Harvinaiset ja verkostot

Luultavasti ensimmaisena Suomessa harvinaisiin vamma- ja sairausryhmiin kiinnitettiin
huomiota HYKS:in Lastenklinikalla Helsingissa. Nykyinen emeritus professori Jaakko
Perheentupa vaitteli aikanaan harvinaisesta APECED -sairaudesta ja myéhemmin kannusti
ja ohjasi muitakin ladkareita tekemaan vaitoskirjoja.

hteispohjoismaisesti so-
vittiin 1980-luvulla, etta
vamma tai sairaus on

harvinainen silloin, kun sita
sairastaa enintaan sata henki-
I6a miljoonaa asukasta kohden
ja sairaudesta on merkittavaa
haittaa. Suomen vakilukuun
suhteutettuna pohjoismainen
maaritelma tarkoittaa noin 500
ihmista/diagnoosi. Euroopan
unionin maarittelyssa suhde-
luku kasvaa viisinkertaiseksi.
Suomessa lukumaara tarkoittaa
2500 henkildéa diagnoosia koh-
den. Kaiken kaikkiaan harvinai-
sia sairauksia ja vammoja arvioi-
daan olevan tuhansia.

Nykyaan harvinaisille vammaryh-
mille jarjestetdan monenlaista
toimintaa. Tahan artikkeliin on
koottu tietoa eri toimijoista ja
osallistumismahdollisuuksista.

Harvinaiset verkosto

STAKES eli nykyinen THL jarjesti
vuosina 1993-1995 kahden ja
puolen vuoden pituisen Pie-
net vammaisryhmat -projektin.
Se perustui yhteistoimintaan
yhdeksan eri jarjeston kanssa.
Projektin paallikkéna toimi
Marja-Leena Malin Invalidilii-
tosta. Pienet vammaisryhmat
-projektissa mukana olleet jar-
jestot alkoivat projektin myota
toimia RAY:n tuella harvinaisten
resurssikeskuksina ja jarjestaa
toimintaa harvinaisille vamma-
ja sairausryhmille. Projektin
tuloksena syntyi myos kirja
nimelta Sata harvinaista. Siina

kerrottiin lyhyesti noin sadasta
harvinaisesta sairaudesta seka
resurssikeskuksista, josta voi saa-
da lisatietoja. Kirjaa ei enaa ole
saatavilla, mutta sen rakenne
ja sisalto tavallaan elavat edel-
leen verkoston nettisivuilla.

Jako eri jarjestdjen kesken
tapahtui alussa vammaryhmit-
tain, harvinaiset liikuntavam-
mat Invalidiliittoon, nakévam-
mat Nakévammaisten Keskus-
liittoon, kuulovammat Kuulo-
liittoon, kehitysvammat Kehi-
tysvammaisten Tukiliittoon
jne. Myohemmin on tapahtu-
nut jonkin verran liikehdintaa
etenkin Invalidiliiton suuntaan.
Tana paivana kukin kattojarjes-
t6 organisoi toimintaa omille
harvinaisille diagnoosiryhmil-
leen omalla tavallaan, joten toi-
mintatavat eri jarjestojen valilla
poikkeavat toisistaan hyvinkin
paljon. Nykyaan myds pitkista
nimista kuten pienet vammais-
ryhmat tai pienet, harvinaiset ja
vahan tunnetut vamma/sairaus-
ryhmat on luovuttu ja nyt puhu-
taan lyhyesti ja ytimekkaasti
harvinaisista.

Talla hetkella Harvinaiset-ver-
kostoon kuuluvat Epilepsialiitto
ry, Hengitysliitto Heli ry, Invali-
diliitto ry, Kehitysvammaisten
Tukiliitto ry, Kuuloliitto ry, Lihas-
tautiliitto ry, Munuais- ja maksa-
liitto ry, Néakdvammaisten Kes-
kusliitto ry, Rinnekoti-Saatio6 Las-
ten kuntoutuskoti, Suomen
MS-liitto ry, Orton Invalidisaa-
ti6, Suomen Parkinson-liitto ry,

Suomen Potilasliitto ry, Suomen
Reumaliitto ry, Suomen Sydan-
liitto ry ja Vaestoliitto ry.

