ACTIN

. DATA AND POLICIES
FOR RARE DISEASES

Osarahoittajana Euroopan
unionin terveysalan
toimintaohjelma

Policy Brief

Potilaan

voimaantuminen

Marta De Santis?, Clara Hervas?, Ariane Weinman?,

Valentina Bottarelli?

:National Centre for Rare Diseases, Istituto Superiore di Sanita, Rooma, Italia
2EURORDIS — Rare Diseases Europe

2018

\\?ER’O$@
R Y
: s o4
% TS
% 4’9 CNMR




Sisallysluettelo

THVISTELIMA ...ttt ettt s 1
LAHESTYMISTAPA .....ovuttrtttueiaetseesteseaessetsesseseesesssss s sesesse et sse s b e s ees s bbb s bbb s bbbt h bbbt s bbbt eee 4
HISTORIA JA KASITE .....uvuttieiaeiseeteseaeesetsessessess st sesesse e sse bbb bbb es bbbttt s bbb ees 4
MITA KASITE “VOIMAANTUNUT POTILAS” TARKOITTAA? ....covueirieeirereisesessesessssessesessssessssssssssssssessssssesssssssssssssssssesns 7
MITEN POTILAS VOIMAANTUUT? ...ttt bbbt bbb 9
HARVINAISSAIRAIDEN VOIMAANTUMINEN SOPEUTUMISKYKYISISSA TERVEYDENHUOLTOJARJESTELMISSA ..... 12
SUOSITUKSET ...ttt bbb b b e e bbb e bbb e e e et sbeeneentas 14
LAHDELUETTELO ...evuvutateeseeseteestasesessetsessesesse st sse s bbb ss s ses s s st eesesse s st s s bbb sessesesasb et essessesasssssnes 16

“Ole se muutos, jonka haluat maailmassa ndhdd.” M. Gandhi

Tama asiakirja on osa yhteishanketta "677024/RD-ACTION”, joka on saanut rahoitusta Euroopan unionin terveysalan toimintaohjelmasta (2014-2020). TAman
materiaalin sisiltd edustaa vain kirjoittajien ndkemyksia ja se on heidan yksinomaisella vastuullaan; se ei edusta Euroopan komission ja/tai terveys- ja kuluttaja-asioiden
toimeenpanoviraston tai minkdaan muun Euroopan unionin elimen nakemyksia. Euroopan komissio tai virasto eivat ota mitaan vastuuta asiakirjan sisaltaman tiedon
kayttamisesta.




TIIVISTELMA

Historia ja kasite

Voimaantumisen kasite esiintyi alun perin erilaisissa marginaaliryhmiin (feminismi, freudilainen psykologia, teologia,
Black Power -liike ja gandhismi) liittyvissa yhteiskunnallisissa
protestiliikkeissd, ja siihen sisaltyi vaatimus sosiaalisesta | Yhteenvetona voidaan todeta, ettd potilaan
muutoksesta, jonka kautta nima ryhmét saisivat oikeutensa | Voimaantuminen:

takaisin. * \/oi olla prosessi ja lopputulos

Voimaantuminen on monimutkainen ja kiistanalainen kisite, | ® Voi tapahtua yksilén tai yhteison tasolla
koska sen keskeisesta ~merkityksesta ei ole olemassa | e Vojtapahtua terveydenhuollon piirissa tai
yksimielisyytta. Kasitteen maaritelmaa koskevassa kiistassa on | sen ulkopuolella (arkielimaissa).

kyse siitd, onko voimaantuminen prosessi/lahestymistapa vai
tavoite/tulos, vaikka nama kaksi kasitettd eivat valttamatta ole
erilliset, ja voimaantuminen maaritellddn usein niin, ettd se
sisdltdd kummankin vaihtoehdon (Maailmanpankki, 2002;
EMPATHIE, 2014).

¢ Voi vaikuttaa mikrotasolla (potilaaseen),
makrotasolla (potilasyhteis6on) ja yhteis-
kunnallisella tasolla.

Kasite potilaan voimaantuminen liittyy potilaan tukemiseen hdnen perehtyessaadn sairauteensa, ja siihen, ettd han
ottaa oman kehonsa, sairautensa ja hoitonsa omaan hallintaansa. Tama voi tapahtua yksilon (potilaan) tasolla
(henkilokohtaiset taidot ja tietdmys) tai kollektiivisella (potilasyhteison) tasolla (keskindiset tukiryhmat, tiedon
jakaminen seka potilasryhmat, jotka mahdollistavat etujen ajamisen).

Toinen tarked merkitysvivahde on se, ettd potilaan voimaantuminen voi myos ilmetd terveydenhuollon kontekstin
ulkopuolella jokapdivaisessa eldmassa (itsetunnon ja selviytymiskeinojen kehittymisena).

Tama merkitsee sitd, etta potilaan voimaantumisella voi olla vaikutusta seuraaviin tekijéihin:

- mikrotasolla (potilaan tasolla): parempi terveydentila, parempi tyytyvdisyys hoitovaihtoehtoon, parempi
eldmanlaatu ja henkinen tila;

- makrotasolla (yhteison tasolla): terveys- ja sosiaalipalvelujen laatu, tarpeita paremmin vastaavien toimien
suunnittelu;

- yhteiskunnallisella tasolla: parempaa paatoksenteon priorisointia, suunnittelua ja kustannustehokkuutta.

Harvinaissairauksissa voimaantumisella on muita suurempi merkitys. Tama johtuu sairastavien maaran vahaisyydesta,
asiantuntijuuden ja tiedon puutteesta seka siita, etta harvinaissairailla on suuri riski karsia heikosta elamanlaadusta.
Vaikka jokaisella harvinaissairaudella on omat ominaispiirteensd, harvinaissairailla on keskenddan samankaltaisia
kokemuksia ja haasteita, jotka voidaan ratkaista toteuttamalla potilaan voimaantumiseen tahtaavia suunnitelmia.

Mita kdsite ”voimaantunut potilas” tarkoittaa?

Voimaantuneen potilaan kasitetta maariteltdaessa hankaluutena on potilaan voimaantumisen ja toisaalta potilaan
osallistumisen (patient engagement) valisen eron maaritteleminen. Yleisesti ottaen vasta, kun potilas on voimaantunut,
hantd voi myo6s osallistua. Ensin mainittu (potilaan voimaantuminen) on yhteinen perusta, joka mahdollistaa
jalkimmaisena mainitun (potilaan osallistumisen), mutta kumpikin voidaan yhdistaa prosessiksi:

"jonka kautta yksil6t ja yhteisot pystyvat ilmaisemaan tarpeitaan, esittdamaadn huolensa, laatimaan paatoksentekoon
osallistumista koskevia strategioita ja toteuttamaan yhteiskunnallisia, sosiaalisia ja kulttuurisia toimia naiden tarpeiden
tayttamiseksi”

Harvinaissairaiden kannalta tama johtaa yhteisen tietamyksen kehittymiseen, jolla voidaan ratkaista monimutkaisia
ongelmia.

Potilaiden voimaantuminen on tehtava, johon liittyy yhteisdjen, terveydenhuollon ammattilaisten, poliittisten
paattajien ja kaikkien muiden kansalaisyhteiskunnan toimijoiden valinen yhteistyo ja joka kannustaa siihen yksildiden
terveyden ja hyvinvoinnin vaalimiseksi.



Miten potilas voimaantuu?
I. Terveysosaaminen, koulutus ja valmiuksien kehittaminen.

Terveysosaamisen ja koulutuksen parantaminen auttavat potilasta voimaantumaan ja lisdksi edistéd
terveydenhuoltojéirjestelmdén kestévdd kehitystd.

Terveysosaaminen on dynaaminen ja vuorovaikutteinen prosessi, joka sisdltda valmiuksien kehittdmisen ja pyrkii
vaikuttamaan yksittaisiin elamantapapaatoksiin, mutta joka myos lisda tietoisuutta terveyteen vaikuttavista tekijoista
ja kannustaa toimiin, jotka voivat johtaa naiden tekijéiden muuttamiseen.

Koulutusta ja valmennusta voidaan jarjestaa kaikille sidosryhmille: potilaille, terveydenhuollon ammattilaisille ja
laitoksille. Sen avulla voidaan tulevaisuudessa edistda innovatiivisia ja laadukkaita, aidosti potilaskeskeisia ja kestavia
terveydenhuoltojarjestelmia. Usein potilasjarjestdjen tehtdvdand on potilaille ja terveydenhuollon ammattilaisille
suunnatun valistuksen jarjestaminen auttavien puhelinten, tiedotuksen ja tapauskohtaisten koulutustilaisuuksien
kautta.

Esimerkki: Harvinaissairaille jarjestetdan koulutuksia, kuten EURORDIS Open Academy ja EUPATI-ohjelma; ja kansalliset
kattojarjestot ovat ratkaisevassa asemassa kehitettdessa valmiuksia mikro- ja makrotasolla seka paatoksenteon tasolla.

Il. Jaettu paatoksenteko ja potilaiden ndkemysten integroiminen.

Potilaiden osallistumista pidetddn yhé enemmdn innovatiivisena ja toteuttamiskelpoisena ldhestymistapana varmistaa
asianmukainen hoito nykyolosuhteissa, joissa hankaluutena on resurssien rajallisuus.

Jaettu paatoksenteko on prosessi, jossa laakari ja potilas tekevat hoitosuunnitelmapaatoksen yhdessa sen jalkeen, kun
he ovat keskustelleet vaihtoehdoista, mahdollisista eduista ja haitoista huomioiden potilaan arvot ja mieltymykset.

Tarkeinta on tunnistaa, etta jokaista ladketieteellista tai terveytta koskevaa paatostd on tekemassa vahintaan kaksi
asiantuntijaa: ladkari on saanut pitkan ja laajan ladketieteellisen koulutuksen; mutta vain potilas tietad, miten han
mieltda riskin, miten han kokee sairautensa omissa sosiaalisissa olosuhteissaan ja millaiset hanen arvonsa ja
mieltymyksensa ovat.

Esimerkki: Vastikdan perustetut ePAG-ryhmat (European Patient Advocacy Group) kaikissa eurooppalaisissa osaa-
misverkostoissa (European Reference Networks) edistavat potilaskeskeistd lahestymistapaa seka kliinisen hoidon,
palvelun parantamisen etta strategisen kehittamisen ja paatoksenteon kannalta.

lil. Itsehoidon ja itsehallinna n tukeminen.

Itsehallinnan tukemisella on myénteistd vaikutusta terveydenhuoltojdrjestelmiin, silld se auttaa tehostamaan resurssien
hyédyntémisté parantamalla hoito-ohjeiden noudattamista, vihentdmedilld sairaalahoidon tarvetta ja ensiapukdyntejé
sekd parantamalla terveydenhoidon tuloksia.

Itsehallinta maaritelladan potilaan kyvyksi selviytya kaikista kroonisen sairauden mukanaan tuomista asioista, kuten
oireet, hoito, fyysiset ja sosiaaliset seuraukset seka elamantapamuutokset. Jotta se olisi tehokasta, sen on tukeuduttava
ennakoivaan ja koordinoituun ldhestymistapaan niin |3dkareiden, potilaiden, hoitohenkilékunnan kuin
terveydenhuollon jarjestojen valilla.

Harvinaissairaalle itsehallinta on kaukana arkitodellisuudesta. Kuten tutkimuksessa Juggling care and daily life
osoitetaan, suurimpana tarpeena ovat “palvelut, jotka auttavat potilaita sdilyttdmaan itsendisen toimintakyvyn ja
itsehallinnan”.

Esimerkki: Yhdysvalloissa jarjestetyt Arthritis Self-Management Program -ohjelma seka Diabetes Self-Management
Program -ohjelma osoittivat itsehallintaa koskevien interventio-ohjelmien toteuttamiskelpoisuuden. Niilla oli positiivisia
terveysvaikutuksia ja liséksi ne alensivat terveydenhuollon kustannuksia.

Harvinaissairaiden voimaantuminen sopeutumiskykyisissa terveydenhuoltojarjestelmissa

Potilaiden voimaantuminen on keskeinen tekija luotaessa kestavia ja tasapuolisia jarjestelmia kaikille, silla se vastaa
nykyaikaisten terveydenhuoltojarjestelmien haasteisiin (vdestérakenteen muutos, kroonisten sairauksien aiheuttaman



taakan lisddantyminen, hoitokustannusten kasvaminen, innovatiivisen hoidon rajallinen saatavuus, erot Euroopan
maiden valilld jne.).

Potilaan voimaantumisen vaikutusmahdollisuudet terveysjdrjestelmissa voidaan maaritelld seuraavasti:

1.Tehokkuus: positiiviset kliiniset tulokset, parantunut elamanlaatu, potilaiden tarpeita paremmin vastaavat
terveyspalvelut;

2. Saatavuus: terveydenhuoltojdrjestelmd on potilaalle ldpindkyvdmpi ja helpommin ymmarrettava, jolloin
terveydenhuollon palvelujen saatavuus paranee.

3. Sopeutumiskyky: jarjestelman hyva tiedonkulku parantaa terveydenhuoltojarjestelmien sopeutumiskykya.
Keskeista on, ettd potilaan voimaantuminen ”"mikrotasolla” tuottaa “makrovaikutuksia”.

Mikrotasolla (yksilon tasolla) ensimmainen potilaan havaitsema hyoty on terveyden parantuminen (eli elinidan
pidentyminen ja eldmanlaadun parantuminen). Tdman ansiosta:

® terveydenhuollon resurssien kaytto on asianmukaisempaa ja tehokkaampaa
® |askkeiden kaytto vahenee

® védeston keskuudessa on vahemman terveyseroja

® hoitovirheitd on vdhemman

® ennaltaehkaisevien palvelujen kaytto lisddntyy

® potilastyytyvaisyys paranee

® ammatillinen tyytyvaisyys paranee

® eldmanlaatu paranee.

Makrotasolla potilaiden ja heidan edustajiensa voimaantuminen vaikuttaa myonteisesti terveys- ja sosiaalipalvelujen
laatuun. Tama edellyttas, etta:

® Potilaiden etujarjestot otetaan mukaan terveydenhuoltoon liittyvadn politiikkaan ja paatoksentekoon.

® Potilaat otetaan mukaan palveluiden suunnitteluun ja arviointiin.

Taman ansiosta julkiseen terveydenhuoltoon kaytetyt taloudelliset resurssit vastaavat selkedmmin vdeston
terveydenhoitoon liittyvia tarpeita.

Korkeimmalla tasolla (eli pddtéksenteon tasolla) potilaat voivat etujarjestéjensd kautta tarjota paatoksentekijoille
palautetta siitd, miten hoidosta saadaan laadukasta mutta samalla kustannustehokasta. Vuosien kuluessa
potilasryhmat ovat antaneet yksittdisille potilaille enemman vaikutusvaltaa ja taistelleet potilaiden oikeuksien puolesta.

Potilaan voimaantuminen liittyykin harvinaissairaiden ja heidan perheenjasentensa sosiaalisissa tarpeissa ilmeneviin
vakaviin puutteisiin, jotka vaikuttavat heidan ihmisarvoonsa, itsemaaraamisoikeuteensa ja muihin perusoikeuksiinsa.
Voidaan sanoa, ettéi yhteiskunta on kestdvdillé pohjalla vasta, kun sen jéiisenet viettdvit ihmisarvoista elémdici
tyytyvdiisind omaan elédmddnséi.

Suositukset

Useat potilaan voimaantumista parantavat aloitteet ansaitsevat kaiken tuen ja niita kasitellaan yksityiskohtaisesti taman
yhteenvedon viimeisessa luvussa. Niissa korostuu erityisesti tarve varmistaa potilaiden aktiivinen rooli ja tehokas
osallistuminen kaikkeen keskeiseen paatoksentekoon (menettelytapa, hoito, tutkimus) kansallisella, alueellisella ja
paikallisella tasolla.



