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Kolmas sektori on
tuki kliinikoille
harvinaissairauksissa

« Harvinaissairas potilas on hyva ohjata jarjestdjen palvelujen pariin
diagnosointiprosessin ja elaman muutostilanteiden aikana.

« Palvelut ovat maksuttomia ja helposti saavutettavia.

« Jarjestoihin kertynyt kokemustieto voi tuoda lisdarvoa hoidon ja palvelujen

edistamiseen.

« Neuvontapalveluja voivat hyddyntaa myds sote-ammattilaiset.
- Vertaistuen merkitys korostuu harvinaissairauksissa.

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

Harvinaissairaita edustaa ja heille toimintaa
sekd palveluja jarjestdd noin 20 valtakunnallis-
ta jirjestod sekd vajaat 100 alueellista tai val-
takunnallista harvinaisyhdistystd. Useimpien
harvinaissairaita edustavien valtakunnallisten
jarjestdjen kohderyhmaéédn kuuluu myos yleisia
sairausryhmid. Moni harvinaissairas saa tukea
myo0s jarjestoiltd, jotka eivit méérittele kohde-
ryhmékseen harvinaissairaita.

Jarjestdjen toimintaa avustetaan Veikkauk-
sen tuotoilla. Sosiaali- ja terveysministeriossa
toimiva Sosiaali- ja terveysjarjestdjen avustus-
keskus (STEA) vastaa vuosittaisen avustuseh-
dotuksen valmistelusta sekd avustuksen mak-
samisesta ja kdyton valvonnasta (3). Vuoden
2023 avustus sote-alan jérjestoille oli yhteensa
373,6 miljoona euroa (4). Vuodesta 2024 1ih-
tien jarjestdavustukset siirtyvét osaksi valtion
talousarviota. Avustuskeskuksen tehtadvéiksi
jaa méararahaehdotuksen valmistelu (5). Myos
ladkeyhtiot ja muut sote-alan yritykset tukevat
joidenkin jarjestdjen ja yhdistysten toimintaa.

Harvinaissairaita edustavien

jarjestdjen moninaisuus

Harvinaissairaita edustavat yhdistykset ovat
usein pienid ja toimivat vapaaehtoisvoimin.
Valtakunnallisilla jarjest6illa voi sen sijaan olla

LAAKARILEHTI 47-48/2023 VSK 78

kymmenié tyontekijoité, joista monella on sote-
alan koulutus.

Harvinaisjirjestokenttd on moninainen, ja
toimintojen ja palvelujen sisélto ja laatu vaihte-
levat kohderyhmittdin. Kolmannen sektorin yh-
teiskunnallinen rooli eri maissa vaihtelee, ja tut-
kimusnéytto jarjestdjen merkityksestd esimer-
kiksi osana hoitopolkuja on hajanaista (6-8).

Toimintojen Sisdlto ja
laatu vaihtelevat.

Harvinaissairauksien jarjestokentélla koros-
tuu yhteistydn merkitys. Harvinaiset-verkosto
on 19 valtakunnallisen harvinaistyota tekevan
kattojarjeston yhteistydverkosto. Siithen kuulu-
vissa jarjestoissd harvinaissairaat ovat jasenind
joko diagnoosin mukaisissa tai yleisid sairaus-
ryhmié edustavissa yhdistyksissd. Harso ry on
26 valtakunnallisen harvinaisyhdistyksen muo-
dostama kattojérjestd. Moni jirjesto ja yhdistys
kuuluu myos eurooppalaiseen harvinaisyhdis-
tysten kattojirjestéon, Eurordisiin (www.euror-
dis.org) sekd kansainvilisiin diagnoosikohtai-
siin kattojarjest6ihin.

Yhteisty6verkostojen sivuille on koottu tietoa
harvinaisyhdistyksista.

Jarjestojen toiminta ja palvelut

Kolmannen sektorin sote-toimijoiden tavoittee-
na on kohderyhmien tai laajemman véestoryh-
maén kokonaisvaltaisen hyvinvoinnin edistami-
nen erilaisten toimintojen ja palvelujen avulla
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TAULUKKO 1.

