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1 JOHDANTO

Miten harvinaissairas kohdataan sosiaali- ja terveydenhuollossa? Miten hyvin
harvinaissairaudet tunnetaan eri palvelujarjestelmissa? Saavatko harvinais-
sairaat tarvitsemiansa palveluita ja onko palveluiden saatavuudessa alueelli-
sia eroja? Onko harvinaissairauden paras asiantuntemus sairastavalla itsella

vai sita hoitavalla laakarilla?

Kiinnostukseni opinnaytetydn aihetta kohtaan nousi tiedossani olevista epa-
kohdista; harvinaissairaiden heikosta asemasta ja heidan saamastaan puut-

teellisesta avusta ja ymmarryksesta sosiaali- ja terveydenhuollossa.

Diagnosoinnin ja hoitoon paasyn viivastyminen, puutteet ladkehoidossa seka
hoitopoluissa ovat tuttuja monelle, jolla on harvinainen sairaus tai vamma. Har-
vinaissairaiden asiakkuus sosiaali- ja terveydenhuollossa onkin usein kaikkea
muuta kuin yksiselitteinen. Palveluprosessi kuvautuu monessa yhteydessa
vaikeaksi yhtaloksi, silla harvinaissairailla ei useinkaan ole jatkuvaa ja pysyvaa
kontaktia tai hoitosuhdetta sosiaali- tai terveydenhuoltoon. Lisaksi harvinaisiin
sairauksiin ja vammoihin liittyy usein monenlaisia oireita tai ongelmia, joita pal-
velujarjestelma ei osaa riittavasti huomioida. Koska vaikeakaan harvinaissai-
raus ei valttamatta nay ulospain, voi kokeneenkin ammattilaisen olla vaikea
ymmartaa sairauden aiheuttamia rajoitteita ja mitoittaa tukipalveluita oikein.
Harvinaissairas voi kokea jaavansa yksin sairautensa kanssa. Mita harvinai-
sempi sairaus on, sitd vahemman tietoa, neuvontaa ja vertaistukea on saata-

villa (Invalidiliiton www-sivut 2020).

Uuden harvinaisen diagnoosin saaneen hoitosuhteen aloitus voi olla aarim-
maisen vaikeaa, koska laakarikaan ei valttamatta tunne koko sairautta eika
osaa sita hoitaa. Potilas voi |0ytaa itsensa tilanteesta, jossa uuden tiedon tarve

on suuri, mutta han ei saa tarvitsemaansa tietoa sairaudestaan sosiaali- tai



terveydenhuollon asiantuntijoiden kautta. Harvinaissairas joutuukin usein etsi-
maan omatoimisesti tietoa sairaudestaan eri lahteista. Varsinainen diagnoo-
sikin voi usein |0ytya harvinaissairaan oman aktiivisuuden kautta, kun han etsii
oireilleen selityksia eri yhteyksista, ja hakeutuu taman tiedon avulla l1aakarin
vastaanotolle. Polku diagnoosin saamiseen voi olla pitka ja kivinen, varsinkin

jos tata sairautta tuntevaa laakaria ei Il0ydy oman sairaanhoitopiirin alueelta.

Opinnaytetyon tarkoituksena oli pureutua ongelmakohtiin, joita harvinaissai-
raat kohtaavat suomalaisessa sosiaali- ja terveydenhuoltojarjestelmassa. Tut-
kimuksen avulla kartoitettiin miten hyvin sosiaali- ja terveydenhuolto vastaa
harvinaissairaiden tarpeisiin, miten yhdenvertaisiksi palveluiden kayttajiksi
harvinaiset itsensa kokevat ja sitd onko olemassa alueellisia eroja hoidon ja
palveluiden saatavuudessa. Henkilokohtaisena motiivinani oli myos harvinais-

sairaiden aseman parantaminen ja tietoisuuden lisaaminen.

Tutkimuksen kohderyhmana olivat Suomessa asuvat harvinaissairaat, joilla on
yksi tai useampi harvinainen vamma tai sairaus, ja jotka kuuluvat johonkin In-
validiliiton harvinaisyhdistykseen. Invalidiliiton valtakunnallisia harvinaisyhdis-

tyksia on 14 ja niissa on jasenia yhteensa noin 2900.

2 TEOREETTISET LAHTOKOHDAT

Harvinaissairauksista on tehty joitakin tutkimuksia ja opinnaytetéita, mutta
ajantasaista tietoa on saatavilla hyvin vahan. Jotta harvinaissairaiden asemaa
voidaan vaikuttamistyodlla parantaa, on ensin saatava nayttoa olemassa ole-
vista epakohdista. Tutkimuksen tavoite olikin tuottaa ajantasaista, tarkennet-
tua tietoa haasteista ja ongelmista, joita harvinaissairaat kohtaavat suomalai-

sessa palvelujarjestelmassa.

Harvinaissairaudet ovat nousseet viime vuosina paremmin esiin eri yhteyk-

sissa. Harvinaisaiheet ovatkin vahitellen paasseet mukaan myods hyvinvointi-



ja yhdenvertaisuuskeskusteluun. Tahan on vaikuttanut mm. kevaalla 2014 val-
mistunut sosiaali- ja terveysministerion raportti harvinaisten sairauksien kan-
sallisesta ohjelmasta ja siina esitetyt toimenpide-ehdotukset harvinaissairai-
den hoidon, kuntoutuksen ja sosiaalisen tuen kehittamiseksi (Harvinaiset-ver-
kosto, 2016, 7) Ohjelma perustui Euroopan unionin neuvoston vuonna 2009
antamaan suositukseen, jossa jasenvaltioita velvoitettiin vahvistamaan harvi-
naissairauksia koskevia suunnitelmia ja strategioita. Ohjelman toimeenpano-
kausi oli vuosina 2014-2017.

Harvinaisten sairauksien kansallisen ohjelman keskeisena tavoitteena on, etta
ihminen voi sairaudesta huolimatta elaa taysipainoista ja omiin valintoihinsa
perustuvaa elamaa seka saada asianmukaista hoitoa, kuntoutusta ja arjen tu-

kea. (Harvinaiset-verkoston www-sivut 2020.)

Uudistettuun harvinaissairauksien kansalliseen ohjelmaan vuosille 2019-2023
on nostettu kolme harvinaissairaiden asemaa parantavaa teemaa: harvinais-
sairaiden osallisuus, osaamisen lisaaminen ja koordinaation vahvistaminen,
joita tarkastellaan palvelujarjestelman eri tasoilla. Sosiaali- ja terveysministe-
rion asettama harvinaiset sairaudet -tyoryhma kertoi raportissaan vuonna
2019, etta harvinaissairauden tunnistaminen voi olla haastavaa ja aikaa vie-
vaa, ja etta hoito, kuntoutus ja arjen tuki ovat joskus vaikeita toteuttaa. Lisaksi
palveluiden alueellinen vaihtelu saattaa olla suurta. Raportissa kerrottiin myos,
ettd harvinaissairaiden osallisuus, arjessa selviytyminen ja yhdenvertaisuus

palvelujen saamisessa vaativat edelleen toimenpiteita.

"Sosiaali- ja terveydenhuollon palvelujen yhdenvertainen saatavuus kuuluu
kaikille asukkaille. Harvinaissairaille yhdenvertaisuuden saavuttaminen mui-
den vaestoryhmien kanssa ei ole aina helppoa: sairauksien tunnistaminen voi
olla tavallista hankalampaa, asiantuntijoita on vahan, hoitomenetelmia ei tun-
neta, eika nayttoon perustuvien hoitomenetelmien kehittaminen aina ole edes
mahdollista”. (Harvinaiset sairaudet -tydéryhman raportti, Harvinaisten sairauk-

sien kansallinen ohjelma 2019-2023.)



Uudistetulla ohjelmalla halutaan vahvistaa harvinaissairaan osallistumista it-
seaan koskevaan paatoksentekoon ja tiivistaa harvinaissairaita edustavien po-
tilasjarjestojen yhteistyota sosiaali- ja terveydenhuollon palvelujarjestelman eri
tasoilla. Ohjelman muita keskeisia tavoitteita ovat ajantasaisen ja oikean tie-
don valittaminen helposti ymmarrettavalla tavalla ja osaamisen vahvistaminen
sosiaali- ja terveydenhuollossa. Eurooppalaisten osaamisverkostojen tar-
joama erityisosaaminen tullee parantamaan diagnostiikan ja hoidon saata-
vuutta ja laatua. Eri tahojen yhteistyota edistetaan vahvistamalla alueellista ja
kansallista koordinaatiota. Koordinoivien tehtavien toteuttamiseksi tarvitaan

valtakunnallisesti sovittua tyonjakoa.

Harvinaiset-verkosto on valtakunnallinen harvinaisryhmia edustavien ja har-
vinaistyota tekevien sosiaali- ja terveysjarjestojen yhteistyoverkosto. Verkos-
ton tavoitteena on parantaa harvinaisiin sairaus- ja vammaryhmiin kuuluvien
ja heidan laheistensa asemaa Suomessa. Verkosto auttaa tunnistamaan har-

vinaisuuteen liittyvia haasteita ja nakdkulmia.

Harvinaiset-verkosto jarjesti Harvinaisten sairauksien paivana helmikuussa
2012 eduskunnan kansalaisfoorumissa tilaisuuden, jonka aiheena oli Suomen
harvinaisten sairauksien ohjelma. Tilaisuutta varten Harvinaiset-verkosto teki
kyselyn, jossa koottiin harvinaisia sairauksia sairastavien ja heidan laheistensa
kokemuksia ja mielipiteita saaduista palveluista seka nakemyksia, joita he toi-
voivat otettavan huomioon suunniteltaessa Suomen harvinaisten sairauksien
kansallista ohjelmaa. Kyselyyn tuli vastauksia lahes 700, ja vastaajilla oli noin
200 erilaista diagnoosia. Kyselyn tulokset julkaistiin verkkojulkaisuna nimella

Olen harvinainen.

Kysely kohdentui kolmeen teemaan: harvinaisuuden vaikutuksiin jokapaivai-
sessa elamassa, palveluiden, erityisesti terveydenhuollon palveluiden toimi-
vuuteen seka vertaistukeen liittyviin kokemuksiin. Kyselyn suosio osoitti, etta
harvinaisiin sairaus- ja vammaryhmiin kuuluvat haluavat saada oman aanensa
kuuluville ja haluavat vaikuttaa palveluiden kehittamiseen. Noin 80 % vastaa-
jista koki harvinaisen sairauden nakyvan elamassaan usein tai joskus. Syina

mainittin - muun muassa sairauden aiheuttama vasymys, liikkumisen



vaikeutuminen seka erityisesti tiedon puute. Vahainen tai olematon tieto seka
diagnoosin viivastyminen vaikuttivat esimerkiksi hoidon ja kuntoutuksen jarjes-
tymiseen, sosiaaliseen elamaan ja palvelujen saatavuuteen. Vastauksista kavi
ilmi, ettd tavanomaiset sairaiden ja vammaisten tukipalvelut helpottavat myos
harvinaisten arjessa selviytymista. Palveluiden hakeminen koettiin usein ai-
kaa, voimia ja omaa aktiivisuutta vaativaksi. Sairastava itse koki joutuvansa
olemaan liilan usein tilanteensa asiantuntija ja hoitonsa koordinoija. Kyselyn
vastausten perusteella kavi ilmi, etta harvinaissairaan on vaikea l6ytaa hoito-
paikkaa, jossa hanen kokonaistilanteensa huomioitaisiin ja siita otettaisiin vas-

tuu.

Niin Harvinaisten sairauksien kansalliset ohjelmat, kuin Olen harvinainen -jul-
kaisu, seka eri harvinaisyhdistysten kotisivut, tuovat kaikki osaltaan esiin har-
vinaissairaiden kohtaamia ongelmia eri palvelujarjestelmissa. Eri palvelupro-
sessit toimivat Suomessa usein liian asiantuntijalahtdisesti, eika kokemustie-
toa osata siina riittavasti hyddyntaa. Harvinaissairaiden haasteet nakyvat sel-

vasti myos Invalidiliiton neuvontapalveluissa seka muussa toiminnassa.

2.1 Lainsaadantoa

Suomi ratifioi YK:n vammaisten henkildiden oikeuksia koskevan yleissopimuk-
sen ja yleissopimuksen valinnaisen lisapdytakirjan vuonna 2016. Sopimuk-
sella Suomi on sitoutunut siihen, ettd vammaisille taataan taysimaaraiset ih-
misoikeudet. Sopimuksessa keskeistd on vammaisuuden perusteella tapah-
tuva syrjinnan kielto. Sopimus vahvistaa vammaisten asemaa aktiivisina jase-

nina osana ymparoivaa yhteiskuntaa.

Laki potilaan asemasta ja oikeuksista (luku 2, 3§) maarittelee terveydenhuol-
lon asiakkaan yhdenvertaisuuden nain: Jokaisella Suomessa pysyvasti asu-
valla henkildlld on oikeus ilman syrjintda hanen terveydentilansa edellytta-
maan terveyden- ja sairaanhoitoon niiden voimavarojen rajoissa, jotka kulloin-

kin ovat terveydenhuollon kaytettavissa.
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Laki sosiaalihuollon asiakkaan asemasta ja oikeuksista (2 luku 4 §) takaa jo-
kaiselle oikeuden laadultaan hyvaan sosiaalihuoltoon ja hyvaan kohteluun,
jossa asiakkaalla pitaisi olla oikeus saada sosiaalihuollon toteuttajalta laadul-
taan hyvaa sosiaalihuoltoa ja hyvaa kohtelua ilman syrjintaa. Asiakasta olisi
lain mukaan myoOs kohdeltava siten, ettei hanen ihmisarvoaan loukata seka

ettda hanen vakaumustaan ja yksityisyyttaan kunnioitetaan.

Jokaisella Suomen kansalaisella on perustuslain mukaan oikeus sosiaalitur-
vaan tyottomyyden, sairauden, tyokyvyttomyyden ja vanhuuden aikana seka
lapsen syntyman ja huoltajan menetyksen perusteella. Taman lisaksi perus-
tuslaki velvoittaa valtiota ja kuntia turvaamaan jokaiselle oikeuden riittaviin so-

siaali- ja terveyspalveluihin.

2.2 Toimeksiantaja ja tutkimuksen hyodyllisyys

Tutkimuksen toimeksiantajana toimi Invalidiliiton Harvinaiset -yksikko. Yksikon
tarkoitus on edistaa harvinaissairaiden asemaa jakamalla ajantasaista tietoa
ja neuvomalla seka ohjaamalla harvinaissairaita, heidan laheisiaan, ammatti-
laisia seka muita tietoa tarvitsevia tahoja. Harvinaiset -yksikko julkaisee op-
paita, verkkouutisia, blogeja ja uutiskirjeita, ja jarjestdd muun muassa semi-
naareja seka diagnoosi-, teema- ja vertaistapaamisia. Lisaksi Harvinaiset -yk-
sikko tekee niin kansallisesti kuin kansainvalisestikin yhteistyota eri toimijoiden

kanssa. Se kuuluu myo6s yhtena jasenyhteisona Harvinaiset -verkostoon.

Opinnaytetyon tavoitteena oli antaa toimeksiantajalle kattavasti ajankohtaista
tietoa harvinaissairaiden tilanteesta sosiaali- ja terveyspalveluiden kayttgjina.
Se tuo tarkennettua tietoa harvinaissairaiden asemasta seka ongelmista val-
takunnallisella tasolla, tuoden samalla harvinaisten aanta ja kokemustietoa
hyddynnettavaksi. Tutkimustuloksia tullaan hyddyntamaan Invalidiliiton vaikut-

tamistydssa.



11

" Tutkimukselle on tarvetta, koska harvinaissairaiden tilanne ja saamat palvelut
eroavat hyvin paljon perussairauksien hoidosta. Tutumpiin sairauksiin on ole-
massa kéypéhoito suositukset ja niistd on saatavilla tietoa niin kansainvélisesti
kuin Suomen terveydenhuollossa. Harvinaissairauksien kohdalla néin ei ole. Tut-
kimus nostaa esiin toimivat ja toimimattomat seikat”. (Tanja Lehtiméki, suunnitte-

lija, Invalidiliitto.)

Sosiaali- ja terveydenhuollon asiantuntijoille tutkimus antaa tietoa mm. epa-
kohdista, joita harvinaissairaat potilaina ja asiakkaina kohtaavat. Parhaimmil-
laan tama johtaa toimintatapojen tarkasteluun ja muutoksiin tyoymparistoissa
ja organisaatioissa. Lisaksi tietoisuuden lisaantyminen voi muuttaa ammatti-
henkildiden asenteita ja suhtautumista harvinaisia sairauksia sairastavia koh-

taan.

Harvinaissairaat itse saavat tutkimuksen ja julkaistujen tulosten kautta mielen-
kiintoista ja hyodyllista tietoa muiden sairastavien tilanteesta ja asemasta, ja
pystyvat peilaamaan sitd omaan tilanteeseensa. Vertaisilta saatu kokemus-
tieto voi parhaimmillaan tuoda tietoon uusia keinoja ja menetelmia oman sai-
rautensa kanssa elamiseen. Suomalainen palvelujarjestelma kuvautuu mo-
nelle hyvin vaikeana kokonaisuutena hahmottaa. Tutkimus voi tuoda harvi-
naissairaille uutta tietoa palveluista, joita on tarjolla ja tietoa siita, mihin kaik-

keen voi sairautensa tuomien haasteiden ja rajoitteiden vuoksi olla oikeutettu.

Naen merkityksellisena myods sen, etta tutkimus tuo esiin harvinaissairauksien
moninaisuutta ja nostaa niiden tunnettavuutta. Sita kautta myds ymmarrys har-
vinaisia sairauksia, seka sairastavia ihmisia kohtaan lisaantyy. Yhta tarkeaa
on, etta jokainen sairautta kantava saisi aanensa kuuluville ja pystyisi vaikut-
tamaan palveluiden kehittdmiseen seka siihen, miten heidat tulisi huomioida
ihmisarvon mukaisesti tasavertaisena asiakkaana eri sosiaali- ja terveyspalve-
luiden kayttajina. Tassa tarkeaksi tekijaksi nousee palveluohjauksen merkitys.
Tama koskee eritoten sosiaalialan asiantuntijoita, mutta asemasta riippuen

myods terveydenhoitohenkilostoa.
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2.3 Keskeiset kasitteet

2.3.1 Harvinaissairaus

Harvinaissairaus yleisnimitysta kaytetaan sairauksista ja vammoista, joiden
esiintyvyys on alhainen. Kasite harvinaissairaus kattaa myos harvinaiset vam-
mat, epamuodostumat ja oireyhtymat. Sairaus tai vamma on EU:n maaritel-
man mukaan harvinainen, kun sita esiintyy vaestossa korkeintaan viidella ih-
miselld 10 000:sta. Suomessa se tarkoittaa alle 2 700 henkildn sairaus- ja

vammaryhmia.

Talla hetkelld arvioidaan tunnetun noin 8000 harvinaista sairautta. Tutkimuk-
sen lisaantyessa uusia harvinaisia sairauksia l0ytyy koko ajan lisaa ja aikai-
semmin ldydetyt sairaudet pilkkoontuvat yha pienemmiksi alaryhmiksi. (HUS
2017.)

Harvinaissairaudet ovat yleisella tasolla huonosti tunnettuja, vaikka Suomes-
sakin on yhteensa jopa noin 300 000 jotakin harvinaista sairautta sairastavaa
ihmista. Taman lisaksi harvinaissairaudet koskettavat lukuisia muita ihmisia,

erityisesti sairastavan laheisia.

Harvinaiset sairaudet ja vammat ovat usein monisyisia ja vakavuudeltaan ja
ilmenemismuodoiltaan hyvin erilaisia. Ne voivat olla perinndllisia tai etenevia
sairauksia, erilaisia oireyhtymia tai vammoja, joiden vaikutus arkeen on mer-

kittava.

Arviolta puolet harvinaissairauksista ilmenee vasta aikuisialla. Tahan ryhmaan
kuuluvat muun muassa huomattava osa lihas-hermosairauksista. Osa sairauk-
sista havaitaan jo raskauden aikaisissa sikidtutkimuksissa tai vastasyntyneille

tehtavissa seulontatutkimuksissa. (Terveyskylan www-sivut 2020.)

Harvinaissairaudet ovat hyvin monimuotoisia. Niitd esiintyy kaikissa ikaryh-
missa ja kaikilla 1aaketieteen erikoisaloilla. Useimmat harvinaiset sairaudet liit-

tyvat perimaamme, arviolta 80 % harvinaissairauksista on geneettisia. Jotkin
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harvinaissairaudet voivat olla hankinnaisia eli aiheutua esimerkiksi ymparis-
ton, tartuntataudin tai jonkin vamman seurauksena. (Harvinaiset-verkoston

www-sivut 2020.)

2.3.2 Sosiaalihuolto

Opinnaytety6ssa usein mainittu sosiaalihuolto tarkoittaa lukuisia eri palveluita.

Sosiaalihuoltoon kuuluvat yleisina palveluina sosiaality0 ja sosiaaliohjaus, so-
siaalinen kuntoutus, perhety0, kotipalvelu ja kotihoito, asumispalvelut, laitos-
hoito, omaishoidon tuki, likkumista tukevat palvelut, paihde- ja mielenterveys-
tyd, kasvatus- ja perheneuvonta seka lapsen ja vanhemman valisten tapaa-

misten valvonta.

Erityislainsaadannon perusteella tarjottavia kunnallisia sosiaalipalveluja ovat
mm. vammaispalvelut, kehitysvammaisten erityishuolto, tdydentava ja ehkai-
seva toimeentulotuki, lastensuojelu, kuntouttava tyétoiminta, lapsen huoltoon

ja tapaamisoikeuteen liittyva sovittelu, perhehoito ja omaishoidon tuki.

Suurin osa sosiaalihuoltolain mukaisista sosiaalipalveluista on ns. maarara-
hasidonnaisia palveluja, joiden mydntamisessa kunta voi kayttaa harkintaa lain
asettamissa puitteissa. Myds naiden palvelujen myontamisen pitaa kuitenkin
aina perustua yksilolliseen palvelutarpeen arviointiin, eika mitaan asiakasryh-

maa voida sulkea palvelun piirista pois kunnan ohjeistuksen perusteella.

