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Sjeeldne Diagnoser er opmeerksomme pa, at Sundhedsudivadgetad ¢ " 7o
18. august 2011 vil szette fokus pa patienters retssikkerhed i feldenae
leegekonsulenters rolle i socialsager.

H.K.H. Kronprinsesse Mary

Sjeeldne Diagnoser er bekendt med en raekke problemstilimgpersone
der lider af sjeeldne kroniske sygdomme.

Sjeeldne sygdomme er et seerligt vanskeligt omrdde at vurfbe
lzegekonsulenter, idet viden om sygdommene er meget ulitiredi
Sygdommene er typisk komplekse, idet mange forskellige sygteme
kan veere ramt samtidig. Det er saledes tvivisomt, oneKestpulente
besidder de rette faglige kompetencer til at vurdere irsage sjeeldn
sygdomme.

Patienter med sjeeldne gdomme skal naturligvis have de san
muligheder og rettigheder som alle andre. Det er salemssntligt, at de
ngdvendige faglighed er til stede, og dermed vigtigt at éraséerskilt
forholdsregler for denne gruppe for at sikre patientereissikkerhed.

Sjeeldne Diagnoser vil derfor advokere for, at leegekonsereéwurderinge
af sjeeldne sygdomme altid indhenter relevant ekstern viden at
underbygge deres egen vurdering af diagnosen. Det kan fx skenget
landsdeekkende behandlingscentre for sjeeldygglasnme eller genne
Videnscenter for Handicap og Socialpsykiatri under Sestycelsen.

Vi haber, at | vil tage dette perspektiv med i jeres cafelser.

Mvh.
Birthe Byrskov Holm Lene Jensen
Formand Direktar

Sjeaeldne Diagnoser er en sammenslutning af 42 foramger for familier med sjeeldne sygdomme og handicap
Vi arbejder for at forbedre vilkarene for de sjeeldne sygdomsgrupper
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