HARVINAISMESSUT 26.-28.2.2022

OHJELMA LAUANTAINA 26.2.2022
Harvinaismessujen avajaiset, ohjelma-aika klo 14.00-16.00

Harvinaismessut avautuvat yleisélle 26.2. klo 12.00 ja ohjelma alkaa klo 14.00.

14.00 Tervetuloa Harvinaismessuille!
Ritva Halila, ylilédkdri, sosiaali- ja terveysministerié
Risto Heikkinen, puheenjohtaja, Harvinaiset-verkosto

14.10 Terveiset Euroopasta
Yann Le Cam, toimitusjohtaja, EURORDIS

14.15 Miten vaikutetaan, mika vaikuttaa?
Kristina Franck, suunnittelija, Harvinaiskeskus Norio, KVTL

14.30 Harvinaisen vaikuttamisen paikat — mita, missa ja miksi?
Tuija Ekegren, Henna Jérvinen, lita Makkonen ja Timo Tulisalo, Harvinaiset-
verkoston Harkko-harvinaisasiantuntijaryhmdn jdsenid

14.50 Yhteenveto
Risto Heikkinen, puheenjohtaja, Harvinaiset-verkosto

14.55-15.05 TAUKO

15.05 Hoidon ja arjen yhteensovittaminen
Viidesluokkalainen Aino kertoo arjestaan harvinaissairauden kanssa (video)

15.10 Mihin kaikkeen voi (ja pitdd) vaikuttaa?
Miia Ala, Huntington-yhdistys
Lassi Murto, SMA Finland ry
Leena Virtanen, CF-yhdistys

15.40 EUPATI: Eurooppalainen potilasakatemia potilaan osallisuutta vahvistamassa
Marketta Liljestrém, koordinaattori, EUPATI-toiminta

15.55 Paatossanat ensimmaiselle messupaiville
Risto Heikkinen, puheenjohtaja, Harvinaiset-verkosto

Muutokset ohjelmassa mahdollisia.

terveysjdrjestdjen yhteistyéverkosto, jonka tavoitteena on parantaa

Harvinaiset-verkosto on valtakunnallinen harvinaistyétd tekevien sosiaali- ja
harvinaissairaiden ja heiddn Idheistensd asemaa Suomessa.

HARVINAISET-VERKOSTO



OHJELMA SUNNUNTAINA 27.2.2022
Ohjelma-aika klo 14.00-16.00
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Tervetuloa Harvinaismessuille!
Risto Heikkinen, puheenjohtaja, Harvinaiset-verkosto

Matalan kynnyksen tukea ja tietoa harvinaisista sairauksista ja perinnéllisyydesta
/ Stod och information vid séllsynta, arftliga diagnoser
Maria Hintze, Folkhdlsan ja Ulla Parisaari, Harvinaiskeskus Norio, KVTL

Traumaattinen stressi ja perheen selviytymiskeinot
Krista Koivula, psykologi, KYS

”Elama hiukan Kallellaan”
Ajatuksia harvinaissairaan lapsen vanhemmuudesta ja selviytymisestd.
Keskustelemassa Tiina Gyllenberg ja Kristina Franck, Harvinaiskeskus Norio, KVTL

Yhteenveto
Risto Heikkinen, puheenjohtaja, Harvinaiset-verkosto

TAUKO

Mita jarjestoilla on tarjota harvinaisille?

- Harvinaisuus on tavallisempaa kuin luulet -video

Keskustelemassa Risto Heikkinen, Harvinaiset-verkosto,

Matti Santalahti, Suomen Sydpdépotilaat ja Satu Salmi, 22q11 Finland

Voimaannuttava, vaikuttava valokuva

Kokemuksia Harvinaisen hyvdd eldmdd -valokuvandyttelyn tuottamisesta.
Keskustelemassa Henna Kuukannel ja Senni Posio sekd valokuvaaja Valtteri
Nevalainen

Padtossanat toiselle messupdivalle
Risto Heikkinen, puheenjohtaja, Harvinaiset-verkosto

Muutokset ohjelmassa mahdollisia.

Harvinaiset-verkosto on valtakunnallinen harvinaistyétd tekevien sosiaali- ja
terveysjdrjestdjen yhteistyéverkosto, jonka tavoitteena on parantaa
harvinaissairaiden ja heiddn Idheistensd asemaa Suomessa.

HARVINAISET-VERKOSTO



HARVINAISMESSUT 26.-28.2.2022

OHJELMA MAANANTAINA 28.2.2022
Kansainvdlinen Harvinaisten sairauksien paiva, ohjelma-aika klo 13.00-17.00
13.00 Hyvaa Harvinaisten sairauksien pdivaa!

Vesa Jormanainen, lddkinténeuvos, sosiaali- ja terveysministerio
Risto Heikkinen, puheenjohtaja, Harvinaiset-verkosto

13.20 Harvinaisten sairauksien paivan video
13.25 Terveiset Euroopasta
Yann Le Cam, toimitusjohtaja, EURORDIS
13.30 Harvinaisten sairauksien pdivan merkitys ennen ja nyt
Jenni Kuusela, varapuheenjohtaja, Harvinaiset-verkosto
13.50 Yhteenveto

Risto Heikkinen, puheenjohtaja, Harvinaiset-verkosto
13.55-14.00 TAUKO

14.00 Harvinaiskentan toiminta — miten palvelujarjestelmaa kehitetaan?
Satu Wedenoja, ylilddkdri, Harvinaissairauksien koordinaatiokeskus, THL

14.30 Kokemustiedosta apua kehittamiseen: kokemuksia ERN-asiakasraatitoiminnasta
Kirsi Myllys ja RITA, EUROBloodNet ja ReCONNET -asiakasraatilaisia, HUS
14.45 Kommenttipuheenvuoro

Helena Kdédridinen, tutkimusprofessori, THL

14.50-15.10 TAUKO

15.10 Harvinaissairauksien tutkimuksen tulevaisuuden nakymat -paneeli
Kirsi Talonen, lakimies, Helsingin yliopisto, Helena Kddricinen, tutkimusprofessori,
THL, Outi Kuismin, apulaisylilddkdéri, OYS ja Katri Asikainen, puheenjohtaja, HARSO
ry. Keskustelua vetdd Mikko Seppdnen, osaston ylilddkéri, HAKE

16.00-16.05 TAUKO

16.05 Soteuudistus ja tavoitteena asiakasldhtoiset palvelukokonaisuudet
Anne Knaapi, johtaja, varapdidisihteeri, SOSTE

16.20 Kansallisen ohjelman yhteisty6kohdat ja tulevaisuuden nakymat
Keskustelemassa liro Toikka, kehittémispddllikké, THL, Kristina Franck ja Risto
Heikkinen, Harvinaiset-verkosto

16.55 Paatossanat ja kiitos messukavijoille
Risto Heikkinen, puheenjohtaja, Harvinaiset-verkosto

Muutokset ohjelmassa mahdollisia.

terveysjdrjestdjen yhteistyéverkosto, jonka tavoitteena on parantaa
harvinaissairaiden ja heiddn Idheistensd asemaa Suomessa.

‘ Harvinaiset-verkosto on valtakunnallinen harvinaistyétd tekevien sosiaali- ja

HARVINAISET-VERKOSTO



