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Check for
Updates.

Das Joint Meeting 2019 wire schon al-
lein dadurch ein Erfolg gewesen, dass
sich erstmals alle fir die Patienten mit
seltenen Erkrankungen arbeitenden Or-
ganisationen in Osterreich zu einer ge-
meinsamen Veranstaltung entschlossen
hatten, um ihre Anstrengungen zu biin-
deln. Die dabei berichteten Pline, daran
anschlieflende Absichtserkldrungen und
Besprechungen beziiglich einer weiteren
gemeinsamen Umsetzung des NAPse
haben unsere Hoftnungen verstirkt, die
vielschichtigen Herausforderungen im
Bereich seltener Erkrankungen im Kon-
text restriktiver Rahmenbedingungen
eines komplexen Gesundheitswesens
und der von Innovationskraft, Wissens-
zuwachs, zunehmender Diversifizierung
und (Sub-)Spezialisierung geprigten
Medizin bewiltigen zu kénnen.

Im vorliegenden Supplement zu Pd-
diatrie & Pidologie wird ein Grofiteil der
bei dem Joint Meeting gehaltenen Vor-
trage zu den Schwerpunkten der Tagung
zusammengefasst:

Ein Beispiel fiir Diagnose- und The-
rapie-Boards und Berichte iber die
Notwendigkeit und die Schwierigkeiten
bei der Schwerpunktsetzung in dem fiir
Kinder sehr bedeutsamen Fach der Kin-
der- und Jugendchirurgie, der Hand-
und Herzchirurgie, {iber die Problema-
tik und Losungsmoglichkeiten extrem
hoher Kosten von ,,orphan drugs®, den
Stand der psychiatrischen und organi-
schen Rehabilitation von Kindern in
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10. Kongress fiir Seltene Erkrankungen.

13. Jahrestagung Politische Kindermedizin.
Jahrestagung Pro Rare Austria.

Salzburg, 08.-09.11.2019

Osterreich und ein Ausblick auf die
weitere Umsetzung des NAP.se.

Wir mochten uns an dieser Stelle
bei allen Vortragenden sehr herzlich
bedanken, die ihre Manuskripte fiir
die Publikation bereitgestellt haben,
und hoffen, alle Leser der Beitrige zu
weiteren Anstrengungen im Sinn der
Optimierung der diagnostischen und
therapeutischen Bedingungen in der
Betreuung der Kinder und Jugendlichen
mit seltenen Erkrankungen zu stimulie-
ren.
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