Terminologiremiss



Internremiss, begrepp inom omradet sallsynta diagnoser
Socialstyrelsen ansvarar for samordning av terminologin inom fackomradet
vard och omsorg, som innefattar halso- och sjukvard och socialtjanst.

Bakgrund till terminologiarbetet

Under hosten 2017 har Socialstyrelsen arbetat med en utredning av
begreppet sallsynt medicinskt tillstand, det som pa myndigheten
benamnts bade ovanliga diagnoser och séllsynta sjukdomar. Uppdraget
inkom via den referensgrupp som Socialstyrelsen ansvarar fér inom
omradet, da det fanns ett behov av en tydlig benamning och definition av
begreppet.

Till sammanhanget hor aven att Sverige skiljer sig fran andra europeiska
lander i fraga om gransvarden gallande prevalensen for sallsynta
medicinska tillstdnd. Malet &r att vi nu ska harmonisera med andra lander
och forflytta oss fran en prevalens pa farre an 1 per 10 000 invanare till en
prevalens pa farre an 5 per 10 000 invanare.

Informationscentrum for ovanliga diagnoser vid Goteborgs universitet, som
ansvarar for produktionen av informationstexterna i Socialstyrelsens
databas, ar en av flera aktorer som arbetar med ovanliga/sallsynta
diagnoser i Sverige. Nationella funktionen sallsynta diagnoser (NFSD)
arbetar med samordning och informationsspridning inom omradet.
Riksforbundet sallsynta diagnoser och andra intresseorganisationer verkar
for en battre vard, kunskapsspridning och okat inflytande fér personer med
sallsynta sjukdomar. Agrenska ar en métesplats fér barn, ungdomar och
vuxna med sallsynta sjukdomar och deras familjer. Vid
universitetssjukhusen finns Centrum for sallsynta diagnoser dar
medicinska och sociala insatser for personer med sallsynta sjukdomar
samordnas. Dessa aktorer ingar i den referensgrupp som gett
Socialstyrelsen i uppdrag att utreda definitionen.

Syftet med terminologiprojektet har varit att interna och externa
intressenter ska lagga samma innebord i enskilda begrepp och anvanda
rekommenderade termer och uttryck pa ett enhetligt satt.

Arbetsgruppen

Arbetsgruppen har bestatt av Alma Hjertén Soltancharkari och Carl
Stromback, terminologer pa Socialstyrelsen, samt Veronica Wingstedt de
Flon, sakkunnig och verksamhetschef vid Nationella Funktionen Sallsynta
Diagnoser, och Urban Nylén, medicinskt sakkunnig pa Socialstyrelsen.
Ansvarig for begreppsutredningen &r Lena Lovqvist, ansvarig utredare for
sallsynta diagnoser, Socialstyrelsen.



Resultatet av terminologiarbetet

Resultatet av terminlogilogiarbetet finns i remissen i form av tva foreslagna
termposter. Bada ar nya och avses att publiceras i Socialstyrelsens
termbank.

Skriv gérna ut bilagan Lasbar remiss som bifogades detta remissutskick.

Vi vill ha ditt svar senast den 20 april 2018.

Praktiska instruktioner

For varje termpost, markera ja eller nej om du tillstyrker valet av term och om du
tillstyrker valet av definition. Om du svarar nej pa nagot av dem, ber vi dig ange
skélet till det i kommentarsfaltet.

De svar som du markerar sparas nar du klickar pa flikarna "Féregaende” eller
"Nasta” langst ner pa varje sida i remissen.

Du kan avbryta besvarandet nar som helst. For att aterga till remissen, klicka pa
lanken i e-postbrevet.

Nar du har tagit stallning till alla forslag pa termer och begreppsdefinitioner, klicka pa
"Klar”. Klicka pa "Svarsoversikt" for att kontrollera och eventuellt korrigera dina svar.
For att fa en utskrift, klicka pa symbolen for utskrift i svarséversikten.

For att skicka in dina svar, klicka pa "OK" pa sista sidan i remissen. Det ar mojligt att
gbra andringar i remissen fram till sista svarsdatum, aven efter att du har skickat in
svaren.

Termpost 1 - sallsynt medicinskt tillstand

Term: sallsynt medicinskt tillstand

Definition: medfott medicinskt tillstdnd med lag prevalens som ger
funktionsnedsattning med omfattande konsekvenser for en persons
levnadsforhallanden

Anmarkning:

Med lag prevalens avses forekomst hos mindre an fem per 10 000 invanare. (2018)
Sallsynta medicinska tillstdnd kraver samordnade samhallsinsatser.
Funktionsnedsattningen kan debutera vid fodseln eller senare.

Tillstyrker foreslagen term
Tillstyrker foreslagen definition
Tillstyrker foreslagen anmarkning
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Termpost 1 - séllsynt medicinskt tillstand

Motivera varfor du inte tillstyrker termen

Termpost 1- séllsynt medicinskt tillstand

Motivera varfor du inte tillstyrker definitionen

Termpost 1- séllsynt medicinskt tillstand

Motivera varfor du inte tillstyrker anmarkningen

Termpost 2 - séllsynt diagnos
Term: sallsynt diagnos

Definition: diagnos som stélls pa sallsynt medicinskt tillstand

Tillstyrker foreslagen term
Tillstyrker foreslagen definition
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Termpost 2 - sallsynt diagnos

Motivera varfor du inte tillstyrker termen

Termpost 2 - sallsynt diagnos

Motivera varfor du inte tillstyrker definitionen

Eventuella kommentarer till remissen i sin helhet:




