SJUKVARDSREGION

Mellansverige

Minnesanteckningar

Mote RPO Sallsynta
Datum: 2021-08-27

Plats: Videomote via Teams

Nirvarande:

Maria Ingstedt, barnneurolog, Visteras, Region Vistmanland

Jonas Lindeberg, OL neurolog, Nykdping ledamot Samverkansnimnden, Region Sérmland
Angelica Gustafsson, vardlots, ssk S6rmland

Marianne Thyr, brukarrepresentant

Cecilia Soussi Zander, OL Klinisk genetik, CSD Mellansverige, NPO ledamot

Franvarande:

Chariklia Lempessi, OL medicinkliniken, USO -Region Orebrolin

Ida Dol, ssk, tidigare avdelningschef habiliteringen Mora, nu vardcentral, Region Dalarna

Susanne Soderberg, socionom, samverkanschef, Uppsala kommun

Erik Stenninger, barnlikare (neonatologi och neurologi), USO, CSD Mellansverige, Region Orebrolin
Pir Gerwins, OL bild -och funktionsmedicinskt centrum, Akademiska, Region Uppsala

Aggeliki Savvidou Levinsson, ssk, CSD Mellansverige

Tilltdnkta: Swerre Wikstrom, barnneurolog/psykiater, Centralsjukhuset Karlstad, Region Varmland?
Saknar representation fran Géavleborg och Varmland.

1. Presentationsrunda, 6versyn av representation. Métet lyfter behov av
representation fran psykiatrin.

2. Utbyte av info rérande omradet mellan métesdeltagarna -ordet ar fritt, vad pagér i
din region?

Mia Ingstedt-gruppen patienter vaxer delvis pa grund av framsteg inom
genetiken, fler kommer till diagnos. Manga av dessa ér sillsynta. I Vésteras ska
de vuxna patienterna kunna f6ljas pé alla vardcentraler. Man jobbar mer med att
ta fram vardprogram/riktlinjer. Det finns en skoterskelots som ska underlitta
kontakten mellan psykiatrin-/barnkliniken och barn- och vuxenhabiliteringen.
Det har noterats att de med latt IF ofta faller utanfor systemet.

Angelica Gustafsson: i Sormland finns 7 virdcentraler som fokuserar pd vuxna
med medfodda funktionsnedséttningar inkluderande sillsynta syndrom (cirka
1500).

Marianne Thyr: lyfter brister inom vuxenhabiliteringen Orebro, ticker inte
behovet (ldkare saknar).
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3. Syfte med RPO, uppdraget frin Samverkansnimnden:
https://www.xn--sjukvrdsregionmellan-0zb.se/sjukvardsregionala-programomraden-rpo/
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4. Vilka ir vara arbetspartners i sjukvardsregionen?
’patienterna finns i samtliga verksamheter inom varden inkluderande de
kommunala verksamheterna”

5. Nytt fran Centrum for Sillsynta diagnoser Mellansverige:

Regional samordnare finns nu i Orebro, Gévleborg och Sérmland. Dessutom finns
en overgripande samordnare for hela CSD Mellansverige. Rekrytering pagér,
kontakta oss med forslag pa lampliga personer.

RCC Nationella cancerstrategin. Revision pagar av den Sjukvardsregionala
cancerplanen (klart 2022). Mottagningar for drftlig cancer planeras i alla regioner
(en ldkare och en skdterska/mottagning tex brost, tarm, samt en
samordnare/koordinator/region. Forslag pa samarbete med regional CSD-
samordnare.

Modell for Klinisk genetik? Kontaktpersoner behdvs pa nyckelkliniker.

Positiv aterkoppling frdn Mia Ingstedt angaende genetisk konsultmottagning pé
barnkliniken 1 Visteras, stort mervérde att den kliniska genetikern traffar
patienterna tillsammans med behandlande lékare. Behover tillgodoses i hela
sjukvérdsregionen.

