
 

 

 

 

 

Mulighed for at deltage i gratis virtuel temaeftermiddag arrangeret af Center for Sjældne Sygdomme, 

Aarhus Universitet Hospital. 

 

Center for Sjældne Sygdomme, Aarhus Universitetshospital (CSS-AUH) afholder i foråret 3 virtuelle 

temaeftermiddage henvendt primært til kommunale socialrådgivere, men også andre som i deres 

daglige virke møder børn, unge og voksne med en sjælden sygdom. Det kunne fx være som pædagog 

eller underviser. 

 

På de 2 timer som en eftermiddag varer, vil vi i CSS-AUH komme omkring 3 sjældne sygdomme, som 

er nogle af de hyppigste patientgrupper i CSS-AUH. Sygdommene vil blive gennemgået lægefagligt af 

de læger, som ser patienter med netop den sygdom, samt socialfagligt fra hospitalsregi af vores 

socialrådgiver. Efter hver sygdomsgennemgang vil der blive svaret på spørgsmål, som under 

oplæggene kan stilles i en chatfunktion. 

 

Ved hver sygdom vil både en læge som ser børn, og en som ser voksne patienter fortælle. Dette fordi 

patienter nu fortsat er knyttet til CSS når de bliver 18 år, og vi derfor de seneste år har et særligt 

fokus på transition fra ung til voksen med sjælden sygdom. 

 

Man kan tilmelde sig en eller flere temaeftermiddage. 

 

3. maj kl. 13-15: Prader Willi Syndrom, Von Hippel Lindau og Marfan 

23. maj kl. 13-15: 22q11 (DiGeorge), Osteogenises imperfecta og Akondroplasi 

9. juni kl. 13-15: Neurofibromatosis 1, Angelman og Turberøs Sklerose 

 

Vi mener også man kan få noget ud af temaeftermiddagene selvom man ikke lige nu arbejder med en 

borger med præcis en af de nævnte sygdomme. 

 

Temaeftermiddagene er gratis, men tilmelding nødvendig via Plan2Learn (hvor du også kan læse 

mere). Brug link herover eller gå til https://rm.plan2learn.dk/ og søg "sjældne sygdomme". 
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