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HARVINAISET SAIRAUDET -TYORYHMA

Asettaminen
Sosiaali- ja terveysministeri on tdndén tekemélladn paétokselld asettanut tydryhmén
toimeenpanemaan harvinaisten sairauksien kansallista ohjelmaa sekd koordinoimaan ja
seuraamaan ohjelman toimeenpanoa.

Toimikausi
4.6.2014-31.12.2015

Tausta
Sosiaali- ja terveysministerion asettama harvinaiset sairaudet -ohjausryhmi on laatinut
esityksen harvinaisten sairauksien kansalliseksi ohjelmaksi nelivuotiskaudelle 2014—
2017. Maaliskuussa 2014 ministeriélle luovutetun ohjelman keskeisend tavoitteena on
kehittdd sosiaali- ja terveydenhuollon palvelujérjestelmid vastaamaan paremmin harvi-
naissairaiden tarpeisiin.

Ehdotuksen mukaan kansallinen ohjelma sisdltdisi toimenpiteet tutkimuksen, hoidon,
kuntoutuksen ja sosiaalisen tuen kehittdmiseksi. Ehdotuksessa katsotaan ensisijaisiksi
toimenpiteiksi harvinaissairauksien vaatimien erityistoimenpiteiden tunnustamista lain-
saadinndssi tai niiden perusteluissa, harvinaissairaiden hoitopolun selkeyttédmisté, har-
vinaissairauksien yksikdiden perustamista yliopistosairaaloihin, harvinaislddkkeiden
saatavuuden ja korvattavuuden edistdmistd, kansallisen koordinoivan keskuksen perus-
tamista seki sosiaalisen tuen ja kuntoutuksen kehittdmistd. Potilasjérjestdjen vaikutus-
mahdollisuuksia tulisi kasvattaa palvelujirjestelmén kaikilla tasoilla.

Ohjelman toimeenpanoa varten tulisi perustaa kansallinen koordinoiva keskus, jonka
tehtiviini olisi kansallisen ohjelman toimeenpano tietyiltd osin seké toimeenpanon
koordinaatio, seuranta ja arviointi. Koordinoiva keskus olisi tarkoituksenmukaisinta pe-
rustaa Terveyden ja hyvinvoinnin laitokselle (THL). Koska THL:n resursseja ollaan 14-
hivuosina merkittivisti supistamassa, koordinoivan keskuksen perustaminen THL:ecen
ei tdssd vaiheessa ole mahdollista, vaan se on pidemmén ajan suunnitelma. Tdmén joh-
dosta ohjausryhmi suositteli, ettd ohjelman toimeenpanoa varten perustetaan alkuun
pienempi tydryhmi, jossa tulisi olla edustettuina STM, THL, Kansanelédkelaitos, kaikki
yliopistolliset sairaalat, Kuntaliitto, Harvinaiset-verkosto, Orphanet ja HARSO ry.
Vuonna 2015 katsottaisiin, onko edellytyksid pysyvdmmaén kansallisen koordinoivan
rakenteen perustamiselle. Lisiksi ohjausryhmad ehdotti, ettd yliopistolliset sairaalat neu-
vottelisivat kesken#in, miké niistd ottaisi tilapdisesti vastuun harvinaissairauksia koske-
van kliinisen toiminnan koordinaatiosta.

Tavoitteet
Asetettavan tydryhmiin tavoitteena on suunnitella harvinaisten sairauksien kansallisen
ohjelman toimeenpaneminen ja sen seuranta sekd koordinoida suunnitelman toimeenpa-

noa.
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Tehtiiviit
Tyo6ryhmin tehtéivind ovat
1. valmistella mahdollisuuksien mukaan harvinaisten sairauksien koordinoivan kes-
kuksen perustamista koordinoimaan ohjelman toteuttamista seuraavan hallituskau-
den aikana
2. perustaa harvinaisten sairauksien kansallinen foorumi
3. laatia tarkennettu ohjelman toimintasuunnitelma ja kustannusarvio vuosille 2015—
2017
4. esittdd valtakunnallisesti haettavasta valtion tutkimusrahoituksesta rahoitusosuutta
kohdennettavaksi harvinaissairauksien ja suomalaisen tautiperinndn tutkimiseen
5. edesauttaa yliopistollisten sairaaloiden harvinaissairauksien yksikdiden perustami-
seen liittyvdd suunnittelua
6. selvittdd osaamiskeskusten perustamiseen liittyvét lainsdddénnélliset muutostarpeet
ja kdynnistdd osaamiskeskusten nimedmisprosessi
7. koordinoida ja seurata muilta osin kansallisen ohjelman toimeenpanoa
Organisointi

