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Sydöstra sjukvårdsregionen

Nationellt 

insatsområde

Prioriterat område 

och patientlöften

Aktiviteter Uppföljning Status

Nationella vårdprogram :

- 22q11-deletionssyndrom

- Prader-Willis syndrom 

(PWS)

#jämlik vård

#bibehållen vårdkedja 

Nationella vårdprogram för 22q11 och PWS 

godkändes under 2023. 

. 

Önskan om att kunna mäta hur utfallet blir av 

vårdprogrammen. Diskussioner kring hur detta 

ska kunna ske både på nationell och regional 

nivå.

Nationella vårdprogrammen är klara. 

Utskick har gått från RPO SS till 

övriga berörda RPO med erbjudande 

om att RPO SS kan komma ut och 

berätta mer och prata om vi skulle 

kunna samverka för implementering 

av vårdprogrammen..

Nationellt register sällsynta 

diagnoser
#jämlik vård

#bibehållen vårdkedja 

Deltar aktivt i NAG registerarbetet genom att 

ha med deltagare som sjukvårdsregional 

representant i sakkunniggruppen. 

Projektanställning av person som startar upp 

registerarbetet i SÖSR.

Registret första del med genetiska 

uppgifter är färdig. Registrering i 

SÖSR påbörjad av 

registeradministratör på CSD. 

Arbete fortgår med att fortsätta bygga 

på de andra modulerna i registret 

med kliniska data och patientdel.  

Sällsynta syndrom med 

komplexa vårdbehov
#ha samma rätt till diagnostik 

och behandling

#jämlik vård

#bibehållen vårdkedja 

#lättillgänglig vård

Kunskapsstyrningens ledamot från sydöst är 

ordförande i NAG och en medarbetare är 

processtöd i gruppen. Arbete pågår för att 

skapa ett förslag till strategi för att stödja, 

multidisciplinärt omhändertagande, jämlik vård 

och bibehållen vårdkedja. på lokal/ regional/ 

nationell nivå.

Arbetet ovan har utvecklats till att det nu 

skapas ett vårdförlopp för patienter med 

sällsynta syndrom och komplexa vårdbehov.

Vårdförloppsarbetet påbörjades under 

2023 och beräknas klart under hösten 

2024. Diskussioner och arbete med 

värdregion Stockholm kring 

utfallsmått mm pågår. 

Halvtidsavstämning gjord för 

vårdförlopp under oktober 2023. 
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Öka kunskapsnivån inom 

området sällsynta 

diagnoser i vården

#ha samma rätt till diagnostik och 

behandling

#jämlik vård

#bibehållen vårdkedja 

#lättillgänglig vård

Diagnoserna är många men med få personer 

med samma diagnos så är det svårt att hålla 

kunskapsnivån på en bra nivå. Arbetet med att 

skapa team och nätverk fortsätter för att samla 

kompetens och därmed kunna öka 

kunskapsnivån i större utsträckning. 

Vårdförloppet ska förhoppningsvis kunna öka 

kunskapen i förlängningen då tex. vårdkedja 

och kontaktvägar blir tydligare.

Det har visat sig vara svårt att få 

koordinator i teamen från vården 

då det är ett svårt personalläge på 

många ställen. 

Multidisciplinära

konferenser (MDK)

#ha samma rätt till diagnostik och 

behandling

#jämlik vård

#bibehållen vårdkedja 

#lättillgänglig vård

MDK är ett känt arbetssätt men används ännu 

inte i så stor utsträckning som behövs för de 

sällsynta sjukdomarna. Patienter med 

sällsynta sjukdomar saknar ofta vårdplaner 

och MDK kan då vara ett arbetssätt för att öka 

antalet vårdplaner för patienter med sällsynta 

diagnoser. Individuella MDK med flera olika 

vårdgivare involverade i vård kring patient är 

genomförda med goda resultat och efterfrågan 

ökar. RPO stödjer arbetet för att sprida 

arbetssättet i hela SÖSR. 

Utvärdering visar att strategin 

fungerar även på längre sikt med 

minskat vårdbehov som följd då 

patient/ anhörig upplever trygghet och 

vet vem som är kontaktperson.

Riksförbundet för sällsynta 

diagnosers patientenkät visar att 

patienter som har flera fasta 

vårdkontakter önskar en individuell 

kontaktperson då de annars upplever 

att de själva koordinerar sin vård i 

avsaknad på samordning.

European reference

network (ERN)

#jämlik vård

#lättillgänglig vård

Deltar i Joint Action från EU för att arbeta för 

att implementera ERN i hälso- och 

sjukvårdssystemet. 

Försiktig uppstart 2023 med fortsatt 

arbete 2024.
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Övergång barn till 

vuxenvård

#ha samma rätt till diagnostik och 

behandling

#jämlik vård

#bibehållen vårdkedja 

#lättillgänglig vård

Arbete med implementering av arbetssätt inom 

olika verksamheter i sjukvårdsregionen med 

hjälp av CSD sydöst. CSD sydöst arbetar för 

tillfället nära tex habiliteringar för att sprida 

arbetssättet för övergång som tagits fram i ett 

projekt tidigare. 

Arbetssättet används men utvecklas 

hela tiden för att bli ännu bättre och 

säkrare. 

Diagnosträffar #ha samma rätt till diagnostik och 

behandling

#jämlik vård

#bibehållen vårdkedja 

#lättillgänglig vård

Arbeta för att få till diagnosträffar i samverkan 

med andra RPO och över hela 

sjukvårdsregionen. 

Efterfrågan på diagnosinfoträffar har 

ökat markant under 2023 och är ofta 

kopplade till förfrågan om 

informationsblad om sällsynta 

diagnoser.

Vårdförlopp ”Misstänkt 

sällsynt syndrom”

#ha samma rätt till diagnostik 

och behandling

#jämlik vård

#bibehållen vårdkedja 

#lättillgänglig vård

Arbete startat för att vårdförlopp tas fram i 

NAG Sällsynta syndrom med komplexa 

vårdbehov– RPO förbereder sig på hur man 

ska kunna arbeta med implementering i 

respektive region.

Arbetet påbörjades under 2023 och 

beräknas färdigt under 2024. 

Remisser #lättillgänglig vård

#jämlik vård

#bibehållen vårdkedja 

Ökat inflöde av remisser till RPO innebär att 

man behöver arbeta med den processen i 

RPO SS för att göra den säker och snabb. 

Deltagande i möten inom SÖSR för 

processtöd för att öka kunskap och skapa ett 

arbetssätt. 

Uppföljning sker genom arbete med 

att implementera remisser som är 

klara inom det sällsynta området 

under 2023.