Jarjestojen tukimuodot

Vertaistuki harvinaissairaalle ja hanen laheisilleen
Keskusteluapu arjen haasteisiin

Ammatillisesti ohjatut kurssit ja tapaamiset
Neuvonta sosiaaliturvasta ja oikeuksista

Oppaat ja muu aineisto harvinaissairauksista

(taulukko 1). Harvinaissairasta pyritdian voi-
maannuttamaan esimerkiksi vahvistamalla hé-
nen eldménhallintaansa ja omahoidon taitoja.

Jarjestot tekevat myos edunvalvontaa. Moni
jarjestd toimii yhteisty0ssa sote-ammattilais-
ten, paattdjien ja viranomaisten kanssa edis-
tddkseen harvinaissairaiden asemaa yhteis-
kunnassa (9,10).

Jarjestdjen toiminta ja palvelut ovat helposti
saavutettavia, kaikille avoimia, maksuttomia ja
kohderyhmén moninaiset tarpeet huomioivia.
Harvinaissairaan voi ohjata jarjest6on ilman
lahetetta.

JéarjestOjen toiminta ei korvaa julkisen sek-
torin lakisdéteisi velvoitteita, mutta noin 8 %
sote-alan jarjestoista toimii myos palveluntuot-
tajina, esimerkiksi Kelan kurssien toteuttajina
tai palveluasumisen jarjestdjind (11).

Jarjestojen pariin jo
diagnosointivaiheessa

Harvinaissairauden diagnosointi erikoissai-
raanhoidossa saattaa kestda pitkddn. Jo harvi-
naissairautta epiiltdessd on hyvé tarjota poti-
laalle ja hdnen liheisilleen tietoa yhdistysten
jajarjestdjen toiminnasta sekd kannustaa poti-
lasta olemaan niihin yhteydessé. Diagnosointi-
prosessin aikana yhdistykset ja jarjestot voivat
tarjota merkittdvad tukea potilaan psyykkiseen
ja sosiaaliseen jaksamiseen.

My06s ammattilainen voi olla yhteydessé yh-
distyksiin ja jarjestoihin. Jarjestdihin kertynyt
kokemus harvinaissairaiden arjen haasteista
voi auttaa sote-ammattilaista ohjaamaan poti-
lasta paremmin timé&n hoito- ja palvelupolulla.

Harvinaissairas ja hdnen ldheisensi voivat
hyodyntéi jarjestdjen ja yhdistysten toimintaa
eldménkaaren kaikissa vaiheissa. Siirtyméa nuo-
ruudesta aikuisuuteen, perheen perustaminen,
tyoeldmaén aloittaminen ja muutokset toiminta-
kyvyssé saattavat aiheuttaa lisdtuen tarvetta.

Vastaanotolla on hyvi varmistaa potilaalta,
onko hén tietoinen yhdistyksisté ja jarjestoista.
Diagnoosin saadessaan kaikki potilaat eivit ole
valmiita olemaan yhteydessé jérjestoihin tai ha-
keutumaan vertaistuen piiriin. Siksi jarjestoista

on hyva muistuttaa my6s hoidon ja seurannan
aikana.

Jarjestoihin kertyy kokemustietoa
Useimmista harvinaissairauksista on vain vé-
hén tutkittua tietoa niin lddketieteen kuin elé-
ménlaadunkin osalta. Jarjestot tekevét omille
kohderyhmilleen kyselyjé, ja joissakin jérjes-
toissd on erillistd tutkimustoimintaa.

Kyselyt keskittyvit harvinaissairaan koke-
mukseen eldiménlaadun, hyvinvoinnin ja toi-
mintakyvyn eri osatekijoista. Jarjestoihin ker-
tyy kokemustietoa, jota usein kutsutaan hiljai-
seksi tiedoksi. Tdimé& on kolmannen sektorin
erityinen vahvuus (12,13).

Harvinaissairaiden ja heiddn ldheisten-
séd yhteydenotot ja esimerkiksi keskustelujen
seuraaminen sosiaalisessa mediassa kerrytta-
vit jarjestdjen harvinaistietoutta. Kaikesta tasta
kertyy kokonaisvaltainen ymmaérrys harvinais-
sairaiden arjen haasteista.

Jdarjestot tarjoavat ja
hyodyntdvdt kokemustietoa.