Useat tdssd yhteenvedossa esitetyistd aloitteista ovat tosiasiallisesti jo toiminnassa, mutta ne ovat hajallaan ja
epatasaisesti kdytossa eri EU-maissa ja eri alueilla.

Voidaan siis vaittaa, ettd lopullisena suosituksena voisi olla EU-tasoinen etenemissuunnitelma tai strategia, joka
kdsittelee potilaan voimaantumista. Se sisaltaisi nama suositukset ja arvioisi EU:n alueelta tai sen ulkopuolelta saatavia
kokemuksia ja parhaita kdytant6ja ja kannustaisi niiden kattavaan ja jarjestelmalliseen kdyttoonottoon. Strategiaa
sovellettaisiin asianmukaisilla hallinnon tasoilla (eurooppalaisilla, kansallisilla tai paikallisilla), jotta varmistetaan potilaan
voimaantumisen toteutuminen ja edistetddn Euroopan kansallisten terveydenhuoltojdrjestelmien parantamista eri
maissa.

Tallainen strategia perustuisi kattavaan ja holistiseen ldhestymistapaan, joka ulottuu perinteistd parantavaa hoitoa
laajemmalle ja johon osallistuvat potilaat, yhteisot, terveydenhuollon palveluntarjoajat ja muut sidosryhmat.
Holistisen lahestymistavan pitdisi voimaannuttaa yksilot ja yhteisét ryhtymaan toimiin oman terveytensa vaalimiseksi,
edistaa terveydenhoidon tasa-arvoa ja edistaa eri alojen valista yhteistoimintaa. N&in saataisiin rakennetuksi terveella
pohijalla olevia yhteisia toimintalinjoja ja sopeutumiskykyisia terveydenhuoltojarjestelmia seka sellainen yhteiskunta,
jonka kaikki kansalaiset ovat elamaansa tyytyvaisia, ja jossa heidadn tarpeitaan huomioidaan heidan perusoikeuksiensa
mukaisesti.

LAHESTYMISTAPA

Tama katsaus perustuu aihetta kasittelevaan kirjallisuuteen, potilasaktiivien kannanottoihin, EU:n toimintalinjoja
koskeviin asiakirjoihin ja lainsdadantéon sekd konsultointiin EURORDIS® European Public Affairs Committee (EPAC) -
komitean kanssa. Sen jalkeen, kun ”potilaan voimaantumisen” kasite on maaritelty, tdssa yhteenvedossa pyritaan
madrittelemaéan tapa, jolla potilaan voimaantumista toteutetaan, ja tunnistamaan yhteys potilaan voimaantumisen ja
toisaalta terveydenhuoltojarjestelmien oikeudenmukaisuuden, sopeutumiskyvyn ja kestavyyden valilla. Yhteenvedon
lopussa on toimintalinjoja koskevia erityissuosituksia.

HISTORIA JA KASITE

Voimaantumisen kasitteen alkuperé ja ldahde voidaan johtaa niinkin vaihteleville alueille, kuin feminismi, freudilainen
psykologia, teologia, Black Power -liike ja gandhismi. Toinen tarked voimaantumisen "filosofiaan” vaikuttanut tekija
nayttaa olevan Paolo Freiren toiminta ja hdanen 1960-luvulla kehittdmansa “vapaan sivistystyon” kasite, joka vaikutti
Latinalaisessa Amerikassa noudatettuihin kdytantoihin 1970-luvulla ja joka liittyi erityisesti lukutaidon lisddamista
koskeviin hankkeisiin (Freire, 1970). Kuitenkin vasta 1970-luvulla, erityisesti Barbara Solomonin vuonna 1976 julkaistun
teoksen Black Empowerment: Social Work in Oppressed Communities myota tama kasite tuli virallisesti
sosiaalipalvelujen tarjoajien ja tutkijoiden kayttéon. 1980-luvulla voimaantuminen nahtiin |dhinnad sosiaaliseen
muutokseen liittyvana radikaalina hankkeena, jotta syrjaytyneet sosiaaliryhmat voisivat maaritella ja vaatia oikeuksiaan
yhdessa (Luttrel 2009). Merkittava esimerkki, joka liittyy nimenomaan terveyteen seka sairauden kanssa elaviin ihmisiin,
on AIDSiin sairastuneiden voimaantumista koskeva lilke 1980-luvulla, ja erityisesti heidan 1983 laatimansa “Denver
Principles” -periaatteet, joissa ensimmaistd kertaa esitettiin ajatus, ettda AIDS:in hoidon pitdisi pohjautua
henkildkohtaisiin kokemuksiin?, ja jossa annettiin uraauurtava julistus: “Tuomitsemme yritykset leimata meidit
"uhreiksi”, silla se viittaa tappioon; me olemme vain jonkin aikaa “potilaita”, mika viittaa passiivisuuteen,
avuttomuuteen ja riippuvuuteen muiden antamasta hoidosta. Me olemme AIDS:ia sairastavia ihmisid.3”Taman takia
yhteiskunnallisten protestiliikkeiden yhteydessa on alettu yha enemman kayttaa sanaa “voimaantuminen” tutkittaessa
syrjaytymisesta karsivia ryhmiad, kuten afroamerikkalaisia, naisia, homoseksuaaleja, lesboja ja vammaisia.

1EURORDIS on potilaslahtsinen potilasjarjestojen litto, kansalaisjarjestd, joka edustaa 808 harvinaissairaiden potilasjarjestéd 70 maassa
(www.eurordis.org)

2 UNAIDS (2007) Policy Brief ”Greater Involvement of People Living with HIV (GIPA”, saatavilla:
http://www.unaids.org/sites/default/files/media_asset/jc1299-policybrief-gipa en_ 0.pdf

3 Statement from the Advisory Committee of People with AIDs, (1983) :
http://data.unaids.org/pub/externaldocument/2007/gipal983denverprinciples_en.pdf
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Tasta historiallisesta katsauksesta kay ilmi, ettd voimaantuminen viittaa Idhinnad periaatteisiin, kuten yksildiden ja
ryhmien kykyyn toimia oman hyvinvointinsa varmistamiseksi, tai heiddn oikeuteensa osallistua heitd koskevaan
paatdksentekoon. Voimaantuminen on kuitenkin monimutkainen kasite, jota on kaytetty eri tavoin ja josta on vaitelty
useiden vuosien ajan, koska sen keskeisesta merkityksestd ei ole olemassa yksimielisyytta. Itse asiassa Gibson (1991)
ehdottaa: “voimaantumisen merkitys on [...] helpompi ymmartda sen mukaan, mitd se ei ole: voimattomuutta,
avuttomuutta, toivottomuutta, vieraantumista, uhriutumista, alistumista, sortoa, holhoavuutta, oman eldman
hallinnan menettamista ja riippuvuutta”. Sen lisdksi, ettd “voimaantumiselle” ei ole sovittua maaritelmag, itse sana ei
kaanny helposti tai tasapuolisesti eri kielille. Esimerkiksi englanninkielinen ilmaisu “to empower” (voimaantua) voidaan
kaantaa seka saksan etta ranskan kielelle kahta eri verbia kayttaen: toisaalta erméachtigen/autoriser (jotka viittaavat
"ylivaltaan”) ja toisaalta befahigen/rendre ("tehda kykenevéaksi”) (Luttrel 2009). Ranskan kielessa sille voidaan antaa
muitakin vastineita: Dictionnaire Québécois-Francais kdyttda vastinetta “autonomisation”; Maailmanpankki (2000,
Doligez, 2003) kayttaa vastineita “demarginalisation” ja "intégration”. Kirjallisuudesta voimaantuminen I6ytyy myos
muodossa “renforcement des capacités et participation” (Doligez, 2003).

Toinen maaritelmakiista koskee sitd, mikd merkitysero on kutsuttaessa voimaantumista prosessiksi/
Idhestymistavaksi tai tavoitteeksi/tulokseksi. Toisaalta voimaantuminen on prosessi tai lahestymistapa, kun esimerkiksi
koulutuksen tarkoituksena on lisata kriittista ajattelua ja kykya toimia itsendisesti. Voimaantumista voidaan pitdad myos
monimutkaisena tavoitteena, johon kuuluu kolme keskeista kasitetta: hyvinvointi, terveys ja elamanlaatu. Talléin
voimaantuminen on tulos, kun prosessin ansiosta itseluottamus paranee. Nama kaksi kasitettd eivat silti valttamatta ole
erilliset, ja esimerkiksi Maailmanpankki (World Bank 2002) maarittelee “voimaantumisen” prosessiksi, jolla
parannetaan yksildiden tai ryhmien kykya tehda valintoja ja muuttaa ndma valinnat halutuiksi toimiksi. Kumpikin seikka
rakentaa yksilollisida ja kollektiivisia keinoja ja parantaa niiden kayton tehokkuutta ja oikeudenmukaisuutta
organisatorisessa ja institutionaalisessa yhteydessa.

Terveydenhuollon alalla potilaan voimaantuminen - kasitteen merkitys korostui osana siirtymista holhoavuudesta kohti
tasapuolisempia ja yhteistydhon perustuvia terveydenhuoltopalvelumalleja, joilla on mahdollista parantaa erityisesti
pitkaaikaissairaiden hoidon kustannustehokkuutta (Bravo 2015). Tavallaan potilaan voimaantuminen liittyy useimmiten
kayttaytymisen muutosprosessiin, jossa keskitytdan siihen, miten potilasta autetaan perehtymaan sairauteensa ja
siihen, ettd han ottaa kehonsa, sairautensa ja hoitonsa omaan hallintaansa. Tassda maaritelmdssa voimaantumista
pidetddn prosessina, jossa “aktivoidaan” potilaita, jotka "hylkddvat potilaan roolikdyttaytymiseen liittyvan
passiivisuuden ja jossa potilaat ottavat vastuuta hoidostaan (...), tuntevat hoito-ohjelmansa paremmin ja ovat
tyytyvdisempia ja sitoutuneempia siihen” (Steele, Blackwell, Gutman ja Jackson, 1987). Vastaavasti Maailman
terveysjarjestd (WHO) maérittelee voimaantumisen ”prosessiksi, jossa ihmiset hallitsevat paremmin omaan
terveyteensa vaikuttavia paatoksia ja toimia, ja jota tulisi pitad seka yksiloa koskevana ettd kollektiivisena prosessina”.
Euroopan potilasfoorumi (EPF) (2015) selittdd taman yksilon (potilaan) tason ja kollektiivisen (potilasyhteistn) tason
vdlilla olevan eron siten, ettd ensin mainitussa kyse on henkilokohtaisten taitojen hankkimisesta, ja jalkimmaisena
mainitussa vertaisryhmien luomisesta, keskeisten ongelmien tunnistamista tietoa vaihtamalla ja koalition luomisesta,
joka tekee potilaiden etujen ajamisen mahdolliseksi. EU:n rahoittamassa EMPATHiE-hankkeessa (Empowering Patients
in the Management of Chronic Diseases?), johon EPF osallistui, korostettiin my®s sitd, ettd “voimaantuneella potilaalla
on madrdysvaltaa omaan paivittdiseen hoitoonsa” ja ”he saavat itseluottamusta, paremman itsetunnon ja
selviytymiskeinoja sairauden fyysisten, emotionaalisten ja sosiaalisten vaikutusten hallitsemiseen jokapdivaisessa
elamassa”. Siksi potilaan voimaantuminen voi merkita muutakin kuin miten potilas selviytyy ja hallitsee
hoitosuunnitelmaansa, se liittyy myos arkielamaan.

Se, etta potilaan voimaantuminen voi prosessina tapahtua yksilotasolla ja kollektiivisella tasolla seka laaketieteellisessa
hoidossa etta sen ulkopuolella, merkitsee sita, ettd potilaan voimaantuminen voi vaikuttaa eri tasoilla: mikrotasolla
(potilaan tasolla) se parantaa terveytta, lisaa tyytyvaisyytta hoitovaihtoehtoon ja parantaa eldmanlaatua ja henkista
tilaa; makrotasolla (yhteison tasolla) se vaikuttaa terveydenhuollon ja sosiaalipalvelujen laatuun ja tarpeita paremmin
vastaavien toimien suunnitteluun; paatoksenteon tasolla se vaikuttaa terveydenhuollon priorisointiin, suunnitteluun ja
kustannustehokkuuteen (EPF, 2015). Taman perusteella neljalla tekijalla on raportoitu olevan olennaista merkitysta
potilaan voimaantumisen prosessiin: 1) potilaan kasitys omasta roolistaan; 2) potilaan riittava tietopohja, jotta han voi

keskustettahoidostaanterveydenhuollon palveluntarjoajien kanssa; 3) potilaan taidot sekd 4) voimaantumista tukeva
ymparistoé (WHO, 2009).

4 http://www.eu-patient.eu/contentassets/543c15ed8f8c40f692030a0a0d51b8e2/empathie frep en.pdf




Yhteenvetona voidaan todeta, ettd vaikka kasitteella potilaan voimaantuminen voi olla erilaisia merkityksia ja
tulkintoja, se viittaa yleensa prosessiin, joka antaa yksil6lle tai yhteisolle mahdollisuuden hankkia tietoa, kehittaa
taitoja ja omaksua asenteen, jota tarvitaan potilaan hoitoa koskevia valintoja tehtdessa.

Harvinaissairauksissa voimaantumiseen liittyvan prosessin merkitys kasvaa. Tama johtuu ensinndkin siitd, etta
sairauden harvinaisuus ja asiantuntijoiden ja riittdvan tiedon puute pakottavat potilaan perehtymdin omaan
sairauteensa. Lisdksi harvinaissairailla on usein suuri riski karsia heikosta elamanlaadusta, mukaan lukien lisdantynyt
ahdistuneisuus, masennus, kivut, visymys ja viahainen kyky osallistua yhteiskunnassa. InnovCare-projektissa® kehitetty
RareBarometer-tutkimus ”Juggling day care and daily life” (RareBarometer 2017), joissa on yli 3 000 vastaajaa, tuottaa
yksityiskohtaista tietoa tasta todellisuudesta. Lyhyesti sanottuna voidaan selvasti havaita, etta vaikka jokaisen sairauden
ominaispiirteet ja vaikutukset terveyteen ovat erilaiset, harvinaissairailla on usein samankaltaisia kokemuksia ja
haasteita, kuten vihiinen tietopohja, hoidon puute, diagnoosin saamisen pitkittyminen ja joutuminen eristyksiin®.
Lisaksi harvinaissairauksien pienen esiintymistiheyden takia tutkijat, terveydenhoitoala ja pdattdjat antavat niille usein
vain vahan huomiota.

Naiden vaikeuksien ylitsepadasemiseksi on harvinaissairaiden valttamattomana selviytymiskeinona voimaantuminen,
etenkin kun se maaritellddn toimintakeskeisend kasitteend, joka keskittyy virallisten ja epdvirallisten esteiden
poistamiseen ja yhteisdjen ja instituutioiden vdlisten suhteiden muuttamiseen. Harvinaissairaita on olennaista
tarkastella kollektiivisesti eikd kutakin sairautta itsendisesti. Ndin tunnistetaan ryhman yhteiset ongelmat ja voidaan
kerdtd toimijoita (kriittistd massaa) yhteistydohon, joka vahvistaa toimijoiden kykyja ja tunnistamista sosiaalityon
kentdlld. Taman ymmartdminen on johtanut siihen, ettd harvinaissairaiden yhteisdissa voimaantuminen on ollut
tehokas véline jo muutaman vuosikymmenen ajan. Voimaantumiseen tahtdavat strategiat perustuvat pitkan aikavalin
tietoon harvinaissairaiden keskuudessa ja ne sisdltdvat tiedon saatavuuden parantamista, tukiryhmien l6ytamista ja
vuoropuhelun tukemista. Taman ansiosta sosiaalinen syrjaytyminen ja terveyserot ovat vdhentyneet seka yhteisollisyys
on lisdantynyt (Aymé 2008). Yhteenvetona voidaan todeta, ettd nama strategiat toimivat seka yksilon (potilaan) tasolla
etta yhteison tasolla.

