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1. Verksamhet och uppdrag
CSD Mellansverige

CSD ar ett kunskapscentrum for sallsynta diagnoser. "Centrum for sallsynta diagnoser,
CSD har som mal att verka for att personer som har sallsynta diagnoser far samma
mojlighet till diagnos, adekvat behandling och samhallsservice som andra invanare har
enligt svensk lagstiftning. Utgangspunkten for allt arbete ska vara patientens perspektiv.”

Ovanstaende ar det nationella malet som ar uppsatt av SKR fér samtliga CSD i landet,
det har accepterats av Sjukvardsregion Mellansverige, med ett tillagg i form av en
arbetsbeskrivning for regionsamordnare. De sex CSD samarbetar nationellt under hatten
CSD i samverkan, se www.csdsamverkan.se. CSD Mellansverige ar en aktiv parti CSD i
samverkans ledning och deltar samtliga arbetsgrupper inkluderande den nationella
arrangorsgruppen kring sallsynta dagen, kommunikations och omvarldsbevaknings-
samt i ERN/expertteams gruppen.

CSD har under aren 2018—-2024 fatt statliga medel fran SKR som stéttat de tidigare
beskrivna nationella grupperna/projekten.

CSD arbetar kontinuerligt for att patientperspektivet ska tas i beaktande vid beslut och i
vart arbete. Detta gors bland annat genom var omvarldsbevakning, nar vi
uppmarksammar beslut och forslag av betydelse for det sallsynta omradet. En
patientrepresentant finns knuten till styrgruppen. Vi har aven kontakt direkt med
engagerade politiker pa nationell och lokal niva. Observera att CSD pa nationell niva i
nulaget inte har ett direkt sjukvardsuppdrag, medan pa sjukvardsregionalniva finns ett
uttalat behov och har sker manga patientkontakter.

CSD Mellansverige har deltagare i NPO Sallsynta diagnoser, och flera deltagare i RPO
Sallsynta diagnoser. CSD avsatter tid for medverkan i NAG syndrom med komplexa
vardbehov som ett led i det langsiktiga arbetet med en sammanhallen vardkedja, samt
deltar aktivt i forarbetet infor en eventuell nationell strategi fér sallsynta diagnoser. En av
vara samordnare ar processledare i NAG "Overgang till vuxensjukvard fér barn och
ungdomar inom habilitering (samarbete mellan NPO Rehabilitering, habilitering och
forsakringsmedicin).

Ett nationellt kvalitetsregister for sallsynta diagnoser har utvecklats, RaraSwed, inom en
nationell arbetsgrupp. Det vidare arbetet sker nu under CSD i samverkans ledning och
en nationell styrgrupp ar tillsatt, CSD ledaren ar adjungerad. Driftsattning av forsta
modulen (diagnostik) startades hosten 2023, éver 2000 patienter ar registrerade i dags
datum och patienter registreras nu kontinuerligt. En andra modul (patientregistrerad del)
beraknas driftsattas i tredje kvartalet av 2025. De sjukvardsregionala
registerkostnaderna finansieras av CSD Mellansverige. Ytterligare ekonomiska, och pa
sikt personella resurser kommer att behdvas ute i regionerna i framtiden, men i
dagslaget har vi en registeradministrator pa 75%. Detta arbete sker i samarbete med
Klinisk genetik.
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| halso- och sjukvardsregionen finns 16 expertteam, 6 ERN och diverse natverk som
CSD stéttar i deras utveckling med malet att uppna de nationella kriterierna (se
https://csdsamverkan.se/halso--och-sjukvard/expertteam). Bland annat bidrar vi med
finansiellt stdd till teamkoordinatorer och utbildningsinsatser, samt organisation av
temadagar och méten. CSD medverkar ocksa i NHV processen, identifierar nya majliga
teambildningar och behov av sadana, samt i utvarderingsprocessen av ERN.

