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Harvinaisten sairauksien paivan tapahtuma

Helsingissa
perjantaina 1.3.2019 klo 10.00-15.00

Hattivatti-sali, Uusi lastensairaala (os. Stenbackinkatu 9 D, Helsinki)

Kansainvalisen harvinaisten sairauksien pdivan 2019 teema on sosiaali- ja terveyspalvelujen
yhteensovittaminen. Toimiva arki edellyttda koko eldaméankaarta tukevaa palvelukokonaisuutta.

OHIJELMA

10.00-11.15 Harvinaiset-verkosto, harvinaissairauksien yksikko ja ERN-osaamiskeskus esittaytyvat
Kristina Franck, Harvinaiset-verkoston edustaja, Norio-keskus
Mikko Seppdnen, osastonylilddkdri, HAKE-yksikké HUS
Pdivi Salminen, osastonylilddkdri, lasten yleiskirurgi ULS (VASCERN)
- harvinaissairauksien yksikon kyselytunti

11.15-11.30 Harvinaisten sairauksien padivan teemavideot
- virallinen kampanjavideo ja kokemustarinat: Romania, Espanja ja Kroatia

11.30-13.00 Yhdistysten tietoiskut ja hanke-esittelyt
- Harso ry
- Suomen HHT/Osler-yhdistys ry
- SMA Finland ry
- 22911 Finland ry
- Synnynndinen kasvohermohalvaus ry
-RETT ry
- Suomen Chiari- ja syringomyeliayhdistys ry
- Leijonaemot ry
- Uudenmaan lihastautiyhdistys ry
- Suomen Dystoniayhdistys ry
- Erityinen sisaruus -projekti
- Harvinaisesti yhdessa - harvinaisen osallistuva -epilepsiahanke

13.00-13.15 Harvinaisten sairauksien pdivan teemavideot
- virallinen kampanjavideo ja kokemustarinat: Romania, Espanja ja Kroatia

13.15-14.30 Harvinaiset-verkosto ja harvinaissairauksien yksikko esittaytyvat
- Harvinaiset-verkoston ja harvinaissairauksien yksikon tietoiskut
- ERN-osaamiskeskuksen esittely
- harvinaissairauksien yksikon kyselytunti

Paikalla ovat esittdytymassa myés: Suomen Hemofiliayhdistys, Suomen Akustikusneurinoomayhdistys,
Suomen Vaskuliittiyhdistys, Suomen Turner-yhdistys, Helsingin Epilepsiayhdistys, Hengityslaitepotilaat ry,
Suomen Osteogenesis Imperfecta -yhdistys, Suomen Orphanet ja Glutl Foundation.

Tilaisuus on avoin kaikille asiasta kiinnostuneille. Osallistuminen on maksutonta, eika
edellytd ennakkoilmoittautumista.

TERVETULOA!

Piddtdmme oikeudet aikataulumuutoksiin.

Tapahtuma on osa Harvinaiset-verkoston Harvinaisten sairauksien paivan tietotorikiertuetta, joka jarjestetdan
yhteistyOssa yliopistosairaaloiden harvinaissairauksien yksikdiden kanssa.

www. harvinaiset.fi



