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Sarskilda villkor - Vaskular form av Ehlers-
Danlos syndrom (VEDS)

Kritisk personalkompetens
Samtliga specialister/professioner i det multidisciplindra teamet ska ha specifik
erfarenhet/kunskap/kompetens inom det definierade omradet:

* Specialistlédkare inom klinisk genetik

* Specialistlédkare inom internmedicin och/eller kardiologi, alternativt
specialistlikare med sérskild angiologisk kompetens

* Specialistlédkare inom kérlkirurgi

* Specialistldkare inom barn- och ungdomsmedicin och/eller barnkardiologi

Andra kompetenser eller forutsattningar for att varden inom
det definierade omradet ska kunna bedrivas

* Specialistldkare inom thoraxkirurgi
* Specialistldkare inom neurokirurgi

» Specialistldkare inom neurologi och neurokirurgi samt kompetens inom
neurointervention

» Specialistldkare inom medicinsk gastroenterologi och hepatologi

» Specialistlédkare inom kirurgi med gastrointestinal kirurgisk kompetens
* Specialistldkare inom obstetrik och gynekologi

* Specialistldkare inom anestesiologi

* Specialistlédkare inom bild- och funktionsmedicin (s&vil diagnostisk som
interventionell kompetens)

» Specialistlédkare inom ortopedi

* Specialistlékare inom 6gonsjukdomar
* Tandlékare

* Fysioterapeut

e Kurator

Kritisk utrustning eller lokaler

¢ Patient- och nérstaendehotell



Ovriga villkor

NHVe ska bidra till att forskning inom det aktuella sjukdomsomréidet
bedrivs.

NHVe ska verka for strukturerad uppfoljning av vardomradet, t.ex. genom
kvalitetsregister.

NHVe ska ansvara for 6verrapportering till remitterande enheter och
upprittande av individuella vardplaner.

NHVe ska folja upp patientrapporterade métt.

NHVe ska verka for att etablera ett internationellt samarbete inom
tillstaindsomradet.

NHVe ska verka for framtagning av vardprogram inom det definierade
omrédet.

NHVe ska ansvara for att det finns konsult tillgdnglig for akuta
fragestéllningar.

NHVe ska fungera som kompetenscentrum for andra ovanliga eller allvarliga
vaskuléra bindvévssjukdomar, exempelvis tolkning av oklara genetiska
varianter.

NHVe ska verka for att etablera ett nationellt forum for att diskutera
komplexa fall av vEDS och andra ovanliga vaskuldra bindvavssjukdomar.



