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                                        Elina Nykyri, FM, yhteisöpedagogiopiskelija
HUMAK, Väestöliiton perinnöllisyysklinikka, Suomen Turner- ja HAE –yhdistykset
Suomeen perustetaan harvinaisten sairauksien ja vammojen potilasyhdistyksiä edustava kattojärjestö 8.10.2011
- potilasyhdistykset päättivät asiasta kokouksessaan Väestöliitossa
Suomi on yksi harvoista Euroopan maista, jossa ei ole harvinaisten omaa kattojärjestöä, eikä yhtä tahoa, joka edustaisi harvinaisten sairauksien ja vammojen potilasjärjestöjä kansallisessa ja kansainvälisessä päätöksenteossa. Syksyllä
tulee asiaan muutos. Potilasyhdistysten edustajat päättivät kokouksessaan 10.6.11 Väestöliitossa perustaa kattojärjestön Suomeen ja valitsivat työryhmän viemään asiaa eteenpäin. Kattojärjestön perustava kokous on 8.10.2011.
Käytämme Euroopan Unionin määritelmää, jonka mukaan sairaus on harvinainen, jos sitä sairastaa
enintään yksi 2000:ta ihmisestä. Harvinaisia sairauksia tunnetaan yli 5000. Suomessa arvioidaan olevan 250 000 400 000 harvinaista sairautta sairastavaa, joilla on paljon yhteistä; diagnoosin viivästyminen, tiedon saannin vaikeus,
oikean hoidon löytyminen ja vertaistuen puute. Harvinaisten yhdistysten yhteistyössä on enimmäkseen pitäydytty oman
sairaus- ja vammaryhmän sisällä, mutta sekä ammattilaiset että potilasyhdistysten edustajat ovat jo pitkään pitäneet
tärkeänä tiiviimpää sairaus- ja vammaryhmärajat ylittävää potilasyhdistysten yhteistyötä.
Väestöliiton perinnöllisyysklinikalla diagnosoidaan harvinaisia sairauksia ja vammoja, annetaan perinnöllisyysneuvontaa, vastataan perinnöllisiä sairauksia koskeviin kysymyksiin puhelimessa ja verkossa, julkaistaan tietolehtisiä, konsultoidaan ja koulutetaan terveydenhuollon henkilöstöä, tarjotaan verkossa keskustelupalsta harvinaista sairautta
tai pitkäaikaissairautta sairastavan sisaruksille sekä ylläpidetään Suomen osalta Orphanet-tietokantaa. Valtakunnallisessa Humanistisessa ammattikorkeakoulussa (HUMAK) voi opiskella järjestö- ja nuorisotyötä (yhteisöpedagogi), kulttuurituotantoa (kulttuurituottaja) sekä viittomakieltä (viittomakielen tulkki).
Sekä harvinaistyötä tekevät ammattilaiset että potilasyhdistykset itse olivat jo pitkään haaveilleet tiiviimmästä kaikki sairaus- ja vammaryhmät käsittävästä harvinaisten sairauksien ja vammojen potilasyhdistysten yhteistyöstä. Kuitenkin yhteistyössä on enimmäkseen pitäydytty sairaus- ja vammaryhmän sisällä, kuuluvathan monet harvinaisten
yhdistykset johonkin liittoon. Harvinaisten yhdistykset ovat joitakin kertoja tavanneet Harvinaiset-verkoston järjestämissä
jutuissa. Lisäksi on järjestetty kaksi valtakunnallista sairaus- ja vammaryhmät ylittävää tapahtumaa; vuosina 2008 ja
2009. Tapahtumissa huomattiin, että sairaus- ja vammaryhmät ylittävälle toiminnalle on suuri tarve, sillä vuoden 2009
tapahtumaan tuli 105 henkilöä. Tapahtumissa oli todella hieno yhteishenki.
