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Nationell samverkansgrupp for Nationellt Center for Rett
syndrom och naraliggande diagnoser

Arendebeskrivning

Centret (dd under namnet Rett Center) grundades 1995 av Ingegerd Witt
Engerstrom, neuropediater, Ph.D. med stod av statliga stimulansmedel. Sedan
2003 har centret en statlig grundfinansiering. Huvudman for centret 4r Region
Jamtland Harjedalen. Centret bytte namn under 2018 fran Rett Center till
Nationellt Center for Rett syndrom och naraliggande diagnoser.

2006 beslutade Landstingsfullméiktige inrédtta en nationell samverkansgrupp for
utveckling och insyn pa overgripande niva av Rett centers verksamhet. I gruppen
ansag man da att foljande skulle inga: landstingsstyrelsens ordforande, tva
ledamoéter ur landstingsfullméktige, en vardpolitiker pa nationell niva, garna
minister, ordférande for patientféreningen RSIS, en internationell foretradare for
behandlande kliniker samt Rett centers verksamhetschef. Landstingsfullmaktige
uppdrog samtidigt till Landstingsstyrelsen att utse ledamoéter i gruppen.

Regionfullmiktige 2018-12-11 § 183

24. Nationell samverkansgrupp for utveckling och insyn av Rett Center:
Val av 2 ledaméter per perioden 2019-01-01 — 2022-12-31

Ledamdter:

Marie-Louise Oscarsson (C)

Ann-Marie Johansson (S)

Den nationella samverkansgruppens uppdrag ar gammalt och gruppens
sammansittning ar svar att fa till i praktiken. Darfor behovs en analys av gruppens
uppdrag och sammansattning. Till att borja med bor ytterligare en ledamot utses ur
regionstyrelsen som da ocksa kan vara gruppens ordforande.

Regiondirektorens forslag
1. Den nationella samverkansgruppen for Nationellt center for Rett syndrom och

naraliggande diagnoser utokas med en ledamot ur regionstyrelsen som tillika ar
gruppens ordférande.



REGION

JAMTLAND Tjansteskrivelse
HARJEDALEN

2. XX utses till ledamot tillika ordférande i den nationella samverkansgruppen.

3. Regiondirektoren far i uppdrag att tillsammans med valda ledamoter utreda
formerna for politiskt inflytande och insyn i Nationellt Center for Rett syndrom
och niraliggande diagnoser.

I tjansten

Hans Svensson Ingela Jonsson
Regiondirektor Planeringschef
Utdrag till

Nationellt Center for Rett syndrom och naraliggande diagnoser
Chef Halso- och sjukvardspolitiska avdelningen
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