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Strategien: Fokus pa det saerlige udgangspunkt
for de sjeeldne: alvorlighed, kompleksitet,
manglende viden — og diagnose- og
behandlingsudfordringer

Sjeeldne Diagnosers forstaelse:

Individ-niveau: styrke den enkelte/ familien
til at handtere hverdagen — det kan bade
foreningerne og systemerne bidrage til

Samfundsniveau: det handler ogsa om at
omsaette dét, patienterne kan, til "gensidig
empowerment”
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‘Sjeeldne Diagnosers indsats — aktor |

Pa individ-niveau:

© Sjeldne-netveerket

o H elphne SJALDNE DIAGNOSERS HELPLINE

INFORMATION, ST@TTE OG RADGIVNING

Ring til 0s: 33 14 00 10, mandag - torsdag
kl. 10 - 14 og onsdag til kl. 17

Den sidste onsdag i maneden er der abent i
Helpline helt til kl. 20

Skriv til 0s: helpline@sjaeldnediagnoser.dk
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P3 individ-niveau, fortsat:

Patientuddannelse

Foreningsaktiviteter
Malrettet grupper

Generelt

Dansksproget information LAGE
HANDBOGEN
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Pa samfundsniveau:
Brug for bedre muligheder for, at patienterne og deres

reprasentan an fa indflydelse pa relevante rammer
Socialst orlobsbeskrivelse og andre relevante
omrader

Sundhedsstyrelsen: s@leplanen samt (om)placering
af specifikke diagnoser-

Behandlingsgmilgoerne: Advisory Boards / struktureret
samarbejde
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Forankring af Helpline og navigatorer, udvikling af

bisiddere

Udvikling af patientuddannelsestilbud G flertal ©)

Rammer for foreningsaktiviteter

Dansksproget information

Indflydelse:
Specialeplanen
Strategien videre frem
Advisory Boards
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