Harvinaisten potilasyhdistysten edustajat kutsuttiin 10.6.2011 Väestöliittoon Helsinkiin HUMAKin opiskelun työharjoittelun puitteissa. Allekirjoittanut aloitti vuonna 2010 opinnot yhteisöpedagogiksi. Opiskelen siis järjestö- ja
nuorisoalaa. Lisäksi olen aktiivisesti toiminut Turner-yhdistyksen ja HAE-yhdistyksen toiminnassa, olen Turner ry:n puheenjohtaja ja HAE ry:n varapuheenjohtaja. Koin tärkeänä harvinaisten tiiviimmän yhteistyön, sillä tuntui, että sillä saavutettaisiin paljon harvinaisille tärkeitä asioita. Väestöliittokin oli toivonut yhdistysten tiiviimpää yhteistyötä. Väestöliiton
perinnöllisyysklinikalta toivottiinkin, että tulisin heille harjoittelijaksi kehittämään yhdistysten tiiviimpää sairaus- ja vammarajat ylittävää yhteistyötä. Olin lähettänyt Väestöliitton avoimen hakemuksen työharjoittelijaksi.
Harvinaisten potilasyhdistysten edustajien kokoukseen 10.6.2011 tuli 30 henkilöä 25 potilasyhdistyksestä. Koko. Suomessa on diagnoosi- tai sairausryhmäpohjaisia valtakunnallisia harvinaisten potilasyhdistyksiä 50. Suurimmalla osalla harvinaisista sairauksista ei ole omaa potilasyhdistystä. Kaikki harvinaisten yhdistykset oli kutsuttu kokoukseen ja kokouksessa oli hieno ilmapiiri. Aluksi kuultiin mielenkiintoisia puheenvuoroja. Väestöliiton toimitusjohtaja
Helena Hiila toivotti osallistujat tervetulleeksi. Hän kertoi, että hänelle itselleen harvinaisten asia on sydämen asia, onhan
hän työskennellyt Kehitysvammaisten keskusliitossa harvinaisen INCL-taudin parissa. Helena Hiilan puheenvuoron
jälkeen allekirjoittanut kertoi sitä mikä on harvinainen sairaus, mikä yhdistää harvinaisia ja millaista yhteistyötä potilasjär-
jestöt ovat keskenään tehneet aiemmin. Väestöliiton perinnöllisyysklinikan ylilääkäri Riitta Salonen-Kajander kertoi harvinaisten kattojärjestöistä Euroopassa ja Eurordiksen toiminnasta.
Kokoukseen osallistujia oli pyydetty halutessaan pitämään pieni puheenvuoro jostain
harvinaisille yhteisestä asiasta. Puheenvuoroja tulikin paljon. Katri Karlsson (HAE-yhdistyksen puheenjohtaja) kertoi
HAE-taudista ja siitä millaista on elää harvinaisen sairauden kanssa Suomessa. Mirja Huhta (Fabry-yhdistyksen sihteeri) ja Anna Meriluoto (Fabry-yhdistyksen hallituksen jäsen) kertoivat Fabryn taudista, yhdistyksestä, Fabry Internationalista sekä Eurordis Summer Schoolista 2011. Pirkko Justander (OI-yhdistys, aikuisten vastaava) kertoi kirjelmästä koskien
harvinaisten sairauksien osuutta lääkärikoulutuksessa. Harvinaisten yhdistysten toivotaan allekirjoittavan tuo vetoomus.
Lisäksi Pirkko kertoi TYKS:ssä terveydenhuollon ammattilaisille 29.9.2011 järjestettävästä seminaarista. Oili Hult (Turner-yhdistyksen rahastonhoitaja) kertoi Turner-yhdistyksestä, Turnerista sekä aborttineuvonnasta ja perinnöllisyysneuvonnasta. Taina Aaltonen Akustikusneurinoomayhdistyksestä kertoi akustikusneurinoomasta, yhdistyksestä sekä psykologian alan lisensiaattityöstään akustikusneurinooman kanssa elämisestä. Päivi Reinikka Tourette-yhdistyksestä kertoi
Torettesta ja yhdistyksestä. Kuulovammaisten Lasten Vanhempien yhdistyksen pääsihteeri Minna Anttonen kertoi perhekursseista. Perhekursseille ovat tervetulleet kaikki sellaiset harvinaiset lapsiperheet, joiden lapsella on kuulovamma.