2.3.3 Terveydenhuolto

Terveydenhuoltoon kuuluu julkinen ja yksityinen puoli. Julkinen terveyden-
huolto jakaantuu perusterveydenhuoltoon ja erikoissairaanhoitoon. Peruster-
veydenhuoltoon kuuluu mm. terveyskeskukset ja niiden alla toimivat palvelu-
ketjut. Erikoissairaanhoidon yksikoita ovat alue-, keskus- seka yliopistosairaa-
lat. Sairaanhoitopiireja on 20 ja ne muodostavat viisi erityisvastuualuetta (erva-
aluetta), joiden keskuksena on yliopistollinen keskussairaala.
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Suurin osa Suomen sairaaloista on julkisia, kuntien tai kuntayhtymien omista-
mia. Vaativimmista hoidoista vastaavat yliopistosairaalat tai sairaanhoitopiirien
keskussairaalat. Naiden lisdksi Suomessa on aluesairaaloita ja paikallisia sai-
raaloita, kuten kaupunginsairaaloita. Myos terveyskeskusten vuodeosastoja
voidaan kutsua sairaaloiksi. Yksityiset terveyspalvelut taydentavat julkisia pal-
veluja. Yksityiset palveluntuottajat, eli yritykset, jarjestot ja saatiot, voivat

myyda palvelujaan joko kunnille, kuntayhtymille tai suoraan asiakkaille.

Sosiaali- ja terveysministerid vastaa erikoissairaanhoidon yleisesta suunnitte-
lusta, ohjauksesta ja valvonnasta. Kunnat puolestaan vastaavat perustervey-

denhuollon ja sosiaalipalvelujen jarjestamisesta.

Tyoterveyshuolto kuuluu kaikille tyossa kayville tyontekijoille tydsuhteen laa-
dusta ja kestosta riippumatta. Tyoterveyshuolto on toimintaa, jonka jarjestaa
ja kustantaa tyonantaja. Tyoterveyshuollon tavoitteena on tukea tydntekijan
tydkykya koko tyouran ajan. Tydnantaja voi hankkia tyoterveyspalvelut kunnal-
liselta tyoterveysyksikolta tai vaihtoehtoisesti yksityiselta terveyspalvelujen

tuottajalta, joka on oikeutettu tuottamaan tyoterveyspalveluita.

Harvinaissairauksien hoito ja diagnosointi on Suomessa keskitetty erikoissai-
raanhoidon yksikoihin, useimmiten yliopisto- tai keskussairaaloihin. Hoito ja
seuranta voivat olla myods muissa terveydenhuollon palveluissa. Alueelliset
erot vaikuttavat kaytanteisiin. Kaikissa Suomen viidessa yliopistosairaalassa
toimii erillinen harvinaissairauksien yksikko, jonka tehtavana on edistaa harvi-
naissairauksien diagnostiikkaa, hoitoa ja asiantuntijapalvelujen saatavuutta.

Varsinaista potilasvastaanottoa yksikoissa ei ole.

2.3.4 Kuntoutus

Kuntoutuspalvelut voivat linkittya vaihtoehtoisesti joko terveydenhuollon tai so-
siaalihuollon palveluihin. Hoito ja kuntoutus sisaltavat yksiloihin kohdistuvat
fyysiset, psyykkiset, sosiaaliset ja ladketieteelliset hoidot ja avut. Kuntoutus voi

olla esimerkiksi erilaisia terapioita, kuntoutusohjausta, apuvalineiden tarpeen
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arviointia tai sopeutumisvalmennusta. Kuntoutuksen toteuttajina voivat olla,
jarjestot, saatiot, kunta tai eri kuntoutuslaitokset ja muut yksityiset palvelun-

tuottajat.

Tyobelakeyhtidilla on ensisijainen vastuu tyoelamassa olevien ammatillisesta
kuntoutuksesta. Kela jarjestaa ammatillista kuntoutusta niille, jotka eivat ole
oikeutettuja tyoelakekuntoutukseen. Tapaturma- ja liikennevakuutusyhtiot
vastaavat kuntoutuksesta, jos sen tarve aiheutuu tyotapaturmasta, ammatti-
taudista tai likennevahingosta. Tyo- ja elinkeinohallinnolle kuuluu vajaakun-
toisten tyottomien ammatillinen kuntoutus. Terveydenhuolto ja Kela jarjestavat
ammatillista kuntoutusta tukevaa laakinnallista kuntoutusta. Kunnan sosiaali-

huolto voi jarjestaa sosiaalista kuntoutusta.

Kuntoutuksen tavoitteena on yksilon toimintakyvyn, osallisuuden ja itsenaisen
selviytymisen edistaminen. Lisaksi silla voidaan tukea ja parantaa tyo- ja opis-

kelukykya, tyollistymista ja tydssa jaksamista.

2.3.5 Kela

Kansanelakelaitos (Kela) on valtion laitos, joka hoitaa Suomessa asuvien pe-
rusturvaa eri elamantilanteissa. Kelan asiakkaita ovat kaikki Suomessa asuvat

ja ulkomailla asuvat Suomen sosiaaliturvan piiriin kuuluvat henkil6t.

Eduskunnan valvonnassa toimivan Kelan tehtavana on turvata vaeston perus-
toimeentuloa, edistaa terveytta ja tukea itsenaista selviytymista eri elamanti-

lanteissa.

3 OPINNAYTETYON TOTEUTTAMINEN

Opinnaytetydssani kaytin seka kvalitatiivista, ettd kvantitatiivista tutkimusme-
netelmaa. Tutkimus toteutettiin verkkokyselylla (kts. Liite 2), joka laadittiin Mic-

rosoftin Forms -lomakesuunnitteluohjelmalla. Kysymyksissa ja niiden
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asetteluissa hyddynsin kokemustietoa niin harvinaissairailta itseltdan, kuin
opinnaytetyon tilaajatahon ammattilaisilta. Tata tietoa sain keskusteluilla,
haastatteluilla ja sahkopostin valityksella. Varsinkin kohderyhmiin kuuluvien
kanssa keskustelemalla pystyin saamaan hyoddyllista tietoa lomakkeen kysy-
mysten ja muotojen tasmentamiseksi. Nama kaikki osaltaan ohjasivat tiettyihin
menetelmavalintoihin ja loivat suuntaviivat ja perusteet ongelmien rajauksille

seka niiden yksityiskohtaisemmalle jaottelulle.

Verkossa tapahtuva kysely mahdollisti helpon ja nopean vaylan suuren koh-
deryhman tavoittamiseen. Kysely toteutettiin anonyymisti ja netissa toteutet-
tuna se loi matalan kynnyksen vastaamiselle. Kyselyn valtakunnallisuus mah-
dollisti laaja-alaisen tarkastelun harvinaissairaiden tilanteesta koko Suomen
alueella. Kirjeitse lahetetty kysely olisi tehnyt analysoinnista paljon monimut-
kaisemman ja nain epaluotettavamman. Lisaksi se olisi tuonut kuluja tutkimuk-
sen tekemiseen. Verkkokyselyn tiedettiin myds tavoittavan tutkimuksen kan-

nalta riittdvan suuren maaran vastaajia.

Internetlomakkeen kaytto aineiston keruumenetelmana oli erittain kayttokel-
poinen ja tehokas. Kysely saatiin teknologiaa hyddyntaen nopeasti kohderyh-
malle ja vastaukset tallentuivat samalla hetkella jarjestelmaan, kun vastaaja
palautti valmiin lomakkeen. Lomakkeen teettaminen vaati kuitenkin uuden
opettelua, tietoteknista osaamista ja asiantuntemusta. Kaytinkin paljon aikaa
lomakkeen toteuttamiseen, koska tiedostin tutkimuksen onnistumisen olevan

hyvin paljon kiinni sen teknisesta toteutuksesta.

Toimitin valmiin kyselylomakkeen Invalidiliton Harvinaiset -yksikkdon, josta se
lahetettiin sahkopostitse heidan jasenrekisterissaan oleville 2197 henkildlle.
Kaikki sahkopostin saaneet kuuluivat johonkin Invalidiliiton alla toimivaan har-
vinaisyhdistykseen (yht. 14). Samassa sahkopostissa, jossa oli linkki itse ky-
selyyn, oli my0Os saate (kts. Liite 1) tutkimuksen tarkoituksesta ja sen taustasta.
Lyhyen ja tiivistetyn, mutta oleellisen saatetekstin avulla pyrittiin herattamaan
vastaajajoukon kiinnostus ja saamaan mahdollisimman moni vastaamaan ky-

selyyn.
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Tutkimusaineisto oli valmis analysoitavaksi, kun kyselylomake oli ollut 21 pai-
vaa avoimena taytettavaksi. Kyselyyn vastaamisesta lahetettiin muistutussah-

koposti noin viikkkoa ennen kyselyn sulkeutumista.

Tutkimuksessa kerattiin tietoa seka kvalitatiivisilla, etta kvantitatiivisilla mene-
telmilla. Tassa tutkimuksessa nama menetelmat toimivat hyvin yhdessa ja tay-
densivat toinen toistaan, silla kayttamalla vain toista menetelmaa, ei olisi

paasty riittaviin tutkimustuloksiin.

Kyselyssa oli yhteensa 50-52 kohtaa, riippuen siita, vastasiko johonkin kysy-
mykseen kylla tai ei. Vastauksesta riippuen kysymysta saattoi seurata tarken-
tava jatkokysymys. Pakollisia kysymyksia oli 32. Seka avoimia, etta monivalin-
takysymyksia oli mukana useita. Avoimilla vastauksilla pyrittin saamaan har-
vinaissairaiden kokemuksen aanta esiin ja nain yksildllisempaa ja tarkennettua
tietoa jotakin tiettya aihetta tarkasteltaessa. Lomakkeen kokonaisuus oli luotu
siten, ettd sen avulla saataisiin otokseen kuuluvilta mahdollisimman laajasti
tietoa mm. heidan arvoistaan, asenteistaan, mielipiteistaan ja kokemuksis-

taan.

Kysely oli jaoteltu neljgén selkedan aihealueeseen; Diagnoosi, Terveyden-
huolto, Sosiaalihuolto ja Kuntoutus. Naiden lisaksi kyselyssa oli alkukartoitus
ja loppuosio. Jokaisen osion lopussa oli avoin tekstikentta, johon sai tarvitta-
essa kertoa lisatietoa kyseisesta aihealueesta. Loppuosiossa oli mahdollisuus
kertoa kehitysideoita tai muutostarpeita harvinaissairaiden huomioimisesta jul-
kisten sosiaali- ja terveyspalveluiden kohdalla. Lomakkeen viimeisessa koh-
dassa annettiin lisaksi mahdollisuus vapaamuotoiseen kerrontaan tai palaut-

teeseen.
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4 TUTKIMUKSEN KOHDERYHMA

Tutkimuksen kohderyhmana olivat Suomessa asuvat harvinaissairaat, joilla on
yksi tai useampi harvinainen vamma tai sairaus, ja jotka kuuluvat johonkin In-
validiliiton harvinaisyhdistykseen. Invalidiliiton valtakunnallisia harvinaisyhdis-
tyksia on 14 ja ne ovat: AH-Potilaat ry, Aivolisake-Potilasyhdistys Sella ry,
AMC ry, APECED ja ADDISON ry, KALFOS ry, Lyhytkasvuiset-Kortvaxta ry,
Mulibrey-Nanismi ry, REDY ry, Suomen Ehlers-Danlos yhdistys, Suomen
Kampurajalkayhdistys ry (Skyry), Suomen Marfan-yhdistys ry, Suomen NF-yh-

distys, Suomen Perthes ry ja Suomen Turner-yhdistys ry.

Naihin yhdistyksiin kuuluu yhteensa noin 2900 jasenta. Vaikka Invalidiliiton val-
takunnallisia harvinaisyhdistyksia on vain 14, ne pitavat sisallaan huomattavan

maaran erityyppisia harvinaisdiagnooseja seka niiden eri alamuotoja.

Tutkimuksen ulkopuolelle jaivat kaikki ne harvinaisia sairauksia sairastavat
henkilot, jotka eivat kuulu naihin Invalidiliiton valtakunnallisiin harvinaisyhdis-

tyksiin.

Paaasiallinen tarkoitus oli, etta vastaajat olisivat ensi sijassa niita, joilla itsel-
l&&n on harvinaissairaus. Oli kuitenkin ymmarrettavaa, etta kaikissa tapauk-
sissa tama ei ollut mahdollista. Tama tarkoitti sita, etta harvinaissairaan puo-

lesta kyselyyn saattoi vastata esimerkiksi vanhempi tai muu laheinen.

5 TUTKIMUKSEN PATEVYYS

Tutkimuksen luotettavuus syntyi laajan vastaajajoukon kautta ja siita, etta ai-
hetta tarkasteltiin valtakunnallisella tasolla. Kyselyyn vastanneet kuuluivat yli
kahteenkymmeneen eri diagnoosiryhmaan. Vastaajilla oli paljon tietoa sai-

raudestaan seka kokemusta eri palveluprosesseista ja siita mita kaikkea
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problematiikkaa aiheisiin liittyy. Kokemustieto on usein parasta tietoa ja tutki-

muksen avulla juuri harvinaissairaiden kokemustieto saatiin esiin.

5.1 Virhemarginaali

Kysely lahetettiin yhteensa 2197:n jasenrekisterissa olevan henkilon sahko-
postiin. Tasta maarasta noin 250 henkiléa on harvinaislapsen vanhempia, har-
vinaissairaan perheenjasenia tai muita, joilla ei valttamatta ole itsella harvinais-
sairautta. He ovat voineet vastata kyselyyn laheisensa apuna tai lapsensa
puolesta. Kannatusjasenia on yhteensa 58. He eivat kuuluneet kohderyh-
maan, eivatka siten ole vastanneet kyselyyn. Vastausprosentin tasmallista las-
kemista vaikeuttaa se, etta harvinaissairas on voinut vastata kyselyyn useam-
man kerran: ensin itsensa ja sen lisaksi harvinaissairaan lapsensa puolesta.
Joillakin voi myos olla enemman kuin yksi harvinaisdiagnoosi ja sen vuoksi

vastaaja voi kuulua useampaan potilasyhdistykseen.

Kysely lahetettiin siis yhteensa 2197:n jasenrekisterissa olevan henkilon sah-
kopostiin. Se, kuinka monta harvinaissairasta tdhan kokonaismaaraan kuului,
jaa vaille varmaa tietoa. Tarkkaa vastausprosenttia oli siis mahdotonta laskea,
mutta noin 20 % on hyvin lahella totuutta. Arvoitukseksi jaa, olisiko vastaus-
prosentti noussut merkittavasti, jos kysely olisi ollut saatavana myds paperi-

sena versiona.

Vaikka vastausprosentti tuntuu melko pieneltd, on hyva muistaa, ettda monilla
harvinaissairailla on suuria haasteita arjen toiminnoissa ja vaikeuksissa selviy-
tya paivittaisista toimista itsenaisesti, jolloin taman kaltaiseen kyselyyn vastaa-
minen voi olla ylivoimaista, vaikka halua vastaamiseen olisikin. Tutkimusta
analysoitaessa voikin pohtia ovatko kaikista vaikeimmin sairaat ja avustajan
tai omaisen avun varassa olevat tipahtaneet pois vastauksista ja miten paljon

heidan vastauksensa olisivat muuttaneet tuloksia.
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Vastauksia tarvitsi tulkita kriittisesti, koska joskus kysymys oli selvasti ymmar-
retty virheellisesti tai kysymykseen oli vastattu aiheen ohi. Luonnollisesti tallai-

set vastaukset jatettiin huomioimatta aihepiirin tulosten analysoinnissa.

Yllatyksena taman kyselyn vastauksia lapikaydessa tuli, etta valtaosa vastaa-
jista oli vastannut myds avoimiin kysymyksiin, joihin yleensa jatetaan taman
kaltaisissa kyselyissa vastaamatta. Mielestani se kertookin siita, etta talle tut-
kimukselle on ollut selkea tarve ja harvinaissairaat haluavat saada aanensa

kuuluviin.

6 TULOKSET

Kysely lahetettiin yhteensa 2197 sahkodpostiosoitteeseen. Vastauksia kyselyyn
tuli 380 kpl. Keskimaarainen vastausaika oli 26,18 minuuttia. Ensimmaisen
vuorokauden aikana vastaajia oli selvasti eniten (203 kpl). Kyselyyn vastaami-
sesta lahetettiin muistutus 6 paivaa ennen kyselyn sulkeutumista, mutta se ei
nostanut vastausten maaraa mitenkaan radikaalisti — toisin kuin sen ajattelin

tekevan. Muistutuksen jalkeen tuli enaa 11 vastausta.

Kyselyn yksityiskohtaiset tulokset jaavat opinnaytetyon tilaajatahon haltuun ja

hyodynnettaviksi ja niista voi tarpeen vaatiessa kysya lisatietoa suoraan heilta.

6.1 Alkukartoitus

181 vastaajaa ilmoitti sukupuolekseen nainen. 47 ilmoitti olevansa mies. Vas-
taajista yksi oli muun sukupuolinen. Loput vastaajista eivat ilmoittaneet suku-
puoltaan. Harvinaissairaudet jakaantuvat yleisesti ottaen sukupuolineutraalisti,
joten tasta voisi olettaa naisten olevan aktiivisempia vastaamaan taman kal-

taisiin kyselyihin.
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Suurin osa vastaajista (68,50 %) oli 30—-65 vuotiaita. (Taulukko 1)

@ alle 15-vuotias 36

15-18 13
® 920 33
® 3045 123
® 4665 136

Taulukko 1. Vastaajien ikdjakauma

Harvinaissairaiden elamantilanne vaihteli suuresti. Suurin osa vastaajista oli
tydssa (97), ldhes yhta suuren osan ollessa tyokyvyttomyyselakkeella (94).
Huomionarvoista oli se, etta osa-aikaisia ratkaisuja oli hyvin vahan. Vain kolme
vastaajista oli osa-aikaisella elakkeella, kymmenen osa-aikaisella tyokyvytto-
myyselakkeella ja kaksi osa-aikaisella kuntoutustuella. Taysin tyokykyiseksi it-
sensa tuntevia oli kuitenkin vain 71. Vastaajista 168 ilmoitti tyokykynsa olevan
hieman alentunut, pystyvansa tekemaan osa-aikaista tyota tai pystyvansa te-

kemaan tyota satunnaisesti.

Kyselyn valtakunnallisuus nakyi siind, ettd Ahvenanmaata lukuun ottamatta
vastaajia oli jokaisesta Suomen maakunnasta. Selvasti eniten vastaaijia oli Uu-
deltamaalta (25,5 %). Toiseksi suurin vastaajamaara tuli Pirkanmaalta, jonka
osuus oli 15,3 %. Kolmanneksi eniten vastaajia oli Varsinais-Suomen alueelta
(9,7 %).

Kysymyksessa 8 kasiteltiin oikeutta vaihtaa perusterveydenhuollon ja/tai eri-
koissairaanhoidon yksikkda. 19 % vastaajista oli kayttanyt tata oikeutta. Suurin
syy yksikon vaihtoon oli selkeasti yksittaisen ladkarin osaaminen, tai osaami-
sen keskittyminen tiettyyn terveydenhuollon yksikkdon. Muita esiin nousseita
syita oli halu jatkaa vanhaa hoitosuhdetta muuton jalkeenkin seka se, ettei
omalla terveysasemalla ollut paassyt hoitoon. Alla viittauksia syineen yksikon

vaihtamiselle.
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"Laakarin erikoisosaamisen takia.”

"Koska en kokenut saavani edes Vélttavaéa hoitoa aiemmassa yksikdsséa.”

"TAYS. Diagnoosin tuntemus ja muut potilaat.”

"Omalta terveysasemailta ei saanut aikoja/palveluita.”

"Koska hoito ollut huonoa.”

"Hoito omassa yksikossé el johtanut tuloksiin,

ei rijttdvasti asiantuntemusta.”

"Ongelmat hoidonsaannissa ja tiedonpuute sekéd asenneongelmat

alkuperaisessé hoitopaikassa.”

"Koska sairastan useampaa harvinaista sairautta, niin sairauksien ja hoidon yh-
teen saaminen on ollut suuri ongelma. Yksi ldakéri totesikin aivan avoimesti, etta
el halua hoitaa minua, jos saan vieléd perinndllisyys klinikalta uuden diagnoosin.
Diagnoosi tuli, joten en enda paljon luottanut kyseiseen laékariin vaan pyysin vaih-

”

toa.

"Hoitoni omassa Ssairaanhoitopiirissé ei edennyt erikoissairaanhoidossa, joten

vaihdoin ko. hoitokokonaisuuden asiat toiseen erityisvastuualueeseen.”

"Késitykseni mukaan oma sairaanhoitopiirini ei ole ollut tietoinen sairauteeni liitty-

visté hoidollisista erityispiirteista enké ole tullut asiassa kuulluksi.”

"En saanut ollenkaan (asianmukaista) hoitoa, tai edes tarvitsemiani tutkimuksia.
Olen hakenut ja saanut kaksi erillisté hoidon siirtoa: neuropsykiatria ja fysiatria/toi-

mintaterapia.”
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"Oli hyva omaléékaéri, joka teki kaikkensa auttaakseen. Siirtyi kunnan siséllé toi-

seen yksikkoon.”

"Toisessa yksikossé ei ollut yksinkertaisesti tietotaitoa harvinaiseen sairauteen lijt-

tyen.”

6.2 Diagnoosi

"Keskimaarainen diagnosointiaika harvinaissairauksissa on 4—7 vuotta. Toki
monet saavat diagnoosin lyhyemmassa ajassa, mutta joillakin prosessi voi
kestaa vielakin pidempaan. Mita harvinaisempi sairaus on kyseessa sita kau-
emmin diagnosoinnissa yleensa kestaa. Joskus sairauden oireet voivat ilmeta
hyvin erilaisina eri ihmisilla, mika vaikeuttaa sairauden tunnistamista. Tarkea
osa diagnoosin tekoa on myos muiden (tavallisempien) sairauksien poissulku”.

