Ett nyhetsbrev fran

Detta pagar just nu pa CSD Syd

Sallsynta traffar i host

Patienter och narstadende med sallsynt
halsotillstand ar valkomna till en formiddag
med forelasningar och mojlighet att traffa
andra i en liknande situation. For ytterligare
information se CSD Syds hemsida, som
uppdateras med information efterhand
Centrum for sallsynta diagnoser - Sodra
sjukvardsregionen

Save the date - 10 december -
Sjukvardsregional utbildningsdag!
Utbildningsdagen som ar kostnadsfri riktar sig
till alla i Sodra sjukvardsregionen, med fokus
pa primarvarden. Temat ar "Genetik och
sallsynta sjukdomar ur ett "hela-livet-
perspektiv”. Utbildningen genomfors i
samverkan mellan CSD Syd och Klinisk genetik
i Lund. Information om program och anmalan
kommer efter sommaren pa Centrum for
séallsynta diagnoser - Sodra sjukvardsregionen

Utbildning

Vill du "gen-omskada” genetiken?

Da ar kursen "Klinisk genetik och genetisk
vagledning 15 hp” nagot for dig!

Den ger mojligheter till 6kad kunskap om
genetik, arvsmonster, diagnostik,
samtalsmetodik och etik vid arftliga
halsotillstand. Mer information om kursen,
tidigare kursutvardering samt anmalan, se:
Utbildning CSD - Sddra sjukvardsregionen
- Sista anmalningsdag 6 juni 2025

Ovriga nyheter inom sillsynta

Vardforlopp for sallsynta sjukdomar med
komplexa vardbehov

Det nya personcentrerade vardforloppet ska
oka mojligheten for berorda patienter att fa
jamlik tillgang till diagnostik, behandling och
samordnande insatser fran vard, tandvard och
samhallsaktérer. Nu kan arbetet med inledande
analys av nuldget i forhallande till
vardforloppet paborjas i respektive region.
Vardforlopp for sallsynta sjukdomar med
komplexa vardbehov

Centrum for sallsynta diagnoser Syd

Forslag till nationell strategi for sallsynta
halsotillstand

Den 13 maj 6verlamnade Socialstyrelsen
forslag pa nationell strategi for sallsynta
halsotillstand till regeringen.

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 hallbarhet

Regeringen forvantas ta beslut om strategin
under 2025. Las mer om forslaget har: Forslag
pa strategi for sallsynta halsotillstand

Region Skane

Information om riktlinjer for sallsynta
halsotillstand finns numera att hitta pa
Sallsynta sjukdomar, vardriktlinjer - Vardgivare
Skane

Nu finns Riktlinje for vard av barn och vuxna
med Hereditdr Hemorragisk Telangiektasi
(HHT) i Region Skane. Den hittas: har

Tack for denna géng!
Nasta nummer i september.

CSD Syd onskar alla en riktigt fin sommar!

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