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HARVINAISET-VERKOSTO julkaistavissa 21.2.2017

Harvinaisten sairauksien paiva 28.2.2017:
Tutkimus tuo toivoa harvinaisen sairauden kanssa elaville

Harvinainen sairaus tai vamma koskettaa yli 300 000:tta suomalaista ja heidan ldaheisidan. Lisaksi on suuri
maara ihmisia, joiden harvinaista sairautta ei vield osata tunnistaa. Tarkkaa lukumaaraa on vaikea arvioida,
silla monet joutuvat odottamaan diagnoosia vuosia, jopa vuosikymmenia. Tutkimus antaa toivoa siita, etta
lisaa vastauksia I6ydetaan vahitellen.

"Yliopistosairaaloihin perustetut harvinaisyksikot ovat avainasemassa naiden ihmisten asioiden edistami-
sessa. Julkisen, yksityisen ja kolmannen sektorin toimijoiden valille rakentuva yhteistyo on tarkea askel
kohti harvinaissairaan parempaa arkea”, kuvaa Harvinaiset-verkoston puheenjohtaja Hanna Eloranta harvi-
naissairaiden hoidon nykytilannetta Suomessa.

Potilaiden rooli tutkimuksessa on muuttunut ja heita kuullaan aiempaa paremmin: “Harvinaissairaille ja po-
tilasjarjestoihin kertyy kokemustietoa ja vahvaa asiantuntemusta, joka on tarkeaa tunnistaa ja tunnustaa
karttuvan lddketieteellisen osaamisen rinnalla”, Eloranta painottaa. Tiedon etsimisen ja tuottamisen ei kui-
tenkaan pida jaada yksin sairastuneen vastuulle. Potilasjarjestot edistavat harvinaissairaan kokonaisval-
taista hyvinvointia tarjoamalla tietoa, ohjausta, neuvontaa ja arjen tukea.

Tutkimuksen mahdollisuudet ovat rajattomat

Tutkimuksen tuloksena tunnistetaan maailmanlaajuisesti noin 250 uutta harvinaista sairautta tai niiden ala-
muotoa vuosittain. Lisdantyva tieto tukee ldadkareita oikean diagnoosin maarittelyssa ja parantaa harvinais-
sairaiden ymmarrysta sairaudestaan.

Vaikka harvinaissairauksista on vdhan tilastotietoa, tutkimus on merkittavaa niille ihmisille, jotka vuosien
odottelun jalkeen saavat oikean diagnoosin. HARSO ry:n varapuheenjohtaja Katri Asikainen muistuttaa:
"Harvinaissairaan kokemustieto tdaytyy huomioida niin hoitomuotoja valittaessa, niitd kehitettdessa kuin
paatdksenteossa. Tieto lisdad tutkimusta, tutkimus lisda tietoa: tiede tarvitsee tutkimuksen kohteeksi harvi-
naissairaita ja harvinaissairaille tutkimus on tarkeaa. Sen avulla voidaan kehittaa uusia hoitoja ja joissain
tapauksissa |6ytaa jopa parannuskeino.”

Euroopassa harvinaissairauksien tutkimuksen rahoitusta on lisdtty viime vuosikymmenina. On tarkeaa, etta
tutkimukseen panostetaan jatkossakin. Harvinaissairauksien tutkimus tarvitsee rajat ylittavaa yhteistyota
sekad tutkimusaiheiston kattavuuden ettd sairauksien monimuotoisuuden vuoksi. Tutkimuksen mahdollisuu-
det ovat rajattomat, jos siihen annetaan edellytykset.

Liity mukaan tekemaan harvinaisuutta tutummaksi!

Harvinaisten sairauksien paivaa vietetdaan maailmanlaajuisesti vuosittain helmikuun lopussa. Vuonna 2017
pdivan teema on tutkimus. Jo kymmenetta kertaa jarjestettava kampanja muistuttaa harvinaissairauksien
tutkimuksen tarkeydesta ja merkityksesta ihmisten elamaan, hyvinvointiin ja elamanlaatuun.

Harvinaiset-verkosto ja HARSO ry jarjestavat Harvinaisten sairauksien paivan tapahtumia kaikissa viidessa
yliopistosairaalakaupungissa. Pdivaan voi osallistua myds somessa hashtagilla #Harvinaiset2017.
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