Ensinnadkin on tarkeda korostaa sitd, ettd Internetissa saatavilla olevan terveyteen liittyvan tiedon nopea
lisadntyminen on valillisesti tukenut harvinaissairaiden yksiléllistd voimaantumista, erityisesti:

- mahdollisuus luoda maiden rajat ylittavia, verkon kautta toimivia yhteistja samaa sairautta potevien ihmisten vilille;
RareConnect.org-potilasyhteiso on tasta merkittdvana esimerkkina seka sairauksien kirjon ettd maantieteellisen
kattavuuden kannalta;

- potilasjarjestdjen usein tarjoamien tukipuhelinten ja muiden tukipalvelujen saatavuus. Erityisesti tukipuhelimella,
jota European Network of Help Lines for Rare Diseases’ tukee, on potilaiden kannalta keskeinen roolj, sill3 se tarjoaa
tietoa, jota potilailla ei useinkaan ole, erityisesti tiettyyn sairauteen keskittyvien potilasjarjestéjen puuttuessa.

Lisdksi potilaan kyky omahoitoon ja sairauden itsendinen hallinta ovat keskeinen osa voimaantumista. Potilaan kyky
kasitella kaikkia oman sairauden osatekijoitd, kuten oireita, hoitoa, fyysisia ja psykososiaalisia seurauksia ja
elamantapamuutoksia, edellyttaa laakarien, potilaiden, omahoitajien ja terveydenhuollon organisaatioiden valista
koordinoitua lahestymistapaa. Omahoidon tukeminen mahdollistaa itseluottamuksen ja taitojen kehittamisen
jokapaivaisen elaman hallitsemiseksi. Harvinaissairaiden tapauksessa on usein kyse siitd, etta potilaat itse ja erityisesti
heidan perheenjasenensa, toimivat potilaan paaasiallisina hoitajina. Tutkimukset osoittavat kuitenkin, etta sairauden
hallinta ja sen saavuttamiseen tarvittava kollektiivinen tuki eivit ole helppoja tehtévia®.

> www.innovcare.eu

& EURORDIS, "Understanding this Public Health Priority”, marraskuu 2005:
https://www.eurordis.org/sites/default/files/publications/princeps document-EN.pdf

7 https://www.eurordis.org/content/help-line-services

8 RareBarometer (2017) "Juggling care and daily life The balancing act of the rare disease community. A Rare Barometer
survey”, kyselyn tulokset saatavilla
http://download.eurordis.org.s3.amazonaws.com/rbv/2017 05 09 Social%20survey%20leaflet%20final.pdf
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Toiseksi on tarkedd korostaa potilasjérjestéjen keskeista roolia. “Harvinaissairaiden potilasjdrjestdjen perustaminen
liittyy potilaiden ja heiddn ldheistensd kokemuksiin, silla heiddt on usein jatetty terveydenhuoltojarjestelmien
ulkopuolelle, ja tdaman takia heiddn on pitdnyt ottaa itse vastuu sairaudestaan. Tiedeyhteison riittdmaton
harvinaissairauksien tuntemus ja kansallisten toimivaltaisten viranomaisten ja lddketeollisuuden antama niukka huomio
ovat johtaneet siihen, ettd potilaat ja heiddn ldheisensd ovat perustaneet potilasjarjest6ja. Harvinaissairaiden
potilasjarjestot pyrkivat kerdadmaan, tuottamaan ja levittdmaan sairaudesta saatavilla olevaa rajallista tietoa ja saamaan
potilaiden ja heidan laheistensd danen kuuluviin. Jarjestéjen toiminnan ansiosta on jo tdhdn mennessa edistetty
potilaiden ja heidan hoitajiensa terveydenhuoltoa ja sosiaaliturvaa, hoitojen kehittymistd seka harvinaissairauksia
koskevan yleisen tietoisuuden lisddantymista. Joissakin tapauksissa potilasjarjestdt ovat onnistuneet kerddamaan varoja,
joilla on rahoitettu tutkimushankkeita, jotka muutoin olisivat jadneet toteuttamatta.” Tassd mielessa potilasjdrjestot
toimivat potilaan voimaantumisen yksilélliselld ja kollektiivisella tasolla. Harvinaissairauksien potilasjarjestdjen luonne
asettaa itse asiassa potilaan voimaantumisen jarjestdjen toiminnan tarkeimmaksi asiaksi. Esimerkiksi EURORDIS-Rare
Diseases Europe -jarjestdssa, joka on harvinaissairauksien potilasjarjestdjen EU:ssa toimiva kattojarjesto, potilaan
voimaantuminen on yksi toiminnan kolmesta osa-alueesta, ja se keskittyy tiedon jakamiseen, yhteison rakentamiseen,
jasenten verkottumiseen ja potilaiden valmiuksien kehittamiseen®.

MITA KASITE ”VOIMAANTUNUT POTILAS” TARKOITTAA?

Maailman terveysjarjeston (WHO) antamassa Alma Ata -julistuksessa, joka julkaistiin jo 1978, todetaan nain: “Ihmisilla
on oikeus ja velvollisuus osallistua yksilollisesti ja kollektiivisesti oman terveydenhuoltonsa suunnitteluun ja
toteuttamiseen”. Euroopan unionin neuvosto julisti vuonna 2006, ettd potilaiden osallistuminen on yhteisena
toimintaperiaatteena Euroopan unionin terveysjirjestelmissd’®. Tdma ei kuitenkaan nykypéivana vastaa potilaiden
arkikokemusta. Mita kasite voimaantunut potilas siis tarkoittaa? Ja mikd ero on voimaantuneen ja osallistuvan potilaan
valilla?

Jokainen voi saada lddketieteellista tietoa Internetin kautta ja kommunikoida helposti terveydenhuollon
palveluntarjoajien, potilaiden, tukiryhmien ja muiden asiantuntijoiden kanssa. Facebook ja muut sosiaalisen median
sivustot havainnollistavat sosiaalisen yhteenkuuluvuuden voimaa ja yksildiden vaikutusta toistensa kayttaytymiseen
jokapaivaisessa elamassa. Terveydenhuollossa terveyteen liittyvan tiedon nopea levidaminen Internetin kautta on
johtanut siihen, ettd yhd useammat potilaat etsivat terveyteen liittyvaa tietoa ensisijaisesti Internetista (erityisesti
sosiaalisista verkostoista, kuten PatientsLikeMe (www.patientslikeme.com/), Connected Living ‘www.connectedliving.com/) tai
edelld mainittu RareConnect, ja erityisesti harvinaissairauksista). Digitaaliteknologian nopea kehitys on siirtanyt
painopisteen tiedon jakamiseen ja yhteistuotantoon. Tama on muuttanut radikaalisti tapaa, jolla potilaat suhtautuvat
instituutioihin, tiedotusvalineisiin ja muihin tdman alan sidosryhmiin.

Potilaiden itsendisesti hankkiman tiedon laatu on kuitenkin vaihtelevaa. Iso osa tiedosta voi olla arvokasta, mutta osa
on vain osittain kayttokelpoista, osa virheellistd ja joskus jopa tarkoituksellisesti asioita vaaristelevaa. Tietoa on
saatavilla paljon ja siitd voi olla suurta hyotyd, mutta se voi myos aiheuttaa hammennysta, erityisesti jos yksittdinen
potilas ei pysty kayttamaan tietoa tehokkaasti. Tassa suhteessa potilaiden voimaantuminen merkitsee sita, etta he
voivat hyddyntaa kaytettdvissa olevaa tietoa ja saada tyokaluja, tekniikoita ja tukea, joiden avulla he voivat niin
halutessaan osallistua aktiivisesti oman terveytensd ja elamansa hallintaan. Voimaantuminen ei kuitenkaan ole
yksinkertainen prosessi, se ei valttamatta etene lineaarisesti eikd potilasta voi pakottaa siihen, mutta hanen
toimintaansa voidaan tukea (EPF 2015).

Potilaan ”voimaantumisen” maaritteleminen kaikille ymmarrettavalla tavalla ei liity pelkastaan siihen, etta
voimaantuminen on kasitteena abstrakti ja vaikeasti maariteltava, vaan myos siihen, etta potilaan voimaantumisen ja
potilaan osallistumisen eroa on usein vaikea hahmottaa. Yleisesti ottaen vasta, kun potilas on voimaantunut, han voi
myos osallistua. Niiden erona on, ettd ensin mainittu (potilaan voimaantuminen) on yhteinen perusta, joka mahdollistaa

9 Lisitietoja EURORDIS Activity Report 2017:

http://download2.eurordis.org.s3.amazonaws.com/General_Assembly 2018/EURORDIS Activity report 2017.pdf

10 Euroopan unionin neuvosto (2006) “Neuvoston paatelmat Euroopan unionin terveysjarjestelmien yhteisista arvoista ja
periaatteista” Euroopan unionin virallinen lehti, (2006/C 146/01).
https://eur-lex.europa.eu/legal-content/FI/TXT/?uri=CELEX:52006XG0622(01)

Englanniksi http://eurlex.europa.eu/LexUriServ/LexUriServ.do?uri=0J:C:2006:146:0001:0003:EN:PDF
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jalkimmaisend mainitun (potilaan osallistumisen). Potilaiden osallistumisen kasite viittaa nimenomaan potilaiden
oikeuteen olla keskeisessa asemassa terveydenhuollon prosesseissa. Potilaiden osallistuminen tarkoittaa muutakin kuin
tiedon saatavuutta tai terveysosaamista. Siind on kyse potilaan ja terveydenhuollon palveluntarjoajan valisesta
vuorovaikutuksesta, ja se kattaa monenlaisia ndkékohtia.

EU:n rahoittamassa EMPATHIE-hankkeessa on vastikddn kehitetty seuraava voimaantuneen potilaan alustava
madritelma, joka yhdistdd kummankin kasitteen: "Voimaantuneella potilaalla on maardysvaltaa oman tilansa hoitoon
jokapadivdisessa eldamdssa. Han ryhtyy toimiin oman eldamanlaatunsa parantamiseksi ja hanelld on tarvittavat tiedot,
taidot, asenne ja itsetuntemus, jotta hdn voi mukauttaa kayttdytymistdan ja tarvittaessa tyoskennella yhteistydssa
muiden kanssa optimaalisen hyvinvoinnin saavuttamiseksi. Voimaantumisen tukitoimilla pyritddan antamaan potilaille
(ja tarvittaessa heiddan omaishoitajilleen) mahdollisuus osallistua haluamassaan maarin heiddn tilaansa liittyviin
paatoksiin, jotta he voivat osallistua oman tilansa hoitoon yhteistydssa terveydenhuollon ammattilaisten kanssa ja jotta
he voivat parantaa itseluottamusta ja itsetuntoa ja saada selviytymiskeinoja sairauden fyysisten, emotionaalisten ja
sosiaalisten vaikutusten hallitsemiseksi jokapaivaisessa elamassa.” (EPF 2015).

Liséksi European Patients’ Forum (EPF) ehdottaa Christopher Rissellin (Rissell 1994) kuvaileman, alla olevan mallin
mukaista voimaantumisen maaritelmaa, joka sisdltdad potilasjarjestdjen merkittdvan roolin potilaan nakdkulman
tukemisessa poliittisella tasolla. Se sisdltdd sekd voimaantumisen yksildllisen (potilaan) ettd kollektiivisen
(potilasyhteison) ulottuvuuden.

Useissa maissa potilaat on asetettu terveydenhuoltopolitiikan keskioén (Eurobarometri 2012). Esimerkiksi Britanniassa
toimiva NHS on edistanyt potilaan osallistumisen kasitettd tunnetulla iskulauseella ”No decision about me without me”
(yhtakaan minua koskevaa paatosta ei tehda ilman minua) (NHS 2010). Huomionarvoinen esimerkki viimeksi mainitun
periaatteen kayttoonotosta EU:n tasolla on EUCERD-komitean tekema lisdys eurooppalaisen harvinaissairauksien
osaamisverkoston (ERNs) suosituksiin (31. tammikuuta 2013) vuonna 2015, jonka mukaan “potilaiden ja potilaiden
edustajien tulee olla keskeisessa asemassa harvinaissairauksien eurooppalaisen osaamisverkoston paatoksenteossa ja
mielipiteenmuodostusprosessissa ja osallistua rakenteellisen ja kliinisen verkoston toimintaan. Suosituksena on, etta
harvinaissairauksien eurooppalaisessa osaamisverkostoissa potilaat osallistuvat mielekkaalla tavalla, korostetaan
potilaskeskeisyytta ja voimaantumista tunnustamalla potilaiden asema kokemusperdisind asiantuntijoina ja
tietamyksen tuottajina harvinaissairauksien eurooppalaisen osaamisverkoston rakenteellisessa ja kliinisessa
toiminnassa, ja ettad delegoitujen sdadosten lailliset vaatimukset voidaan nain tayttaa”. Tata periaatetta on sovellettu
olemassa olevien 24 eurooppalaisen osaamisverkoston hallinnassa ja ePAG-potilasryhmien (European Patient Advocacy
Groups) mukaan ottamisessa jokaiseen eurooppalaiseen osaamisverkostoon.

Yhteenvetona voidaan todeta, ettd voimaantuminen on ”prosessi jonka kautta yksilot ja yhteisot pystyvat ilmaisemaan
tarpeitaan, esittdmaan huolensa, laatimaan paatoksentekoon osallistumista koskevia strategioita ja toteuttamaan
poliittisia, sosiaalisia ja kulttuurisia toimia nadiden tarpeiden tayttamiseksi.” (EPF 2015). Harvinaissairaiden kannalta tdma
johtaa kollektiivisen alykkyyden kehittymiseen, jolla voidaan ratkaista monimutkaisia ongelmia, se merkitsee jatkuvaa
tiedon, osaamisen ja asiantuntemuksen tuottamista ja parantamista sekd tukea ja ratkaisuja (Le Cam, 2014).

Potilaiden voimaantuminen on tehtdva, johon sisdltyy yhteistjen, terveydenhuollon ammattilaisten, poliittisten
paattajien ja kaikkien muiden kansalaisyhteiskunnan toimijoiden vuorovaikutusta ja joka kannustaa siihen yksildiden
terveyden ja hyvinvoinnin vaalimiseksi. “Potilaiden voimaantuminen merkitsee mahdollisuuksien ja ympariston
luomista potilaille, jotta he voivat kehittda taitoja, luottamusta ja tietoa kehittydkseen passiivisista hoidon kohteista
aktiivisiksi kumppaneiksi. Voimaantumisen on tapahduttava samanaikaisesti seka kollektiivisella etta yksilon tasolla.
Taman takia se edellyttda kulttuurista muutosta, jossa kroonisia sairauksia sairastavat tunnustetaan oman hoitonsa
kokemusperaisiksi asiantuntijoiksi, ja he osallistuvat oman tilansa hoitoon yhteistyossa terveydenhuollon
ammattilaisten kanssa” (Enope Congress 2012).

Tama muutos voidaan saavuttaa keskittymalla kaikille sidosryhmille, potilaille, terveydenhuollon ammattilaisille ja
instituutioille  jarjestettdavaan koulutukseen ja valmennukseen. Terveydenhuollon elvyttdminen edellyttaa
terveydenhuollon ammattilaisten koulutuksen tarkistamista, jotta heista tulee joustavampia ja monitaitoisempia, ja
jotta he kykenevat vastaamaan kasvaviin haasteisiin ja tukemaan potilaiden voimaantumista riittavaa terveysosaamista
osoittaen, samoin kuin kommunikoinnin, hallinnan ja johtamiskyvyn edistamista kaikilla tasoilla. Tdman ansiosta
innovatiivisten, laadukasta hoitoa tarjoavien, potilaskeskeisten ja kestavien tulevaisuuden
terveydenhuoltojarjestelmien edistdminen on mahdollista.
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Source: article “Empowerment: the holy grail of health promotion?”, Christopher Rissel

MITEN POTILAS VOIMAANTUU?

