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CSD sydost har deltagit i “9th European Conference on Rare Diseases & Orphan
Products” i Wien maj 2018.

Konferensen praglades av teman som handlade om diagnostisering och
medicinering for sdllsynta diagnoser, hur den digitala tekniken kan hjdlpa oss i
kommunikation, information och livskvalitet samt det ekonomiska och jamstallda
perspektivet for personer med sallsynta diagnoser i olika delar av varlden. Manga
foreldsningar och postrar handlade om ERN (European Reference Network) som
ar expertteam for sallsynta diagnoser. Dessa ar under uppbyggnad i Europa och
landerna har kommit olika langt.

Konferensen praglades av hog verklighetsforankring med manga starka
forelasningar och berattelser fran patienter och anhoériga. Vi har dven utokat var
kannedom om det Europeiska natverket.
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