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106 30 Stockholm

Yttrande over sakkunniggruppens forslag om nationell
hégspecialiserad vard - Arftliga niathinnesjukdomar

Region Orebro lin (Regionen) har fatt mojlighet att yttra sig dver
sakkunniggruppens forslag om nationell hdgspecialiserad vard — Arftliga
ndthinnesjukdomar. Regionen vill med anledning av forslaget 1dmna foljande
yttrande:

Definition av virdomradet

Regionen tillstyrker inte forslaget att stdllningstagande till och eventuellt
utférande av avancerad utredning vid misstanke om &rftliga
nithinnesjukdomar ska utgora nationell hogspecialiserad vard. Regionen
tillstyrker forslaget att avancerad behandling och viss uppf6ljning vid érftliga
ndthinnesjukdomar ska utgéra nationell hogspecialiserad vard.

Foreslaget antal enheter

Regionen tillstyrker inte det foreslagna antalet enheter som far bedriva
avancerad utredning vid misstanke om arftliga nithinnesjukdomar. Regionen
tillstyrker det foreslagna antalet enheter som far bedriva avancerad behandling
och viss uppf6ljning vid érftliga nathinnesjukdomar.

I sakkunniggruppens underlag framgar att Danmark, med hélften s stor
population som Sverige och till ytan avsevirt mindre, har organiserat
vardomradet utifran fem utredningsenheter. Sveriges befolkningsunderlag och
geografiska forutséttningar talar for att utredning av patienter med misstanke
om éarftliga ndthinnesjukdomar bor utforas pa fler &n fem enheter. Den
kompetens och infrastruktur som erfordras finns redan idag vid landets
universitetssjukhus och har inneburit ldngsiktiga investeringar. Om antalet
utredningsenheter inte motsvarar det faktiska behovet dver tid finns risk att
utredning och behandling fordrdjs och nya enheter skulle ta lang tid att
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etablera. Genterapi dr endast effektiv i ett begrénsat tidsfonster av
sjukdomsforloppet. Med fordrdjningar i vardkedjan finns risk att
behandlingseffekten uteblir, med bestaende forlorad synfunktion som
konsekvens. Region Orebro l4n anser att avancerad utredning vid misstanke
om arftliga ndthinnesjukdomar bor kunna utforas vid landets samtliga
universitetssjukhus. Antalet patienter som efter genomgéangen utredning blir
aktuella for avancerad behandling dr emellertid mycket begransat och lampar
sig for nationell hogspecialiserad vard enligt sakkunniggruppens forslag.

Forslag till sarskilda villkor
Regionen ser forslagen till sérskilda villkor som rimliga och har inga
inviandningar mot dessa.

Konsekvensanalysen

Regionen instimmer till viss del i konsekvensanalysen men anser inte att det
finns nagot tydligt underlag for att koncentration av avancerad utredning till
fem enheter pa nationell niva skulle forbéttra tillgénglighet eller kvalitet.
Infrastrukturen for utredningar ar redan etablerad vid landets
universitetssjukhus och att begrinsa antalet utredningsenheter till fem riskerar
att fa negativa konsekvenser for uppratthallande av diagnostisk kompetens
dven inom niraliggande omraden.

Uppfoljning och utvirdering

Regionen har inga synpunkter pa sakkunniggruppens forslag pa uppfoljning
och utvirdering av genomford avancerad behandling men anser inte att
avancerad utredning bor utgora nationell hogspecialiserad vard enligt ovan.
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