Sodra sjukvardsregionen

LPO/RPO sillsynta sjukdomar
Motesanteckning 2024-09-11

Narvarande
Andreas Puschmann (teams, del av motet), Jacob Gullander, Josefina Johannisson,

Katarina Sandgren, Lena Persson, Sophie Ohlsson (teams), Therese Von Moos Grant
(adjungerad)

Dagens agenda
Godkanns. Inga 6vriga punkter.

Foregaende minnesanteckningar
Inga justeringar.

Arbetssatt — nuldge och vision
RPO ar nod for informationsutbyte mellan sjukvardsregionens regioner och till/fran

LPO/NPO. Dialog kring vikten av att vart arbete dstadkommer konkret varde for patienter
med séllsynta halsotillstand i samarbete med CSD (Centrum for Sallsynta Diagnoser) Syd.
Forslag att arbeta for jamlik finansiering av genetisk utredning vid misstankt sallsynt
sjukdom inom sddra sjukvardsregionen men ocksa nationellt. Denna fraga kommer ocksa
att tas upp inom ramen for arbete med nationell strategi for sallsynta halsotillstand.
Forslag att titta pa avtal med Agrenska. Viktigt med jamlikhet 6ver landet.

Rapport fran NPO:s mote augusti 2024
1) Dialog med Nationellt primarvardsrad. Hur ser Primdrvdrden pa vdrd av vuxna

patienter med sdllsynta hdlsotillstdnd? Ansvarsférdelning/huvudansvar for
samordning, utredning, behandling, uppféljning? Primdér- gentemot specialistvdrd i
landets regioner? Utmaningar och majligheter.

Ansvarsfordelningen for patienter med sédllsynta sjukdomar ser olika ut i landets olika
regioner, i vissa regioner ansvarar primarvarden. | nagra regioner finns vardcentraler
med storre kompetens inom sallsynta sjukdomar. Tydliga och enkla kontaktvagar for
konsultation, remittering och vardkedjor saknas ofta, vore 6nskvart med tydlighet for
vardkedjor lokalt i respektive region.

2) Strukturerad vardinformatik - Tema kodning for séllsynta sjukdomar. Dialog med NSG
Strukturerad vardinformation och NAG SNOMED CT. Behov av nationell standard for
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kodning av sallsynt sjukdom. Viktigt att kunna synliggdra och beskriva komplexiteten.
Behov av utveckling och bredd av olika kodverk som dessutom bor kunna kombineras
och lankas sinsemellan.

3) Tandvards- och lakemedelsformansverket, TLV. Inbjudna géaster for att informera om
tillgang till lakemedel vid sallsynta halsotillstand, preliminara forslag kring bedémning
nar det ar aktuellt att acceptera en hogre kostnad for lakemedel.

4) Verksamhetsplan NPO sallsynta sjukdomar 2025-2026. Dialog kring behov av nya
insatsomraden, successionsordning, gransdragningar i uppdraget. JARDIN och ERN —
uppdrag, eventuellt koppling till NAG.

5) Godkédnnande av vardforlopp sallsynta sjukdomar med komplexa vardbehov och
tillhérande dokument. Inbjuden gast fran Stockholm centrum for halsoekonomi
(StoCHE), Centrum for Halsoekonomi, Informatik och Sjukvardsforskning (CHIS) for att
ga igenom halsoekonomisk analys, konsekvensbeskrivning, vardforlopp.
Vardforloppet skickas pa 6ppen remiss till berérda LPO/RPO.

6) RaraSwed. Uppdatering om patientrapporterad del - forslag till punkter pa kommande
NPO sallsynta sjukdomars referensgruppsmote 23 oktober. Processledare inbjuden.

JARDIN - kort uppdatering
Mote pa Socialstyrelsen med svenska projektgruppen 2024-08-28, med fokus pa att

konkretisera uppgifter som ska utforas nationellt och planering framover.

CSD Syd

Kort uppdatering om verksamheten. Inbjudan till rundabordssamtal gallande sallsynta
hélsotillstand i Region Skane, med exempel fran epilepsi. Organisator ar Jazz
Pharmaceuticals.

Inkommande férfragan angaende nominering till NAG revidering av
kunskapsstod priméarvard och habilitering.

Ovrig information
Larandetraff 22 oktober 2024 (nationellt system for kunskapsstyrning, hilso- och

sjukvard). Tema ar God vardperspektivet — effektiv vard i kunskapsstyrningsarbetet.

Lund 2024-09-11/Katarina Sandgren
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