JARDIN (the Joint Action on Integration of ERNs into National Healthcare Systems,
‘JARDIN’) ar ett gemensamt initiativ mellan EU:s medlemsstater. JARDIN syftar till att
integrera de europeiska referensnatverken (ERN) i de nationella halsovardssystemen.
Fran svensk sida deltar Socialstyrelsen i samarbete med experter fran sjukvarden och
Riksférbundet Sallsynta Diagnoser. JARDIN ska bidra med att forbattra tillgangligheten
och skapa tydliga vardvagar till expertnatverk. Initiativet finansieras av EU-kommissionen
och de deltagande medlemslanderna. Centrumledaren ar kontrakterad fran
Socialstyrelsen for medverkan i detta arbete.

CSD bevakar utvecklingen i primarvarden i sjukvardsregionen nar implementeringen av
"Nara, vard och halsa" sker sa att de sallsyntas perspektiv inte gar forlorat. Behov finns
av ett tydligt riktat uppdrag till primarvard - och habilitering for omhandertagande av
individer i alla aldrar med sallsynta diagnoser och en sammanhallen vardkedja. Ett
sjukvardsregionalt projekt gallande dvergang fran barnsjukvard till vuxensjukvard har
under 2024 genomforts med en ansvarig lakare som projektledare pa 20%.

De olika regionsamordnare ar ansvariga for uppféljningar efter diagnos for ett battre
omhandertagande och information till nydiagnostiserade individer och deras familjer. De
anordnar foraldratraffar och lotsar patienter och anhdériga. | uppdraget ingar aven att
stotta professionen och skapa kontaktnat i regionerna.

CSD ar nar sa dnskas behjalpligt for att framja patienters deltagande i studier.
Verksamhetens lakare deltar i kliniska studier relaterade till sallsynta diagnoser.
Kunskapsspridningen sker kontinuerligt, via samtliga tidigare namnda kanaler och
nedanstaende aktiviteter.

Vi ar aktiva inom forskningsnatverket Undiagnosed Diseases Network Sweden som ar
kopplat till Undiagnosed Diseases Network International (UDNI), ett internationellt
expertnatverk som grundades 2014 for att ge diagnoser till patienter, implementera
diagnostiska verktyg och framja forskning om nya sjukdomar och deras mekanismer.

CSD stéttar ocksa "Arbetsgruppen for pediatrisk genetik” och samarbetar med Agrenska.

RPO Salilsynta Diagnoser

Det regionala programomradet speglar NPO sallsyntas verksamhet pa sjukvardsregional
niva och har stdd fran CSD Mellansverige. Det ar inte kopplat till en viss medicinsk
specialitet da sallsynta halsotillstand finns inom alla specialiteter. Under aret har arbete
med att sprida vardprogrammen foér Prader Willis- samt 22911 deletions syndrom
genomforts samt om kvalitetsregistret RaraSwed. RPO har aven besvarat remiss
angaende "vardforlopp for sallsynta patienter med komplexa vardbehov” fran NAG. RPO
utgdr en informationskanal i sjukvardsregionen.



SJUKVARDSREGION

Mellansverige

2. Deltagare
CSD Mellansverige

Namn

Titel/roll

Region

Cecilia Soussi Zander

Centrumledare (VC) 50%

Kansli, NPO ledamot samt
relaterade uppdrag.

Bitradande centrumledare

230901

Aggeliki Savvidou Levinsson tom 241129 40% Kansli
Erik Stenninger OL Orebro 10% Kansli
Bitradande Centrumled
Angelica Gustafsson 552/3 ande Lenfrumiedare Kansli
(o]
Emma Forsberg Regionsamordnare 40% Sérmland
Asa Strid Winholm Regionsamordnare 40% Gavleborg
Marcus Folké Muntzing Regionsamordnare 50% Orebro
Maria Gill Regionsamordnare 20% Véastmanland
Lise-Lotte Edling Regionsamordnare 50% Uppsala
Sandra Pousette Regionsamordnare 20% Dalarna
. Regionsamordnare 20% .
A t Varml
nna Ostberg from 240801 armland
Projektledare 20 % fi
Ulrika Wester Oxelgren rojexfiedare % from Uppsala

