o) Yksilsllisten tarpeiden

% huomioiminen on

tulevaisuuden haaveita

=

puutteellista

Nuori tdyttdd 16 vuotta

. . .. ) . Esteettomyyshaasteet
ja hoitovastuu siirtyy Nuorta ja perhettd TP,
o . . e yer areen: . ovat arkipdivéd
aikvisten sairaan- mietityttdd tulevaisuus .
perheille

hoidolle ja tuleva siirtyma pois
tutusta ja turvallisesta

hoidosta



Talla hetkella toimivat elementit ja miten niiden

varaanvoisirakentaalisaa?

Mita? Miten?
Vertaistuki * Vertaistuen mahdollisuudesta ja SMA
@ Finlandista olisi tarkeda tiedottaa
=5 perheille heti diagnoosin saamisen
/_/ yhteydessa.

Uuden lastensairaalan

. hoitotiimi *  Myos aikuisille SMA:ta sairastaville olisi
pysyva oma hoitotiimi

tarkedd saada oma neurologi- ja
- hoitotiimi, joka toteuttaisi kansainvdlisten
% suositusten mukaisen hoidon ja seurannan.
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Mita tarvitaan, jotta SMA-potilaspolku olisi

tasa-arvoinen ja tarpeiden mukainen?

MUUTOS, JOKA TARVITAAN

Nopeampi diagnoosi lapselle (ml. seulontatestit vastasyntyneille)

Oikeaa tietoa (sairaudesta, tuista, oikeuksista) saatavilla oikeaan aikaan
Potilaat saavat tarvittavat etuudet, tuet ja apuvdlineet oikea-aikaisesti ilman taistelua

Palvelut, tukitoimet ja tutkimukset ovat yksil6llisesti madriteltyja ja mitoitettuja
Tieto kulkee ammattilaisten valilla ilman katkoksia

Terveydenhuollon ammaittilaisilla on riittavasti SMA-osaamista ja he ymmartéavat potilaiden yksildlliset tarpeet

Oireenmukainen hoito on tarpeenmukaista ja eldmdnlaatua tukevaa

Kansainvdlisten suositusten mukaiset kontrollit toteutuvat suunnitellusti kaikissa eldmdnvaiheissa

Nuori siirtyy saumattomasti lasten sairaanhoidosta aikuisten puolelle
Tutkittu ladkehoito kaikille siitd hystyville SMA-potilaille
Esteeton ympadristo

Vastuiden uudelleen arviointi ja pddttdminen (mik&d kuuluu vanhemman vastuulle, mikd terveydenhuollon ammattilaisen
vastuulle)

Henkisen jaksamisen tukeminen ja siitd keskusteleminen myos koskien potilaan Idheisic

Useimmin havainnoidut haasteet SMA-polulla




b
- Ideaali SMA-potilaspolku: tarvelahtoinen ja
vhdenvertainen kaikille SMA-potilaille ja perheille

pLLINEN
7

Y,
11‘;
»

Lacikari kertoo kasvotusten diagnoosista
ja hoitosuunnitelmasta. Perheelld on
mahdollisuus kysyad ja heille annetaan
aikaa. Varmistetaan, ettd perheelld on = &
kaikki tarvittava tieto ja tieto siitd, kehen 95 5,0

Mo,
W

olla tarvittaessa yhteydessi. ’69,"," i '.._“‘_’.5\ Nuoren kanssa keskustellaan, mitd
o/ keskena® aikuisten puolelle siirtyminen kdy-
Lapsella on sairaalassa oma tdnnéssd tarkoittaa. Nuori tutustuu
LGpSi saa nimeﬂ'y ﬁimi, iokq vastaa uuteen hoitotiimiin iq siirtymi:'
Lapsi SMA- ladketieteellisestd hoidosta. tapahtuu turvallisesti.
syntyy diqgsin Lapsesta ja perheestd pidetdcin
hyvdd huolta.
- 000O0 /
AT =%
< . . .. . Nuori
Perheelle kerrotaan vertaistuen Nuori siirtyy saumattomasti
i . . . taytad 16
Lapselta otetaan r:gl:dollll(sr::lgsi: |a_a_rjlr:fffl:n_k lasten sairaanhoidosta i
rutiininomainen SneTietopaiterit , jofed sisaliaq faten aikuisten puolelle. s
. . tassd vaiheessa tarvittavan tiedon ml.
geenitestt  gMmA Finlandin tiedot, ja tiedon siitéd kuka Hoito sdilyy
auttaa hakemusviidakossa. SMA:ta sairastava saa tasalaatuisena
SMA:ta sairastava saa yksilollisiin tarpeisiin my®ds aikvisten
yksilollisiin tarpeisiin sopivaa hoitoa ja tukea.  sairaanhoidon

