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Arbete 2024 RPO Sallsynta Sjukdomar

Vardprogram 22g11-deletionssyndrom- webinar kring vardprogram genomfort —
manga deltagare fran Sydostra Sjukvardsregionen. Implementering ok

Nationellt register séllsynta diagnoser
Vardforlopp Sallsynta Sjukdomar med komplexa vardbehov
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\'/\1
S RaraSwed
Sallsynta diagnoser
Navane it cainessragister

Antal registreringar samt orphakoder

Totalt 702 registreringar i hela sydostra sjukvardsregionen

Varav:

480 i Region Ostergétland
148 i Region Kalmar

74 1 Jonkoping lan

197 unika orphakoder registrerade i hela syddstra
sjukvardsregionen

Centrum for séllsynta Region , Region
CSD Diagnoser i samverkan Jonkopings [an  Region Kalmar lin Ostergétland




Vardforlopp Sallsynta Sjukdomar m
komplexa vardbehov

« Remiss ute nu- insamling av svar pagar-
generellt positivt men regionerna ser stora
utmaningar

« Beslut inforande V120257
« Implementering i Sydostra Sjukvardsregionen?

Region
Syddstra sjukvardsregionen Jénképings 1dn  Region Ka Im lan %OS’EEFQOﬂand



R It t ? Sallsynta diagnoser D Centrum for séllsynta
eS u a ster Diagnoser i samverkan

Antal registrerade i RaraSwed (24-11-12)

Konsfdrdelning
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2024-Ester som har 22glldeletions syndrom foljs
via nya vardprogrammet och ingar i registret
RaraSwed

2025- Ester fyller snart 18 och da kommer hon
enligt nya vardforloppet fa en MDK infor
dvergangen till vuxenvard och aven en utsedd
samordnande vardkontakt och vardplan
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www.sydostrasjukvardsregionen.se

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



