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KOLMAS SEKTORI on yksityisen ja julkisen sek-
torin rinnalla oleva yhteiskunnan osa-alue, jon-
ka toimijoita yhdistää voittoa tavoittelematon 
talous, vapaaehtoisuus ja kansalaistoiminta (1). 
Sektorilla toimii arviolta 10 000 valtakunnallis-
ta tai paikallista sote-alan yhdistystä ja säätiötä 
(2). 

Harvinaissairaita edustaa ja heille toimintaa 
sekä palveluja järjestää noin 20 valtakunnallis-
ta järjestöä sekä vajaat 100 alueellista tai val-
takunnallista harvinaisyhdistystä. Useimpien 
harvinaissairaita edustavien valtakunnallisten 
järjestöjen kohderyhmään kuuluu myös yleisiä 
sairausryhmiä. Moni harvinaissairas saa tukea 
myös järjestöiltä, jotka eivät määrittele kohde-
ryhmäkseen harvinaissairaita.

Järjestöjen toimintaa avustetaan Veikkauk-
sen tuotoilla. Sosiaali- ja terveysministeriössä 
toimiva Sosiaali- ja terveysjärjestöjen avustus-
keskus (STEA) vastaa vuosittaisen avustuseh-
dotuksen valmistelusta sekä avustuksen mak-
samisesta ja käytön valvonnasta (3). Vuoden 
2023 avustus sote-alan järjestöille oli yhteensä 
373,6 miljoona euroa (4). Vuodesta 2024 läh-
tien järjestöavustukset siirtyvät osaksi valtion 
talousarviota. Avustuskeskuksen tehtäväksi 
jää määrärahaehdotuksen valmistelu (5). Myös 
lääkeyhtiöt ja muut sote-alan yritykset tukevat 
joidenkin järjestöjen ja yhdistysten toimintaa. 

Harvinaissairaita edustavien  
järjestöjen moninaisuus
Harvinaissairaita edustavat yhdistykset ovat 
usein pieniä ja toimivat vapaaehtoisvoimin. 
Valtakunnallisilla järjestöillä voi sen sijaan olla 

kymmeniä työntekijöitä, joista monella on sote-
alan koulutus. 

Harvinaisjärjestökenttä on moninainen, ja 
toimintojen ja palvelujen sisältö ja laatu vaihte-
levat kohderyhmittäin. Kolmannen sektorin yh-
teiskunnallinen rooli eri maissa vaihtelee, ja tut-
kimusnäyttö järjestöjen merkityksestä esimer-
kiksi osana hoitopolkuja on hajanaista (6–8).

Harvinaissairauksien järjestökentällä koros-
tuu yhteistyön merkitys. Harvinaiset-verkosto 
on 19 valtakunnallisen harvinaistyötä tekevän 
kattojärjestön yhteistyöverkosto. Siihen kuulu-
vissa järjestöissä harvinaissairaat ovat jäseninä 
joko diagnoosin mukaisissa tai yleisiä sairaus-
ryhmiä edustavissa yhdistyksissä. Harso ry on 
26 valtakunnallisen harvinaisyhdistyksen muo-
dostama kattojärjestö. Moni järjestö ja yhdistys 
kuuluu myös eurooppalaiseen harvinaisyhdis-
tysten kattojärjestöön, Eurordisiin (www.euror-
dis.org) sekä kansainvälisiin diagnoosikohtai-
siin kattojärjestöihin.

Yhteistyöverkostojen sivuille on koottu tietoa 
harvinaisyhdistyksistä.

Järjestöjen toiminta ja palvelut 
Kolmannen sektorin sote-toimijoiden tavoittee-
na on kohderyhmien tai laajemman väestöryh-
män kokonaisvaltaisen hyvinvoinnin edistämi-
nen erilaisten toimintojen ja palvelujen avulla 
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	• Harvinaissairas potilas on hyvä ohjata järjestöjen palvelujen pariin 
diagnosointiprosessin ja elämän muutostilanteiden aikana. 

	• Palvelut ovat maksuttomia ja helposti saavutettavia. 
	• Järjestöihin kertynyt kokemustieto voi tuoda lisäarvoa hoidon ja palvelujen 
edistämiseen. 

	• Neuvontapalveluja voivat hyödyntää myös sote-ammattilaiset.
	• Vertaistuen merkitys korostuu harvinaissairauksissa.