Verkoston yleisina tavoitteina
on lisata tietoa ja tietoisuutta
harvinaisista sairauksista ja vam-
moista seka parantaa harvinais-
ryhmiin kuuluvien ja heidan
laheistensa asemaa. Harvinai-
set-verkosto tekee yhteistyota
eri alojen viranomaisten kanssa.

Harvinaiset-verkosto yllapitaa
omaa internetsivustoa, josta
l6ytyy suomenkielista tietoa
harvinaisista sairaus- ja vamma-
ryhmista. Nama sivut |6ytyvat
osoitteesta www.harvinaiset.fi

Kdytanndssa Harvinaiset-ver-
kosto koostuu kunkin jarjestéon
tai tahon verkostoon lahetta-
masta tyontekijasta. Verkoston
puheenjohtajuus on kiertava.
Tana vuonna puheenjohtajana
toimii suunnittelija Paivi Vataja
Kuuloliitosta ja ensi vuonna on
Iholiiton kuntoutussuunnittelija
Risto Heikkisen vuoro.

Harvinaiset-verkosto kaynnis-
ti Raha-automaattiyhdistyksen
tuella kolmivuotisen (2008-
2010) Yksi ovi — monta ikkunaa
-projektin, jonka aikana kehi-
tettiin tiedottamista harvinai-
sista sairaus- ja vammaryhmista.

Invalidiliitto ja harvinaiset
Invalidiliitossa aloitettiin liitto-

hallituksen paatéksen mukai-
sesti kiinnittaa vuodesta 1986
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lahtien huomiota harvinaisiin
vammaryhmiin. Aluksi Invali-
diliiton harvinaisten toiminta
keskittyi tydryhman ymparille.
Valittiin tyéryhma, joka koos-
tui yhdesta diagnoosista kerral-
laan. Sen tehtavana oli laatia
diagnoosiopas, jarjestaa semi-
naari seka laatia Invalidiliitolle
toimenpide-ehdotuksia ryh-
man aseman parantamiseksi.
STAKES-projektin myota Invali-
diliiton harvinaiset-toiminta ja
varsinainen diagnoosien hyvaksi
tehtava tyd siirtyi liiton Lahden
kuntoutuskeskuksen Harvinai-
set-yksikkéon. Yksikén netti-
osoite on www.invalidilitto.fi/
harvinaiset

Harvinaiset yksikké

Harvinaiset-yksikkd jarjestaa
erilaisia kursseja harvinaisille
diagnoosiryhmille seka diag-
noositapaamisia, joita nykyaan
kutsutaan teematapaamisiksi.
Tapahtumia ja kursseja jarjeste-
taan myés harvinaisille yhtena
ryhméana. Mainittakoon vaikka
harvinaisten naisten viikko tai
Kelan harvinaiset-kuntokurssi
seka aluetapaamiset. Yksikon
tyontekijana toimii talla hetkel-
|4 suunnittelija Merja Monto.
Yksikk® julkaisee kahdesti vuo-
dessa Harava-lehted, joka l6ytyy
my6s yksikén sivuilta netista,
seka nelja kertaa vuodessa sah-
koista Harvinaiset-Uutiskirjetta.
Sita paasee lukemaan, kunilmoit-
tautuu s-postilistalle merja.
monto@invalidiliitto.fi

Harvinaiset aktiivit ja
Invalidiliiton Harvinaiset-
tyoryhma

Harvinaiset-yksikk® jarjestaa
harvinaisten diagnoosiyhdis-
tysten tai ryhmittymien edus-
tajille kaksi kertaa vuodessa
Harvinaisten aktiivien paivat.
Tapaamiseen kutsutaan edusta-
jia seuraavista yhdistyksista tai
ryhmittymista:

