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Lahtokohtia

« Sosiaalietuuksissa lait ja lahtokohdat samat harvinaista
sairautta sairastaville ja "tavallisille”.

» Hyva ajatus toteuttaa palveluita yksilollisten tarpeiden
mukaan ei kuitenkaan talla hetkella aina toteudu, mika
vaikuttaa monien harvinaissairaiden elaméan.

* Harvinaista sairautta sairastavat kohtaavat usein
haasteita vuorovaikutustilanteissa ammattilaisten kanssa.
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Sosiaalipolun mutkien maaradan
vatkuttaa

» Onko sairaus luokiteltavissa laajempaan ryhmaén,
esim. likuntavamma

* Missé idssé/elaménvaiheessa sairaus alkaa
» Nakyyko sairaus paalle péin ja kuinka tasaisesti
sairaus oirehtii

» Onko ko. sairautta sairastaville olemassa
potilasyhdistysta
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Haastavia kohtia

* Nivelvaihe lasten palveluista aikuisten palveluihin

» Nopean reagoinnin tarve

» Ohjauksen ja neuvonnan puutteet

+ Laheisten huomiointi

* Oikean potilasjarjestén I6ytyminen ja sinne ohjaaminen
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