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MAHDOLLISUUS VAIKUTTAA HARVINAISIIN SAIRAUS- JA VAMMARYHMIIN KUULUVILLE SUUNNATTUJEN
PALVELUJEN KEHITTAMISEEN

Hyva harvinaiseen sairaus- tai vammaryhmaan kuuluva tai omainen/laheinen,

Tasta linkistd aukeavassa kyselyssa kartoitamme sairauden tai vamman harvinaisuuden

vaikutuksia sairauden diagnostiikalle, hoitomuodoille seka tiedon ja vertaistuen
saatavuudelle. Kyselyn viimeinen vastaamispdiva on sunnuntai 5. helmikuuta.

Kyselyn avulla saatavat tiedot ovat meille tarkeitd verkoston jasenjarjestojen ja - sdatididen
toiminnan kehittdmiseksi. Suomeen on myds valmisteilla Sosiaali- ja terveysministerion
toimesta ja EU:n suosituksesta harvinaisten sairauksien kansallinen ohjelma. Harvinaiset-
verkosto haluaa saada kansallisessa ohjelmassa kuuluviin myos harvinaisiin sairaus- ja
vammaryhmiin kuuluvien ddnen. Oheisen kyselyn avulla pyrimme vaikuttamaan ohjelman
valmisteluun. Kyselyn yhteenveto toimitetaan tiedoksi kansallista ohjelmaa valmistelevan
tyoryhman jasenille.

Kyselyn yhteenveto esitelldan kyseisen tyéryhman jasenille myos Harvinaiset-verkoston
jarjestdamassa Harvinaisten Sairauksien Paivan tapahtumassa 29. helmikuuta Eduskunnan
Pikkuparlamentin Kansalaisinfossa. Kyseiseen tapahtumaan on vapaa paasy ja tietoa
kyseisesta tapahtumasta seka Harvinaisten Sairauksien Paivan muusta ohjelmasta julkaistaan
www.harvinaiset.fi -sivustolla. Sivustolla julkaistaan myds linkki, jonka kautta tapahtumaa

voi seurata ja puheenvuoroja kommentoida Internetin kautta.

Kyselyn johdannossa on tarkemmin tietoa kyselyn tavoitteista ja kdyttotarkoituksista.
Toivomme lampimasti, ettd |6ydatte hetken aikaa vastata kyselyyn. Uskomme, etta
kyselysta on hy6tya harvinaisiin sairaus- ja vammaryhmiin kuuluvien ndkemysten esiin
tuomisessa harvinaisryhmille suunnattujen palvelujen kehittamiseksi.
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Mikdli kysely ei aukea, kopioi oheinen linkki Internet-selaimesi osoitekenttddn:

https://www.surveypal.com/app/f?_d=0&_sid=20304713&_k=HBzOOPb9XqlmB-
N4WHpNZ50xmIiNxfTn_witVPpfsFZUx1m7tXygrTSkFDTPO-Nm


https://www.surveypal.com/app/f?_d=0&_sid=20636891&_k=47F_VJ7oeJcuB2Ze-1_Hbuo3koHZDTUXwhSHeCkzeYf0QPxXI20dgJ1VTSZRP6zp
http://www.harvinaiset.fi/

