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Foreningen har manga drivande medlemmar som har bidragit till utbildning och utveckling av varden
for barn med neurologiska sjukdomar och dven varit delaktiga i uppdrag och arbetsgrupper inom den
nya organisationen for kunskapsstyrning for halso- och sjukvard.

- Nationell riktlinje fér narkolepsi (Kristina Tedroff)

- Nationella riktlinjer for vard och stéd vid adhd och autism (Susanna Danielsson)
- Vardférlopp traumatisk hjarnskada (Eli Gunnarson)

- Vardfoérlopp epilepsi (Tove Hallb6ok)

- Insatsomrade sallsynta sjukdomar med komplexa vardbehov (Maria Ingstedt)

- Nationellt vardprogram om rehabilitering efter barncancer (Ingela Kristiansen)

Styrelsen har hallit 8 styrelsemoten varav 7 digitala samt ett tva-dagars internat:230119
(konstituerande), 230213, 230323, 230424, 230614, 230925-26, 231101, 231215 samt 240110.

Under aret har styrelsen arbetat med att planera och organisera Utbildningsdagarna 2024 i néra
samarbete med arbetsgruppen for forvarvade hjarnskador.

Foreningen har tillsammans med andra delféreningar inom BLF varit delaktig i framtagandet av
riktlinjer for ”Allvarlig RSV-infektion bland barn — Riskgrupper och rekommendation om
forebyggande insatser 2023/2024” (Anne-Berit Ekstrém).

Samarbetet med Forsakringskassan har fortsatt i form av informationsmoéten med representant for
styrelsen (Margareta Albage). Styrelsen har ocksa haft ett mote med representant fran Foreningen
Habilitering i Sverige (natverk for verksamhetschefer inom habilitering) for att utréna eventuella
gemensamma fragor att samverka kring.

Inom flera av barnneurologins omraden har det inforts nationell hégspecialiserad vard. Information
finns nu pa hemsidan.

Representant for styrelsen har haft en dialog med representant fran Socialstyrelsen infor
framtagande av kunskapsstod avseende egenvard (Anne-Berit Ekstrom).

Styrelsen har varit representerade vid BLF's arsmote/delféreningsmoten.



Efter arsmotet 2023 har styrelsen pa forekommen anledning diskuterat hur foreningens ekonomiska
overskott skulle kunna anvandas pa basta satt. Styrelsen har efter diskussion med
Utbildningsutskottet beslutat prioritera ekonomiskt stod enligt foljande:

- Internationella foreldsare pa Utbildningsdagarna och Hogberga-kursen
- Subventionera EPNS-examen
- Stipendium for poster pa Utbildningsdagarna

Representant i CNA (Committee of National Advisors) ar Annika Danielsson, Stockholm. Féreningen
var representerad vid CNA’s arsmote i juni (Bettina Herm).

Representant i ICNA (International Child Neurology association) ar Martin Jagervall, Vaxjo
Representant i styrelsen for NNPS (Nordiska Neuropediatriska Sallskapet) ar Pelle Baeck, Kalmar

Styrelseledamot i EPNS (European Paediatric Neurology Society) dr Tomas Sejersen, Stockholm. Vid
konferensen i bidrog Tomas Sejersen med flera presentationer.

Representant i styrgruppen for CPUP: Kate Himmelman, Géteborg

Representant i Epilepsiregistret: Heléne Sundelin, Stockholm

Representant i styrgruppen for MMCUP: Asa Erikson, Stockholm

Registerhallare NMiS (Neuromuskulara sjukdomar i Sverige): Anne-Berit Ekstrom, Goteborg
Representant i styrgruppen fér Svenska MS-registret, Ronny Wickstrom, Stockholm

Representant i styrgruppen for registret for Svar neurovaskular huvudvark, Gotte Ringquvist,
Stockholm

Utbildningsdagarna genomfordes 19-20 januari 2023 pa SLS pa temat Neuromuskuldra sjukdomar
med drygt 140 deltagare.

Besvarade remisser/skrivelser:

- Traumatiska hjarnskador hos barn.

- Vardprogram for barn och ungdomar med langvarig smarta

- Nyfoddhetsscreening for SMA.

- Kunskapsstod om forsakringsmedicin i halso-och sjukvarden

- Planerad NHV-vard: skelettdysplasi, perifer facialispares, dysmeli

- Fraga fran BLF om viktigaste utbildningsfragan samt de stérsta medicinska framstegen.

- Elektronisk tillgang till barns uppgifter inom halso- och sjukvarden och tandvarden (for barn >
13 ar och vardnadshavare)

Under Barnveckan i Halmstad maj 2023 bidrog flera medlemmar med féreldsningar. Under
veckan deltog ocksa Anne-Berit Ekstrom och Maria Forsgren pa det staende motet med
verksamhetschefer och studierektorer. Syftet med deltagandet var att lyfta den bristande
tillgangen pa barnneurologer, utbildningsbehovet samt den anstriangda arbetssituationen for
manga kollegor.

- Styrelsen har ocksa bidragit med forslag pa tema och foreldsare for Barnveckan 2024 i
Norrkoping/Linkdping.



Pa forslag fran styrelsen har Utbildningsgruppen bytt namn till Utbildningsutskottet. De har fortsatt
att organisera de mycket uppskattade lunchféreldsningarna som visar pa bredden av kunskap inom
vart omrade. De flesta féreldsningar ligger i PDF-format pa medlemsskyddad del av hemsidan.

