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Mote RPO Sillsynta Uppsala Orebro

Datum: 2020-02-27
Tid: kl. 10-12
Plats: videolank

Nirvarande: Aggeliki Savvidou Levinsson, ssk, CSD Uppsala-Orebro
Cecilia Soussi Zander, NPO repr, RPO ordforande, (klinisk genetiker)
Chariklia Lempessi, OL medicinkliniken, USO

Ida Dol, ssk, avdelningschef habiliteringen Mora, Dalarna

Maria Ingstedt, barnneurolog, Vasteras

Ej narvarande: Susanne Soderberg, socionom, samverkanschef, kommun Uppsala
Asa Hedblom, barnlikare(neonatologi), Vastmanland-avsagt sig uppdraget

Erik Stenninger, barnldkare (neonataologi och neurologi) Orebro

Jerker Bjerkeryd, disktriktsldkare, Nykoéping?

Johan Sanner, vuxenneurolog, annu ej konfirmerat deltagande
Patientrepresentant

Par Gerwins, OL bild -och funktionsmedicinskt centrum, Akademiska

Swerre Wikstrom, barnneurolog/psykiater, Varmland

Angelica Gustafsson, vardlots, ssk Sormland

1. Inledning och presentationsrunda

2. genomgang av forra motets anteckningar. Ida skickar forfragan om representation till
primdrvarden i Dalarna.

3. Ny definition av séllsynta diagnoser redovisades (diagnoser som drabbar mindre an
5/10000)

4. Uppdraget fran Samverkansnamnden, se lank till samverkansnamnd

https://www.svhuppsalaorebro.se/sjukvardsregionala-programomraden-rpo/.

5. Inventering av gruppen, forfragan kommer att stéllas till Jonas Lindeberg,
vuxenneurolog Sérmland.

6. Information angdende NAG:ar
NAG syndrom med komplexa behov (uppstartsmote i mars med grunduppdrag enligt

nedan:
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e GAP-analys — overgripande kartlaggning av vilka behov som finns hos
denna patientgrupp och vilken vard som erbjuds dem 6ver landet idag.

e Kartlagga nationella resurser och kompetens inom omradet och
identifiera bristomraden (observera att arbete med register pagar i en
separat arbetsgrupp).

Foresla:
= Strategi for multidisciplindrt omhandertagande och bibehallen
vardkedja under hela livet bade pa lokal, regional och nationell niva.
= utdver detta —se dver:
= Modjlighet till standardiserat vardfoérlopp (SVF) vid utredning av
misstankt sallsynt syndrom med komplext vardbehov
= Modjlighet till standardiserat vardférlopp (SVF) vid uppfoljning av

séllsynt syndrom med komplext vardbehov
= Presentation av deltagarna i NAG-syndrom med komplexa behov.

Behovs en regional arbetsgrupp (RAG) dnnu? Beslutar avvakta uppstartsmotet i

mars for att sedan ta stallning till om RAG behdvs.

Det finns mycket pa regional/lokal/klinisk niva(lokala/regionala vardprogram)

som man behover lyfta till NAG.

Onskemal fran CSD om stdd for inventering om omhéndertagandet av den
sallsynta patientgruppen inom var halso- och sjukvardsregion dvs organisation
primarvard och habilitering. Formularet bor ocksa ga till barnklinikerna samt till
vuxenneurologen. Frageformular kommer fran CSD for kartlaggning. Detta kan

sedan dven lyftas till CSD i samverkan for vidare kartlaggning nationellt.

Till NAG kvalitetsregister finns nu en projektledare. Uppdraget ligger i region Sydostra.
Oklart hur langt man kommit med sitt arbete.

7. Information och rapport fran CSD. Fortsatt stort behov av regionsamordnare, RPO-
ledamoterna kan vara behjalpliga vid rekrytering/annonsering. Bifogar

intresseanmalan och arbetsbeskrivning.
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8. Rapport: om Sallsynta dagen, fran riksdagsseminarium med paneldebatt och
konferensen European Conference on Rare Diseases, ECRD. Information skickas ut
tillsammans med moétesanteckningarna. CSD kan sta for kostnaderna om RPO-
ledamoter onskar deltaga.

9. Nasta mote: forslag tisdagen den 2 juni kl 11-14 med lunch.
Vid pennan,
Aggeliki Savvidou Levinsson

CSD Uppsala-Orebro
RPO ledamot



