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Centrum for Sillsynta Diagnoser (CSD) i sydostra sjukvardsregionen ar ett
samarbete mellan de tre linen i sjukvardsregionen med mal att forbattra
situationen for individer med sillsynta diagnoser. CSD har i nuliget ej nagot
vardande uppdrag utan ska arbeta med:

¢ Samordning mellan olika aktérer
e Forbattrad informationséverforing mellan olika aktorer
e Oka kunskapsnivan inom séllsynta diagnoser

Informationséverforing och samordning

Under 2017 etablerades arbetet med lanssamordnare i de tre landstingen/ regionerna..
Lanssamordnarna fungerar som en vag in till CSD dar man kan fa hjalp med tex
samordning. De har ocksa en viktig roll i informationséverféringen mellan olika
vardinstanser. Lanssamordnarna arbetar ocksa med att anordna foraldratraffar och
dessa traffar sker pa olika platser i sjukvardsregionen - under 2017 var dessa pa plats i
Jonkoping. Lanssamordnare kan hjalpa till att hitta specialister, att ta kontakt med
vardgivare och ordna samordningsmoten och fungerar ocksa som mentorer for
koordinatorer i de olika expert teamen. Under aret har CSD syddst samordnat flertal
multidisciplindra moten i varden for specifika patientarenden. Malet har varit att se till
att det finns en fast vardkontakt och vardplan for individer med séllsynta diagnoser som
har multipla vardbehov. Vi har uppmarksammat bristande rutiner i vissa fall av akut
omhdndertagande for vissa diagnosgrupper, i dessa fall har vi aktivt tagit kontakt med
varden for att se om vi kan bidra till forbattrade rutiner. Detta har 6kat kompetensen
och forhoppningsvis bidragit till sdkrare vard. For att skapa forutsattningar for sa jamlik
vard som mojligt i hela sjukvardsregionen ar det viktigt att vi finns representerade i alla
tre lansdelarna. For att detta samarbete ska fungera pa ett bra satt, trots geografiska
avstand, har vi regelbundna veckomoten via lank for att avhandla patientarenden och
andra aktuella fragor. For ovrigt har vi fysiska moten en gang per manad och dessa
alterneras mellan de olika lansdelarna. En stor del av samordningen for enskilda
patienter sker ocksa i de olika expert team som etablerats i sjukvardsregionen. En
regiondag med tema sallsynta diagnoser anordnades 3/5 2017 i Kalmar med ca 60
deltagare.
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Kunskapsoverforing

For att 6ka kunskaperna i varden om sallsynta diagnoser tillsatts teamkoordinatorer och
team inom olika diagnosgrupper i varden. En viktig uppgift fér teamen blir att sprida
kunskap om sitt specialomrdde i hela sjukvardsregionen. Detta kan goras pa flera olika
satt genom att tex utarbeta vardprogram, halla regionala utbildningstraffar och genom
patientmoten. Under 2017 har de olika teamen anordnat regiondagar inom sina
respektive omraden och samverkan mellan olika team har startat.
Teamkoordinatorn/teamet har en vardrelation till patienten och antalet férfragningar
till koordinatorerna 6kade under 2017.

[ december 2017 fanns dessa team knutna till CSD:

Team ovanliga odontologiska sjukdomar Koordinator: Annika Krogell
Team ovanliga bindvavsjukdomar Koordinator: Pia Peterzen

Team oklara syndrom Koordinator:

Team neuromuskuladra sjukdomar Koordinator: Marielle Kagre

Team ovanliga kardiovaskulara sjukdomar Koordinator: Jenny Eklind
Team ovanliga endokrina sjukdomar Koordinator:

Team immunbrist sjukdomar Koordinator : Carina Hagstedt

Under uppstart:
Team ovanliga onkologiska sjukdomar

Patienterna kommer pa olika satt i kontakt med CSD i dagslaget. Det kommer
patientdrenden via: patientndmnden, vardcentraler, nationella funktionen for sallsynta
diagnoser, patientféreningar, varden, telefon mm. Under 2017 har vi haft tva olika
koordinatortraffar dar vi har arbetat med verksamhetsutveckling nar det galler
teamarbetet, och koordinatorerna arbetade enskilt med planering infér deras respektive
regiondagar. Mycket arbete har lagts ned pa att ta fram individuella vardplaner for
enskilda individer med multipla vardkontakter och svara funktionshinder. Detta arbete
leder forhoppningsvis till enklare /sdkrare vard for dessa individer. Liknande arbete
har inom EU visat sig leda till farre akutbesok for denna patientgrupp. Vi har under 2017
arbetat med vuxengenetikmottagning i samarbete med vuxenhabilitringen i Jonképing.

Var hemsida lanserades varen 2016 och hade under 2017 2800 sidvisningar vilket var
ndstan en 50% Okning fran foregdende ar. Sedan lansering har det markts av ett klart
okat inflode av forfragningar bade fran patienter och vardpersonal. www.csdsydost.se
For varden finns fortfarande den gemensamma sidan kvar pa Region Jonkoping.
http://plus.rjl.se/infopage.jsf?nodeld=42234
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Det nationella arbetet fortsatter som tidigare med ett nara samarbete med 6vriga
Centrumen for sallsynta diagnoser i landet och den Nationella funktionen for sallsynta
diagnoser. September 2017 traffades de olika CSD i landet i Skdne for diskussion om
framtida utmaningar. Under hosten 2017 blev det klart att sdllsynta diagnoser skulle bli
ett eget programomrade inom Nationell kunskapsstyrning och fran CSD Sydost har vi en
representant i detta arbete som startar varen 2018.

CSD sydost deltar i socialstyrelsens referensgrupp for sallsynta diagnoser. Vi ar aktiva
foreldsare nationellt och lokalt. Vi deltog i en internationell patientsakerhetskonferens i
London och presenterade dar en poster tillsammans med patientnamnden i Region
Ostergétland. Vi deltog med presentation och poster pa konferens Utvecklingskraft i
Jonkoping. Ett vetenskapligt arbete har publicerats 2017 med CSD Sydost som affilierad
( Fernlund et al 2017) och vi har en doktorand som undersoker mojligheter med
telemedicin for att kunna oka tillganglighet av expertkunskap for vissa grupper av
individer ( Manuskript 2017).

Medarbetare pa CSD Sydost deltog i socialstyrelsens podcast "pa djupet” under temat
sallsynta diagnoser.

Vi har ett ndra samarbete med olika patientorganisationer och vid tva tillfallen under
2017 har vi bjudit in brukarrepresentanter fran sydostra sjukvardsregionen for att ta in
asikter och forslag pa hur vart arbete kan forbattras. Vi har aktivt deltagit i ett projekt
rorande overgang fran barn till vuxen for individer med sallsynt diagnos. Detta har skett
under HT 2017 i samarbete med riksférbundet for Sallsynta diagnoser och slutrapport
sker under VT 2018. Vi deltar ocksa i ett larande projekt pa nationell niva.
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