
Harvinaiset ja verkostot

Luultavasti ensimmdisend Suomessa harvinaisi in vamma- ja sairausryhmiin ki innitett i in
huomiota HYKS:in Lastenklinikalla Helsingissd. Nykyinen emeritus professori Jaakko
Perheentupa vditteli aikanaan harvinaisesta APECED -sairaudesta ja my<ihemmin kannusti
ja ohjasi muitakin lddkdreitd tekem5Sn vdit<iskirjoja.

\  lZhteispohjoismaisest i  so-

Y vi t t i in 1980-luvul la,  et te
I  v a m m a  t a i  s a i r a u s  o n

h a r v i n a i n e n  s i l l o i n ,  k u n  s i t d
sairastaa enintddn sata henki-
loi i  mi l joonaa asukasta kohden
ja sairaudesta on merki t tdvdd
h a i t t a a .  S u o m e n  v d k i l u k u u n
suhteu te t tuna poh jo isma inen
mSSri telmd tarkoi t taa noin 500
ihmis tS /d iagnoos i .  Euroopan
un ion in  mddr i t te lyssd  suhde-
luku  kasvaa v i i s inker ta iseks i .
Suomessa I  ukumddrd tarkoi t taa
2500 henki165 diagnoosia koh-
den.  Ka iken ka ikk iaan harv ina i -
sia sairauksia ja vammoja arvioi-
daan olevan tuhansia.

Nykytiiin harvinaisille vammaryh-
mil le j i i r jestetddn monenlaista
toimintaa. Ti ihi in art ikkel i in on
koottu t ietoa er i  toimi joista ja
osa |  |  istum ismahdol I  isuuksista.

Harvinaiset verkosto

STAKES eli nykyinen THL jiirjesti
vuos ina  1993-1995 kahden ja
puo len  vuoden p i tu isen  P ie -
net vammaisryhm6t -projekt in.

Se perus tu i  yh te is to imin taan
yhdeksdn er i  jdr jest6n kanssa.
Pro jek t in  p i i i i l l i kkond to imi
Mar ja -Leena Mal in  Inva l id i l i i -
tosta. Pienet vammaisryhmdt
-projekt issa mukana ol leet jdr-
jest6t alkoivat projektin my6tii
to imia RAY:n tuel la harvinaisten
resurssikeskuksina ja j i i r jest i i i i
to im in taa  harv ina is i l le  vamma-
j a  s a i r a u s r y h m i l l e .  P r o j e k t i n
tu loksena syn ty i  myos k i r ja
nimeltd Sata harvinaista. Si ind

kerrottiin lyhyesti noin sadasta
harvinaisesta sairaudesta sekd
resurssikeskuksista, josta voi saa-
da l isdt ietoja. Kir jaa ei  endd ole
saatavi l la,  mutta sen rakenne
ja sis i i l t6 taval laan eldvdt edel-
leen verkoston nett is ivui l la.

Jako er i  j i i r jes t6 jen  kesken
tapahtu i  a lussa  vammaryhmi t -
td in ,  harv ina ise t  l i i kun tavam-
mat Inval idi l i i t toon, ndkovam-
mat Ndkovammaisten Keskus-
l i i t toon ,  kuu lovammat  Kuu lo-
l i i t toon, kehitysvammat Kehi-
t y s v a m m a i s t e n  T u k i l i i t t o o n
jne .  My6hemmin on  tapahtu-
nu t  jonk in  ver ran  l i i kehd in tdd
etenk in  lnva l id i l i i ton  suuntaan.
Tiinii piiiv6nd kukin kattojdrjes-
t6  o rgan iso i  to imin taa  omi l le
h a r v i n a i s i l l e  d i a g n o o s i r y h m i l -
leen omal la taval laan, joten toi-
m intatavat eri j i irjest6jen vii l i I l i i
poikkeavat tois istaan hyvinkin
pal jon. Nykyddn myos pi tk istd
nimistd kuten pienet vammais-
ryhmiit tai pienet, harvinaiset ja
vdhdn tunnetut vamma/sai raus-

ryhmdt on luovuttu ja nyt puhu-
taan lyhyest i  ja yt imekkSSsti
harvinaisista.

Tdl ld hetkel ld Harvinaiset-ver-
kostoon kuul uvat Epi lepsial iitto
ry,  Hengitysl i i t to Hel i  ry,  Inval i -
di l i i t to ry,  Kehitysvammaisten
Tukiliitto ry Kuuloliitto ry, Lihas-
taut i l i i t to ry Munuais- ja maksa-
liitto ry, Ndkdvammaisten Kes-
kusl iitto ry Rinnekoti-Siii itio Las-
ten  kuntou tuskot i ,  Suomen
MS-l i i t to ry,  Orton Inval idis i i i i -
t io,  Suomen Parkinson-l i i t to ry

Suomen Pot i lasl i i t to ry,  Suomen
Reumali i t to ry,  Suomen Syddn-
liitto ry ja Viiestdliitto ry.

