Sodra sjukvardsregionen

LPO/RPO sillsynta sjukdomar
Motesanteckning 2024-02-14

Tid: 15-15.45

Narvarande:

Andreas Puschmann (via lank), Sophie Ohlsson (via lank), Josefina Johannisson (via lank),
Marie Stenmark-Askmalm (ordférande), Katarina Sandgren (motessekreterare)

Jacob Gullander (adjungerad, ersattare for Kristina Karrman), Dan Hellstrom (adjungerad,
punkt 7 - Uppdatering RaraSwed).

Anmalt forhinder
Erik Eklund, Lena Persson

Dagordning

Foregaende protokoll

Verksamhetsplan 2024

Patient med komplexa vardbehov

Inkommande férfragan — Ny behandling Arginasbrist

NT-rekommendation: avvakta med Agamree (vamorolon) vid Duchennes muskelatrofi
Uppdatering RaraSwed

ERN/Jardin

. Verksamhetsberattelse 2023

10. Ovriga fragor
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1. Dagordning

Ordférande 6ppnade motet och halsade alla vdalkomna. Genomgang av dagordning. Da
motestiden delvis krockar med annat viktigt nytillkommet moéte beslutas att halla detta
mote lite kortare d@n vanligt.

2. Foregaende protokoll
Inga justeringar.

3. Verksamhetsplan 2024
Verksamhetsplan fér 2024 ska vara klar och inskickad 30 april. Kort information. Arendet
tas upp mer utforligt vid ndsta mote pa grund av tidsbrist idag.
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4. Patient med komplexa vardbehov

Fraga lyfts kring hur omhandertagande av patient med komplexa vardbehov och manga
vardkontakter skulle kunna forbattras. Som exempel diskuteras bland annat diagnosen
schwannomatos. Det finns inte automatiskt en hemklinik. Det kan vara oklart vem som
ska halla i utredning, behandling och uppféljning. Kan samordning ske utifran
patientkontrakt? Vilka éverenskommelser finns redan idag? Bland annat namns
Vaskulitnatverket pa Sus med dterkommande méten varannan vecka. Dar tas
patientdarenden fran hela regionen och ibland dven fran annan region upp. Det finns dven
sjukvardsregionala vardprogram. Det finns dock ingen tydlig struktur for vem som haller i
patienten, utan detta kan variera om det finns flera olika vardgivare. Resonemang kring
att manga patienter hamnar mellan stolarna. Fragan tas upp vilken roll diagnostiska
centra har, men uppfattningen ar att dessa involveras i utredningen av en person med
allvarliga symtom. Inom &rftlig cancer i SSVR pagar ett arbete att etablera
uppféljningsmottagningar inom varje region. Region Blekinge och Region Kronoberg har
kommit langt i detta arbete. Patienten remitteras fran klinisk genetik for fortsatt
omhandertagande genom denna mottagning som har en koordinerande roll fér bland
annat kontrollprogram och interventioner som skall ske. Aven pdgdende nationellt arbete
med vardférlopp och nationell strategi for sallsynta sjukdomar. Fraga kring hur man kan
samordna ett helhetsomhandertagande kommer att fortsatta diskuteras och arbetas
med. Ett forslag ar att CSD Syd far fragan angaende utredning av detta. Det skulle vara
vardefullt att till exempel titta pa vilka olika I6sningar som finns 6ver landet. |
Sédermanland finns exempelvis vardcentraler med extra uppdrag. Den fragan har tidigare
diskuterats i RS men det var da inte aktuellt. Fragan som helhet behover aktualiseras pa
nytt. En annan aspekt som lyfts ar vem som adger fraga avseende primarutredning vid
misstanke om arftlig genetisk sjukdom, till exempel vid psykiatriska symtom. Fragan
ajourneras.

5. Inkommande forfragan — Ny behandling Arginasbrist
Inkommande forfragan via mail till CSD Syd angaende ny behandling vid arginasbrist.
Informationen formedlas vidare till ledamoterna och tas upp igen vid kommande mote.

6. NT-rekommendation: avvakta med Agamree (vamorolon) vid Duchennes

muskelatrofi

Information fran NT-radet for kinnedom och spridning till berdrda kollegor - @LPO
Sallsynta sjukdomar samt ldkare som tidigare kontaktats - angaende lakemedel vid
Duchennes muskeldystrofi. NT-radets rekommendation till regionerna ar att avvakta med
behandling med Agamree tills dess att TLV beslutat huruvida lakemedlet ska omfattas av
ldkemedelsférmadnerna eller inte.

7. Uppdatering RaraSwed

Uppdatering av arbete med nationellt kvalitetsregister for sallsynta sjukdomar —
RaraSwed — genom processledare for registret. Statistik kring hur det ser ut i nuldget
presenteras.
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8. ERN/Jardin

Denna punkt skjuts upp till kommande moéten.

9. Verksamhetsberattelse 2023

Utkast till verksamhetsberattelse for LPO/RPO 2023 har sammanstallts och delgivits
samtliga ledamoter. Synpunkter och forslag tas tacksamt emot fram till 23/2.
Verksamhetsberattelsen ska vara inskickad 28/2.

10. Ovriga fragor
Inga inkomna ovriga fragor. Nasta mote planeras till 21 mars 2024, 15-17.

Motet avslutas

Lund 2024-02-14/Katarina Sandgren
Motessekreterare
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