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Sallsynt men inte ovanlig

-farre an fem personer per 10 000 invanare
-komplexa vardbehov, paverkar flera delar av kroppen, funktionsnedsattningar livet ut
-praktiska, kanslomassiga, sociala och ekonomiska konsekvenser

6-8000 sallsynta diagnoser
manga genetiskt orsakade

cirka 5% av befolkningen
500 000 i Sverige,

30 miljoner i Europa

ca 100 000 i Sjukvardsregion Mellansverige
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Sallsynthetens dilemma

kunskapsbrist
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Sallsynthetens dilemma- GAP

o Svart att fa ratt utredning,
diagnos & behandling

Riktlinjerna for uppfoljning
varierar i Sverige

Samordningen ar bristfallig
Kommunikationen mellan
vard & samhallets resurser

kan forbattras

Behov av kunskap och
utbildning!
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Vad ar Centrum for sallsynta
diagnoser och vad gor vi?

CSD fungerar som en stodjande enhet for vardgivare, patienter
och anhoriga och andra aktorer som berors av sallsynta
halsotillstand.

| sitt arbete verkar CSD for att personer som har sallsynta
diagnoser far samma mdjlighet till diagnos, adekvat behandling
och samhallsservice som andra invanare har enligt svensk
lagstiftning.
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‘ SD Centrum foér sallsynta
diagnoser i samverkan

Uppdrag i overenskommelse med SKR:

CSD ar en del av halso- och sjukvarden, som samarbetar med andra
samhallsaktorer och intresseorganisationer

Hela livet perspektiv

Syfte ar att bidra till en forbattrad situation for barn och vuxna med
sallsynta diagnoser, och for deras natverk

Saval patienter, narstdende, vardgivare samt andra samhallsaktorer ska
kunna fa stdd med information och samordning
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C diagnoser i samverkan

Nyheter ‘ CSD i Sverige Halso- och sjukvard ‘ Diagnosdatabaser ‘ Sambhallets st6éd

"
For dig som arbetar elle

sallsynta diagnoser

Centrum for sallsynta diagnoser i samvel
framst med att oka kunskapen inom omr
diagnoser. CSD samarbetar med foretrac
sjukvarden, andra samhallsaktorer och in
for att forbattra livsvillkoren for personer
sallsynta diagnoser och deras anhoriga.

AKADEMISKA
SJUKHUSET




CSD Mellansverige

Uppdrag fran Samverkansnamnden i
Sjukvardsregion Mellansverige

Sjukvardsregionalt gemensamt finansierande
verksamheter

Kansli Klinisk genetik, Uppsala

Sju regionsamordnare
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Vi som
0 Centrumledare, Uppsala 50% +
arbetar pa processansvarig, Orebro 10%

CSD RN | Bitrddande centrumledare 50 %
( | Overgripande samordnare Orebro 10%
Mel Iansverige Administrator 15% + 5%
Registeradministrator RaraSwed 75%

4.7 fjanster sammanlagt. Projektledare Overgangsprojektet 20%
Regionsamordnare:
Uppsala 50%
Gavleborg 40%
Dalarna 20%
Soérmland 40%
Orebro 40%
Vastmanland 20%
Varmland 20%
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CSD erbjuder:
foraldratraffar - att kanna igen sig i varandra
uppfoljning efter diagnos
stdd for patienter och anhdriga att komma ratt i varden
stod till professionen och andra samhallsaktorer
kompletterande diagnosinformation och vad det finns for kompetens i landet

CSD arbetar med:
Overgangen mellan barn och vuxensjukvard projekt
Kvalitetsregistret Rara Swed
Implementering av vardférlopp/vardprogram
Expertteam, NHV (nationell hogspecialiserad vard), ERN (Europeiska
referensnatverk) och JARDIN
Foretrader det sallsynta perspektivet i kunskapsstyrningen (NPO, RPO)
Forskning och utbildning

Cs CENTRUM FOR SALLSYNTA DIAGNOSER
Mellansverige




Foraldratraffar

Samtalet kommer in pa syskon och fordldrarna delar erfarenheter om hur det varit att berdtta om
diagnosen for dem, att ovissheten kring framtiden dr svar att formedla. Syskonen far automatiskt

mindre tid och uppmdrksambhet, och begreppet "skuggsyskon” stimmer in vil Foto: Anna Pella.

”Foraldrar maste fa
veta att Centrum for

tilda Ericsson, mamma till Gottfrid 10 ar, tycker att det dr jobbigt att behéva vara otrevlig och S éllsynta di agno S er
ﬁan‘ hon ofta maste braka for att fa ratt stad, och far medhadil runt bordet. Foto: Anna Pella. g =
, , L] L]
finns” (hejaolika.se)
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https://hejaolika.se/artikel/vi-foraldrar-maste-fa-veta-att-csd-finns/
https://hejaolika.se/artikel/vi-foraldrar-maste-fa-veta-att-csd-finns/
https://hejaolika.se/artikel/vi-foraldrar-maste-fa-veta-att-csd-finns/
https://hejaolika.se/artikel/vi-foraldrar-maste-fa-veta-att-csd-finns/

RaraSwed

Séllsynta diagnoser
Nationellt kvalitetsregister

Fa en bredd och strukturell 6verblick av
patienter inom sallsynta halsotillstand.

Kartlagga omhandertagandeprocessen
och identifiera nuldget.

Underlag och stod till varden, forskning

“Kvalitetsregister mojliggor larande och standiga
och beslutfattare. g Jlge g

forbattringsarbete och det ar en viktig ingrediens i
ett modernt halso- och sjukvardssystem”

Forbattra och stodja varden for patienter (SKR - nationella kvalitetsregister, 2023)
med séllsynta halsotillstand.

Centrum for séllsynta
Diagnoser i samverkan




Framgangsfaktorer

Lika tillgang till regionsamordnare i
alla regioner

Regionsamordnare med klinisk
erfarenhet och férankring i varden

Solidarisk finansiering och
gemensamma riktlinjer for genetisk
utredning

Lika tillgang till Agrenskas
familjevistelser

Medverkan i nationella natverk
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Nytt Vardforlopp
— regional GAP
analys och
implementering

Utveckling av
kvalitetsregister
Rara Swed

Overgang fran
barn till
vuxensjukvard
med tydlig
mottagare —
primarvard

Nationell
Strategi — sex
fokusomraden
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Lankar

NPO sallsynta sjukdomar | Kunskapsstyrning vard | SKR

https://csdsamverkan.se/

Overgang fran barn- till vuxenvard, vagledning | Kunskapsstyrning vard | SKR

Akademiska sjukhuset och det europeiska referensnatverket | Akademiska

https://www.sallsyntadiagnoser.se/

https://www.agrenska.se/

Nationell strategi — Socialstyrelsen
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https://kunskapsstyrningvard.se/kunskapsstyrningvard/programomradenochsamverkansgrupper/nationellaprogramomraden/nposallsyntasjukdomar.56462.html
https://csdsamverkan.se/
https://kunskapsstyrningvard.se/kunskapsstyrningvard/kunskapsstod/publiceradekunskapsstod/rehabiliteringhabiliteringochforsakringsmedicin/overgangfranbarntillvuxenvardvagledning.82523.html
https://www.akademiska.se/for-vardgivare/specialistsjukvard/nationell-hogspecialiserad-vard/akademiska-sjukhuset-och-det-europeiska-referensnatverket/
https://www.sallsyntadiagnoser.se/
https://www.agrenska.se/
https://www.socialstyrelsen.se/kunskapsstod-och-regler/omraden/sallsynta-halsotillstand/nationell-strategi/
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