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1. Harvinaissairauksiin tarvitaan yhdenmukaiset hoito- ja palvelupolut.

HARVINAISSAIRAUKSIIN o ) ) e .
TARVITAAN § Harvinaissairauksille tarvitaan yhdenmukaisia hoito- ja palvelupolkuja
YHDENMUKAISET kansallisella ja eurooppalaisella tasolla. Tulevina vuosina EU panostaa muun
HOITO- JA muassa eurooppalaisten harvinaissairauksien osaamisverkostojen (ERN) seka
PALVELUPOLUT. hoito- ja palvelupolkujen kehittamiseen.

2. Harvinaissairauksien hoidon tulee olla kokonaisvaltaista ja oikea-aikaista.

HARVINAISSAIRAUKSIEN § Harvinaissairaiden tulee saada kokonaisvaltaista hoitoa, joka perustuu
HOIDON TULEE OLLA yksilollisiin tarpeisiin eri eldmanvaiheissa. Harvinaissairauksien hoidon tulee
KOKONAISVALTAISTA olla oikea-aikaista ja kaikkien saatavilla. Eurordisin mukaan 69 prosenttia
JADIKEA-AIKAISTA. harvinaissairaista saa vain oireenmukaista hoitoa.

3. Harvinaissairauksien tutkimus on valttamatonta tiedon lisaamiseksi.

HARVINAISSAIRAUKSIEN §§  Uusien ldakkeiden ja hoitomuotojen kehittdmiseen tarvitaan

TUTKIMUS ON yhteiseurooppalaista tutkimusta. Vain ndin voimme varmistaa riittavan
VALTTAMATGNTA tutkimusotannan, jolla taataan tutkimuksen luotettavuus. EU:ssa tyostetdan
TIEDON LISAAMISEKSI. eurooppalaista jarjestelmaa harvinaissairauksien rekisterdintiin. Naista

rekistereista saatavilla tiedoilla voidaan helpottaa harvinaissairauksien
diagnosointia ja hoitoa merkittavasti myos Suomessa.
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Harvinaiset-verkoston vaaliteesit tukevat eurooppalaisen harvinaisyhdistysten kattojarjesto EURORDIS —
Rare Diseases Europen seka sen yli 1 000 jasenjarjestdn tavoitetta nostaa harvinaissairaudet Euroopan
parlamenttivaaleissa keskeiseksi teemaksi.

_,-"’HARVINAISET-VERKOSTO on 20 sote-alan kattojarjeston valtakunnallinen yhteisty6verkosto.
Teemme yhteistydta harvinaissairaiden yhteiskunnallisen aseman ja yhdenvertaisuuden edistamiseksi.

Harvinaiset-verkoston jasenia ovat Allergia-, Iho- ja Astmaliitto ry, Epilepsialiitto ry, Folkhalsan, Hengitysliitto ry, IBD;
ja muut suolistosairaudet ry, Invalidiliitto ry, Kehitysvammaisten Tukiliitto ry, Kuuloliitto ry, Lihastautiliitto ry, Liike- '
: hairiosairauksien liitto ry, Munuais- ja maksaliitto ry, Neuroliitto ry, Nakévammaisten liitto ry, Suomen CP-liitto ry,
Suomen Kuurosokeat ry, Suomen Migreeniyhdistys ry, Suomen Sydanliitto ry, Suomen Sydpéapotilaat ry, Suomen
:'-_‘..Ultraharvinaiset ry sekd Suomen Reumaliitto ry, joka hallinnoi verkostoa.
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Harvinaissairaan kokonaisvaltaisen arjen asiantuntijuutta jo vuodesta 1995
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