Harvinaisten sairauksien kansainvalinen
teemapaiva 28.2.2018

RAREDISEASED&Y.URB
Harvinaisten sairauksien paivan seminaari

keskiviikkona 28.2.2018 klo 9.00-12.00

Johan Haartman -sali, T-sairaala, TYKS (os. Himeentie 11, Turku)

Kansainvalisen harvinaisten sairauksien pdivan teema vuonna 2018 on tutkimus. Seminaari kasittelee
harvinaissairauksien tutkimusta ja tutkimuksen merkitysta harvinaissairauksien hoidossa.

OHIJELMA

Seminaarin puheenjohtaja vs. osastonylilddkéri Samuli Rautava
8.30-9.00 Aamukahvit
9.00-9.15 Alkusanat

Samuli Rautava, vs. osastonyliladkari, TYKS Harvinaisten sairauksien yksikko

9.15-9.35 Kokemustiedon merkitys tutkimustiedon rinnalla
Katri Asikainen, puheenjohtaja, HARSO ry
Ritva Pirttimaa, puheenjohtaja, Harvinaiset-verkosto

9.35-10.00 Tutkimuksen merkitys diagnostiikan ja hoitojen kehittymiseen
Jaakko Ignatius, yliladkari, TYKS Perinndllisyysklinikka
10.00-10.25 LYHTY-tutkimus: Esteettomyys ja lyhytkasvuisten toimintakyky
Sinikka Hiekkala, tutkimusjohtaja, Invalidiliitto
10.25-10.40 Tauko
10.40-11.05 Toimintakyvyn mittaaminen ja sen haasteet harvinaissairauksissa

Heli Valkeinen, erikoistutkija, TOIMIA-verkosto, THL

11.05-11.30 Harvinaissairauksien tutkimus meilld ja muualla — missd mennaan?
Helena Kaaridinen, tutkimusprofessori, THL

11.30-12.00 Yhteenveto ja kommenttipuheenvuorot
Samuli Rautava, vs. osastonylilaakari, TYKS Harvinaisten sairauksien yksikko
Katri Asikainen, puheenjohtaja, HARSO ry
Ritva Pirttimaa, puheenjohtaja, Harvinaiset-verkosto

Seminaari on suunnattu kaikille asiasta kiinnostuneille. Osallistuminen on maksutonta, mutta
edellyttaa ennakkoilmoittautumista 19.2. mennessa osoitteessa https://www.lyyti.in/harvinaistenpaiva .

Seminaaria voi seurata myos verkkovalitteisesti.
Tarkemmat ohjeet etdosallistumiseen osoitteessa www.harvinaiset.fi/harvinaisten-sairauksien-paiva .

TERVETULOA!

Seminaarin jarjestavat yhteistydssa Harvinaiset-verkosto ja HARSO ry
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