RPO/Sallsynta Sjukdomar

Oversikt handlingsplan/arsrapport 2022

L . Region , % Region
Syddstra sjukvardsregionen Jonkopings [&n  Region Kalmar lan Ostergétland



Prioriterade Aktiviteter Tidplan Status | Kommentar
forbattringsomraden

Overgéng barn till
vuxenvard

MDK

Kartlaggning

Remisser

Oka kunskapsnivan

Vardriktlinjer

Arbete med implementering av arbetsséatt inom olika verksamheter i
sjukvardsregionen med hjalp av CSD sydost. CSD sydost arbetar for
tillfallet nara tex habiliteringar for att sprida arbetssattet for Gvergang som
tagits fram i ett projekt tidigare.

MDK ar ett kant arbetssatt men anvands annu inte i sa stor utstrackning
som behdovs for de séllsynta sjukdomarna. Patienter med sallsynta
sjukdomar saknar ofta vardplaner och MDK kan da vara ett arbetssatt for
att oka dessa. RPO foljer utvecklingen och utveckling pagar m MDK i
sjukvardsregionen. Individuella MDK med flera olika vardgivare
involverade i vard kring patient &r genomforda med goda resultat.
Utvardering visar att strategin fungerar aven pa langre sikt med
minskatvardbehov som foljd da patient/ anhorig upplever trygghet och vet
vem som ar kontaktperson.

NPO SS arbetar genom en NAG med att skapa forutsattningar for ett
register da det pga av avsaknad av ICD-10 koder for sallsynta sjukdomar
i dagslaget ej gar att kartlagga de sallsynta sjukdomarna.

Okat inflode av remisser till RPO innebér att man behéver arbeta med
den processen i RPO SS for att gora den séker och snabb.

Deltagande i méten inom SOSR for processtod for att 6ka kunskap och
skapa ett arbetssatt.

Nominering hogspecialiserad vard och remisshantering vantas fortsatta

Da det finns manga sallsynta sjukdomar men fa personer med samma
diagnos sa innebar det att kunskapsnivan ofta ar l1ag. Detta innebar att det
ar viktigt att man skapar natverk och team for att samla den kompetens
som finns p& omradet.

Nationella riktlinjer for 22q11 och PWS aktuellt under 2022. RAG startas
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#jamlik vard
#bibehallen vardkedja
# latttillganglig vard

#ha samma ratt till diagnostik och
behandling

#jamlik vard

#bibehallen vardkedja

# latttillganglig vard

# latttillganglig vard

#jamlik vard
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