puolellq

sopivaa hoitoa ja tukea. 74
E @ ) Nuoren kanssa

keskustellaan
SMA:ta sairastavalla on turvallinen
ja toimiva hoitosuhde omaan Nuori saa tukea
neurologiin, jonka valintaan hén voi itsendistymisvaiheessa

myos itse vaikutiaa

erllaisisia koulutus-
mahdollisuuksista

SMA:ta sairastava pddsee
kansainvdlisten suositusten
mukaisiin kontrolleihin ja
hoitoihin koko polun ajan (ml.
ravitsemusterapia,
luuntiheysmittaukset,
influenssarokotukset)

SMA:ta sairastavalla on
mahdollisuus vaikuttaa
siithen, kuka omalddkari on
Yhdelld taholla on selked
kokonaiskuva SMA:ta
sairastavan tilanteesta ja
kokonaisvastuu hoidosta.
Kuntoutus on jatkuvaa,
yksilollistd ja potilaan tarpeen
mukaista siten, ettd potilaan
oma ndkemys tarpeesta
huomioidaan.

Oireenmukainen hoito

on jatkuvaa, tarpeen mukaista
ja eldmdnlaatua tukevaa.
Sote-ammattilaiset ymméartavat
esim. taudin aiheuttaman
voimattomuuden ja muut
kokonaisvaltaiset vaikutukset
yksilon elamadn

* SMA:ta sairastavan ja hdnen
perheensd henkisen
hyvinvoinnin tukeminen on
jatkuvaa ja yksilollisten
tarpeiden mukaista

* Tiedon (sairaudesta, tuista,
oikeuksista) saaminen on
systemaattista ja oikeaa

* On olemassa yksi taho, joka
osaa auttaa esim. tukien ja
etujen kanssa

* Potilaat saavat tarvittavat tuet
jo apuvdlineet oikeilla
sdddoilla oikea-aikaisesti
ilman taistelua

*  Ympdristo on aidosti esteeton

* Lddkehoito on mahdollista
kaikille SMA-potilaille, myds yli
22-vuotiaille

*  SMA:ta sairastava/perhe saa
apua ja tukea myos avustajien
hankkimisessa

ON TARKEAA, ETTA KAIKKI
POTILAAN JA PERHEEN
TARVITSEMA HOITO JA TUKI ON
SAUMATONTA JA JATKUVAA!

Sote- ammattilaisilla on SMA-osaamista ja he ymmartavat jokaisen

yksildlliset tarpeet. Tieto kulkee ammattilaisten valilla katkeamat-
tomana. Monialainen yhteisty6 on toimivaa ja saumatonta.
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SMA-potilaiden ja-perheiden
priorisoidut tavoitteet

Mika alla olevista tavoitteista lisda onnistuessaan eniten SMA:ta
sairastavan ja hanen perheensé eldmanlaatua?

Valitse kuusi mielestési keskeisinta asiaa?

Yo

. (2) Qirehoito on tarpeenmukaista ja eldmanlaatua tukevaa (ml.
kivunhoito ja vasymyksen huomioiminen)

. (2) Henkisen jaksamisen tukerninen ja siitd keskusteleminen perheen
tarpeiden mukaisesti

. (7) Mopeampi diagnoosi lapselle (ml. Seulontatestit vastasyntyneille)

. (1) Tiedon (sairaudesta, tuista, cikeuksista) saaminen
on systemaattista ja oikeaa

. (6) Potilaat saavat tarvittavat etuudet, tuet ja apuvilineet cikea-
aikaisesti ilman taistelua

. (3) Palvelut, tukitoimet ja tutkimukset ovat yksiltllisesti suunnattuja
. (6) Tieto kulkee ammattilaisten valilla katkeamattomana

. (&) Terveydenhucllon ammattilaisilla on SMA-osaamista ja
he ymmadrtdvdt jokaisen yksiltlliset tarpeet

- (2) Kansainvilisten suositusten mukaiset kontraollit
toteutuvat suunnitellusti koko polun ajan

. (3) Muori siirtyy vaiheistetusti “pehmedn laskun” kautta lasten
sairaanhoidosta aikuisten puolelle.