Kolmas sektori on  
tuki kliinikoille 
harvinaissairauksissa
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(taulukko 1). Harvinaissairasta pyritään voi-
maannuttamaan esimerkiksi vahvistamalla hä-
nen elämänhallintaansa ja omahoidon taitoja. 

Järjestöt tekevät myös edunvalvontaa. Moni 
järjestö toimii yhteistyössä sote-ammattilais-
ten, päättäjien ja viranomaisten kanssa edis-
tääkseen harvinaissairaiden asemaa yhteis-
kunnassa (9,10). 

Järjestöjen toiminta ja palvelut ovat helposti 
saavutettavia, kaikille avoimia, maksuttomia ja 
kohderyhmän moninaiset tarpeet huomioivia. 
Harvinaissairaan voi ohjata järjestöön ilman 
lähetettä. 

Järjestöjen toiminta ei korvaa julkisen sek-
torin lakisääteisiä velvoitteita, mutta noin 8 % 
sote-alan järjestöistä toimii myös palveluntuot-
tajina, esimerkiksi Kelan kurssien toteuttajina 
tai palveluasumisen järjestäjinä (11). 

Järjestöjen pariin jo  
diagnosointivaiheessa
Harvinaissairauden diagnosointi erikoissai-
raanhoidossa saattaa kestää pitkään. Jo harvi-
naissairautta epäiltäessä on hyvä tarjota poti-
laalle ja hänen läheisilleen tietoa yhdistysten 
ja järjestöjen toiminnasta sekä kannustaa poti-
lasta olemaan niihin yhteydessä. Diagnosointi-
prosessin aikana yhdistykset ja järjestöt voivat 
tarjota merkittävää tukea potilaan psyykkiseen 
ja sosiaaliseen jaksamiseen.

Myös ammattilainen voi olla yhteydessä yh-
distyksiin ja järjestöihin. Järjestöihin kertynyt 
kokemus harvinaissairaiden arjen haasteista 
voi auttaa sote-ammattilaista ohjaamaan poti-
lasta paremmin tämän hoito- ja palvelupolulla. 

Harvinaissairas ja hänen läheisensä voivat 
hyödyntää järjestöjen ja yhdistysten toimintaa 
elämänkaaren kaikissa vaiheissa. Siirtymä nuo-
ruudesta aikuisuuteen, perheen perustaminen, 
työelämän aloittaminen ja muutokset toiminta-
kyvyssä saattavat aiheuttaa lisätuen tarvetta. 

Vastaanotolla on hyvä varmistaa potilaalta, 
onko hän tietoinen yhdistyksistä ja järjestöistä. 
Diagnoosin saadessaan kaikki potilaat eivät ole 
valmiita olemaan yhteydessä järjestöihin tai ha-
keutumaan vertaistuen piiriin. Siksi järjestöistä 

on hyvä muistuttaa myös hoidon ja seurannan 
aikana. 

Järjestöihin kertyy kokemustietoa 
Useimmista harvinaissairauksista on vain vä-
hän tutkittua tietoa niin lääketieteen kuin elä-
mänlaadunkin osalta. Järjestöt tekevät omille 
kohderyhmilleen kyselyjä, ja joissakin järjes-
töissä on erillistä tutkimustoimintaa. 

Kyselyt keskittyvät harvinaissairaan koke-
mukseen elämänlaadun, hyvinvoinnin ja toi-
mintakyvyn eri osatekijöistä. Järjestöihin ker-
tyy kokemustietoa, jota usein kutsutaan hiljai-
seksi tiedoksi. Tämä on kolmannen sektorin 
erityinen vahvuus (12,13). 

Harvinaissairaiden ja heidän läheisten-
sä yhteydenotot ja esimerkiksi keskustelujen 
seuraaminen sosiaalisessa mediassa kerryttä-
vät järjestöjen harvinaistietoutta. Kaikesta tästä 
kertyy kokonaisvaltainen ymmärrys harvinais-
sairaiden arjen haasteista. 

Järjestöt tarjoavat ja hyödyntävät kokemus-
tietoa muun muassa viestinnässä ja kohderyh-
mänsä aseman edistämisessä. Järjestöjen leh-
tiin, oppaisiin, verkkosivuille ja sosiaaliseen 
mediaan tuotetaan kokemustarinoita ja -vi- 
deoita, kyselyjen tuloksia esitellään mediatie-
dotteissa, ja ammattilaisille suunnatuissa kou-
lutuksissa on aina mukana kokemustoimija 
kertomassa tarinaansa. 

