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Bakgrund

En sallsynt diagnos innebar att det ar farre an 1 pa 2000 som har denna diagnos.
Majoriteten av sallsynta diagnoser ar arftliga och personer med dessa tillstand har
behov av ett flertal olika specialister och vardgivare, under lang tid och under hela
livet.

Socialstyrelsen andrade 2020 begreppet sallsynta diagnoser till sallsynta
halsotillstand vilket dr det begrepp som framgent anvands i dokumentet. Sallsynta
halsotillstand avser sjukdom, skada, storning eller férandring i kroppsfunktionen
och medfor vanligen varaktiga konsekvenser for livsvillkoren och sarskilda problem
som betingas av sallsyntheten.

Kunskapen om séllsynta halsotillstand ar generellt sett 1ag. Det finns heller ingen
sammanhallen kunskap om antalet personer med sallsynta hélsotillstand och vilka
vardbehov som finns i SSVR. Samtidigt pagar en utveckling inom sjukvarden,
speciellt inom genetik och lakemedel, vilket 6kar mojligheterna till diagnostik och
behandling.

Den specifika kunskapen om ett sallsynt halsotillstand forekommer i vissa fall enbart
hos specialister som kan finnas antingen sjukvardsregionalt, nationellt eller pa
europeisk niva. Utover att det manga ganger finns behov av ett flertal specialister,
sa har en person med sallsynta hélsotillstand behov av ett ndara omhandertagande.

Sammantaget staller detta hoga krav pa att de involverade aktoérerna ska kunna ges
forutsattningar for att samarbeta och samverka. Behov finns ocksa for kvalitets-
utvardering av den vard och det omhandertagande som ges.

Kunskapsstyrning inom halso- och sjukvarden innebar att alla ska fa en jamlik,
kunskapsbaserad och resurseffektiv halso- och sjukvard. Malet ar att basta kunskap
ska finnas tillgdnglig och anvandas i varje patientmote, sa att vi far en vard av hog
kvalitet. CSD Syd ska aktivt bidra i lokalt, regionalt och nationellt arbete med
kunskapsstyrningen.

For att uppna en jamlik vard och ett “hela livet perspektiv” for personer med
sallsynta halsotillstand, behover ett personcentrerat och sammanhallet
omhindertagande tillimpas. Aven patient- och nirstdendeperspektivet &r
betydelsefullt for att utveckla varden och omhandertagandet for personer med
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sallsynta halsotillstand. Det bidrar inte bara till en helhetssyn och delaktighet, utan
leder aven till sdkrare vard, battre kvalitet pa varden samt 6kad patientnéjdhet.
Darfor ar det av stor vikt att patient- och narstaenderepresentanter involveras i
samtliga CSD Syds arbetsomraden.

CSD Syds arbete utgar fran foljande omraden;

Kompetenscentrum
For att kunna 6ka kunskapen inom sallsynta halsotillstand behovs ett
sjukvardsregionalt kompetenscentrum.

Mal:

CSD Syd ar ett kompetenscentrum som ska bidra till 6kad kunskap inom omradet
sallsynta halsotillstand. Arbetet ska bygga pa evidensbaserade och
kvalitetsgranskade kallor.

CSD Syd ska i dialog med berorda aktorer:

1. Stédja kompetensutveckling samt medverka till en allman 6kad kunskap om
sallsynta halsotillstand.

2. Bedriva utbildningar i samarbete med olika aktérer.

3. Stodja och bidra till forskning.

Processer

Genom att utga fran de processer en person med sallsynt halsotillstand paverkas av
behover samarbetsformer utvecklas och befastas. Detta leder till ett patient-
processorienterat omhandertagande vilket ger ett mervarde fér personer med
sallsynta halsotillstand.

Mal:

CSD Syd ska i dialog med vardgivare, samhallsaktorer och patient- och narstaende-
representanter i SSVR, stodja utvecklingen av patientorienterad vard- och
omhédndertagandeprocesser.

CSD Syd ska i dialog med berorda aktorer:

1. Verka for tidig diagnostik vid ett sallsynt hélsotillstand genom
standardiserade vardprocesser.

2. Bidra till utveckling av patientorienterad process som bland annat omfattar
vardplaneringar, aktiva 6verlamningar, utsedda kontaktpersoner samt

uppfoljningar i kvalitetsregistret.

3. Arbeta for att bista patienter och narstaende samt halso- och sjukvarden och
andra samhallsaktorer med information och kontaktvagar.
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Natverk

Ett flertal olika aktérer, med sin specifika kompetens, ar ofta involverade i vard och
omhandertagandet av en person med sallsynt halsotillstand. For att dstadkomma
ett mer patientcentrerat omhandertagande behover natverk etableras inom bade
halso- och sjukvard samt med olika samhallsaktorer.

Mal:

CSD Syd ska i samarbete med vardgivare, samhallsaktorer och patienter/narstaende
i SSVR stodja etablering och uppratthallandet av natverk.

CSD Syd ska i dialog med berorda aktorer:

1. Verka for att expertteam* kartlaggs, bildas och uppratthalls.
*team med olika professioner/discipliner

Register

RaraSwed ar ett nationellt kvalitetsregister dar CSD Syd har det nationella
uppdraget att koordinera och samordna registret. Det finns ett behov av att belysa
vilka sallsynta halsotillstand som férekommer i SSVR och nationellt, samt vilka
vardinsatser, omsorgsinsatser och forutsattningar det finns for dessa personer.
Mal:
CSD Syd ska verka for en samlad kunskapsbild av diagnostik, behandling och
omhandertagande.

CSD Syd ska i dialog med berérda aktorer:

1. Forvalta kvalitetsregistret i SSRV och nationellt.

2. Arbeta med att utveckla och forbattra RaraSwed.

3. Stodja och bidra till forskning.

Uppfodljning av verksamheten gors arligen i verksamhetsberattelsen.
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