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Tema D — sjeeldne patienter |
sygehusvasnet

1. Oplaeg om sammenhangende patient forlgb
v. koncerndirektar i Region H, Svend G. Hartling

2.  Fokus pa serligt udvalgte emner:
* Diagnostik

* Overgange, bl.a. fra barn til voksen
*  Tverfaglighed/multidisciplinaere team (MDT)

3. Patient- og pargrendes erfaringer, panel og

plenumdraftelse
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Sessionens forlgb

1. Opleeg og panelets refleksioner om temaerne:
*  Diagnostik v. Jesper Kokkendof

— Om udfordringerne ved diagnostik af sjeeldne sygdomme, overlaege Sabine Grgnborg, DSMG

* Overgange, bl.a. fra barn til voksen v. Liselotte Wesley Andersen
e  Multidisciplinare tilbud v. Martin Bernth Madsen

— Om udfordringerne omkring multidisciplinare tilbud og tveerfagligt samarbejde — hvilken model
gnsker vi at tilbyde patienter med sjeldne sygdomme?, overlaege Stense Farholt, CSS RH

— Om udfordringerne ved overgang fra barn til voksen og ved voksenpatienter — hvor er vi pa vej hen i
praksis? Afdelingslaege, dr.med. Kirstine Stochholm, CSS AUH

2. Plenumdrgftelse — ordet er frit!
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Sundhedsstyrelsens specialeplanlaegning

1. Anbefalinger om specialeplanlegning fra strategien:

&
. . . . SUNDHEDSSTYRELSEN
* At patienter med en sjelden el. misteenkt sjeelden sygdom,
som ikke er klart placeret andetsteds i specialevejledningerne, S ————
kan henvises til et af de to CSS’er e ke
* At der sikres bedre overensstemmelse mellem de enkelte i
. . . SUNDHEDSSTYRELSEN -
specialevejledninger —
2. Ny specialeplan, 1. juni 2017: S B
*  Sjeldne sygdomme er beskrevet flere steder i vejledningerne S B
*  Centrene for Sjeldne Sygdomme naevnes flere steder L
*  Der er sggt starre overensstemmelse mellem vejledninger
*  Dog fortsat ikke udtgmmende og fortsat sjeldne sygdomme, T

= ek of gtk cudylergenet
iske analyser samt visitation af prover tl eksternt analys o ratorium (inklus

som ikke na&evnes
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Udfordringer

1.  Forsinket udredning, diagnostik og behandling

2. Sammenhangende forlgb/forlgbskoordination — sarligt for patienter med sjeldne

multiorgansygdomme, der gar pa tveers af specialer

3.  Behov for varetagelse i multidisciplinere team (MDT) og tvaerfaglige indsatser,
herunder fra sygeplejersker, diatister, ergoterapeuter, fysioterapeuter, psykologer
og socialradgivere

4. Voksne patienter med sjeeldne sygdomme, herunder transition fra barn til voksen