1/2  Perifer neurofysiologi pd barn— Géran Solders, neurolog/neurofysiolog, Karolinska
1/3  Hypomyelinisering— Kristina Serednicki, neuroradiolog SUS /Skdne

5/4 CVI-Kerstin Hellgren, neurooftalmolog, ALB/Karolinska

3/5 GLUT-1 - Sofia Ygberg, barnneurolog, ALB/Karolinska

7/6 SUDEP — hur pratar vi? Bjérn Bjurulf och Kirsten Sandberg, barnneurologer, Drottning Silvias
barnsjukhus, Géteborg

6/9 Migrdn — nyheter inom profylax och akutbehandling med Magnus Esbjérnsson och Gotte
Ringqvist

4/10 Ketogen kost — Kristina Rosengren Forsblad, Uppsala

1/11 CSWS...de nya termerna...som dr ganska hopplésa...kdnner kanske inte alla igen. — Tommy
Stodberg, KS Solna

6/12 MLD: Update behandling, Libmeldy — Erik Eklund SUS Lund

Utskottet har ocksa varit involverade i planeringen av BLF’s lunchwebinarium som hélls 231003 av
Anna Carin Lundgren och Emma Gustavsson, om Status epileptikus.

Utskottet arbetar aktivt for att det ska finnas studierektorer for hela landet. Viktigt for rekrytering av
nya blivande banneurologer. | nuldget finns studierektor i Vastra Gotaland (Magnus Pahlman), Sédra
regionen (Maria Forsgren), Stockholm (Maria Nikolaidiou), Mellansverige (Kristina Rosengren
Forsblad) samt Syddstra regionen (Maria Gyris). Saknas i Norra regionen.

Vidare har utskottet varit delaktig i prioritering av SK-kurser i samrad med Socialstyrelsen.
Behovsanalys av SK-kurser for 2025; prioriterat neonatal neurologi, akut barnneurologi, epilepsi hos
barn och unga.

Foljande SK-kurser och kurs har anordnats via SNPF for blivande barnneurologer under 2023:

- SK-kurs i epilepsi hos barn och unga for blivande barnneurologer, Géteborg, 6-10 mars 2023
- Kurs Movement disorders, arrangerat via SNPF 4-5 maj 2023 pa Hogberga gard

- SK-kurs i Epilepsi hos barn och vuxna, Stockholm, 8-12 maj 2023

- SK-kurs i Cerebral Pares for blivande barnneurologer, Goteborg, 18-22 sep 2023

Europeisk tentamen finns for blivande barnneurologer, arrangeras via EPNS. Denna tentamen holls
forsta gangen juni 2023, i samband med EPNS kongressen i Prag. SNPF bidrog da med en fraga. Nasta
tentamen kommer att dga rum i samband med EPNS kongressen i Miinchen 2025.
Utbildningsutskottet har efter 6nskemal fran EPNS bidragit med forslag pa tva fragor till denna
examination (CP, epilepsi, Annika Danielsson och Magnus Pahlman).

Arbetsgrupperna har utokats med en grupp for cerebral pares och ar i dagslaget 12.
Arbetsgrupperna har i olika omfattning varit delaktiga i olika vardférlopp och riktlinjer.

Arbetsgruppen for IF har fortsatt och avslutat arbetet med att uppdatera foreningens riktlinjer om
etiologisk utredning av intellektuell funktionsnedsattning. Arbetet har skett i samarbete med SNPF:s
arbetsgrupp for autism och arbetsgruppen for pediatrisk genetik i SFMG. Riktlinjerna ar aven tankta



att utgora ett forarbete till Kunskapsstyrningens nationella arbetsgrupp om genetisk diagnostik vid
misstankt sallsynt sjukdom. Arbetsgruppen har dven atagit sig att harbargera vardprogrammet for
Downs syndrom och koordinera den fortlépande uppdateringen av detta.

Arbetsgruppen for cerebral pares startade upp med ett forsta moéte i samband med
utbildningsdagarna 2023. Darefter har vi haft 4 digitala moten i storre grupp, ett fysiskt mote i
samband med CPUP-dagarna. Gruppen har tagit fram en enkat om tonusbehandling vid CP som har
gatt ut till medlemmarna, med uppmaning om ytterligare spridning lokalt till kollegor som traffar
barn med CP. Denna forsta enkat galler peroral behandling, men vi kommer senare att skicka ut
enkater gallande botulinumtoxin, selektiv dorsal rizotomi, baklofenpump och djup hjarnstimulering.
Utover tonusbehandling har vi pabérjat en diskussion och inventering i landet kring tidig diagnostik
och tidig behandling av CP. Erfarenheter fran Skane presenterades pa arets CPUP-dagar.

Arbetsgruppen i Neuromuskuldra sjukdomar har arbetat med kvalitetsregistret samt inforandet av
hogspecialiserad vard for omradet.

Arbetsgruppen neurometabola sjukdomar har arbetat med inférandet av hogspecialiserad vard for
omradet.

Uppgifter om arbetsgrupperna finns pa hemsidan.

Hemsidan ombesdrjes som tidigare fornamligt av Martin Jagervall. Adressen ar
snpf.barnlakarforeningen.se. Nyhet under aret ar inforande av tva nya rubriker: NHV samt
Kvalitetsregister.

For styrelsen,

Anne-Berit Ekstrom
ordférande



