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Miten harvinaissairaudet tulee

huomioida paatoksenteossa?

"7 Harvinaissairaus on
M I KAO + usein geneettinen tauti, jota sairastaa enintaan yksi ihminen 2000:sta
« 0sayli 7000 erilaisen harvinaissairauden kokonaisuutta

Jokin harvinaissairaus todetaan
+ 6-8prosentilla vaestosta
« yli300 000 suomalaisella

Harvinaissairauksia ovat esimerkiksi
+ lapsenailmenevat sairaudet, vammat ja oireyhtymat
« aikuisidssa ilmenevat harvinaiset syovat, tulehdus-, aineenvaihdunta- ja neurologiset sairaudet

M I KSI 2 Harvinaissairaat ovat tarkea erityisryhma
° Harvinaissairauden oireiden alusta taudin toteamiseen kuluu usein vuosia.

Kun eri maissa on vain pieni maara harvinaissairaita, tiedot hoidoista ja ennusteesta ovat vahaisia.
Harvinaissairauden asiantuntijaa ei valttamatta l6ydy koko Suomesta, vaan osaamista ja tietoa pitaa
etsia ulkomailta. Tassa toimivat apuna Euroopan komission yllapitamat harvinaissairauksien
osaamisverkostot (ERN, European Reference Networks for rare and low prevalence complex diseases).
Jokaisessa 24 ERN-verkostossa on mukana vahintaan yksi suomalaisen yliopistosairaalan osaamiskeskus.

Harvinaissairauksien hoito on kallista

Harvinaissairauksien kustannukset ovat arviolta 15 % yliopistosairaaloiden kustannuksista. Todennakoi-
sesti diagnoosin ja hoidon viiveisiin liittyvat kustannukset ovat huomattavasti suurempia. Suurin osa
harvinaisldakkeista ja harvinaissairauksien vaatimista toimenpiteista ovat hyvin kalliita. Ndiden tarkka
kohdentaminen selkedsti hyotyviin potilasryhmiin onkin tarkeaa.

M ITE N 2 Harvinaissairaudet tulee huomioida hyvinvointialueilla
[ ]

Suurella osalla harvinaissairaista on laaja tarve erilaisille sosiaali- ja terveyspalveluille. Palvelujen saanti
on usein oman aktiivisuuden varassa, mika luo ylimaaradista haastetta télle haavoittuvassa asemassa
olevalle asiakasryhmalle.

Sosiaali- ja terveysministerion laatima Harvinaisten sairauksien kansallinen ohjelma téhtaa tiedon
lisdadmiseen, osaamisen vahvistamiseen ja potilaiden osallisuuden tukemiseen.
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Mita tulee huomioida?

Harvinaissairauksien diagnostiikka ja hoito on keskitetty viiteen yliopistolliseen sairaalaan. Harvinais-
sairauksien yksikot osallistuvat hoidon koordinointiin.

Perustason sosiaali- ja terveydenhuolto on tarkedssa asemassa, jotta harvinaissairautta osataan epiilld ja
ohjata asiakas oikeaan hoitopaikkaan. Diagnoosin ja hoidon aloittamisen jélkeen harvinaissairaan seuranta
toteutuu usein perusterveyden- ja sosiaalihuollossa.

Harvinaissairaiden sujuvan arjen kannalta sosiaalityon ja -palvelujen merkitys korostuu. Harvinaissairaat
tarvitsevat usein moninaista tukea, palveluita seka erilaisia sosiaalietuuksia. Harvinaissairaita tulee ohjata
eri harvinaissairauksien jarjestojen tarjoaman vertaistuen ja toiminnan piiriin.

:

Harvinaissairaiden
hoito ja palvelut
vaativat riittavaa
resurssointia ja
moniammatillista
yhteistyota.

Harvinaissairaiden huomiointi hyvinvointialueilla vaatii

« asiakas-/hoitosuunnitelman

+ hoitoa ja palveluita koordinoivan vastuutyontekijan

« moniammatillista ja -alaista yhteisty6ta yli sektori- ja ammattiryhmarajojen
« ennakoivaa ja pitkdjanteista resursointia

Tyon tueksi tarvitaan sosiaali- ja terveyspalvelujen yhteensovittamista
seka hyvat konsultaatiomahdollisuudet

+ hoitavien yksikoiden sisalla ja valilla
+ yliopistosairaaloiden harvinaissairauksien yksikéihin ja osaamiskeskuksiin

+ eurooppalaisiin ja muihin kansainvalisiin osaamisverkostoihin
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