Sodra sjukvardsregionen

LPO/RPO sillsynta sjukdomar
Motesanteckning 2024-04-25

Tid: 15-16.30

Narvarande

Erik Eklund (via lank, del av motet), Jacob Gullander, Josefina Johannisson (via lank), Lena
Persson (via lank, del av motet), Marie Stenmark-Askmalm (ordférande), Katarina
Sandgren (motessekreterare)

Anmalt forhinder
Andreas Puschman, Sophie Ohlsson

1. Dagordning
Ordférande 6ppnade motet och halsade alla valkomna. Genomgang av dagordning.

2. Foregaende protokoll
Inga justeringar.

3. Verksamhetsplan 2024

Insatsomraden for LPO/RPO sallsynta sjukdomar foljer insatsomraden for NPO sallsynta
sjukdomar. Dessa ar for 2024 — NAG Séllsynta syndrom med komplexa vardbehov, NAG
medfodda metabola sjukdomar, NAG genetisk diagnostik vid misstankt sallsynt sjukdom,
Nationellt kvalitetsregister RaraSwed, Vardprogram Prader - Willis Syndrom och 22g11ds
(forvaltning; revidering 2025).

Forslag pa punkter for verksamhetsplan for LPO/RPO sallsynta sjukdomar 2024 gas
igenom och diskuteras. Verksamhetsplanen kommer att fardigstallas och skickas in senast
30 april.

4. Remissvar

Gemensamt remissvar har sammanstallts och skickats in angaende remiss ”Vagledning for
patient — och narstdendemedverkan i patientsdkerhetsarbete” respektive "Vagledning for
overgang fran barn- till vuxensjukvard for unga med medfodd eller tidigt forvarvad
funktionsnedsattning”.

Py REGION x,\-? "
64§ BLEKINGE 1) Region Halland " Egg:ﬂooNBERG 'S%A?NE



5. LPO - ordférande/processtédsmote

Rapport fran LPO — ordférande-/processtodsmotet 2024-04-05. Remisser,
verksamhetsplan, information om nationell kunskapsstyrning. Fokus pa uppfoljning och
analys. Information fran Lokalt Primarvardsrad. Personcentrerade och sammanhallna
vardforlopp.

6. ERN/JARDIN
Kort uppdatering kring EU-satsningen JARDIN (Joint action rare disease integration).
Planeringsmote 2024-04-23 med den svenska projektgruppen som leds av SoS.

7. Uppdatering RaraSwed

Uppdatering av arbete med nationellt kvalitetsregister for sallsynta sjukdomar —
RaraSwed. Statistik i realtid kan ses for antal unika ORPHAkoder och antal inrapporterade
personer. Drygt 700 personer ar registrerade i den diagnostiska delen. Arbete med att
utforma en patientrapporterad del pagar.

8. Ovriga fragor
Marie Stenmark Askmalm som varit SSVRs representant i NPO sallsynta sjukdomar och

ordférande i LPO/RPO séllsynta sjukdomar byter tjanst inom Region Skane. Ersattare ar
Katarina Sandgren.

Motet avslutas

Lund 2024-04-25/Katarina Sandgren
Motessekreterare
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