Ett nyhetsbrev fran

Tack for all positiv respons
pa CSD Syds forsta nyhetsbrev!

Vad pagar just nu pa CSD Syd

Expertteam

Vid sallsynta halsotillstand ar kunskapen
sallan lattillgdnglig i varden, da det oftast
saknas riktlinjer. Darfor finns expertteam
inom olika diagnoser.

CSD Syd har startat ett arbete med att
inventera vilka expertteam som finns inom
detta omrade i Sodra sjukvardsregionen.

Vi kommer sedan att stodja etableringen av
fler team for att ge mojlighet till utbyte av
erfarenheter inom professionen och mellan
olika vardnivaer.

CSD Syds expertnatverk idag

Uppfodljningssamtal

Under varen kommer CSD Syd att erbjuda
uppfoljningssamtal till patienter och familjer
efter diagnosbesked vid sallsynt diagnos.
Uppfoljningssamtalen syftar till att stodja
patienter och familjer i att hitta relevanta
stodresurser i vard och samhalle. Mer
information kommer inom kort pa var hemsida
under Kontakt

Utbildningar

Vill du "gen-omskada” genetiken?

D4 ar kursen "Klinisk genetik och genetisk
vagledning” som ger 15 hp nagot for dig!
Den ger mojligheter till 6kad kunskap bland
annat i genetik, arvsmonster, diagnostik,
samtalsmetodik och etik vid arftliga
héalsotillstand.

Mer information om kursen och se vad de
som redan gatt kursen tycker finns pa
Utbildning CSD - Sddra sjukvardsregionen

Material till arbetsplatstraff (APT)

CSD Syd arbetar med att utveckla ett
APT-material om séallsynta halsotillstand,

som ska kunna anvandas ute i verksamheterna.
Syftet ar att oka kunskapen och
medvetenheten kring de utmaningar som
dessa patienter och narstadende moter.

Mer om materialet.

Centrum for sallsynta diagnoser Syd

Vi ger dven riktade utbildningar

Vill din verksamhet f& mer kunskap om genetik
och det sallsynta?

Vi genomfor utbildningar efter era 6nskemal.
Se mer pa var hemsida eller kontakta oss
berattar vi mer.

Utbildning
csd@skane.se

Ovriga nyheter inom sillsynta

TLV stirker tillgang till Iikemedel

| januari har Tandvards-och
lakemedelsformansverket (TLV) publicerat en
rapport om starkt tillgang till lAkemedel for
sallsynta diagnoser. TLV kommer under vissa
forutsattningar att acceptera en hogre kostnad
i relation till nyttan.

Las mer pd TLV

Region Kronoberg

Pa Vardgivarwebben som vander sig till
vardgivare i Region Kronoberg finns numera
aven information om sallsynta héalsotillstand
under Medicinska riktlinjer.
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Ogon

Oron, nasa och hals

Sallsynta dagen 28/2!

Snart ndrmar sig Sallsynta dagen. Da
uppmaéarksammas sallsynta halsotillstand
inte bara i Sverige utan i hela varlden.
CSD i samverkan kommer att livesanda ett
webbinarium med temat "Den sallsynta
patienten”.

Program finns har Sallsynta dagen 28/2

Senare i var
Prader Willis syndrom 14/3

Tack for denna gang! Nasta nummer i maj.
CSD Syd

Ps
Vi vill fortsatt gédrna ha feedback och tips till nyhetsbrevet.
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