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Sallsynt strategi forslag fran socialstyrelsen

250513

Socialstyrelsen har identifierat 6 prioriterade fokusomraden:

1. Tidig diagnos och jamlik tillgang till vard
2. Samordnade vardinsatser

3. Kunskap om patientgruppen

4. Delaktighet for patienter och narstaende
5. Synliggorande av sallsynta halsotillstand
6. Samordning for langsiktig hallbarhe
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Svenskt vardférlopp inspirerar pa EU niva

Det nationella programomradet for sallsynta
sjukdomar har pa EU-niva presenterat det svenska
vardférloppet for sallsynta sjukdomar med
komplexa vardbehov. Tanken ar att vardforloppet
ska inspirera arbetet med ett generiskt vardférlopp
for sallsynta sjukdomar pa EU-niva.
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Varfor vardforlopp for sallsynta sjukdomar med
komplexa vardbehov?

Utmaningar som varden, patienter och narstaende
upplever:

Bristande samordning av vardinsatser for
personer med sallsynt sjukdom och komplexa
vardbehov

Utmaning med 6vergang fran barn- till
vuxensjukvard och kontinuitet inom
vuxensjukvarden

Ojamlik tillgang till vard och stod

Bristande kunskap och erfarenhet av séllsynta
sjukdomar i varden

Patient eller narstaende har svart att fa adekvat
information om diagnosen for sig sjalv och andra
berérda

Sydostra sjukvardsregionen

Region
Jonkdpings lan

Om sdllsynta sjukdomar med
komplexa vardbehov

Mycket heterogen
patientgrupp, < 5av 10
000 invénare har samma
sjukdom

C:a 6 200 kéinda diagnoser.

Berér samtliga aldrar,
vdardnivder och
specialiteter i hélso- och
sjukvdrd och tandvdrd.

Det finns stora skillnader i
landet eftersom kunskap
och kompetens skiljer sig
dt mellan olika vardgivare.
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Arbete i sydostra sjukvardsregionen

1) ldentifiera pagaende arbeten

2) Skapa arbetsgrupper

3) GAP analys

4) Implementering , fokus komplexa vardbehov
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Kloka Kliniska Val

Genom att styra halso- och sjukvarden mot langsiktig hallbarhet med
minskat resurssloseri kan 6kad kvalitet uppnas.

Inom omradet séllsynta sjukdomar:

e Samordna insatser

« Hallbar vardplanering

» Tillgangliga experter som support
* Trygghet
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Kunskapsrad diagnostik och sinnen
2025-05-16

RPO Medicinsk Diagnostik
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Framgangar/minskade gap respektive
motgangar i handlingsplanen

Formulering av avsiktsforklaring till RAG-grupperna med tydlighet av riktning i
handlingsplaner - t ex successivt inforande av Al dar verksamheter ser behov.

Regional patologiutredning inom SOSR med plan att inféra handlingsplan till hdsten.

Regional samverkan radiologi.

» Arkitektur

» IT-sakerhet

* Informationssékerhet
« Juridik
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Exempel pa hur ni jobbar med kloka
kliniska val.

DCi RKL har arbetat med fyra utskick till klinker och bestallare om kloka
diagnostiska val.

1. Se over analyslistor

2. Se over dubbelanalyser
3. Taproviratt ror.

4, Xx?

Jobbar med funktion i Cormic som ska varna vid dubbelanalys.
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Kunskapsrad diagnostik och sinnen

2025-05-16

RPO Oron- nédsa och halssjukdomar (ONH)

Leni Lagerqvist processtéd RPO ONH
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Handlingsplan ONH

- Lara av varandra

- For vilken malgrupp och pa vilken indikation kan
Botexbehandling vara aktuell?

- Mb Oslervérd, dar dialog férs mellan RPO ONH
och RPO séllsynta sjukdomar

- Kvalitetsregister
- Remisser
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Exempel kloka kliniska val

Synpunkter pa de remisser pa olika typer av kunskapsstod som
kommer till oss beror ofta kostnadseffektiviteten i de forslag som
I ag g S. patient och vardteam

De ifragasattande och aktiva beslut som fattas kan innebara val AN B aregho och
att avsta eller delvis avsta att till full ut félja enstaka riktlinjer. region
Avsteg fran en riktlinjer och kunskapsstod baserar sig framforallt e
pa att RPO inte uppfattar det som klokt kliniskt val utifran
perspektiven person/patientcentrat, tillganglighet, jamlikhet osv.

Till NPO har vi aterkopplat att vi uppskattar att man tagit med
perspektivet halsoekonomisk analys bakom foreslagna atgarder i
nya arbetsgrupper/riktlinjer.
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Fortsattning kloka kliniska val

Utvecklingen av att gemensamma MDK inom sydostra starker och stodjer
de enskilda klinikerna och berérda medarbetare. En av effekterna blir att
modet att utfora kloka kliniska val starks.

Lara av varandra ar aterkommande punkt och viktigt satt att hitta
patientsékra men effektiva nya arbetssatt.

Under hosten 2025 presenterades fragan pa ONH-Sveriges chefsmote.
Resultatet blev att arbetet darefter har initierats i de olika delféreningarna.
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Fortsattning kloka kliniska val

Resultatet fran lara av varandra ger dartill bra forutsattningar att pa det lokala
nivan dvs i respektive region lyfta vardet av samverkan. Dessa dialoger fors
kontinuerligt i syfte att utveckla processer, effektivisera floden, vilka
kompetenser/funktioner kan stodja varandra.

- Som ex. fran Kalmar dar férs en dialog med radiologen kring relevanta /
icke relevanta remisser och inom lakargruppen.

- Som ex. fran Jonkdping som genom sitt arbetssatt kring lista "stand-by” for
insatser hos barn, inte langre har nagon ko kvar

- Som ex. fran Ostergé6tland har utvecklat processen kring CPAP utprovning,
utlamning och uppféljning, aterbesok vid behov
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