Jag har som representant for Kraniofaciada foreningen och Apertféreningen vait pa
nedansté@&nde méte och konferens.

Nordisk mede vedr. kraniofaciale misdanelser samt K onference om nordisk samarbede
vedr. §dalne (Alsynta) sygdomme. Per spektiver i nordisk samarbede— det §dsnei
en international verden, K6penhamn den 26 — 27 oktober

Nordiska ministerralet beviljade 1996 mede for att se hur det nordiska samarbetet rorande
omhéandertagande och behandling av mindre vanligt férekommande diagnoser kan utvecklas.
Tre diagnosgrupper identifierades som intressanta att arbeta vidare med: Bldextrofi, Aperts-
samt Crouzonssyndrom. Av olika skd visade det Sg att de kraniofaciala misshildningarna var
lampligast att fortsitta arbetet med. En del av de fragor som diskuterats & centraisering av
den avancerade kraniofaciada kirurgin till ett farre anta centra, kliniskt samarbete, utveckling
av gemensamt behandlingsprotokoll.

Vid férramétet i Mastemyr, Norge 2004, bildades fyra expertgrupper som skulle arbeta med
+ Behandlingsprotokall

% Kliniskt samarbete

¢ Utvecklandet av en databas

+ Kartlaggning av den forskning som bedrivsi norden rérande kraniofecida
misshildningar

Dessa expertgrupper avrapporterade nu sina arbeten. | tvaav grupperna hade inte arbetet
framskridit sdlangt som de 6nskat. Daremot & det utvecklat en databas for kliniker och
paddende forskning & kartlagd.

De né&rvarande brukarorganisationerna (Cranio ry, Finland, Crouzonforeningen i Danmark,
Dansk Apertforening, Kraniofacida féreningen/Apertféreningen, Sverige) fick presenterasin
syn paomhandertagandet i respektive land.

| de efterfoljande gruppdiskussionerna framkom ett stort behov av et tydligare
brukarperspektiv i expertgruppernas arbete.

Vid den efterfoljande konferensen rapporterades detta for Nordiska ministerralet. Vid denna
konferens var det fleraav talarna som tryckte pabrukarperspektivet och vikten av samarbete
Over de nordiska granserna och med brukarorganisationerna.

Dettaresulterade i att det nu Sitter brukarrepresentanter i de olika expertgrupperna;
Behandlingsprotokoll — Arne-Richard Stadaas, Norsk Craniofacia forening
Kliniskt samarbete — Y ngve Wdlenius— Apertforeningen

Utvecklandet av databas/Forskning — Saien Lildd, Danmarks Apertforening

Under konferensen var det tydligt att vi behtvde ett ndrmre samarbete mellan vaa nordiska
brukarorganisationer. Darfor bildades en interimstyrelse for en gemensam nordisk
kraniofacia forening. Ordférandei styrdsen & Arne-R Stadaas. Ovrigaledaméter &; Ingrid
Reime, Crouzonforeningen i Danmark, Monica Tdlberg, Cranio ry, Finland, Saen Lilda
samt jag. Vi tréffas den 3.e dec i Stockholm for fortsatt arbete.
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