Harvinaiset-yksikko:

— antaa yksildllisesti tietoa ja tukea I16ytdméaén keinoja ja
voimavaroja arjessa selviytymiseen

— antaa viimeisinta tietoa diagnoosiryhmista, hoidosta ja
kuntoutuksesta

— jarjestaa valtakunnallisia vertaistapahtumia eri diagnoosi-
ryhmille

— antaa tietoa yhteiskunnan tukitoimista seka tukiryhmista ja
-yhdistyksista

— laatii diagnoosikohtaisia oppaita ja antaa ensitietoa

— antaa asiantuntemuksensa kuntoutustoimintaan

— julkaisee harvinaisille ryhmille tarkoitettua Harava-lehte&
— tekee yhteisty6ta eri jarjestdjen ja yhdistysten kanssa

— jarjestaa alueellisia tapaamisia yhdistyksille ja
diagnoosiryhmille

— tekee ammatillista yhteisty6té
— tekee pohjoismaista ja kansainvalista yhteisty6ta

— internet-sivuilta 16ytyy lisétietoa yksikdn toiminnasta
osoitteessa www.invalidiliitto.fi/laku

HARVINAISET HAASTEET

— tietoa ja tukea Harvinaiset-yksikosta
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Harvinaisten tuki- ja
liikuntaelinvammaryhmien
yksikko6

I nvalidiliiton Harvinaiset-yksikén toiminta on suunnattu
henkilbille, joilla on harvinainen vamma tai sairaus,
heidén perheilleen ja ldheisilleen. Yksikkd jakaa tietoa
mya@s niille, jotka ty6ssé&én kohtaavat henkilbita, joilla on

harvinainen vamma tai sairaus.

%mma tai sairaus luokitellaan harvinaiseksi, kun se
esiintyy enintédén sadalla ihmiselld miljoonasta.
Suomessa harvinaisiksi vammaryhmiksi luetaan ne
ryhmét, joihin kuuluu alle 500 henkil6d. Osa
harvinaisista sairauksista on perinndllisia, joissakin
alttius sairastumiseen peritdén. Lisédksi harvinaisiin

ryhmiin kuuluu oireyhtymia, jotka eivét ole perinnéllisia.

Sairaudesta tai vammasta, palvelujérjestelmésta ja
vertaistuesta on vaikea, joskus jopa mahdoton I6ytééa
tietoa harvinaisuuden vuoksi. Invalidiliiton Harvinaiset
-yksikké jakaa ja kerdé tietoa harvinaisista tuki- ja
liikuntaelin sairaus- ja vammaryhmisté ja mahdollistaa
vertaistuen saamisen eri ryhmille jérjestamilldan
tapaamisilla. Yksikkd tekee yhteisty6ta eri jarjestdjen ja
Julkisen sektorin kanssa ja sen asiantuntemus on
mukana Invalidiliiton Lahden kuntoutuskeskuksen

harvinaisille vammaryhmille jarjestémissé palveluissa.
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