Jarjestot tarjoavat ja hyodyntavit kokemus-
tietoa muun muassa viestinnéssé ja kohderyh-
mainsé aseman edistdmisessa. Jirjestdjen leh-
tiin, oppaisiin, verkkosivuille ja sosiaaliseen
mediaan tuotetaan kokemustarinoita ja -vi-
deoita, kyselyjen tuloksia esitellddn 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 heidén laheisidén
sekd koulutettuja kokemustoimijoita voidaan
kutsua oman tydyhteison tai ammattikunnan
tilaisuuksiin kertomaan eldmésti harvinais-
sairaana.

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

Harvinaissairaat tai heiddn ldheisensa ovat
yhteydessé jarjestdihin yleensé sen vuoksi, etté
yhteydenottajalla on haasteita omassa eldmés-
sdén eikd viranomaisilta tai julkisen puolen so-
te-ammattilaisilta ole saatu ratkaisuja niihin.
Monelle harvinaissairaalle yhdistys tai jarjesto
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voi olla viimeisin paikka, mihin olla yhteydessa.
Yhteydenotot liittyvit eldamén erilaisiin pulma-
tilanteisiin, kuten esimerkiksi tyytyméattomyy-
teen julkisen puolen palveluihin, asenteisiin,
perinnéllisyyteen, valituksen tekemiseen ja
etuuksien hakemiseen.

Neuvontaan voi olla yhteydessd nimella tai
nimettéménd. Neuvontatilanteesta tehddan
yleensd anonyymi yhteenveto tai kirjaus. Neu-
vonta on aina luottamuksellista, eika siini esiin
tullutta tietoa vilitetd eteenpéin, ellei yhteyden-
ottajan kanssa ndin sovita. Samaa periaatetta
noudatetaan myo6s kursseissa ja tapaamisissa
kertyvén tiedon osalta.

Jarjestot hyodyntiavit neuvonnassa ja muis-
sa toiminnoissa kertynyttd anonymisoitua tie-
toa esimerkiksi edunvalvonnassa ja keskuste-
luissa sosiaali- ja terveydenhuollon ammatti-
laisten kanssa.

Tukea harvinaissairaan hoito- ja
palvelupolkuihin

Jéarjestdjen neuvonnan keskeinen tarkoitus on
auttaa harvinaissairasta ja hdnen laheistdin
eteenpiin joko antamalla konkreettisia neu-
voja, ohjaamalla yhteydenottajaa eteenpdin
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 liittyvissd pul-
matilanteissa harvinaissairasta muistutetaan
hinen oikeuksistaan potilaana ja asiakkaana.
Neuvonnan yhteydesséd voidaan kartoittaa,
hyotyisiko yhteydenottaja muista jarjeston pal-
veluista tai toiminnasta, kuten vertaistuesta tai
kursseista tai tapaamisista.

Neuvontaa annetaan kaikille yhteyttad ot-
taneille, ja sithen varataan riittavésti aikaa.
Yhteydenottojen mééraé ei rajata.

Kaikille harvinaissairaille ei ole omaa neu-
vontaa antavaa diagnoosin mukaista yhdistys-
ta tai jarjestod. Niissa tapauksissa kannattaa
olla yhteydessi joko Harvinaiset-verkostoon
tai Harso ry:hyn, jotka auttavat 16ytimé&én yh-
teydenottajan tarvitsemaa tukea. Folkhilsan
tarjoaa neuvontapalvelua ruotsinkielisille har-
vinaissairaille.

Vertaistuen merkitys korostuu

Vertaistuki on monelle harvinaissairaalle ensi-
sijainen syy hakeutua jarjeston tai yhdistyksen
toiminnan piiriin. Vertaistukea on tarjolla eri
muodoissa, sen piiriin hakeudutaan eri syist4,
ja sen vaikutukset terveyteen ja eldméinlaatuun
ovat yksilollisid (14-17). Kokemusten vaihto
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Yhteystietoja

« Folkhalsan

Information och stod kring arftlighet och
sallsynta diagnoser:
www.folkhalsan.fi/sallsyntadiagnoser/

« HARSO ry

Harvinaissairaiden ja -vammaisten yhdistys-
ten kattojarjesto:
www.harso.fi/harso-ry/jasenyhdistykset/

