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CAKS siden sidst....

<> CAKS er i 2025 udvidet med behandlingsdatabasen CAKSsyd
Behandlingsdatabasen bidrager til endnu bedre overblik over patienter tilknyttet
CAKS.

Implementering af databasen og plan for undervisning i relevante afdelingerne er
pabegyndt. CAKS vil hen over sommeren og efteraret tage direkte kontakt til afde-

lingerne for aftale om undervisning.

<~ ORPHA-koder i EPJ syd
Det er nu muligt at registrere sjeldne sygdomme med specifikke ORPHA-koder i EPJ.

Du finder koderne her: (Orphanet : Diseases)

Ved behov for praktisk information er du velkommen til at kontakte CAKS pa

caks@rsyd.dk.

<~ Tilknytning af nye sygdomme
. Cowdens syndrom
. Phelan-McDermids syndrom

. BAP1 (efterar 2025)

@nsker du information om, hvilke sygdomme der aktuelt er under tilknytning, er du

velkommen til at kontakte CAKS



https://www.orpha.net/en/disease
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CAKS siden sidst....

< Ny struktur for CAKS MDT-/programledelsesmgder
Siden efteraret 2024 har vi i CAKS veeret i proces med at eendre CAKS-MDT-mgder
til MDT og programledelsesmgder.

Med dette fglger, at de hidtidige MDT-m@der mere synligt opdeles i en MDT-del
(drgftelse af patienter) og programledelse (aendring af forlgbsprogram/
patientforlgbsbeskrivelse).

Dette sker ud fra et pnske om at ggre CAKS-samarbejdet mindre mgdetungt, og
samtidig optimere praktiske arbejdsgange.

<~ CAKS FAQ
Ved klik pa nedenstaende link kan du se svarene pa de hyppigst stillede spgrgsmal
(FAQ)

FAQ CAKS

Ny rapport fra Sjeldne Diagnoser

Sjeeldne Diagnoser har udgivet en ny rapport i juni 2025 (Guldkundeundersggelsen
2025). Rapporten er baseret pa en undersggelse foretaget i efteraret 2024 blandt al-
le medlemmer af Sjaeldne Diagnosers medlemsforeninger samt af Sjaeldne-
netvaerket. Rapporten er udarbejdet i samarbejde med Steen Bengtsson, VIVE.

Guldkundeundersggelsen 2025 konkluderer, at livet med en sjaeelden sygdom fortsat
indebaerer store udfordringer — men ogsa, at der er sket fremskridt pa flere omrader.
Hvis du vil lzese rapporten er link her: https://sjaeldnediagnoser.dk/
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Sygdomme tilknyttet CAKS

Antal patienter i parentes

+ Adrenogenitalt syndrom (70)

+ Birt-Hogg-Dubé syndrom (162)
+ Cowdens syndrom (23)

+ Cutis Laxa (<5)

+ DICER1 (21)

+ Downs syndrom, bgrn (53)

+ Incontinentia pigmenti (11)

+ JP-HHT (31)

+ Kleefstra (<5)

+ Klinefelter syndrom (89)

+ Kongenit hyperinsulinisme (17)

+  MEN1 (58)
«  MEN 2 (26)
+  MEN 4 (13)

+ Multiple osteokondromer (68)

+ Nail-Patella syndrom (<5)

+ Neurofibromatose type 1 (87)

+ Peutz-Jeghers syndrom (6)

+ Phelan-McDermids syndrom (<5)

+ Porfyri: Erytropoietisk protoporfyri (5)
+ Porfyri: Porphyria cutanea tarda (<5)

+ Pseudoxanthoma Elasticum (11)

+ Schimmelpenning-Feuerstein Mims syndrom (<5)
+ Turner syndrom (45)

+ Von Hippel Lindau syndrom (32)
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