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HARVINAISET SAIRAUDET -TYORYHMA

Asettaminen

Sosiaali- ja terveysministerio on tindin tekemélladn padtokselld asettanut tydryhmén
suunnittelemaan, koordinoimaan ja seuraamaan harvinaisten sairauksien kansallisen oh-

jelman toimeenpanoa.

Toimikausi

Tausta

Tavoitteet

Tehtiiviit

20.5.2016-31.12.2017

Sosiaali- ja terveysministerion (STM) asettama harvinaiset sairaudet -ohjausryhmi laati
esityksen harvinaisten sairauksien kansalliseksi ohjelmaksi nelivuotiskaudelle 2014—

lujdrjestelmdd vastaamaan paremmin harvinaissairaiden tarpeisiin.

STM asetti harvinaiset sairaudet -tydryhmin toimikaudelle 4.6.2014-31.12.2015 toi-
meenpanemaan harvinaisten sairauksien kansallista ohjelmaa sekd koordinoimaan ja
seuraamaan ohjelman toimeenpanoa.

Helsingin, Turun, Kuopion ja Oulun yliopistolliset sairaalat ovat perustaneet kansallisen
ohjelman mukaisesti harvinaissairauksien yksikon, ja Tampereen yliopistollinen sairaala
on suunnittelemassa vastaavanlaisen yksikon perustamista. Harvinaiset sairaudet
-tydryhmd tarjoaa alustan harvinaissairauksien yksikoiden vilisen yhteistydn kehittdmi-
selle ja yhdenmukaisten toimintamallien luomiselle.

Euroopan komissio kdynnisti harvinaissairauksien eurooppalaisten osaamisverkostojen
nimedmisprosessin maaliskuussa 2016. Osaamisverkostojen jéseneksi pyrkivien suoma-
laisten terveydenhuollon tarjoajien verkostoitumista saman erikoisalan muiden toimijoi-
den kanssa on tarpeen edistédi.

Asetettavan tyéryhmén tavoitteena on suunnitella harvinaisten sairauksien kansallisen
ohjelman toimeenpanoa ja sen seurantaa sekd koordinoida suunnitelman toimeenpanoa.

Tyoryhmin tehtdvind ovat
1. kansallisen ohjelman toimeenpanon suunnittelemiseen, koordinoimiseen ja seuraa-
miseen liittyvit tehtdvit

2. toimeksiantosopimuksilla toteutettavien selvitysten suunnitteleminen

3. yliopistollisten sairaaloiden harvinaissairauksien yksikdiden perustamiseen liittyvén
koordinoidun suunnittelun edesauttaminen
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4. eurooppalaisten harvinaissairauksien osaamisverkostojen jdseneksi pyrkivien
terveydenhuollon tarjoajien verkostoitumisen edistiminen samojen erikoisalojen
muiden toimijoiden kanssa

5. harvinaissairauksien kansallisen konferenssin jdrjestiminen kev&illd 2017

Organisointi
Puheenjohtaja Matti Salo, Tiedekeskuksen johtaja, Pirkanmaan sairaanhoitopiiri

Varapuheenjohtaja Jaakko Yrjo-Koskinen, lddkintdneuvos, sosiaali- ja
terveysministerid, terveyspalveluryhmi

Jdsenet

Annika Parsons, hallitussihteeri, sosiaali- ja terveysministerio, sosiaalipalveluryhméa

Helena Ké#éridinen, tutkimusprofessori, Terveyden ja hyvinvoinnin laitos
Henkilokohtainen varajdsen Jukka Kérkkéinen, kehittimispéillikkd, Terveyden
ja hyvinvoinnin laitos

Katariina Kallio-Laine, asiantuntijalddkiri, Kansaneldkelaitoksen vakuutusldgketieteel-
linen yksikkd
Henkilokohtainen varajdsen Marianne Eronen, asiantuntijaldékéri, Kansan-
eldkelaitoksen terveysosasto