« Harvinaiset-verkosto

Valtakunnallinen harvinaistydta tekevien
sosiaali- ja terveysalan kattojarjestojen
yhteistyéverkosto:
www.harvinaiset.fi/harvinaiset-verkosto/
jasenyhteisot/

« Harvinaiskeskus Norio

Tietoa ja tukea harvinaisiin, perinnéllisiin
sairauksiin:
www.tukiliitto.fi/harvinaiskeskusnorio/

« Terveyskyla

Genetiikan ja harvinaissairauksien talo:
www.terveyskyla.fi/genetiikkajaharvinaiset/
tukipalvelut/

muiden harvinaissairaiden tai ldheisten kans-
sa voi tukea jaksamista, lisdtd mielen virkeytta
ja parantaa hyvinvoinnin kokemusta seki sel-
keyttdd omia ajatuksia sairauden kanssa elami-
sesta (18,19).

Sote-ammattilaisen on hyvd muistuttaa har-
vinaissairasta ja hdnen laheistddn vertaistuen
liséksi my0s muista jarjestdjen tarjoamista tuen
muodoista. Vertaistuen piiriin hakeutuminen
on viime kiddesséd jokaisen oma valinta.

Jédrjestot ja yhdistykset tarjoavat erilaisia
vertaistuen paikkoja harvinaissairaille. Ver-
taistukea haetaan kunkin oman tarpeen mu-
kaan. Joku seuraa oman sairausryhmén sul-
jetun Facebook-ryhmén keskusteluja. Toinen
hakeutuu jarjeston jarjestdmaélle usean paivian
kurssille, jossa kokemusten jakamista hyodyn-
netddn ammarttilaisten vetdmissi ryhmissa.
Sosiaalisen median ja verkkosivujen suljetut
keskusteluryhmaét ja vertaistukisovellukset,
my0s kansainviliset, ovat merkittdvid kohtaa-
misen, kokemusten jakamisen ja vaikuttamisen
paikkoja harvinaissairaille (20).

Jarjestoilld on koulutettuja vertaistukijoi-
ta ja tietoa henkildistd, jotka ovat ilmoittaneet
toiveensa saada yhteys toiseen harvinaissai-
raaseen, ja ne véilittavat vertaistukijoiden ja
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-tuettavien tietoja kummankin osapuolen suos-
tumuksella. Jarjestot jarjestdvat ammatillisesti
ohjattuja kursseja, mutta myos muita tapaami-
sia. Tapaamisten ohjelma voi olla vapaamuotoi-
nen, mutta usein niissé on paikalla tietyn harvi-
naissairauden asiantuntija, esimerkiksi ld4kéri
pitdméssé alustusta sovitusta aiheesta.

Lopuksi

Sote-uudistuksella tavoitellaan parempaa asia-
kasosallisuutta ja yhdenvertaisuutta palvelu-
jarjestelmaissa. Erityisesti harvinaissairauksis-
sa tarvitaan hyvinvointialueiden vahvempaa
yhteisty6té potilaita edustavien yhdistysten ja
jarjestdjen kanssa. Jarjestojen osaamista tulisi
hy6dyntéa niin sairaaloiden asiakasraadeissa
kuin hyvinvointialueiden erilaisissa asiantun-
tijatyéryhmissa.

Tietoisuus harvinaissairaiden tilanteesta
on lisdéntynyt. Tiedon puute voi kuitenkin ol-
la harvinaissairaan hyvan palvelukokemuksen
esteend sosiaali- ja terveydenhuollossa. On tér-
kedd lisdtd ymmarrystd kokemustiedon mer-
kityksestd hyvédn hoidon ja palvelujen tarpeen
arvioinnissa ja toteuttamisessa.

Harvinaissairauksien osaamista on keski-
tetty valtakunnallisesti. Keskittdmistd on hyva
vahvistaa my6s hyvinvointialueilla esimerkik-
si kehittdmaélla omalddkéri- tai tyontekijamallia
(21). Ndin saadaan harvinaissairaalle helposti
ldhestyttava ja tilanteen tunteva yhteyshenkilo
eikd hinen tarvitse yhd uudelleen kertoa tilan-
nettaan uusille tyontekijoille. o
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