B ) Tutkittu lsskehoito kaikille SMA-potilaalle issts riippumatta
. (3) Esteeton ympdristd

. (0) Vastuiden uudelleen arvicinti ja padttdminen (mika kuuluu
vanhemman vastuulle, mika terv.huollon ammattilaisen vastuulle)

€«

Tavoitteen toteutettavuus

Arvioi asteikolla 1-5, kuinka helposti tavoite on ratkaistavissa.

Voit miettij asiaa esim. resurssien, monimutkaisuuden tai
nopeuden nikdkulmista.

Asteikko 1= erittdin hankala ratkaista
5= erittéin helppo ratkaista

. Keskiarvo

Qirehoito on tarpeenmukaista ja eldmanlaatua tukevaa (ml.
kivunhoito ja vasymyksen huomiciminen)

Henkisen jaksamisen tukeminen ja siitd keskusteleminen perheen
tarpeiden mukaisesti

Nopeampi diagneosi lapselle (ml. Seulontatestit vastasyntyneille)

Tiedon (sairaudesta, tuista, oikeuksista) saaminen
on systemaattista ja oikeaa

Potilaat saavat tarvittavat etuudet, tuet ja apuvilineet oikea-
aikaisesti ilman taistelua

Palvelut, tukitoimet ja tutkimukset ovat yksiléllisesti suunnattuja

Tieto kulkee ammattilaisten valilld katkeamattomana

Terveydenhuollon ammattilaisilla on SMA-osaamista ja
he ymmartavat jokaisen yksildlliset tarpeet

Kansainvilisten suositusten mukaiset kontrollit

toteutuvat suunnitellusti koko polun ajan

Nuori siirtyy vaiheistetusti “pehmeén laskun” kautta lasten
sairaanhoidosta aikuisten puolelle,

Tutkittu l&3kehoito kaikille SMA-potilaalle idsté riippumatta
Esteetdn ympéristd

Vastuiden uudelleen arviointi ja paattaminen (mika kuuluu
vanhemman vastuulle, mika terv.huollon ammattilaisen vastuulle)
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Nelja avainkysymysta, joihin ideoitiin ratkaisuja

4 A 82

a

Miten voisimme saada Miten voisimme Miten voisimme Miten voisimme
nopeamman diagnoosin mahdollistaa potilaille mahdollistaa tutkitun mahdollistaa
lapselle? tarvittavat etuudet, tuet oireenmukaisen hoidon terveydenhuollon
ja apuvdlineet oikea- kaikille ammattilaisten osaamisen
aikaisesti ilman taistelua? SMA-potildille idgstd jo katkeamattoman
riippumatta? tiedonsiirron

ammattilaisten valilla2
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Miten voisimme saada
nopeamman diagnoosin lapselle?

"Perustetaan SMA-seulontaohjelma! Valmiudet téhén
ovat olemassa, testi on edullinen ja maksaa itsensd

moninkertaisesti takaisin lievemman sairauden

muodossa. Kantap&dverindyte otetaan jo nyt kaikilta

vauvoilta. Samasta néytteestd voi analysoida myds
SMA:n. Suomessa seulontaohjelmat aloitetaan
tyypillisesti mydhemmin kuin Euroopan maissa

keskimadrin. Tdmad on yksi niistd harvoista
terveydenhuollon toimista, jota voi perustella myds \

taloudellisesti.”

TOTEUTUKSEEN TARVITAAN

RATKAISUIDEOITA TYOPAJOISTA

Tuodaan selkedsti padttdiille esiin se, ettd SMA:n vastasyntyneiden seulonta on yhteiskunnalle myds
taloudellisesti kannattavaa. (GP: tdmd vaatii uskottavat laskelmat)

Ratkaistaan seuraava haaste: Suomessa ei Palkon suosituksen mukaisesti voida hoitaa vield STM
oireetfomia vauvoja ja toisaalta koska heille ei ole la&kehoitoa ei seulontakaan ole mielekdstd. Muna- Palko
kana-ongelma ratkeaisi kumman tahansa sallimalla (seulonnan tai oireettoman lddkehoidon).

Yliopistosairaalat
Neurologien tyoryhma (perustettava)

Lisatddn terveydenhuollon ammattilaisten SMA-osaamista.

