Inva bundets enheten fér |
sallsynta sjukdomar ar med-
lem i Eurordis, den internatio-
nella alliansen for sdllsynta
sjukdomar. Vi déir ocksa ver
samma i hdtverket for sas
bete mellan organisatic
och vi samarbetar me
entliga sektorn.
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Invalidférbundet ar en paverknings-

och serviceorganisation fér fysiskt

handikappade personer. Férbundet
INVALIDI frdmjar och utvecklar méjligheterna
LIITTO f6r personer med funktionshinder
eller fysiska handikapp till att delta, réra pa
sig och leva ett fullvéardigt liv.
Koncernen Invalidférbundet omfattar dven
Validia Rehabilitering, Boende och Yrkesin-
stitutet.
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INVALIDFORBUNDETS ENHETEN FOR
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Launeenkatu 10, 15100 LAHTIS

tfn 044 7650 410 eller 040 7281 737
mirja.t.heikkila@invalidiitto.fi
merja.monto@invalidiliitto.fi
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INVALIDFORBUNDETS ENHETEN FOR SALLSYNTA SJUKDOMAR
Tjanster for sdllsynta diagnosgrupper




Fakta och kamratstod

Invalidférbundets enheten for sallsynta sjukdo-
mar strévar i sin verksamhet efter att forbattra
stallningen for personer med sallsynta sjukdo-
mar genom att sprida aktuell information och
ordna mojligheter for kamratstod. Ju séllsyn-
tare en sjukdom &r, desto mindre information,
radgivning och kamratstéd finns det oftast att
tillga.

Vad ar en séllsynt sjukdom?

Séllsynta sjukdomar staller funktionsférmagan
infor manga utmaningar till vardags. Sallsyn-
ta sjukdomar uttrycker sig pa manga olika satt
och symptomen pa dem och deras konsekven-
ser for funktionsformagan varierar individuellt.
Sjukdomarna kan vara érftliga, framskridande
eller livshotande samt olika komplexa syndrom.
Upphovet till vissa sjukdomar ar helt okant.
Aven om forskningen i och diagnostiseringen
av sallsynta sjukdomar har utvecklats finns det
annu mycket att gora for att forbattra vedertag-
na former av vard och rehabilitering.

TveRa inte att kontakta’

oss ndr du behover M SN
infotmation em séllsy -
sjukdomat. -
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En sjukdom eller skada definieras inom EU som
sallsynt nar det bland befolkningen upptrader
hogst fem incidenter per 10 000 invanare. | Fin-
land innebér detta att grupperna av sjukdomar
eller skador omfattar farre an 2 700 personer.
Beroende pa definitionen som anvands kanner
man till cirka 6 000-8 000 sallsynta sjukdomar
och skador.
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Information och stod

Invalidférbundets enheten for sallsynta sjuk-
domar

e producerar information och publicerar

- guider, till exempel diagnos- och
rehabiliteringsguider

- informationsbladet Harava om séllsynta
sjukdomar

- en webbplats och nyhetsbrev
- expertartiklar

e arrangerar
- diagnostréaffar
- tematraffar
- regionala traffar
- kamrattraffar
- forelasningar, infoinslag

e ger rad och handledning till

- personer med sallsynta sjukdomar och
till deras narstaende

- yrkesmanniskor som i sitt arbete méter
manniskor med séllsynta sjukdomar

- andra som ar intresserade av saken.
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