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Motesanteckningar Sallsynta sjukdomar

Datum 2019-11-29
Plats Gasverksgréand 2, Linkoping
Nérvarande Carina Nilsson, Cathrine Johansson, Cecilia Gunnarsson,

Cecilia Lidholm, Charlotte Lilja, Christina Alnervik,
Patrik S6derlund, Asa Lundin

1. Rapport fran NPO SS och Larandetraff

Cecilia G informerar om NT-radet (nya terapier). De besokte NPO-motet och patalade
behovet av ett register. En nationell grupp for registerfradgan ar under uppstart.
Foljdfraga — Hur behdver vi ha en RAG utifran detta? Avvaktar med det.

Kort rapport fran Cecilia G fran larandetraff, alla NPO i Stockholm.
En ganska stor del inom NPO-arbetet blir nomineringar.
Brukardialog nésta vecka, dér Cecilia G ar moderator.

2. Rapport fran Kunskapsrad

Det &r viktigt att vi arbetar vidare pd att kunna fa till en uppféljning av vardinsatser. Ett
satt att gora detta pa ar att fa tillatelse till att fa ta del av statistik fran alla tre regioner.

Tanken ar RMPO fortsattningsvis rapporterar in till Kunskapsradet med hjalp av gront,
gult och rétt ljus” dar man beskriver vilka arbeten som pagar och avslutats. Detta
betyder att vi inte kommer att skriva arsrapport framover.

3. Nominering NAG Séllsynta syndrom med komplexa
vardbehov

Det kommer att skapas en NAG for Sallsynta syndrom med komplexa vardbehov, dar
Cecilia G blir ordférande. Forfragningar till 6vriga NPO har skickats angaende
nomineringar till denna NAG.

4. Planering av workshop utvidgad RMPO varen 2020

Vi skulle i vissa specifika fragor behova fler involverade personer och har darfor tankt
att vi skapar en utvidgad RMPO nar specifika fragor behover diskuteras. Den forsta
workshop som &r planerad till varen 2020 &r tankt att avhandla amnet Gvergang

barn — vuxen.

5. Ovriga fragor

Vid anteckningarna
Carina Nilsson
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