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Konference om sjaeldne handicap i anledning af Sjaeldne-dagen

"Et sjzeldent godt liv”

Fredag d. 29. februar 2008 kl. 9.30 -15.30
Ingenigrforeningens Madecenter, Kalvebod Brygge 31-33

PROGRAM

(folg med i eventuelle justeringer og lees flere detaljer
hen ad vejen pa www.csh.dk/nyt)

! Note fra udvalgssekretariatet:
Medlemmer som gnsker at deftage bedes 9.45: Hvad er det gode liv? Hvad er lykke?
udfylde tiimeldingen nederst p4 siden, og
returnere den til Lone Klinke i 3.
udvalgssekretariat senest den 14. januar 10.30: Sjaeldne patienters mode med sundhedssektoren

L R S (Overlaegerne Stense Farholt og John @stergaard, Center for
Sjeeldne Sygdomme, Skejby Sygehus)

9.30: Velkomst og &bning

(Filosofisk vinkel v. professor Ole Fogh Kirkeby)

Den éllersjaaldneste dag

D. 29. februar er kalenderens allersjseldneste dag.
Vi mader den kun i skudar.

Den enkelte fagperson meder typisk heller ikke
hvert ar en bestemt sjalden sygdom.
Konferencen satter fokus pa de sarlige udfordrin-
ger, som denne kendsgerning stiller savel de be-
rorte som fagpersoner over for. For selv om den
enkelte sjeeldne diagnose jo er sjaelden, kender vi i
Danmark 600-800 forskellige af dem.

11.15: Hverdagen med et sjeeldent handicap
Praesentation af ny unik undersggelse af levevilkar for
mennesker med 13 forskellige sjeeldne diagnoser
(Jonas Bo Hansen, Center for Sma Handicapgrupper og
bergrte foraeldre)

12.15: "Livskvalitet” — en film om at vaere ung med
et sjeldent handicap (Praesenteres af Vibeke Lubanski,
Center for Sma Handicapgrupper)

12.45: Frokost

MARCH, EVENTS
0G PRISUDDELING

Efter konferencen afholder Sjaldne
Diagnoser en sjaeldnemarch til Radhus-
pladsen. Her vil der vaere forskellige
events, og Kronprinsesse Mary overraekker en nyindstiftet
sjaeldnepris. Sjeeldne-dagen vil ogsa i kommende skudér blive
markeret som international opmarksomhedsdag (mere pa
www.sjaeldnediagnoser.dk).

13.30: Workshops i tre "spor”.

Planlagte emner: 1. Eksempler pd paedagogisk indsats i forhold
til sjeeldne handicap (v. norsk specialpaedagog). 2. Nar det
sjaeldne ikke kan ses - og maske heller ikke kan forstés

{v. repraesentanter med forskellige funktionsnedszettelser).

3. Samarbejdsflader mellem patientforeninger og fagpersoner.

15.15: Opsamling og perspektiver

TILMELDING it Sjeeldnekonference 29. feb. 2008 Pris inklusiv fortaring kr. 950

(kr. 250 for medlem af patientorganisation eller Kontaktordningen)
Eventuel organisation/institution:

Sendes til Center for Sma Handicapgrupper, Bredgade 25 F, 5. sal, 1260 Kbh. K.
Indbetaling: Senest d. 24. januar bedes belebet overfert til CSH

L : : -— (Jyske Bank) p& reg. nr. 5010, konto 1392095 - market med deltagernavn.

Adresse: Tilmelding geelder, ndr overfarslen er sket.
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