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Hmmm..., at veere et Centre of Expertise

Op mod 50.000 sjeeldne-patienter i DK fordelt pa > 800 forskellige diagnoser

e Specialehjemlgst

Kronisk sygdom
e Varer hele livet —"fra vugge til krukke”
* Helbredelse ikke mulig — symptomer kan lindres

Respekterer ikke alder og organ(er)
 Kompleks sygdom
* Helhedssyn

Behov for koordination og sammenhang
* Indsatsen skal vaere velkoordineret, multi- eller interdisciplinzer og tveerfaglig
* Den rigtige behandling pa det rette tidspunkt
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Yes, at veere et Centre of Expertise
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Centres of Expertise

* En raekke kvalitetskriterier opstillet af EUCERD, her iblandt

* Tilbyde diagnostik og behandling pa hgjt specialiseret niveau
* Hgj klinisk og forskningsmaessig aktivitet og kvalitet
* Multidisciplinaer, tvaerfaglig og koordineret tilgang
* Tilstraekkelig volumen
* Forpligte sig til at samarbejde og dele information
* Helhedssyn i forhold til det enkelte individ (”integrating medical and social aspects”)
e Internationalt samarbejde
* Underspgelse, behandling og forskning
* Information og kommunikation til patient, familie, sundhedspersoner og andre fagpersoner
* Uddannelsesaktiviteter for sundhedspersonale og eksperter uden for sundhedssektoren
 Samarbejde med patientorganisationer
* Udarbejde retningslinjer
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Centres of Expertise
* En raekke kvalitetskriterier opstillet af EUCERD, her iblandt

= Multidisciplineaer, tveerfaglig og koordineret tilgang

»" Helhedssyn i forhold til det enkelte individ (”integrating medical
and social aspects”)

» Uddannelsesaktiviteter for sundhedspersonale og eksperter uden
for sundhedssektoren
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Yes, vi vil gerne Centre of Expertise

* Sammenhang med borgeren i centrum
* De sjeldne er klemt og glemt
* Nye rutiner

* EN SJALDNEPAKKE SKAL PRIORITERES
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