Katarina Korsfeldt

Registeradministrator 75%

Mellansverige

Sandra Engdahl Administrator 15% Uppsala
RPO Sallsynta diagnoser

Namn Titel/roll Region
Ordférande, OL klinisk

Cecilia Soussi Zander genetik, ledamot NPO Uppsala
séllsynta

Erik Stenninger oL, barnneurolggl och Srebro
barnneonatologi

Sverre Wikstrom Q!_Parnpsyklater, barnidkare- Véarmland
borjan av 2024
Leg sjukskoterska, vardlots,

Angelica Gustafsson Bitrddande Centrumledare Sdérmland
CSD Mellansverige

Marianne Thyr Patientrepresentant

Lina Renstrém ST-lakare distrikt, med dr Gavleborg

Maria Ingstedt

OL, barnneurolog

Vastmanland
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Jonas Lindeberg OL, neurologi Sérmland
OL, professor,
Par Gerwins , P , , , Uppsala
interventionsradiologi
Leg sjukskoterska,
Aggeliki Savvidou Levinsson | bitradande CSD CSD Mellansverige
Mellansverige ledare
Soci , S k hef
Susanne Soderberg octonom, Samverkansehe Uppsala
Uppsala Kommun
Barnlakare och Barnneurolog

Barnkliniken, Falu Lasarett Dalarna

Julia Albrecht

3. Moten

CSD Mellansverige

CSD Mellansverige har en styrgrupp bestdende av verksamhetschef/centrumledare,
bitrddande verksamhetschef/centrumledare, ansvarig lakare fran Orebro, samordnare
fran Orebro, och representant fran brukarorganisationen ingéar. Chefer i linjen kan
adjungeras. CSD:s styrgrupp/CSD Mellansverige har under 2024 haft méten i olika
konstellationer bade virtuella och fysiska.

Samtliga regionsamordnare ses virtuellt minst en gang i veckan tillsammans med
bitrédande verksamhetschef. Gemensamma planerings/arbetsdagar har genomférts vid
4 tillfallen varav tva fysiska och 2 virtuella.

CSD i samverkans ledargrupp har haft regelbundna virtuella méten ca 1/manad under
aret. De olika arbetsgrupperna inom CSD i samverkan traffas minst 1/manad for att
arbeta tillsammans. Oftast virtuellt men aven fysiska arbetsdagar har genomforts. Hela
CSD i samverkan traffades i tva dagar i Stockholm hdsten 24 for gemensamma
arbetsdagar.

Regionsamordnare i Varmland har tillsats under 2024. Vi ser att det ar mycket viktigt att
dessa funktioner har koppling till en klinisk verksamhet (tex habilitering, primarvard,
vuxen- eller barnmedicin). Alternativt kan uppdraget delas mellan tva personer varav den
ena kan ha koppling till kunskapsstyrningen. CSD:s styrgrupp ska ha del i
rekryteringsprocessen. Erfarenheten har visat att minst 40% per region ar énskvart for att
kunna ha en bas for en fungerande verksamhet.

RPO Sillsynta
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Tre digitala méten har genomforts, med olika deltagarantal.

Under hosten 2023 meddelades att representant fran Varmland inte kommer att fortsatta

pa grund av fér hdg arbetsbelastning. Eftertradare har annu inte tillsats. Elisabeth
Mansson Rydén ersatter Lina Rehnstrom for Gavleborg.

. Aktiviteter under aret
Vilka aktiviteter kopplade till sitt uppdrag, hade gruppen i sin aktivitetsplan for ar 20247

CSD Mellansverige

Aktivitet

Vad ska aktiviteten leda till?

Tidplan

Samverkansnamndens

Dragning énskvard

Genomford februari

ledningsgrupp 2025
Rekrytera nya Att regionsamordnare etableras i region Avslutad
regionsamordnare Varmland

Representera CSD Sprida information om sallsynta diagnoser Pagaende
Mellansverige och CSD | och om CSD

i samverkan i olika

sammanhang

Planeringsdagar CSD Planering 2024 och 2025 Avslutat
Mellansverige

Tre digitala och en

fysisk

Ge information om HSN Gavleborg Avslutat

CSD Mellansverige

Teams mote for CSD
Mellansverige

Veckomdten for regionsamordnarna.
Lépande regionalt arbete, starka samarbetet i
sjukvardsregionen samt fortbildning.

