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Evt.

Hans Ulrik (HUM) har tidligere gjort opmarksom pa tilsendt materiale fra Region
Midt, hvor man skal tage stilling til om forskellige tilstande er Hovedfunktion,
Regionsfunktion eller Hgjt specialiseret funktion.

Der var bred enighed om at formuleringen i det udsendte materiale fra Region Midt er
uklar: “neurofibromatose, galaktosaemi, Spielmeyer-Vogt, etc”.

Det er uklart hvordan man skal rubricere forskellige diagnoser i denne klassifikation,
og desuden uklart hvad klassifikationen skal bruges til.

Der var enighed om at vi forsgger at opna ensartet rubricering af de forskellige
relevante diagnoser, bade pa universitetssygehuse og pa andre gjenklinikker/-
afdelinger.

En lgsningsmodel (Marianne Haim) kunne vere, at de barn, der er felles med Klinik
for sjeeldne sygdomme/Klinik for sjeldne handikap kunne rubriceres som hgjt
specialiserede, sa leenge de er under udredning.

HUM vil skrive brev til sundhedsstyrelsen om at sarligt barn med neurofibromatose
(ca.1000 patienter) bar flyttes til regionsfunktion. Der var enighed om at afvente svar
fra sundhedsstyrelsen, fer vanlig praksis a&ndres.

Hanne Jensen: En samarbejdsaftale mellem universitetsafdelinger og andre
gjenafdelinger vil formentlig kunne afhjelpe den skarpe afgreensning.

Naste mgde bliver i tilslutning til DOS-mgde d. 27.01.12.



