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Nationellt kunskaps- eller
kompetenscentrum

Ett nationellt kunskaps- eller kompetenscentrum &r avsett att komplettera
hélso- och sjukvérdens insatser, och d4 med fokus pa vardagskonsekvenser
utifrdn patientens livsldnga helhetsperspektiv. Malet &r att stiarka formégan
hos personer med séllsynta hélsotillstand och deras nirstaende att
sjalvstandigt hantera sin livssituation.

Uppdrag

« Kiérnverksamhet = sprida kunskap

« Paroll: Hitta rétt 1 livet!

« Kommunikation och informationsspridning — utvecklar
informationsmaterial, leder kampanjer i samarbete med relevanta aktorer.

« Socialstyrelsens informationscentrum inordnas under nationellt
kompetenscentrum.

« Patient- och familjevistelser — har ett holistiskt perspektiv och stirker
patienten och dess nérstdende genom livets alla faser

« Patient- och anhorigcentrerad FoU (tillsammans med till exempel NkA)

« Organiserar fortbildningar for samhallsaktorer, utbildning i samverkan
med universitet och universitetssjukhus, for elevhilsa, myndigheter,
kommun, med flera samhéllsaktorer

o Internationell samverkan inom nitverk dir policyfragor for vard och
omsorg diskuteras (nordisk, EU, WHO etc.)

« Samverkan med regionernas system for kunskapsstyrning nér det géller
informationsgap.

Ett nationellt kunskaps- eller
kompetenscentrum utan ett varduppdrag

Terminologin kan skilja sig mellan olika aktorer. Begreppen
kunskapscentrum eller kompetenscentrum anvinds av flera och kan ibland
ha liknande betydelse men ibland olika. Hir avses framforallt aktorer som
inte har ett varduppdrag.
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Nationell samordnare - tva
alternativ

Beroende pa ambitionsniva foreslas tva alternativa uppdragsbeskrivningar:

1. Nationell samordnare for framtidens sjukvérd

2. Nationell samordnare for séllsynta hélsotillstand

Alternativ 1: Nationell samordnare
for framtidens sjukvard

Den nationella samordnaren behdver vara en stark, karismatisk, trevlig och
inspirerande person och ledare. Det kan till exempel vara en politiker,
person med tidigare ledningsposition inom myndighet, universitetssjukhus,
vardrelaterat foretag eller liknande.

Uppdraget ska bana vig for framtidens sjukvérd och precisionsmedicin
inklusive Al. Samordnaren utses av regeringen och inréttas under SKR
alternativt Life science-kontoret.

« Samordnaren ska ansvara for samordning av, och vara talesman i,

— nationella fragor som giller sjukvard och sjukvards(infra)struktur for
framtidens sjukvard

— komplex vard (exklusive cancer)

— sillsynta hélsotillstand

— FoU, ATMP, Al

— precisionsmedicin och sdrlakemedel.

« Samordnaren ska verka for att regionerna tillfor en uttalad handlingsplan
for precisionsmedicin inklusive séllsynta hélsotillstand i varje region eller
samverkansregion och folja upp denna.

« Samordnaren ska samverka med

— SKR eller Life Science-kontoret

— Relevanta patientorganisationer, till exempel Riksforbundet Séllsynta
diagnoser, Neuro

— Myndigheter

— NT-rad och behandlingsrad eller NHV-enheter med
beddmningsansvar for avancerade ldkemedel

- GMS

— Nationell cancersamordnare

— Kunskapsstyrningen

— Lif

— Relevanta nationella kunskapscentrum.
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Samordnarens stodfunktioner:

« Kansli

« Inrittande av “’sdllsynta-rdd” bestdende av till exempel patientforetradare,
myndigheter och andra relevanta aktorer.
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Alternativ 2: Nationell samordnare
for sallsynta halsotillstand

Den nationella samordnaren behdver vara en stark, karismatisk, trevlig och
inspirerande person och ledare. Det kan till exempel vara person med
bakgrund i vard eller patientorganisation.

Uppdraget ska fokusera pa samordning vid genomforande, uppfoljning och
utveckling av strategins olika delar. Samordnaren utses genom ett nationellt
ansokningsforfarande och inréttas under SKR.

« Samordnaren ska vara ordférande 1 CSD i1 samverkan och ansvara for
samordning av, och vara talesman i, nationella fragor som géller séllsynta
hilsotillstdnd. Det kan inkludera frdgor om bland annat

sjukvérdsstrukturer
— FoU
kunskapsspridning

lakemedel etc.

« Samordnaren ska verka for att regionerna tillfor en uttalad handlingsplan
for sdllsynta hélsotillstdnd 1 varje region eller samverkansregion och f6lja
upp denna via CSD.

« Samordnaren ska samverka med

— Riksforbundet Séllsynta diagnoser och andra relevanta
patientforeningar

— Myndigheter
— NT-rad och behandlingsrad eller NHV-enheter med
beddmningsansvar for avancerade ldkemedel

— GMS

— Nationell cancersamordnare
— Kunskapsstyrningen

— Life Science-kontoret

— Lif

— Relevanta nationella kunskapscentrum.

Samordnarens stodfunktioner

o Administrativt stod fran CSD
o CSD:er och CSD i samverkan

o Inrittande av “’sdllsynta-rdd” bestdende av till exempel patientforetradare,
myndigheter och andra relevanta aktorer
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