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Uppdragsbeskrivning sjukvirdsregionalt centrum for séllsynta diagnoser

Sjukvardsregionalt centrum for sillsynta diagnoser (CSD) i Sjukvardsregion Mellansverige dr
en gemensam administrativ enhet. Verksamheten har tva noder, en vid Akademiska sjukhuset
Uppsala och en vid Universitetssjukhuset Orebro (USO). Den ledande kanslifunktionen finns
pa Akademiska sjukhuset (Akademiska).

Uppdrag
Sjukvardsregionalt centrum for sédllsynta diagnoser ska:

e Tillhandahalla information och hdnvisning for enskilda personer, hilso- och
sjukvérden och andra samhillsaktorer rorande var det finns medicinsk expertis och
stod och service 1 samhéllet for sédllsynta diagnoser.

e Utveckla samverkan med intresseorganisationer och andra samhallsaktdrer.
e Identifiera medicinsk expertis samt frimja multidisciplinért och ldngsiktigt arbete.

e Identifiera utvecklingsbehov inom hélso- och sjukvarden for att frimja diagnostik och
vard av individer med en séllsynt diagnos.

e Stotta och samverka med lokala, regionala, nationella och internationella medicinska
team/natverk.

e Verka for att en sammanhéllen vardkedja skapas for personer med séllsynta diagnoser
med utgdngspunkt frén ett helhets- och livsperspektiv.

e Aktivt bidra i lokalt, sjukvardsregionalt och nationellt arbete med kunskapsstyrning av
hilso- och sjukvérden.

e Frimja forskning, kompetensutveckling och kunskapsspridning for att bidra till
kunskapsokning inom omrédet séllsynta diagnoser.

Mal

Centrum for sdllsynta diagnoser (CSD) har som mal att verka for att personer som har
sdllsynta diagnoser i hela var sjukvardsregion far ssmma mdojlighet till diagnos, adekvat
behandling och samhéllsservice som andra invénare har enligt svensk lagstiftning. CSD é&r en
sjukvardsregional gemensamt finansierad verksamhet.

CSD skall vara ett kunskapscentrum for sdllsynta diagnoser. Utgangspunkten for allt arbete
ska vara patientens perspektiv. Det skall finnas ett CSD i varje sjukvardsregion. Det ovan
beskrivna uppdraget (punkt 1-8) &r identiskt med de nationella mél som &r uppsatta for
samtliga CSD i landet, senast uppdaterade 2019 via Sveriges Kommuner och Regioner, SKR.
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Organisation och resurser

Sjukvardsregionalt centrum for séllsynta diagnoser ar en gemensamt finansierad verksamhet
inom samverkansndmnden Sjukvardsregion Mellansverige. CSD delas organisatoriskt mellan
Region Orebro 1dn och Region Uppsala, som bada pa sjukvardsregionens uppdrag utgor
vérdregion for sjukvardsregionalt centrum for sdllsynta diagnoser. Ledningsfunktionen
inkluderande centrumledare (chef) och bitrddande centrumledare (bitrddande chef) ar forlagd
till Akademiska sjukhuset.

For att mojliggdra och kunna uppfylla uppdraget behover CSD na ut i hela sjukvardsregionen.
Varje region bidrar med en regionsamordnare for regional forankring och jamlikhet.

Verksamheten vid CSD leds av en styrgrupp bestdende av centrumledare, processansvarig
likare Orebro och regional brukarorganisationsrepresentant. Vid behov adjungeras
regionsamordnare, representant frdn Samverkansndmndens ledningsgrupp och/eller chef 1
linjen.

Styrgruppen dr understélld Samverkansndmndens ledningsgrupp.

Overgripande administrativa fragor kring resurser eller storre forindringar bereds av
samverkansndmndens ledningsgrupp och faststills genom beslut i samverkansndmnden.

Verksamhetsplan och rapportering

Sjukvardsregionalt centrum for sdllsynta diagnoser ska arligen uppritta en plan for det
kommande érets verksamhet och en rapport 6ver det gangna arets verksamhet. Rapport och
plan ldmnas till samverkansndmndens kansli senast 28 februari.