Maéritetadn vastuutaho seulontaohjelman aikaansaamiseksi.




e Miten voisimme mahdollistaa potilaille tarvittavat

etuudet, tuet ja apuvalineet oikea-aikaisestiilman
taistelua?

RATKAISUIDEOITA TYOPAJOISTA TOTEUTUKSEEN TARVITAAN

Lisataan SMA-tietoisuutta yleisesti, jotta ymmdrrys esim. apuvdlineiden tarpeesta ja SMA:n
erityispiirteistd kasvaa.

Apuvdlinekeskuksiin pdivystys ja osaavaa henkilokuntaa.

Yhdyshenkil6 (tai joku muu, nimenomaan yksi taho), jonka kautta asiat saisi hoidettua tai joka ° Sofe-foimiiqf
ohjaisi ndissa kaikissa asioissa (vammaispalvelut, apuvdlineet, kela), ja jolla olisi my&s juridinen

e Kela

osaaminen.

Kaupunkeja tulee kannustaa toteuttamaan tarvittavat vammaispalvelut.

Jarkeistetadn palvelut palvelumuotoilun keinoin.
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Miten voisimme mahdollistaa tutkitun oireenmukaisen
hoidon kaikille SMA-potilaille iasta riippumatta?

RATKAISUIDEOITA TYOPAJOISTA TOTEUTUKSEEN TARVITAAN

Lisataan fietoisuutta SMA:sta, jotta kaikkien SMA-ihmisten hyvinvointi ofettaisiin huomioon ja arvostettaisiin

heiddn elédmadnsa.

Mahdollistetaan yhteiskunnallinen keskustelu harvinaislddkehoidoista.

STM

Harvinaissairauksia yhteiskunnan

Pyrkia siihen, ettd potilaille tarkeiden lGdkehoitojen Kela-korvattavuus ja kuuluminen julkiseen
terveydenhuoltoon on eri toimijoiden yhteinen tavoite.

Lisatadn ymmarrystd siitd, ettd korvattavuuden arvioinnissa yhtd vahvaa tutkimusndyttéd ei voi odottaa tasolla pOhth elin

harvinaisladkkeiltd kuin yleisten sairauksien ladkkeiltd. Palko

Tuodaan esille se, ettd jo sairauden etenemisen hidastaminen tai pysdyttdminen on parempi vaihtoehto Hila
kuin sairauden etenemisen mahdollistaminen. Sqirqcnhoi’ropiiri’r

Lis&tddn ymmérrystd siité, etté SMA-léékkeiden hintoja pitdé laskea. e Sairaaloiden eettiset fy('jryhmdf

* Neurologit, jotka hoitavat

Kehittad ladkkeiden korvattavuus/hintaneuvotteluprosessia niin, ettd olisi mahdollista kdyttéé mm. hallitun
kayttoonoton sopimuksia ja joustavia hintaneuvottelumenetelmia (esimerkiksi halvempi lddke jos SMA-pOT”GiTG

odotettavissa vdhemman terveyshyotyd). Tadmdnhetkinen prosessi on vesiputousmallin mukainen eika salli (G P: esim. kansallinen I’CIhCISTO, iOSTCI
tdllaisia ketteric neuvottelumenetelmia.

harvinaisten hoidot rahoitettaisiin ja
Tuoda usealle taholle tiedoksi, ettd suhteellisen pieni ryhmé vaikeaa lihassairautta sairastavia on

suomessa ilman l&&kehoitoa. joka mm. neuvottelisi tulosperusteiset

Lisata&n ymmdarrystd siitd, ettad SMA-potilaat tarvitsevat omal&ékarin (neurologin), joka pystyy SOpimUksef |€ldkeyrifysfen kCInSSCI)
seuraamaan lddkkeiden vaikutusta

Lisatddn ymmadrrystd vastasyntyneiden SMA-seulontojen merkityksesta.




6  Mitenvoisimme mahdollistaa terveydenhuollon
ammattilaisten osaamisen ja katkeamattoman
tiedonsiirron ammattilaisten valilla?

RATKAISUIDEOITA TYOPAJOISTA TOTEUTUKSEEN TARVITAAN

Toimiva lihastautirekisteri tai muu seurantarekisteri SMA:n seurantatuloksista, jotka mahdollistavat
tilastollisen vertailun yksiléiden, hoitoyksikdiden vdalilla ja kansainvdlisen vertailun.