Vapaaehtoisia harvinaissairaita koulutetaan 
kertomaan omia kokemuksiaan ja omaa tari-
naansa. Harvinaissairaita ja heidän läheisiään 
sekä koulutettuja kokemustoimijoita voidaan 
kutsua oman työyhteisön tai ammattikunnan 
tilaisuuksiin kertomaan elämästä harvinais-
sairaana.

Maksuton matalan kynnyksen neuvonta
Ohjaus ja neuvonta ovat näkyviä kolmannen 
sektorin palveluja. Ne ovat avoimia myös so-
te-ammattilaisille. Neuvontaa annetaan kas-
vokkain, puhelimella, sähköpostilla ja sosiaali-
sen median kanavissa. 

Harvinaissairaat tai heidän läheisensä ovat 
yhteydessä järjestöihin yleensä sen vuoksi, että 
yhteydenottajalla on haasteita omassa elämäs-
sään eikä viranomaisilta tai julkisen puolen so-
te-ammattilaisilta ole saatu ratkaisuja niihin. 
Monelle harvinaissairaalle yhdistys tai järjestö 

Järjestöt tarjoavat ja 
hyödyntävät kokemustietoa.
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voi olla viimeisin paikka, mihin olla yhteydessä. 
Yhteydenotot liittyvät elämän erilaisiin pulma-
tilanteisiin, kuten esimerkiksi tyytymättömyy-
teen julkisen puolen palveluihin, asenteisiin, 
perinnöllisyyteen, valituksen tekemiseen ja 
etuuksien hakemiseen. 

Neuvontaan voi olla yhteydessä nimellä tai 
nimettömänä. Neuvontatilanteesta tehdään 
yleensä anonyymi yhteenveto tai kirjaus. Neu-
vonta on aina luottamuksellista, eikä siinä esiin 
tullutta tietoa välitetä eteenpäin, ellei yhteyden-
ottajan kanssa näin sovita. Samaa periaatetta 
noudatetaan myös kursseissa ja tapaamisissa 
kertyvän tiedon osalta. 

Järjestöt hyödyntävät neuvonnassa ja muis-
sa toiminnoissa kertynyttä anonymisoitua tie-
toa esimerkiksi edunvalvonnassa ja keskuste-
luissa sosiaali- ja terveydenhuollon ammatti-
laisten kanssa. 

Tukea harvinaissairaan hoito- ja  
palvelupolkuihin
Järjestöjen neuvonnan keskeinen tarkoitus on 
auttaa harvinaissairasta ja hänen läheistään 
eteenpäin joko antamalla konkreettisia neu-
voja, ohjaamalla yhteydenottajaa eteenpäin 
tai luomalla asiakkaan puolesta yhteys julki-
sen puolen ammattilaiseen. Yhteydenottajaa 
voidaan esimerkiksi rohkaista ja auttaa hake-
maan tukea Kelalta tai hyvinvointialueen vam-
maispalveluista. 

Hoito- ja palvelupolkuihin liittyvissä pul-
matilanteissa harvinaissairasta muistutetaan 
hänen oikeuksistaan potilaana ja asiakkaana. 
Neuvonnan yhteydessä voidaan kartoittaa, 
hyötyisikö yhteydenottaja muista järjestön pal-
veluista tai toiminnasta, kuten vertaistuesta tai 
kursseista tai tapaamisista. 

Neuvontaa annetaan kaikille yhteyttä ot-
taneille, ja siihen varataan riittävästi aikaa. 
Yhteydenottojen määrää ei rajata. 

Kaikille harvinaissairaille ei ole omaa neu-
vontaa antavaa diagnoosin mukaista yhdistys-
tä tai järjestöä. Näissä tapauksissa kannattaa 
olla yhteydessä joko Harvinaiset-verkostoon 
tai Harso ry:hyn, jotka auttavat löytämään yh-
teydenottajan tarvitsemaa tukea. Folkhälsan 
tarjoaa neuvontapalvelua ruotsinkielisille har-
vinaissairaille.

Vertaistuen merkitys korostuu 
Vertaistuki on monelle harvinaissairaalle ensi-
sijainen syy hakeutua järjestön tai yhdistyksen 
toiminnan piiriin. Vertaistukea on tarjolla eri 
muodoissa, sen piiriin hakeudutaan eri syistä, 
ja sen vaikutukset terveyteen ja elämänlaatuun 
ovat yksilöllisiä (14–17). Kokemusten vaihto 

muiden harvinaissairaiden tai läheisten kans-
sa voi tukea jaksamista, lisätä mielen virkeyttä 
ja parantaa hyvinvoinnin kokemusta sekä sel-
keyttää omia ajatuksia sairauden kanssa elämi-
sestä (18,19). 

