Ett nyhetsbrev fran

Valkommen
till CSD Syds forsta nyhetsbrev!

| nyhetsbreven kommer du att fa en inblick i
vad som hander kring omradet sallsynta
halsotillstdnd, men aven vad CSD Syd
arbetar med.

Vi har for avsikt att ge ut fyra nummer/ar.

Varfor finns CSD Syd?

Personer med séllsynta halsotillstand &r en
grupp patienter som riskerar att inte fa den
utredning, behandling eller det stdd som de
har ratt till och behov for.

CSD Syd fungerar som en stodjande enhet
for vardgivare, patienter, narstdende och
andra aktorer som berors av séllsynta
halsotillstand. G4 gérna in och lds mer pa
CSD Syds nya hemsida.

Vad pagar just nu pa CSD Syd:

Riktade utbildningar

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

Vi genomfor utbildningar efter era
onskemal. Se mer under "Utbildning”

pa var hemsida eller kontakta oss pa
csd@skane.se sa berattar vi mer.

Expertteam for sdllsynta diagnoser

CSD Syd ska stodja etablering och
uppratthallandet av expertteam.

| nulaget har fyra team etablerats med stod
fran CSD Syd och det pagéar dven ett arbete
kring bildandet av ERN. Mer information
finns aven under "Natverk” pa var hemsida.

Vill ni ha hjalp med att komma i gang?
Skriv till: csd@skane.se

RaraSwed ett Nationellt kvalitetsregister
Hur manga personer med sallsynta
diagnoser finns det i Sverige och hur lang tid
tar det att fa en diagnos? Det var tva av
manga fragor som ingen visste svaret pa.
Darfor bestamde CSD i samverkan (Sveriges
CSD) 2022 att paborja framtagandet av ett
nationellt register. Hosten 2023 stod den
forsta diagnostiska delen klar. Arbetet
fortsatter nu med att ta fram en del som
patienten sjalv ska fylla i.

Las mer om RaraSwed

Centrum for sallsynta diagnoser Syd

Patient- och narstaendeforetradare (PNF)
och Patient- och narstaenderad (PNR)

CSD Syd har rekryterat och utbildat PNF och
bildat ett PNR. Radet traffas regelbundet
och bidrar bland annat med att lamna
synpunkter péa olika arbetsomraden som
CSD Syd driver. Till exempel har de fatt
arbeta med RaraSweds kommande
patientdel.

Valkommen att ta hjalp av.CSD Syds PNR vid
fragor géllande forbattringsarbete for
sallsynta diagnoser!

Vardforlopp ute pa 6ppen remiss

Under 2022 startade ett arbete med att ta
fram ett personcentrerat och sammanhallet
vardforlopp for patienter med sallsynta
sjukdomar och komplexa vardbehov.

Vardforloppet ar nu ute pa 6ppen remiss och
beraknas publiceras under 2025. Cirka 6000
sallsynta diagnoser omfattas potentiellt av
vardforloppet. Vardfoérloppets mal &r bland
annat 6kad samverkan pa nationell niva.

Las mer pa Kunskapsstyrningen hemsida

Cafétraff 16/11

CSD Syd kommer att arrangera 6ppna caféer
for de som ar berorda av sallsynta
halsotillstand, for att ge mojlighet att traffas
och utbyta erfarenheter.

Forsta traffen ar:

Lordagen den 16/11, kl. 10-12
Sjukhusbiblioteket Sus Lund.

Till program och anmalan

Sprid gérna dettal

Feedback

Vi vill garna ha feedback pa vart nyhetsbrev
eller om du har nagot tips som géller
séllsynta halsotillstand!

Tack for denna gang!
CSD Syd
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