Juha Rehula (Svar pa replik)

Arvoisa puheenjohtaja! Harvinaisten sairauksien verkoston yksi keskeinen
tehtdva on se, josta kysyja aloitti, eli tehtava etsia koordinoinnin keinoja ja
etsia niitd vaylia, joiden kautta yhteispohjoismainen Pohjoismaiden
neuvoston alainen toiminta voisi olla toisaalta lisdresurssi ja toisaalta
ihmisten elamantilanteen parantamista. Itse néen, etta esimerkiksi
tutkimustoiminnan kohdentaminen niin, etta tehtaisiin Pohjoismaiden valilla
tyOjakoa, olisi hyvin konkreettinen tulevaisuuden linjaus. Tamakin
puheenvuoro on palaute tuolle verkostolle siitd, mihin tdmé verkosto oman
tyonsa suuntaa.

Yhteinen ongelmamme ovat kohoavat ladkekustannukset. Toivon, kuten
tuossa alustuspuheenvuorossani totesin, etta esimerkiksi elinsiirtojen osalta
voitaisiin yhteistyota tiivistaa. Ladkkeiden hinnat ovat toinen erittain
keskeinen ala, jossa toivon yhteistyon lisdantyvan.

Skandinavisk oversettelse:

Arade ordférande! En viktig uppgift for natverket for sallsynta sjukdomar ar
det som fragestallaren inledde med, alltsa att finna metoder for samordning
och mojligheter for den samnordiska verksamheten under Nordiska radet
att & enda sidan utgtra en extra resurs och a andra sidan forbattra
manniskors livssituation. Jag tycker att det vore en mycket konkret
linjedragning for framtiden att skapa en arbetsfordelning mellan de nordiska
landerna pa forskningens omrade. Ocksa detta anférande ar en respons till
natverket om hur det ska styra sitt arbete.

Stigande lakemedelspriser ar ett gemensamt problem for oss. Jag hoppas,
som jag sade i mitt presentationsanforande, att vi kunde dka vart samarbete



till exempel i fraga om transplantationer av organ. Lakemedelspriserna ar
ett annat mycket viktigt omrade dar jag hoppas pa tkat samarbete.
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