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Arsrapport 2019 for RPO Sillsynta
sjukdomar(SS)

Inledning

RPO Sillsynta sjukdomar startade under 2018. Under aret 2019 har RPO SS hatft 4
fysiska moéten. Omrédet Séllsynta sjukdomar innehaller mellan 6-8000 sjukdomar.
Detta betyder att patienter med séllsynta sjukdomar finns inom alla olika specialiteter.

Medlemmar i RPO SS ir:
Cecilia Gunnarsson(ordforande)
Carina Nilsson(sekreterare)
Charlotte Lilja(processtod)
Cecilia Lidholm(ledamot)
Cathrine Johansson(ledamot)
Christina Alnervik(ledamot)
Patrik Soderlund(ledamot)

Asa Lundin (ledamot)

Utover ovanstidende fasta medlemmar i RPO SS har ytterligare nagra personer
tillfrdgats om att ingé 1 ett utvidgat RPO SS. Det ar personer fran hilso- och sjukvérd,
kommunal verksamhet, primdrvard och patientrepresentanter. Ett forsta
mote/workshop med utvidgat RPO SS planeras till mars/april 2020.

Sammanfattande analys

Déa omréadet ar stort med s& manga olika diagnoser har arbetet 1 borjan inneburit att
identifiera vilka omrdden man skall kunna starta med. Det finns en néra koppling till
NPO SS dé ordféranden inom RPO SS sitter som ledamot 1 NPO SS.
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Detta underléattar arbetet for RPO SS da man vet vilka arbeten som pagir inom NPO
SS och dirmed inom vilka omraden man skall prioritera. I nuldget handlar det om att
erbjuda jamlik tillgdng till diagnostik, behandling och uppfoljning nér det géller
séllsynta diagnoser.

Genomforda aktiviteter

Overgang fran barn till vuxenvard

Centrum f0r séllsynta diagnoser sydost genomforde under hdsten 2018 och varen
2019 ett projekt kring 6vergang fran barn till vuxenvard. Projektet genomfordes pa
habilitering i Motala. Projektet utmynnade i en modell som man skulle kunna arbeta
efter vid 6vergidngen. RPO SS har tittat pa projektet och pa mdjligheten att anvénda
den modell for att kunna implementera ett arbetssétt i hela sjukvirdsregionen. Detta r
ett pagdende arbete.

Klustring av diagnoser

Socialstyrelsen kom med en begiran till NPO SS om att nominera omraden for
utredning inom hdgspecialiserad vard. RPO SS tog upp asikter fran sjukvardsregionen
om vilka diagnoser/grupper man tyckte var aktuella att lyfta. Forslaget som lades fram
fran sydostra sjukvardsregionen stdmde vl 6verens med det nationella och d&ven med
upplédgget for de Europeiska referensniatverken (ERN)

Kartlaggning

Da det fortfarande saknas register for sdllsynta sjukdomar och det &r en NAG SS som
arbetar med fragan om att skapa ett register gjorde RPO SS ett forsok att plocka ut
nagra diagnoser for att se om det gar att ta ut statistik. Det stora problemet forutom
legala hinder mellan l4nen ar att de flesta séllsynta sjukdomar saknar en ICD10-kod
och ddrmed ar svara att soka ut. En av anledningarna till att vi vill kunna ta ut
information dr att man da skulle kunna se om patienterna har vardplaner och om de
foljs enligt de vardprogram som finns. Det dr nya behandlingsriktlinjer pa ging och
det kommer nya sirldkemedel arligen for séllsynta sjukdomar. For att patienterna skall
fa tillgang till basta mojliga kunskap, vard och ldkemedel dr det av stor vikt att fa till
ett register.

Multidisciplinara konferenser

Ineras arbete med att skapa ett nationellt arbetssédtt med multidisciplindra konferenser
for att forbattra samverkan pagéar fortfarande. Diskussion fortsitter nationellt kring hur
projektet skall finansieras framat. RPO SS fortsitter att f6lja detta arbete.
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Patientlofte och mal

I samtliga delarbeten inom RPO SS sé arbetar vi aktivt med aktuella patientloften.
Utifrén véra fokusomraden har vi koncentrerat oss extra pa nagra patientldften och vér
strdvan dr att man som en patient med en séllsynt sjukdom skall:

erbjudas vard som &r lattillgénglig

ha samma rétt som andra till diagnostik och behandling

fa vara delaktig och vélinformerad igenom hela vardkedjan
erbjudas jamlik vard

Patientl6ftena &r 1 dagsléget en langsiktig utmaning i hela landet d& kunskapen
generellt dr for 1dg och da det saknas nationell samordning av kompetens kring
sdllsynta sjukdomar..
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