Kriterier gallande for expertteam

Ett expertteam inom Centrum for sallsynta diagnoser i Sverige har
i uppgift att verka for att de mal som satts upp rorande
medicinskt- och icke medicinskt omhandertagande.

Uppréattad och godkand i samverkan mellan representanter for Sveriges
universitetssjukhus/sjukvardsregioner och Riksforbundet sallsynta diagnoser,
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Organisation

1. Expertteamet skall ansvara for en sallsynt diagnos eller en grupp av

diagnoser.

Expertteamet skall vara knutet till svensk universitetssjukvard.

Expertteamet skall vara organiserat sa att man kan ta ett helhetsgrepp med ett

hela livet perspektiv pa patienten.

4. Expertteamet skall ha en utsedd, namngiven, ansvarig lékare.

5. Expertteamet skall ha en utsedd, namngiven, ansvarig koordinator.

6. Expertteamet skall bedriva forskning eller samverka med forskare inom
omradet

7. Uppgift om medlemmar i expertteamet skall anges med namn och funktion.
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Samverkan

8. Expertteamet skall samverka med andra expertteam inom det Centrum for
Sallsynta Diagnoser till vilket man &r knutet.

10. Expertteamet skall aktivt samverka med andra expertteam som ingar i andra
Centrum for Sallsynta Diagnoser i Sverige och som ansvar for samma diagnos eller
diagnosgrupp. Tillsammans utgor dessa expertteam ett nationellt resursteam.
Expertteamet ska ocksa samverka med internationella expertteam nar sadana finns.

11. Expertteamet skall aktivt samarbeta med brukare och brukarorganisationer samt
med andra samhallsaktorer, till exempel inom omradena socialforsakring, skola och
socialtjanst.

Dokumentation

12. Expertteamet skall dokumentera ansvarig lakare, koordinator och 6vriga
medlemmar.

13. Expertteamet skall dokumentera hur man beaktar brukarperspektivet i sitt arbete.
14. Expertteamet skall dokumentera hur arbetet inom teamet bedrivs
(processbeskrivningar)

15. Expertteamet skall aktivt delta i och uppdatera dokumentation om de principer
man tillampar for medicinsk och icke-medicinsk handlaggning av personer som



tillhor. expertteamets diagnos eller diagnosgrupp (behandlingsrekommendationer).
16. Expertteamet skall dokumentera de nationella och internationella expertteam
man samverkar med.

17. Expertteamet skall dokumentera utbildningsinsatser och pagaende forskning
rérande den diagnos eller de diagnosgrupper man arbetar med inom teamet samt
egen kompetensutveckling inom omradet.

Uppfoljning

18. Expertteamet skall bidra med uppgifter till utvarderingen av det arbete man
bedriver och patientupplevd kvalitet av verksamheten samt egen
kompetensutveckling.

Information och kommunikation

19. Expertteamet skall p& CSD hemsida med lank till NFSD hemsida tillhandahalla
en kort skriftlig och I6pande uppdaterad, sammanfattning om den verksamhet man
bedriver, saval medicinsk som icke-medicinsk.

20. Expertteamet skall bidra i arbetet med utbildning av patienter, anhdériga, halso-
och sjukvardpersonal samt andra samhallsaktorer.

21. Expertteamet skall samverka med Informationscentrum for ovanliga diagnoser
och andra offentliga databaser vid framtagningen av kvalitativ information om den

sdllsynta diagnos eller diagnosgrupper som man ansvarar for.



