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Tveka inte att ta kontakt om du &r i behov av
information eller stéd i anknytning till sallsyn-
ta sjukdomar.

[vlgﬁ Invalidiliitto ry

Kontaktuppgifter:

Jenni Kuusela, planerare
tfn 044 765 04 10
jenni.kuusela@invalidiliitto.fi

. [l L]
Tanja Lehtimaki, planerare \). Enheten HarV|na|Set

th 0407281737 INVALIDFORBUNDET
tanja.lehtimaki@invalidiliitto.fi

Narmare information pa natet
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Invalidférbundets enhet for sallsynta
sjukdomar framjar stallningen fér personer
med sallsynta sjukdomar genom att sprida in-
formation och ordna mojligheter till kamrat-
stod.

Vad avses med sallsynt? Enligt EU:s kriteri-
er definieras en sjukdom eller en skada som
sallsynt om den bland befolkningen drabb-
ar farre an fem av 10 000 invanare. | Finland
innebar det har sjukdoms- och funktionshin-
dergrupper under cirka 2 700 personer. Man
kanner till cirka 8 000 olika slag av sallsynta
sjukdomar och skador.

Verksamheten vid enheten fo6r sallsynta
sjukdomar riktar sig till personer i olika al-
der som har en sallsynt sjukdom och till deras
narstdende. Deltagande i verksamheten for-
utsatter inte medlemskap i Invalidférbundet.
| verksamheten betonas kamratstdd och pa
enhetens evenemang traffas personer med
sallsynta sjukdomar och deras anhériga.

Ar du i behov av kamratstéd for att
maota utmaningar som en séllsynt sjuk-
dom ger upphov till?

I Invalidférbundets kamratstodsverksam-
het ar huvudvikten lagd pa sallsynta sjukdo-
mar och skador. Utbildade personer som ger
kamratstdd ar i olika alder och bor pa olika
hall i Finland. Bland dem finns bade personer
som sjalva har en sallsynt sjukdom och famil-
jer som ger kamratstod.

Med hjalp av kamratstéd far en person el-
ler en familj stéd och handledning av perso-
ner, familjer eller grupper som har egna er-
farenheter av en motsvarande skada, sjuk-
dom eller traumatisk erfarenhet. Kamratstod
baserar sig alltid pa frivillighet.

Enheten for sdllsynta sjukdomar

ordnar
® evenemang kring kamratstod

e diagnos- och temaevenemang

e seminarier och andra evenemang kring
aktuella fragor

ger rad och handledning till
e personer med séllsynta sjukdomar och
deras narstaende

e professionella, som moter personer med
sallsynta sjukdomar i sitt arbete

e andra intresserade

producerar information och publicerar

e webbsidor och nyhetsbrev
(Harvinaiset uutiset)

¢ nyheter och bloggar om aktuella fragor

samarbetar

e nationellt, enheten for sallsynta sjukdomar
hor som medlemsorganisation till natverket
Harvinaiset-verkosto (www.harvinaiset.fi)

e internationellt, Invalidférbundet &r medlem i
den europeiska organisationen for sallsynta
sjukdomar Eurordis
(https://www.eurordis.org/)
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