Pagaende/ under
hela 2024

Foraldratraff Sérmland

Starka foraldraskapet varen 2024. Anordnat
foraldratraffar i Katrineholm januari-februari
2024 med Anna Pella som forelasare vid
andra tillfallet (med efterfoljande reportage av
henne pa Hejaolika.se). Kontakt med
foraldrar, barnkliniken, habiliteringen,
vardcentraler samt Familjecentraler i
Sdérmland for att rekrytera deltagare infor
traffarna, vilket ocksa genererade god
uppslutning och manga anmalda.

Avslutat

Foraldratraff Dalarna

Starka foraldraskapet Varen 2024

Avslutat

Foraldratraffar Orebro

Starka foraldraskapet Varen 2024

Avslutat

Foraldratraffar
Vastmanland

Starka foraldraskapet

Ej genomfort

Foraldratraff Varmland

Med Agrenska, Starka foraldraskapet Hosten
2024

Avslutat
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Projekt Overgang

Overgang fran barn till vuxen inom varden,
skapa struktur. Pilot genomférd region
Uppsala.

Pagaende 2024
Avslutas varen 2025

Sallsynta Dagen 29/2 Battre forstaelse for sallsynta halsotillstand, Avslutat
Uppsala tillsammans med Infoteket

Register RaraSwed Kontinuerlig registrering samt retroaktiv Pagaende
registrering i registret.

Medverka med Svenska Marfanféreningen Avslutat

patientféreningar

Inventera Sprida kunskap om Sallsynta Halsotillstand. Pagaende

utbildningsbehov inom Start 2024

vardutbildningar mfl.

Sjukvardsregion

Mellansverige

Deltagande i utvalda Tex “European Society of Human Genetics” Pagaende

moten/konferenser mote mfl, informationsinhamtning/bevakning 2024

NHV Info/administrativt stod Pagaende

*Joint Action on the
Integration of ERNs
into National
Healthcare Systems”,
JA-ERN

CSD ledaren deltar i arbetsgrupp fér JA-ERN
som kontrakterad resurs av Socialstyrelsen
(Work Package 6-8).

Pagaende from Ht
2023 och ytterligare
3 ar framat.

Medverka i
framtagande av
nationell strategi for
Sallsynta halsotillstand
samt ev. seminarier i
Riksdagen/regering

Skapa en nationell samsyn om séallsynta
diagnoser

Pagaende 2024

RPO Sallsynta
diagnoser
Mellansverige

Digitala moten samt ett fysiskt under 2024

Pagaende

NPO Sallsynta
diagnoser

Deltagande

Pagaende

NAG-arbete

Deltagande i NAG séllsynta syndrom med
komplexa vardbehov (upprattande av
vardférlopp), samt NAG "Overgang till
vuxensjukvard for barn och ungdomar inom
habilitering”

Pagaende/Avslutat

CSD i Samverkans Centrumledare samt bitrddande Pagaende
centrumledargrupp centrumledare deltar 1/manaden

Nationellt CSD moéte CSD i samverkan, skapa en nationell Avslutat
Stockholm konsensus for dem sallsynta patienterna

CSD i samverkan Delta i arbetsgrupper Pagaende

Har det under aret tillkommit andra aktiviteter som inte fanns med i planeringen fran

boérjan?
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Aktivitet Kommentar
Tréff for koordinatorerna Samverkan mellan team/Koordinatorer. Nov - 2024
for expertteam/ERN

region Uppsala.

Deltagit i digital
utbildningsdag kring
Floating-Harbour-
syndromet via KI/KS.

Okad kunskap om syndromet

Regionsamordnare
forelast pa
Lakarprogrammet, T6
Linkdpings universitet i
samarbete med CSD
Syddst. Salsférelésning
samt kortare gruppsamtal.

Okad kunskap om Sallsynta Halsotillstand samt CSD

Haft kontaktat och besokt
olika verksamheter i
Soérmland for att
presentera CSD: LSS-
handlaggare, Lekoteket,
Anhdrigcentralen.

