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Denne konference...

= ... er blevet til med baggrund i et europaeisk
Initiativ

... handler om den nationale strategi for sjeeldne
sygdomme

- er planlagt af en styregruppe bestaende af

— Sjeeldne Diagnoser: Formand Birthe Holm, FU-medlem Sven Fandrup,
direktar Lene Jensen Sundhedsstyrelsen: Overlsege Marianne Jespersen

— Socialstyrelsen: Faglig konsulent Vibeke Lubanski

— Center for Sjeeldne Sygdomme RH / AUH: Professor, overlaege, dr.med.
John @stergaard, Overleege, ph.d. Stense Farholt, Overlaege, dr.med.
Hanne Hove, Overleege, dr.med. Allan Meldgaard Lund

— Professor, dr.med. Karen Brgndum Nielsen

= ... 0g fortseetter nu | workshops:



Formalet med workshops

« At ggre status pa strategien og udvikle
fremadrettede forslag

« Hver workshop er bygget op om

—En eller to opleegsholdere, der ikke har veeret
Involveret | udarbejdelse af strateglen

—En reekke oplaegsholdere, der hver pa deres
made spiller en central rolle

—En masse engagerede deltagere!

= Alle idéer og diskussioner afrapporteres — dels i
plenum og dels efterfglgende



Farste runde: KI. 11.30 - 13.00

- Workshop 1. Vejen frem for den danske

sjeeldne-politik / den nationale
strategi

- Finder sted her i lokalet
« Workshop 2: Information og uddannelse om
sjeeldne sygdomme
- Finder sted i det store lokale nedad
gangen
« Workshop 3: Forskning i sjeeldne sygdomme
og handicap

- Finder sted i det mindre lokale nedad
gangen



Anden runde: Kl. 13.45 - 15.15

= Workshop 4:

= Workshop 5:

= Workshop 6:

Diagnostik, behandling og meget

mere — Centres of Expertise

- Finder sted i det store lokale nedad
gangen

Medicin og anden behandling af

sjeeldne sygdomme

- Finder sted i det mindre lokale nedad
gangen

Social service til sjeeldne borgere

- Finder sted her i lokalet



Hvad skal man dog veelge??

» De fleste har pa forhand tilkendegivet hvilken
workshop, man gnsker at deltage i — tak for det —
man kan vaelge om!

- Vi ser gerne, at de forskellige faggrupper blander
sig. Helt konkret opfordrer vi til, at
— Et par laegefalige overvejer at skifte workshop 1 ud
med workshop 2
—En socialfaglig eller to mere finder frem til
workshop 3
—Et par af de socialfaglige flytter sig fra workshop 6
til workshop 4 —i workshop 4 er der ogsa plads til
et par patientrepraesentanter mere
—Der siver et par sundhedsfaglige fra workshop 4 til
workshop 6

—Og hvis en laegefaglig eller to mere kan finde vej til
workshop 5 vil det ogsa veere veerdsat!



Her skal | veere!

« KI. 11.30 - 13.00:
—Workshop 1: Dette lokale
—Workshop 2: Det store lokale nedad gangen
—Workshop 3: Det mindre lokale nedad gangen

« KI. 13.00 — 13.45: Frokost i kantinen pa 1. sal

« KI. 13.45 - 15.15:
—Workshop 4: Det store lokale nedad gangen
—Workshop 5: Det mindre lokale nedad gangen
—Workshop 6: Dette lokale

Vi ses allesammen | dette lokale igen kl. 15.30