Puheenvuorojen jälkeen nautittiin lounasta ja käytiin ryhmäkeskusteluja viiden hengen
ryhmissä diagnostiikasta, tiedonsaannista, hoidosta, vertaistuesta, kuntoutuksesta sekä elämänlaadusta. Pohdittiin sitä
millaisia yhteisiä haasteita harvinaisilla on ja mitä hyötyä olisi voimavarojen yhdistämisestä. Kaikki ryhmät käsittelivät
kaikki teemoja, sillä ryhmätöissä käytettiin ns. Cafe Learning -menetelmää. Kokouksen lopuksi vedettiin ryhmäkeskustelut yhteen ja tehtiin johtopäätöksiä. Suomeen päätettiin perustaa harvinaisten kattojärjestö. Asiaa valmistelemaan valittiin
työryhmä, jonka vetäjä on Elina Nykyri (Suomen Turner -yhdistys ry. ja Suomen HAE -yhdistys ry.) ja muut jäsenet ovat:
Katri Karlsson (Suomen HAE -yhdistys ry. ja Suomen Turner -yhdistys ry.), Anna Meriluoto (Suomen Fabry -yhdistys ry.),
Sirkka Paananen (Lyhytkasvuiset ry.), Päivi Reinikka (Suomen Tourette -yhdistys ry.), Maarit Rope (FRAX ry.) ja Tuula
Savikuja (Suomen Tourette -yhdistys ry.). Työryhmä tiedottaa yhdistyksille ja harvinaistyötä tekeville suunnitelmien edistymisestä. Kaikki harvinaisten yhdistykset pääsevät vaikuttamaan tulevan järjestön työhön, esimerkiksi sääntöihin. Tarkoitus on keskittyä toimintaan, joka ei riipu sairauden tai vamman luonteesta, ja jota ei ole muualla tarjolla. Työryhmän
ensimmäisiä tehtäviä onkin kartoittaa se millaista toimintaa on hajanaisella harvinaisten kentällä. Pyritään siis välttämään
turhaa päällekkäisyyttä ja byrokratiaa. Kartoitetaan myös sitä millaista toimintaa on muiden maiden harvinaisten kattojärjestöillä ja Eurordiksella.
Kokouksessa katsottiin, että yhteinen kattojärjestö tehostaisi etenkin vaikuttamistoimintaa, etujen ajamista ja tiedottamista. Yhteinen järjestö ajaa tasa-arvoa terveydenhuollossa. Tavallisen sairauden diagnoosi saadaan
yleensä paljon nopeammin kuin harvinaisen sairauden, josta ei ole voinut kertyä kokemusta kaikkiin terveydenhuollon
pisteisiin. Hoidon, kuntoutuksen ja sosiaalitukien yhdenvertaisuudessa on myös parantamisen varaa, esimerkiksi ne
vaihtelevat paikkakunnasta toiseen. Kokouksessa pidettiin tärkeänä osallistumista valmisteilla olevan EU-suosituksen
mukaisen Suomen harvinaisten sairauksien kansallisen ohjelman laatimiseen. Kokous toivoo, että Kela keskittäisi harvinaisia sairauksia koskevat päätöksensä tiettyyn toimistoon ja luotaisiin harvinaisille sairauksille omat kriteerit kuntoutusta
varten. Nykyään harvinaista sairautta sairastavan kuntoutus riippuu siitä läpäiseekö Kelan kriteerit, ei kuntoutustarpeesta. Kelan päätökset ovat myös erilaisia riippuen toimistosta, joka päätöksen tekee.
Kokouksen mielestä uusi järjestö voisi edesauttaa sitäkin, että harvinaisten sairauksien osuutta lääkärikoulutuksessa lisättäisiin. Olisi hienoa jos harvinaisten yhdistykset olisivat valmiita osallistumaan erilaisiin koulutustilaisuuksiin terveydenhoitoalan ammattilaisille. Harvinaisten sairauksien edustajien kokouksessa oltiin lisäksi sitä mieltä,
että jokaisella sairaudella pitäisi olla valtakunnallisesti vähintään yksi lääkäri, joka on siihen erikoistunut. Tavoitteena on,
että Suomeen saataisiin virallisen aseman omaavia harvinaisten sairauksien hoitoon keskittyneitä osaamiskeskuksia.