Sote-ammattilaisen on hyvä muistuttaa har-
vinaissairasta ja hänen läheistään vertaistuen 
lisäksi myös muista järjestöjen tarjoamista tuen 
muodoista. Vertaistuen piiriin hakeutuminen 
on viime kädessä jokaisen oma valinta. 

Järjestöt ja yhdistykset tarjoavat erilaisia 
vertaistuen paikkoja harvinaissairaille. Ver-
taistukea haetaan kunkin oman tarpeen mu-
kaan. Joku seuraa oman sairausryhmän sul-
jetun Facebook-ryhmän keskusteluja. Toinen 
hakeutuu järjestön järjestämälle usean päivän 
kurssille, jossa kokemusten jakamista hyödyn-
netään ammattilaisten vetämissä ryhmissä. 
Sosiaalisen median ja verkkosivujen suljetut 
keskusteluryhmät ja vertaistukisovellukset, 
myös kansainväliset, ovat merkittäviä kohtaa-
misen, kokemusten jakamisen ja vaikuttamisen 
paikkoja harvinaissairaille (20).

Järjestöillä on koulutettuja vertaistukijoi-
ta ja tietoa henkilöistä, jotka ovat ilmoittaneet 
toiveensa saada yhteys toiseen harvinaissai-
raaseen, ja ne välittävät vertaistukijoiden ja 

Yhteystietoja 

• Folkhälsan
Information och stöd kring ärftlighet och 
sällsynta diagnoser: 
www.folkhalsan.fi/sallsyntadiagnoser/ 

• HARSO ry
Harvinaissairaiden ja -vammaisten yhdistys-
ten kattojärjestö: 
www.harso.fi/harso-ry/jasenyhdistykset/ 

• Harvinaiset-verkosto
Valtakunnallinen harvinaistyötä tekevien 
sosiaali- ja terveysalan kattojärjestöjen 
yhteistyöverkosto: 
www.harvinaiset.fi/harvinaiset-verkosto/
jasenyhteisot/ 

• Harvinaiskeskus Norio
Tietoa ja tukea harvinaisiin, perinnöllisiin 
sairauksiin:
www.tukiliitto.fi/harvinaiskeskusnorio/  

• Terveyskylä
Genetiikan ja harvinaissairauksien talo: 
www.terveyskyla.fi/genetiikkajaharvinaiset/
tukipalvelut/
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-tuettavien tietoja kummankin osapuolen suos-
tumuksella. Järjestöt järjestävät ammatillisesti 
ohjattuja kursseja, mutta myös muita tapaami-
sia. Tapaamisten ohjelma voi olla vapaamuotoi-
nen, mutta usein niissä on paikalla tietyn harvi-
naissairauden asiantuntija, esimerkiksi lääkäri 
pitämässä alustusta sovitusta aiheesta.

Lopuksi
Sote-uudistuksella tavoitellaan parempaa asia-
kasosallisuutta ja yhdenvertaisuutta palvelu-
järjestelmässä. Erityisesti harvinaissairauksis-
sa tarvitaan hyvinvointialueiden vahvempaa 
yhteistyötä potilaita edustavien yhdistysten ja 
järjestöjen kanssa. Järjestöjen osaamista tulisi 
hyödyntää niin sairaaloiden asiakasraadeissa 
kuin hyvinvointialueiden erilaisissa asiantun-
tijatyöryhmissä. 

Tietoisuus harvinaissairaiden tilanteesta 
on lisääntynyt. Tiedon puute voi kuitenkin ol-
la harvinaissairaan hyvän palvelukokemuksen 
esteenä sosiaali- ja terveydenhuollossa. On tär-
keää lisätä ymmärrystä kokemustiedon mer-
kityksestä hyvän hoidon ja palvelujen tarpeen 
arvioinnissa ja toteuttamisessa. 

Harvinaissairauksien osaamista on keski-
tetty valtakunnallisesti. Keskittämistä on hyvä 
vahvistaa myös hyvinvointialueilla esimerkik-
si kehittämällä omalääkäri- tai työntekijämallia 
(21). Näin saadaan harvinaissairaalle helposti 
lähestyttävä ja tilanteen tunteva yhteyshenkilö 
eikä hänen tarvitse yhä uudelleen kertoa tilan-
nettaan uusille työntekijöille.  l