- AH-Potilaat ry/ Anusatresia- ja
Hirschsprungin tauti

- AMC ry Synnynnainen
niveljaykistymasairaus
(arthrogryposis multiplex
congenita)

- APECED ja ADDISON ry

- CRANIO ry/Kallo- ja kasvoluiden
kasvuhairiét

- KALFOS ry/ Kalsium-, fosfaatti-
ja muut mineraaliaineen-
vaihdunnan sairaudet

- Lyhytkasvuiset-Kortvaxta ry

- Me Hyvat ry / Meningomyele-
sele- ja hydrokefaliavammaiset

- Mulibrey-Nanismi ry

- NPS, Nail-Patella

- REDY ry/ Rapadilino - Erbin
pareesi — Dysmelia

- Sotos-perheiden tuki

- Suomen Dystonia- yhdistys ry

- Suomen Kampurajalka-
yhdistys ry (Skyry)

- Suomen Marfan-yhdistys ry

- NF- yhdistys/ Neurofibromatoosi

- Suomen Perthes potilas-
yhdistys ry

- Suomen Osteogenesis
Imperfecta ry

- Suomen Turner-yhdistys ry

Vuodesta 1992 alkaen harvinai-
nen yhdistys on voinut liittya
Invalidiliittoon paikallisyhdis-
tysten tavoin. Liittoon kuulu-
vien yhdistysten tueksi toimii
Invalidiliiton keskustoimiston
kautta Harvinaiset-tyéryhma.
Sen puheenjohtaja kaudella
2010-2011 on Vesa Nopanen.
Tyéryhman tarkoitus on liittoon
kuuluvien harvinaisten jasenyh-
distysten jarjestéllisten toimin-
taedellytysten parantaminen ja
kehittdminen. Tyéryhma myos
laatii liitolle omaa harvinaiset-
ohjelmaa vaikuttamistoimintaa
silmallapitaen. Harvinaisten vai-
kuttamisty6ta tehtdessa tulee
muistaa lukusarja 18/11/128. Se
tarkoittaa, ettd Lahden Harvi-
naiset -yksikén rekisterissa on
18 yhdistysta tai ryhmittymaa,
joista 11 on liiton jasenia, mutta
siella on myés 128 diagnoosia,
joilla ei ole yhdistysta! Vaikut-

tamistyon tulee kattaa kaikki
harvinaiset.

Harvinaisten aktiivien
yhteistyo

Invalidiliitto ja Invalidiliiton
Lahden kuntoutuskeskuksen
Harvinaiset-yksikké ovat joh-
donmukaisesti korostaneet
diagnoosiryhmien ja yhdistys-
ten tarkeytta ja pyrkineet kaikin
tavoin tukemaan yhdistysten ja
ryhmien olemassa olemista. Eipa
ihme, ettd em. tyd kantaa siina
maarin hedelmaa, etta eri diag-
noosiyhdistykset tai ryhmitty-
mat ovat itse alkaneet jarjestaa
tapahtumia ja tekemaan yhteis-
ty6ta. Redy ry:n puheenjohtaja
Vesa Nopanen on tehnyt har-
vinaisille ansiokkaan foorumin
osoitteeseen www.harvinaiset.
net. Siina missd harvinaiset.fi
on asiantuntijoiden kuten laa-
kareiden ja muiden ammatti-
laisten sivusto, on harvinaiset.
net heidan, jotka ovat itse har-
vinaisia ja joiden tietotaito syn-
tyy omakohtaisen kokemuksen
kautta. Sivustot eivat kilpaile
keskenaan, vaan taydentavat
toinen toisiaan. Syksylla 2008
harvinaiset-yhdistykset jarjesti-
vat ensimmaisen valtakunnalli-
sen tapaamisen Pajulahdessa ja
viime vuonna Helsingissa lirik-
sessa. Tapahtumissa on ollut sen
verran vakea paikalla, etta niita
on tarkoitus jatkaa tulevaisuu-
dessakin.

Pirkko Justander



