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Verksamhetsplan 2019

Centrum for Sillsynta Diagnoser (CSD) i sydostra sjukvardsregionen #r ett
samarbete mellan de tre ldnen i sjukvardsregionen med maél att forbéttra
situationen for individer med séllsynta diagnoser. CSD har i nuldget ej nagot
vardande uppdrag utan ska arbeta med:

e Samordning mellan olika aktorer
e Forbittrad informationsoverforing mellan olika aktorer
e Oka kunskapsnivan inom sillsynta diagnoser

Samordning

CSD driver ett projekt rérande ¢vergéng barn -vuxen med sillsynt diagnos.
Detta sker som ett pilotprojekt i region Ostergstland for att ¢ka samverkan
mellan primédrvard/ habilitering och specialistvard. Beriknas kunna
rapporteras VT 2019.

CSD ska oka sin tillgdnglighet - vidareutveckling av hemsidan
http://csdsydost.se/

CSD ska aktivt arbeta med individuella vardplaner fér var patientgrupp.
Detta &r sdrskilt viktigt dd personer med séllsynta diagnoser har manga olika
véardkontakter.

CSD ska fortsidtta utveckling av nya diagnosteam och stétta koordinatorerna
1 dessa team for fortsatt utveckling— samordnarna i de tre ldnen fir en
central roll i att fungera som stod for arbeten i teamen.

Vi arbetar med stort geografiskt omrade vilket innebdr en utmaning for att
skapa jamlik tillgdnglighet for individer med séllsynt diagnos— under 2019 ska
vi bli &nnu béttre pa att arbeta med olika sétt for samarbete som tex
distanslosningar.
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Informationséverforing

CSD ska aktivt delta i arbetet med nationell kunskapsstyrning och i det
Nationella Programomrédet Sillsynta diagnoser.

Arbetet med Regionalt Programomréde (RPO) Séllsynta diagnoser i syddstra
sjukvérdsregionen ska initieras under 2019 utifrdn de nationella riktlinjerna

CSD ska sprida information om séllsynta diagnoser; genomfora regiondagar
(for enskild diagnosgrupp men ocksé for sillsynta diagnoser i stort).

CSD ska bidra med information till kollegor och patienter om hur man nér mer
kunskap och information om diagnoser.

CSD har regelbundna triffar med patientnitverk for att sprida information men
ocksd for att aktivt ta del av patientgruppens sikter om olika insatser CSD
gor/ bor gora.

CSD skall arbeta for att 6ka kontakt och samarbete med social service sdsom
forsdkringskassa, LSS, skola mfl. CSD ska bidra till kompetenstkning inom
sillsynta diagnoser, bla genom fordldratriffar, multidisciplindra ronder,
diagnostréffar mm.

Kunskapstkning

Pa CSD pdagér aktivt doktorandarbete inom e—hélsa, under 2019 kommer
arbetet inkludera patienter och personal i sydostra sjukvardsregionen
Kollegor i sjukvérdsregionen diagnostiserar arligen flera patienter med ofta
extremt séllsynta diagnoser och flera av dessa borde vetenskapligt publiceras.
Vi énskar erbjuda kollegor i regionen stod for att kunna fordjupa sig och
publicera vissa av dessa fall. Detta for att kunna sprida kunskap och skapa
framtida kompetensokning inom sjukvardsregionen.

CSD boér under 2019 publicera tva vetenskapliga arbeten, och delta som
foreldsare eller posterpresentatér vid tva internationella/ nationella méten.
CSD ska vara aktiva foreldsare pa familieveckor Agrenska och arrangerar
temadag sillsynta diagnoser pa ldkarprogrammet LiU VT 2019
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