Oman terveyden hallitseminen edellyttdd muutakin kuin sitd, ettd saa aanensd kuuluviin. Taman takia potilaat
voimaantuvat monella tapaa. Seuraavat ovat usein tarkeimpia:

- Terveysosaaminen, koulutus ja valmiuksien kehittdminen. Vaikka voimaantuminen sisaltaa paljon muutakin kuin sit3,
ettd potilas on valistunut ja asiantunteva, oikea tieto ja resurssit ovat perustavanlaatuisia voimavaroja
voimaantumisessa. WHO (WHO 2013) korostaa sita, ettad heikko terveysosaaminen vaikuttaa kielteisesti terveyteen,
kasvattaa terveyseroja erityisesti vahdvaraisten vdaestoryhmien keskuudessa ja johtaa terveydenhuoltojarjestelmien
kustannusten kasvuun. Terveysosaamisen ja koulutuksen parantaminen auttaa potilaita voimaantumaan ja lisaksi
edistaa terveydenhuoltojarjestelman kestavaa kehitysta.

Terveysosaaminen ei merkitse pelkdstddan tiedon passiivista omaksumista, silla se on myds dynaaminen ja
vuorovaikutteinen prosessi, jossa tietoja analysoidaan kriittisesti ja sovelletaan yhteison muuttamiseksi. Potilaiden on
tiedettava, mitd luotettavia ldhteitd he voivat kayttda tiedonhankintaan. Euroopan komission askettdin julkaistussa,
digitaalista terveysosaaminen kasittelevassa asiakirjassa keskityttiin Internetin kdyttamiseen terveyteen liittyvan tiedon
etsimiseen. EU:n sdhkdisen terveydenhuollon toimintasuunnitelma 2012-2020: innovatiivista terveydenhuoltoa 21.
vuosisadalle tarkastelee myos sitd, miten palvelujen ja tiedon saatavuuden parantaminen ja sosiaalisen median
kayttaminen terveytta koskevan tiedon etsimiseen voivat vahvistaa potilaskeskeista hoitoa ja voimaantumista (EHP 2017).

Terveysosaaminen tarkoittaa muutakin kuin kapeasti ymmarrettyna terveysvalistusta seka yksilolliseen kayttaytymiseen
liittyvda kommunikointia, silla se kattaa myos terveyteen vaikuttavat ymparisttekijat seka poliittiset ja sosiaaliset tekijat.
Laajemmin ymmarrettyna terveysvalistus tarkoittaa myds valmiuksien kehittamista, ja se pyrkii vaikuttamaan yksittaisiin
elamantapapaatoksiin ja taman lisaksi myos lisadamaan tietoisuutta terveyteen vaikuttavista tekijoista ja kannustamaan
yksil6llisiin ja kollektiivisiin toimiin, jotka voivat johtaa ndiden tekijdiden muuttamiseen. Taman takia terveysvalistusta
edistetaan kayttamalla keinoja, jotka pelkan tiedon jakamisen lisdksi sisaltavat vuorovaikutusta, osallistumista ja kriittista
analyysia. Tallaisen terveysvalistuksen ansiosta terveysosaaminen paranee, mista koituu henkilokohtaista ja sosiaalista
hyoty3, silla se mahdollistaa yhteisén tehokkaan toiminnan ja edistda sosiaalisen padoman kehitysta (WHO, 2017).

Potilasjarjestojen tehtavana on usein potilaille ja terveydenhuollon ammattilaisille suunnatun valistuksen jarjestaminen
kehittamalla ja usein myds rahoittamalla potilaiden auttavia puhelimia, tiedotusta ja koulutustoimintaa niin, etta
potilaista voi tulla taysivaltaisia padtoksentekoon osallistuvia kumppaneita ja/tai ettd he voivat toimia taysivaltaisesti
muiden sairauden hoidon aikana kKohtaamiensa toimijoiden kanssa. Harvinaissairauksia kasitteleva koulutustoiminta,
kuten EURORDIS Open Academy®! (johon kuuluvat EURORDIS-kes3- ja talvikurssit ja ePAG-ryhmien valmiuksien

1 https://www.eurordis.org/content/eurordis-open-academy#tabs-1




kehittdmisohjelma), sekd EUPATI-ohjelma'?, ovat potilaiden valmiuksien parantamisen ja tieteellisen pohjan
ymmartamisen kannalta ddrimmadisen tarkeitd, jotta potilaat voivat keskustella tutkijoiden, hoitohenkilékunnan ja
teollisuuden edustajien kanssa tasapuolisina kumppaneina ja kehittdd henkilokohtaisia taitojaan, jotka ovat
valttdmattomia heidan toimiessaan vuorovaikutuksessa muiden terveydenhuollon sidosryhmien kanssa.

Tassa yhteydessa on tarkeaa korostaa myos kansallisella tasolla toimivien potilasjarjestdjen kattojarjestojen keskeista
roolia valmiuksien kehittamisessa. Kansalliset potilasjarjestot voivat edistdd voimaantumista kaikilla kolmella tasolla
(mikro- ja makrotaso seka paatdksenteko toimimalla eri puolilla maata asuvien potilaiden edustajana ja esittamalla
yhteisia kannanottoja. Ne pystyvat vaikuttamaan paatoksentekoon, tutkimukseen ja terveydenhuoltoon, jotta nama
vastaavat niiden edustaman vaestdnosan tarpeita. Lisdksi ndama kollektiiviset kansalliset ryhmittymat edistavat
vuorovaikutusta muissa maissa toimivien vastaavien ryhmittymien kanssa. Tdman ansiosta ne voivat keskustella
parhaista kaytannoista ja ottaa oppia erilaisissa yhteyksissa saaduista myonteisista tuloksista ja kohdatuista haasteista.

- Yhteinen paatoksenteko ja potilaiden ndkemysten integroiminen. Yhteinen paatoksenteko on maaritelty
seuraavasti: “"lahestymistapa, jossa laakarit ja potilaat jakavat parhaat kaytettavissa olevat tiedot paatdsten pohjaksi ja
joissa potilaita tuetaan, jotta he voivat harkita vaihtoehtoja ja tehda perusteltuja paatoksia” (Elwyn 2010). Yhteenvetona
voidaan todeta, etta yhteinen paatoksenteko on prosessi, jossa ladkari ja potilas tekevat hoitosuunnitelmapaatoksen
yhdessa sen jalkeen, kun he ovat keskustelleet vaihtoehdoista, mahdollisista eduista ja haitoista sekd ottaneet
huomioon potilaan arvot ja mieltymykset. Potilaan voimaantuminen on ratkaisevan tarkeda vyhteisessa
paatoksenteossa, ja se toteutuu, kun potilas ottaa vastuun omasta terveydestaan. Ydinajatuksena on, ettd yhteinen
paatoksenteko perustuu sen hyvaksymiseen, ettd yksilon itsemadraamisoikeus on tavoite, johon pyritdan, ja etta
laakdrien pitdd tukea potilaita tdman tavoitteen saavuttamiseksi aina, kun se on mahdollista. Yhteisesta
paatoksenteosta puhuttaessa itsemaaraamisoikeus ei merkitse sitd, ettd yksilot jatetdan ilman tukea. Yhteisessa
paatoksenteossa tunnustetaan tarve tukea itsendista toimintakykya yllapitamalla hyvia suhteita ja kunnioittamalla seka
yksilon osaamista ettd riippuvuutta muista.

Tarkeinta taman kasitteen merkitystd ymmarrettdaessa on hyvaksya, ettd jokaista ladketieteellista tai terveytta koskevaa
onnistunutta paatosta on tekemdssa vahintadn kaksi asiantuntijaa: 1adkari on saanut pitkan ja laajan ladketieteellisen
koulutuksen; mutta vain potilas tietdd, miten han mieltda riskin, miten han kokee sairautensa omissa sosiaalisissa
olosuhteissaan ja millaiset hdanen arvonsa ja mieltymyksensa ovat. Taméan takia “potilaiden kumppanuutta koskeva
periaate (...) vie potilaan osallistumisen vield pidemmalle pitdmalla potilasta hoitotiimin tdysivaltaisena jasenena. Vaikka
kasitteen maarittelysta ei talla hetkelld ole yhteisymmarrystd, se perustuu seuraavassa mainittuihin oletuksiin.
Ensinndkin  pitkdaikaissairauksissa potilailta edellytetddn huomattavaa panostusta itsehoitoon. Toiseksi
pitkdaikaissairaille kertyy kokemusperaista tietoa, joka voi parantaa heidan itsehoitonsa tasoa ja tadydentda
terveydenhuollon ammattilaisten tieteellista tietamysta. Toisin sanoen potilaan nakdkulmasta tarkasteltuna laadukkaat
terveydenhoitoa koskevat paatokset perustuvat kahdentyyppiseen, toisiaan tdydentavaan tietoon: terveydenhuollon
ammattilaisten tieteelliseen tietoon ja potilaan omaan kokemusperdiseen tietoon. Kolmanneksi, tallaisissa paatoksissa
on kummankin tyyppisen tietdamyksen lisdksi otettava huomioon potilaan elamansuunnitelma.” (Pomey 2015).

Esimerkkina potilaiden ndkemysten integroinnin edistymisestd on ePAG-ryhmien (European Patient Advocacy Groups,
www.eurordis.org/content/epags) dskettdin tapahtunut perustaminen. http://www.eurordis.org/content/epags
Ryhmien edustajien on varmistettava, ettd potilaat ovat tdysin edustettuina kaikkien eurooppalaisten
osaamisverkostojen hallinnossa. He edistavat ja kannustavat potilaskeskeista lahestymistapaa seka kliinisen hoidon,
palvelun parantamisen etta strategisen kehittamisen ja paatoksenteon kannalta edelld mainitun EUCERD-komitean
eurooppalaista osaamisverkostoa koskevien suositusten mukaisesti.

Yhteenvetona voidaan todeta, ettd lahestymistapa, jossa terveydenhuollon ammattilaiset tekevat kaikki paatokset ja
jossa potilas osallistuu paatdksentekoon vahan tai ei lainkaan, on kehittynyt viime vuosikymmenien aikana kohti
potilasmallia, jossa yksittdisten potilaiden tarpeet, arvot ja kokemukset ovat ratkaisevan tarkeita potilaskohtaista ja
yksilokeskeista hoitoa suunniteltaessa. Potilaiden osallistuminen on viime aikoina saanut enemmdn huomiota, sillé on
yhd selvempdid, ettd se voi toimia innovatiivisena ja toteuttamiskelpoisena Ildhestymistapana varmistettaessa
asianmukaista hoitoa nykyolosuhteissa, joissa hankaluutena on resurssien rajallisuus.

- Itsehoidon ja itsehallinnan tukeminen. Pitkalla tahtdimella itsehoito ndhdaan yha suuremmassa maarin keskeisena
osana terveydenhuoltoa. Potilaat huolehtivat ja koordinoivat itse suurinta osaa pitkdaikaissairauksien hoidosta

12 www.eupati.eu ;EUPATI Suomi: https://fi.eupati.eu/
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laheistensa ja hoitajiensa tuella sekd kotona ettd yhteisdssa (HSE 2017). Tama patee myds harvinaissairaisiin ja heidan
laheisiinsa.

Itsehallinta maaritellddn potilaan kyvyksi selviytya kaikista pitkdaikaissairauden mukanaan tuomista asioista, kuten
oireet, hoito, fyysiset ja sosiaaliset seuraukset sekd elamantapamuutokset. Jotta se olisi tehokasta, sen on tukeuduttava
ladkareiden, potilaiden, hoitohenkilokunnan ja terveydenhuollon jdrjestdjen ennakoivaan osallistumiseen. Kaikkien
asianosaisten koordinoima lahestymistapa parantaa potilaiden hoitoa ja mahdollistaa useita pitkaaikaissairauksia
sairastavien potilaiden tehokkaamman hoidon. Itsehallinnalla on ratkaiseva rooli siind, miten ja missa ajassa potilaat
pystyvat hoitamaan useita sairauksia, ja siitd tulee entistakin tarkedmpaa potilaille, joilla on useita pitkaaikaissairauksia
tai monioireisia sairauksia, joista esimerkkeina ovat useimmat harvinaissairaudet. Kun itsehallinta on tehokasta, potilas
voi seurata omaa tilaansa ja tehda tarvittavia kognitiivisia, kayttaytymiseen liittyvia ja emotionaalisia muutoksia, jotka
ovat tarpeen riittdvan hyvan elaminlaadun yllapitamiseksi (Barlow 2002).

Vaikka monien yleisten pitkaaikaissairauksien, mukaan lukien harvinaissairauksien, ominaispiirteet ja vaatimukset ovat
ainutlaatuisia, niihin liittyy samankaltaisia haasteita, mukaan lukien oireiden ja toimintarajoitteiden hoitaminen,
fyysisten oireiden seuranta, monimutkaisten ladkehoitojen hallinta, asianmukaisen ravitsemuksen yllapitdminen,
ruokavalio ja liikunta, sopeutuminen psykologisiin ja sosiaalisiin vaatimuksiin, mukaan lukien vaikeat
elamantapamuutokset seka tehokas vuorovaikutus terveydenhuollon palveluntarjoajien kanssa.

Harvinaissairaille itsehallinnan (ja siihen tarvittavan kollektiivisen tuen) saavuttaminen ei ole helppo tehtava.
Kyselytutkimuksessa ”Juggling rare diseases and daily lives”*® havaittiin, ettd suurimpana tarpeena ovat ”palvelut, jotka
auttavat potilaita sailyttdmaan itsendisen toimintakyvyn ja sairauden itsehallinnan, mukaan lukien kuntoutuspalvelut ja
hoidot (48 %), psykologinen tuki (47 %), tuki asunnon muuttamiseen tarpeiden mukaiseksi (30 %), ladkinnalliset laitteet
(28 %) ja erityiskuljetukset (23 %). Itsendinen toimintakyky on erityisen suuressa vaarassa silloin, kun potilas tarvitsee
apua perustarpeisiinsa ja yksityiselamaan liittyviin tarpeisiinsa tai kun potilaan vajavuus vaikuttaa hanen kykyynsa
kommunikoida” (RareBarometer 2017).

Itsehallinnan tukeminen mahdollistaa varmuuden, itseluottamuksen ja taitojen kehittdmisen jokapdivdisen elaman
hallitsemiseksi edellyttdaen, ettd se toteutetaan kunkin henkilon yksil6llisten tarpeiden ja mieltymysten mukaisesti.
Taman takia itsehallinnan tukemisella on myénteistd vaikutusta terveydenhuoltojéirjestelmiin, silli se auttaa
tehostamaan kaikkien saatavilla olevien resurssien hyddyntdmistd parantamalla ohjeiden noudattamista,
vdhentdmdilld sairaalahoidon tarvetta ja ensiapukdyntejé sekd parantamalla sairaanhoidon tuloksia (EPF, 2015).