(Harvinaiset-verkoston www-sivut 2020.)

380 vastaajan diagnosoitujen harvinaissairauksien maara keskiarvoisesti oli
1,31. Kahdella oli diagnosoitu jopa viisi eri harvinaissairautta. Suurimmat diag-
noosiryhmat olivat Ehlers-Danlosin syndrooma (EDS), Marfan, Addison, aivo-
lisdkkeen vajaatoiminta, Perthes, Turnerin syndrooma ja kampurajalka. Naista

EDS-potilaat muodostivat kolmanneksen (126) kokonaisvastaajien maarasta.

Kysymyksessa 12 kysyttiin, kuinka monta vuotta oireiden alkamisesta meni
diagnoosin saamiseen. Yllattden suurin osa vastaajista (31,1 %) oli saanut
diagnoosin 0—6 kuukauden kuluessa oireiden alkamisesta. Tama poikkeuksel-
lisen suuri osuus selittyy suurimmaksi osaksi silla, etta moni oli diagnosoitu jo
pian syntyman jalkeen selvien oirekuvien perusteella. Tyypillistd monien har-
vinaissairaiden kohdalla kuitenkin on, ettd diagnoosin saaminen voi kestaa

useita vuosia ja kaikki eivat valttamatta koskaan saa diagnoosia oireilleen.

Kustannuksia aiheuttavat esimerkiksi diagnoosin viiveet ja asianmukaisten

hoitojen viivastyminen tai puute. Myds harvinaisen taudin diagnostiikkaan
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kaytettavat menetelmat ja hoidot voivat olla kalliita. (Harvinaissairauksien Kan-
sallinen ohjelma 2019-2023.)

Kysymyksessa 12 EDS-potilaiden vastaukset erottuivat selvasti muista. Vain
kuusi 126:sta (4,8 %) kyselyyn vastanneesta EDS-potilaasta oli saanut diag-
noosin 0—6 kk:n kuluttua oireiden alkamisesta. EDS-potilaiden kohdalla diag-
noosin saaminen vei suurimmalla osalla yli 10 vuotta. 30 vastaajalla (23,8 %)
diagnoosin saaminen kesti 10—20 vuotta ja 46 vastaajalla (36,5 %) yli 20
vuotta. Joissain tapauksissa diagnoosin saaminen oli vienyt jopa 40, 50 tai 60

vuotta.

Valtaosa, noin kaksi kolmasosaa vastaajien harvinaisista sairauksista ol
diagnosoitu tai vahvistettu erikoissairaanhoidon puolella. Toiseksi eniten diag-
nooseja oli saatu yksityisella terveysasemalla, ja pieni osa oli saanut diagnoo-

sin perusterveydenhuollossa tai tyoterveyshuollossa.

Kysymyksessa 14 selvitettiin miten paljon vastaajien oma aktiivisuus oli vai-
kuttanut diagnoosin saamiseen. Kysymys olikin mielenkiintoinen siina mie-
lessa, etta olen lukenut eri Iahteista harvinaissairaiden usein toimivan sairau-
tensa parhaana asiantuntijana ja etta moni joutuu etsimaan oireilleen syita itse.
Tassa kohdassa halusinkin saada tietoa siihen, miten paljon oma aktiivisuus
on vaikuttanut diagnoosin saamisessa. Noin kolmannes (34 %) vastaajista oli
sitd mielta, ettd on itse vaikuttanut siihen hyvin merkittavasti, eika olisi saanut
diagnoosia ilman omaa aktiivisuuttaan. 17 % vastasi merkittavasti ja 16 % jon-
kin verran. Kolmasosan (33 %) mukaan oma aktiivisuus ei ole vaikuttanut sii-
hen mitenkaan. Tassa ryhmassa valtaosa on luultavasti saanut diagnoosinsa

heti syntyessa tai pian sen jalkeen.

Tata kysymysta olisi ollut mielenkiintoista tarkastella syvemminkin, koska se
jatti paljon kysymyksia jalkeensa. Kaksi kolmasosaa vastaajista siis oli itse ol-
lut jossain muodossa vaikuttamassa harvinaisdiagnoosin saamisessa. Tama
tuntuu isolta maaralta, mutta tukee ajatusta siita, ettéd harvinaissairaat joutuvat

usein ottamaan itse vastuuta oireiden syyn selvittdmisessa. Mietityttdmaan
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jaa, kuinka moni harvinaissairas ei koko elamansa aikana saa oireilleen vah-

vistettua diagnoosia.

Kysymys 15 ei ollut pakollinen, mutta siihen halusi antaa vastauksensa jopa
84 % vastaajista. Kysymyksessa pyydettiin avoimilla vastauksilla selvitysta
siihen, miten diagnoosin saaminen vaikutti elamaan. Lahtokohtaisesti diag-
noosin saaminen yleensa helpottaa elamista oireiden kanssa ja auttaa itsea ja
muita ymmartamaan mista oireet ovat johtuneet. Diagnoosin mukaan pysty-
taan myos suunnittelemaan hoitoa ja kuntoutusta ja sen avulla on helpompi

hakea ja saada tarvitsemiansa palveluita. Tassa poimintoja vastauksista:

"Helpotti kun sai nimen oireille, ei tarvinnut enda epaéilla, ettéa vikaa on vain korvien
vélissa. Dg saamisen jédlkeen on myds pystynyt hakemaan mm. Kelan kuntoutuk-
seen, henkilbkohtaista avustajaa seka muita etuuksia. EI&ma on kylla helpottanut

diagnoosien myota.”

"Vain oikean diagnoosin avulla on voinut saada oikeanlaista apua terveydenhuol-
lossa erikoisiin vaivoihin, joissa on mm. leikkauksiin ja anestesiaan seké toipumi-
seen liittyen isoja komplikaatioriskejé (ja komplikaatioita on minullakin ollut). Sa-
maten oikeanlaista kuntoutusta voi saada vain oikean diagnoosin saamalla. On
myads ollut tarkeda, ettd ymmadrretéén, etté oireeni ovat todellisia, vaikka ne eri-

koisia ovatkin.”

"Tuli mahdollisuus saada siihen hoitoa ja apua! Kelan etuuksia, apuvélineita, laak-
keitd, kuntoutusta, sosiaali- ja vammaispalveluita, tietoa (internet), jérjesto- ja ver-
taistukea, yhteiskunnallisen tunnustuksen vaikeuksista (diagnoosi) seké tarvitta-
via lausuntoja (myds lukuisia valituksia varten, mm. hallinto-oikeus ja vakuutusoi-
keus). Kaytanndssé hoidonkin saanti vield kesken ja takkuaa, mutta esimerkiksi
kivut ovat jo vdhentyneet ensimmadisillé (alustavilla) apuvalineilld. Diagnosointi on

siis elintarkeda monille!”
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"Se muutti eldméni taysin. Vdarénlainen laékitys oikaistiin, aloin saamaan oikean-
laista ja séénndllisté fysioterapiaa ja tarvittavia ortooseja ja apuvélineita. Hiljalleen
péaédsin sen kaiken myota elaméan takaisin kiinni - sitéd ennen pystyin kdytannosséa
vain makaamaan. Mieliala kohosi merkittévésti, koska vihdoin kaikilla sekalaisilla
oireillani oli yksi nimittéjé - siité olin ollut vuosikaudet oikeassa ja lukuisa mééra
tavalla tai toisella kehnoja laédkéareitd véarédssé. Diagnoosin myota aloin viimein
saamaan Kelasta kuntoutustukea henkeni pitimiksi, koska olin ollut kaksi vuotta
ilman mitdan tuloa (opinnot olivat keskeytyneet sairauden vuoksi, joten myos
opintotuki oli loppunut). Diagnoosin puuttuessa Kela nimittéin oli jarkdhtdmaton
péaétoksessaén, jonka mukaan olin téysin tyokykyinen. Eli eldmani muuttui erittéin

kokonaisvaltaisesti.”

"Asiat selkiytyivét, sai vihdoin tarvittavat tukitoimet seka kotiin ettd kouluun.”

"Totesin diagnoosin saatuani, etta se oli yksi eldmani onnellisimmista paivista. Sai-
rautta oli darettéman raskasta kantaa, erakoiduin, mutta sinnikkyyteni ansiosta
kévin toissé. Laékarien valinpitamétdn asenne loukkasi hyvin paljon. Mydhemmin
ymmérsin sen olleen tietdmattémyyttd. Nykyéén, vaikka sairauteni tunnetaan pa-
remmin, ldakéareilld ei silti ole tietdmystéd sairauden todellisesta olemuksesta.

Esim. sairaalaan jouduttuani annostelin itse omat laékkeeni.”

"Olen saanut nimen ja yhteisen selittdjan monille oireille ympéri kehoa, joista osaa
oli véitetty vain psykosomaattisiksi. Olen myds diagnoosin saamisen jélkeen I6y-
téanyt vertaistukea netisté niin Suomesta kuin ulkomailta. Diagnoosin saatua olen
myds osannut I6ytaa itse tietoa sairaudesta, jota en valitettavasti ole ldékareilta
saanut. Tietoa olen saanut myds potilasyhdistykselta. Diagnoosin mydta paatin,
etten voi hankkia lapsia, koska sairaus periytyy 50 % todennékdisyydelld. Diag-

noosi toi helpotusta seka pelkoa, surua ja ahdistusta tulevasta.”
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Jos diagnoosi on saatu jo syntymassa tai pian sen jalkeen, sen merkitys on

erilainen:

"Paasin vauvasta asti sdannallisiin kontrolleihin, joiden ansiosta on varmasti eh-

kéisty monta liitdnnaissairauden puhkeamista, jotka sairauteeni kuuluu.”

"Ei mitenkaén, silld sain sen ihan vauvana ja olen tottunut elaméén sen kanssa.”

"Olin lapsi, ei mitenkdan. Mydhemmin raskaasti ja masentavasti.”

"Poikani sai sen "syntymélahjaksi”, joten se on méaritellyt hdnen eldmééansé kai-

killa tavoin syntymésté lahtien.”

Todella monessa vastauksessa oli samanlainen aihe; diagnoosin saaminen toi
vahvistuksen siihen, etteivat oireet olleetkaan kuviteltuja eika vika korvien va-
lissd. Samalla yhteiskunnan ja ammattilaisten asenteet sairastavaa kohtaan

muuttuivat paremmiksi.

"Vihdoinkin syntymésta asti vaivanneet oireet saivat selityksen yksi kerrallaan.

Enda ei leimattu hulluksi tai laiskaksi.”

"Helpotus. Sain kummallisille oireille ja kivuille nimen. Minut otettiin vakavasti

vasta diagnoosin myota.”

"Aukesi uusi elamé, koska sen jélkeen péésin kaikkien tukien ja apujen maail-
maan. Sain mm henkilbkohtaisen avustajan, kuntoutusta, tyokyvyttémyyselék-
keen, eldkkeensaajan hoitotuen ja invalapun autoon.”

"Diagnoosi selitti oireita ja ominaisuuksia, joita olin jo vuosia ihmetellyt.”

"Oireille I6ytyi syy eika tarvinnut kuulla endé olevan laiska tai subjektiivinen kyke-

nemattémyys téihin.”
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"Palaset alkoivat loksahdella paikoilleen. Ei ollutkaan korvienvélissé vikaa, vaan
ihan todellinen sairaus”

"Selvyyden ja tiedon, ettd mité sairastan ja miksi kroppani/elimisténi on tallainen
kuin on. Seka "hyvaksynnéan" terveydenhuollon, Kelan jne. silmisséa, ettéd olen oi-

keasti sairas. Tavallaan oikeuden sairastaa ja apua sithen.”

"En ollut enédé hullu samassa merkityksessé. Nyt ole endé oireita keksiva Kilipédd,
Jjoka ei tunne omaa sairautta. Aikaisemmin olin luuseri, joka ei yrittdnyt edes
tehdd, joka selitti paéttémid huomion saamiseksi. Muutos on, ettd itse tiedédn
mistd asiat johtuu, 16ydan itse ratkaisuja helpommin, ymmarrén paremmin mika
on, voin vdhan paremmin anteeksi pyytaméttéd elda haukkumisen ja arvostelun

kanssa.”

"Helpotti paljon koska I6ytyi syy misté oireet johtui, eika laékarit tms. voineet enaa

” o

vaittaa, etta kuvittelen oireet tai etta on "péaasta johtuvaa”.

Kaikki eivat kuitenkaan diagnoosin saamisesta ole vain hyotyneet:

"Jouduin jéttdméén tyoni.”

"Hankaloitti ja menetin tydni, kun tydterveys kertoi sen tydnantajalle.”

"Ei mitenkaan.”

"Tiedan misté nk vaivani johtuvat ja tiedan miten voin paremmin huolehtia itses-
tani. Samalla putosin kuitenkin pois terveydenhuolloin asiakkuudesta. Tyoterveys
el hoida. Tk ei hoida, koska tyoterveys. Erikoissairaanhoito ei hoida, koska tyoter-
veys. Kukaan el ota vastuuta. Vammaispalvelut torppasivat avustajan. Jain siis
heitteille. Toki nyt tieddn miké ldéakitys auttaa ja saan vertaistukea potilasyhdistyk-

selta ja Harvinaiset-verkostosta.”
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Joillekin diagnoosin saaminen voi olla elaman ja kuoleman kysymys, silla tietyt

sairaudet voivat johtaa tunnistamattomana kuolemaan.

"Pian diagnoosin jalkeen olin sydanleikkauksessa, sen jalkeen tehty myds yksi toi-

nen suurempi leikkaus. lIman diagnoosia olisin luultavasti jo kuollut.”

*Jain henkiin.”

"Hyvin merkittavasti, en olisi enédé hengissé ilman diagnoosia.”

"Pelasti henkeni, olisin kuollut iiman diagnoosia ja laékitysta. Sain diagnoosin aika

viime hetkilld.”

"Sain tietaa syyn oireilleni enké vain kuvitellut. Esti kuoleman, joka olisi ollut odo-
tettavissa ilman hoitoa, saan vasta-aineita sairaalassa koko loppueldmani, Olen
seurannassa ja olen saanut valmistautua odotettavissa tulevaan elamééan hal-
vaantuneena, sain fysioterapiaa seké ennaltaehkéisevié hoitoja, joilla hidastaa

etenemista.”

Kysymyksessa 16 ei tuloksia voinut laskea prosentuaalisesti, koska vas-

tausvaihtoehtoja sai antaa 1-3 valilla.

16. Milta seuraavista tahoista koet saaneesi eniten tietoa sairaudestasi ja sen kanssa eldmisesta? Voit
valita 1-3 vaihtoehtoa.

@ Laakarilta 203
@ Hoitajalta 28

@ Muulta terveydenhoitoalan he... 20

@ Sosiaalityontekijalta 1

@ Kuntoutusohjaajalta 23

@ Muulta sosiaalipuolen henkilél... 1 -
Potilasyhdistykseltd 17

. Invalidiliitolta 56 - I
Vertaiselta/vertaisilta 234 0 |:| - — - —

® Muu 103

Taulukko 2.
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Olin lukenut eri lahteista, ettda moni sairastunut kokee saavansa parasta tukea
henkiloilta, jotka ovat kokeneet saman, eli vertaiselta. Tata asiaa tukien kyse-
lyn vastaajista suurin osa (234) oli kokenut saavansa eniten tietoa sairaudes-
taan ja sen kanssa elamisesta juuri vertaisilta. Seuraavaksi eniten tietoa oli
tullut laakarilta (203), potilasyhdistykselta (117) seka Invalidiliitolta (56). Myds

internet on ollut monelle (58) merkittava tietolahde.

6.3 Terveydenhuolto

161 vastaajalla (42,40 %) ei ole sairauteensa saanndllistd seurantaa ja 94
vastaajaa (25 %) ei saa edes tarvittaessa sairautensa vaatimaa hoitoa julkisen
terveydenhuollon sektorilla. Naista 25 %:sta lahes puolella (46) on EDS-diag-
noosi. Noin kolmannekselle (31,80 %) on jarjestetty saanndllinen seuranta ja
hoidosta vastaa paasaantoisesti sama laakari. Neljanneksella vastaajista
(25,80 %) saanndllista seurantaa on, mutta Iaakari vaihtuu usein. 138 vastaa-
jaa (36 %) saa tarvittaessa julkisen terveydenhuollon sektorilta riittavasti sai-

rautensa vaatimaa hoitoa.

19. Missa nykyinen hoitosi ja/tai sdanndllinen seuranta on jarjestetty?

. Perusterveydenhuollossa (terv... 75

Erikoissairaanhoidossa (alue-, ... 209
@ Vvisityisella laakarilla 25
. Tyoterveyshuollossa 16 00
@ Eimisséén 84
® Muw 23 N l I
: e N e T
Taulukko 3.

380 vastaajasta 377 antoi arvosanan taman hetkiselle hoidolle asteikolla 1—
5, (1=heikko ja 5=Kkiitettava). keskiarvoksi tuli 3.10. Tassa kysymyksessa tar-
kastelin myOs alueellisia eroja erityisvastuualuiden mukaan. Korkeimman ar-

vosanan sai TAYS:n erityisvastuualue (3,37), alhaisimman puolestaan KYS:n



31

erityisvastuualue (2,85). Alueelliset erot jaivat tassa vertailussa yllattavan pie-

niksi.

Koska olettamuksenani oli, etta alueelliset erot harvinaissairaiden hoidossa
ovat suuret, herasi mielenkiintoni tarkastella tata asiaa perusteellisemmin.
Huomasin, ettd suurimmat erot eivat ilmenneet niinkaan alueellisina eroina,
vaan eroina eri diagnoosiryhmien valilla. Kun purin vastauksia diagnoosikoh-

taisesti, alkoi myos alueelliset erot nakya selvemmin.

Otin tarkasteluun suurimmat diagnoosiryhmat. Naissa tarkasteluissa huomio
Kiinnittyi erityisesti EDS-potilaisiin, koska heidan antamansa arvosanat poik-
kesivat huomattavasti muiden diagnoosiryhmien vastauksista. Esimerkiksi
EDS-potilaiden antama arvosana taman hetkiselle hoidolle oli 2,38, kun vas-
taavasti sama luku oli Marfan-potilailla 3,28, Addison-potilailla 3,64 ja Turner-
potilailla 4,31. EDS:aa sairastavien antama arvosana oli selvasti heikointa
KYS:n erityisvastuualueen kohdalla (1,70), kun taas TYKS:n erityisvastuualu-
een osalta vastaava luku oli 2,71. Kun laskin kaikkien muiden, paitsi EDS-po-
tilaiden antamia arvosanoja, tulokset muuttuivat radikaalisti. Esimerkiksi
KYS:n kohdalla muutos EDS-potilaiden antamasta arvosanasta (1,70) muiden
kuin EDS-potilaiden antamaan arvosanaan (3,45) oli valtava. Tasta voi paa-
tella, ettei pelkka harvinainen diagnoosi tai vamma suoraan tarkoita haasteita

hoidon tasossa, vaan eri diagnoosien valilla voi olla suurta vaihtelua.

Kaikki

vastaajat

EDS:aa
sairastavat

Muut kuin
EDS:aa

sairastavat

Taulukko 4. (Minka arvosanan annat taman hetkiselle hoidollesi)
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Kysymyksessa 23 sai kertoa mista tyytymattomyys tamanhetkiselle hoidolle
johtuu. Yli puolet (194) kyselyyn vastanneista antoi vastauksensa tahan kysy-
mykseen. Mielestani se jo osaltaan kertoo siita tosiasiasta, etta harvinaissai-
raiden hoidossa on paljon puutteita. Vastauksissa toistui samoja asioita: 1aa-
kari ei tunne sairautta, l1aakari vaihtuu usein, laakarit kohtelevat ala-arvoisesti,
laakarit hoitavat vain oman osaamisalueensa mukaisesti, eika kukaan ota vas-

tuuta kokonaisvaltaisesta hoidosta.

"Sairauttani ei ole mitenkédan huomioitu. Yleensa sen lausuessani, seuraa piinalli-
nen hiljaisuus ja kysymys: mika se on. Joku erik.l&d&kéri on ehké kuullut joskus tai
Vvoi olla tietoinen, mutta tk tason laékérit eivat tiedd mitéén. Miten se oireilee, on

usein kuultu kysymys heilta.”

"Mitédén seurantaa ei ole jérjestetty, lddkérit eivét ole perehtyneet sairauksiini, ai-
koja saa huonosti ja laakéri vaihtuu aina kun on ehtinyt edellisen "kouluttamaan”.”
"Laakarit vaihtuvat aina, ja tuntuu siltd, etta miné itse tieddn enemman sairaudes-

tani kuin laékérit, enkéa kuitenkaan koe olevani erityisen fiksu tdssa asiassa.”

"Jos paédyn muulle kuin sairauteni/tilanteeni tuntevalle Iaékérille, voi kohtelu olla

ihan mita vaan, joskus térkedakin. Péivystyskadynnit voivat olla téllaisia.”

"Kivunhoito huonoa. Ongelma tapauksissa joutuu odottamaan pitkia aikoja ja sil-
tikdan ei saada selvyyttd ongelmaan. Omalédékéri puuttuu kokonaan. Suurin osa
lédékareista el ymmarréa sairaudesta juuri mitdan. Jankutetaan samoja virsia, joista

el ole hyotyé. Usein hoidetaan vain yhta oireita, ei oteta huomioon kokonaisuutta.”

"Tiedonpuute ja jatkuva hoitohenkilbkunnan vaihtuminen aiheuttaa toistuvasti hoi-
don viivastymisté, vaarid hoitolinjauksia ja jopa vakavia hoitovirheita. Julkisella

puolella ei ole resursseja antaa tarvitsemaani fysioterapiaa.”

"On raskasta, kun sairauksia ei nahdé kokonaisuutena ja jokainen laakari "nakee"

vain oman hoidon osan. Kaksi ladkarid olen nyt saanut keskustelemaan
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keskendan minusta ja kokonaisuus toimii paljon paremmin. Léhettavat keskendan

vain viesteja ja kysymyksid, jotta pysyvét ajan tasalla. Hienoa!”