Verkoston yleis ini i  tavoit teina
on l isdtd t ietoa ja t ietoisuutta
harvina is ista sairauksista ja vam-
moista sekd parantaa harvinais-
r y h m i i n  k u u l u v i e n  j a  h e i d i i n
ldhe is tensd asemaa.  Harv ina i -
set-verkosto tekee yhteisty6t6
eri  alojen viranomaisten kanssa.

Ha rvi na iset-verkosto yl li i pitii i i
omaa internetsivustoa, josta
loy tyy  suomenk ie l i s td  t ie toa
harvinaisista sairaus- ja vamma-
ryhmistd. Ni imi i  s ivut l6ytyvdt
osoitteesta www.harvinaiset.f i

Kdy tdnnoss6 Harv ina ise t -ver -
kosto koostuu kunkin jiirjest6n
tai  tahon verkostoon lShett i i -
mdstd tyontekiji istS. Verkoston
puheen joh ta juus  on  k ie r tdvd .
Tdnd vuonna puheenjohtajana
toimi i  suunnit tel i ja Pdivi  Vataja
Kuulol i i tosta ja ensi vuonna on
lhol i  i ton kuntoutussuunn i t tel  i ja
Risto Heikkisen vuoro.

Harvinaiset-verkosto kdynnis-
t i  Raha-a utomaatt iyhd istyksen
tue l la  ko lmivuot isen  (2008-
2010) Yksi ovi  -  monta ikkunaa
-pro jek t in ,  jonka a ikana keh i -
tet t i in t iedottamista harvinai-
sista sairaus- ja vammaryhmistd.

Invalidili itto ja harvinaiset

Inval idi l i i tossa aloi tet t i in l i i t to-
ha l l i tuksen pddtoksen muka i -
sest i  k i inni t t i i i i  vuodesta 1985
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l i i h t ien  huomio ta  harv ina is i in

v a m m a r y h m i i n .  A l u k s i  I n v a l i -

d i l i i ton  harv ina is ten  to imin ta

keskit ty i  tydrYhmiin YmPdri l le.
Val i t t i in tyoryhmd, joka koos-

tui yhdestti diagnoosista kerral-

laan. Sen tehtavene ol i  laat ia

diagnoosioPas, jdr jestdd semi-

naar i  sekd laa t ia  Inva l id i l i i to l le

t o i m e n p i d e - e h d o t u k s i a  r Y h -

mdn aseman Parantamiseks i .
STAKES-projektin mYotii I nva I i-

di l i i ton harvinaiset- toiminta ja

varsinainen diagnoosien hyviiksi

tehtdvii ty6 siirtyi l i iton Lahden

kuntoutuskeskuksen Harvinai-

set-yksikk66n. Yksik6n nett i -

osoite on www.invalidilitto.fil
harvinaiset

Harvinaiset Yksikk6

Harvina iset-yksi  kko j i i  r jest i iS

er i la is ia  kursse ja  harv ina is i l le

d iagnoos i rYhmi l le  sek i i  d iag-

noositapaam isia, joita nYkYiiiin

ku tsu taan teemataPaamis iks i .
Tapahtumia ja kursseja jdrjeste-

tddn myos harvinaisi l le Yhteni i
ryhmdnS. Maini t takoon vaikka

harvinaisten naisten vi ikko tai

Ke lan  harv i  na ise t -kuntokurss i
sekd aluetaPaamiset.  Yksik6n

ty6ntekiji inti toimii ti i I ld hetkel-

ld suunnit tel i ja Merja Monto'
Yksikk6 julkaisee kahdest i  vuo-

dessa Harava-lehte5, joka l6YIYY

my6s yksik6n sivui l ta net istS,

sekii neljd kertaa vuodessa s5h-

kdistii Harvi na iset-UutiskirjettS.
Sitii piidsee lukemaan, kun ilmoit-

tau tuu  s -Pos t i l i s ta l le  mer ja .

monto@inva I idi I i itto.f i

Harvinaiset aktiivit ia
lnvalidiliiton Harvinaiset-
tyciryhmd

Ha rvi  na iset-yksi  kkd j i i  r jest i i i i

harv ina is ten  d iagnoos iYhd is -
tysten tai  rYhmittYmien edus-

taj i l le kaksi  kertaa vuodessa
Harvinaisten akt i iv ien pi i iv i i t .