Pdivi Koivuranta-Vaara, hallintoylildgkéri, Suomen Kuntaliitto
Henkildkohtainen varajidsen Hannele Hikkinen, erityisasiantuntija, Suomen
Kuntaliitto

Jari Pet#jd, johtaja, Naisten- ja lastentautien tulosyksikkd, Helsingin ja Uudenmaan sai-
raanhoitopiiri
Henkilokohtainen varajdsen Mikko Seppénen, osastonylilddkari, Harvinaisten
sairauksien yksikkd, Helsingin ja Uudenmaan sairaanhoitopiiri

Sirkku Peltonen, erikoislddkéri, Thotaudit, Varsinais-Suomen sairaanhoitopiiri ja Orpha-
et Suomen asiantuntijaryhmé
Henkilokohtainen varajésen Jussi Mertsola, toimialuejohtaja, Lasten ja
nuorten klinikka, Varsinais-Suomen sairaanhoitopiiri

Pasi Nevalainen, apulaisyliladkari, Sisatautien vastuualue, Pirkanmaan sairaanhoitopiiri
Henkil6kohtainen varajdsen Merja Helminen, apulaisylilddkari, Lastentautien
vastuualuejohtaja, Pirkanmaan sairaan hoitopiiri

Jarmo Jadskeldinen, yliladkéri, Lastentaudit, Pohjois-Savon sairaanhoitopiiri
Henkilskohtainen varajdsen Reetta Kélvidinen, ylilagkari, Epilepsia-
keskus, Pohjois-Savon sairaanhoitopiiri

Johanna Uusimaa, ylila#kéri, Lasten ja naisten tulosalue, Pohjois-Pohjanmaan sairaan-
hoitopiiri
Henkiltkohtainen varajédsen Jukka Moilanen, ylilddkéri, Lasten ja naisten
tulosalue, Pohjois-Pohjanmaan sairaanhoitopiiri

Hilve Nenonen, vs. ylild#kéri, Helsingin kaupungin sosiaali- ja terveysvirasto
Henkilkohtainen varajdsen Pdivi Korjus, erikoislddkéri, Helsingin kaupungin
sosiaali- ja terveysvirasto

Hannele Koillinen, johtava ylilda#kari, Rinnekoti-S#itio
Henkilkohtainen varajédsen Leena Toivanen, informaatikko, Rinnekoti-S#itis

Jukka Sariola, suunnittelija, Harvinaiset-verkosto



Henkilkohtainen varajédsen Risto Heikkinen, erityissuunnittelija (Iholiitto),
Harvinaiset-verkosto

Katri Karlsson, puheenjohtaja, HARSO ry
Henkilskohtainen varajasen Minna Wilska-Sundstrém, varapuheenjohtaja,
HARSOry

Tydryhmaille nimetédén tekninen sihteeri.

Tydryhmi voi kutsua ryhmiin jéseneksi pysyvid asiantuntijoita ja perustaa alaty6ryhmia.

Kustannukset ja rahoitus
Tyoryhmin tulee tydskennelld virka-aikana ilman eri korvausta.
Ty6ryhmén kustannukset maksetaan valtion talousarviomomentilta 33.01.01,
TYS 500 500 200.

Tydryhmin kokoonpano tiytt4dd naisten ja miesten vélisestd tasa-arvolaista annetun lain

(609/1986) vaatimukset.
Perhe- ja peruspalveluministeri “Jyha Rehula
Hallitusneuvos Anne Koskela

JAKELU
Harvinaissairauksien tydryhmi

TIEDOKSI
Sosiaali- ja terveysministeri Hanna Méntyld
Erityisavustaja Hanna-Maija Kause
Erityisavustaja Eeva Salmenpohja
Erityisavustaja Niina Perdld
Erityisavustaja Tiina Ullvén-Putkonen
Suunnittelija Pirjo Suuronen
Osastosihteeri Virpi Andersson
Valtioneuvoston hankerekisteri
STM/Kirjaamo