"Sairauteni vaikuttaa koko kehossa, kussakin ruumiinosassa eri tavoin. On ras-
kasta ja arsyttédvééa hakeutua toistuvasti eri yksikoihin hoitoon. Kelldén ei ole ko-
konaiskuvaa minusta eika sairaudestanikaan. Joudun joka kerta selittdmééan kai-
ken alusta, eikéd kukaan koskaan tunnu tietdvéan mitdan (=toisaalta tietaméattémyys

on kylla ihan ymmédrrettéavéaa).”

"Vastuuta hoidosta ei ole kenellédkaén. Terveysaseman laékéri on aina eri, eiké
ymmérré sairaudesta mitaan. Buranan tarjoaminen tdhan vaivaan on kuin avo-

kdmmen naamaan.”

"Ei vuosiseurantaa. Meidét on putsattu pois. Kun tyokyvyttémyyseldkkeelle jou-
auin, kaikki paattyi. Harvinaisia ei hoida kukaan. Taistelu tuista ja avuista masen-

taa, niin ettd moni miettii eldméan mielekkyytta.”

"Hoito on hajautettu liikaa. Joutuu aina menemédan ensin terkkarildakarille, etta
saisi ldhetteen. Eiké ole "omaa" laékérid, joka tuntisi minut ja vammani. Aina joutuu
uudelleen kertomaan, etta saisi hoitoa. Minulla ei ole varaa kéyttéa yksityisia ta-

hoja vaan téytyy tyytyd halvempaan.”

Laakehoitoa selvitettiin kolmen eri kysymyksen avulla. 87 % vastaajista vas-
tasi suoraan, ettei parantavaa laakehoitoa hanen sairauteensa tai vammaansa
ole olemassa. 6 %:lla vastaajista on kaytdssa sairauden parantava laakitys.

1 % vastasi parantavan ladkehoidon olevan olemassa, mutta heille sita ei ole

maaratty.

Oireita lievittavaa laakehoitoa on kaytdssa 43 %:lla vastaajista. 30 % vastaa-
jista kertoi, ettei oireita lievittavaa ladkehoitoa ole olemassa. 8 %:lla ladkehoito

olisi olemassa, mutta sita ei oltu maaratty.
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Kysymyksessa 24 selvitettiin, miksi olemassa olevaa laakehoitoa ei oltu maa-
ratty. Muutamista vastauksista nousi esiin se, ettei lIaakitykselle ole tarvetta.
Moni koki tarvitsevansa parempaa kivunlievitysta, mutta vahvempia kipulaak-

keita ei oltu maaratty.

"Kipuldékarin mielesté tulehduskipuldékkeilla pitéisi parjata. Kipua ei siis haluta
hoitaa. Pelotellaan laakeriippuvuudesta, vaikka itsella ei ole mitéén viitteité tai oi-
reita siitd. En kédytad edes alkoholia tai tupakkaa. Asiantuntijoiden mielesté tuleh-
aduskipuldékkeet ei riitd hoitamaan téta kipua. Opiaatit oli ennen, maksa-arvot ko-
hosivat, eiké sen jélkeen ole ollut mitdan kipuldékitysta. Mahdollisesti toimivia

muita vaihtoehtoja ei ole kokeiltu, ei edes ehdotettu.”

"Alueen kipupoli ei toimi, ja hoitava ldékéri ei siksi edes ldheté sinne koska tietaa

tilanteen.”

"Tarvittavaa Kipulaakettéd ei maaréata.”

"Koska Suomessa ei ole kokeiltu riittévésti eri keinoja [XXX-sairauteni] kivunhal-
lintaan, el Euroopassa kéytettyja keinoja uskalleta edes kokeilla. Parantavaa hoi-

toa ei ole, kipuladkkeet ja ortoosit auttavat, niitadkin huononlaisesti maarétéaén.”

"Koska kukaan ei tunnu uskovan kipuani, eiké sitd haluta hoitaa, koska eihan nuo-

rella edes voi olla sellaisia kipuja.”

"Kun kukaan ei viitsi ajatella mitédan, laakérit nostavat mielelléan kédtensa pystyyn!

Ja antavat karsia juurikin kivuista.”

Kysymyksissa 25 ja 26 vertailtiin perusterveydenhuollon ja erikoissairaanhoi-
don eroa siina, miten ne osaavat huomioida harvinaissairauden, hoitaa sita ja
miten hyvin julkisen terveydenhuollon henkilostd on ollut perehtynyt harvinais-

sairauksiin.
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Perusterveydenhuolto sai naissa selvasti heikomman arvostelun kuin erikois-
sairaanhoito. Tama on toisaalta ymmarrettavaa. Erikoisalojen osaaminen ja
usein myods harvinaissairaiden hoito keskittyy erikoissairaanhoidon puolelle.
Erikoissairaanhoidon piiriin paasyssa on toki suurta, diagnoosikohtaistakin
vaihtelua. Kaikki eivat saa lahetetta erikoissairaanhoitoon tai lahetetta ei siella

hyvaksyta harvinaisesta diagnoosista huolimatta.

erittdin huonosti ei hyvin hyvin erittdin

huonosti eika huonosti hyvin

Perusterveydenhuolto 39 19 345% 24,7 % 74% 24%
Erikoissairaanhoito 8,7 % 17,1 % 26’8 % 36’3 % 11,1 %

Taulukko 5. (Miten hyvin julkinen terveydenhuolto osaa huomioida harvinaissairautesi ja hoitaa sitd)

erittdin huonosti ei hyvin hyvin erittdin

huonosti eikd huonosti hyvin

Perusterveydenhuolto 445% 337% 14,5% 55 % 1,8 %
Erikoissairaanhoito 145% 179% 26,1 % 31.8% 97 %

Taulukko 6. (Miten hyvin julkisen terveydenhuollon henkil6std on keskimaarin ollut perehtynyt

harvinaiseen sairauteesi)

Kysymyksen 27 avulla haluttiin selvittaa, miten tasa-arvoiseksi harvinaissai-
ras kokee itsensa julkisessa terveydenhuollossa verrattuna tavanomaisempia
sairauksia sairastaviin. Asteikolla 1-5 (1=taysin epatasa-arvoiseksi ja 5=taysin
tasa-arvoiseksi) vastausten keskiarvoksi tuli 2.64. Tassakin kysymyksessa
selvitin alueellisia eroja ERVA-alueiden mukaan. Suuria eroja ei kuitenkaan
nakynyt, ERVA-alueiden keskiarvot vaihtelivat 2,50 ja 2,85 valilla. Koska hoi-
don arvioinnissa paljastui selvia eroja eri diagnoosien valilla, halusin selvittaa,
onko niitd myods tassa aihekysymyksessa. Ja kuten aiemmissakin vertailuissa,
niin tassakin tapauksessa EDS:aa sairastavat erottuivat joukosta (keskiarvolla
1.8). Vastaava luku Marfan-potilailla oli 2,65, Addison-potilailla 2,77, Perthes-
potilailla 3,91 ja Turner-potilailla 3,62.
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Tutkimusta aloittaessani olin saanut useista eri lahteista sen kasityksen, etta
harvinaissairas on usein itse oman sairautensa paras asiantuntija. Kysymyk-
sen 28 vastaukset vahvistavat tata ajatusta, silla vain 7 % vastaajista ei ollut
joutunut tilanteeseen, jossa olisi tiennyt sairaudestaan enemman kuin hoitava
ladkari. Jopa 89 % vastaajista oli puolestaan kokenut tietdvansa joskus tai
usein enemman omasta sairaudestaan kuin 1aakari. Lisaksi muista vastauk-
sista (4 %) ilmeni, ettd moni koki l&ahes aina tietavansa laakaria enemman

omasta sairaudestaan.

Positiivista vastauksissa oli se, ettd enemmistd (37 %) koki ladkarin suhtautu-
neen useimmiten vastaanottavaisesti tilanteessa, jossa potilaalla oli enemman
tietoa sairaudesta kuin 1aakarilla. Toisaalta 34 % vastanneista kertoi ldakarin
suhtautuneen tilanteeseen useimmiten epailevasti tai torjuen potilaan tarjoa-

man tiedon. Tama tuli vahvasti esiin myos avovastauksissa.

Terveydenhuolto-osion lopussa sai viela vapaasti kertoa omakohtaisia ko-
kemuksia suomalaisesta terveydenhuollosta. Vastauksia tuli runsaasti, lahes
200. Mukana oli totutusti vastauksia laidasta laitaan, positiivista neutraaleihin
ja negatiivisiin. Negatiivisia oli huomattavasti eniten. Seuraavassa poimintoja

naista.

Positiivisia:

"Olen onnekas, sillé selvisin néisté kaikista elossa; silloin kun julkinen sairaanhoito
toimii, se toimii loistavasti. Nyt tunnen olevani erinomaisessa hoidossa, ja kahden

poliklinikan jatkuvassa seurannassa.”

"Erikoissairaanhoito toimii erittédin hyvin, ainoa negatiivinen seikka on sairauteni

hoitoon erikoistuneiden ldékéreiden véhyys.”

"Minua hoitavissa terveydenhuollon yksikéissé olen saanut erinomaista hoitoa.

Ellei jonotusaikoja huomioida.”
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"Suomalainen terveydenhoitosysteemi on maailman parasta!”

"Pitakadmme julkinen terveydenhoitosysteemimme hyvassé kunnossa. Yleisesti
ottaen erikoissairaanhoito on huipputasoista oman ja ldheisteni kokemuksen pe-

rustuen. Pidetaén siitd huolta!”

"Kaiken kaikkiaan olen tyytyvéinen julkiseen terv. hoitoon Suomessa.”
Negatiivisia:

"Koen etté narut on viime kddesséd omissa késissa ja on itse hankittava tietoa,
Jotta osaa pyytdéd esim. tutkimuksia. Laakareilld ei harvinaisista sairauksista ole
riittavéaa ja viimeisintéa tietoa. Toivoisin kattavampaa yhteistyéta ulkomaisten asi-
antuntijoiden kanssa. Ulkomaalaiset laékérit ovat olleet hyvin avuliaita omien yh-

teydenottojeni suhteen, joten toivoisin tété hyddynnettavan myds hoitavan tahon

tasolla.”

"Laakarit vahattelevét sairautta ja pitavat sitd ominaisuutena enemman kuin sai-

rautena, joka haittaa elédmaa.”

"Ennen diagnoosin saamista kohtelu oli terveydenhuollossa ala-arvoisen torkeaé

Ja julmaa. Luotto terveydenhuoltoon on ollut sen tdhden todella huono, ja traumat

on suuret.”

"Kayn todella harvoin laékérissé, koska en koe saavani sielta apua. Mieluummin

jaan kotiin kuolemaan, kuin ldhden péivystykseen ihmeteltédvéksi.”

"Harvinaissairauksien vahattely saisi loppua. Tété tautia "ei paranneta mielella”,
kuten joku hoitaja kehtasi vaittda. Vammaispalveluihin enemmén osaamista

EDS:é&n kaltaisiin nakymaéattémiin sairauksiin liittyen.”
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"Jonkinlainen seuranta olisi hyvd myos aikuisille. Léhetteen saaminen terveyskes-

kuksesta riippuu tk:n ldékéristd, jolla ei yleensé ole mitaén tietoa sairaudesta.”

"Erittain huonoa kohtelua saanut, en voisi kuvitella, ettd asun hyvinvointi Suo-
messa. Potilasasiamieheen, viimeksi Aviin yhteydessé, el sairaalasta edes vastata

valitukseen, jotain sekin kertoo tilanteesta... kaiken kokenut.”

"Olen pettynyt suomalaiseen terveydenhuoltoon, ei voi luottaa laakareihin (eiko
vala velvoita?), usein joutuu kdymdaén eri laékéreilld samasta asiasta. lhmisten

pompottelu on varmaan kivaa!”

"Jos sinulla on jalka poikki, tai vuotava haava, tai tunnettu sairaus kuten diabetes
tai yleisimméat syovét, saat hoitoa. Jos sairauteen on harvinainen, sinua vdheksy-
taan, mielenterveyttédsi kyseenalaistetaan, oireitasi ei uskota koska kipua ei voi
todentaa esim. Réntgenloydoksilla jne. En mene ldékériin, ellei ole aivan pakko,

koska en jaksa sité kohtelua.”

"Asenne potilasta kohtaan usein vaaristynyt. Laakdrin ylpeys voi estaa myonta-
maésté tiedon puutetta. Kéypé hoito- suositusta kéytetédan tekosyynd, kun evataan

oireenmukainen hoito harvinaissairaalta. Ei haluta perehtyé eiké auttaa.”

"On erittdin vaikea olla harvinaissairas, kun on niin huonossa asemassa tavallisiin
sairaisiin verrattuna ja hoidon saanti mahdotonta. On raskasta kdydé ldakarin
vastaanotolla, kun itse tietda sairaudesta, mutta laékéri on vain kuullut sairauden
nimen joskus ja kaikki ei senkdan vertaa. Jo pelkkad B-lausunto on vaikea tehtavéa
terveyskeskus laékarille, koska eivét tunne sairautta, niin eivét osaa kertoa, miten
sairaus valkeuttaa arkea ja tyokykyd. Sen huonon B-lausunnon takia on sitten
hankala saada sairaspéivdrahaa ja tyokyvyttomyyselédketta. Pelkédstaén sairaspéi-
vdrahaa joutuu hakemaan sen vuoden aikana jopa 5-6 kertaa rijppuen kuinka
huonon lausunnon Idékari tekee. Hyvélla tuurilla voi selvita 4:lld lausunnolla vuo-

den aikana.”
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"Terveydenhuolto on erittédin epatasa-arvoista. Julkisella sektorilla ei ole riittavésti
tietoa eiké resursseja. Tutkimuksiin padsy voi kestaé ldhes vuoden ja asian selvit-
tely on hidasta, jopa vuosia kestavaa. Usein diagnoosiin ei paésté ja sairautta ei
ole, ellei ole diagnoosia, ripppumatta oireista. Jolla on varaa, saa tarvitsemansa

tutkimukset ja hoidot yksityiseltd puolelta.”

"Luottamus on mennyt tédysin. Pelkkaa pettymysta (lukuun ottamatta yksikkoa,

Josta sain diagnoosini 2016). Valttelen laékériin menoa viimeiseen asti.”

Muita vastauksia:

"En luota terveyskeskuksen laékareihin. En ole saanut sielld hoitoa. Kéyn yksityi-
sillé laékariasemilla. Keskussairaalat hoitaneet harvinaista sairautta ja sen seu-

rantaa hyvin.”

"Julkinen toimii erikoissairaanhoidossa hyvin. Perussairaanhoidossa (terveyskes-

kukset) luokattoman huonosti. Itse pitda tietad saadakseen oikeaa hoitoa.”

"On ymmédrrettavéa, etta kaikki laakarit eivat voi olla perilla harvinaisista sairauk-

sista. Toivoisi etta erityisesti silloin kuuntelisivat potilasta kokemusasiantuntijana.”

"Kannattaa tiettyyn pisteeseen salata jos/kun tiedét sairaudestasi enemman kuin
léékéri. Harvan ldakéarin itsetunto kestda sita, etteivét he tiedé harvinaisista sai-
rauksista ainakaan kaikkea. Mutta Helsingissa esim. hammashoidossa on ollut
erittain hyvé tieto hammaslaékareillé [sairaudestani] ja se on upeaa! Myds perus-

terveydenhuollon fysioterapia puolella on ollut ylléttavén hyvét tiedot.”

"Olen kuullut siité todella hyvaé esimerkiksi sydpéhoitojen osalta. Harvinaissa-
rauksien kohdalla tuntuu olevan hankaluutta myodntaé osaamattomuuttaan, jolloin
kohtelu voi olla jopa tylyd. Kaiken kaikkiaan olen tietenkin kiitollinen, etta olen hen-

Qissé ja kykenen yhteiskunnan tuella kustantamaan hoitoni.”
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"Luotan kylla sithen, ettd meilld hoidetaan sairaat. Harvinaisten hoito vain on vaa-
tivaa - tarvittaisiin joku yksikké kuhunkin piiriin, jossa ldakarikollegio perehtyisi po-
tilaaseen kokonaisuutena ja suunnittelisi hoidon. Myds tyokyky arvioitaisiin sa-

malla. Ja sosiaalihoitaja olisi mukana tdsséa kollegiossa. Kalliiksihan se tulisi...”

6.4 Kuntoutus

Kuntoutusosion alussa selvitettiin, olivatko harvinaissairaat saaneet diag-

noosin saamisen jalkeen kuntoutusta ja jos, niin minkalaista.

Kuntoutusohjaus seka ohjaus vertaistuen piiriin oli kuntoutusmuodoista ylei-
simmat. Myos sopeutumisvalmennusta oli tarjottu monelle. Pienelle osalle oli
tarjottu keskusteluapua, vaikka mielestani taman merkitys ja tarkeys korostuisi
juuri diagnoosin saamisen jalkeen. Diagnoosin saaminen voi olla monelle
shokki ja elaman voi joutua jarjestamaan taman myota kokonaan uudelleen.
Reilusti yli kolmannekselle vastaajista ei kuitenkaan oltu tarjottu mitaan naista

edelld mainituista palveluista.

31. Onko sinulle tarjottu seuraavia palveluita diagnoosin saamisen jalkeen? Voit valita yhden tai
useamman vaihtoehdon.

@ Kuntoutusohjausta 105 <
Sopeutumisvalmennusta 89 =
@ Psykoterapiaa 25 -
. Muuta keskusteluapua 28 _:
. Ohjattu vertaistuen piiriin 92 _
@ Ei mitéan ngista 158 21 - .
Taulukko 7.

Kuntoutussuunnitelma oli tehty vain 34 %:lle vastaajista. 66 %:lle kuntou-
tussuunnitelmaa ei oltu tehty. Joka neljas kuntoutussuunnitelmaa vaille jaa-
neista koki, etta kuntoutussuunnitelmalle olisi kuitenkin tarvetta. Vaikeissa sai-

rauksissa viranomaiset ovat velvollisia laatimaan kuntoutus- (tai
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palvelusuunnitelman. Pohdituttamaan jaa, kuka viime kadessa maarittelee,

mika on vaikea sairaus?

Kuntoutusmuodoista selvasti kaytetyin on fysioterapia. Sita on saanut 38,7
% vastaajista ja 22,4 % saa sita parhaillaan. 16 % ei saa talla hetkella fysiote-
rapiaa, vaikka kokisi sille olevan tarvetta. Huomionarvoista myos on, etta so-

siaalista kuntoutusta saa parhaillaan vain 0,3 % eli yksi vastaajista, kun tar-

vetta sille kokee noin joka viides.

KUNTOUTUS- Ei saa, eikd ole Ei saa, mutta On saanut Saa Ei osaa
MUOTO tarvetta olisi tarve parhaillaan sanoa
Fysioterapia 21,9 % 16 % 38,7 % 22,4 % 1,1%
Toimintaterapia | 50,3 % 17,1 % 24,9 % 3.7% 4%
Ammatillinen 60,8 % 16,2 % 13,6 % 3,1 % 6,3 %
kuntoutus

Sosiaalinen 65 % 20,4 % 2,6 % 0,3 % 11,7 %
kuntoutus

Kuntouttava 81,3 % 7.2 % 3,7 % 1,4 % 6,3 %
tyotoiminta

Taulukko 8. (Saatko tai oletko saanut jotakin seuraavista kuntoutuksen muodoista?)

Kuntoutuksen on kustantanut selvasti useimmiten Kela (181), mutta jo
toiseksi eniten harvinaissairas itse (91). Vasta sen jalkeen tulee kunta (68),

sairaanhoitopiiri (54) ja vakuutusyhtiot (18).

Terveydenhuoltolain 3 luvun 29 §:n mukaan kunta vastaa potilaan laakinnalli-
sen kuntoutuksen suunnittelusta siten, ettd kuntoutus muodostaa yhdessa tar-
peenmukaisen hoidon kanssa toiminnallisen kokonaisuuden. Laakinnallisen
kuntoutuksen tarve, tavoitteet ja sisalto on maariteltava kirjallisessa yksilolli-

sessa kuntoutussuunnitelmassa.

Kunnalla ei ole velvollisuutta jarjestaa kuntoutusta, jos laakinnallisen kuntou-
tuksen jarjestaminen on Kansanelakelaitoksen kuntoutusetuuksista ja kuntou-
tusrahaetuuksista annetun lain (566/2005) 9 §:n perusteella Kansanelakelai-
toksen tehtavana. Kunnan on kuitenkin jarjestettava kuntoutussuunnitelmassa
maaritelty 1aakinnallinen kuntoutus, jos kuntoutuksen jarjestamis- ja kustan-

nusvastuu ei selkeasti ole osoitettavissa.
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Laki Kansanelakelaitoksen kuntoutusetuuksista sanoo nain: Alle 65-vuotiaalla
vakuutetulla, joka ei ole julkisessa laitoshoidossa, on oikeus saada hyvan kun-
toutuskaytanndn mukaista vaativaa laakinnallista kuntoutusta tyosta, opiske-

lusta tai muista arjen toiminnoista suoriutumista ja osallistumista varten, jos:

1) hanellad on sairaus tai vamma seka sairauteen tai vammaan liittyva suori-
tus- ja osallistumisrajoite, josta aiheutuu vahintadan vuoden kestava kuntoutus-

tarve;

2) 1 kohdassa tarkoitettu rajoite on niin suuri, ettd hanella on sen vuoksi huo-
mattavia vaikeuksia arjen toiminnoista suoriutumisessa ja osallistumisessa ko-
tona, opiskelussa, tydelamassa tai muissa elamantilanteissa julkisen laitos-

hoidon ulkopuolella; seka

3) vaativa laakinnallinen kuntoutus on perustellusti tarpeen mahdollistamaan

vakuutetun arjen toiminnoista suoriutumista ja osallistumista.

Kyselyn harvinaissairaista 54 %:lla on kaytdssa apuvalineita sairautensa tai
vammansa aiheuttamasta toimintakyvyn vajauksesta johtuen. 42 %:lla ei apu-
valineita ole kaytdssa. 5 % katsoo, etta tarvetta apuvalineille olisi, vaikka niita
ei talla hetkella ole. Apuvalineet on useimmiten saatu kunnalta maksu-
sitoumuksena tai pitkaaikaislainana (46 %), erikoissairaanhoidosta (26 %) ja

itse kustantaen (22 %).

