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LAUSUNTOPYYNTO

HARVINAISTEN SAIRAUKSIEN KANSALLINEN OHJELMA 2019 - 2023

Sosiaali- ja terveysministerio pyytaad jakelussa mainittuja tahoja antamaan
lausuntonsa liitteend olevasta luonnoksesta harvinaisten sairauksien
kansalliseksi ohjelmaksi 2019 - 2023. Myos muut kuin jakelussa mainitut tahot
voivat antaa lausuntonsa.

Sosiaali- ja terveysministerio antoi harvinaiset sairaudet -tyoryhmalle
toimikaudella 1.1.2018 - 31.12.2019 tehtaviksi muun muassa arvioida
harvinaissairauksien ohjelman paivittamisen tarve ja suunnitella sen
paivittdaminen. Edellinen harvinaissairauksien kansallinen chjelma 2104 - 2017

[6ytyy osoitteesta http://urn.fi/URN:ISBN:978-952-00-3402-3

Nyt lausunnolle lahetettdva luonnos harvinaisten sairauksien kansallisen
ohjelman uudistamiseksi on laadittu alatyoryhmadssa yhteistydssa sosiaali- ja
terveydenhuollon hallinnonalan laitosten, sairaanhoitopiirien, kolmannen
sektorin ja harvinaissairauksien potilasjarjestojen edustajien kanssa.
Luonnoksessa kuvatut ehdotukset ovat tydryhmdn nakemys, eivatka ne
valttdmatta edusta sosiaali- ja terveysministerion kantaa. Myoskaan paatoksia
ehdotusten toimeenpanosta ei ole tehty.

Lausunnonantajia pyydetaan arvioimaan ehdotettujen kehittdmisalueiden,
tavoitteiden ja toimenpide-ehdotusten merkitysta harvinaissairaiden aseman
ja yhdenvertaisten palvelujen edistamiseksi, ehdotusten soveltuvuutta
toimeenpantavaksi ja niiden kustannusvaikutuksia.

Lausunnot pyydetdén toimittamaan lausuntopalvelun kautta 24.5.2019
mennessad: https://www.lausuntopalvelu fi/Fl

Lisatietoja antavat ldékintdneuvos Tuija Ikonen ja ylildédkari Ritva Halila,
sahkdposti muotoa etunimi.sukunimi{at)stm.fi

Osastopaallikké Tuija Kumpulaisen sijaisena johtaja Taru Koivisto
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Luonnos; Harvinaisten sairauksien kansallinen ohjelma 2019 - 2023.
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Kansanterveystyon johtajaverkosto

Suomen Laakariliitto

Sairaanhoitajaliitto

Suomalainen Ladkariseura Duodecim ry

Suomen hammasldadkariseura Apollonia ry

Valtakunnallinen sosiaali- ja terveysalan eettinen neuvottelukunta ETENE

Kela

Aluehallintovirastot

Terveyden ja hyvinvoinnin laitos

Sosiaali- ja terveysalan lupa- ja valvontavirasto
Suomen Kuntaliitto

Harvinaiset-verkosto

Harso ry

Kehitysvammaisten tukiliitto
SOSTE Suomen sosiaali ja terveys ry

Perhe- ja peruspalveluministeri Annika Saarikko
Erityisavustaja Satu Maki-Lassila

Erityisavustaja Elina Das Bhowmik
Kansliapaallikko Paivi Sillanaukee

STM kirjaamo