Okad kunskap om CSD, framja samverkan och na ut till flera
medborgare

Informerat Neuro- och
Rehabiliteringsmedicin
Region Orebro om CSD.
Dels for ledningsgruppen,
dels for alla anstallda som
del i deras
verksamhetsdagar

Okad kunskap om CSD, framja samverkan och n& ut till flera i
professionen

Klinisk Genetik och
Genetisk Vagledning, 15
hkp, Lunds universitet

En medarbetar, regionsamordnare fran Region Orebro deltar i
utbildningen under hosten 2024/varen 2025

Informerat om CSD till
medicinskt ansvariga
skoterskor i kommuner for
norra Halsingland.
—varen 2024

Okad kunskap om CSD, framja samverkan och n& ut till flera i
professionen samt medborgare

Informerat om CSD pa
Apt for skolskoterskor
Séderhamnskommun -
varen 2024

Okad kunskap om CSD, framja samverkan och n& ut till flera i
professionen samt medborgare.

Samverkansméte med
ordférande for
patientféreningen for
Fragilt X - varen 2024

Okad kunskap om CSD, framja samverkan och n& ut till flera i
professionen samt medborgare.

Informerat om CSD for
Anhdrigstdéd Nordanstigs
kommun. — varen 2024

Okad kunskap om CSD, framja samverkan och n& ut till flera i
professionen samt medborgare.

Informerat om CSD for
funktionsratt Gavle ”
Tullisdagar” - varen 2024

Okad kunskap om CSD, framja samverkan och n& ut till flera i
professionen samt medborgare.
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Informerat om CSD for
primarvarden region
Gavleborg

Okad kunskap om CSD, framja samverkan och na ut till flera i

professionen samt medborgare.

Deltagit i gemensamt
mote sjukvardsregionala
representanter i Region
Véarmland — dec 2024

Beskrivit CSD Mellansveriges arbete och uppdrag

Forelast Webbinarium
NAG Transition med NKA.

Kunskapsspridning kring vagledning Overgang fran barn till

Maj - 2024 vuxensjukvard.
Regionsamordnarna har | |nhamta kunskap kring 6vergang mellan barn och vuxensjukvard.
deltagit i

Spridningswebbinarium
Overgang. Presentation
av vagledning fran
kunskapsstyrningen

Foérelasning vid
familjevistelse for
ultrasallsynta pa
Agrenska x 2
(centrumledare)

Utbildning, 6ka kunskap hos patientgruppen och dess narstaende,

samt vardgivare.

RPO Sillsynta Halsotillstand

Aktivitet

Kommentar

Soker ny representant
fran Varmland

Sjukvardsregional jamlikhet

Pagaende - Snarast

Mote Teams x flera

Informationsspridning, planering

Avslutat

Mote fysiskt

Underlatta diskussion, konkretisera
vilka aktiviteter som behover
prioriteras

Ej genomfort

Tillsattande av en RAG
syndrom med komplexa
behov

Ska spegla "NAG syndrom med
komplexa vardbehov. Nytt vardférlopp
pa gang. Eventuellt samarbete med
RPO rehab., hab. och
férsakringsmedicin och
transitionsarbete.

Ej genomfért da
Vardférloppet annu ej ar
publicerat. RPO Sallsynta
har dock svarat pa den
remiss gallande
vardférloppet som gatt ut.

Méte med RPO
Rehabilitering, habilitering
och férsakringsmedicin

Uppdaterade pa arbetet med RAG
Overgang mellan barn- och
vuxensjukvard for habiliteringens
malgrupp.

Ej genomfort

Implementering av
kvalitetsregister sallsynta,
RaraSwed i halso -och
sjukvardsregionen.

Samarbete med CSD Mellansverige.
Fortsatt samarbete med Sara
Hansson, UCR.

Genomfort - Pagaende

Medverka i framtagande
av nationell strategi for
Sallsynta halsotillstand
samt ev. seminarier med
Socialstyrelsen

RPO har svarat pa remiss som
Sallsynta strategin

Genomfort - Avslutat

10
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5. Kommande och pagaende aktiviteter

Aktivitetsplanen for 2025 innehaller forslag pa foljande aktiviteter:

Aktivitet

Vad ska aktiviteten leda till?

