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Vammat

Sosio-
ekonominen 

haavoittuvuus

Krooniset 
sairaudet 

Moni-
muotoiset 

oireyhtymät
Harvinaissairauksien
innovatiivinen hoito
voi parantaa myös

muiden ihmisryhmien
hoitoa ja hyvinvointia
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Harvinaissairaiden ja heidän läheistensä sosiaalisen tuen 
riittämättömyys uhkaa heidän ihmisarvoaan, 

itsemääräämisoikeuttaan ja keskeisiä ihmisoikeuksiaan.

Jäsenmaiden tulisi toiminnallaan edistää harvinaissairaiden 
monialaista, holistista, jatkuvaa, yksilökeskeistä ja 

osallistavaa hoitoa, ja täten varmistaa heidän  
ihmisoikeuksiensa toteutuminen. ”

Euroopan komission harvinaissairauksien asiantuntijaryhmä
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Survey performed via EURORDIS survey initiative
Rare Barometer Voices 

and within the EU-funded INNOVCare project

Harvinaissairaiden tasapainoilua hoidon ja arjen 
yhteensovittamiseksi

Ensimmäinen Euroopan laajuinen kysely
harvinaissairauksista, vastaajina 3000 potilasta ja omaista

Report with full results Presentation of key results Infographics with key results Factsheet on integrated care for 
rare diseases with survey results

Starting from the needs of patients and carers

http://download.eurordis.org.s3.amazonaws.com/rbv/RBV_impact_rarediseases_DE.pdf
http://download.eurordis.org.s3.amazonaws.com/rbv/2017_05_09_Social%20survey%20leaflet%20final.pdf
http://download.eurordis.org.s3.amazonaws.com/rbv/RBV_impact_rarediseases_DE.pdf
http://download2.eurordis.org.s3.amazonaws.com/social/EURORDIS_Survey_Juggling_Care_and_Daily_Life_2017.pdf
http://download2.eurordis.org/rbv/juggling_care_and_daily_life.infographic__final.pdf
https://innovcare.eu/wp-content/uploads/2018/04/Integrated_care_for_RD_infographics_FINAL.pdf
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Merkittävä vaikutus jokapäiväisen elämän toimintoihin.
Sairauden vaikutukset ovat vaihtelevia ja joskus näkymättömiä. 

Ajankäytön haasteet.

Vakava vaikutus työn ja yksityiselämän tasapainoon.

Hoitopolut ovat monimutkaisia ja vaikeasti hallittavia.

Kokonaisvaltaisen tiedon puute viivästyttää sosiaalipalveluja.

Vakava vaikutus mielenterveyteen: 3x enemmän masennusta kuin väestöllä
keskimäärin

Harvinaissairauksilla on merkittäviä vaikutuksia harvinais-
sairaiden ja heidän lähestensä jokapäiväiseen elämään

Survey performed with the INNOVCare project,  via 
EURORDIS survey initiative Rare Barometer 

Report with full results

Presentation of key results

*Harvinaissairaiden tasapainoilua hoidon ja arjen yhteensovittamiseksi

Ensimmäinen Euroopan laajuinen kysely harvinaissairauksista, vastaajina 3000 harvinaissairasta ja läheistä.

www.eurordis.org/voices 

http://download.eurordis.org.s3.amazonaws.com/rbv/RBV_impact_rarediseases_DE.pdf
http://download.eurordis.org.s3.amazonaws.com/rbv/2017_05_09_Social%20survey%20leaflet%20final.pdf
http://download.eurordis.org.s3.amazonaws.com/rbv/RBV_impact_rarediseases_DE.pdf
http://download2.eurordis.org.s3.amazonaws.com/social/EURORDIS_Survey_Juggling_Care_and_Daily_Life_2017.pdf
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Harvinaissairauksilla on vaikutuksia useilla elämän
osaalueilla

Yli
4 /10 kokee
vaikeuksia

Ymmärryksessä ja
oppimisessa

Kommunikoinnissa
muiden kanssa

Yli
5 /10 kokee
vaikeuksia

Oman 
käyttäytymisen
hallinnassa

Talousasioissa ja
päivittäisessä

päätöksenteossa

Omasta
hyvinvoinnista
huolehtimisessa

Yli
7 /10 kokee
vaikeuksia

Arkiaskareissa
ja kotitöissä

Motorisessa ja
aistien toiminnassa

Sosiaalisessa
elämässä ja
ihmissuhteissa

Survey performed with the INNOVCare project,  via 
EURORDIS survey initiative Rare Barometer 

www.eurordis.org/voices 
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Oireet vaihtelevat ja voivat olla näkymättömiä

Kuva: EURORDIS-valokuvakilpailu

Yhtenä päivänä vaikutat taysin terveeltä, seuraavana
päivänä olet sairas, ja kahden päivän päästä vaikutat

jälleen aivan normaalilta” nainen, Espanja.

