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sjukvarden

106 30 Stockholm

Svar pa remiss avseende sakkunniggruppens forslag om
nationell hogspecialiserad vard — medfédda metabola
sjukdomar

Definition av virdomradet
Region Orebro lin tillstyrker sakkunniggruppens forslag till definition.

Foreslaget antal enheter
Region Orebro l4n ir tveksamma till det foreslagna antalet enheter som far
bedriva denna vard.

Med tanke pa stora geografiska avstdnd, inte minst i norra delarna av landet,
finns fordelar med fyra enheter istéllet for foreslagna tre. Resor for bade
patienterna och deras foréldrar ér ofta besvirliga av olika anledningar och
redan idag har barn med medfédd metabol sjukdom inte sédllan flera besok
arligen pé ett metabolt centrum. I Nederldnderna t ex dr en befolkning pé 17
miljoner fordelade pa atta centrum, vilket skulle harmonisera ganska vil med
fyra enheter 1 Sverige. Patientantalet bedoms ocksé 6ka over tid vilket
ytterligare skulle tala for fyra enheter.

Forslag till sarskilda villkor
Region Orebro l4n ser forslagen till sirskilda villkor som rimliga och har inga
invdndningar mot dessa.
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Konsekvensanalysen

Region Orebro lin beddmer att konsekvensanalysen ir rimlig med tilligget att
okad resvdg kan vara mer negativt for patienterna och deras familjer &n vad
som riktigt framkommer i forslag. Se kommentar ovan kring foreslaget antalet
enheter.

Uppfoljning och utvirdering
Region Orebro lin beddmer att forslagen pa uppfoljning och utvirdering ér
rimliga och bra.
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