Tidplan

Samverkansndmndens
ledningsgrupp

Informationstillfélle/ Dragning
Onskvard

Genomfort februari - 2025

Forelasning: "Den
séllsynta patienten” pa
Sallsynta dagen.
Webbinarium arrangerat
av CSD i samverkan

Uppmaéarksamma Sallsynta dagen
28/2-25

Februari - 2025

Delta i Webbinarium om
Prader Willis syndrom
(PWS)

Oka kunskap om PWS.

Mars - 2025

Representera CSD
Mellansverige och CSD i
samverkan i olika
sammanhang

Sprida information om sallsynta
diagnoser och om CSD

Tex: Svenska
barnlakarféreningen
barnvecka april 2025

Planeringsdagar CSD
Mellansverige
tva digitala och en fysisk

Planering av verksamhet 2025 och
2026

Februari, maj, oktober

Teams mote for CSD
Mellansverige

Veckomdten for regionsamordnarna.
Lépande regionalt arbete, starka
samarbetet i sjukvardsregionen samt
fortbildning.

Varje fredag

Foraldratraffar Region
Sérmland

Starka foéraldraskapet. Anordna
foraldratraffar Eskilstuna

April/maj -2025

Foraldratraffar Region Starka féraldraskapet. Anordna Mars - 2025
Dalarna foraldratraffar i Borlange i samarbete

med Agrenska
Foraldratraffar Region Starka féraldraskapet. Anordna Maj - 2025

Gavleborg

foraldratraffar i Hudiksvall

Foraldratraffar Region
Orebro

Starka foéraldraskapet. Anordna
féraldratraffar

Hosten - 2025

Foraldratraffar Region
Vastmanland

Starka féraldraskapet. Anordna
foraldratraffar

Hdosten - 2025

Foraldratraffar Region
Uppsala

Starka féraldraskapet. Anordna
foraldratraffar

Hdsten - 2025

11




SJUKVARDSREGION

Mellansverige

Foraldratraff Varmland

Starka foéraldraskapet. Anordna
foraldratraffar

Hosten - 2025

Projekt Overgang

Overgang fran barn till vuxen inom
varden, skapa struktur. Pilot
genomférd i region Uppsala och en
workshop i med 6vriga
sjukvardsregionens barnkliniker
planeras

Maj - 2025

Sallsynta Dagen 29/2

Battre forstaelse for sallsynta
halsotillstand. Webbinarium med CSD
| samverkan

Februari - 2025

Register RaraSwed

Kontinuerlig registrering samt
retroaktiv registrering i registret.

Pagaende - 2025

Inventera
utbildningsbehov inom
kliniker, vardutbildningar
mfl. Sjukvardsregion
Mellansverige. Gora
handlingsplan

Sprida information om CSD samt
Sallsynta Halsotillstand till
professioner

2025

Deltagande i utvalda
moten/konferenser
rérande Sallsynta
Halsotillstand.

Tex “European Society of Human
Genetics” mote mfl,
informationsinhamtning/bevakning

Pagaende - 2025

NHV

Info/administrativt stod

Pagaende - 2025

"Joint Action on the
Integration of ERNs into
National Healthcare
Systems”, JA-ERN

CSD ledaren deltar i arbetsgrupp for
JA-ERN som kontrakterad resurs av
Socialstyrelsen (Work Package 6-8).

Pagaende - 2025

RPO Sallsynta diagnoser
Mellansverige

Digitala méten samt ett fysiskt under
2025

Pagaende - 2025

NPO Sallsynta diagnoser

Deltagande

Pagaende - 2025

NAG-arbete

Deltagande i NAG sallsynta syndrom
med komplexa vardbehov
(upprattande av vardforlopp),

Pagaende - 2025

CSD i Samverkans
centrumledargrupp

Centrumledare samt bitrddande
centrumledare deltar 1/manaden

Pagaende - 2025

Nationellt CSD mote
Umea

CSD i samverkan, skapa en nationell
konsensus for dem sallsynta
patienterna

Oktober - 2025

CSD i samverkan

Delta i arbetsgrupper,
kommunikationsgrupp,
temadagsgrupp, vagledningsgrupp,
ERN, RaraSwed

Pagaende - 2025

Traff for koordinatorerna
for expertteam/ERN
region Uppsala. 2
ggr/2025

Samverkan mellan
team/Koordinatorer.