Neurologien ja potilasjérjestdjen vélinen esim. vuosittainen tapaaminen.

Nivel-palaverit samaan tapaan kuin siirryttdessd paivakodista kouluun tai alakoulusta ylékouluun.

Lasten sairaalaan ja aikuisten sairaalaan siirryttdessa tdllainen ja tuttu tydntekija olisi mukana
tarvittavan kauan.

Sairaalat voisivat verrata Suomen SMA-potilaiden hoitoa ja seurantaa kansainvdlisesti muiden
Euroopan maiden kdyt&ntdihin.

Sairaalassa nimettdisiin jokaiselle SMA-potilaalle hoitotiimi, joka kokoontuisi sé@nnéllisesti
vaihtamaan tietoja monialaisesti.

Kyseisten tahojen tyontekijdiden kouluttaminen ja heidén tietoisuutensa lisédminen SMA:sta.

Ammattilaisten infon lisdksi tarvitaan ehdottomasti kokemustoimijoiden osallistumista, asiakkaiden

tarinoita oikeasta eldmdstd ja siitd miten tahojen tarjoamat (tai evatyt) palvelut, apuvalineet yms.

vaikuttavat asiakkaan jokapdivdiseen eldmé&an. Miten hakeminen ja odottaminen vaikuttavat jne.
Seka itse asiakkaaseen ettd perheeseen tai Idhimmadisiin. Myds erilaisiin avustustilanteisiin ja tata
kautta myds tyéturvallisuuteen ja vammaisen tySnantajan vastuisiin.

Sairaanhoitopiirit

* Sairaalat ja polkilinikat

* Terveyskeskukset

* Fysioterapeutit
Kela
Vammaispalvelut
Apuvdlineyksikot
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Konkreettiset toimenpide-ehdotukset

) &

Perustellaan
Lis&it&dn SMA- Kehitetadn Perustetaan Perustetaan Liitetadn SMA- Perustetaan SMA-

. aattajille, miksi e .

suositukset nuoren kansallinen monialainen SMA- seulonta osaksi P I, ! potilaille ja
. . e - o . suomalaiset SMA- . .
SMA-potilaan lihastautirekisteri potilaita hoitavien vastasyntyneiden . o perheille yksi
potilaat pitad

tietoisuutta ja
sote-

ammattilaisten aikuisten ammattilaisten seulontaohjelmaa saada tutkitun taho, joka auttaa
osaamista sairaanhoitoon verkosto Suomessa : . tukien, etujen ja
S oireenmukaisen apuvélineiden
. ... . . siirtymiseen . ee oo vaiinei
viestinndn keinoin Y hoidon piiriin

(eri kanavat, hankinnassa

kampanijat, jne.)
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Ehdotamme kampanjaa, jossa tuodaan SMA-perheiden eldmdd ndkyvdksi, iloineen ja haasteineen. Esimerkiksi lyhyiden videoiden avulla niin
sote-ammattilaiset, pddttajat kuin suuri yleisokin saavat mahdollisuuden tutustua SMA-perheiden elédmddn ja oppia ymmdrtdmddn sairauteen
liittyvid arjen haasteita.

Ehdotamme, ettd SMA Finlandin johdolla kootaan SMA-potilaista, perheistd, kansallisesta lastenneurologiverkostosta ja sote-ammattilaisista
koostuva tyéryhmd, joka kehittda suositukset nuoren SMA-potilaan siirtymiseen aikuisten sairaanhoidon puolelle. Ehdotamme, ettd suositukset
kootaan parhaisiin kdytdnteisiin perustuen, yhteiskehittden palvelumuotoilumenetelmia hyédyntden.