En näytä sairaalta, vaikka olen hyvin sairas, eikä kukaan tunne
tai ymmärrä sairauttani” nainen, Iso-Britannia.

Harvinaissairaudet ovat monimutkaisia ja usein
näkymättömiä

Survey performed with the INNOVCare project,  via 
EURORDIS survey initiative Rare Barometer 

www.eurordis.org/voices 
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Aikarasite harvinaissairaille ja läheisille

Harvinaissairasta ja heidän läheisistään
käyttäa yli 2 tuntia päivässä
sairauteen
liittyviin
toimiin*. 

42%

* Hygienia, hoitotoimet, kotityöt, harvinaissairaan avustaminen

www.eurordis.org/voices 

Survey performed with the INNOVCare project,  via 
EURORDIS survey initiative Rare Barometer c



www.innovcare.eu

Lähde: Nationella Funktionen Sällsynta Diagnoser, Ruotsi

Hoitopolut sekavia ja vaikeasti hallittavia

www.eurordis.org/voices 

Survey performed with the INNOVCare project,  via 
EURORDIS survey initiative Rare Barometer 

https://www.youtube.com/watch?v=B8ZO9w4eOMM&list=PLrRRsBcz0_Sye1pNRFPsEs-cDJgewhd_B&index=9
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Huomattavat haitat työelämässä

7/10
Harvinaissairaista tai heidän läheisistään

vähentämään työskentelyä

sairauden vuoksi.

Sairaus on johtanut 69 prosentilla
toimeentulon heikentymiseen

www.eurordis.org/voices 

Survey performed with the INNOVCare project,  via 
EURORDIS survey initiative Rare Barometer 

joutui

tai jäämään pois työelämästä
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Kuormitus mielenterveydelle

www.eurordis.org/voices 

Survey performed with the INNOVCare project,  via 
EURORDIS survey initiative Rare Barometer 
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Tavoite: terveys- ja sosiaalipalveluiden yhteensovittaminen harvinaissairaiden 
hoidon parantamiseksi.

Projektin kokonaisbudjetti: 1 994 414,72 € (EK-yhteisrahoitus 80 %)
Kesto: 3 vuotta, 2015 - 2018

Konsortio: 8 yhteistyökumppania, 6 EU-maata
EK-rahoitus: EaSI-ohjelma, Progress-lohko

Building solutions to address the needs of patients and carers
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Sosiaaliset
vaiku-
tukset

Taloudellinen
rasite, 

kustannus-
hyöty

Hyvät käytännöt
Suositukset

Huomioon
otettavaa

soveltamisessa

Todettu tarve

Harvinaissairaiden  
palveluohjauksen 
pilotointi

Ensimmäinen Euroopan laajuinen kysely harvinaissairauksien 
sosiaalisista vaikutuksista 

Sidosryhmätyöpajat & sovellustutkimus
4 työpajaa, 100 osallistujaa, 24 maata

Ohjausryhmä: koostuu 17:sta kansallisten/paikallisten viranomaisten edustajasta, mukaan lukien Helena Kääriainen

Hyvät
käytännöt

https://innovcare.eu/events/
https://innovcare.eu/resources/ 

Euroopan osaamiskeskusten 
verkosto (kaikki saman katon 
alta)
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INNOVCare-pilotti: harvinaissairauksien ja muiden
monimuotoisten sairauksien palveluohjaus

Alueellinen palveluohjaajapilotti Romaniassa

Palveluohjaajan rooli

 Yhteyshenkilö hoitoon liittyvissä asioissa
 Antaa tietoa ja tukea sairastuneille ja asiantuntijoille
 Tiedon, osaamisen ja tarpeiden arvioinnin keskittäminen
 Kokonaisvaltainen ja asiakaskeinen hoidon suunnittelu ja koordinointi

Palveluohjauksen pilottiprojektin tavoitteet:

 Lisätä harvinaissairaiden
• tietoa ja osaamista omasta sairaudestaan, oikeuksistaan ja saatavilla olevista

palveluista
• kykyä hallita omaa hoitoaan
• kykyä kertoa omasta sairaudestaan ja hoitotarpeistaan

 Yhdistää samaa sairautta sairastavat – vertaistuki
 Vahvistaa koordinointia erilaisten terveys- ja sosiaalipalvelujen välillä
 Lisätä yleistä tietoisuutta ja ymmärrystä harvinaissairauksista
 Välttää turhia riskejä ja optimoida hoitojen toteutuminen

Download here the case manager 
role & training outlines

Developed with input from patients and carers

https://innovcare.eu/case-managers-rare-diseases-roles-training-outlines/
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INNOVCare-pilotti: harvinaissairauksien ja muiden
monimuotoisten sairauksien palveluohjaus

