Svar pa remitterat forslag till nationell
hégspecialiserad vard - Huntingtons sjukdom

Socialstyrelsen har efter remiss och beredning tagit fram en nagot férandrad definition samt ett nytt
antal enheter inom det tidigare remitterad omradet Huntingtons sjukdom. Socialstyrelsen ar i detta
omrade intresserad av synpunkter pa definition och antal enheter. Vi ser gdrna att ni motiverar ert
stallningstagande oavsett om ni tillstyrker eller inte.

Remissynpunkter

Vardomrade och diarienummer: Huntingtons sjukdom (Dnr 96663/2023)

Remissinstans(er): Region Orebro ldn
Region Orebro 1an och Orebro universitet tar gemensamt fram likalydande remissvar.

Forslag till definition och avgransningar

LI Tillstyrker
L] Tillstyrker med synpunkter
Tillstyrker inte

Eventuella synpunkter, alternativt motivering till stallningstagandet:

Region Orebro lan tillstyrker inte definitionen av Huntingtons sjukdom men anser dnd3 att varden
behover nivastruktureras. D3 det ror sig om cirka 1000 vuxna patienter med en geografiskt jamn
fordelning 6ver landet finns dock inte skal att fordela patienterna till fem (5) av sjukvardsregionerna.
Region Orebro lan férordar darfér en sjukvardsregional nivastrukturering. Vad géller barn &r antalet
patienter betydligt farre och det kan finnas skal till nationell nivastrukturering.

Forslag till antal enheter

L] Tillstyrker
O] Tillstyrker med synpunkter
Tillstyrker inte

Eventuella synpunkter, alternativt motivering till stallningstagandet:

Region Orebro l4n tillstyrker inte forslaget om fem (5) enheter fér vuxna utan forordar
sjukvardsregional nivastrukturering. Om Socialstyrelsen valjer att ga vidare med NHV instammer
Region Orebro l3n inte i argumenten om geografiska skl for fem (5) enheter, utan férordar i s fall
som mest fyra (4) tillstand. Det finns andra tillstand dar geografi har vagts in i bedémningen och
resulterat i fyra (4) tillstand, till exempel for ryggmargsskador.

Region Orebro l3n anser emellertid att det bér vara tva (2) enheter som omhiandertar barn inom
tillstandsomradet. Anlagsbéarare och barn med juvenil Huntingtons ar sallanhdndelser inom
barnsjukvarden, men det skiljer inte sa mycket fran vissa andra genetiska tillstdnd som diagnosticeras
inom barnsjukvarden och initialt omhandertas dar. Tva (2) enheter skulle ocksa 6ka redundansen och
minska den sarbarhet som en (1) enhet skulle medféra.
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