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Flot og ngdvendig strategi med mange
relevante anbefalinger

Nogle anbefalinger er uspecifikke.
- Hvad er egentlig meningen?
- Hvem skal egentlig udfgre dem?

- Hvornar skal de afsluttes?

Det er meget sveert — heldigvis mange engagerede
medarbejdere.



Nogle betragtninger

» Mange andre “sjeeldne” har gavn af tankerne

e Sveert koordinationsarbejde mellem “systemer”
- vil vaere en hjaelp for mange andre patienter

o Sveert at skaffe staerk evidens
- bedste evidens hos de to centre
- vigtig viden hos spredte kommunal ansatte
- behov for viden-netvaerk
» Mange opgaver og interesser i spil
- kan bremse indsatsforbedringen
- ingen klar “ledelse”



Implementering i gjenhgjde

1. Sundhedsstyrelsen, Socialstyrelsen, KL, Danske
Regioner og Sjeeldne Diagnoser

2. Centre for Sjeeldne Diagnoser og VISO
3. Sundhedskoordinationsudvalgene
4. Kommunerne

5. Implementering i forhold til "treege” parter



Implementering i gjenhgjde

1. Sundhedsstyrelsen, Socialstyrelsen, KL, Danske
Regioner og Sjeeldne Diagnoser

- gennemgar anbefalingerne og saetter
ansvarlighed pa

- fglger op pa tilbagemelding og laver status-
redeggrelse



Implementering i gjenhgjde

2. Centre for Sjeeldne Diagnoser og VISO

- sikrer, at erfaringsbaseret radgivning til
kommunerne fungerer (ogsa uden for social- og
sundhed)

- udvikler samarbejdet med regionale/klyngevise/
lokale enheder



Implementering i gjenhgjde

3. Sundhedskoordinationsudvalgene

- gennemgar organisering omkring sjseldne
diagnoser og samspillet med det center, der isaer
betjener omradet

- udarbejder ngdvendige planer



Implementering i gjenhgjde

4. Kommunerne

- redeggr for "enhedsledelse”, sa svage borgere
ikke selv skal sta for koordineringen og styringen

- udarbejder ngdvendige planer



Implementering i gjenhgjde

5. Implementering i forhold til "treege” parter

- palaeg til centre om at hjzelpe med at paklage
svigt

- Socialstyrelsen: saerlig gennemgang af klager til
Ankestyrelsen

-Sundhedsstyrelsen: saerlig gennemgang af
utilsigtede haendelser og klager til Patient-
ombuddet



