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Beredningsgruppens yttrande angdende
sakkunniggruppens forslag om
koncentration av viss vard vid Huntingtons
sjukdom

Yttrande

Beredningsgruppen avstyrker sakkunniggruppens forslag att Huntingtons sjuk-
dom ska utgora nationell hogspecialiserad vérd.

Skiilen for yttrandet

Vird som ska utgora nationell hogspecialiserad vard

Beredningsgruppen instimmer inte i sakkunniggruppens forslag att Huntingtons
sjukdom ska utgora nationell hogspecialiserad vard.

Beredningsgruppen vill dock lyfta att det dr extremt angeldget for regionerna att
etablera en fungerande samverkansregional nivéastrukturering for denna patient-
grupp. Patientgruppen ar relativt stor och darfor borde det finnas underlag att i
varje samverkansregion bygga upp multidisciplindra team med tillrdckligt med
kunskap och erfarenhet.

Hur paverkas hiilso- och sjukvardssystemet av aktuell koncentration

Hur pdaverkas akutsjukvdrden

Beredningsgruppen bedomer inte att akutsjukvarden paverkas av en eventuell
koncentration.

Hur paverkas ndrliggande omraden

Beredningsgruppen bedémer inte att en eventuell koncentration paverkar narlig-
gande omraden.

Geografiska aspekter

Beredningsgruppen beddémer att denna vard behover finnas i samtliga samver-
kansregioner.

Transporter

Beredningsgruppen bedomer att vissa patienter skulle behdva resa om omradet
blev nationell hdgspecialiserad vard.

Utbildning och forskning
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Beredningsgruppen konstaterar att utbildning och forskning har potential att for-
bittras om omradet skulle vara samverkansregionalt nivastrukturerat.

Antal enheter aktuell vard ska bedrivas pa

Beredningsgruppen instdimmer inte i sakkunniggruppens forslag att aktuell vard
ska bedrivas vid tre enheter for vuxna och en enhet for barn. Beredningsgruppen
har i denna bedémning beaktat bl.a. foljande:

Beredningsgruppen konstaterar att det ar av storsta vikt att fa till fungerande
samverkansregional hogspecialiserad vard for denna patientgrupp i samtliga
samverkansregioner. Att detta enligt sakkunniggruppen inte finns idag anser be-
redningsgruppen dr anméarkningsvért. Det finns i detta omréde ett narhetsper-
spektiv for patient och familj i vardagen som behover beaktas. Vidare anser
gruppen att det skulle vara av virde om det kunde tillkomma ett kunskapsstyr-
ningsarbete sdsom ett vardprogram exempelvis for att kunna 6ka mojligheterna
att bedriva jamlik vard i landet inom omradet. Om varden definieras som NHV
och koncentreras till nidgra enheter anser beredningsgruppen att de brister som
finns i den samverkansregionala varden idag riskerar att befastas.

Beredningsgruppen bestar av Anders Sylvan, ordférande och ledaméterna Jan
Zedenius, systemexpert, Hakan Wittgren, systemexpert, Emma Spak, systemex-
pert, Magnus Hultin, systemexpert samt Daniel Janson Thorfinn, NPO Akut
vard. Samtliga ledamoter 1 beredningsgruppen star bakom yttrandet.
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