111 HARSO

Viahemmistoryhmat tulee huomioida hyvinvointialueiden strategiassa

Harvinaissairaan ja —vammaisen pallottelu luukulta toiselle sosiaali- ja terveydenhuollossa sy6 niin henkilén
jaksamista kuin yhteiskunnan varoja. Oikean diagnoosin, hoitotahon ja palvelujen I16ytdminen on
haastavaa®. Sosiaali- ja terveydenhuollon kulurakenne painottuu siten, ettd 20 % ihmisista kuluttaa 80 %
palveluista. Jo ymmartamalla harvinaissairaita ja —-vammaisia sidosryhmavaikutuksineen saastetdan paljon.

Suomessa harvinainen sairaus tai vamma on 6—8 %:lla asukkaista eli 300 000—-400 000 henkildll4 2. Kun
huomioidaan lisaksi myds harvinaissairaiden ja —-vammaisten sidosryhmat, kuten ldheiset, on koko ryhman
kayttamien palveluiden toimimattomuuden kerrannaisvaikutus huomattava. Turhia kuluja voidaan valttaa.

Tieto

Kullakin hyvinvointialueella on turvattava riittava harvinaisia sairauksia ja vammoja koskeva tieto niiden
sote-toimielinten kayttoon, jotka osallistuvat paatoksentekoon ja palveluiden toteutukseen huomioiden
samalla sidosryhma- ja kustannusvaikutukset. Hyvinvointialueiden strategioiden tulee pohjautua talta osin
harvinaistietoon. Hyvinvointisuunnitelmissa ja -kertomuksissa tulee tunnistaa harvinaissairaat ja
—vammaiset erityisen haavoittuvina eri vaestoryhmissa ja koko elamankaaren ajan.

Jarjestoyhteistyo

Valtakunnallisten harvinaisjarjestojen tiedolla vaikuttaminen kaikilla hyvinvointialueilla tulee

mahdollistaa yli hyvinvointialuerajojen, jotta voidaan taata toimivat palvelut kaikille harvinaisille ja padsta
tavoiteltuun kustannussaastoon. Katto-organisaatioiden kautta voidaan taata yhdenvertaiset
osallisuusmahdollisuudet ja tiedon siirtyminen kaikilla hyvinvointialueilla, ja ndin ollen yhdenvertaiset
palvelut asuinpaikasta riippumatta. Samaan aikaan saadaan keskitettya kokemustietoa hyvinvointialueiden
koko palvelujarjestelman rakenteisiin.

Harvinaisten sairauksien kansallinen ohjelma 2019-2023 ja keskittamisasetus

Harvinaisten sairauksien kansallinen ohjelma maarittaa harvinaissairaiden ja -vammaisten hoidon ja
palveluiden jarjestamista. “Yliopistolliset sairaalat ovat vastuussa alueellisesti harvinaissairauksien
ehkaisysta, hoidosta, diagnostiikasta ja kuntoutuksesta, niiden suunnittelusta ja yhteen sovittamisesta.” 3
Hyvinvointialueiden tulee varmistaa keskittamisasetuksen* ja vammaissopimuksen® noudattaminen seké
tunnistaa harvinaisten sairauksien kansallisen ohjelman sisalto ja sisallyttaa se ohjesdantoihinsa.

Harvinaissairaat ja —vammaiset on jo huomioitu laajasti EU-tasoisessa kansanterveystydssa. ® Myés
hyvinvointialueilla taman laajan ryhman yhdenvertaisuus on taattava.

Harvinaiset sairaudet ja vammat koskettavat todellisuudessa paljon suurempaa joukkoa kuin varsinaisesti
diagnosoidut ja diagnoosia odottavat.
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