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Bakgrund och syfte

Medfdédda metabola sjukdomar (MMS) omfattar en stor grupp av olika
sallsynta sjukdomstillstand (> 500) som grovt kan indelas i
intermedidrmetabola och neurometabola sjukdomar. Sjukdomarna ar
medfddda och arftliga. En 6kad mangd av behandlingsméjligheter finns
idag och allt fler patienter kan leva lange med sin sjukdom. En del av
patienterna identifieras genom nyféddhetsscreeningen men ett stort antal
diagnostiseras forst senare.

Rutinen beskriver hur informationsutbyte mellan 6verlamnande och
mottagande enhet ska ske vid dverforingsmotet och sékerstéller att det
finns en utsedd mottagande enhet nér det medicinska ansvaret dverfors
fran barnsjukvard till vuxensjukvard. Vid dverforingsmétet deltar inte
patient.

Avgransningar

Rutinen avser samtliga patienter med MMS i Véstra sjukvardsregionen,
det vill sdga patienter hemmahdérande i Vastra Gotalands 1an samt norra
Halland.

FOr vissa patientgrupper inom MMS finns redan en upparbetad process
for transition. Dessa patienter ska kortfattat omnédmnas vid
overforingsmotet, med syfte att skapa ett gemensamt larande. Efter
beslut varen 2023 galler detta dven intermediarmetabola patienter.

Forberedelser

Overlamnande enhet inom barnsjukvérden skriver en 6verforingsremiss.
Remissen bor inkludera relevant klinisk information och férvantad
uppfoljning/behandling. Overforingsremiss skickas sedan till CSD Vst
via adress Remissportalen, Sahlgrenska Universitetssjukhuset, 413 45
Goteborg.

CSD Vast tar emot dverforingsremisser och forbereder motet. Utifran
information angiven i 6verféringsremiss kan ytterligare parter kallas in
till motet, likasa om det foreslas av nagon av de deltagande. Kallelse med
lank till digitalt motesrum alternativt information om fysiskt métesrum
skickas ut av CSD Vast.

Lokaler och utrustning
Overforingsmotet sker digitalt.

Medverkande behover tillgang till verktyg/motesform som ar godkanda
for delning av personuppgifter.
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Utforande

Deltagare

Vid overforingsmotet deltar lakare fran:

VO Neurologi Psykiatri Habilitering
VO Medicin barn

VO Neurosjukvard

VO Specialistmedicin

Andra specialiteter eller professioner kan bjudas in vid behov.
CSD Vast deltar vid motet.

Patient/narstaende deltar inte vid motet.

Tid/antal motestillfallen
Overféringsmoten dger rum minst tva ganger per ar.

Information och beskrivning av patientbehov
Vid motet beskriver ansvarig ldkare inom barnsjukvard patientens
vardbehov och de vardinsatser som forvéntas.

Beslut om mottagande verksamhet

Vid motet tar gruppen gemensamt beslut om vilken enhet i
vuxensjukvard som tar dver det medicinska ansvaret fér patienten. Vid
behov tas plan fram for ett gemensamt mote med lakare fran barn- och
vuxensjukvard tillsammans med patient och narstaende.

Vid fall da gruppen inte kan ta ett gemensamt beslut om mottagande
enhet i vuxensjukvarden ska gruppen utga fran att:

» Ansvar for en patient tillfaller den specialitet/enhet som bést kan
hantera de symtom/det organ som féljs for att tidigt kunna
motverka en komplikation till sjukdomen eller férsamring av
symtomen/organfunktion. Om det finns flera orsaker till att folja
en patient tillfaller ansvaret den specialitet/enhet som kan hantera
den potentiellt allvarligaste komplikationen. Viktigt &r dock att
ovriga specialiteter ar behjalpliga utifran behov.

Kortfattad processbeskrivning

e Overldamnande enhet skriver éverlamningsremiss enligt mall.
e Overlamningsremiss skickas till utsedd CSD Vést som forbereder
overforingsmote och skickar kallelser till berérda
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verksamhetsrepresentanter och eventuellt andra kompetenser vid
behov.

Overforingsmote halls minst tva ganger per ar dar beslut om
ansvarig mottagande enhet i vuxensjukvarden tas. Métesdatum
planeras i forvag for aret och har utsedda deltagare for att
underlatta planering.

Overféringsmotet journalfors av CSD Vist.

Efter beslut om mottagande enhet skickas remiss om Gvertagande
fran barnsjukvard till utsedd ansvarig mottagande enhet i
vuxensjukvard.

Vid behov halls fordjupat kliniskt fokuserat 6verforingsmote med
overlamnande- och mottagande enheter tillsammans med patient
och eventuellt anhorig.

Patienten foljs av en ansvarig enhet i vuxensjukvarden som &ven
ansvarar for remisser till 6vriga specialiteter vid behov.

Ansvarig enhet i vuxensjukvarden kan vid behov ta upp
patientfall for diskussion vid 6verféringsmote.

Vid behov tas patientdrenden upp vid
verféringsmbte fér diskussion och
radgivning

Koordinator tar

O ermot remiss & Overforings- Remiss skickas till Overforingsmate 0
Overlamna férbereder mate mite mottagande enhet med patient Patienten
nde enhet i fisljs i

barnsjuky VUXen-
skriver sjukvérd
remiss
enligt mall
Ansvar

Alla medverkande fran berdrda verksamheter ar ansvariga for utférandet
av rutinens aktiviteter.

Verksamhetscheferna bar ansvar for att denna rutin blir kdnd och
ansvarar for att den finns.

Uppfoljning, utvardering och revision

Rutinen foljs upp ett ar efter inforande och revideras vid behov. Nar
etablerad arbetsform finns inom NHV-uppdraget kan detta forfarande
avslutas efter gverenskommelse mellan alla parter.
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