Puheenjohtaja Kirsi Varhila, osastopdallikkd, sosiaali- ja terveysministerid, sosiaali- ja
terveyspalveluosasto

Varapuheenjohtaja Jaakko Yrj6-Koskinen, lafkintdneuvos, sosiaali- ja
terveysministerid, terveyspalveluryhma

Tekninen sihteeri Jaana Aho, osastosiheeri, sosiaali- ja terveysministeri6, sosiaali- ja
terveyspalveluosasto

Jasenet

Annika Parsons, hallitussihteeri, sosiaali- ja terveysministeri, sosiaalipalveluryhma

Helena Kédridinen, tutkimusprofessori, Terveyden ja hyvinvoinnin laitos
Henkilokohtainen varajésen Jukka Kéarkkainen, kehittimispdillikkod, Terveyden
ja hyvinvoinnin laitos

Ilona Autti-Rdmo, tutkimusprofessori, Kansaneldkelaitoksen tutkimusosasto
Henkilokohtainen varajésen Heikki Palomaki, asiantuntijaldikiri, Kansan-
eldkelaitos

Péivi Koivuranta-Vaara, hallintoylildakiri, Suomen Kuntaliitto
Henkilokohtainen varajésen Hannele Hakkinen, erityisasiantuntija, Suomen
Kuntaliitto

Jari Petéji, johtaja, Hyksin Naisten- ja lastentautien tulosyksikkd
Henkilokohtainen varajésen Risto Lapatto, dosentti, Hyksin Naisten- ja lasten
tautien tulosyksikko '

Sirkku Peltonen, dosentti, TYKS ja Orphanet Suomen asiantuntijaryhméa
Henkildkohtainen varajésen Jussi Mertsola, toimialuejohtaja, Tyksin Lasten ja
nuorten klinikka

Merja Helminen, ylilddkéri, Taysin Lastentautien vastuualuejohtaja
Henkildkohtainen varajésen Matti Salo, dosentti, Tiedekeskuksen johtaja

Jarmo Jédskeldinen, ylilddkari, KYS
Henkil6kohtainen varajdsen Reetta Kélvidinen, ylildkari, KYS

Markku Savolainen, professori, sisitaudit ja keuhkosairaudet, Oysin Medisiininen
tulosalue
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Henkil6kohtainen varajdsen Johanna Uusimaa, erikoislddkari, lasten
neurologia, Oysin Lasten ja nuorten tulosalue

Hilve Nenonen, vs. ylildakéri, kehitysvammapoliklinikka, Perhe- ja sosiaalipalvelut,
Helsingin kaupunki
Henkil6kohtainen varajasen Péivi Korjus, lddkari, kehitysvammapoliklinikka,
Perhe- ja sosiaalipalvelut, Helsingin kaupunki

Sirpa Ala-Mello, yliladkari, Norio-keskus
Henkil6kohtainen varajdsen Leena Toivanen, informaatikko, Norio-keskus

Jukka Sariola, yrittdjd, Lihastautiliiton puheenjohtaja ja Harvinaiset-verkosto
Henkil6kohtainen varajésen Jussi Lindevall, Suomen EB-yhdistys ja
Harvinaiset-verkosto

Martti Komu, puheenjohtaja, HARSO ry
HenkilGkohtainen varajdsen Minna Wilska-Sundstrém, HARSO ry

Ty6ryhmi voi kutsua ryhmén jdseneksi pysyvid asiantuntijoita ja perustaa alatyoryhmia.

Kustannukset ja rahoitus
Ty6ryhmén tulee tyoskennelld virka-aikana ilman eri korvausta.
Tydryhmin kustannukset maksetaan valtion talousarviomomentilta 33.03.63.
Tydryhmiin kokoonpano tiyttdd naisten ja miesten vilisestd tasa-arvolaista annetun lain
(609/1986) vaatimukset.

"
Peruspalveluministeri Susanna Hudvinen
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Hallitusneuvos Anne Koskela

JAKELU
Paitoksessd mainitut

TIEDOKSI
Sosiaali- ja terveysministeri Paula Risikko
Kansliapaillikko Paivi Sillanaukee
Valtiosihteeri Ulla-Maija Rajakangas
Erityisavustaja Laura Lindeberg
Sosiaali- ja terveysministerio / Kirjaamo
Sosiaali- ja terveysministeri / Hare