Var och host 2025
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RPO Sallsynta

Aktivitet Vad ska aktiviteten leda till? Tidplan

Soker ny representant Sjukvardsregional jamlikhet Snarast
fran Varmland

Méte Teams x flera Informationsspridning, planering 2025
Mote fysiskt Underlatta diskussion, konkretisera 2025
vilka aktiviteter som behdver
prioriteras

Ska spegla "NAG syndrom med
Tillsattande av en RAG komplexa vardbehov. Nytt vardforlopp pa | 2025
syndrom med komplexa gang. Eventuellt samarbete med RPO
behov rehab., hab. och férsakringsmedicin
och transitionsarbete.

Mote med RPO Uppdaterade pa arbetet med RAG 2025
Rehabilitering, habilitering | évergang mellan barn- och
och férsakringsmedicin vuxensjukvard for habiliteringens

malgrupp.
Implementering av Samarbete med CSD Mellansverige. Pagaende
kvalitetsregister sallsynta, | Fortsatt samarbete med Sara
RaraSwed i halso -och Hansson, UCR.

sjukvardsregionen.

6. Samverkan med andra grupperingar

Finns det aktiviteter i er planering framat som berdr andra grupperingar inom
Samverkansnamnden? Kryssa nedan vilka ni behéver samverka med.

Kunskapsstyrningsgrupp God och nara vard
Sjukvardsregionalt programomrade (RPO) Vardavtalsgrupp
Sjukvardsregional arbetsgrupp (RAG) X Upphandlingsgrupp

Lokal arbetsgrupp (LAG) | Verksamhetschefsgrupp/er
Ekonomichefsgrupp halso- och sjukvard Regionalt vardkompetensrad
ﬁgg;\;zrzzﬂzg::gzgradtlonell X Standardiseringsgruppen
Produktionsplaneringsgrupp O Informationssakerhetsgrupp

O 0 X O 0 K

X
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Gemensamt finansierade verksamheter

Arbets- och miljdmedicin
Regionalt biobankscentrum (RBC)
Regionalt cancercentrum (RCC)

Centrum fér sallsynta diagnoser

Donationsansvarig lakare och
donationsansvarig sjukskoterska

|

O o O

O

Forskningsradet
Hornhinnebanken
Enhet for Health Technology Assessment

Registercentrumorganisation (RCO)

X O O O

Annan gruppering utanfér SVN: Fritext

Om grupper markerats ovan, beskriv vilka det ar och hur samverkan med dessa bor ske
for att skapa varde for patienter och invanare.
Svar:

Vad anser ni ar den viktigaste fragan for er gruppering och vad anser ni ar den viktigaste
fragan for Sjukvardsregion Mellansverige kommande ar?

Svar: att den sallsynta gruppen uppmarksammas inom nara vard och
halsa/primarvard/habilitering och i samtliga regioner far en klar tillhérighet (tex vard-
/hélsocentraler med sarskilt uppdrag, SMO). Detta behdvs aven fér dem utan intellektuell
funktionsnedsattning.

Solidarisk finansiering av utredningarna (framférallt de genetiska).

Att alla regioner tillstyrker atminstone en vistelse/familj pa4 Agrenska.

7. Effektiviseringar

Har ni under aret identifierat saker inom ert omrade som lett till effektiviseringar?
Ja X

Nej O

Om ja, planeras aktiviteter, informationsinsatser eller andra atgarder kopplat till detta? Ju mer vi gor
tillsammans dver regionsgranserna, och inte "gér om” samma utredningar, desto mer tid sparas.

8. Ovrigt

For att CSD ska kunna ge jamlikt stéd i hela sjukvardsregionen behdvs lika tillgang till
regionsamordnare i alla regioner. Regionsamordnare med klinisk erfarenhet och
férankring i varden

Lika tillgang till Agrenskas familjevistelser

Solidarisk finansiering och gemensamma riktlinjer for genetisk utredning
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