Nominering av ledamaéter till NAG Sallsynta syndrom med komplexa
vardbehov

Inom ramen for Nationellt system for kunskapsstyrning hélso- och sjukvard dnskar Nationella
programomradet (NPO) Sallsynta sjukdomar fa in nominering till en nationell arbetsgrupp for
sallsynta syndrom med komplexa vardbehov. Arbetsgruppen ska ta fram ett forslag till mojlig
struktur for nationell samordning rérande denna patientgrupp.

Sveriges regioner, med stod av SKR, etablerar ett gemensamt system for kunskapsstyrning. Det ar en
viktig pusselbit for en mer kunskapsbaserad, jamlik och resurseffektiv vard. Inom detta arbete har ett
nationellt programomrade (NPO) Séllsynta sjukdomar etablerats for att lyfta omradet séllsynta
sjukdomar med malet att utveckla, sprida och anvanda basta majliga kunskap inom hélso- och
sjukvarden.

| detta arbete har NPO identifierat behov av nationell samordning for patienter med sallsynta
syndrom med multiorganproblematik som inte har nagot expertteam eller en tydlig tillh6righet i
sjukvardssystemet.

Utvecklingen inom detta omrade gar fort och majoriteten av de séllsynta diagnoserna ar
nyupptackta. De senaste 8 aren har 2200 nya diagnoser tillkommit, vilket leder till 6kade majligheter
till specifik diagnostik och dartill anpassad uppféljning. Den 6kade majligheten till specifik diagnostik
och 6kad kunskap inom omradet sallsynta sjukdomar medfor att det dven ar ett omrade dar
sarlakemedel ar aktuella. Att uppratthalla och hanga med inom kunskapsutvecklingen inom alla
ingdende diagnoser och diagnosgrupper inom detta stora omrade bedoms inte alltid vara mojligt pa
lokal/regional niva och ett nationellt samarbete med bibehéllen vardkedja ar angeldget for denna
patientgrupp.

NPO Sallsynta sjukdomar har darfor tagit initiativ till en nationell arbetsgrupp for sallsynta syndrom
med komplexa vardbehov. Arbetsgruppen ska ta fram ett forslag till maojlig struktur for nationell
samordning rorande denna patientgrupp. En projektledare samt minst en representant fran varje
sjukvardsregion bér inga i gruppen.

Malet ar att komma fram till en mojlig struktur for nationell samordning rérande denna patientgrupp
genom att foresla en strategi for multidisciplindrt omhandertagande och bibehallen vardkedja under
hela livet bade pa lokal, regional och nationell niva. Arbetsgruppen ska ocksa utreda moijligheten till
standardiserat vardférlopp vid utredning och uppféljning av sallsynt syndrom med komplext
vardbehov.

De kompetenser vi soker till arbetsgruppen ar specialistlakarkompetens och allmanlakarkompetens,
kompetens inom medicinsk diagnostik, habilitering, kommunal halso- och sjukvard, omvardnad,
fysioterapi, arbetsterapi och kurator kompetens.

Deltagande i arbetsgruppen innebar upp till 6-8 arbetsdagar. Den nominerade ska ocksa fyllaien
javsdeklaration som godkanns och diariefors i den egna sjukvardsregionen.

Foljande underlag och uppgifter behovs:
1.Namn

2.Titel/yrke



3.Arbetsgivare/arbetsplats
4.CV
5.Information om vilka av NPO:s kompetenskrav som uppfylls

6.Hur mycket tid personen kan avsatta for arbetet i NAG



