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Lausunto

Harvinaisten sairauksien kansallinen ohjeima 2019-2023

“Sosiaali- ja terveysministerié on pyytanyt ETENE:|t lausuntoa harvinaisten sairauksien kansalli-

sesta ohjelmasta. Toimintachjelman paédteemat harvinaissairaiden osallisuuden lisdédminen,
osaamisen lisddminen ja kansallinen koordinaation vahvistaminen ovat kaikki keskeisia kehitta-
misen kohteita.

Yhdenvertaisten palveluiden ja toiminnan kehittamisen kannalta on koordinaatio valtakunnaili-
sesti ja alueellisesti tarkeda. Harvinaissairauksien yksikdiden ja osaamiskeskusten perustaminen
yliopistosairaaloihin ovat olleet térkeitd uudistuksia. Nyt haasteena on tulevalla ohjelmakaudella
saada yksikéiden toiminta ja verkostomallin mukainen yhteistyd vakiintumaan kestévélle poh-
jalle. Kansallisen koordinoivan keskuksen perustaminen on my®ds térked tavoite, jonka avulla voi-
daan mm. valttda paallekkaisia toimintoja ja saastaa siten resursseja.

Harvinaissairauksien suuren maaran ja heterogeenisuuden huomioiden, on kansainvalinen yh-
teistyd niin tutkimustoiminnassa kuin hoidon kehittdmisessa valttamatonta. Raportista saa kasi-
tyksen, ettd Suomi on hyvin mukana tassa kansainvélisessé yhteistydssa (mm. eurooppalaiset
osaamisverkostot), ja pystyy hyédyntédmaan sielta saatavia tuloksia.

ETENE pitaa erityisen mydnteisend, ettd ohjelmassa on nostettu esiin harvinaissairaiden osalli-
suuden edistdminen. Palveluiden kehittdmista ei voi ajatella iiman harvinaissairaiden omaa pa-
nosta palveluiden suunnitteluun, kehittdmiseen ja arviointiin. Taltd osin ohjelman teksti on tosin
viela hieman sekava. Raportissa kdytetaan esimerkiksi vuoroin kokemusasiantuntija, kokemustoi-
mija ja kokemusedustaja termid. Naista kaksi ensimmaisté ovat kaytdssa olevia termejd, kun taas
kokemusedustaja ei, Liséksi ohjelman tiivistelmassa puhutaan kahdesti harvinaishenkildists, ja
muualla tekstissa harvinaissairaista. Selkeinta olisi pyrkia terminologian johdonmukaisuuteen ja
kayttdd vain yht& termia.

Osallisuuden muodoista asiakasraadit ovat luonteva tapa osallistua ja suhteellisen helppo to-
teuttaa. Palautejarjestelmien kehittdminen, hoito- ja palvelupolkujen suunnittelu ja kohtaami-
seen liittyvat kysymykset ovat kaikki sellaisia asioita, joissa kokemusasiantuntijoita pystytaan
hy&dyntdméaan. Myos mainittua harvinaisbarometria, voi kokeilla osallisuuden seurannassa sen
jalkeen, kun osallisuuden muodot ensin ylipaataan otetaan kdyttéon. Raportissa ehdotetaan
myds harvinaissairaiden edustajien valintaa harvinaissairauksien yksikéiden johtoryhmiin. N&in
tehd&ankin jo joissakin harvinaissairauksien yksikéissa. Harvinaissairaan lasnaolo kokouksissa voi
auttaa asioiden késittelyn pitamista fokusoituneena sellaiseen lopputulokseen, joka on hyédylli-
nen harvinaissairaan kannalta.
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Toinen vielakin tarkeampi puoli osallisuutta on harvinaissairaan osallistuminen omaan hoitoonsa
ja sitd koskevaan paatoksentekoon. Téalléin mm. harvinaissairaiden osallistuminen asiakassuunni-
telman laadintaan ja sen toteutumisen seurantaan ovat keskeisia tavoitteita. Tama puuttui ta-
voitteista ja toimenpide-ehdotuksista (s.33)

ETENE kiinnitti huomiota myds siihen, ettd sosiaalihuollon palvelut ja kuntoutus ja niitd koskeva
ohjaus jadvat ohjelmassa vahélle huomiolle. Harvinaissairaan arjen sujumisen kannalta ndma
ovat usein keskeisid-palveluita. Haasteena on mm. se, ettd tuen tarpeet ovat erilaisia eri harvi-
naissairailla. Toimenpide-ehdotuksissa (s. 22) mainitaan sosiaalihuollon tukien ja palveluita kos-
kevan tiedon lisddminen ja neuvontamahdollisuuksista tiedottamisen vahvistaminen eri toimi-

- joiden yhteistyona. Keinoista ei ole mainintaa. Voi epailla, onko tallainen yleisen tiedon lisd&mi-
nen riittévaa silloin, kun tarvittaisiin ennemminkin raataloitya palvelutarpeen arviointia ja neu-

“vontaa sopivista palveluista. ETENE ehdottaa myos harvinaissairauksien yksikdiden sosiaalipalve-
fuiden osaamisen lisddmista (3.2.1, sivu 24)
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