Yhdysvalloissa jarjestetyt itsehallintaohjelmat, kuten Arthritis Self-Management Program -ohjelma (ASMP) seka
Diabetes Self-Management Program -ohjelma osoittivat itsehallintaa koskevien interventio-ohjelmien
toteuttamiskelpoisuuden. Niilld oli positiivisia, usein monia vuosia kestavia terveysvaikutuksia ja lisdksi ne alensivat
terveydenhuollon kustannuksia (Loring, Ritter 2001 seka Loring, Sobel 2001). Tédman seurauksena sekd ASMP- etta
Chronic Disease Self-Management Program -ohjelman toimenpiteet on otettu kayttoon terveydenhuoltojarjestelmissa
Yhdysvalloissa, Kanadassa, Australiassa, Uudessa-Seelannissa, Britanniassa ja muissa maissa eri puolilla maailmaa.

HARVINAISSAIRAIDEN VOIMAANTUMINEN KESTAVISSA
TERVEYDENHUOLTOJARJESTELMISSA

Edelld esitetysta kdy selvasti ilmi, ettd potilaiden voimaantuminen on keskeinen tekija luotaessa kestavia ja tasapuolisia
jarjestelmia kaikille, silld se vastaa nykyaikaisten terveydenhuoltojarjestelmien haasteisiin (vaestdrakenteen muutos,
pitkaaikaissairauksien aiheuttaman taakan lisadantyminen, hoitokustannusten kasvaminen, innovatiivisen hoidon
rajallinen saatavuus, erot Euroopan maiden valilld jne.). Euroopan potilasfoorumin (European Patients’ Forum) vuoden
2015 kampanjan iskulauseena olikin ”Patients prescribe E5 for sustainable health systems” (Potilaat kannattavat E5:tta
kestaviin terveydenhuoltojarjestelmiin padsemiseksi), jossa “E5” viittaa potilaan voimaantumisen viiteen osa-alueeseen
(1. koulutus, 2. asiantuntemus, 3. tasa-arvo, 4. kokemus ja 5. osallistuminen). Kampanjalla ndytetaan, etta potilaat ovat
aktiivisia toimijoita, jotka voivat tuettuina ja vyksilollisten valmiuksiensa ja tilanteensa mukaan vaikuttaa
terveydenhuoltojirjestelmien kestivyyteen?3,

13 patient Empowerement Campaign by EPF: https://www.eu-patient.eu/whatwedo/campaign/PatientsprescribE/
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Tama tunnustetaan Euroopan komission 2014 antamassa tiedonannossa, joka koskee tehokkaita, helposti saatavilla
olevia ja joustavia terveydenhuoltojarjestelmid, joissa potilaan voimaantumisen vaikutus terveydenhuoltojarjestelmiin
selitetdan seuraavien seikkojen perusteella:

1. Tehokkuus: positiiviset kliiniset tulokset, parantunut eldmanlaatu, potilaiden tarpeita paremmin vastaavat
terveyspalvelut;

2. Saatavuus: terveydenhuoltojdrjestelmd on potilaalle ldpindkyvampi ja helpommin ymmarrettava, jolloin
terveydenhuollon saatavuus paranee; lisdksi voimaantuneet potilaat voivat toimia paremman saatavuuden
puolestapuhujina.

3. Sopeutumiskyky: jarjestelmdn hyvan tiedonkulun on havaittu parantavan terveydenhuoltojarjestelmien
sopeutumiskykya (EC, 2014).

Keskeista onkin, etta potilaan voimaantuminen “mikrotasolla” tuottaa “makrovaikutuksia”.

Mikrotasolla (yksilén tasolla) ensimmainen potilaan havaitsema hyoty on terveyden parantuminen (eli elinidn
pidentyminen ja eldmanlaadun parantuminen): potilaiden voimaantuminen mahdollistaa seuraavanlaisten tulosten
saavuttamisen: terveydenhuollon resurssien kaytté on asianmukaisempaa ja tehokkaampaa, ldakkeiden kaytto
vahenee, vdeston keskuudessa on vahemman terveyseroja, hoitovirheitd ilmenee vdhemman ja ennaltaehkaisevien
palvelujen kayttd lisdantyy. Lisdksi, kuten EMPATHiE-hankkeessa korostettiin, potilaan voimaantumisen muita
vaikutuksia olivat potilastyytyvaisyyden ja ammatillisen tyytyvaisyyden paraneminen, eldmanlaadun paraneminen,
parantuneet kliiniset tulokset ja terveyspalveluiden parempi kaytté (EMPATHIE, 2014). Voimaantuneet potilaat, jotka
tekevat terveyttaan koskevia paatoksia, ovat myos tyytyvaisempia, koska valittu hoito- tai tutkimusvaihtoehto kuvastaa
paremmin heidan henkilokohtaisia mieltymyksidan, tarpeitaan ja arvojaan seka kustannus-hyotysuhdetta, jota potilas
ja hanen laheisensa pitavat tarkoituksenmukaisena. Pitkalld aikavalilla tdma tuottaa huomattavia etuja potilaan
psykologisen tilan ja eldamanlaadun kannalta ja toisaalta alentaa terveydenhuollon kustannuksia. Aikuisvaestolle tama
merkitsee my0s potilaiden, heidan ldheistensa ja heidan tydnantajiensa havaitsemaa tyon tuottavuuden kasvua.

Makrotasolla potilaiden ja heidan edustajiensa voimaantuminen vaikuttaa myonteisesti terveys- ja sosiaalipalvelujen
laatuun. EU:n tasolla tunnustetaan poliittisesti, etta potilaiden tulisi olla terveydenhuoltojarjestelmien keskitssa ja etta
tdman saavuttamiseksi potilaiden etujarjestojen tulisi olla osa terveydenhuoltoon liittyvaa politiikkaa ja paatoksentekoa
(EPF 2017). Kollektiivinen potilaiden voimaantuminen ottamalla potilaiden edustajat ja organisaatiot mukaan
terveydenhuoltopolitiikkaa koskevaan paatoksentekoon, palveluiden suunnitteluun ja arviointiin jarjestelman
parantamiseksi on avain potilaan voimaantumiseen kaikissa EU:n terveydenhuoltojarjestelmissd, ja sen ansiosta
julkiseen terveydenhuoltoon kaytetyt taloudelliset resurssit vastaavat selkedammin vaeston terveydenhoitoon liittyvia
tarpeita..

Korkeimmalla tasolla (eli pddtéksenteon tasolla) potilaat voivat etujarjestdjensd kautta tarjota paatoksentekijoille
neuvoija siitd, miten hoidosta saadaan laadukasta mutta samalla kustannustehokasta, ja he voivat nain ollen osallistua
keskusteluun terveydenhuoltojarjestelmien uudistamisesta. Vuosien kuluessa potilasryhmat ovat antaneet yksittaisille
potilaille enemman vaikutusvaltaa. He osallistuvat myds potilaiden ja terveydenhuollon ammattilaisten sairauksia
koskevaan koulutukseen ja jarjestavat auttavia puhelimia, antamalla emotionaalista tukea ja tietoa sekd turvaavat
hoitoon padsya ja yleisesti ottaen taistelevat potilaiden oikeuksien puolesta. He kayvat myos
terveydenhuoltojarjestelmaa koskevia, edunvalvontaan liittyvia keskusteluja ja heilld on ratkaiseva merkitys potilaiden
ja kansalaisten todellisten ja konkreettisen tarpeiden osoittamisessa.

Yksil6llisten ja kollektiivisten toimiensa kautta voimaantuneilla potilailla on siten ratkaiseva merkitys sellaisten toimien
edistamisessd, jotka johtavat eriarvoisuuden vahentdamiseen korjaamalla potilaita itsedan koskevia sosiaalista
epdoikeudenmukaisuutta ja edistamalld heiddn integroitumistaan takaisin yhteiskuntaan (Le Cam, 2014). Potilaan
voimaantuminen auttaa siten lieventdmddn monenlaisia haavoittuvuuksia (fyysisi, moraalisia, sosiaalisia ja
taloudellisia) ja se sisdltdd uutta kollektiivista ja yhteistoimintaan perustuvaa konseptia koskevan ehdotuksen, jotta
parhaat mahdolliset valinnat voidaan ulottaa kaikkien saataville.

Potilaan voimaantuminen liittyykin harvinaissairaiden ja heidan perheenjdsentensa sosiaalisissa tarpeissa ilmeneviin
vakaviin puutteisiin, jotka vaikuttavat heidan ihmisarvoonsa, itsendiseen toimintakykyynsa ja muihin perusoikeuksiinsa,
jotka on ilmaistu ihmisoikeuksien yleismaailmallisessa julistuksessa sekda vammaisten oikeuksia koskevassa
Yhdistyneiden kansakuntien (YK) yleissopimuksessa.




Tassa mielessa “kestdvd” tarkoittaa tasapuolisen saatavuuden takaamista sellaisten ihmisten ihmisoikeuksien
tdyttdmiseksi, joiden tarpeet jéddvdt usein tyydyttymdittd, jotta heistd saataisiin voimaantuneita kansalaisia. Voidaan
sanoa, ettd yhteiskunta on kestdvdlld pohjalla vasta, kun sen jéisenet viettévét ihmisarvoista eldmdd tyytyvdisind
omaan eldmdéinsd.

SUOSITUKSET

Potilaiden voimaantuminen on keskeinen tekija luotaessa kestavia ja tasapuolisia jarjestelmid kaikille ihmisille. Taman
prosessin tukemiseksi EUROPLAN-hankkeessa'* annettiin muutamia vuosia sitten useita suosituksia. Potilaiden
voimaantuminen oli erityinen aihepiiri, jota kasiteltin EUROPLANin harvinaisia sairauksia koskevien kansallisten
suunnitelmien kehittamistd koskevan hankkeen suosituksissa (EUROPLAN 2010) ja 15 EUROPLANin kansallisessa
konferenssissa (EURORDIS 2011).

Edelld mainittujen ja muiden tassa yhteenvedossa esitettyjen toimien perusteella, mukaan lukien EURORDIS-jarjeston
ja muiden potilasryhmien toimet, ndyttaa siltd, ettd useat potentiaaliset aloitteet vahvistavat potilaiden voimaantumis-
ta harvinaissairaiden keskuudessa, ja niita pitda tukea. Naita ovat erityisesti:

- Potilaiden aktiivisen roolin ja tehokkaan osallistumisen varmistaminen kaikessa keskeisessa paatoksenteossa
kansallisella, alueellisella ja paikallisella tasolla (“yhtdkdadn minua koskevaa paatosta ei tehda ilman minua”). Erityisesti,
mutta ei kaikilta osin:

e Potilaiden ottaminen mukaan ohjausryhmiin ja valmistelukuntiin tai vastaaviin elimiin, jotka valvovat harvinaisia
sairauksia koskevien kansallisten suunnitelmien ja strategioiden taytantdonpanoa ja/tai seurantaa/arviointia;

e Potilaiden  ottaminen  mukaan  harvinaissairauksia  koskevien  toimintalinjojen  suunnitteluun
mahdollisuuksia/kustannuksia arvioitaessa — periaatteessa aina, kun "hyotya” arvioidaan;

e Potilaiden / potilaiden edustajien aseman tunnustaminen sairaaloissa, osaamiskeskuksissa ja muissa paikallisissa
padtoksentekoelimissa, jotka liittyvat tiettyihin sairauksiin tai sairausryhmiin.

- Potilaiden integroiminen kliinisen tutkimuksen suunnitteluun, jossa keskitytaan merkityksellisiin lopputuloksiin ja
hoitotuloksiin.

- Potilaiden valmennusta, koulutusta ja valmiuksien kehittamista koskevien aloitteiden edistaminen, jotta potilaista voi
tulla taysivaltaisia kumppaneita paatoksenteossa. Koulutus on erityisen tarkedada mm. kliinisen tutkimuksen suunnit-
telussa, jotta potilaat ymmartavat tieteellistd pohjaa ja voivat keskustella tasavertaisina kumppaneina tutkijoiden,
hoitohenkilokunnan ja teollisuuden edustajien kanssa.

- Potilaiden voimaantumista koskevien aloitteiden tukeminen julkisilla varoilla, jotta potilaiden tehokas osallistuminen
tasavertaisina kumppaneina voidaan taata.

- Tietoisuuden parantaminen potilaiden roolista paatoksentekoprosessissa yleisen mielipiteen muuttamiseksi.

- Sellaisten kansallisten kattojarjestdjen virallisen tunnustamisen edistdminen, jotka edustavat kaikkien harvinais-
sairaiden etuja kansallisella tasolla ja jotka voivat toimia yhteistydssa muiden organisaatioiden kanssa Euroopan tasolla.
- Sen varmistaminen, ettd potilaiden voimaantumisen ja harvinaissairauksia koskevan politilkan saralla saavutettu
edistys sdilyy hallitusten vaihtumisesta ja epavakaassa poliittisessa tilanteessa tapahtuvista muutoksista huolimatta.

- Sen varmistaminen, etta hoitohenkilokunta ja ensihoitajat saavat riittavasti ammatillista koulutusta, jotta he voivat
tunnistaa ja hoitaa harvinaissairauksia, mutta myds, jotta heitd voidaan auttaa toimimaan vuorovaikutuksessa
potilaiden kanssa paatoksenteon yhteydessa; myds muiden harvinaissairaiden kanssa tydskentelevien erityisryhmien
(mm. opettajien ja sosiaalitydntekijoiden) pitaa saada tietoa ja opetusmateriaalia.

- Tukipuhelinten luomisen tukeminen; tukipuhelimilla on keskeinen rooli harvinaissairauksia koskevan yleisluontoisen
tiedon ja erityistiedon antamisessa. Niiden pitdd kuulua harvinaissairauksia koskevaan kansalliseen suunnitelmaan tai
strategiaan muun potilaille annettavan vuorovaikutteisen tiedon ja tukipalveluiden ohella. Tukipuhelimia ja niiden

14 Eurooppalainen hanke kansallisten harvinaisten sairauksien kansallisten ohjelmien kehittamiseksi (EUROPLAN) on saanut tukea Euroopan
komissiolta (DG-SANCO). Suomessa ohjelmaa uudistettiin ja jatkettiin vuosiksi 2019-2023. https://stm.fi/-/uudistettu-harvinaissairauksien-
kansallinen-ohjelma-korostaa-osaamista-ja-harvinaissairaiden-osallisuutta

(www.europlanproject.eu).



https://stm.fi/-/uudistettu-harvinaissairauksien-kansallinen-ohjelma-korostaa-osaamista-ja-harvinaissairaiden-osallisuutta
https://stm.fi/-/uudistettu-harvinaissairauksien-kansallinen-ohjelma-korostaa-osaamista-ja-harvinaissairaiden-osallisuutta
http://www.europlanproject.eu/
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Euroopan laajuista verkostoa pitdd tukea mm. edistamalla parhaiden hoitokdytant6jen vaihtoa ja laadunvarmistusta
koskevia aloitteita.

- "Palveluohjaajien” roolin kehittdminen ja vahvistaminen. He voivat kasitelld harvinaissairaiden erityistarpeita ja auttaa
heitd luovimaan monimutkaisessa ymparistdssa.

- Harvinaissairaiden omahoitoon liittyvien aloitteiden tukeminen kunkin sairauden tai sairausryhman ominaispiirteiden
mukaan toteutettuna. Nama toimet pitdd mieluiten suunnitella eurooppalaisten osaamisverkostojen puitteissa
sairauskohtaisia ”hoitosuunnitelmia” tai kliinisia ohjeita silmalla pitden.

- Sosiaalipalveluiden sopeuttaminen niin, ettd ne tayttavat harvinaissairaiden tarpeet ja edistdvat harvinaissairauksien
erityispiirteiden sisallyttamistd kansalliseen sosiaalipolitiikkaan — harvinaissairaiden integroiminen kouluissa,
tyOpaikoilla ja yleisesti ottaen yhteiskunnallisessa eldmassa.

Talld hetkelld on olemassa useita tdmankaltaisia aloitteita, joilla voidaan tukea potilaiden voimaantumista ja siten
edistaa kestavampia terveydenhuoltojarjestelmia, mutta ne ovat hajallaan ja epatasaisesti kdytossa eri EU-maissa ja eri
alueilla.