Tapaamiseen kutsutaan edusta-
jia seuraavista yhdistyksistS tai

ryhmittymistd:

AH-Potilaat rYl Anusatresia- .;a

Hirschsprungin tauti

AMC ry SynnYnnii inen

n iveljiiykistymdsa i ra us

(a rth rogryposis mu lt i Plex
congenita)
APECED ja ADDISON rY

CRANIO rylKallo- ja kasvoluiden

kasvuhii ir i6t
KALFOS ryl Kalsium-, fosfaatti-

ja  muut  mineraal ia ineen-

vaihdunnan sai raudet

Lyhytkasvu iset-Kortvaxta rY

Me Hyvet ry / MeningomYele-

sele- ja hydrokefaliavammaiset

Mul ibrey-Nanismi  ry
NPS, Nail-Patella

REDY ry/ RaPadil ino - Erbin

pareesi - Dysmelia

Sotos-perheiden tuki
- Suomen DYstonia- YhdistYs rY
- Suomen KamPurajalka-

yhdistys ry (SkYrY)
- Suomen Marfan-YhdistYs rY
- NF- yhdistyV Neurofibromatoosi
- Suomen Perthes Potilas-

yhdistys ry
- Suomen Osteogenesis

lmperfecta ry
- Suomen Turner-YhdistYs ry

Vuodesta 1992 alkaen harvinai-

nen yhdistys on voinut l i i t tYi i

Inva l id i l i i t toon  pa ika l l i syhd is -

tysten tavoin. Li i t toon kuulu-
vien yhdistysten tueksi  toimi i

lnva l id i l i i ton  keskus to imis ton
kautta Harvinaiset- tY6rYhmd.
Sen puheen joh ta ja  kaude l la

2010-2011 on Vesa NoPanen'
Ty6ryhmdn tarkoitus on liittoon

kuul uvien harvi  naisten jdsenYh-

distysten jdr jestdl l isten toimin-

taedel lytysten Parantam i nen ja

kehit tdminen. TYorYhmd mY6s

laat i i  l i i to l le omaa harvinaiset-
ohjelmaa vaikuttam istoimi ntaa

si I miil l i ipiti ien. Harvinaisten va i-

kuttamisty6ta tehteessd tulee
muistaa lukusarja 181'l'11128. 5e

tarkoittaa, ettti Lahden Harvi-

naiset -yksik6n rekister issd on

18 yhdistystd tai  rYhmittYmdS,
joista 1 1 on l i i ton jdseniS, mutta

s ie l lS  on  myos 128 d iagnoos ia ,
joi l la ei  ole yhdistYstd! Vaikut-

tamisty6n tulee kattaa kaikki
harvinaiset.

Harvinaisten aktiivien
yhteisty<i

I n v a l i d i l i i t t o  j a  I n v a l i d i l i i t o n
Lahden kuntou tuskeskuksen
Harvinaiset-Yksikkd ovat joh-

d o n m u k a i s e s t i  k o r o s t a n e e t

d iagnoos i ryhmien ja  Yhd is tYs-
ten tiirkeyttii ja pyrkineet kaikin

tavoin tukemaan YhdistYsten ja

ryhmien olemassa olemista'  EiPd

ihme, ettd em. tY6 kantaa si in6

mddrin hedelmi id,  et td er i  diag-

noosiyhdistYkset tai  rYhmittY-

mdt ovat itse alkaneet jdrjestiid

tapahtumia ja tekemiidn Yhteis-
tyotd. Redy rY:n Puheenjohtaja
Vesa NoPanen on tehnYt har-

v ina is i l le  ans iokkaan foorumin

osoitteeseen www. harvinaiset.

net.  Si ini i  missd harvinaiset ' f i

on asiantunt i jo iden kuten ldd-

kdre iden ja  mu iden ammat t i -
la isten sivusto, on harvinaiset.
net heiddn, jotka ovat itse har-

vinaisia ja joiden t ietotai to syn-

tyy omakohtaisen kokemuksen

kautta. Sivustot eiv i i t  k i lPai le

keskenddn, vaan tdYdentdvdt
toinen tois iaan. SYksYl l t i  2008

harvi naiset-yhd istykset ji irjesti-

v i i t  ensimmdisen valtakunnal l i -
sen tapaamisen Pajulahdessa ja

v i ime vuonna He ls ing issd  l i r i k -

sessd. Tapahtumissa on ol lut  sen

verran vdked paikalla, ettd niiti i

on tarkoi tus jatkaa tulevaisuu-
dessakin.

Pirkko Justander
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