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Interpellation till ordférande i driftndmnd ADH,
Okad kunskap kring sallsynta halsotillstand

Manga féds med livslanga funktionsnedsattningar, som kraver insatser under hela ens livstid. Andra
kan fa symptom i flera organ senare i livet. | Sverige lever ca en halv miljon manniskor med ett
sallsynt halsotillstand, det vill séga att farre an fem av tiotusen personer har samma tillstand. Manga
har svara sjukdomar, for 70% av patienterna ar orsakerna genetiska. Fér manga kan vantan pa en
diagnos bli mycket lang, det visar riksféorbundet sallsynta diagnosers medlemsundersékning. | Sédra
sjukvardsregionen dar Region Halland ingar , fick 40% vanta mer an tre ar och endast 30% fick
diagnos inom 6 manader. 34 % har aldrig traffat en expert pa sitt tillstand, varannan har aldrig traffat
ett helt expertteam. Det &r samst i landet. Men denna trenden gar att vanda, det &r numera mgjligt
att undersoka en patients genetiska arvsmassa och stalla diagnos utifran det. Det finns expertteam
for séllsynta diagnoser pa alla universitetssjukhus i Sverige. | Region Skane finns expertcentrum fér
séllsynta diagnoser for hela var sjukvardsregion. Dem samverkar med expertteam och har
expertresurser. Dessvarre ar resurserna otillrackliga och ojamnt férdelade 6ver landet. Dessutom
far inte alla yrkesgrupper inom varden kannedom om tillganglig expertis och om méjligheterna med

den nya genetiska diagnostiken.

Med anledning av ovanstaende:

- Hur verkar vi i Region Halland for en tydligare nationell styrning av expertis och resurser?
- Hur sertillser vi i Region Halland att alla vardyrkesgrupper framat, har aktuell kunskap om
ny diagnostik- och behandlingsméjligheter for patienter med sallsynta diagnoser.
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