6. Pagar RPO/CSD: kartliggning 6ver habiliteringens uppdrag/funktion och om
primdrvarden har utsett vardcentraler med specialuppdrag (utskickat till
primirvardschefer och chefer inom habiliteringen -lag svarsfrekvens):

(som tex i hédlsocentraler i Givleborg och vérdlotsar i Sormland). I Uppsala pagér
uppstart av vardcentrum, dock oklart om uppdraget innefattar de séllsynta.

Kommentarer frdn métet: habiliteringens uppdrag ser olika ut i sjukvéardsregionen
och bemanningen varierar stort. I Véstmanland finns tex endast 2 sjukskoterskor.

7. Fran NPO Sillsynta:

a. NAG syndrom med komplexa behov, uppdrag: ’foresla en strategi for
multidisciplindrt omhéndertagande och bibehallen vardkedja under hela livet bade
pa lokal, regional och nationell niva”

i. -delrapport med definition av malgrupp och GAP -analys:

Uppdraget giller: sdllsynta sjukdomar som ar komplexa och har behov av insatser fran olika
specialiteter samt samordning och stod fran flera olika delar av hélso- och sjukvard och andra aktorer.

GAP #1 Tillginglig kompetens, information och informationsvégar
GAP #2 Uppfoljning av vardkvaliteten

GAP #3 Samordning och samverkan

GAP #4 Nationell struktur
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GAP#5 Hallbara satsningar inom omradet
GAP #6 Tillgang till diagnostiska resurser (till sarskild NAG diagnostik)
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Fortsatt arbete - forslag
NAG:en har presenterat en delrapport for Beredningsgruppen for Nationell Kunskapsstyrning (BG).

Forslag pa fortsatt arbete:
*  Ta fram forslag till samverkan over landet for individer med sdillsynta syndrom som har
komplexa vardbehov. 1 forslaget utgd frdan befintliga nationella och regionala strukturer, t.ex.
Centrum for sdllsynta diagnoser, samt vidareutveckla och forstdrka dem.

Pa sikt aktuellt med RAG !

b. NAG Kkvalitetsregister, pilot finns, nationell spridning ska initieras. Det blir det
upp till varje sjukvardsregion/ region att hantera hur data ska komma in i registret.
Utvecklingsarbetet fors 6ver till CSD i samverkan. Sjukvardsregional
representation kommer att behovas till styrgrupp. Dessutom ska en operativ grupp
bildas med centrala kompetenser. Nominering snart aktuellt. Presentation av
arbetet planeras preliminért till kommande RPO méte.

Forslag att CSD har en registerkoordinator. CSD Mellansverige star i nuldget for
baskostnaden for anslutningen till registret for Region Mellansverige.

NPO far regelbundna rapporter fran NT-radet. Nya rekommendationer kring
séllsynta sjukdomar och kommande. Orphan Drugs har langa patenttider. Sverige
ar en liten marknad, délig priskonkurrens. Hemliga prisforhandlingar. Sverige vet
inte vad andra lander har betalat. I foretagens europiska undersdkning ligger
Sverige 1 topp pa tillgdng nya ldkemedel men sticker ut inom omradet sillsynta
diagnoser, den vérdebaserad prissittningen kan eventuellt paverka. Pagar
samarbete och gemensamt paverkansarbete for att gagna Norden genom
gemensamma forhandlingar.

Workshop Nationell Strategi, arrangdrer Riksforbundet, Agrenska och CSD i
samverkan. Nytt méte pa mandag.

8. Fragor fran motet att lyfta till NPO? Hur far man kdnnedom om pagaende studier? Vilka
kan inkluderas? Hur kan vi sprida information om studier pé ett bra satt?

9. Nista mote: over videoldnk i1 borjan av december (gédrna fredag eftermiddag), ga ut
redan nu med kallelse till fysiskt mote 1 borjan av 2022 (februari).

Vid pennan,

Cecilia Soussi Zander
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