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Harvinaisten sairauksien paivan tapahtuma

Turussa
keskiviikkona 6.3.2019 klo 10.00-15.00

TYKS, Medisiina D -rakennus, Lauren-sali (os. Kiinamyllynkatu 10, Turku)

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

OHIJELMA

10.00-11.15 Harvinaiset-verkosto ja harvinaissairauksien yksikko esittaytyvat
- Harvinaiset-verkoston ja harvinaissairauksien yksikon tietoiskut
- ERN-osaamiskeskuksen esittely
- harvinaissairauksien yksikdn kyselytunti

11.30-11.45 Harvinaisten sairauksien pdivan teemavideot
- virallinen kampanjavideo
- kokemustarinat: Romania, Espanja ja Kroatia

12.00-12.30 Yhdistysten tietoiskut ja hanke-esittelyt
- Ihoyhdistys ry
- 22911 Finland ry
- Lounais-Suomen Lihastautiyhdistys ry
- SLE-yhdistys ry
- Erityinen sisaruus -projekti

12.45-13.00 Harvinaisten sairauksien paivan teemavideot
- virallinen kampanjavideo
- 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 yksikdn kyselytunti

Paikalla ovat esittdaytymadssa myoés: Suomen Dystoniayhdistys, Suomen Akustikusneurinoomayhdistys,
Suomen Osteogenesis Imperfecta -yhdistys, Suomen Turner-yhdistys ja Suomen Vaskuliittiyhdistys.

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