Kun harvinaisen sairauden hoito keskitettäisiin johonkin, kertyisi siellä oleville asiantuntijoille tietoa ja kokemusta tuon
sairauden hoidosta paljon enemmän kuin aiemmin. Suomessa on diagnoosi- tai sairausryhmäpohjaisia valtakunnallisia
harvinaisten potilasyhdistyksiä 50. Suurimmalla osalla harvinaisista sairauksista ei ole omaa potilasyhdistystä. Perustettava harvinaisten kattojärjestö voisikin ajaa etenkin heidän etujaan ja tarjota heille mahdollisuus vertaistukeen.
Toimintaa, jota kattojärjestöllä voisi olla (kokouksessa esille tuotuja asioita):
-
yhteinen tiedottaminen sairauksista ja tiedonkeruu sairauksista yhteen paikkaan (kehitetään yhdistysten omia
sivuja, Harvinaiset.fi-sivustoa yms. muuta suomenkielistä tietoa)
-
järjestöllä voisi olla henkilökuntaa, joka antaisi tukea arjessa jaksamiseen/pärjäämiseen
-
yhteisiä terapeutteja (esim. fysioterapia, psykologi) auttamaan henkisessä jaksamisessa
-
yhteinen sosiaalityöntekijä byrokratian avuksi
-
yhteiset kuntoutuskurssit, sopeutumisvalmennus ja kaikenlaiset tapaamiset
-
vertaistukikoulutus yhdessä
-
yhteiset tilat yhdistysten/muiden ryhmien kokoontumisia varten
-
yhteisiä tapahtumia (esimerkiksi paikallistapaamiset)
-
yhteisen teeman, vamman lajin, apuvälineen yms. ympärille kursseja (sopeutumisvalmennuskurssit, kuntoutuskurssit, vapaa-ajan tapaamiset)
-
edunvalvonta- ja vaikuttamistyö: lainsäädäntöön ja päättäjiin vaikuttaminen -> yksi ääni edustamassa harvinaisia päätöksenteossa ja keskusteluissa
-
paikkakuntakohtaisuuteen vaikuttaminen -> hoito, kuntoutus kaikille, tasa-arvo
-
harvinaisille sairauksille omat kriteerit esim. kuntoutukseen ja vammaistukeen/eläkeläisen hoitotukeen
-
kuntoutus lähtisi liikkeelle sen tarpeesta, ei Kelan kriteereistä, kuntoutuksen läpi elämän kestoisuus mahdollistuisi, eikä kuntoutus viivästyisi
-
byrokratiaan vaikuttaminen: kuntoutusta saisi yhä uudelleen ja ei tarvitsisi hakea jatkuvasti, paperinpyörityksen
vähentäminen
-
harvinaisten päätösten käsittely yhdessä Kelan toimistossa
-
EU:ssa toimiminen -> ei voida toimia Eurodiksessa ilman yhteistä elintä
-
yhteisiä koulutus- ja tiedotustilaisuuksia terveydenhuoltohenkilöstölle -> lääkärikoulutukseen lisää tietoa harvinaisista sairauksista
-
yhteinen tiedotus: niksien, vinkkien, kokemuksen jako, samoja kärsimyksiä pyritään välttämään
-
päällekkäisyyksien karsiminen terveydenhuollossa
-
toimintaa, joka ei mene muun toiminnan kanssa päällekkäin -> kartoitettava mitä toimintaa on jo olemassa
-
ongelmatilanteissa apua kattojärjestöltä.
Harvinaisten kattojärjestön perustamiskokoukseen lauantaina 8.10.2011 ovat tervetulleita kaikki harvinaiset ja harvinaistyötä tekevät. Tarkempi ohjelma ja kokouspaikka tiedotetaan lähempänä kokousta. Näkemisiin siis sankoin joukoin perustamiskokouksessa. Lämpimästi tervetuloa jo etukäteen.
Harvinaisten yhdistysten edustajien kokouksen 10.6.2011 osallistujia. Osa osallistujista puuttuu kuvasta,
koska lähti pois aiemmin.
Lisää tunnelmia kokouksesta.
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