Pilotin sisältö:

• NoRo-keskuksessa: kaikki palvelut samasta paikasta: hoidot, 
hoitoa koskeva tiedotus, koulutus, terveys- ja sosiaalipalvelut

• Ajankohta: 2017 - 2018, 9 kk kullekin asiakkaalle

• Kohderyhmä : harvinaisairaat ja heidän läheisensä

• Maantieteellinen laajuus: Salajin piirikunta, Romania

• Palveluohjaajien määrä: 4 (2 henkilötyövuotta)

• Palveluohjaajan asiakkaiden määrä per työntekijä: 30

• Palveluohjaajien profiilit: 2 sosiaalityöntekijää, 1 lakineuvoja, 1 erikoisopettaja

• Pilotin etenemiseen liittyvät toimet: fokusryhmät asiakkaiden kanssa, 
palveluntarjoajien kartoitus, neuvoa-antavan ja eettisen ohjausryhmän luominen.
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INNOVCare-pilotti: asiakasprofiilit
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INNOVCare-pilotti: arviointi ja odotukset

Ryhmien väliset erot
9 kk

Ryhmä 2: ero 18 kk verrattuna
1 kk ja 9 kk

Ryhmä 1: Ero 1 kk ja 
9 kk välillä

Ei eroa tai merkityksetön ero 
ryhmien välillä

Ryhmä 1: ei eroa tai
merkityksetön ero 9 kk ja 18 kk

välillä

A basic two-condition repeated-measures design / rotation design
Experimental design /randomised control trial
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INNOVCare-pilotti: tulokset
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Palveluohjaus paransi asiakkaiden tiedon määrää
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INNOVCare-pilotti: tulokset

Palveluohjaus paransi asiakkaiden kykyä kertoa sairaudestaan
ja koordinoida hoitoaan
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Palveluohjaus paransi asiakkaiden omahoidon taitoja

INNOVCare-pilotti: tulokset

* = Merkityksetön ero ryhmien välillä ajassa T2 mutta merkittävä ero
ryhmien sisällä ajan myötä
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INNOVCare-pilotti: tulokset

Palveluohjaus vähensi läheisten taakkaa
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INNOVCare-pilotti: tulokset

“Oli hienoa että joku piti minusta huolta ja 
etsi minulle oikeat palvelut. On kauhea 

tunne kun kokee olevansa yksin ja 
väärinymmärretty.”

Nuori asiakasKuntoutus

Vertaistuki

“On kauhea tunne olla yksin ja 
väärinymmärretty. Palveluohjaajani

vastasi omiin tarpeisiini ja auttoi minua
saamaan perheeni takaisin ja olemaan
vastuullisempi oman hoitoni suhteen.”

Vammainen asiakas

Työllistymi-
nen

Henkilökohtainen 
avustaja

Pyörä-
tuoli

Palveluohjaajan kautta saatuja 
palveluja tai tukimuotoja

INNOVCare-pilotilla oli myös suora
vaikutus Romanian kansallisiin
palveluohjausta ja omaishoitajuutta
koskeviin käytantöihin. 
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• Palveluohjaus toimii! Asiakkaat ovat voimaantuneempia ja 
paremmin informoituja. Hoidon koordinaatio parani. 

• Ryhmän 1 kokemat parannukset säilyivät tutkimuksen
seurantajaksolla.

• Päivystyspalveluiden käyttö sekä sairaalajaksot vähenivät. 

INNOVCare-pilotin arviointi: yhteenveto ja opitut asiat

Tutkimuksen laajojen sosioekonomisten vaikutusten arviointiin tarvitaan: 

 pitkäkestoinen toimeenpano ja toimeenpanon jälkeinen arviointi;

 räätälöityjen elämänlaatumittareiden ja muiden arviointimentelmien
hyödyntämistä;

 palveluntarjoajien itsearviointia
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INNOVCare tulokset: Euroopan laajuinen 
osaamiskeskusten verkosto 

Kokonaisvaltaisen laadukkaan hoidon ja palveluiden edistäminen
harvinaissairaille ympäri Eurooppaa

Mukana 7 Euroopan maata.
 Täydentää terveydenhoito- ja sosiaalipalveluja
 Osaamisen keskittymä

Tavoitteet:

• Verkostoituminen, keskinäinen oppiminen

• Tieto, asiantuntijuus, hyvät käytännöt
• Palveluntarjoajien, harvinaissairaiden ja läheisten koulutus

• Tukea palveluiden toteuttamisen laatukriteerien ja vaikutusarviointimittareiden
kehittämistä

• Edistää sosiaalipalveluiden innovointia sekä kaikkien hoitoon osallistuvien
sidosryhmien yhteistyötä
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Miksi soveltaa INNOVCarea laajemmin?
• Parempien terveydellisten ja sosiaalisten tulosten saavuttaminen;