Vastaajat saivat antaa arvionsa sairauden aiheuttamista rajoitteista toiminta-
kykyynsa. Asteikko oli 1-5, missa 1=Taysin muiden avun varassa ja 5=Taysin

toimintakykyinen. Keskiarvoksi muodostui 3,44.

Osion lopussa sai halutessaan kertoa omakohtaisia kokemuksia kuntoutus-
palveluista. Hyvin monen vastauksessa toistui se asia, ettd kuntoutuspalve-
luita hakeakseen seka saadakseen pitaa olla itse aktiivisessa roolissa, koska
niitd ei helposti muuten kukaan tarjoa. Moni koki, etta palveluita piilotellaan,
eivatka kaikki osaa, ymmarra tai jaksa itsenaisesti niitd hakea. Kuntoutuspal-

velut kokonaisuudessaan koetaan helposti sekavana ja pirstaleisena.
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Vastauksista voisi myos paatella, ettd huomio tulisi kiinnittda yhtalailla psyyk-
kiseen kuin fyysiseenkin kuntoutukseen. Erityisesti diagnoosin saamisen jal-

keen psyykkisen avun tarve voi olla suurta.

6.5 Sosiaalihuolto

Sosiaalipalvelut kuvautuu monessa vastauksessa vaikeaksi kokonaisuu-
deksi hahmottaa. Sosiaalipalvelut katkee alleen laajan skaalan eri tarpeisiin
syntyneita palveluita ja niitd voisi monen olettaa jossain muodossa ja jossain
elamanvaiheessa tarvitsevan. Monet sosiaalipalvelut kuuluvat ilman varsi-
naista sairausdiagnoosiakin subjektiivisiin oikeuksiin eli palveluihin, jotka kun-
nan on lain mukaan jarjestettava, vaikka siihen ei olisi resursseja. Siksi yllatta-
vaa oli, ettd vastanneiden joukossa oli niin monta harvinaissairasta, jota asia
ei ole koskaan koskettanut. Suurin osa vastanneista ei kuulunut sosiaalipalve-
luiden piiriin eivatkd he kokeneet siihen mydskaan tarvetta. 70 %:lle ei oltu
tehty palvelu- tai asiakassuunnitelmaa. Olettamukseni myos oli, etta suurin
osa Invalidiliiton jasenyhdistyksiin kuuluvista vastaajista kuuluu vammaispal-
veluiden asiakkaaksi, ja saa vammaispalveluiden nojalla tarvitsemiansa tuki-
palveluita. Kuitenkin vain 21 % vastaajista saa talla hetkelld vammaispalve-

luita.

Kysymyksessa 41 selvitettiin, onko harvinaissairas saanut neuvoja ja oh-
jausta etuuksien, tukien ja palveluiden hakemisessa. Peréati yli 40 % vastaajista
ei ole saanut naita miltdan taholta. Tama nakyy hyvin avovastauksissa esiin
nousseessa turhautumisessa sosiaalipalveluita kohtaan ja toistuvasti esiin
nostetussa teemassa: Ellet itse selvita mihin olet oikeutettu ja osaa sita hakea,

jaat varmasti ilman.

Tarkeiksi tiedon jakajiksi esiin nousevat ns. kolmas ja neljas sektori eli tdssa
tapauksessa organisoitu vertaistukitoiminta seka yksittaiset vertaiset. Yli kol-
mannes (33,9 %) vastaajista on saanut ohjausta tai neuvoja palveluiden tai
tukien hakemisessa vertaistuen piirista. Tietoa naista oli saatu myos kuntou-

tusjaksolta 16,1 % (61), sairaalan sosiaalitydontekijalta 15,8 % (60),
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potilasyhdistykseltd 11,8 % (45), Invalidiliitolta 8,4 % (32), Kelasta 7,9 % (30)
ja kunnan sosiaalityosta 6,1 % (23). Lisaksi tietoa oli etsitty internetista. Har-
voissa tapauksissa sita oli saatu hoitajilta, laakareilta, eri liitoilta ja ystavilta.
Jalleen kerran kuitenkin tormasin siihen asiaan, etta naitakin palveluita on hel-
pompi saada, mikali on olemassa tunnetumpi diagnoosi tai jokin nakyva

vamma.

Kyselyn vastaajien joukossa oli myds niita, jotka ovat nyt tai ovat olleet sosi-
aalipalveluiden asiakkaana muiden sairauksien kautta, mutta eivat itse harvi-
naissairauden. Joillain taas olisi tarvetta joihinkin palveluihin, mutta juuri har-
vinaisen sairauden vuoksi palveluita on vaikea saada. Eraat kertovat myos
saavansa sosiaalipalveluita jonkin tunnetumman sairauden vuoksi, mutta ei
varsinaisesti harvinaissairauden, vaikka juuri harvinaissairaus olisi tassa koh-
taa ensisijainen syy palveluiden tarpeille. Selvaa myos on, ettad mitd nakymat-
tdmampi sairaus, vamma tai niista johtuvat ongelmat ovat, sen vaikeampi on
saada ymmarrysta sosiaalihuollon asiantuntijalta ja nain tarpeenmukaisia pal-

veluita.

Avoimet vastaukset painottuivat lahes pelkastaan negatiivisiin kokemuksiin.
Vastauksista voi paatella, etta sosiaalihuolto on vieras monessakin suhteessa.
Esimerkiksi tyossakayvat saattavat olettaa, ettei sosiaalipalvelut kuulu heille,
vaikka tyOssakaynti ei itsessaan rajaa pois oikeuksia sosiaalipalveluihin. Alla

avointen vastausten kirjoa:

Positiivisia:

"Omalta osaltani olen todella tyytyvéinen seka oman kunnan etté valtion palvelui-

”

hin.

"Sosiaalityéntekijat ovat itselleni olleet ne suurimmat avut. He ovat ymmarténeet
parhaiten kokonaisvaltaisen tilanteeni ja osanneet ehdottaa ratkaisuja, joilla olen

paassyt aina hieman eteenpéain omassa elamassani.”
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Negatiivisia:

"Kaiken tiedon hankkiminen on tapahtunut lypsamélla ja vaatimalla, ei koskaan
automaattisesti tai helposti. Itse asioihin perehtymdélld olemme saaneet asiat
eteenpdin. Kaikki péétokset on joutunut kyseenalaistamaan, etta on saatu alim-
man tason tuet nostettua vastaamaan todellista tilannetta. Hyvin monet uupuvat

paperivuorien paineeseen.”

"Elakelaiset ovat kdytanndssé saattohoidossa, vain oireita lievitetdéan.”

"Ei auteta, véhételldén. Ei ole ehkaisevéa ollenkaan! Pitéisi olla asunnoton alko-
holisti niin apua tulisi. llkedsti sanoin, mutta suututtaa, ettei saa apua, kun on liian

kunnollinen.”

"Tarvetta olisi monenlaisiin palveluihin, mutta vaikea saada palveluita harvinaisen

sairauteni vuoksi.”

"Kelan aikaan asiat huonontuneet erittdin paljon!! Silloin kun kunta hoiti asioita,
oli parempi esim. sama ihminen asioita hoitamassa, Nykydén en saa edes silma-
laseja kelan kautta, kun on ylijgaméa olevinaan ja tulot on kansaneléke ja ta-

kuueldke.”

"Ei vastaa tdman pédivén tarpeita. Jotkin instanssit eivét tajua sitd, etta eldmme
Kilpailuyhteiskunnassa, jonka AINOA pdéaméaéra on talouskasvu. Jos jéét jalkoihin,

niin sielld myds pysyt.”

"7 vuotta olen taistellut tyottémané tyokyvyttoména, ettd paasisin joko takaisin
tybeldamaan tai sitten eldkkeelle. Nyt olen niin lopen uupunut, etten jaksa enaa. Se

kertonee kaiken.”

"Vammaispalvelun kanssa on téllakin hetkelld kdynnissé vééntd avustajatun-

neista. Tuntimédra on tdysin riittdméton siihen ndhden, kuinka paljon apua
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tarvitsen ison, radikaalisti toimintakykyyn vaikuttavan leikkauksen jalkeen. Tédmé
on ollut ihan térkedéa ja poyristyttavad, ja avun vahéisyydesta johtuen olen myds
Joutunut ylisuoriutumaan ja mm. kaatunut. Olen tehnyt 8-sivuisen valituksen tilan-
teesta kunnan yksiléasioiden jaostoon, mutta epéilen, tuleeko tédménkéén jalkeen
asiallista tuntiméérapaéatosta. Joko kyse on silkasta kiusata tai siita, ettei vaan
kerta kaikkiaan ymmérreta, miten kyseinen leikkaus ja sairauteni toimintakykyyni

valkuttaa.”

"Minun sairauteni on ns. ndkymaton eli se ei ndy ulospéin. Néytén taysin terveelta
ja pystyn tekemdaéan rajoitetusti normaaleja asioita. Minua ja sairauttani ei oteta
tosissaan, koska en néytéa sairaalta tai vammaiselta. Siksi olen jo vuosia joutunut
taistelemaan saadakseni hoitoa. Se on todella turhauttavaa ja sy6 paljon voima-
varojani. Minulle on myds sanottu, etta oireeni ovat henkisen puolen ongelmia ja

se satutti.”

“Lilan byrokraattista ja hajautettua. Asiakas jaa yksin selvittdméaén palvelujaan ja
olkeuksiaan. Niista ei kerrota misséén. Liséksi avuntarpeen todistaminen on ras-
kasta (aina ei oteta haasteita todeksi). Palvelujen saanti rijppuu paljon siitd kuka

sosiaalityontekija asioitasi hoitaa. Epétasa-arvoista.”

"Kaikesta tuista pitad itse ottaa selvadéa tai kuulla joitain "puskaradiossa”. Kunta
tuntuu tekevan kaikkensa sddstaakseen ja tdmén vuoksi el asioista kerro. Kunta
ja Kela samanlaisia, katsovat kuka jaksaa hakea tukea ja palvelua ja usein ensin

valittaa paétoksistd, ennen kuin joku myoénnetéan.”

"Minusta tuntuu, ettd en saa minkdanlaista apua. Terveydenhuollosta minua ei
ole koskaan ohjattu sosiaalipalveluihin, tuntuu ettei potilaan taloudella ole merki-
tystd. Laédkérit eivét nde potilaan kokonaiskuvaa. Kaikkien palveluiden puolesta

pitééa taistella.”
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Muita vastauksia:

"Kannattaisi kysyd, ettd millaista apua asiakas itse toivoo, koska se voisi tulla

usein halvemmaksi yhteiskunnalle kuin ohjeistuksen mukainen apu.”

"ltse pitda tietad mitéd haluaa ja myos pitaa osata vaatia.”

"Sosiaalitoimi on taysin ylikuormittunut, nyt sieltd ohjataan moniongelmaisia suo-
raan diakoniatyohén, joka on katkeamaisillaan. Kunnat aliresursoivat taysin sosi-

aalipalveluja monessa kunnassa.”

"Itse téytyy olla selvilld oikeuksistaan ja niisté pitaa kiinni. Varsinkaan kaupunki ei
kerro niista etukateen eika tarjoa palveluja, vaikka ne sinulle lain mukaan kuului-

sivat.”

"Jos ei ole diagnoosia, tarve tuelle mitétoidaén. - Monet diagnoosin omaavat saa-
vat tukea automaattisesti, vaikka leikkauksia ym. ei tarvitsisi tehdé juuri ollenkaan.

Diagnoosittomat ovat véliinputoajia.”

"Kunnissa on todella suuria eroja, vaikka lain mukaan eroja ei saisi olla... XXX
kunnassa kaikki toimi ja pelasi todella hyvin, muutin XXX, niin tuntui todella han-

kalalta saada samoja palveluja ja apuja...”

"Olen saanut kuvan, etta alueelliset erot ovat valtavia, jopa saman sairaanhoito-
piirin alueella kuntien palvelut eroavat toisistaan. Yhteistd tuntemissani tapauk-

sissa on, ettd palvelua on osattava hakea eiké palveluohjaus oikein toteudu.!

"Minulla ei ole riittdvasti kokemusta sosiaalihuollosta, se on aika ndkymétén ja
jotenkin vaikeasti tavoitettavissa. Tiedan, etta se on "olemassa”, mutta vaikeasti
tavoitettavissa. Itse pitda olla hyvin aktiivinen ja se vaatii jaksamista, jota ei aina

ole!”
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"Niukoilla resursseilla pyrkivét auttamaan parhaansa mukaan.”

"Tybntekijoita aivan lian vdhan.”

"Kunnan tarjoama perhetyo ja apu on toiminut hyvin. Mikdan muu ei sitten olekaan

foiminut.”

Kysymyksessa 43 kartoitettiin vastaajien tarvetta sosiaalihuollon palveluille,

seka sita, kuinka moni oli minkakin palvelun piirissa.

SOSIAALIHUOLLON KOTI- KULJETUS- | ASUNNON TAYDEN-
PALVELU PALVELU/- | PALVELUT MUUTOS- TAVA TAI
HOITO TYOT EHKAISEVA
(luvut prosentteina %) TOIMEEN-
TULOTUKI
Ei ole tarvetta 76,4 65,7 67,1 68,6
Ei ole tarjottu, mutta 13,2 11,6 15,0 20,0
tarvetta olisi
Ei ole tarjottu, mutta 1,8 5,0 5,5 3,2
on saanut itse selvaa
ottamalla
On tarjottu, 2,9 3,9 5,0 2,9
muttei riittavasti
On tarjottu, 2,1 11,8 5,8 1,1
ja saariittavasti

Taulukko 9. (Palvelut, joihin harvinaissairaat kokivat eniten tarvetta)

Suurin osa vastaajista koki, ettei heilla ollut tarvetta millekdan kysymyksessa
mainitulle sosiaalihuollon palvelulle. Toiseksi suurin vastausprosentti lahes jo-
kaisen palvelun kohdalla oli: Ei ole tarjottu, mutta tarvetta olisi. Poikkeuksen
tahan muodosti kuljetuspalvelut, jossa 11,8 % vastaajista valitsi kohdan On
tarjottu ja saan riittdvésti. Joka viides vastaaja koki, etta taydentavalle tai eh-
kaisevalle toimeentulotuelle olisi tarvetta, mutta sita ei oltu tarjottu. Taulukkoon
on otettu mukaan vain ne palvelut joihin harvinaissairailla oli vastausten pe-
rusteella suurin tarve. Jos tarkastellaan vain niiden vastaajien vastauksia, jotka

kokivat tarvetta sosiaalihuollon palveluille, muuttuvat luvut radikaalisti.




49

Esimerkiksi Iahes puolet niista vastaajista, jotka kokivat tarvetta asunnon muu-

tostoille, eivat olleet niitd saaneet.

Erikseen tarkasteltiin sita, onko henkilokohtaista avustajaa myonnetty. Vas-
taajista 69 %:lle avustajaa ei oltu myonnetty, eika sille myoskaan nahty tar-
vetta. 10,5 %:lla avustaja on ja tunteja on riittdvasti, mutta 5,3 % kokee, etta
avustustunteja on liilan vahan tarpeisiin nahden. 8,2 %:lla avustajaa ei ole,
mutta tarvetta talle olisi. Muissa vastauksissa on laaja skaala eri elamantilan-
teita. Osalla mm. omaishoitaja korvasi henkildkohtaisen avustajan tarpeen,

osa yritti parjata viela ilman. Osalla perhe ja osalla puoliso toimi avustajana.

Yksi vastaajista kiteytti asian osuvasti nain:

Avustajalle olisi tarvetta mutta jaksaminen ei riitd opastamaan avustajaa tai toimia
tyénantajana. Puolisoni auttaa ja hoitaa avustajan tehtavié toistaiseksi, tdmé jar-
Jestely helpompi kuin ulkopuolisen ihmisen kotiin ottaminen ja opastaminen silloin

kun voimat ovat véhisséa ja kipuja paljon.

Kysymyksessa 44 selvitettiin asteikolla yhdesta viiteen miten yhdenvertaisina
sosiaalipalveluiden kayttajina vastaajat nakevat itsensa verrattuna niihin, joilla
on tavanomaisempi sairaus. (1 = Ei lainkaan yhdenvertaisena, 5 = taysin yh-

denvertaisena).

Keskiarvoksi muodostui 2,95. Hajontaa tuli paljon. 64 vastaajaa antoi vastaus-
arvoksi yksi (1), kun taas 57 vastaajaa taydet viisi (5). Alueellisia eroja tarkas-
teltaessa OYS:n ERVA-alue sai keskiarvona korkeimman (3,21) ja HYKS:n
ERVA-alue heikoimman (2,83) arvosanan. Diagnoosikohtaisesti yhdenvertai-
suutta tarkasteltaessa nousee esiin huomattavan isoja eroja. Kyselyyn vastan-
neista suurimmista diagnoosiryhmista EDS-potilaat erottuvat selkeasti. He ko-
kevat olevansa vahiten yhdenvertaisia verrattuna tavanomaisempia sairauksia
sairastaviin sosiaalipalvelujen kayttdjiin. Turner -potilaat yltavat omille luvuil-
leen toisessa aaripaassa. He kokevat olevansa lahes samalla viivalla muiden

sosiaalipalveluiden kayttajien kanssa.



50

EDS 2,26 Taulukko 10
Marfan 3.24 (Miten yhdenvertaisena
. julkisten sosiaalipalveluiden
Addison 3,45 . P
. o . e kayttdjana naet itsesi verrat-
Aivolisakkeen vajaatoiminta 3,57 o o
tuna niihin, joilla on jokin ta-
Perthes 3’73 vanomaisempi sairaus)
Turner 4,15

Maakuntakohtaisessa vertailussa Pohjanmaalla asuvat harvinaissairaat koke-
vat olevansa yhdenvertaisimmassa asemassa (3,86) verrattuna niihin, joilla on
tavanomaisempi sairaus. Pohjois-Savossa asui selvasti tyytymattomimmat

harvinaissairaat (2,42) tata aihetta tarkasteltaessa.

Pohjanmaa 3,86
Pohjois-Karjala 3,67
Keski-Pohjanmaa 3,67
Lappi 3,67
Eteld-Savo 3,55
Kainuu 3,43
Kanta-Hdame 3,30
Piijat-Hame 3,11
Keski-Suomi 3,00
Pirkanmaa 2,98
Pohjois-Pohjanmaa 2,97
Varsinais-Suomi 2,92
Etela-Karjala 2,89
Satakunta 2,86
Etela-Pohjanmaa 2,84
Kymenlaakso 2,70
Uusimaa 2,66
Pohjois-Savo 2,42

Taulukko 11. (Miten yhdenvertaisena julkisten sosiaalipalveluiden kayttdjana naet itsesi

verrattuna niihin, joilla on jokin tavanomaisempi sairaus)
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Moniammatillisuutta yritetaan nykyaan hyoddyntaa paljon asiakasproses-
seissa. Erityisesti harvinaissairaiden kohdalla usean eri asiantuntijan yhteistyo
voisi olla hyvin merkityksellista, koska yhdella asiantuntijalla harvoin on riitta-
vaa asiantuntemusta ja osaamista huolehtia optimaalisesti harvinaissairaan

kokonaistilanteesta.

Kysymyksessa 46 selvitettiinkin, onko harvinaissairauden hoitoon osallistunut
diagnoosin saamisen yhteydessa tai sen jalkeen moniammatillinen tiimi. Yli
puolella (56 %) vastaajista moniammatillinen tiimi ei ollut osallistunut hoitoon.
23 %:lla moniammatillisuutta oli hyddynnetty, 21 % ei osannut sanoa. Todet-
takoon, ettd moniammatillisuus voi jadda asiakkaalle myos nakymattomaksi,
sillda moniammatillinen tiimi voi kokoontua kasittelemaan asiaa asiakkaan sita

itse tietamatta.

Niista 87 harvinaissairaasta, joilla moniammatillinen tiimi on osallistunut hoi-

toon, 57 % kokee taman menetelman edistaneen heidan tilannettaan.

Kysymyksessa 48 kartoitettiin asteikolla yhdesta viiteen (1 = erittdin huonosti,
5 = erinomaisesti), miten hyvin julkiset sosiaalipalvelut vastaavat harvinaisen
sairauden asettamiin tarpeisiin. Keskiarvoksi muodostui 2,61. Alueellisia eroja
tarkasteltaessa, ei suuria eroja syntynyt. KYS:n ja TAYS:n ERVA-alueet saivat
korkeimman arvosanan. Koska terveydenhuolto-osion vastaavassa kysymyk-
sessa diagnoosikohtaiset erot olivat suuret, halusin tarkastella niitd myods so-
siaalipalveluiden kohdalla. Erot eivat olleet yhta merkittavia, mutta EDS:aa sai-

rastavat kokivat tassakin vertailussa olevansa keskimaaraistd huonommassa

asemassa.

HYKS KYS (0) £3) TAYS TYKS
2,76 2,62 2,75 2,65

2,05 2,27 2 2,27 2,41

Muut kuin EDS:aa 2,71 3,26 2,90 2,75 2,72
sairastavat

Taulukko 12. (Miten hyvin julkiset sosiaalipalvelut (esim. vammaispalvelu) vastaavat harvinaisen

Kaikki vastaajat 2,6

sairautesi asettamiin tarpeisiin)
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Maakuntakohtainen vertailu samaa asiaa tarkasteltaessa osoittaa, ettd Poh-
janmaalla sosiaalipalvelut vastaavat selkeasti parhaiten harvinaissairaiden tar-
peisiin. MyOos Pohjois-Karjala yltaa keskimaaraistd parempaan arvosanaan.
Satakunta saa maakuntana heikoimman arvosanan. Erot korkeimman ja hei-

koimman arvosanan saaneilla alueilla ovat huomattavan isoja.

