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I Sverige lever upp till

500 000 personer med nagon
av de omkring 8 000 diagnoser som

idag rdknas som sillsynta. Det kan ta

ar att fa ritt diagnos, vilket forsdmrar
mojligheten till behandling och stéd.
Manga diagnoser ar relativt okdnda och
det kan vara svart att hitta rétt expertis.
Patienter behover ofta insatser fran

flera hall vilket stiller hoga krav pa
samordning, dven stdd till nirstiende ar
viktigt.

Det 4r mot den bakgrunden som
Centrum for sédllsynta diagnoser (CSD)
arbetar. CSD ér ett kunskaps- och
kompetenscentrum i regionernas hélso-
och sjukvard dit virdgivare, personer
med sdllsynta hélsotillstdnd, nirstaende
och andra aktorer kan vinda sig for
végledning i ett komplext system. I
Sverige finns sex regionala centrum,
knutna till universitetssjukhusen
och sammanlédnkade genom CSD i
samverkan. CSD stddjer ocksa etablering
av expertteam, forskning och utveckling
samt kunskapsspridning inom omradet.

Konkreta framsteg for patienterna

» Kunskapshéjande insatser och
synliggérande av expertis

CSD:s arbete ér brett men mélinriktat
med fokus pa att 6ka kunskapen i hela
vardkedjan. CSD i samverkan

arbetar bland annat med att ta

fram utbildningsmaterial riktat till
priméarvarden, dir ménga patienter
med sdllsynta diagnoser forst moéter
varden och dir 6kad kunskap kan
bidra till tidigare diagnos och bittre
vard och behandling. Parallellt
pagar kunskapshdjande insatser
riktade till samhéillsaktérer utanfor
varden, som skola, socialtjinst och
Forsidkringskassan.

En annan central del av CSD:s
uppdrag ir att synliggéra expertis.
Tidigare i &r arrangerade CSD i
samverkan och Socialstyrelsen
en forsta nationell konferens om
expertisens betydelse for personer
med séllsynta hélsotillstdnd. Expertis
finns inom bland annat nationell
hogspecialiserad vard (NHV), de
europeiska referensnétverken (ERN),
universitetssjukhus och regional vard.
Genom expertteamsbegreppet arbetar
CSD for att riatt kompetens ska finnas
pa ratt plats och stdrka varden for
patienterna.

* Kvalitetsregister & patientdelaktighet
For att utveckla varden behovs kunskap.
Kvalitetsregistret RaraSwed, som CSD
i samverkan bidrar till att utveckla,
omfattar idag 6ver 6 000 patienter
och vixer snabbt. Nu testas dven en ny
modul for patientrapporterade data,
for att fanga erfarenheter av hélsa,
livskvalitet och vard.

Patientinvolvering ir en

Patienter behover
ofta insatser fran
flera hall vilket
stéller hoga krav pa
samordning, aven
stod till narstaende
ar viktigt.

grundforutsittning for CSD:s arbete,
bland annat genom ett nira samarbete

med Riksféorbundet Séllsynta diagnoser.

Samarbetet gor att patienter och
nédrstaende blir delaktiga i att forma
varden.

* Den nationella strategin — ett
gemensamt steg framat
Den nyligen beslutade nationella
strategin for sillsynta hélsotillstand
innebér att Sverige nu tar viktiga steg
framéat pa omréadet. CSD i samverkan ar
en del av det arbetet och ser fram emot
att tillsammans med patienter,
nérstiende, vird, samhélle och
beslutsfattare fortsétta bygga ett Sverige
dér en jaimlik och sammanhallen vard
giller for alla. g
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