Voidaan siis vaittaa, etta lopullisena suosituksena voisi olla potilaan voimaantumista kéisittelevéin etenemissuunnitel-
man laatiminen EU-tasolla. Se sisaltaisi edelld mainitut suositukset ja arvioisi EU:n alueelta tai sen ulkopuolelta saatavia
kokemuksia ja parhaita kdytantoja ja kannustaisi niiden kattavaan ja jarjestelmalliseen kayttoonottoon. Tallaista
strategiaa sovellettaisiin asianmukaisella hallinnon tasolla tai tasoilla (eurooppalaisilla, kansallisilla tai paikallisilla), jotta
varmistetaan, ettd potilaan voimaantuminen toteutuu ja jotta se edistdd Euroopan eri maiden kansallisten
terveydenhuoltojarjestelmien parantamista.

Lopuksi voidaan todeta, ettd téllaisessa strategiassa mahdollisimman korkealaatuisten terveyspalveluiden
saavuttaminen riippuu kattavasta ja kokonaisvaltaisesta lahestymistavasta, joka ulottuu perinteistad parantavaa hoitoa
laajemmalle ja johon potilaat, yhteisot, terveydenhuollon palveluntarjoajat ja muut sidosryhmat osallistuvat. Taman
kokonaisvaltaisen lahestymistavan pitaa antaa yksilille ja yhteiséille mahdollisuus ryhtya toimiin oman terveytensa
vaalimiseksi, terveydenhoidon tasa-arvon edistamiseksi, eri sektorien valisen yhteistoiminnan edistamiseksi, terveella
pohjalla olevien poliittisten padtosten ja kestdvien terveydenhuoltojarjestelmien rakentamiseksi seka sellaisen
yhteiskunnan rakentamiseksi, jossa kaikki kansalaiset ovat elamaadnsa tyytyvaisia, ja jossa heiddn tyydyttamattomia
tarpeitaan kasitelldan heidan perusoikeuksiensa mukaisesti.



LAHDELUETTELO
1. Aymé S et al. Empowerment of patients: lessons from the rare diseases community. The Lancet Vol 371
June 14, 2008

2. Barlow J, Wright C, Sheasby J, Turner A, Hainsworth J. Self-management approaches for people with
chronic conditions: a review. Patient Educ Couns. 2002;48:177—-87
3. Bravo P et al. Conceptualising patient empowerment: a mixed methods study. BMC Health Services
Research201515:252 https://doi.org/10.1186/s12913-015-0907-z

4. Stacey D et al. (Cochrane 2017). Decision aids for people facing health treatment or screening
decisions. Cochrane Consumers and Communication Group, April 2017. Availaible at:
http://cochranelibrary-wiley.com/doi/10.1002/14651858.CD001431.pub5/full

5. Council of the European Union (2006) ”“Council Conclusions on Common values and principles in
European Union Health Systems” Official Journal of the European Union, (2006/C 146/01). Available at:
http://eurlex.europa.eu/LexUriServ/LexUriServ.do?uri=0J:C:2006:146:0001:0003:EN:PDF

6. Doligez F. La participation, un theme recurrent du developpement?”, in Journees d'etude IRAM, 2003
pp. 2-10. Paris-Montpellier: IRAM.

7. Elwyn G, Coulter A, Laitner S, Walker E, Watson P, Thomson R. Implementing shared decision making in
the NHS. BMJ. 2010;341:¢5146. doi: 10.1136/bmj.c5146.

8. Enope - European Network on Patient Empowerment. “Patient Empowerment — Living with Chronic

Disease” 1st European conference 2012. Availaible at:
http://enope.eu/media/39886/a_series of short discussion topics on_different.pdf

9. EMPATHIE (2014) “Empowering patients in the management of chronic diseases: Final Summary

Report”, available at: http://www.eu-
patient.eu/contentassets/543c15ed8f8c40f692030a0a0d51b8e2/empathie frep en.pdf

10. EPF - European Patient Forum. “EPF Campaign on Patient Empowerment: Roadmap for Action” 2017.
Availaible at: http://www.eu-patient.eu/globalassets/campaign-patient-
empowerment/roadmap/roadmap _patient-empowerment _-epf 2017.pdf

11. European Health Parliament (HP). Patient Empowerment and Centredness. 2017. Available at:
http://www.healthparliament.eu/wp-content/uploads/2017/09/EHP-papers_Patients-empowerment.pdf

12.Eurobarometer "Qualitative Study: Patient Involvement”, Aggregate Report, May 2012
https://ec.europa.eu/health//sites/health/files/systems performance assessment/docs/eurobaro patient
involvement 2012 en.pdf

13. European Commission (2014) “COM(2014) 215 final: Communication from the Commission on effective,
accessible and resilient health systems”, 4th April, available at:
https://ec.europa.eu/health//sites/health/files/systems performance assessment/docs/com2014 215 fin
al_en.pdf

14. European Patients’ Forum (EPF) (2015) “Background Brief: Patient Empowerment”, available at:
http://www.eu-patient.eu/globalassets/campaign-patient-empowerment/briefing paperpatient-
empowerment final external.pdf

15. EURORDIS (2011) "Main Results of the 15 EUROPLAN National Conferences: Final Report”, EUROPLAN,
2011 available at: http://download.eurordis.org.s3.amazonaws.com/rdpolicy/final-report-europlan-15-
national-conferences.pdf

16. EUROPLAN. Recommendations for the development of national plans for Rare Diseases. 2010.
Availaible at: http://www.europlanproject.eu/Resources/docs/2008-

2011 2.EUROPLANRecommendations.pdf

17.Freire P. Pedagogy of the oppressed. Herder and Herder, New York, 1970. Availiaible at:
http://www.msu.ac.zw/elearning/material/temp/1335344125freire pedagogy of the oppresed.pdf

18. Gibson CH. A Concept analysis of empowerment. Journal of Advanced Nursing, 1991; 16: 354 361.

19. HSE - Health Service Executive working group ”“Living Well with a Chronic Condition: Framework for Self-
management Support National Framework and Implementation Plan for Self-management Support for