Pohjanmaa 3,83
Pohjois-Karjala 3,38
Kanta-Hame 2,8

Pirkanmaa 2,79
Etela-Savo 2,7

Keski-Suomi 2,7

Kymenlaakso 2,7

Etela-Karjala 2,67
Keski-Pohjanmaa 2,67
Lappi 2,67
Paijat-Hame 2,67
Varsinais-Suomi 2,65
Pohjois-Pohjanmaa 2,62
Pohjois-Savo 2,45
Eteld-Pohjanmaa 2,44
Uusimaa 2,38
Kainuu 2,33
Satakunta 2,26

Taulukko 13. (Miten hyvin julkiset sosiaalipalvelut (esim. vammaispalvelu) vastaavat harvinaisen

sairautesi asettamiin tarpeisiin)

Seuraavassa kysymyksessa Kkartoitettiin harvinaissairaiden nakemyksia
siita, miten julkisen sosiaalihuollon henkilostd on osannut huomioida heidan
harvinaisen sairautensa. Tassakin asteikko oli yhdesta viiteen (1= ei lainkaan
asiantuntevasti, 5 = hyvin asiantuntevasti). Kaikkien vastausten keskiarvoksi

muodostui 2.5.
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Kaikki

vastaajat

EDS:aa sai-

rastavat

Muut kuin
EDS:aa sai-

rastavat

Taulukko 14 (Miten asiantuntevasti julkisen sosiaalihuollon henkilosté on keskim&arin osannut huo-

mioida harvinaisen sairautesi)

Eroavaisuuksia syntyy tassakin asiassa merkittavasti maakuntakohtaisia lu-
kuja vertailemalla (taulukko 15). Pohjanmaa yltaa myds taman vertailun yk-
kOseksi. Vaikka Etela-Karjalassa oltiin tyytyvaisimpien joukossa siina, miten
hyvin julkiset sosiaalipalvelut vastaavat harvinaisen sairauden asettamiin tar-
peisiin, sijoittuu se tassa vertailussa yllattaen hantapaahan. Taulukossa on

nelja maakuntaa parhaimmasta ja heikoimmasta paasta.

Pohjanmaa 3,29
Pohjois-Karjala 3,22
Lappi 3,0
Kanta-Hame 2,9
Varsinais-Suomi 2,35
Satakunta 2,18
Pohjois-Savo 2,17
Etela-Karjala 2,0

Taulukko 15 (Miten asiantuntevasti julkisen sosiaalihuollon henkilésté on keskiméaarin osannut huo-

mioida harvinaisen sairautesi)
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6.6 Lomakkeen loppu

Kyselyn kokonaisvastaajamaarasta 86,1 % oli harvinaissairaita, 12,7 % harvi-
naissairaan huoltajia ja loput 1,2 % muussa roolissa (mm. harvinaissairaan
lapsena, harvinaissairaana ja samalla harvinaissairaan lapsen vanhemman

roolissa, omaishoitajana).

Kysymyksessa 51 sai kertoa kehitysideoita tai muutostarpeita harvinaissai-
rauden huomioimisessa julkisten sosiaali- ja terveyspalveluiden kohdalla. 157

halusi antaa tahan oman nakemyksensa. Tassa poimintoja vastauksista:

"Hammastarkastuksen tapainen terveystarkastus ja kartoitus, jolla ehkéistéaisiin

pahinta. EDS-potilaat voivat tulla kalliksi mutta tarkastuksella voitaisiin sééstaa.”

"Lahempi kontakti hoitavaan erikoislaékériin olisi terve kehitys. Nyt osastohoitajat

toimivat Kirstunvartijana siitd saako hdneen kontaktia tai el.”

"Osatyokyvyttomyys- tai sairaseldakkeelle pitaisi paasta helpommin. Eldkkeella ol-
lessa, tyon tekoa (siind missé kunto sallii) tulisi kannustaa, el rankaista. Nykyaén

siné olet joko sisélla tai ulkona.”

"Kannattaisi aina kuunnella myos potilasta, ja kKyseenalaistaa perussairauksien
diagnoosit, jos niihin liittyy jotain poikkeavaa. Ja pitaisi pyrkid hoitamaan sairau-
den alkamiseen johtanut syy, eika vain sen aiheuttamaa sairautta ladkkeilla. Har-
vinaisten sairauksien osalta olisi tdrkeéd, etté erikoissairaanhoitoa tarjoavissa yk-
Sikoissé olisi edes yksi ldaakari, joka olisi paremmin perehtynyt sairauteen, ja joku
sitten toiseen, ja potilas padsisi aina saman asiantuntija laékarin vastaanotolle.
Myds erikoistuneiden ldakdrien pitdé pystyd tunnustamaan tietdmaéattémyytenséa
harvinaisten sairauksien hoitoketjussa, jotta potilas saa parasta mahdollista hoi-

foa harvinaiseen sairauteensal”

"Toivoisin, ettd kehonhuoltoa olisi tarjolla julkisella puolella paremmin. Olen mak-

sanut itse todella paljon hierontoja ja muita palveluja.”
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"Harvinaissairaille tulisi olla omaldédkéarisuhde, koska harvinaisen sairauden

kanssa on ongelmallista joutua hyppimaén ldakarilta toiselle.”

"Konkreettista toimintaa ldassytyksen sijaan! Olen todella hyvé esimerkki miten jul-
kinen puoli haaskaa verovaroja ja oikein pitamalla pitéé tyéhaluista ihmisté tyoky-

vyttéménal!ll”

"Kayttakaa kokemusasiantuntijoita! Kaikki meisté eivét onneksi tarvitse henkilo-
kohtaisia avustajia ja suunnatonta mééréé apuvélineitd, mutta tuntuu silté, ettd ne
meista, jotka parjdavét jotenkin itsenaisesti, jaévét sitten téysin omilleen (kun eivét

ole 'riittavan vaikeasti' vammaisia).”

"Lisdé tietoa sairauksista hoitohenkilékunnalle ja liséé kokeita ja tutkimuksia poti-
laille, jotta he saisivat tarvitsemaansa hoitoa. Minulle on kéynyt diagnoosini jal-
keen niin, etté kaikki uudet terveysongelmani lakaistaan maton alle ja sanotaan
vain, ettéd "se johtuu tuosta sinun sairaudesta” ja "opettele eldmaén sen kanssa"
eiké aleta tutkia niitéd sen enempéd. Olen sitten itse joutunut etsimaan netisté tie-

toa ja menemaéaén sen tiedon kanssa yksityiselle ladkarille.”

"Jos ei oma osaaminen riita, ota selvaa taikka siirrd asiakas erikoissairaanhoidon

piiriin. Kuuntele asiakasta! Alé vertaa harvinaissairasta muihin.”

"Potilasta itsedén ja omaisia pitda kuunnella. Diagnoosin saaminen ei voi olla ai-
noa kriteeri tukien ja avun saamiselle. Vaivat voivat olla mittavia samoin kuin leik-

kauksetkin, vaikka diagnoosi jdisi kokonaan I6ytymétta.”

"Lisdé tiedotusta, laékéreille automaatioksi ohjata potilasyhdistyksiin, enemmaén

tehokasta kuntoutusta, sosiaalitoimessa omavirkailija!”

"Toivoisi tulla paremmin kuulluksi ja uskotuksi. Jokainen on yksilé ja oman ela-

manséa asiantuntija. Ei laittaa tiettyyn muottiin.”
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"Kyseessa on oireyhtymad, joten tarvitsen useamman erikoisalan hoitoa. Olisi to-

della hienoa, jos olisi yksi "vastuuldékari” jolla olisi kuva kokonaisuudesta.”

"Olisi ns. omalédakari eli sama laékari, joka seuraisi tilannettani. Se toisi turvaa ja
heréattéisi luottamusta, jos olisi tunne, etté joku tietdd minunkin tilanteeni ja voin

luottaa, ettd saamani hoito perustuu tietoon.”

"Harvinaissairailla pitéisi olla samanlaiset oikeudet joka puolella suomea. Harvi-
naissairailla pitéisi olla ehdottomasti oma vakituinen laékari, joka tuntee potilaan.
Paras olisi ihan oma harvinaissairaiden poliklinikka, etté jokaisella sairaanhoitopii-
rilla olisi sellainen ja et jokainen harvinaissairas myds kuuluisi sinne hoitoon ja saisi

tarvitsemaansa hoitoa.”

"Kaikilla pitaisi olla mahdollisuus oman sairauden asiantuntevaan omaldéakariin,
Jonka hyppysisséd sairauden kokonaisvaltainen hoito olisi eika jatkuvaa laédkarin
vaihtumista ole. Pitéisi ottaa ihminen huomioon kokonaisuutena, eika oire kerral-
laan ja etsittéisiin myds oireen aiheuttajaa eika vain hoideta oiretta tietdmétté

mista se johtuu.”

"Harvinaissairaat tarvitsisivat oman yksikon, jossa potilaan ymparilla toimisi mo-
niammatillinen tiimi. Myds erilaisia terveyssovelluksia voisi soveltaa erilaisten oi-
reiden ja osa-alueiden selkeyttamiseksi. Hus:illa on kadytéssa Omaolo-palvelu,
mutta en koe sen olevan ainakaan vielad kovinkaan kaytanndllinen potilaan ja l&é-
Kérin vélilla. Laakarit tarvitsisivat liséda koulutusta harvinaissairaiden kohtaamista

Ja hoitamista varten.”

"Kuntoutussuunnitelma pitéisi voida tehda sielld missa on tarvittava tieto ja osaa-
minen, myods siis yksityiselld puolella. Eikéd perusterv huollossa, jossa terv kesk
léékarit vaihtuvat, ei ole tarvittavaa perehtyneisyytta, pitkdjanteisyydesta tai tilasi

kehittymisen seuraamisesta ei ole tietoakaan.”



57

"Kun saa diagnoosin, niin asiantuntija tiimin pitéisi ottaa koppi ja selvittaa tarpeet
Ja oikeudet, seké ohjata oikeiden palveluiden piiriin. Lisaksi sovittaisiin, mika taho
on vastuussa hoidosta ja seurannasta. Lisaksi julkisen terveydenhuollon ldakarit
elvéat saisi kumota yksityisen puolen erikoislaakérin diagnoosia, jota kohdallani on
tapahtunut. Sairaanhoitopiireissé pitaisi olla sairaaloissa harvinaisten yksikko,
josta saisi automaattisesti apua, taistelematta ja todistelematta. Siellé olisi myds

asiantuntevat ldakérit ja hoitajat, seké tutkimusvélineet.”

"Tietoa ammattilaisille, mutta myds meille "potifjoille”, kun ihan tuuliajolla ollaan mo-
lemmin puolin - tietotaso ei vaan riita, etta he osaisivat tarjota ja huomioida asiat

Jja toisaalta itselld, ettd osaisi kysyé/vaatia.”

"Toivoisin etta terveydenhuollon henkilokunta perehtyisi harvinaisiinkin sairauksiin
Ja ymmartéisi, etté sellaisiakin sairauksia on, joista he eivéat ole kuulleetkaan. Olen
loputtoman kyllédstynyt terveydenhuollon tietdméttomyyteen ja haluttomuuteen

tietda.”

"Olisi iso tarve sille, ettd omat harvinaiset sairauteni olisivat laakareilld yleisemmin
hallussa. On iso vééryys joutua olemaan itse paljolti vastuussa omasta hoidostaan
Ja joutua monellakin lailla kyseenalaistetuksi. Jos ldakéri ei tunne diagnooseja,
olisi siind tapauksessa ainut vaihtoehto osata ottaa vastaan potilaan tarjoama tie-
totaito. Kohdallani on tehty isosti hallaa kyseenalaistamalla yhden diagnoosin ole-
massaolo jopa ihan kokonaan - ainoastaan ldékérin asennevamman vuoksi. On-
neksi tilanne paattyi kuitenkin sen piinaavan pitkan ajanjakson jélkeen normaa-
liksi.”

"Harvinaissairaat pitaisi huomioida paremmin ja jarjestéé erityispalveluita. Olen jo
vuosikymmenia sitten todennut, etté itse pitad pitda huolta kaikista palveluista,
Joihin olen ollut oikeutettu ja joita ilman en olisi voinut tydskennellé ja elaéa itse-

ndista eldamaa.”
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Kyselyn lopussa sana oli viela vapaa. Negatiivista palautetta tuli yllattavan
vahan. Odotin nain laajan kyselyn tuottavan sita paljon enemmankin, koska en
varmasti ollut osannut huomioida kaikkia asioita joka kysymyksen kohdalla.
Kiitoksia sen sijaan tuli positiivisen paljon. Oli vaikeaa olla herkistymatta lu-
kiessa niiden ihmisten kommentteja, jotka olivat saaneet huonoa kohtelua,
mutta myos niiden, jotka kokivat suurta merkitysta talle tutkimukselle. Monen
vastauksessa myos piili toivon kipina siita, etta taman tutkimus toisi edes jotain

parannuksia harvinaissairauksien huomioimisessa. Tata toivon itsekin.

"Témé tutkimus on varmasti tarpeellinen, ja toivon sen johtavan siihen, ettad pe-
rusterveydenhuollossa toimiville ldékareilla annettaisiin, vaikka kerran kuukau-
dessa joku tietoisku/kertaus, jossa kerrottaisiin aina yksi harvinainen sairaus, ja
kuinka se diagnosoidaan, ja ennen kaikkea myos se, ettd mita se sairaus voi oi-
keasti potilaalle aiheuttaa pitkélla aikavalilld hoitamattomana. Kiitos tutkimuksen

tekijélle! :)”

"Kiitos tésta aarimmadisen tarkeastd ja erinomaisesti toteutetusta kyselysta, seka
Invalidilitolle etté itse opinnéytteen tekijélle, se ilahdutti suuresti seké toimi myds
terapeuttisessa hengessé helpottavasti. Teette hienoa tydté! <3 terveisin, Palve-
lujarjestelméatestaaja.”

“Toivon, etta téllaisen tutkimuksen tulokset oikeasti saisivat muutosta aikaan.”

"Kiitos kyselysta. Toivottavasti tdman tutkimuksen lukee mahdollisimman moni

alan ihminen.”

"Hienoa ettd néaita asioita kartoitetaan, se on tarkeaa!”

"Toivottavasti kysely poikii hyédyllisia muutoksia.”

"Harvinaissairaiden/monisairaiden aani pitdisi saada kuuluviin, kun tehddan péaa-

toksiéd sosiaali- ja terveydenhuollosta. Pitéisi olla kanava, jota kautta jokainen
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haluava voisi kertoa tilanteestaan ja tarpeistaan ja nama tulisi huomioida paatos-

ten teossa.”

"Toivottavasti tdméa tutkimuksesi laittaa alulle harvinaissairaiden paremman diag-
nosoinnin ja hoidon kehittdmisen julkisissa sosiaali- ja terveydenhuollon palve-

luissa koko maassa tasapuolisesti.”

"Hyvd, etta tallainen tutkimus tehdaén. Olisi kuitenkin ollut hyvé ottaa huomioon,
ettd kaikilla harvinaissairailla ei ole varmaa diagnoosia, varsinkaan sellaista, jonka

terveydenhuollon heikoimmatkin edustajat kykenisivat kasittdmaén.”

"Kiitos, tdma tutkimus on tarkea!”

"Kiitos kyselysta! Talle on selkeé tarve! Tsemppiéd tyohon, toivottavasti tdmé Ky-

sely tuloksineen vie asioita eteenpéin!”

"Kokemukseni suomalaisesta sairaanhoidosta harvinaisen sairauden hoidossa on
suorastaan ihmisarvoa rikkovaa ja loukkaavaa. Tuntuu Vélilla, ettd onko tdmé
edes suomalaisten lakien mukaista. Minua on syyllistetty ja kohdeltu kuin sairau-
teni olisi oma vikani ja kuinka se on riesa yhteiskunnalle. Minua ei ole kuunneltu
Jja minua on hoidettu huonosti ja vaarin sekd epdoikeudenmukaisesti. Endé en
uskalla menna tdmén vuoksi yksin ldékariin, vaan XXX tulee mukaan. Tuntuu, etta
léékarissé kdynti on liian usein taistelua omasta hoidosta ja siihen tarvitsee tuki-
henkildn. Tuntuu, etta olen monen Ildakérin silmissé kakkosluokan kansalainen,
koska en tee toitd. Minua kohdellaan usein, kun en voisi ymmadrtéa sairauttani tai
kehoani. Minulla on kaksi yliopistotutkintoa. En ole ldakari, mutta olen lukenut hy-
vin paljon tasta sairaudesta ja ymmarran Kylla asioista oman kokemukseni kautta.
Elén kehossani 24/7.”

Lisaksi eras vastaaja kirjoitti oppineensa jo kyselya lukiessa mita kaikkea pal-

veluita onkaan saatavilla!
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7 JOHTOPAATOKSIA

Harvinaissairaiden oikeudet on Suomessa lainsaadannon tasolla otettu kohta-
laisen hyvin huomioon. Kaikki yhteiskunnan tukemat palvelut ovat edista-
massa ihmisten oikeuksien ja tasa-arvoisuuden toteutumista. Nain siis ylei-
sella tasolla. Yksittaisten ihmisten kohdalla tilanne on kuitenkin paljon moni-
mutkaisempi. Jokaisen ihmisen elamantilanne ja tarina on ainutlaatuinen eika
se valttamatta mahdu tai sovi yhteiskunnan asettamaan valmiiseen kaavaan.
Lisaksi jokaisen paatoksentekijan ammattitaito vaikuttaa siihen, millainen
polku harvinaissairaalle muodostuu. Jokaisen yksilon kohdalla seka hoito etta
tukipalvelut pitaisi raataldida yksilollisen tarpeen mukaan. Tutkimustulosten
perusteella oikeuksien toteutuminen riippuu kuitenkin hyvin paljon tarkastelu-
tasosta ja vertailuryhmasta. Valitettavan moni joutuu taistelemaan niista oi-
keuksista ja tuista, jotka lainsaadannén mukaan hanelle kuuluisivat. Nama oi-
keudet ovat kuitenkin niita, jotka tukisivat harvinaissairaan ihnmisarvoista ja hy-

vaa elamaa.

7.1 Tiedon puute

Harvinaisista sairauksista on olemassa olevaa tietoa usein lilan vahan tai ei
lainkaan. Erityinen puute on suomenkielisesta tiedosta. Lisaksi tieteellista tut-
kimustietoa on vain vahan saatavilla. Tiedon puute tai tietdmattdomyys sosiaali-
tai terveydenhuollossa vaikuttaa palvelujen saatavuuteen ja voi tarkoittaa
usein sita, etta harvinaissairas tai taman laheinen joutuu ottamaan paljon vas-
tuuta kaytannon asioiden hoidosta ja hallinnasta. Tiedon puutteen vuoksi myos

diagnoosin saaminen voi viivastya vuosia tai jopa vuosikymmenia

7.2 Diagnoosin saamisessa voi menna joskus koko elama.

Tie oireiden alkamisesta diagnoosin saamiseen voi olla pitka ja kivinen. Tassa
tullaankin sosiaali- ja terveydenhuollossa vallitsevaan suureen ongelmaan.
Ne, joilla ei ole diagnoosia, mutta joilla kuitenkin on vaikeita, elamaa rajoittavia

oireita, jaavat herkasti ilman asianmukaista hoitoa, kuntoutusta ja riittavaa
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toimeentuloa. Esimerkiksi kipu voi pahimmillaan olla niin vaikeaa, etta se vie
tyokyvyn. Pelkan kivun perusteella voi kuitenkin olla vaikea saada elamaa hel-
pottavia tukia ja palveluja. Potilaan oireet saatetaan kaantaa myos psyyk-
kiseksi ongelmaksi tai potilas voidaan kokea hankalaksi potilaaksi, jos selitta-
vaa tekijaa ei tavanomaisin testein I0ydy. Tama voi ajaa potilaan usein entista
monimutkaisempaan tilanteeseen. Jos kivun takaa loytyykin jokin sairaus ja
potilaalle saadaan diagnoosi, voi tilanne muuttua taysin. Tutkimus toi kuitenkin

selkeasti esiin sen, etta diagnoosit eivat ole saman arvoisia keskenaan.

7.3 Suuret diagnoosikohtaiset erot

Diagnoosikohtaiset erot ja tiettyjen harvinaissairauksien problematiikka nousi

voimakkaasti esiin lukuisissa kyselyn vastauksissa.

"Hyvan” tai "huonon” diagnoosin perusteella maaraytyy usein se, miten yhden-
vertaisessa asemassa harvinaissairas on ja millaiseksi hoitopolku muodostuu
niin terveydenhuollon kuin sosiaalihuollon asiakkaana. Tutkimuksessa nousi
esiin yksi harvinaissairaus, jota sairastavat olivat selvasti huonoimmassa ase-
massa lahes jokaisella kyselyn osa-alueella. EDS-potilaiden kohdalla esimer-
kiksi diagnoosin saaminen vei suurimmalla osalla yli 10 vuotta. 23,8 %:lla sen
saaminen kesti 10-20 vuotta ja 36,5 %:lla yli 20 vuotta. Joissain tapauksissa
diagnoosia oli jouduttu odottamaan jopa 40, 50 tai 60 vuotta. Vain 4,8 % niista
vastaajista, joilla oli diagnosoitu EDS, oli saanut diagnoosin vuoden sisalla oi-
reiden alkamisesta. Vertailun vuoksi: 55 prosentilla kaikista muista vastaajista
diagnoosin saaminen oli kestanyt alle vuoden. Useimmiten EDS-diagnoosin
saaminen ei myoskaan taannut hyvaa hoitopolkua tai tukitoimien piiriin paa-

sya, vaikka toimintakyky olisi ollut merkittavasti alentunut.

7.4 Alueelliset erot

Mita pienempiin alueellisiin rajauksiin mennaan, sita selkeammat ovat alueel-
liset erot, kun puhutaan harvinaissairaista sosiaali- ja terveydenhuollon asiak-

kaina. Tassa tutkimuksessa pystyttiin tarkastelemaan asiaa vain ERVA-
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alueittain seka maakunnittain. Maakunnittain eroa oli jo selvasti havaittavissa,
kun taas ERVA-alueet olivat samassa vertailussa tasavertaisempia. Kunta-
kohtaisesti tarkasteltuna alueelliset erot olisivat todennakdisesti huomattavasti

suurempia.

