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Nain huomioit harvinaissairaudet
sosiaalityossa

Mi KA? Harvinaissairaus on

+ usein geneettinen tauti, jota sairastaa enintaan yksi ihminen 2000:sta

+ osayli 7000 erilaisen harvinaissairauden kokonaisuutta

Jokin harvinaissairaus todetaan
+  6-8 prosentilla vaestosta

+ yli300 000 suomalaisella

Harvinaissairauksia ovat esimerkiksi
+ monet lapsena alkavat sairaudet, vammat ja oireyhtymat

« aikuisidssa ilmenevat harvinaiset syovat, tulehdus-, aineenvaihdunta- ja neurologiset sairaudet

M I KSI ? Harvinaissairaan tuen tarve on yksildllinen

Sairauden harvinaisuus ja tiedon puute vaikeuttavat diagnostiikkaa, hoitoa ja harvinaissairaan arjessa
selviytymista. Harvinaissairauksien diagnostiikka ja hoidon suunnittelu on keskitetty viiteen yliopistolliseen
sairaalaan. Niissa toimivat harvinaissairauksien yksikot osallistuvat tarvittaessa kokonaisuuden
koordinointiin. Diagnoosin saamisen ja hoidon aloittamisen jélkeen seuranta toteutuu yleensa oman
hyvinvointialueen sosiaali- ja terveyskeskuksessa.

Harvinaissairaat ovat usein monioireisia ja hoidon tueksi tarvitaan eri erikoisalojen osaajia ja
erityistyontekijoita. Harvinaissairaat voivat tarvita monenlaista tukea, sosiaali- ja terveyspalveluita seka
sosiaalietuuksia. Monet harvinaissairaat kokevat, etta asianmukaisten sosiaali- ja terveydenhuollon
palvelujen piiriin padseminen on suurelta osin heiddan oman aktiivisuutensa varassa. On valttamatonta,
etta sosiaali- ja terveydenhuollon ammattilaisilla on riittavasti tietoa asiakkaan harvinaissairaudesta ja sen
erityispiirteista. Jokaisella harvinaissairaalla tulisi olla sosiaali- ja terveydenhuollon palvelujarjestelmassa
toimiva vastuuhenkild huolehtimassa hoidon ja palvelujen koordinoinnista seka asianmukaisesta
toteutumisesta.

M ITE N ? Sosiaalityo osana harvinaissairaan tukea

Sosiaalityon ennakoiva tyoskentelyote, asiakkaan tuki ja palveluohjaus ovat tarkeita jo silloin, kun
harvinaista sairautta vasta epailldan. Moniammatillista tydryhmaa, harvinaissairasta asiakasta ja
hanen léheisidan tulee informoida sosiaalitydn roolista osana harvinaissairaan tukea jo hoito- ja
palvelupolun alussa.

Sosiaalityontekijan kohdatessa ja ohjatessa harvinaisasiakkaita tulee kiinnittaa huomiota asiakkaan
sairauden erityispiirteisiin, palvelutarpeen yksilolliseen arviointiin seka riittavaan psykososiaaliseen
tukeen. Myos laheisten ja omaisten rooli ja tuen tarve on huomioitava. Vertaistuella on erityisen suuri
merkitys harvinaissairauksissa. Harvinaissairaita tuleekin aktiivisesti ohjata potilasyhdistysten ja
jarjestojen tarjoaman tiedon, toiminnan ja vertaistuen piiriin.
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Harvinaissairaan tukemisessa huomioitavaa

Harvinaissairaan osallisuus hoito- ja palvelupolulla tulee varmistaa

Harvinaissairaan osallisuuden ja itsemadaraamisoikeuden vahvistaminen ja toteutuminen hoito- ja palvelu-
polulla on varmistettava. Riittava ja ymmarrettava tieto erilaisista sosiaali-, terveys- ja kuntoutuspalveluista
sekd asiakkaan ja potilaan asemasta sosiaali- ja terveydenhuollossa ovat merkittavia harvinaissairaan oman
elaman toimijuudelle sekd yhdenvertaisen tiedonsaannin turvaamiselle.

Harvinaissairaan yhdenvertaisen elaman turvaaminen edellyttda muutakin kuin hoitoja ja palveluja.
Siksi tietoa ja ymmarrysta harvinaissairauksien moninaisuudesta on lisattava. Sosiaali- ja terveyden-
huollon ammattilaiset padsevat jakamaan ja saamaan tietoa esimerkiksi jalkautumalla potilasjarjestojen
tilaisuuksiin. Erilaisissa kohtaamisissa harvinaissairaat ja heidan laheisensa tuovat keskusteluun oman

kokemustietonsa.

Vammaispalvelujen kasikirja ja harvinaissairaudet

Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksen yllapitdmaan Vammaispalvelujen kasikirjaan on
koottu tietoa harvinaissairauksista erityisesti sosiaalityontekijan tyon tueksi.

Sivuilta l6ytyy my®os lisatietoa harvinaissairauksien kansallisesta koordinaatiosta,
hoidon porrastuksesta, harvinaissairaiden oikeuksien turvaamisesta seka
harvinaissairauksista osana EU:n kansanterveysohjelmaa.

Lisatietoja

Tietoa harvinaissairauksista Vammaispalvelujen kasikirjassa:
thl.fi/harvinaissairaudet

Tietoa harvinaissairauksien kansallisesta koordinaatiosta:
thl.fi/harvinaiset

Tietoa harvinaissairauksien kansallisesta ohjelmasta:
julkari.fi (Harvinaisten sairauksien kansallinen ohjelma)
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