https://doi.org/10.1186/s12913-015-0907-z
https://doi.org/10.1186/s12913-015-0907-z
https://doi.org/10.1186/s12913-015-0907-z
https://doi.org/10.1186/s12913-015-0907-z
https://doi.org/10.1186/s12913-015-0907-z
https://doi.org/10.1186/s12913-015-0907-z
https://doi.org/10.1186/s12913-015-0907-z
https://doi.org/10.1186/s12913-015-0907-z
https://doi.org/10.1186/s12913-015-0907-z
https://doi.org/10.1186/s12913-015-0907-z
http://cochranelibrary-wiley.com/doi/10.1002/14651858.CD001431.pub5/full
http://cochranelibrary-wiley.com/doi/10.1002/14651858.CD001431.pub5/full
http://cochranelibrary-wiley.com/doi/10.1002/14651858.CD001431.pub5/full
http://cochranelibrary-wiley.com/doi/10.1002/14651858.CD001431.pub5/full
http://cochranelibrary-wiley.com/doi/10.1002/14651858.CD001431.pub5/full
http://cochranelibrary-wiley.com/doi/10.1002/14651858.CD001431.pub5/full
http://cochranelibrary-wiley.com/doi/10.1002/14651858.CD001431.pub5/full
http://cochranelibrary-wiley.com/doi/10.1002/14651858.CD001431.pub5/full
http://cochranelibrary-wiley.com/doi/10.1002/14651858.CD001431.pub5/full
http://cochranelibrary-wiley.com/doi/10.1002/14651858.CD001431.pub5/full
http://cochranelibrary-wiley.com/doi/10.1002/14651858.CD001431.pub5/full
http://cochranelibrary-wiley.com/doi/10.1002/14651858.CD001431.pub5/full
http://cochranelibrary-wiley.com/doi/10.1002/14651858.CD001431.pub5/full
http://cochranelibrary-wiley.com/doi/10.1002/14651858.CD001431.pub5/full
http://eurlex.europa.eu/LexUriServ/LexUriServ.do?uri=OJ:C:2006:146:0001:0003:EN:PDF
http://eurlex.europa.eu/LexUriServ/LexUriServ.do?uri=OJ:C:2006:146:0001:0003:EN:PDF
http://eurlex.europa.eu/LexUriServ/LexUriServ.do?uri=OJ:C:2006:146:0001:0003:EN:PDF
http://eurlex.europa.eu/LexUriServ/LexUriServ.do?uri=OJ:C:2006:146:0001:0003:EN:PDF
http://eurlex.europa.eu/LexUriServ/LexUriServ.do?uri=OJ:C:2006:146:0001:0003:EN:PDF
http://eurlex.europa.eu/LexUriServ/LexUriServ.do?uri=OJ:C:2006:146:0001:0003:EN:PDF
http://eurlex.europa.eu/LexUriServ/LexUriServ.do?uri=OJ:C:2006:146:0001:0003:EN:PDF
http://eurlex.europa.eu/LexUriServ/LexUriServ.do?uri=OJ:C:2006:146:0001:0003:EN:PDF
http://eurlex.europa.eu/LexUriServ/LexUriServ.do?uri=OJ:C:2006:146:0001:0003:EN:PDF
http://eurlex.europa.eu/LexUriServ/LexUriServ.do?uri=OJ:C:2006:146:0001:0003:EN:PDF
http://eurlex.europa.eu/LexUriServ/LexUriServ.do?uri=OJ:C:2006:146:0001:0003:EN:PDF
http://eurlex.europa.eu/LexUriServ/LexUriServ.do?uri=OJ:C:2006:146:0001:0003:EN:PDF
http://eurlex.europa.eu/LexUriServ/LexUriServ.do?uri=OJ:C:2006:146:0001:0003:EN:PDF
http://eurlex.europa.eu/LexUriServ/LexUriServ.do?uri=OJ:C:2006:146:0001:0003:EN:PDF
http://eurlex.europa.eu/LexUriServ/LexUriServ.do?uri=OJ:C:2006:146:0001:0003:EN:PDF
http://eurlex.europa.eu/LexUriServ/LexUriServ.do?uri=OJ:C:2006:146:0001:0003:EN:PDF
http://eurlex.europa.eu/LexUriServ/LexUriServ.do?uri=OJ:C:2006:146:0001:0003:EN:PDF
http://eurlex.europa.eu/LexUriServ/LexUriServ.do?uri=OJ:C:2006:146:0001:0003:EN:PDF
http://eurlex.europa.eu/LexUriServ/LexUriServ.do?uri=OJ:C:2006:146:0001:0003:EN:PDF
http://eurlex.europa.eu/LexUriServ/LexUriServ.do?uri=OJ:C:2006:146:0001:0003:EN:PDF
http://eurlex.europa.eu/LexUriServ/LexUriServ.do?uri=OJ:C:2006:146:0001:0003:EN:PDF
http://eurlex.europa.eu/LexUriServ/LexUriServ.do?uri=OJ:C:2006:146:0001:0003:EN:PDF
http://eurlex.europa.eu/LexUriServ/LexUriServ.do?uri=OJ:C:2006:146:0001:0003:EN:PDF
http://eurlex.europa.eu/LexUriServ/LexUriServ.do?uri=OJ:C:2006:146:0001:0003:EN:PDF
http://enope.eu/media/39886/a_series_of_short_discussion_topics_on_different.pdf
http://enope.eu/media/39886/a_series_of_short_discussion_topics_on_different.pdf
http://enope.eu/media/39886/a_series_of_short_discussion_topics_on_different.pdf
http://enope.eu/media/39886/a_series_of_short_discussion_topics_on_different.pdf
http://enope.eu/media/39886/a_series_of_short_discussion_topics_on_different.pdf
http://enope.eu/media/39886/a_series_of_short_discussion_topics_on_different.pdf
http://enope.eu/media/39886/a_series_of_short_discussion_topics_on_different.pdf
http://enope.eu/media/39886/a_series_of_short_discussion_topics_on_different.pdf
http://enope.eu/media/39886/a_series_of_short_discussion_topics_on_different.pdf
http://enope.eu/media/39886/a_series_of_short_discussion_topics_on_different.pdf
http://www.eu-patient.eu/contentassets/543c15ed8f8c40f692030a0a0d51b8e2/empathie_frep_en.pdf
http://www.eu-patient.eu/contentassets/543c15ed8f8c40f692030a0a0d51b8e2/empathie_frep_en.pdf
http://www.eu-patient.eu/contentassets/543c15ed8f8c40f692030a0a0d51b8e2/empathie_frep_en.pdf
http://www.eu-patient.eu/contentassets/543c15ed8f8c40f692030a0a0d51b8e2/empathie_frep_en.pdf
http://www.eu-patient.eu/contentassets/543c15ed8f8c40f692030a0a0d51b8e2/empathie_frep_en.pdf
http://www.eu-patient.eu/contentassets/543c15ed8f8c40f692030a0a0d51b8e2/empathie_frep_en.pdf
http://www.eu-patient.eu/contentassets/543c15ed8f8c40f692030a0a0d51b8e2/empathie_frep_en.pdf
http://www.eu-patient.eu/contentassets/543c15ed8f8c40f692030a0a0d51b8e2/empathie_frep_en.pdf
http://www.eu-patient.eu/contentassets/543c15ed8f8c40f692030a0a0d51b8e2/empathie_frep_en.pdf
http://www.eu-patient.eu/contentassets/543c15ed8f8c40f692030a0a0d51b8e2/empathie_frep_en.pdf
http://www.eu-patient.eu/globalassets/campaign-patient-empowerment/roadmap/roadmap_patient-empowerment_-epf_2017.pdf
http://www.eu-patient.eu/globalassets/campaign-patient-empowerment/roadmap/roadmap_patient-empowerment_-epf_2017.pdf
http://www.eu-patient.eu/globalassets/campaign-patient-empowerment/roadmap/roadmap_patient-empowerment_-epf_2017.pdf
http://www.eu-patient.eu/globalassets/campaign-patient-empowerment/roadmap/roadmap_patient-empowerment_-epf_2017.pdf
http://www.eu-patient.eu/globalassets/campaign-patient-empowerment/roadmap/roadmap_patient-empowerment_-epf_2017.pdf
http://www.eu-patient.eu/globalassets/campaign-patient-empowerment/roadmap/roadmap_patient-empowerment_-epf_2017.pdf
http://www.eu-patient.eu/globalassets/campaign-patient-empowerment/roadmap/roadmap_patient-empowerment_-epf_2017.pdf
http://www.eu-patient.eu/globalassets/campaign-patient-empowerment/roadmap/roadmap_patient-empowerment_-epf_2017.pdf
http://www.eu-patient.eu/globalassets/campaign-patient-empowerment/roadmap/roadmap_patient-empowerment_-epf_2017.pdf
http://www.eu-patient.eu/globalassets/campaign-patient-empowerment/roadmap/roadmap_patient-empowerment_-epf_2017.pdf
http://www.eu-patient.eu/globalassets/campaign-patient-empowerment/roadmap/roadmap_patient-empowerment_-epf_2017.pdf
http://www.eu-patient.eu/globalassets/campaign-patient-empowerment/roadmap/roadmap_patient-empowerment_-epf_2017.pdf
http://www.eu-patient.eu/globalassets/campaign-patient-empowerment/roadmap/roadmap_patient-empowerment_-epf_2017.pdf
http://www.eu-patient.eu/globalassets/campaign-patient-empowerment/roadmap/roadmap_patient-empowerment_-epf_2017.pdf
http://www.eu-patient.eu/globalassets/campaign-patient-empowerment/roadmap/roadmap_patient-empowerment_-epf_2017.pdf
http://www.eu-patient.eu/globalassets/campaign-patient-empowerment/roadmap/roadmap_patient-empowerment_-epf_2017.pdf
http://www.eu-patient.eu/globalassets/campaign-patient-empowerment/roadmap/roadmap_patient-empowerment_-epf_2017.pdf
http://www.eu-patient.eu/globalassets/campaign-patient-empowerment/roadmap/roadmap_patient-empowerment_-epf_2017.pdf
http://www.eu-patient.eu/globalassets/campaign-patient-empowerment/roadmap/roadmap_patient-empowerment_-epf_2017.pdf
http://www.eu-patient.eu/globalassets/campaign-patient-empowerment/roadmap/roadmap_patient-empowerment_-epf_2017.pdf
http://www.eu-patient.eu/globalassets/campaign-patient-empowerment/roadmap/roadmap_patient-empowerment_-epf_2017.pdf
https://ec.europa.eu/health/sites/health/files/systems_performance_assessment/docs/eurobaro_patient_involvement_2012_en.pdf
https://ec.europa.eu/health/sites/health/files/systems_performance_assessment/docs/eurobaro_patient_involvement_2012_en.pdf
https://ec.europa.eu/health/sites/health/files/systems_performance_assessment/docs/eurobaro_patient_involvement_2012_en.pdf
https://ec.europa.eu/health/sites/health/files/systems_performance_assessment/docs/eurobaro_patient_involvement_2012_en.pdf
https://ec.europa.eu/health/sites/health/files/systems_performance_assessment/docs/eurobaro_patient_involvement_2012_en.pdf
https://ec.europa.eu/health/sites/health/files/systems_performance_assessment/docs/eurobaro_patient_involvement_2012_en.pdf
https://ec.europa.eu/health/sites/health/files/systems_performance_assessment/docs/eurobaro_patient_involvement_2012_en.pdf
https://ec.europa.eu/health/sites/health/files/systems_performance_assessment/docs/eurobaro_patient_involvement_2012_en.pdf
https://ec.europa.eu/health/sites/health/files/systems_performance_assessment/docs/eurobaro_patient_involvement_2012_en.pdf
https://ec.europa.eu/health/sites/health/files/systems_performance_assessment/docs/eurobaro_patient_involvement_2012_en.pdf
https://ec.europa.eu/health/sites/health/files/systems_performance_assessment/docs/eurobaro_patient_involvement_2012_en.pdf
https://ec.europa.eu/health/sites/health/files/systems_performance_assessment/docs/eurobaro_patient_involvement_2012_en.pdf
https://ec.europa.eu/health/sites/health/files/systems_performance_assessment/docs/eurobaro_patient_involvement_2012_en.pdf
https://ec.europa.eu/health/sites/health/files/systems_performance_assessment/docs/eurobaro_patient_involvement_2012_en.pdf
https://ec.europa.eu/health/sites/health/files/systems_performance_assessment/docs/eurobaro_patient_involvement_2012_en.pdf
https://ec.europa.eu/health/sites/health/files/systems_performance_assessment/docs/eurobaro_patient_involvement_2012_en.pdf
https://ec.europa.eu/health/sites/health/files/systems_performance_assessment/docs/eurobaro_patient_involvement_2012_en.pdf
https://ec.europa.eu/health/sites/health/files/systems_performance_assessment/docs/eurobaro_patient_involvement_2012_en.pdf
https://ec.europa.eu/health/sites/health/files/systems_performance_assessment/docs/com2014_215_final_en.pdf
https://ec.europa.eu/health/sites/health/files/systems_performance_assessment/docs/com2014_215_final_en.pdf
https://ec.europa.eu/health/sites/health/files/systems_performance_assessment/docs/com2014_215_final_en.pdf
https://ec.europa.eu/health/sites/health/files/systems_performance_assessment/docs/com2014_215_final_en.pdf
https://ec.europa.eu/health/sites/health/files/systems_performance_assessment/docs/com2014_215_final_en.pdf
https://ec.europa.eu/health/sites/health/files/systems_performance_assessment/docs/com2014_215_final_en.pdf
https://ec.europa.eu/health/sites/health/files/systems_performance_assessment/docs/com2014_215_final_en.pdf
https://ec.europa.eu/health/sites/health/files/systems_performance_assessment/docs/com2014_215_final_en.pdf
https://ec.europa.eu/health/sites/health/files/systems_performance_assessment/docs/com2014_215_final_en.pdf
https://ec.europa.eu/health/sites/health/files/systems_performance_assessment/docs/com2014_215_final_en.pdf
https://ec.europa.eu/health/sites/health/files/systems_performance_assessment/docs/com2014_215_final_en.pdf
https://ec.europa.eu/health/sites/health/files/systems_performance_assessment/docs/com2014_215_final_en.pdf
https://ec.europa.eu/health/sites/health/files/systems_performance_assessment/docs/com2014_215_final_en.pdf
https://ec.europa.eu/health/sites/health/files/systems_performance_assessment/docs/com2014_215_final_en.pdf
https://ec.europa.eu/health/sites/health/files/systems_performance_assessment/docs/com2014_215_final_en.pdf
https://ec.europa.eu/health/sites/health/files/systems_performance_assessment/docs/com2014_215_final_en.pdf
https://ec.europa.eu/health/sites/health/files/systems_performance_assessment/docs/com2014_215_final_en.pdf
http://www.eu-patient.eu/globalassets/campaign-patient-empowerment/briefing_paperpatient-empowerment_final_external.pdf
http://www.eu-patient.eu/globalassets/campaign-patient-empowerment/briefing_paperpatient-empowerment_final_external.pdf
http://www.eu-patient.eu/globalassets/campaign-patient-empowerment/briefing_paperpatient-empowerment_final_external.pdf
http://www.eu-patient.eu/globalassets/campaign-patient-empowerment/briefing_paperpatient-empowerment_final_external.pdf
http://www.eu-patient.eu/globalassets/campaign-patient-empowerment/briefing_paperpatient-empowerment_final_external.pdf
http://www.eu-patient.eu/globalassets/campaign-patient-empowerment/briefing_paperpatient-empowerment_final_external.pdf
http://www.eu-patient.eu/globalassets/campaign-patient-empowerment/briefing_paperpatient-empowerment_final_external.pdf
http://www.eu-patient.eu/globalassets/campaign-patient-empowerment/briefing_paperpatient-empowerment_final_external.pdf
http://www.eu-patient.eu/globalassets/campaign-patient-empowerment/briefing_paperpatient-empowerment_final_external.pdf
http://www.eu-patient.eu/globalassets/campaign-patient-empowerment/briefing_paperpatient-empowerment_final_external.pdf
http://www.eu-patient.eu/globalassets/campaign-patient-empowerment/briefing_paperpatient-empowerment_final_external.pdf
http://www.eu-patient.eu/globalassets/campaign-patient-empowerment/briefing_paperpatient-empowerment_final_external.pdf
http://www.eu-patient.eu/globalassets/campaign-patient-empowerment/briefing_paperpatient-empowerment_final_external.pdf
http://www.eu-patient.eu/globalassets/campaign-patient-empowerment/briefing_paperpatient-empowerment_final_external.pdf
http://www.eu-patient.eu/globalassets/campaign-patient-empowerment/briefing_paperpatient-empowerment_final_external.pdf
http://www.eu-patient.eu/globalassets/campaign-patient-empowerment/briefing_paperpatient-empowerment_final_external.pdf
http://www.eu-patient.eu/globalassets/campaign-patient-empowerment/briefing_paperpatient-empowerment_final_external.pdf
http://www.eu-patient.eu/globalassets/campaign-patient-empowerment/briefing_paperpatient-empowerment_final_external.pdf
http://www.eu-patient.eu/globalassets/campaign-patient-empowerment/briefing_paperpatient-empowerment_final_external.pdf
http://www.eu-patient.eu/globalassets/campaign-patient-empowerment/briefing_paperpatient-empowerment_final_external.pdf
http://www.eu-patient.eu/globalassets/campaign-patient-empowerment/briefing_paperpatient-empowerment_final_external.pdf
http://www.eu-patient.eu/globalassets/campaign-patient-empowerment/briefing_paperpatient-empowerment_final_external.pdf
http://www.eu-patient.eu/globalassets/campaign-patient-empowerment/briefing_paperpatient-empowerment_final_external.pdf
http://download.eurordis.org.s3.amazonaws.com/rdpolicy/final-report-europlan-15-national-conferences.pdf
http://download.eurordis.org.s3.amazonaws.com/rdpolicy/final-report-europlan-15-national-conferences.pdf
http://download.eurordis.org.s3.amazonaws.com/rdpolicy/final-report-europlan-15-national-conferences.pdf
http://download.eurordis.org.s3.amazonaws.com/rdpolicy/final-report-europlan-15-national-conferences.pdf
http://download.eurordis.org.s3.amazonaws.com/rdpolicy/final-report-europlan-15-national-conferences.pdf
http://download.eurordis.org.s3.amazonaws.com/rdpolicy/final-report-europlan-15-national-conferences.pdf
http://download.eurordis.org.s3.amazonaws.com/rdpolicy/final-report-europlan-15-national-conferences.pdf
http://download.eurordis.org.s3.amazonaws.com/rdpolicy/final-report-europlan-15-national-conferences.pdf
http://download.eurordis.org.s3.amazonaws.com/rdpolicy/final-report-europlan-15-national-conferences.pdf
http://download.eurordis.org.s3.amazonaws.com/rdpolicy/final-report-europlan-15-national-conferences.pdf
http://download.eurordis.org.s3.amazonaws.com/rdpolicy/final-report-europlan-15-national-conferences.pdf
http://download.eurordis.org.s3.amazonaws.com/rdpolicy/final-report-europlan-15-national-conferences.pdf
http://download.eurordis.org.s3.amazonaws.com/rdpolicy/final-report-europlan-15-national-conferences.pdf
http://download.eurordis.org.s3.amazonaws.com/rdpolicy/final-report-europlan-15-national-conferences.pdf
http://download.eurordis.org.s3.amazonaws.com/rdpolicy/final-report-europlan-15-national-conferences.pdf
http://download.eurordis.org.s3.amazonaws.com/rdpolicy/final-report-europlan-15-national-conferences.pdf
http://download.eurordis.org.s3.amazonaws.com/rdpolicy/final-report-europlan-15-national-conferences.pdf
http://download.eurordis.org.s3.amazonaws.com/rdpolicy/final-report-europlan-15-national-conferences.pdf
http://download.eurordis.org.s3.amazonaws.com/rdpolicy/final-report-europlan-15-national-conferences.pdf
http://download.eurordis.org.s3.amazonaws.com/rdpolicy/final-report-europlan-15-national-conferences.pdf
http://download.eurordis.org.s3.amazonaws.com/rdpolicy/final-report-europlan-15-national-conferences.pdf
http://download.eurordis.org.s3.amazonaws.com/rdpolicy/final-report-europlan-15-national-conferences.pdf
http://download.eurordis.org.s3.amazonaws.com/rdpolicy/final-report-europlan-15-national-conferences.pdf
http://download.eurordis.org.s3.amazonaws.com/rdpolicy/final-report-europlan-15-national-conferences.pdf
http://download.eurordis.org.s3.amazonaws.com/rdpolicy/final-report-europlan-15-national-conferences.pdf
http://download.eurordis.org.s3.amazonaws.com/rdpolicy/final-report-europlan-15-national-conferences.pdf
http://download.eurordis.org.s3.amazonaws.com/rdpolicy/final-report-europlan-15-national-conferences.pdf
http://download.eurordis.org.s3.amazonaws.com/rdpolicy/final-report-europlan-15-national-conferences.pdf
http://www.europlanproject.eu/Resources/docs/2008-2011_2.EUROPLANRecommendations.pdf
http://www.europlanproject.eu/Resources/docs/2008-2011_2.EUROPLANRecommendations.pdf
http://www.europlanproject.eu/Resources/docs/2008-2011_2.EUROPLANRecommendations.pdf
http://www.europlanproject.eu/Resources/docs/2008-2011_2.EUROPLANRecommendations.pdf
http://www.europlanproject.eu/Resources/docs/2008-2011_2.EUROPLANRecommendations.pdf
http://www.europlanproject.eu/Resources/docs/2008-2011_2.EUROPLANRecommendations.pdf
http://www.europlanproject.eu/Resources/docs/2008-2011_2.EUROPLANRecommendations.pdf
http://www.europlanproject.eu/Resources/docs/2008-2011_2.EUROPLANRecommendations.pdf
http://www.europlanproject.eu/Resources/docs/2008-2011_2.EUROPLANRecommendations.pdf
http://www.europlanproject.eu/Resources/docs/2008-2011_2.EUROPLANRecommendations.pdf
http://www.europlanproject.eu/Resources/docs/2008-2011_2.EUROPLANRecommendations.pdf
http://www.europlanproject.eu/Resources/docs/2008-2011_2.EUROPLANRecommendations.pdf
http://www.europlanproject.eu/Resources/docs/2008-2011_2.EUROPLANRecommendations.pdf
http://www.europlanproject.eu/Resources/docs/2008-2011_2.EUROPLANRecommendations.pdf
http://www.europlanproject.eu/Resources/docs/2008-2011_2.EUROPLANRecommendations.pdf
http://www.europlanproject.eu/Resources/docs/2008-2011_2.EUROPLANRecommendations.pdf
http://www.europlanproject.eu/Resources/docs/2008-2011_2.EUROPLANRecommendations.pdf
http://www.europlanproject.eu/Resources/docs/2008-2011_2.EUROPLANRecommendations.pdf
http://www.europlanproject.eu/Resources/docs/2008-2011_2.EUROPLANRecommendations.pdf
http://www.europlanproject.eu/Resources/docs/2008-2011_2.EUROPLANRecommendations.pdf
http://www.europlanproject.eu/Resources/docs/2008-2011_2.EUROPLANRecommendations.pdf
http://www.europlanproject.eu/Resources/docs/2008-2011_2.EUROPLANRecommendations.pdf
http://www.europlanproject.eu/Resources/docs/2008-2011_2.EUROPLANRecommendations.pdf
http://www.europlanproject.eu/Resources/docs/2008-2011_2.EUROPLANRecommendations.pdf
http://www.europlanproject.eu/Resources/docs/2008-2011_2.EUROPLANRecommendations.pdf
http://www.europlanproject.eu/Resources/docs/2008-2011_2.EUROPLANRecommendations.pdf
http://www.europlanproject.eu/Resources/docs/2008-2011_2.EUROPLANRecommendations.pdf
http://www.europlanproject.eu/Resources/docs/2008-2011_2.EUROPLANRecommendations.pdf
http://www.msu.ac.zw/elearning/material/temp/1335344125freire_pedagogy_of_the_oppresed.pdf
http://www.msu.ac.zw/elearning/material/temp/1335344125freire_pedagogy_of_the_oppresed.pdf
http://www.msu.ac.zw/elearning/material/temp/1335344125freire_pedagogy_of_the_oppresed.pdf
http://www.msu.ac.zw/elearning/material/temp/1335344125freire_pedagogy_of_the_oppresed.pdf
http://www.msu.ac.zw/elearning/material/temp/1335344125freire_pedagogy_of_the_oppresed.pdf
http://www.msu.ac.zw/elearning/material/temp/1335344125freire_pedagogy_of_the_oppresed.pdf
http://www.msu.ac.zw/elearning/material/temp/1335344125freire_pedagogy_of_the_oppresed.pdf
http://www.msu.ac.zw/elearning/material/temp/1335344125freire_pedagogy_of_the_oppresed.pdf
http://www.msu.ac.zw/elearning/material/temp/1335344125freire_pedagogy_of_the_oppresed.pdf
http://www.msu.ac.zw/elearning/material/temp/1335344125freire_pedagogy_of_the_oppresed.pdf
http://www.msu.ac.zw/elearning/material/temp/1335344125freire_pedagogy_of_the_oppresed.pdf
http://www.msu.ac.zw/elearning/material/temp/1335344125freire_pedagogy_of_the_oppresed.pdf
http://www.msu.ac.zw/elearning/material/temp/1335344125freire_pedagogy_of_the_oppresed.pdf
http://www.msu.ac.zw/elearning/material/temp/1335344125freire_pedagogy_of_the_oppresed.pdf
http://www.msu.ac.zw/elearning/material/temp/1335344125freire_pedagogy_of_the_oppresed.pdf
http://www.msu.ac.zw/elearning/material/temp/1335344125freire_pedagogy_of_the_oppresed.pdf
http://www.msu.ac.zw/elearning/material/temp/1335344125freire_pedagogy_of_the_oppresed.pdf
http://www.msu.ac.zw/elearning/material/temp/1335344125freire_pedagogy_of_the_oppresed.pdf
http://www.msu.ac.zw/elearning/material/temp/1335344125freire_pedagogy_of_the_oppresed.pdf
http://www.msu.ac.zw/elearning/material/temp/1335344125freire_pedagogy_of_the_oppresed.pdf
http://www.msu.ac.zw/elearning/material/temp/1335344125freire_pedagogy_of_the_oppresed.pdf
http://www.msu.ac.zw/elearning/material/temp/1335344125freire_pedagogy_of_the_oppresed.pdf
http://www.msu.ac.zw/elearning/material/temp/1335344125freire_pedagogy_of_the_oppresed.pdf
http://www.msu.ac.zw/elearning/material/temp/1335344125freire_pedagogy_of_the_oppresed.pdf
http://www.msu.ac.zw/elearning/material/temp/1335344125freire_pedagogy_of_the_oppresed.pdf
http://www.msu.ac.zw/elearning/material/temp/1335344125freire_pedagogy_of_the_oppresed.pdf

