1250 _ Bilag til tilleegsbet. o. f. t. finanslov for 2009

2. Indsatsen overfor mennesker med handicap

2.1 Kennedy Centret

Kennedy Centret er et nationalt forsknings- og ridgivningscenter for genetiske syg-
domme, der kan medfore mental retardering eller synshandicap. Centret yder lands-
dxkkende beredskab i forbindelse med dixtbehandling af medfedte sygdomme
(PKU og alkaptonuri) samt hejt specialiseret legelig-optisk behandling og rehabilite-
ring til mennesker med synshandicap. Hertil forskning og formidling af ekspertviden
vedrerende handicap, iser synshandicap og handicap med mental retardeting.
Centret farer lovpligtig registreting af synshandicap hos betn.

Desuden er der via satspuljebevilling p4 nuvaerende tidspunkt landsdakkende radgiv-
nings- og videnscenterfunktion for Fragilt X syndrom og Rett syndrom, samt visse
andre sjzldne sygdomme.

EPJ, fase 1 - finansieret ved tidligere satspuljebevilling pa i alt 4,2 mio. kr. - omfatter
basisfunktionaliteter, der et implementetret i 2008. EP]J, fase 2, har til formil at sikse
at samtlige data, herunder data om den enkelte patient genereret af apparatur og in-
sttumenter, findes i een samlet elektronisk journal, samt at Kennedy Centret’s data
om den enkelte patient kan integreres i den gvrige sundhedssektors elektroniske pati-
entjournalisering. Malet er - udover at sikre rationelle arbejdsgange - at kvalitetssikre
diagnostik og behandling, herunder et sammenhaengende patlentforlgb hvilket for-
udsetter arbejdsgange understottet af I'T.

Akkrediteringsforberedelser skal igangsattes pd Kennedy Centret med heablik pé at
opfylde krav fra national som international side, hvor samarbejdspattnere allerede
har tilkendegivet, at det vil vare en forudsetning for forsat at rekvirere laboratorie-
ydelser, at laboratoriet er akkrediteret.

Pé den baggrand er satspuljepariierne enige om at afsatte 3,4 mio. kr. drligt i perioden 2009-2011
#l finansiering af 2. fase af Centret EPJ-projekt samt kvalitetsndvikling af centrets laboratorium
gennem akkreditering, der blandt andet. vil bjwlpe Kennedy. Centret til sely at mdle og udvikle kva-
Fiteten i laboratoriet 1l gavn for borgere med sjwldne genetiske g/gdomme Fra 20 72 gar projektet
ind i almindelig drift.



