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Ett nyhetsbrev från  

Centrum för sällsynta diagnoser Syd 

Tack för all positiv respons 
på CSD Syds första nyhetsbrev! 
 

Vad pågår just nu på CSD Syd 

Expertteam 
Vid sällsynta hälsotillstånd är kunskapen 
sällan lättillgänglig i vården, då det oftast 
saknas riktlinjer.  Därför finns expertteam 
inom olika diagnoser.  
CSD Syd har startat ett arbete med att 
inventera vilka expertteam som finns inom 
detta område i Södra sjukvårdsregionen. 
Vi kommer sedan att stödja etableringen av 
fler team för att ge möjlighet till utbyte av 
erfarenheter inom professionen och mellan 
olika vårdnivåer. 
CSD Syds expertnätverk idag 

Uppföljningssamtal  
Under våren kommer CSD Syd att erbjuda 
uppföljningssamtal till patienter och familjer 
efter diagnosbesked vid sällsynt diagnos. 
Uppföljningssamtalen syftar till att stödja 
patienter och familjer i att hitta relevanta 
stödresurser i vård och samhälle. Mer 
information kommer inom kort på vår hemsida 
under Kontakt   
 

Utbildningar  

Vill du ”gen-omskåda” genetiken? 
Då är kursen ”Klinisk genetik och genetisk 
vägledning” som ger 15 hp något för dig!  
Den ger möjligheter till ökad kunskap bland 
annat i genetik, arvsmönster, diagnostik, 
samtalsmetodik och etik vid ärftliga 
hälsotillstånd. 
Mer information om kursen och se vad de  
som redan gått kursen tycker finns på 
Utbildning CSD - Södra sjukvårdsregionen 

 

Material till arbetsplatsträff (APT)  
CSD Syd arbetar med att utveckla ett  
APT-material om sällsynta hälsotillstånd,  
som ska kunna användas ute i verksamheterna. 
Syftet är att öka kunskapen och 
medvetenheten kring de utmaningar som 
dessa patienter och närstående möter.  
Mer om materialet. 

Vi ger även riktade utbildningar 
Vill din verksamhet få mer kunskap om genetik 
och det sällsynta? 
Vi genomför utbildningar efter era önskemål. 
Se mer på vår hemsida eller kontakta oss 
berättar vi mer. 
Utbildning 
csd@skane.se 
 

Övriga nyheter inom sällsynta  

TLV stärker tillgång till läkemedel 
I januari har Tandvårds- och 
läkemedelsförmånsverket (TLV) publicerat en 
rapport om stärkt tillgång till läkemedel för 
sällsynta diagnoser. TLV kommer under vissa 
förutsättningar att acceptera en högre kostnad 
i relation till nyttan. 
Läs mer på TLV 

Region Kronoberg  
På Vårdgivarwebben som vänder sig till 
vårdgivare i Region Kronoberg finns numera 
även information om sällsynta hälsotillstånd 
under Medicinska riktlinjer.  

 

Sällsynta dagen 28/2! 
Snart närmar sig Sällsynta dagen. Då 
uppmärksammas sällsynta hälsotillstånd  
inte bara i Sverige utan i hela världen. 
CSD i samverkan kommer att livesända ett 
webbinarium med temat ”Den sällsynta 
patienten”.  
Program finns här Sällsynta dagen 28/2 

Senare i vår 
Prader Willis syndrom 14/3  
 
 
Tack för denna gång! Nästa nummer i maj. 
CSD Syd 
 
Ps 
Vi vill fortsatt gärna ha feedback och tips till nyhetsbrevet.   

https://sodrasjukvardsregionen.se/csd-syd/natverk-csd/
https://sodrasjukvardsregionen.se/csd-syd/kontakt-csd/
https://sodrasjukvardsregionen.se/csd-syd/utbildning-csd/
https://sodrasjukvardsregionen.se/csd-syd/utbildning-csd/
https://sodrasjukvardsregionen.se/csd-syd/utbildning-csd/
mailto:csd@skane.se
https://www.tlv.se/publikationer/publikationer/2025-01-02-praktiska-forutsattningar-for-starkt-tillgang-till-lakemedel-vid-sallsynta-halsotillstand.html
https://www.regionkronoberg.se/vardgivare/vardriktlinjer/medicinska-riktlinjer/sallsynta-halsotillstand/#tab-84113
https://csdsamverkan.se/lyssnaochlar/sallsyntalivinspeladeseminarier/film/webbinariumsallsyntadagen2025.5.4cc5fe37194853df6895a9f2.html?hsCtaAttrib=203296349423
https://www.karolinska.se/vard/funktion/funktion-medicinsk-diagnostik-karolinska/vardgivare/kul/centrum-for-sallsynta-diagnoser/temadagar-aktuellt/prader-willis-syndrom/
mailto:csd@skane.se

