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Harvinaiskeskus Norio on harvinaisten, geneettisten sairauksien ja
perinnoéllisyyden asiantuntija. Palvelemme harvinaissairaita, heidan
laheisidan ja heitd, joilla on harvinaissairauteen altistava perimanmuutos.
Tehtavamme on lisdksi edistaa tietoisuutta ja ymmarrysta harvinaisista

sairauksista ja perinnollisyydesta.

KENELLE

Palvelumme on suunnattu erityisesti
perheille, joissa lapsella on harvinainen
oireyhtyma, johon liittyy kehitysvamma
tai vastaavaa tuen tarvetta tai muu,
yleensa erittdin harvinainen geeni- tai
kromosomipoikkeavuus.

Lisaksi tarjoamme tietoa ja tukea
henkildille, joita harvinainen diagnoosi
koskettaa jollain tavalla tai on huoli

harvinaissairaudesta ja sen mahdollisesta
perinnollisyydesta.

OTA YHTEYTTA

ﬂ www.harvinaiskeskusnorio.fi
@ Puhelimitse
0445765439
8 Sahkopostilla
harvinaiskeskusnorio@tukiliitto.fi

TULE MUKAAN

Tapahtumakalenteri:
www.tukiliitto.fi/toiminta/
tapahtumat/kategoria/harvinaiset

Harvinaiskeskus Norio on osa
Kehitysvammaisten Tukiliittoa.

PALVELUMME

KESKUSTELUTUKI JA NEUVONTA on ilmaista, yksilollista,
eika tarvitse lahetetta.
Keskustelutuen aiheita voivat olla esimerkiksi
= perimasta johtuvat harvinaissairaudet,
niiden perinndllisyys tai vaikutukset arkeen
= hiljattain asetettu harvinainen diagnoosi
tai epaily harvinaissairaudesta
= perhesuunnittelu ja raskaus
= lapselle puhuminen perimasta,
perinndllisyydesta ja harvinaissairauksista.

ERITYISPERHETYO tukee perheitd, joissa lapsella on eteneva,
varhaiseen kuolemaan johtava harvinaissairaus. Perhe
rakentaa yhdessa perhetydon ammattilaisen kanssa toimivaa
arkea vaikeassa elamanvaiheessa ja sen yli.

AMMATILLISESTI OHJATUT RYHMAT JA VERTAISTUKI
= Pienryhmat, kuten No Mitas nyt? -ryhma
vasta diagnoosin saaneiden lasten vanhemmille
= Vasta diagnoosin saaneiden verkkokeskustelu
hiljattain diagnoosin saaneen lapsen vanhemmille
= Vertaistapaamiset ja kurssit perheille
ja nuorille, sisaruksille ja isovanhemmille
= Vertaistukirekisteri diagnoosikohtaisen
vertaistuen I6ytamiseen

TIETOA harvinaissairauksista, perimasta ja perinndllisyydesta
seka arjen kokemuksista
= Diagnoosikuvaukset noin 300 harvinaissairaudesta
= Kokemustarinat
Lastenkirjat
Tietoa perhesuunnittelusta ja raskaudesta
Verkkoluennot ja seminaarit
= Yhteystietoja kotimaisiin ja kansainvalisiin
tietolahteisiin ja toimijoihin



¥ folkhalsan

Folkhalsan

Folkhalsan har haft verksamhet kring
sallsynta diagnoser sedan 1995.

For dig som pa ett eller annat satt berors av ett ovanligt halsotillstand
erbjuder vi stod och information. Du kan kontakta var lagtroskelverksamhet,
delta i vara samtalsgrupper eller hitta kamratstod genom var
kamratstodsférmedling. Vara tjanster ar avgiftsfria

FORVEM

Vi riktar oss till foraldrar, personer

som sjdlv har en ovanlig diagnos, till
andra anhdriga sa som partners, vuxna
syskon, mor- och farféraldrar och till
professionella som i sitt arbete moter
malgruppen.

TA KONTAKT

Annika Nyman,
handledare/
kamratstodsverksamheten

tfn 0504002070
annika.nyman@folkhalsan fi

Maria Hintze,
sakkunnig/
lagtroskelverksamheten

tfn 044788 1078
maria.hintze@folkhalsan.fi

folkhalsan.fi/sallsyntadiagnoser

VAR VERKSAMHET

LAGTROSKELMOTTAGNINGEN
Ett forum du kan vanda dig till med sma eller
stora fragor kring sallsynthet och arftlighet

Funderar du pa om en arftlig sjukdom i slakten
kan berora dig?

Har ditt barn eller ndgon annan anhdrig

en ovanlig diagnos?

Har du sjalv ett sallsynt halsotillstand som

du vill prata om med en sakkunnig?

Planerar du familjetillokning och

vill diskutera kring arftlighet?

KAMRATSTOD
Handledda samtalsgrupper
och kamratstodsformedling

For dig som vill tréffa andra i liknande situation
och dela erfarenheter i grupp

For dig som vill traffa ndagon med samma eller
liknande diagnos som du sjalv eller ditt barn
eller en annan anhorig har

INFORMATION

Diagnosrelaterad information
Klartext om genetik och arftlighet
Lankar till patientforeningar

och andra organisationer
Evenemang: webbinarier, seminarier,
foreldsningar mm



