
OHJELMA
17-17.20 TERVETULOA JA AVAUS

Oyl Mikko Seppänen, HUS Harvinaissairauksien yksikkö

17:20 VIRITTÄYTYMINEN PANEELIIN

Anna-Maria Isola, asianosainen ja tutkija (THL)

17.30-18.15 PANEELIKESKUSTELU

Harvinaissairauden taloudellinen rasitus elämänkaaressa

Pirkko Justander

18.15-18.30 KANSALAISALOITE ASIAKASMAKSUISTA

Elämää pelastavien hoitojen sarjahoitomaksujen 

poistaminen (esim. dialyysi/systostaatti) 

18.30-19.30 KAHVIT 
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KUKA KUUNTELISI KÖYHÄÄ 
HARVINAISSAIRASTA?

Harvinaisuuden lisätaakka

29.1.2019/ oyl Mikko Seppänen, Harvinaissairauksien yksikkö, HUS



• Psychological AND rare disease AND economic* :58 artikkelia

• Yksittäisistä sairauksista jokunen tutkimus, mm. epidermolysis bullosa

• Orphanet J Rare Dis 2017; 2:68

Australia, lapsipotilaat, päähuomio viivästyneessä diagnoosissa (38% ≥ 6 lääkäriä)

• Dg-viive: Ahdistus, suvunjatkamisen pelko, frustraatio ja stressi (54%), taudin eteneminen 

(37%), hoidon viivästyminen ja vääränlainen hoito (10%); 

Empatian ja ymmärryksen puute (16%), vaikka 86.2% sai psyykkistä tukea 
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• Productivity loss AND rare diseas* :19 artikkelia

• Kustannukset osin yhteiskunnalle

• Yksittäisistä sairauksista jokunen tutkimus, mm. lastenreuma 

• BMC Muskuloskelet Disord 2016;17:32

Vuodessa (2012): tuottavuuden lasku 8 715€, muut kulut 8 323€

Eläköityminen, tukihoidot, lääkitys, potilaskäynnit, testit

• Marginalization AND rare diseas(e)* : 7 artikkelia

• “The rarity of these diseases produces the basic condition of marginalization that 

these patient advocacy organizations confront when seeking to generate 

research” Social Studies of Science 2011  41:31–57

• Socioeconomi* AND rare diseas* : 90 artikkelia

• 1 tuoreehko yleinen katsausartikkeli: 
Angelis A et al. Health Policy 2015;119:964-79
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• Fokus sairaudessa, ei sairaassa ja vain taloudellisissa vaikutuksissa

• 2015 mennessä: vain 77 tutkimusta, joista 51 joko kystinen fibroosi (29) tai hemofilia (22)

• Elämänkaaren kustannukset: 4 sairautta

• Vuosittaiset kustannukset: 5 sairautta

• Datan saatavuus: sidoksissa lääkehoidon saatavuuteen… (<10% harvinaissairauksia)

• Tässä siten kirjallisuudesta:

• Kystinen fibroosi, Duchennen lihasatrofia, fragiili X, hemofilia, lastenreuma, 

mukopolysakkaridoosi, skleroderma, Prader-Willin oireyhtymä (PWS), histiosytoosi ja 

epidermolysis bullosa
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HARVINAISSAIRAUDEN TALOUDELLINEN TAAKKA
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• Prof Juho Saari

• ”On selvää, että meidän turvaverkko vuotaa… järjestelmä toimii hyvin 

niin kauan kuin ihmisellä on yksi ongelma, kuten vaikkapa sairaus tai 

työttömyys… useampi ongelma peräkkäin, järjestelmä alkaa 

heittelehtimään.”

• ”Uskotaan, että ihminen parantaa toimintaansa, kun tehdään jokin 

yksi asia…ongelmat ovat kasaantuneet. Ihmisen kyky vastata 

taloudellisiin kannustimiin on erilainen tilanteessa, jossa arkea 

kuormittaa niukkuus, ahdistus ja sopeutuminen elämäntilanteeseen… 

Suomessa ollaan heikkoja kokonaisvaltaisten palveluketjujen 

tuottamisessa… että ne toisivat elämään myönteisiä siirtymiä 

parempaan… kun on ollut kanveesissa liian monta kertaa, kyky nousta 

heikentyy koko ajan” 

• Nuorisolääkäri Milla Halonen

• ”Energiaa ei kuluisi selviytymistaisteluun niukkuutta vastaan, vaan jäisi 

enemmän tärkeisiin asioihin, rakastamiseen ja läsnäoloon”
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Kela

- toimintakykyyn

perustuvat arviot

Harvinaispotilas

- varhainen diagnoosi

- arjen sujuvuus?

- perheen taakka

- vanhemmat

- sisarukset

- yksinäisyys

- koko perhe?

- parinmuodostus?

- seksuaaliterveys? 

- itseohjautuvuus?

- tarvittavat avut ja

tuet?

- taloudellinen tilanne?

- sairauden tilanne?

- kuntoutustarve?

- psykiatrisen tuen

tarve?

- hoidon jatkuvuus

- aikuisuuteen?

- vanhuuteen?

- QoL/PROM?

Kolmas sektori

- tehokkuus

- terveyshyöty/€

- kannattavuus

- (voitto)

Julkinen terveydenhuolto

- tehokkuus (avoth)

- terveyshyöty, QALY

- kannattavuus

- kansalaisten

yhdenvertaisuus

Sosiaalitoimi

- maksukykyyn

perustuvat arviot
Lääkäri

- sairauskeskeinen ajattelu

- varhainen diagnoosi

- (lääke)hoito ja tutkimus

- lääketieteellisesti vaativan

potilaan hoidon muut

ulottuvuudet?

- edes masennus?

- moniammatillisuus?

- potilaan muun auttamisen

resurssit? 

Vammaispalvelut

- toimintakykyyn

perustuvat arviot

HARVINAISSAIRAAN TAAKKA

Köyhä harvinaispotilas

- niukkuus nakertaa itsetuntoa

- häpeä

- riittämättömyys

- sosiaalinen eristäytyneisyys

- ”vain menoerä valtion kukkarossa”



YHTEINEN KULKUSUUNTA
- KAIKEN KESKELLÄ POTILAS