Ehdotamme, ettd Suomeen perustetaan kansallinen lihastautirekisteri joko THL:n tai hyvinvointialueiden toimesta. Lihastautirekisterin tulisi
huomioida ja sisdltad tietoa sairauden lisdksi laajasti potilaan eldmdlaadusta sekd tyo- ja toimintakyvystd. Rekisterin avulla voitaisiin seurata eri
toimenpiteiden kuten fysioterapian vaikutusta vaikuttavan hoidon kokonaisuudessa. Rekisteri mahdollistaisi my&s pohjoismaisten hoitokdytdnteiden
vertaamisen kuten esimerkiksi erilaisen kuntoutuksen vaikutukset potilaiden vointiin.
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Ehdotuksia askelmerkeiksi eteenpain

Ehdotamme, ettd esimerkiksi kansallisen neurologiverkoston johdolla kootaan monialainen SMA -potilaita hoitavien ammattilaisten verkosto.
Verkosto, jossa olisi mukana esimerkiksi aikuisia SMA-potilaita hoitavia neurologeja sek&d SMA-potilaita hoitavia ja kuntouttavia
fysioterapeutteja mahdollistaisi jatkuvan verkostomaisen oppimisen. Eri ammattiryhmien koulutustarpeisiin vastaaminen olisi verkoston toiminnan
kautta sujuvaa. Verkostomainen yhteistyd lisdd laajasti osaamista. Verkostomaisen toiminnan avulla aikuisten SMA-potilaiden hoitoa ja
kuntoutusta voisi parantaa ja yhtendistad kansallisesti.

Ehdotamme, ettd osana nykyistd vastasyntyneiden verindytteenottoa aloitetaan SMA-seulontaohjelmapilotti esimerkiksi Varsinais-Suomen
hyvinvointialueella (1.1.2023 eteenpdin), jossa TYKSilla olisi jo hyvat valmiudet toimintaan. Pilotin tulosten perusteella saadaan kerattyd
riittava kokemus- ja tietopohja kansallisen seulonnan aloittamiseksi. Seulonnan merkitys kasvaa, kun hoidot kehittyvat, koska kaikkien hoitojen
kannalta varhainen diagnoosi ja hoidon aloitus ovat olennainen edellytys parhaille hoitotuloksille.

Ehdotamme, ettd SMA-potilaspolkuraportin julkistamisen yhteydessa paattajat kutsutaan kuulemaan SMA-perheitd ja hoitavia tahoja, jotta
ainakin osa ehdotettavista toimenpiteistd saadaan kdynnistymddn viipymatta.

_— Ehdotamme, ettd Lihastautiliiton johdolla kootaan tyéryhmda valmistelemaan kaikkia Suomen SMA-perheitd ja muita lihassairausperheitd neuvova
1& ja ohjaava toiminto / taho tukien, etujen ja apuvélineiden saamisen helpottamiseksi. Se voisi toimia esim. lihastautijérjestdjen piirissé tarkoitukseen
haettavalla erillisrahoituksella.
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Lopuksi

SMA Finland ajaa kaikkien Suomessa asuvien SMA-perheiden etuja vapaaehtoisvoimin. Sen toiminta rahoitetaan
jdsenmaksuilla ja lahjoituksilla. SMA Finlandin tekemd tyé SMA-perheiden hyvdksi on ensiarvoisen tdrkedd, koska
vertaistuen kyky tunnistaa haasteet ja kohdistaa tuki potilaiden ja perheiden tarpeiden mukaisesti on ylivertainen.

SMA ja muut harvinaissairaudet jddvdt Suomen sosiaali- ja terveydenhuollossa helposti isompien sairauksien ja
potilasryhmien varjoon. Tdmd on hyvinvointivaltiolle ja 1.1.2023 aloittaville huvinvointialueille iso haaste, jota
voidaan parhaiten ratkoa yhteisty8ssd potilasjdrjestjen ja sote-ammattilaisten kesken.

Esimerkiksi sairauksien tunnistaminen seulonnoin, potilaiden ja perheiden yhdenvertainen kohtelu sekd pddsy
sairaudessa tarvittaviin hoitoihin vaativat erityistd huomiota pddttdjiltd ja sote-ammattilaisilta, kun potilaita on
suhteessa koko vdesté6n vdhdn ja ongelmien yleinen tunnettuus verraten huono.

Jotta tdrkedt asiat liikkahtavat eteenpdin, on yhteistyd harvinaissairauksien potilasjdrjestéjen, sote-ammattilaisten ja
muiden ekosysteemitoimijoiden (kuten innovatiiviset yritykset) kesken olennaista. Esimerkiksi lihassairauksien yhteinen
kansallinen (laatu-)rekisteri, varhaisen diagnostiikan tehostaminen (l. seulonnat) ja potilaiden & perheiden
palveleminen tukiviidakossa ovat asioita, joita kannattaa ajaa sekd SMA Finlandin toimesta ettd yhdessd muiden
toimijoiden kanssa.
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