Sodra sjukvardsregionen

LPO/RPO sillsynta sjukdomar
Motesanteckning 2024-12-06

Narvarande
Katarina Sandgren (ordforande), Erik Eklund, Jacob Gullander, Josefina Johannisson, Lena Persson
(mo6tesanteckningar), Pernilla Mellberg Thurn, Sophie Ohlsson och Therese Von Moos Grant.

Dagens agenda
Godkanns. Inga 6vriga punkter.
Pernilla Mellberg Thurn, ny ledamot fran Blekinge, hélsas valkommen.

Foregaende minnesanteckningar
Tillagg att Region Skane har avsatt centrala medel sedan 2 ar tillbaka for att finansiera vistelser pa
Agrenska. Oklart om 6vriga regioner i SSVR (s6dra sjukvardsregionen) har liknande avtal.

Rapport fran kunskapsstyrningens Larandetraff
Larandetraffen holls i Stockholm 22 oktober. Arets tema var God Vard-perspektivet — Effektiv vard

i kunskapsstyrningsarbetet. Amnen som diskuterades var konsekvensbeskrivning och
hdlsoekonomi, effektiv vard i programomrddesarbetet, egenvdrd ur patientens perspektiv, 6kad
samverkan mellan nationella grupperingar, malbild for kliniska kunskapsstéd (ska vara enkla att
implementera), att minska vdrd som inte skapar vdrde for patienten — kunskapsstyrningens roll,
anvandning av kvalitetsregister i programomradesarbetet, erfarenheter fran arbete med
strukturerad vardinformation, levnadsvanor — enhetlig dokumentation.

NPO sdllsynta sjukdomar — rapport fran hostens moten

Pdgaende dialog kring mandatperiod for ledaméter i NPO séllsynta sjukdomar, med Region
Stockholm, som &r vardregion. For de flesta sittande ledamoter gar mandatperioden ut inom
narmaste aret. Maojlighet till forlangning diskuteras pa grund av att mycket forandrings- och
utvecklingsarbete pagar.

Verksamhetsplan. Tidigare insatsomrdaden fér NPO kvarstar 2025—-2026. Forvaltning och revidering
av vardprogram ar aktuellt. Dialog kring gemensam NAG, NSG data och analys; och behov av NAG
for pagaende JARDIN-arbete.

Ny arbetsgrupp for forvaltning av kunskapsstéd for Primarvarden, Sakkunniggrupp Primdrvard,
har bildats.
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Dialog med NSG Strukturerad vardinformation och NAG Snomed CT gallande kodverk for sdllsynta
sjukdomar. Behov av nationell standard; och viktigt att kunna synliggéra och beskriva tillstandens
komplexitet.

Tandvards- och lakemedelsformansverket, TLV, informerade om regeringsuppdrag - att analysera
och féresla hur patienters tillgang till IGkemedel vid sdllsynta sjukdomar kan starkas.

Presentation av EU-satsningen JARDIN, med syfte att implementera ERN i nationella hdlso- och
sjukvardssystem, for Universitetssjukhusens direktérsnatverk. Dialog kring hur NPO kan arbeta
mer med detta.

Pagaende 6ppen remiss for Vardférlopp — Sallsynta sjukdomar med komplexa vardbehov.

Nationell strategi for sdllsynta halsotillstand

°

SoS har skickat ut forslag pa ”Nationell strategi for sallsynta halsotillstand” pa nationell remiss.
Deadline att inkomma med synpunkter ar 20 december. LPO/RPO hade endast smérre synpunkter
vid sittande mo6te. NPO har pabdrjat sin sammanstallning av synpunkter.

RaraSwed — Nationellt kvalitetsregister for sallsynta diagnoser
Pagaende nationell nominering av patientrepresentant till Styrgruppen.

Registret ingar i gemensam NPO — resultatrapport, som ar under framtagning.

NPO séllsynta sjukdomars Referensgruppsmote, oktober 2024. Tema: Patientrapporterad del i
RaraSwed.

CSD Syd/i samverkan

Kort rapport fran CSD i samverkans arliga utvecklingsdagar, 3—-4 oktober. Nationell
cancersamordnare var inbjuden for att beratta om faktorer som skulle kunna vara av vikt dven for
CSD. Inom CSD i samverkan har olika fokusgrupper bildats for arbete med expertteam, Sallsynta
dagen, kommunikation/omvarldsbevakning, nationella temadagar och vardstod.

Kort rapport fran “Rundabordssamtal” 21 oktober, géllande sallsynta hélsotillstand i Region
Skane, med exempel fran epilepsi. Deltog gjorde bland annat patientféretradare, politiker, kliniker
och CSD. Organisatoér var Jazz Pharmaceuticals.

Planerade moéten varen 2025
28 januari, 28 mars, 23 maj
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