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Organ
Hélso- och sjukvardsnamnden

Svar pa remiss om sakkunniggruppers genomlysning
infor beslut om nationell hogspecialiserad vard —
Huntingtons sjukdom

Forslag till beslut
Hilso- och sjukvardsndmnden beslutar

att forslaget till svar godkiinns som Region Orebro lins svar till
Socialstyrelsen.

Sammanfattning

Socialstyrelsen har inbjudit Region Orebro lin att komma med synpunkter pa
Sakkunniggruppens genomlysning infor beslut om nationell hogspecialiserad
vard for Huntingtons sjukdom i, externt diarienummer 96663/2023, med sista
svarsdatum 2026-10-07.

Sakkunniggruppen foreslar efter genomlysning av virdomradet att Huntingtons
sjukdom 1 enlighet med foreslagen definition ska utgora nationell
hogspecialiserad vird och bedrivas vid fem (5) enheter for vuxna, varav en (1)
enhet dven ska ta hand om barn.

Region Orebro lin och Orebro universitet tar gemensamt fram likalydande
remissvar. Region Orebro liin tillstyrker inte definitionen av Huntingtons
sjukdom men anser dnda att varden behdver nivéstruktureras. Dé det ror sig om
cirka 1000 vuxna patienter med en geografiskt jimn fordelning over landet
finns dock inte skal att fordela patienterna till fem (5) av sjukvérdsregionerna.
Region Orebro lin forordar dirfor en sjukvardsregional nivéstrukturering. Vad
géller barn &r antalet patienter betydligt farre och det kan finnas skél till
nationell nivastrukturering.

Region Orebro lin tillstyrker inte forslaget om fem (5) enheter for vuxna utan
forordar sjukvérdsregional nivastrukturering. Om Socialstyrelsen viljer att gé
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vidare med NHV instimmer Region Orebro lin inte i argumenten om
geografiska skél for fem (5) enheter, utan forordar 1 sé fall som mest fyra (4)
tillstdnd. Det finns andra tillstdind dar geografi har végts in 1 beddmningen och
resulterat 1 fyra (4) tillstdnd, till exempel for ryggmérgsskador.

Region Orebro lin anser emellertid att det bor vara tva (2) enheter som
omhéndertar barn inom tillstindsomradet. Anlagsbirare och barn med juvenil
Huntingtons dr sdllanhidndelser inom barnsjukvarden, men det skiljer inte s&
mycket fran vissa andra genetiska tillstind som diagnosticeras inom
barnsjukvérden och initialt omhéndertas dér. Tva (2) enheter skulle ocksd 6ka
redundansen och minska den sarbarhet som en (1) enhet skulle medfora.

Konsekvenser for miljo-, barn- och jamstalldhetsperspektiven
Beslutet bedoms inte ha konsekvenser for miljo-, barn- eller
jamstilldhetsperspektiven.

Ekonomiska konsekvenser

Aktuellt beslut bedoms inte ha ekonomiska konsekvenser. Senare 1 processen
kring nationellt hogspecialiserad vérd ska beslut tas om var varden ska
bedrivas. Dessa beslut kan pa sikt innebdra ekonomiska konsekvenser for
Region Orebro lin.

Beslutsunderlag

ForedragningsPM hilso- och sjukvardsndmnden 2026-10-07
Remissvar

Remiss

Martin Gunnarsson
Tt hélso- och sjukvardsdirektor

Skickas till:
Socialstyrelsen

Postadress

Region Orebro 13n

Box 1613, 701 16 Orebro

www.regionorebrolan.se E-post: regionen@regionorebrolan.se



	Svar på remiss om sakkunniggruppers genomlysning inför beslut om nationell högspecialiserad vård – Huntingtons sjukdom
	Förslag till beslut
	Sammanfattning
	Konsekvenser för miljö-, barn- och jämställdhetsperspektiven
	Ekonomiska konsekvenser
	Beslutsunderlag
	Skickas till:


