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Velkommen til workshop 2

Information og uddannelse
om sjeeldne sygdomme

Chair og rapporteur: Lene Jensen, Sjeaeldne Diagnoser



Relevante afsnit | EU henstillingen

0og | den nationale strategi

* EU-henstillingen og EUROPLANs guidelines:
= Information om sjaeldne sygdomme til forskellige malgrupper
= Informations- og vidensopsamling
= Uddannelse af fagprofessionelle

* Den nationale strategi:
= Kapitel 10 (information)
= Kapitel 13 (uddannelse og kompetenceudvikling)
= Afsnit 4.6 (almen praksis og sjeeldne sygdomme)



Blandt strategiens anbefalinger pa dette omrade er :

Information og viden:

* Diagnosebeskrivelserne: bar kvalitetssikres, viderefgres og udbygges i
de kommende ar — forankres i et steerkt, baeredygtlgt og robust
sundhedsfagligt miljg med mulighed for socialfagligt input

* Almen praksis og sygehuse: Let adgang til valid og opdateret
information og mulighed for radgivning fra CSS og andre relevante
miljger

Uddannelse:
e Seerlig opmeerksomhed pa sjeeldne sygdomme i sundhedsfgl. udd.

* Udvikling af tveerfaglige og evt. tveersektorielle undervisnings- og
uddannelsestilbud bgr overvejes

* Kurser for almen praksis, f.eks. ved Laegedage

* Jget opmaerksomhed overfor de seerlige sjeeldne-udfordringer, f.eks. i
relation til specialleegeuddannelsen, efteruddannelse, kvalitetsudv. mv.



Program og opleegsholdere:

Information og uddannelse om sjaeldne sygomme

Chair og rapporteur: Lene Jensen, Sjeeldne Diagnoser

* Programleder Leif Olsen, KORA: Hvordan ser vidensarenaen ud
pa sjeeldne omradet?

* Andre opleeg:

= Hvor er indgangen til viden? v. Holger Bang-Mgller, foraelder til barn med
sjeelden diagnose

= Hvilken information skal veere tilgeengelig for leeger, sa de far gje pa det
sjeeldne? v. formand Lars G. Johansen, Dansk Selskab for Almen Medicin

= Hvem i social- og sundhedssektoren skal uddannes til at kunne varetage
opgaven om de sjeeldne? v. Institutleder Lykke Jensen,
Professionshgjskolen Metropol

= De hgijt specialiserede vidensleverandgrer — hvad skal der til i dagligdagen
0g uddannelsesmaessigt? v. overleege, ph.d. Stense Farholt, CSS AUH

Debat og udarbejdelse af konkrete forslag



