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Nationella vardprogram :

- 22qll-deletionssyndrom
- Prader-Willis syndrom
(PWS)

#jamlik vard
#bibehallen vardkedja

Nationella vardprogram for 22q11 och PWS
godkandes under 2023.

Onskan om att kunna méta hur utfallet blir av
vardprogrammen. Diskussioner kring hur detta
ska kunna ske bade pa nationell och regional
niva.

Nationella vardprogrammen ar klara.
Utskick har gatt fran RPO SS till
ovriga berorda RPO med erbjudande .
om att RPO SS kan komma ut och

beratta mer och prata om vi skulle
kunna samverka for implementering
av vardprogrammen..

Nationellt register séallsynta
diagnoser

#jamlik vard
#bibehallen vardkedja

Deltar aktivt i NAG registerarbetet genom att
ha med deltagare som sjukvardsregional
representant i sakkunniggruppen.
Projektanstélining av person som startar upp
registerarbetet i SOSR.

Registret forsta del med genetiska
uppagifter ar fardig. Registrering i

SOSR péborjad av .
registeradministrator pa CSD.

Arbete fortgar med att fortsatta bygga
pa de andra modulerna i registret
med kliniska data och patientdel.

Séllsynta syndrom med
komplexa vardbehov

#ha samma ratt till diagnostik
och behandling

#jamlik vard

#bibehallen vardkedja
#lattillganglig vard

Kunskapsstyrningens ledamot fran sydost ar
ordforande i NAG och en medarbetare ar
processtdd i gruppen. Arbete pagar for att
skapa ett forslag till strategi for att stodja,
multidisciplinart omhandertagande, jamlik vard
och bibehallen vardkedja. pa lokal/ regional/
nationell niva.

Arbetet ovan har utvecklats till att det nu
skapas ett vardforlopp for patienter med
sallsynta syndrom och komplexa vardbehov.

Vardforloppsarbetet paborjades under
2023 och beréknas klart under hésten .
2024. Diskussioner och arbete med
vardregion Stockholm kring
utfallsmatt mm pagar.
Halvtidsavstamning gjord for
vardforlopp under oktober 2023.
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Oka kunskapsnivan inom
omradet sallsynta
diagnoser i varden

#ha samma ratt till diagnostik och
behandling

#jamlik vard

#bibehallen vardkedja
#lattillganglig vard

Diagnoserna & manga men med fa personer
med samma diagnos sa ar det svart att halla
kunskapsnivan pa en bra niva. Arbetet med att
skapa team och natverk fortsatter for att samla
kompetens och darmed kunna 6ka
kunskapsnivan i storre utstrackning.
Vardforloppet ska forhoppningsvis kunna tka
kunskapen i forlangningen da tex. vardkedija
och kontaktvagar blir tydligare.

Det har visat sig vara svart att fa
koordinator i teamen fran varden
da det ar ett svart personallage pa ‘
manga stallen.

Multidisciplinara
konferenser (MDK)

#ha samma ratt till diagnostik och
behandling

#jamlik vard

#bibehallen vardkedja
#lattillganglig vard

MDK &r ett kant arbetssatt men anvands annu
inte i sa stor utstrackning som behdvs for de
sallsynta sjukdomarna. Patienter med
sallsynta sjukdomar saknar ofta vardplaner
och MDK kan da vara ett arbetssatt for att 6ka
antalet vardplaner for patienter med sallsynta
diagnoser. Individuella MDK med flera olika
vardgivare involverade i vard kring patient ar
genomforda med goda resultat och efterfragan
okar. RPO stddjer arbetet for att sprida
arbetssattet i hela SOSR.

Utvardering visar att strategin
fungerar aven pa langre sikt med
minskat vardbehov som foljd da
patient/ anhdrig upplever trygghet och
vet vem som ar kontaktperson.
Riksforbundet for sallsynta .
diagnosers patientenkét visar att

patienter som har flera fasta
vardkontakter 6nskar en individuell
kontaktperson d& de annars upplever
att de sjalva koordinerar sin vard i
avsaknad pa samordning.

European reference
network (ERN)

#jamlik vard
#lattillganglig vard

Deltar i Joint Action fran EU for att arbeta for
att implementera ERN i halso- och
sjukvardssystemet.

Forsiktig uppstart 2023 med fortsatt
arbete 2024.
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Overgang barn till
vuxenvard

#ha samma ratt till diagnostik och
behandling

#jamlik vard

#bibehallen vardkedja
#lattillganglig vard

Arbete med implementering av arbetsséatt inom
olika verksamheter i sjukvardsregionen med
hjalp av CSD syddst. CSD sydost arbetar for
tillfallet nara tex habiliteringar for att sprida
arbetssattet for 6vergadng som tagits fram i ett
projekt tidigare.

Arbetssattet anvands men utvecklas
hela tiden for att bli &nnu béttre och

sakrare. .

Diagnostraffar

#ha samma rétt till diagnostik och
behandling

#jamlik vard

#bibehallen vardkedja
#lattillganglig vard

Arbeta for att fa till diagnostraffar i samverkan
med andra RPO och dver hela
sjukvardsregionen.

Efterfragan pa diagnosinfotraffar har
Okat markant under 2023 och &r ofta
kopplade till forfragan om

informationsblad om séllsynta ‘
diagnoser.

Vardforlopp "Misstankt
sallsynt syndrom”

#ha samma ratt till diagnostik
och behandling

#jamlik vard

#bibehallen vardkedja
#lattillganglig vard

Arbete startat for att vardforlopp tas fram i
NAG Sallsynta syndrom med komplexa
vardbehov— RPO forbereder sig pa hur man
ska kunna arbeta med implementering i
respektive region.

Arbetet paborjades under 2023 och
beraknas fardigt under 2024.

Remisser

#lattillganglig vard
#jamlik vard
#bibehallen vardkedja

Okat infléde av remisser till RPO innebar att
man behover arbeta med den processen i
RPO SS for att gora den saker och snabb.
Deltagande i moten inom SOSR for
processtod for att 6ka kunskap och skapa ett
arbetssatt.

Uppfdljning sker genom arbete med
att implementera remisser som ar
klara inom det sallsynta omradet

under 2023. .
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