Laki maarittelee keskeiset sosiaalihuollon, kansanterveystyon ja erikoissai-
raanhoidon palvelut, jotka kuntien on jarjestettava. Laki ei kuitenkaan yksityis-
kohtaisesti maarittele palvelujen laajuutta, sisaltda tai jarjestamistapaa. TallGin

on selvaa, etta kuntien tarjoamissa palveluissa voi olla huomattaviakin eroja.

Monessa kohtaa tyytymattomyys tai tyytyvaisyys jotakin palvelua kohtaan voi
johtua yksilokohtaisistakin tekijoista. Toisaalta jain miettimaan myds sita, voiko

tuloksiin vaikuttaa maakunnalliset kulttuurierot.

7.5 Harvinaissairaan oikeudet eivat toteudu kaikkien kohdalla

Keskeisissa hallinto-oikeudellisissa yleissaadoksissa lainsaadantd on Kkirjoi-
tettu yleisesti siten, etta kansalaisille on maaritetty oikeuksia ja viranomaisille

velvollisuuksia.

Oikeudellisessa mielessa julkista valtaa meihin kaytetaan silloinkin, kun meille
tuotetaan julkisia palveluita. Julkista valtaa kaytetaan esimerkiksi, kun Kela
myontaa tai evaa jonkin tuen, sairaalassa valitaan sairauteen sopiva ja ohjei-
den mukainen hoitomuoto tai sosiaalitoimessa paatetaan toimeentulotuen
myontamisesta. Julkisen vallan palveluksessa olevat eivat aina koe kaytta-
vansa julkista valtaa, ja siksi ajatus vallan vaarinkaytosta ja erilaisia velvolli-
suuksia sisaltavasta lainsdadannosta tuntuu vieraalta. (viittaus; Helsingin yli-

opiston avoimen yliopiston www-sivut 2017.)

Potilaslain mukaan jokaisella Suomessa pysyvasti asuvalla henkildllda on oi-
keus hanen terveydentilansa edellyttamaan hyvaan terveyden- ja sairaanhoi-
toon, terveydenhuollon resurssien puitteissa. Laakarilla on velvollisuus hoitaa

potilasta  soveltaen hyvaksyttyja ja kokemusperaisia perusteltuja
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menettelytapoja koulutuksensa mukaisesti. Potilaan hoidosta on paatettava
yhteisymmarryksessa hanen kanssaan. Mutta miten toimitaan harvinaissairai-
den kohdalla silloin, kun yleisesti hyvaksyttyja ja kokemusperaisia menettely-
tapoja ei ole kaytettavissa? Jaako harvinaissairaan hyva hoito saamatta kaypa

hoito -suositusten puuttuessa kokonaan?

Kun harvinaissairaalle syntyy oikeus saada jokin palvelu, on viranomaisilla vel-
vollisuus jarjestaa sellainen. Lait tuovat tassa turvaa oikeuksien toteutumiselle,
mutta lakikohdat voivat jattaa epaselvaksi kenen velvollisuus on vastata oikeu-
den toteutumisesta ja kuka on vastuussa niiden valvomisesta. Sosiaali- ja ter-
veydenhoitoalan ty6ssa joudutaan usein vastakkain sellaisten kysymysten
kanssa, joihin ei ole I0ydettavissa selkeda vastausta mistaan laista. Naissa
tilanteissa tarvitaankin vahvaa ammattietiikkaa, jotta asiakkaan etu ja oikeudet

tulevat huomioiduksi.

Valitettavan usein harvinaissairaiden oikeudet ja etu ovat viime kadessa hei-
dan omissa kasissaan kaikista yhteiskunnan hyvista pyrkimyksista huolimatta.
Taloudellisen, sosiaalisen ja psyykkisen hyvinvoinnin epatasaisuus heijastuu
suoraan yksittaisen ihmisen hyvinvointiin. On ikavaa, etta moni sairastunut jou-
tuu itse ottamaan vastuun hoidostaan, tarvitsemistaan palveluista, tuista ja oi-
keuksista ja kuitenkin paatosvalta on usein niilla, jotka eivat ole taysin perilla
harvinaissairaan tilanteesta. Haasteelliseksi tilanteen tekee se, ettd mita vai-
keammin sairas ihminen on, sen vaikeampaa on jaksaa perehtya omien oi-
keuksien toteutumiseen. Ongelmat korostuvat usein huono-osaisimmilla ja

niilla, joilla on moniongelmaisuutta.

Yksilon tarpeista on lainsaadannon mukaisesti huolehdittava siten, etta oikeus
ihmisarvoiseen elamaan toteutuu. Kasitteet ovat hienoja, mutta laajoja ja jat-
tavat paljon harkinnanvaraisuutta asioista paattaville. Kuka mm. viime kadessa
maarittelee riittdvat palvelut? Esim. tarjoamalla samoja palveluita kaikille voi
tama yksittaisen ihmisen kohdalla merkita epatasa-arvon edistamista. Joskus
taas toinen laki voi kumota toisen merkitysta. Asiakkaan itsemaaraamisoikeus
on nykyaan vahva, mutta varsinkin sosiaalitydssa sen liika kunnioitus voi muut-

tua asiakkaan heitteillejatoksi, mika taas on lainvastaista.
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Harvinaissairaat saattavat helposti ajautua yhteiskunnan valiinputoajiksi, joi-
den tilanteesta ei kukaan valttamatta ota vastuuta. Todellisia valiinputoajia
ovat eritoten ne, joilla ei ole vahvistettua diagnoosia harvinaissairauteen, mutta
vakavat oireet hallitsevat elamaa. Tassa olisi hyva ja tarkea jatkotutkimusaihe.
Voisiko lakia talta osin tarkentaa yhdenvertaisemmaksi? Perustuslaissa on yh-
denvertaisuutta tarkasteltaessa maaritelty niin, ettei ketaan saa ilman hyvak-
syttdvaa perustetta asettaa eri asemaan sukupuolen, ian, alkuperan, kielen,
uskonnon, vakaumuksen, mielipiteen, terveydentilan, vammaisuuden tai muun
henkiloon liittyvan syyn perusteella. Taman lainkohdan toteutuminen jaa vali-

tettavan monen kohdalla tayttymatta.

7.6 Kokonaisvaltaisen hoidon puuttuminen

Kyselyn tuloksista ilmeni, etta diagnoosin saaminen oli usein johdattanut har-
vinaissairaan palveluiden piiriin, mutta henkinen puoli oli valitettavan useassa
tapauksessa unohdettu huomioida. Fyysinen, psyykkinen ja sosiaalinen hyvin-
vointi kulkevat kaikki kasi kadessa. Jos yksi osa-alueista pettaa, voi koko hy-
vinvoinnin tasapaino jarkkya. Siksi ihmisen kokonaisvaltainen hoito pitaisi huo-

mioida sosiaali- ja terveydenhuoltopalveluissa.

Hoidon pirstaleisuus, sen levittdytyminen usean eri hoitoyksikdon vastuualu-
eelle seka tiedon kulun haasteet yksikoiden valilla on usein ongelma etenkin
harvinaissairailla. Kyselyn vastaajia harmitti se, etta yksi laakari hoitaa vain
yhta oiretta ja toinen toista. Erityisen haastava tilanne on harvinaista oireyhty-
maa sairastavilla, joilla oireita saattaa esiintyd monen eri elinjarjestelman alu-
eella. Moni kaipasi laakaria, joka olisi ns. vastuulaakari ja pitaisi hoidon langat

kasissaan.

Sosiaalipalvelut koettiin kyselyssa hyvin vaikeaksi kokonaisuudeksi hallita.
Siksi olisi erityisen tarkeaa, etta myds sosiaalipalveluiden puolelta 16ytyisi har-

vinaissairaalle oma tyontekija, jolla olisi vastuu asiakkaan kokonaistilanteesta.
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Asiakkaan edut tulisi huomioida kattavasti moniammatillisessa yhteistydssa ja
harvinaissairaan omaa kokemustietoa hyodyntaen. Mahdollisimman hyvaan ja
toimivaan arkeen tarvitaan koko elamankaarta tukeva palvelukokonaisuus.
Moniammatillisella yhteistyolla pyritdan varmistamaan, etta kaikki arjen ja hy-

vinvoinnin osa-alueet tulevat huomioiduksi.

Jos yhteiskuntana pitaisimme yhta hyvaa huolta kanssaihmisistamme, kuin
autoistamme, olisi harvinaissairaidenkin asiat varmuudella huomattavasti pa-
remmin. Voisiko vuosittaiset yksilokatsastukset ja diagnoosihuollot saada va-
kiokaytanndksi harvinaissairaillekin? Eiko autojakin tarkisteta ja huolleta siksi,
etteivat ne hajoaisi niin nopeasti ja elinika pitenisi (vauriot voivat laajeta, jos
jokin osa pettaa)? Silloin ongelmia on pahempi ja kalliimpi korjata. Saanndlliset
huollot ja tarkastukset tuovat pitkalla tahtaimella turvaa ja saastoa, ja lisaavat

elinvuosia niin autojen kuin ihmistenkin kohdalla.

7.7 Asiakkaan kohtaaminen

Harvinaissairautta ei useinkaan tunneta, eika arjen tarpeita osata kohdentaa
oikein. Sosiaali- ja terveydenhuoltoalan ammattilaisilta edellytetddn vahvaa
ammattietilkkkaa, mika velvoittaa kohtelemaan asiakasta kunnioittavasti ja asi-
allisesti. Valitettavan usein vastauksissa toistui, miten huonosti harvinaissai-
raita kohdellaan sote-alan toimipaikoissa. Kohdellessaan yhtakin asiakasta
huonosti, rikkoo ammattilainen monia eri lakeja, joiden mukaan tyota tulisi to-

teuttaa.

Huolenpidon pirstaloitumiseen liittyy monia eettisia ongelmia. Keskeinen on-
gelma on se, etta ne, joilla on vastuu paatoksenteosta, eivat useinkaan tee
konkreettista huolenpitotyota. Heidan paatoksentekonsa ei perustu tilanteiden
ja niiden erityispiirteiden tuntemiseen. Jotta ammattilainen osaisi huomioida
asiakkaansa tai yhteistydkumppaninsa edun, hanen tulee osata tunnistaa hei-
dan erityispiirteitaan, tarpeitaan ja oikeuksiaan seka omia vastaavia velvolli-
suuksiaan. Tama edellyttaa ennen kaikkea taitoa asettua toisen ihmisen ase-

maan ja tarkastella asioita hanen nakokulmastaan. Pelkka kunnioitus ei riita
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ymmartamisen valittymiseen, vaan siihen tarvitaan lampo6a. Se valittyy toiselle
sanattomin viestein, kuten danensavyin, elein ja ilmein. Suora katsekontakti,
hymy ja kosketus — silloin kun ne ovat kulttuurisesti ja tilanteeseen sopivia —
ovat voimakkaita kunnioituksen ja lammon valittajia. Aitouteen liittyvat rehelli-
syys ja avoimuus. (Juujarvi, Myyry & Pesso 2007, Eettinen herkkyys ammatil-

lisessa toiminnassa.)

Mediassa kasitellaan koko ajan tyytymattomien asiakkaiden esiin tuomia epa-
kohtia, joissa usein korostuu sosiaali- ja terveysalan ammattilaisten vuorovai-
kutustaitojen puute. Kiire ei kuitenkaan selita kaikkia niita ammatillisiin vuoro-
vaikutustilanteisiin liittyvia epakonhtia, joita asiakas kohtaa. Jokaisella ammatti-
laisella korostuu hanen oman tydalueensa asiantuntemus, mutta vuorovaiku-
tuksellinen tukeminen on osa kaikkien sosiaali- ja terveysalalla tyoskentelevien
perusammattitaitoa. (Vilén, Leppamaki & Ekstrom 2008, Vuorovaikutukselli-

nen tukeminen)

7.8 Laakari — potilassuhde

Tutkimuksen tulokset kertovat, etta harvinaissairaat saavat laakareilta seka
hyvaa, ettda huonoa kohtelua. Onnekkaita ovat ne, jotka saavat hyvaa hoitoa
ja joiden saama kohtelu on ollut asiallista. Valitettavan paljon on niita, joiden
kohdalla nain ei ole. On ymmarrettavaa, etta harvinaissairauden hoito voi olla
laakarille ja hoitohenkilokunnallekin haastavaa, mutta on taysin hyvaksyma-
tonta, ettd sairastava saa epaasiallista kohtelua sosiaali- ja terveydenhuollon
ammattilaisilta. Nama ammattilaiset tekevat kuitenkin tyétaan juuri potilaita
varten. Laakarilla on paljon valtaa ja hanen toimillaan on isoja vaikutuksia po-
tilaan tilanteeseen. Han voi toimillaan joko edistaa tai pahentaa potilaan tilan-
netta seka toimintakykya. Esimerkiksi laakarin tekemat lausunnot ovat usein
elintarkeita suunnanratkaisijoita potilaan elamassa, ja ne voivat maarittaa po-

tilaan saamat tuet ja palvelut pitkaksi aikaa.

Laakarinvalan mukaisesti potilaan tahtoa pitaisi kunnioittaa. Lisaksi laakari va-

lassaan  vakuuttaa kunnian ja omantunnon kautta pyrkivansa
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ladkarintoimessaan palvelemaan lahimmaisia ihmisyytta ja elamaa kunnioit-
taen, jolloin paamaarana on terveyden yllapitaminen ja edistaminen, sairauk-
sien ehkaiseminen seka sairaiden parantaminen ja heidan karsimystensa lie-
vittdminen. Liian moni kokee olevansa tormayskurssilla Iaakarin kanssa, kun
nakemykset potilaan tilanteesta eivat tasmaa. Vastauksissa tuli hyvin monesti
esiin se, etta laakari ei uskonut tai vahatteli potilaan kertomusta tilanteesta.
Tama pudottaa pohjan pois koko laakari-potilassuhteelta. On aarimmaisen tar-
keaa, etta l1aakari osaa kuunnella potilasta ja kunnioittaa potilasta oman ela-
mansa asiantuntijana. Talldin paastaan hyviin tuloksiin asiakkaan kuntoutumi-
sessa tai muutoksessa kohti parempaa elamaa. Kyselyn vastauksissa nakyi,
ettd moni oli menettanyt uskoaan terveydenhuoltopalveluja kohtaan huonojen
vastaanottokokemusten takia. Usein on niin, etta Iaakari on ainoa, joka pystyisi
sairastavan tilanteeseen tuomaan muutoksen parempaan. Jos potilas ei saa
riittavaa apua ja ymmarrysta laakarilta, voi tilanteen toivottomuus syosta poti-
laan entista vaikeampaan epatoivoon. Moni kyselyyn vastannut kertoi jaa-
vansa vaikeidenkin oireiden kanssa mieluummin kotiin koska kokemukset 1aa-
kareiden kohtaamisista olivat niin ala-arvoisia. Monet harvinaissairaat kuvaa-
vat erityisen kaoottiseksi tilanteen, joissa he sairaudesta johtuvan akuuttitilan-
teen kohdatessa joutuvat turvautumaan paivystysvastaanottoon. Siella he tun-
tevat olevansa todella yksin sairautensa kanssa, koska osaamista ja ymmar-

rysta on naissa tilanteissa usein vaikea saada.

Potilaan kohtaaminen on laakarintyon ydintapahtuma, jossa tydn eettiset vaa-
timukset ovat keskeisesti Iasna. Vuorovaikutuksen onnistuminen on lahtékoh-
taisesti edellytys sille, etta vastaanotosta muodostuu |aaketieteellisesti laadu-
kas. Vuorovaikutuksen epaonnistuminen voi kariuttaa potilassuhteen ja estaa
oikeaan diagnoosiin paasyn seka hoidon toteutumisen.

Potilaan ja laakarin vuorovaikutus ei aina toimi parhaalla mahdollisella tavalla.
Taustalla voi olla niin potilaasta kuin l1aakarista riippuvia tekijoita. Potilaan sai-
rauskayttaytyminen voi olla vaikeasti ymmarrettavaa tai hanella voi olla epa-
realistisia odotuksia laakarin ja laaketieteen suhteen. Joskus potilaan ja laaka-
rin ajatusmaailmat eivat yksinkertaisesti tunnu sopivan yhteen. Vuorovaikutus-
taito perustuu ladkarin persoonallisille ominaisuuksille, mutta taito on analysoi-

tavissa, opiskeltavissa ja parannettavissa aivan kuten kliiniset taidot. Laakarin
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tulee huolehtia vuorovaikutustaitojensa yllapidosta ja kehittamisestd samoin
kuin yleisesta ammattitaidostaankin. Oma vasyminen, kyynisyys, tietamatto-
myys tai haluttomuus ei saa vaikuttaa potilaan kohteluun tai hoitoon. Vuoro-
vaikutuksen laatu ja sen eettisyys ovat kiinteasti sidoksissa toisiinsa. Eettisesti
hyva vuorovaikutus johtaa myo0s kliinisesti hyviin tuloksiin. Viime kadessa laa-
dun maarittaa potilaan tilan korjautuminen ja hanen kokemuksensa laakarin
tapaamisesta. Hyvasta vuorovaikutuksesta potilaalle jaa tunne, ettd han on

tullut kuulluksi ja kohdatuksi. (Laakariliton www-sivut.)

7.9 Sosiaalipalveluiden byrokraattisuus

Sosiaalihuollon tukien ja palvelujen kuuluisi aina perustua yksildlliseen tarvear-
viointiin, ei hakijan diagnoosiin. Vammaispalveluiden piiriin paasy edellyttaa
kuitenkin sita, ettd asiakas on vammainen henkild. Laissa vammaisella ihmi-
sella tarkoitetaan henkil6a, jolla on vamman tai sairauden johdosta pitkaaikai-
sesti erityisia vaikeuksia suoriutua tavanomaisista elaman toiminnoista. Tama
tarkoittaakin kaytannossa sita, etta ihmisella taytyy olla jokin diagnoosi tayt-
taakseen maaritelman. Mita, jos ihmisella on pitkaaikaisesti erityisia vaikeuk-
sia suoriutua tavanomaisista elaman toiminnoista mutta vahvistettua diagnoo-

sia ei yrityksista huolimatta ole I0ytynyt?

Palvelujarjestelman byrokraattisuus tekee tarvittavien palveluiden ja etuuksien
hakemisen usein todella vaikeaksi. Byrokratia voi pahimmillaan ajaa avuntar-
vitsijan entistd pahempaan noidankehaan. Kehitys on mennyt enenevassa
maarin sellaiseksi, jossa yksilon vastuu on suuri haastavissa ja vaikeissakin
elamantilanteissa, ja ihmisen pitaa osata ja jaksaa toimia aktiivisesti itsensa
auttamiseksi. Kasvokkain tapahtuvan asiakaspalvelun vaheneminen, palvelui-
den keskittaminen ja digitalisoituminen on lisannyt ongelmia. Kaikkien naiden
alkuperainen tarkoitus on ollut palveluiden tehostaminen. Todellisuudessa on
kaynyt juuri painvastoin. Palveluiden haviaminen ja etdéantyminen on tehnyt

asiakastyota tehottomammaksi ja ihmisten hata on samalla kasvanut.
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7.10 Vertaistuen merkitys korostuu

Harvinaissairaiden keskuudessa vertaistuen merkitys on hyvin suuri. Kun sai-
raudesta on vain vahan tietoa ja asiantuntijoita harvassa, voi vertaisilta saatu
tieto ja tuki olla korvaamatonta. Kun tietaa, ettei harvinaisuudestaan huolimatta
ole yksin, on helpompi jaksaa myds huonoja paivia. On helpottavaa tietaa, etta
on olemassa muitakin ihmisia, jotka ovat kokeneet saman ja jotka ymmartavat
mita joudut kaymaan lapi. Vertaistuen kautta on solmittu lukuisia lapi elaman

kestavia ystavyyssuhteita.

Sosiaalinen media on tuonut vartaistuen jokaisen ulottuville ja mahdollistanut
erityisesti valtakunnallisen vertaistuen toteutumisen. Vaikka kasvokkain tapah-
tuva kohtaaminen olisi usein parempi tapa vuorovaikutukseen, on se pitkien
valimatkojen Suomessa usein mahdotonta varsinkin harvinaisia sairauksia
sairastavilla. Sosiaalisen median tai ylipaansa netin kautta tapahtuva vertais-
tuki mahdollistaa osallistumisen omalta kotisohvalta, jolloin huonokuntoisem-
matkin paasevat osaksi vertaisista koostuvaa ryhmaa. Mika parasta, sosiaali-

sen median vertaisryhmissa vertaistukea on usein saatavilla kellon ympari!

8 POHDINTAA

Sosiaalialan opiskelijana olin tyytyvainen siihen ratkaisuun, etta otin tutkimuk-
seen mukaan niin sosiaali- kuin terveydenhuollonkin. Tutkimuksesta tuli talla
tavoin paljon laajempi ja samalla kattavampi. Lahtokohtaisesti sosiaalityon asi-
antuntija hoitaa sosiaalipuolen asioita ja terveydenhoidon ammattilainen ter-
veyspuolta, mutta haluan korostaa sita, miten tarkeda kummassa tahansa
tydssa olevan on ymmartaa naita molempia kokonaisuuksia. Ne, kun linkittyvat
monessa asiassa yhteen ja moniammatillisuus on noussut koko ajan entista

tarkeampaan rooliin sote-alan asiakastyossa.
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Kyselylomakkeessa olin tasapuolisesti pyrkinyt huomioimaan eri elamantilan-
teissa olevia harvinaissairaita. Siltikdan en osannut laatia kaikkia kysymyksen
asetteluja taysin oikein. Siksi vastausten luotettavuuden kannalta lomakkeen
muutamaan kysymyskohtaan olisin voinut lisata esimerkiksi kohdan Asia ei

kosketa minua.

