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1. Kvalitetsregister séllsynta diagnoser, Cecilia Gunnarsson

Presentation av nationellt register for séllsynta sjukdomar, RaraSwed.

Registret fyller stor funktion da systemet ICD 10 inte ar anpassat for sallsynta
diagnoser, dven problem att fa ut sékning i ICD 10 vilket gor det ar svart med
overblick, struktur samt att folja patienten vid exempelvis sarlakemedel.

RaraSwed har dven paborjat registrering vid avvikande svar fran klinisk

genetik.

Kvalitetsregistret onskar som forsta steg vart godkannande for att sprida information
till patienter med sallsynta sjukdomar via vara vantrum i form av broschyr med
patientinformation och hanvisning till registrets hemsida samt uppféljning med
respektive klinik en gang om aret. For registrering behovs ej nagot skriftligt
samtycke fran patienten, patienten kan dock be om att inte delta i registret samt onska
att tidigare inlagd data raderas.

Beslut: RPO godkanner information via broschyr i vantrum pa respektive
klinik/mottagning.

2. RAG epilepsi, Helena Gauffin

Helena Gauffin presentar vad som h&nder nationellt och i regionen inom
epilepsivarden.
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Epilepsi-kirurgi kommer att klassas som NHV fran 1 juli 2024. Region Skane, -
Uppsala och -Véstra Gotaland har fatt tillstandet (géller bade vuxna och barn). Dock
viktigt att man pa regional niva fortsatter att utreda sa langt det gar. Vi far sjalva valja
vilket NHV-centra vi vill samarbeta med. Ny remissmall har tagits fram som ska
anvandas till dessa patienter innehallande specifika énskemal som ska vara utférda
innan remiss till NHV-centra skickas, en och samma remissmall anvands till alla
NHV-centrum.

En regional arbetsgrupp for fragor runt epilepsi har bildats, Helena Gauffin,
Link6ping, Rianne Goselink, Jonkoping samt Per Svensson, Kalmar. Gruppen har gatt
igenom Socialstyrelsens styrning och ledning fran 2019 och reviderat hur arbetet
uppfylls i syddstra regionen samt sett 6ver om det finns standardiseringar som kan
goOras inom syddstra regionen.

Langa koer for videometri/avancerad behandling i Linképing, véantetid upp mot ett ar.
Gruppen tagit fram mal for prioriterat arbete inom syddstra regionen.

Arbetsgruppen foreslar samsyn inom generika ep-medicin. Linkoping har arbetat
mycket med detta med stor framgang tillsammans med ldkemedelsenheten.

Helena Gauffin kommer &ven inga i nationell arbetsgrupp NAG.
Helena har utarbetat en enkat som hon kommer att skicka ut till RPO:s medlemmar.

3. Aktuellt l1age, laget runt

Varnamo, fortfarande pressad situation pa alla fronter. Fa neurologer pa plats. Fatt
hjalp frén geriatriken samt randande ST. Annu ej borjat med CT perfusion men &r i
startgroparna men startat Metalyse.

Vastervik, har fortsatt tva neurologer. Ligger nagot efter med aterbesok men forsoker
att hinna ikapp.

Eksjo, relativt bra lakarresurser men varre med sjukskoterskor. Start av Metalys och
CT perfusion denna vecka.

Kalmar, langa vantetider, skoterskebrist. Metalys borjar inom tva veckor. Perfusion
utfors enstaka dagar nar utbildad personal &r i tjanst. Skrivit avtal med privat MR-
foretag for att komma tillratta med vantelista for MR-undersékning.

Jonkoping, kampigt med skéterskerekrytering pa vardavdelning men i 6vrigt relativt
bra. CT perfusion pabdrjat vid trombektomilarm.

Linkdping neurokirurgen, har ej full operationsverksamhet, langa véntelistor men
inga stdngda platser, dock féarre IVA-platser men kommer lgsas internt via US.
Neurologiska kliniken US, paverkas av varsel och ekonomisk situation som kan ge
en del forandringar. Uppmanade att samverka mer inom neurogruppen.

Motala, stabilt lage, haller véantelistorna. Ej borjat med CT perfusion.

Oskarshamn, deltar ej.

4. Genomgang av foregaende protokoll 2024-02-06

Kort genomgang, ingen har nagot att tillagga.
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5. Informationspunkter

Information fran Jonas Lind, NPO.

NPH, ALS fortsatt arbete med vardforlopp. Nationell arbetsgrupp for

Parkinsons sjukdom ar under uppstart. Neuroregistret ger ej tillrackligt stod for ett
antal sjukdomar, finansiering sokt for att mota upp detta infor framtiden.

Inkommit fraga till RPO fran regional sjukvardsledning gallande synpunkter
sammanhallet vardforlopp hypertoni och psoriasis. Johan Mellergard skickar ut och
ber om aterkoppling senast 24 maj.

Diskussion om FES (funktionell elektrisk stimulering), som anvands t ex vid MS-
sjukdom med droppfot/spetsfot. | Linképing har ortopeden finansierat detta, hur ser
det ut i dvriga regioner? Forslag att Stahls stiftelse kan tillskrivas. | Jénkoping ar det
rehabmedicin som har forskrivningsréatt i samarbete med TeamOImed.

Evidens for kostnadseffektivitet jmf med traditionell behandling saknas.

6. Ovriga fragor

Jonkoping lyfter ater frigan om ME-diagnos som dven togs upp forra métet.

Vi ska ej primért bedéma dessa patienter men bor vara behjalpliga for att utesluta
andra differentialdiagnoser. 1 6vrigt far hanvisning till primarvarden ske. Som stéd for
handlaggning finns det tydliga rekommendationer och instruktioner via PM fran
smartkliniken, US Linkdping (2015) géllande ME.

Anna Eklund svarar pa fragan fran LPO enligt ovan.

Vid anteckningarna

Pernilla Hammarlund
Processtod
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