• Harvinaissairaiden ja läheisten voimaannuttaminen ja sosiaalis-
taloudellisten mahdollisuuksien parantaminen;

• Terveydenhuoltojärjestelmän parempi kohdentuminen
vastaamaan tarpeita;

• Lisä-arvoa terveydenhuoltojärjestelmälle: lisääntynyt tehokkuus, 
palvelujen päällekkäisyyden vähentäminen, ennaltaehkäisyn
tehostuminen;

• Pyritään yhteisölliseen muutokseen, jossa ketään ei jätetä yksin
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Keskeiset huomiot:

• Koordinaaatio julkishallinnon toimijoiden välillä

• Monialaiset tiimit ja hoidon koordinointi

• Asiakkaiden voimaannuttaminen

INNOVCaren laajempi soveltaminen ja kokonaisvaltaiset  
terveys- ja sosiaalipalvelut
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Suositukset kokonaisvaltaiseen hoitoon ja 
palveluihin

• Ministeriöiden väliset työryhmät

• Erillinen korvamerkitty, koordinoitu budjetti

• Otettava huomioon alueelliset ja paikalliset viranomaiset: enemmän
vastuuta ja osallisuutta

• Kansallinen ymmärrys  terveys- ja sosiaalipalvaluista harvinaissairauksiin

Poliittinen tuki kansallisella tasolla
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Kokonaisvaltaista hoitoa ja harvinaissairaiden 
voimaantumista tukevien kansallisten rakenteiden luominen 

• Taloudellinen ja rakenteellinen tuki kansallisille toimijoille, jotka kokoavat ja 
jakavat tietoa ja hyviä käytäntöjä

• Pilottien tukeminen (pitkän tähtäimen täytäntöönpano ja arviointi), hyvien
käytäntöjen ja innovatiivisten palveluiden tuottajina

• Palveluntarjoajien koulutus (esim. opettajat, sosiaalityöntekijät, lääkärit, 
palveluohjaajat)

• Edellytetään palveluntarjoajien välistä yhteistyötä julkisissa hankinnoissa

• Monialaisten hoitosuunnitelmien luominen

• Hoidon koordinoinnin mahdollistavien palvelujen käyttöönotto, esim. 
osaamiskeskukset, palveluohjaajat

• Asiakkaiden osallistaminen palvelujen suunnittelussa ja toteutuksessa

• Varmistetaan järkevä yhdistelmä ammattimaista ja vertaistukea. 

Suositukset kokonaisvaltaiseen hoitoon ja 
palveluihin
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EU:n työkalujen käyttö kokonaisvaltaisen hoidon ja 
palvelujen kehittämiseksi Euroopassa ja kansallisesti. 

• Usean vuoden rahoitusrakenne, jolla tuetaan EU:n laajuisia rakenteita ja 
innovatiivisia pilotteja, jotka tuottavat ja välittävät hyviä käytäntöjä ja 
tutkimustuloksia

• Rakennerahasto joka tukee lupaavien pilottiprojektien laajentamista
valtavirtapalveluiksi

• Ohjausjakso välineenä, jolla yhteensovitettu hoito otetaan käyttöön
kansallisella tasolla

• Euroopan sosiaalisten oikeuksien pilari ohjaamassa tulevaisuuden 
rakentamista. 

Suositukset kokonaisvaltaiseen hoitoon ja 
palveluihin
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Suositukset kokonaisvaltaiseen hoitoon ja 
palveluihin

https://innovcare.eu/recommendations/ 

EU:n laajuiset ja kansalliset toimenpiteet, 
joilla taataan että yhteensovitettu hoito
otetaan käyttöön kestävällä tavalla ympäri
Eurooppaa.

 EU-tason suositukset

Työn ja yksityiselämän tasapainon direktiivi

 Eurooppalaiset osaamisverkostot (ERN)

 Kansalliset toimenpiteet jäsenvaltioissa

 Erityiset yhteensovitetut hoitotoimet

Osallistaminen yhteiskunnassa

Tuki- ja rahoitusmekanismit
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Hyviä käytäntöjä ja resursseja INNOVCaressa
• Palveluohjaajan rooli harvinaissairauksissa (muokattavissa)

• Palveluohjaajien koulutus: yleislinjaus ja koulutuksen täsmällinen sisältö

• Palveluohjaus-pilotin tulokset ja opitut asiat 

• Osaamiskeskusten roolin tunnistaminen kokonaisvaltaisen hoidon ja 
palveluiden potentiaalisena tukijana 

• Euroopan laajuinen harvinaissairauksien osaamiskeskusten verkosto 

• Kokonaisvaltaista hoitoa ja palveluita tukevien keskeisten elementtien
ja työvälineiden tunnistaminen

https://innovcare.eu/events/
https://innovcare.eu/resources/ 
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