Olin erittain tyytyvainen vastaajien suureen maaraan seka monen vastaajan
antamiin avoimiin vastauksiin. Vastaukset olivat aarimmaisen hyvia ja naista
valittyi rutkasti arvokasta kokemustietoa niin yksittaista harvinaissairasta kuin
laajempaa harvinaisten joukkoa tarkastellen. Halusinkin ottaa raportointiin pal-
jon suoria lainauksia mukaan, koska sen kautta sain harvinaissairaiden aanta
paremmin kuuluviin. Vastauksia lukiessani, huomasin, ettd harvinaissairailla
on paljon tietotaitoa ja osaamista. Tata tietoa pitaisi pystya kayttamaan enem-
man hyddyksi sosiaali- ja terveysalalla mm. kokemusasiantuntijuutta hyodyn-

taen.

Jotta harvinaissairaiden asemaa voitaisiin yksilotasolla parantaa, peraankuu-
luttaisin jokaisen ammattilaisen vuorovaikutusosaamista ja muita sosiaalisia
taitoja. Asiakasta tulisi kuunnella tarkalla korvalla ja ottaa hdnen omat nake-
myksensa huomioon oikeanlaisten ja kohdennettujen palveluiden tarjonnassa.

Myos oikealla asenteella on suuri merkitys. Se voi toisinaan ratkaista kaiken.

Mielestani sosiaalialan asiantuntijuutta pitaisi ehdottomasti saada paremmin
myOs harvinaissairaiden hyodyksi. Esimerkiksi sosionomin ammattiosaami-
sella ja palvelujarjestelmatietamisella voisi olla huomattavan isoja vaikutuksia
harvinaissairaan elaman laadun parantamiseksi. Sosionomi on ennen kaikkea
ihmisoikeuksien ja ihmisarvojen puolestapuhuja, jossa paamaarana on yksilon
tai yhteison hyvinvoinnin lisdaminen, yhdenvertaisuuden, toimintakyvyn ja
osallisuuden edistaminen seka syrjaytymisen ehkaiseminen. Nakemykseni
mukaan sosiaalityota helposti vahatellaan tai unohdetaan se tosiasia, etta so-
sionomi on kyvykas hoitamaan myos asiakkaan psyykkista puolta. Mm. psy-
kososiaalinen tyd on sosionomin tydn ydinta aikuissosiaalitydssa. Vuorovaiku-
tustaidot ja erilaiset vuorovaikutusmenetelmat taas ovat olennainen osa sosi-

aalialan opintoja ja nama taidot korostuvatkin erityisesti psykiatrista apua
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tarvitsevien kohdalla, mutta toisaalta henkinen terveys on osa meidan kaikkien
kokonaisvaltaista hyvinvointia ja koskettaa meita jokaista. Siksi korostaisin sen

huomioimista tulevaisuuden asiakastydssa entista enemman.

Tulevana sosiaalialan ammattilaisena tarkeimmat tyotani maarittavat arvot
ovat ihmisarvon kunnioitus, tasa-vertaisuus ja oikeudenmukaisuus. Tyossani
on tarkeda ymmartaa jokaista ihmista yksilona ja ottaa huomioon jokaisen tar-
peet, toiveet ja motiivit eri palveluprosesseissa. Ihmisen menneisyys tai status
ei maarittele sita, millaista kohtelua hanelle annetaan vaan kaikki on asiak-

kaana samassa tasavertaisessa asemassa.

Jokaisessa asiakastilanteessa olisi muistettava, ettéd paras asiantuntija on 1a-
hes aina asiakas itse, koska vain han pystyy kokemaan ja tuntemaan kehonsa
ja oireensa, ja vain han pystyy parhaiten tietamaan, mika on hanen elamalleen
ja hyvinvoinnilleen tarkeinta. Kukaan toinen ei sita taysin voi tietda eika maa-
ritellda. On melko hapeallistakin hyvinvointivaltiossa, etta ne, joilla on valtaa,
voivat maaritella jonkun toisen puolesta, mika on hanelle hyvaa elamaa sen
sijaan, etta tama kyseinen henkild itse voisi taman maaritella. Toisaalta var-
sinkin sosiaalihuollossa tapaa asiakkaita, jotka eivat aina valttamatta osaa aja-
tella omaa parastaan tai eivat jostain syysta pysty toteuttamaan hyvaa elamaa.
Silloin sosiaaliohjaajan asiantuntijuus eri tydmenetelmineen ovat tarkeassa

roolissa asiakkaan edun ja mahdollisimman hyvan elaman toteutumisessa.

Sosiaalityo tarvitsee enemman mahdollistavia tydon muotoja, yhden luukun pal-
velupisteita, matalan kynnyksen palvelupaikkoja seka yhteisia toimintamuotoja
jarjestojen kanssa. Yhtena parannuksena nakisin, etta sosiaalihuoltolakiin li-
sattaisiin velvoite jarjestaa osana kunnallista sosiaalihuoltoa sosiaalista turval-
lisuutta ja hyvinvointia edistavia tydmuotoja, kuten etsivaa lahityota, yhtei-
sososiaalitydta ja yhdyskuntatyota. Nailla kaikilla toimilla pystyttaisiin paranta-

maan myos vaikeammassa tilanteessa olevien harvinaissairaiden asemaa.
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LIITE 1

KYSELY HARVINAISSAIRAILLE (vastausaikaa su 16.9. asti)

Hei!

Olen Petri Valo ja opiskelen sosionomiksi Satakunnan ammattikorkeakoulussa.
Teen opinndytetyondni tutkimusta harvinaissairaiden asemasta ja kokemuk-
sista sosiaali- ja terveydenhuoltopalvelujen kayttdjina. Tutkimuksen tilaajana
toimii Invalidiliiton Harvinaiset -yksikko. Tuloksia tullaan hyodyntamaan liiton
vaikuttamistyossa. Lisdksi tutkimus nostaa esiin harvinaissairauksien tunnetta-
vuutta, ja tulosten avulla myos sosiaali- ja terveydenhuollon ammattilaiset pys-
tyvat kehittimaan ja tehostamaan ty6tansa, kun asiakkaina on harvinaissairaita.
Siksi sinunkin vastauksesi on tarkea!

Tutkimuksen kohderyhméana ovat Suomessa asuvat harvinaissairaat, jotka kuu-
luvat Invalidiliiton harvinaisyhdistykseen.

Taman kyselyn tavoitteena on selvittdd mitd haasteita harvinaissairas kohtaa
sosiaali- ja terveydenhuoltopalvelujen kayttdjana. Tutkimuksessa kartoitetaan
mm. saavatko harvinaissairaat tarvitsemansa sosiaali- ja terveydenhuollon pal-
velut, seka sitd, miten alueelliset erot vaikuttavat hoidon ja palveluiden saata-
vuuteen.

Tutkimuksen tulokset julkaistaan Invalidiliiton Harvinaiset -yksikdn www-si-
vuilla tdman vuoden lopulla. Valmis ty6 on ndhtavilla myos ammattikorkeakou-
lujen opinndytetdita tallentavassa tietokannassa (www.theseus.fi) nimelld Har-
vinaissairaat sosiaali- ja terveydenhuollossa.

Kyselyn voi tayttaa harvinaissairaan puolesta myos omainen tai muu ldheinen.
Kysely tehdaan anonyymisti, eikd kenenkaan henkilotiedot tule edes minun tie-
tooni. Vastaaminen vie aikaa keskimdarin 20 minuuttia. Kiitos kaikille vastaa-
jille!

Sosionomiopiskelija
Petri Valo
petri.valo@student.samk.fi

Klikkaa alla olevaa linkkid, niin paaset kyselyyn:

Fill | KYSELY HARVINAISSAIRAILLE
H Voit vastata kyselyyn vain kerran. Kyselyyn

vastaaminen tapahtuu anonyymisti, eika
vastaajan henkil6llisyytta voida todeta.
Vastaukset, joissa on tdhti *, ovat pakollisia, etka
paase etenemaan ennen kuin vastaat niihin.

Microsoft Forms


http://www.theseus.fi/
mailto:petri.valo@student.samk.fi
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LIITE 2

KYSELY HARVINAISSAIRAILLE

Voit vastata kyselyyn vain kerran. Kyselyyn vastaaminen tapahtuu anonyymisti, eika
vastaajan henkildllisyytta voida todeta.

Vastaukset, joissa on tahti *, ovat pakollisia, etkd paase etenemaddn ennen kuin vastaat
niihin.

Osa1

1.Sukupuolesi?
Mies
Nainen

Muu

2. Mihin ikdhaarukkaan kuulut?
alle 15-vuotias
15-18
19-29
30-45
46-65

yli 65



3.

Nykyinen tilanne
Toissa
Osa-aikaisessa tydssa
Opiskelija
Tyoton
Tydkywytdn, mutten sairaslomalla tai tySkywyttdmyysel dkkeelld
Osa-aika eldkkeelld
Tyokyvyttomyyselakkeella
Osa-aikaisella tyokyvyttomyyseldkkeella
Kuntoutustuella
Osa-aikaisella kuntoutustuella

Sairauslomalla

Muu

4.Mik& on oma arviosi tdiméan hetkisesta tyokyvystasi? Jos kysymys ei kosketa
sinua, voit siirtyd seuraavaan kysymykseen.

Taysin tyokykyinen

Tyokykyni on hieman alentunut
Kykenen osa-aikaiseen tyohén
Pystyisin tekemaan t6ita satunnaisesti.

Olen taysin tyokyvyton

Muu
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5. Asuinalueesi?

Satakunta

Pirkanmaa
Uusimaa
Varsinais-Suomi
Hame
Paijat-Hame
Kymenlaakso
Etela-Karjala
Etela-Savo
Pohjois-Savo
Pohjois-Karjala
Keski-Suomi
Eteld-Pohjanmaa
Pohjanmaa
Keski-Pohjanmaa
Pohjois-Pohjanmaa
Kainuu

Lappi

Ahvenmaa

Muu

6.Mihin sairaanhoidon erityisvastuualueeseen kuulut?
HYKS
TAYS
KYS
QoYs

TYKS



7. Mihin sairaanhoitopiiriin kuulut?

Satakunta
Pirkanmaa
Uusimaa
Varsinais-Suomi
Hame
Paijat-Hame
Kymenlaakso
Etela-Karjala
Etela-Savo
Pohjois-Savo
Pohjois-Karjala
Keski-Suomi
Eteld-Pohjanmaa
Pohjanmaa
Keski-Pohjanmaa
Pohjois-Pohjanmaa
Kainuu

Lappi

Ahvenmaa

Muu
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8.0len kayttanyt oikeuttani vaihtaa perusterveydenhuollon ja/tai
erikoissairaanhoidon yksikkoa?

Kylla

Ei

9.Miksi olet vaihtanut hoitosi toiseen yksikk66n?

Kirjoita vastaus

Osa 2

10.

Diagnoosi

Kuinka monta harvinaista sairautta sinulla on diagnosoitu?

1 2 3 4 5

11.Mika harvinaissairaus sinulla on ja milloin se on diagnosoitu? Jos niita on
useampia, kirjoita jokainen diagnosointivuosi erikseen. (merkitse vuosiluku
kokonaisena esim. 1970), Voit halutessasi jattaa vastaamatta.

Kirjoita vastaus
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Osa 3

Diagnoosi

Jos sinulla on enemman kuin yksi harvinaissairaus, vastaa seuraaviin kysymyksiin ENSIJAISEN
DIAGNOOSIN perusteella

12.Kuinka monta vuotta diagnoosin saamisessa meni, siitd kun ensimmaiset
oireet ilmaantuivat?

0-6 kk

6 kk-12 kk
1-3 vuotta
3-10 vuotta
10-20 vuotta

yli 20 vuotta

Muu

13. Missé sairautesi diagnosoitiin?
Perusterveydenhuollossa (terveyskeskus)
Erikoissairaanhoidossa (sairaalat)
Yksityiselld terveysasemalla

Tyoterveyshuollossa

Muu

14. Miten paljon oma aktiivisuutesi vaikutti diagnoosin saamiseen?
Hyvin merkittavasti. En olisi saanut diagnoosia muuten.
Merkittavasti.

Jonkin verran.

Ei mitenkaan.



15. Miten diagnoosin saaminen vaikutti elamaasi?
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Kirjoita vastaus

16.Milta seuraavista tahoista koet saaneesi eniten tietoa sairaudestasi ja sen
kanssa elamisesta? Voit valita 1-3 vaihtoehtoa.

Laakarilta

Hoitajalta

Muulta terveydenhaoitoalan henkilolta
Sosiaalityontekijalta
Kuntoutusohjaajalta

Muulta sosiaalipuclen henkilolta.
Potilasyhdistykselta

Invalidiliitolta

Vertaiselta/vertaisilta

Muu

Osa 4

Terveydenhoito

Tassd osiossa julkisella terveydenhoidolla tarkoitetaan perusterveydenhuolion seka
erikoissairaanhoidon palveluita.

Perusterveydenhuolto = terveyskeskukset ja terveysasemat

Erikoissairaanhoito = aluesairaalat, keskussairaalat, yliopistosairaalat
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17.0nko jollain julkisen terveydenhuollon sektorilla (perus- tai
erikoissairaanhoidon puolella) jarjestetty saanndllista seurantaa sairauteesi?

Kylla, ja hoidosta vastaa paasaantdisesti aina sama laakari
Kylld, mutta [d&kari vaihtuu usein

Ei

18.Saatko julkisen terveydenhoidon sektorilta talld hetkella tarvittaessa sairautesi
vaatimaa hoitoa?

En lainkaan.
Saan, mutta en riittavasti
Kylla, olen tyytyvdinen saamaani hoitoon.

Muu

19. Missa nykyinen hoitosi ja/tai sdannollinen seuranta on jarjestetty?
Perusterveydenhuollossa (terveyskeskus, terveysasema)
Erikoissairaanhoidossa (alue-, keskus- tai yliopistosairaalassa)
Yksityisella laakarilla
Tyoterveyshuollossa
Ei missaan

Muu

20.Minka arvosanan annat taman hetkiselle hoidollesi?

1 2 3 4 5
Heikko Kiitettava



21.Jos olet tyytymaton saamaasi hoitoon, voit tassa kertoa miksi.
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Kirjoita vastaus

22. Onko sairauteesi olemassa parantavaa ladkehoitoa?
Kylla, minulla on se kaytossa
Kylla, mutta minulle ei ole maaratty sita.

Ei.

Muu

23. Onko sairauteesi olemassa oireita lievittavaa laakehoitoa?
Kylla, minulla on se kaytossa
Kylla, mutta minulle ei ole maaratty sita.

Ei.

Muu

24.Miksi sinulle ei ole maaratty sairauteesi saatavilla olevaa laaketta?

Kirjoita vastaus
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25.Miten hyvin julkinen terveydenhuolto osaa huomioida harvinaissairautesi ja

hoitaa sita?

erittain ei hyvin eika

huonosti  huonosti  huonosti hyvin  erittdin hyvin
Perusterveyden-
huollossa

Erikoissairaanhoidossa

26.Miten hyvin julkisen terveydenhuollon henkilosté on keskimaarin ollut
perehtynyt harvinaiseen sairauteesi?

erittain ei hyvin eika
huonosti  huonosti  huonosti hyvin  erittdin hyvin

Perusterveyden-
huollossa

Erikoissairaanhoidossa

27.Miten tasa-arvoiseksi koet itsesi verrattuna tavanomaisempia sairauksia
sairastaviin potilaisiin julkisessa terveydenhuollossa?

1 2 3 4 5
Taysin epatasa-arvoiseksi Taysin tasa-arvoiseksi

28.0letko joutunut tilanteeseen, jossa sina itse tiedat enemman sairaudestasi
kuin hoitava laakari?

En
Kylla, joskus
Kylla, usein

Muu
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29. Miten hoitava ladkari on suhtautunut tilanteeseen?
Useimmiten vastaanottavasti
Ei hyvin eika huonosti
Useimmiten epaéilevasti

Useimmiten torjuen tarjoamasi tiedon

Muu

30. Mita muuta haluat kertoa kokemuksistasi suomalaisesta terveydenhuollosta?

Kirjoita vastaus

Osa s

KUNTOUTUS

Tassa osiossa kasitellaan kuntoutuspalveluita.

31.0nko sinulle tarjottu seuraavia palveluita diagnoosin saamisen jalkeen? Voit
valita yhden tai useamman vaihtoehdon.

Kuntoutusohjausta
Sopeutumisvalmennusta
Psykoterapiaa

Muuta keskusteluapua
Ohjattu vertaistuen piiriin

Ei mitdan naista
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32.0nko sinulle tehty kuntoutussuunnitelmaa?
Kylla
Ei

Ei, mutta sille olisi tarvetta.

33.Saatko tai oletko saanut jotakin seuraavista kuntoutuksen muodoista?

En, eikd ole En, mutta  Kylla, olen Kylla, saan  En osaa
tarvetta olisi tarve saanut  parhaillaan sanoa

Fysioterapiaa
Toimintaterapiaa

Ammatillista
kuntoutusta

Sosiaalista kuntoutusta

Kuntouttavaa
tyGtoimintaa

34.Saamani kuntoutuksen on kustantanut (voit valita yhden tai useamman
vaihtoehdon):

Kela

Kunta
Sairaanhoitopiiri
Vakuutusyhtio
Itse

Muu

35.0nko sinulla kaytossa apuvalineita sairaudestasi johtuen?
Kylla

Ei

Ei, mutta tarvetta apuvalineille olisi



36.0len saanut tarvitsemani apuvalineet (voit valita yhden tai useamman
vaihtoehdon):

Kunnalta (maksusitoumus tai pitkaaikaislaina)
Erikoissairaanhoidosta
Vakuutusyhtion korvaamina

Itse kustantaen

Muu

37. Oma arviosi sairautesi aiheuttamista rajoitteista toimintakykyysi?

1 2 3 4 5
Taysin muiden avun varassa Taysin toimintakykyinen

38.Mita muuta haluat kertoa kokemuksistasi kuntoutuspalveluista?

Kirjoita vastaus

Osa6

Sosiaalipalvelut

Julkisiin sosiaalipalveluihin kuuluu kaikki kunnalliset sosiaalipalvelut kuten vammaispalvelut,
aikuissosiaalityd, lastensuojelu (esim. henkilokohtainen avustaja, kuljetuspalvelut,
apuvdlinepalvelut, asumispalvelut, kotipalvelu, ja kotihoito, sosiaaliohjaus, kuntouttava
tyGtoiminta, taloudellinen tuki, perhetyd, avohuollon tukitoimet, paihde- ja mielenterveystyo).
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39.0nko sinulle tehty palvelusuunnitelmaa/asiakassuunnitelmaa? (Esim.
vammaispalveluiden piiriin kuuluvien tukien ja palveluiden saaminen
edellyttaa sita, etta palvelusuunnitelmay/asiakassuunnitelma on tehty).

Kylla
Ei

En osaa sanoa

40.Saatko vammaispalveluita talla hetkella? Esim. kuljetuspalvelu,

Kylla

En

41.0letko saanut neuvoja ja ohjausta sinulle kuuluvien etuuksien, tukien ja

palveluiden hakemisessa? Voit valita yhden tai useamman vaihtoehdon.

Kunnan sosiaalityosta
Sairaalan sosiaalitydntekijélta
Kuntoutusjaksolta

Kelasta

Potilasyhdistyksesta
Invalidiliitosta

Vertaistuen piirista

En mistaan

Muu

42.Jos et ole saanut neuvoja ja ohjausta, voit tdhan halutessasi antaa lisatietoja.

Kirjoita vastaus
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43.Saatko, oletko saanut tai onko sinulle tarjottu seuraavia sosiaalihuollon
palveluita?

Ei ole
tarjottu,
mutta
olen
saanut
itse
Ei ole On selvad
Eiole tarjottu, On On  tarjottu, ottamalla
tarjottu, mutta tarjottu, tarjottu, muttei ja
eikd ole  olisi  muttei  saan ole  hakemall En osaa
tarvetta tarvetta riittavastiriittavasti tarvetta. a sanoa

Perhetyd

Kotipalvelu ja kotihoito
Asumispalvelut
Laitoshoito
Kuljetuspalvelut
Omaishoidontuki
Asunnon muutostydt
Péivatoiminta
Taydentdvaa tai

ehkaisevaa
toimeentulotukea

44.Miten yhdenvertaisena julkisten sosiaalipalveluiden kayttdjana naet itsesi
verrattuna niihin, joilla on jokin tavanomaisempi sairaus?

1 2 3 4 5
En lainkaan yhdenvertaisena Taysin yhdenvertaisena



45. Onko sinulle myonnetty henkilokohtainen avustaja?
Kylla, avustustunteja on riittavasti
Kylla, mutta avustustunteja on tarpeeseen nahden liian vahan
Ei, mutta tarvetta henkildkohtaiselle avustajalle olisi
Ei, eikd ole tarvetta

Muu

46.0nko hoitoosi osallistunut diagnosoinnin yhteydessa tai diagnoosin saamisen
jalkeen moniammatillinen tiimi?

Kylla
Ei

En osaa sanoa

47.Miten moniammatillisen tyoryhmaén osallisuus on nayttaytynyt hoitosi
toteutumisessa?

Edistanyt tilannettani
Heikentanyt tilannettani
Ei mitenkaan

En osaa sanoa

48.Miten hyvin julkiset sosiaalipalvelut (esim. vammaispalvelu) vastaavat
harvinaisen sairautesi asettamiin tarpeisiin?

1 2 3 4 5
Erittdin huonosti Erinomaisesti

49.Miten asiantuntevasti julkisen sosiaalihuollon henkilosté on keskiméaarin
osannut huomioida harvinaisen sairautesi?

1 2 3 4 5
Ei lainkaan asiantuntevasti Hyvin asiantuntevasti
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50, Mitd muuta haluat kertoa kokemuksistasi suomalaisesta sosiaalihuollosta?

Kirjoita vastaus

Oza?

Lopuksi

51.0nko sinulla kehitysideoita tai selkeitd muutostarpeita harvinaissairaiden
huomicimisesta julkisten sosiaali- ja terveyspalveluiden kohdalla?

Kirjoita vastaus

52. Missa roolissa vastasit kysehyn?
HaFen i asna
Harvinaissairaan hucltajana
Harvinaissairaan lagsena
Harvinaissairaan puolisona
Henkil Gkohtasena avustajana

LT

53.Tahan voit halutessasi vield kirjoittaa vapaasti mita tahansa.

Kirjoita vastaus
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