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SAG NR. 1 
MEDDELELSER OG GENSIDIG ORIENTERING 
 

Svend Hartling orienterede om indsatsen i forbindelse med Influenza A. 

 

Der blev spurgt om, hvor langt regionen er med at udbrede familieambulatoriet i 

regionen samt etablering af videnscenter på baggrund af satspuljemidler. Det blev 

aftalt, at administrationen vender tilbage med besvarelse af dette spørgsmål. 

 

Problemer med ventetider i hospitalernes ambulatorier blev drøftet. 

Administrationen vil tage spørgsmålet op med hospitalsdirektionerne, herunder 

evt. problemer med bookingsystemer. 

 

 

 

Bilagsfortegnelse:  

 
 

 

Sagsnr.:  08015365 

Arkiv:     
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SAG NR. 2 
SJÆLDNE SYGDOMME/HANDICAPS 
 
 
SAGSFREMSTILLING 
I henhold til kommissoriet har udvalget følgende opdrag i andet halvår af 2009: 

 
”Underudvalget undersøger, hvordan der kan sikres et mere ensartet og koordineret tilbud til 
patienter med sjældne sygdomme/handicaps. 
 
Diagnostik, behandling og kontrol af patienter med sjældne sygdomme/handicaps kræver en 
koordineret og ofte tværfaglig indsats i sundhedsvæsenet. Sundhedsstyrelsen har i 2001 
udgivet redegørelsen ”Sjældne handicap, Den fremtidige tilrettelæggelse af indsatsen i 
sygehusvæsenet.” 
 

Udvalget afrapporterer til regionsrådet i december 2009”. 

 
På mødet vil chefkonsulent Niels Würgler Hansen fra Sundhedsstyrelsen holde oplæg om den 
ny specialeplanlægning og status på organiseringen af indsatsen vedrørende sjældne 
sygdomme/handicaps i forhold til styrelsens redegørelse fra 2001.  
 
Der vedlægges notat om diagnostik, behandling og kontrol af patienter med sjældne 
handicap/sygdomme, der bl.a. beskriver organiseringen i Østdanmark og regionens 
udfordringer på området. 
 
Det indstilles, at udvalget på mødet tager en første drøftelse af indsatsen vedr. sjældne 
sygdomme/handicaps. 

 

 

KONKLUSION 
På baggrund af oplæg fra Sundhedsstyrelsen drøftede udvalget regionens 

udfordringer vedr. sjældne sygdomme/handicaps. Der blev i den forbindelse bl.a. 

peget på, at det i hospitalsregi er vigtigt med specialisering, men at det samtidig er 

vigtigt sikre samarbejde med og vidensformidling til det øvrige regionale og 

kommunale niveau. Der er en særlig problemstilling i forhold til, at patienterne 

ofte starter i pædiatrisk regi, men med bedre behandling og overlevelse når de 

voksenalder og overgangen til voksenspecialerne kan være vanskelig. Det gælder 

f.eks. for voksne cystisk fibrose patienter, der fortsat følges i pædiatrisk regi. 

 
 

Bilagsfortegnelse: 
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1) Notat om diagnostik, behandling og kontrol af patienter med sjældne handicap/sygdomme. 

 

Sagsnr.:  08015365 

Arkiv:     
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SAG NR. 3 
EVENTUELT 
 
 
Ingen bemærkninger. 

 

 

Bilagsfortegnelse: 

 
 

 
 

Sagsnr.:  08015365 

Arkiv:     
 
 


