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2019-01-21

Motesanteckningar Sallsynta sjukdomar

Datum 2019-01-21
Plats CVU, Linkoping
Néarvarande Carina Nilsson, Cathrine Johansson, Cecilia Gunnarsson,

Cecilia Lidholm, Charlotte Lilja, Christina Alnervik,
Patrik Séderlund, Asa Lundin

1. Uppstart RMPO Sallsynta sjukdomar
Uppstart av RMPO genom att utse de olika rollerna for deltagarna.

Beslut: Cathrine Johansson, Cecilia Lidholm, Christina Alnervik, Patrik S6derlund och
Asa Lundin &r utsedda ledaméter i RMPO.

Ordférande Cecilia Gunnarsson, processledare Charlotte Lilja och sekreterare
Carina Nilsson

2. Rapport NPO

Rapport av ordforande fran foregdende NPO Sallsynta sjukdomar. Genomgang av valda
fokusomraden inom NPO.

Beslut: RMPO viljer att diskutera om féljande fokusomraden: register och
hogspecialiserad vard.

3. Register

Diskussion kring 6nskelista éver vad man vill ha ut av ett register for att skapa bra
forutsattningar for att kunna skapa ett bra register for sallsynta sjukdomar.

Beslut: Lyfta fragan med RCSO/Registercentrum sydost for att se vilka forutsattningar
som finns for att skapa ett nationellt register kring séllsynta sjukdomar.

4. Hogspecialiserad vard

Diskussion kring Socialstyrelsens forfragan om att utse omraden for hogspecialiserad
vard inom séllsynta sjukdomar.

Beslut: Lyfta fragan till specialister med forfragan om prioriterade omraden som ska
utses i syddstra sjukvardsregionen.

Sydostra sjukvardsregionen, www.sydostrasjukvardsregionen.se
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5. Nasta mote

Sammanstalla de svar som kommit in efter forfragningar om ovanstaende punkter
Skapa en plan for 2019
Diskutera patientloften

Beslut: Nasta mo6te190318

Vid anteckningarna
Carina Nilsson

Sydostra sjukvardsregionen, www.sydostrasjukvardsregionen.se



