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Sophie Ohlsson, éverlakare (njurmedicin, Lund) (med pa teams)

Katarina Sandgren (processledare, CSD Syd) (Motessekreterare)

Anmalt forhinder: Andreas Puschmann, 6verldkare (neurologen, Lund),
Carl-Johan Glans (lakemedelsstrateg, Region Skane), Johanna Glad (Leg apotekare, Region
Skane, nationell koordinator horizon scanning nya lakemedel)

1. Dagordning
Marie 6ppnade motet och halsade alla valkomna. Presentation av dagordning.

2. Foregaende protokoll
Inga justeringar.

3. REMISS Introduktion till arbete med patientsakerhet

Nationell samverkansgrupp (NSG) patientsdkerhet har tillsammans med Sveriges
Kommuner och Regioner (SKR) och i samverkan med Socialstyrelsen utvecklat ett verktyg
for att utifran den nationella handlingsplanen for 6kad patientsakerhet stodja
utvecklingen av patientsidkerhetsarbete i forsta hand inom regionerna. Region Skane har
nu fatt mojlighet att inkomma med synpunkter. Remissforfarandet ar 6ppet, vilket
innebdr att alla som &ar intresserade ar valkomna att lamna synpunkter; senast 2 juni.
Detta dokument och stoddokument for insamlande av synpunkter har skickats ut infor
dagens mote.

4. LPO-ordférandeméte
Rapportering fran LPO-ordférandemote dar tema var Behovsstyrd hélso- och sjukvard.

5. Nationella prioriteringskonferensen 2023 - anmdlan 6ppen

Information om Nationella prioriteringskonferensen 2023 med tema Jamlik vard fér alla —
storst behov férst. Konferensen halls i Malmo 11-12 oktober, med ett formote den 10
oktober dar utbildning i prioriteringskunskap ges. Medverkar pa konferensen gor bland
andra sjukvardsminister Acko Ankarberg Johansson (KD). Anmalan dr nu 6ppen. Se
bifogad lank. Nationella prioriteringskonferensen 2023 - anmélan 6éppen (apsis.one).

6. Mote NPO sillsynta sjukdomar och Nationell strategi for sallsynta halsotillstand
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https://web.apsis.one/wve/b1fb3543-0c0e-429b-800d-3186630532ac

Kortfattad rapport fran senaste méte med NPO sallsynta sjukdomar 2023-05-23, och dven
mote kring nationell strategi for sallsynta sjukdomar 2023-05-17 med NPO och deltagare
fran Socialdepartementet (politiskt sakkunnig och opolitisk tjdnsteman).

Man diskuterade bland annat vad en nationell strategi for sallsynta sjukdomar bor
innehalla.

Punkter som behover inkluderas ar: koordination och nationell samordning,
forutsattningar for att kunna stalla tidig diagnos — eliminera hinder (lagliga,
organisatoriska, ekonomiska) sa att patienter kan tillgangliggoras adekvat diagnostik och
expertis, I6sningar for att minska den regionstyrda vardens konsekvenser for
patientgruppen, nivastrukturering, mandat fér nationell samordning.

Arbetet planeras paborja hosten 2023. Ett referensgruppsmote kommer att organiseras
till hosten. Diskussion kring hur en nationell strategi kan formedlas till beslutsfattare.
Jamforelse med hur RCC byggt upp sitt arbete. Likheter men aven skillnader mellan
vardforlopp och omhandertagande for cancer och séllsynta hélsotillstand som ofta
innefattar mer komplexa och mycket varierande sjukdomsbilder och manga olika
diagnoser.

Tva medarbetare pa CSD arbetar med att ta fram underlag fér hur nationell och EU-
strategi sett ut for cancer och sallsynta sjukdomar genom aren.

Viktigt att identifiera minsta gemensamma namnare for samordning och strategi, och att
initialt fokusera pa det som ar majligt. Hur kan man samordna tillgang till
hogspecialiserad vard med jamlik nationell och nara vard?

Pagaende satsning inom EU for integrering av ERN i nationella halso- och sjukvardssystem
—Joint Action Rare Diseases Integration (JARDIN). Den svenska projektgruppen behdver
utodkas for att kunna utféra arbetet pa ett bra satt. Kontakt med Socialstyrelsen angaende
detta. Ocksa pa gang att formulera skrivelse till HSD for att informera om strategi for
JARDIN.

Kort diskussion kring European Joint Programme on Rare Diseases (EJP RD), mirror group,
ansdkan om partnerskap samt Forum Soder.

ATMP/Sus Lund ligger langt fram vad galler nya terapier. Manga nya ldkemedel ar pa vag
att tas fram. Diskussion kring vanliga javssituationer och vilka hinder det kan innebara.
Socialstyrelsen har gett Sus i uppdrag att bedriva NHV av barn med medfédda metabola
sjukdomar. ATMP/Sus ar fran och med varen 2023 det enda nordiska behandlingscentret
for genterapi vid den svara neurometabola sjukdomen metakromatisk leukodystrofi
(MLD).

Forslag pa pilot dar CSD skulle kunna ta en roll som koordinator och administrativt stod
vid uppbyggnad av avdelning.

Kort uppdatering vad galler NAG genetisk diagnostik vid sallsynt sjukdom; rekrytering
pagar.

7. Hostens moten



Da inte alla ar pa plats idag bokas inte tider for kommande moéten till hosten. Forslag att
anvanda Doodle for motesplaneringen.

Fraga kring dnskemal om att bjuda in nagon till kommande méten.

Motet avslutas

Lund 2023-05-26/Katarina Sandgren justeras Marie Stenmark Askmalm
Motessekreterare