Chronic Conditions: COPD, Asthma, Diabetes and Cardiovascular disease” Ireland, 2017. Availaibe at:
http://www.lenus.ie/hse/handle/10147/622639

20. Institute of Medicine. Living well with chronic iliness. A call for public health action. Washington, DC,
2012.

21.Le Cam, Y. (2014) "L'Empowerment des patients est-il un facteur de justice sociale ?”, Présentation
at Conférence Internationale d’Ethique Clinique (Paris)

22. Lorig KR, Ritter P, Stewart AL, et al. Chronic disease self-management program: 2-year health
status and health care utilization outcomes. Med Care. 2001

23. Lorig KR, Sobel DS, Ritter PL, Laurent D, Hobbs M. Effect of a self-management program on patients
with chronic disease. Eff Clin Pract. 2001;4(6): 256---262.
24. Luttrel C, Quiroz S Understanding and operationalisinf empowerment. Working Paper 308, London

2009.https://www.odi.org/sites/odi.org.uk/files/odi-assets/publications-opinion-files/5500.pdf Available at :
https://www.odi.org/sites/odi.org.uk/files/odi-assets/publications-opinion-

files/5500.pdf

25. National Health Service (NHS). White Paper, Equity and excellence: Liberating the NHS. July 2010

26. Rissel C (1994) "Empowerment: the holy grail of health promotion?” Health Promotion
International, Vol. 9 No. 1, pp. 39-48. Oxford University Press

27. Pomey M-P, Ghadiri DP, Karazivan P, Fernandez N, Clavel N (2015) Patients as Partners: A
Quialitative Study of Patients’ Engagement in Their Health Care. PLoS ONE 10(4): e0122499. Available at:
https://doi.org/10.1371/journal.pone.0122499

28. RareBarometer (2017) “Juggling care and daily life The balancing act of the rare disease community.

A Rare Barometer survey”, available at:

http://download.eurordis.org.s3.amazonaws.com/rbv/2017 05 09 Social%20survey%20leaflet%20final.pd
f

29. Solomon B. Black Empowerment: Social Work in Oppressed Communities. New York: Columbia
University Press, 1976

30.Stacey D, et al. Decision aids for people facing health treatment or screening decisions. Cochrane
Database of Systematic Reviews 2017, Issue 4. Art. No.: CD001431. DOI:

10.1002/14651858.CD001431.pub5

31. Steele DJ, Blackwell B, Gutmann MC, Jackson TC. The Activated patient: dogma, dream, or
desideratum? Patient Education and Counseling, 1987; 10: 3 23.

32.World Bank. Empowerment and Poverty Reduction:A Sourcebook, 2002. Available at:
http://siteresources.worldbank.org/INTEMPOWERMENT/Resources/486312-1095094954594/draft.pdf

33.World Health Organization. Regional Office for Europe. Health 2020 policy framework and strategy
document [Internet]. Geneva: WHO; 2012 [cited 2015 Feb. 28]. Available from:
http://www.euro.who.int/ data/assets/pdf file/0020/170093/RC62wd08-Eng.pdf

34.World Health Organization “Health Literacy: The Solid Facts”, WHO Europe, 2013. Available from:
www.euro.who.int/ data/assets/pdf file/0008/190655/e96854.pdf

35. World Health Organization . Track 2: Health literacy and health behaviour. 2017. Available at:
http://www.who.int/healthpromotion/conferences/7gchp/track2/en/



http://www.lenus.ie/hse/handle/10147/622639
http://www.lenus.ie/hse/handle/10147/622639
http://www.lenus.ie/hse/handle/10147/622639
http://www.lenus.ie/hse/handle/10147/622639
http://www.lenus.ie/hse/handle/10147/622639
http://www.lenus.ie/hse/handle/10147/622639
http://www.lenus.ie/hse/handle/10147/622639
http://www.lenus.ie/hse/handle/10147/622639
http://www.lenus.ie/hse/handle/10147/622639
http://www.lenus.ie/hse/handle/10147/622639
http://www.lenus.ie/hse/handle/10147/622639
http://www.lenus.ie/hse/handle/10147/622639
https://www.odi.org/sites/odi.org.uk/files/odi-assets/publications-opinion-files/5500.pdf
https://www.odi.org/sites/odi.org.uk/files/odi-assets/publications-opinion-files/5500.pdf
https://www.odi.org/sites/odi.org.uk/files/odi-assets/publications-opinion-files/5500.pdf
https://www.odi.org/sites/odi.org.uk/files/odi-assets/publications-opinion-files/5500.pdf
https://www.odi.org/sites/odi.org.uk/files/odi-assets/publications-opinion-files/5500.pdf
https://www.odi.org/sites/odi.org.uk/files/odi-assets/publications-opinion-files/5500.pdf
https://www.odi.org/sites/odi.org.uk/files/odi-assets/publications-opinion-files/5500.pdf
https://www.odi.org/sites/odi.org.uk/files/odi-assets/publications-opinion-files/5500.pdf
https://www.odi.org/sites/odi.org.uk/files/odi-assets/publications-opinion-files/5500.pdf
https://www.odi.org/sites/odi.org.uk/files/odi-assets/publications-opinion-files/5500.pdf
https://www.odi.org/sites/odi.org.uk/files/odi-assets/publications-opinion-files/5500.pdf
https://www.odi.org/sites/odi.org.uk/files/odi-assets/publications-opinion-files/5500.pdf
https://www.odi.org/sites/odi.org.uk/files/odi-assets/publications-opinion-files/5500.pdf
https://www.odi.org/sites/odi.org.uk/files/odi-assets/publications-opinion-files/5500.pdf
https://www.odi.org/sites/odi.org.uk/files/odi-assets/publications-opinion-files/5500.pdf
https://www.odi.org/sites/odi.org.uk/files/odi-assets/publications-opinion-files/5500.pdf
https://www.odi.org/sites/odi.org.uk/files/odi-assets/publications-opinion-files/5500.pdf
https://www.odi.org/sites/odi.org.uk/files/odi-assets/publications-opinion-files/5500.pdf
https://doi.org/10.1371/journal.pone.0122499
https://doi.org/10.1371/journal.pone.0122499
https://doi.org/10.1371/journal.pone.0122499
https://doi.org/10.1371/journal.pone.0122499
https://doi.org/10.1371/journal.pone.0122499
https://doi.org/10.1371/journal.pone.0122499
https://doi.org/10.1371/journal.pone.0122499
https://doi.org/10.1371/journal.pone.0122499
https://doi.org/10.1371/journal.pone.0122499
https://doi.org/10.1371/journal.pone.0122499
https://doi.org/10.1371/journal.pone.0122499
https://doi.org/10.1371/journal.pone.0122499
https://doi.org/10.1371/journal.pone.0122499
https://doi.org/10.1371/journal.pone.0122499
http://download.eurordis.org.s3.amazonaws.com/rbv/2017_05_09_Social%20survey%20leaflet%20final.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/2017_05_09_Social%20survey%20leaflet%20final.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/2017_05_09_Social%20survey%20leaflet%20final.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/2017_05_09_Social%20survey%20leaflet%20final.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/2017_05_09_Social%20survey%20leaflet%20final.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/2017_05_09_Social%20survey%20leaflet%20final.pdf
http://siteresources.worldbank.org/INTEMPOWERMENT/Resources/486312-1095094954594/draft.pdf
http://siteresources.worldbank.org/INTEMPOWERMENT/Resources/486312-1095094954594/draft.pdf
http://siteresources.worldbank.org/INTEMPOWERMENT/Resources/486312-1095094954594/draft.pdf
http://siteresources.worldbank.org/INTEMPOWERMENT/Resources/486312-1095094954594/draft.pdf
http://siteresources.worldbank.org/INTEMPOWERMENT/Resources/486312-1095094954594/draft.pdf
http://siteresources.worldbank.org/INTEMPOWERMENT/Resources/486312-1095094954594/draft.pdf
http://siteresources.worldbank.org/INTEMPOWERMENT/Resources/486312-1095094954594/draft.pdf
http://siteresources.worldbank.org/INTEMPOWERMENT/Resources/486312-1095094954594/draft.pdf
http://siteresources.worldbank.org/INTEMPOWERMENT/Resources/486312-1095094954594/draft.pdf
http://siteresources.worldbank.org/INTEMPOWERMENT/Resources/486312-1095094954594/draft.pdf
http://siteresources.worldbank.org/INTEMPOWERMENT/Resources/486312-1095094954594/draft.pdf
http://siteresources.worldbank.org/INTEMPOWERMENT/Resources/486312-1095094954594/draft.pdf
http://siteresources.worldbank.org/INTEMPOWERMENT/Resources/486312-1095094954594/draft.pdf
http://siteresources.worldbank.org/INTEMPOWERMENT/Resources/486312-1095094954594/draft.pdf
http://siteresources.worldbank.org/INTEMPOWERMENT/Resources/486312-1095094954594/draft.pdf
http://siteresources.worldbank.org/INTEMPOWERMENT/Resources/486312-1095094954594/draft.pdf
http://siteresources.worldbank.org/INTEMPOWERMENT/Resources/486312-1095094954594/draft.pdf
http://siteresources.worldbank.org/INTEMPOWERMENT/Resources/486312-1095094954594/draft.pdf
http://www.euro.who.int/__data/assets/pdf_file/0020/170093/RC62wd08-Eng.pdf
http://www.euro.who.int/__data/assets/pdf_file/0020/170093/RC62wd08-Eng.pdf
http://www.euro.who.int/__data/assets/pdf_file/0020/170093/RC62wd08-Eng.pdf
http://www.euro.who.int/__data/assets/pdf_file/0020/170093/RC62wd08-Eng.pdf
http://www.euro.who.int/__data/assets/pdf_file/0020/170093/RC62wd08-Eng.pdf
http://www.euro.who.int/__data/assets/pdf_file/0020/170093/RC62wd08-Eng.pdf
http://www.euro.who.int/__data/assets/pdf_file/0020/170093/RC62wd08-Eng.pdf
http://www.euro.who.int/__data/assets/pdf_file/0020/170093/RC62wd08-Eng.pdf
http://www.euro.who.int/__data/assets/pdf_file/0020/170093/RC62wd08-Eng.pdf
http://www.euro.who.int/__data/assets/pdf_file/0020/170093/RC62wd08-Eng.pdf
http://www.euro.who.int/__data/assets/pdf_file/0020/170093/RC62wd08-Eng.pdf
http://www.euro.who.int/__data/assets/pdf_file/0020/170093/RC62wd08-Eng.pdf
http://www.euro.who.int/__data/assets/pdf_file/0020/170093/RC62wd08-Eng.pdf
http://www.euro.who.int/__data/assets/pdf_file/0020/170093/RC62wd08-Eng.pdf
http://www.euro.who.int/__data/assets/pdf_file/0020/170093/RC62wd08-Eng.pdf
http://www.euro.who.int/__data/assets/pdf_file/0020/170093/RC62wd08-Eng.pdf
http://www.euro.who.int/__data/assets/pdf_file/0020/170093/RC62wd08-Eng.pdf
http://www.euro.who.int/__data/assets/pdf_file/0008/190655/e96854.pdf
http://www.euro.who.int/__data/assets/pdf_file/0008/190655/e96854.pdf
http://www.euro.who.int/__data/assets/pdf_file/0008/190655/e96854.pdf
http://www.euro.who.int/__data/assets/pdf_file/0008/190655/e96854.pdf
http://www.euro.who.int/__data/assets/pdf_file/0008/190655/e96854.pdf
http://www.euro.who.int/__data/assets/pdf_file/0008/190655/e96854.pdf
http://www.euro.who.int/__data/assets/pdf_file/0008/190655/e96854.pdf
http://www.euro.who.int/__data/assets/pdf_file/0008/190655/e96854.pdf
http://www.euro.who.int/__data/assets/pdf_file/0008/190655/e96854.pdf
http://www.euro.who.int/__data/assets/pdf_file/0008/190655/e96854.pdf
http://www.euro.who.int/__data/assets/pdf_file/0008/190655/e96854.pdf
http://www.euro.who.int/__data/assets/pdf_file/0008/190655/e96854.pdf
http://www.euro.who.int/__data/assets/pdf_file/0008/190655/e96854.pdf
http://www.euro.who.int/__data/assets/pdf_file/0008/190655/e96854.pdf
http://www.euro.who.int/__data/assets/pdf_file/0008/190655/e96854.pdf
http://www.euro.who.int/__data/assets/pdf_file/0008/190655/e96854.pdf
http://www.who.int/healthpromotion/conferences/7gchp/track2/en/
http://www.who.int/healthpromotion/conferences/7gchp/track2/en/
http://www.who.int/healthpromotion/conferences/7gchp/track2/en/
http://www.who.int/healthpromotion/conferences/7gchp/track2/en/
http://www.who.int/healthpromotion/conferences/7gchp/track2/en/
http://www.who.int/healthpromotion/conferences/7gchp/track2/en/
http://www.who.int/healthpromotion/conferences/7gchp/track2/en/
http://www.who.int/healthpromotion/conferences/7gchp/track2/en/
http://www.who.int/healthpromotion/conferences/7gchp/track2/en/
http://www.who.int/healthpromotion/conferences/7gchp/track2/en/
http://www.who.int/healthpromotion/conferences/7gchp/track2/en/
http://www.who.int/healthpromotion/conferences/7gchp/track2/en/
http://www.who.int/healthpromotion/conferences/7gchp/track2/en/
http://www.who.int/healthpromotion/conferences/7gchp/track2/en/
http://www.who.int/healthpromotion/conferences/7gchp/track2/en/
http://www.who.int/healthpromotion/conferences/7gchp/track2/en/
http://www.who.int/healthpromotion/conferences/7gchp/track2/en/
http://www.who.int/healthpromotion/conferences/7gchp/track2/en/
http://www.who.int/healthpromotion/conferences/7gchp/track2/en/
http://www.who.int/healthpromotion/conferences/7gchp/track2/en/
http://www.who.int/healthpromotion/conferences/7gchp/track2/en/
http://www.who.int/healthpromotion/conferences/7gchp/track2/en/

