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Svar pa interpellation om spinala muskelatrofier

Socialdemokraterna, genom Huseyin Mirza Karag6z, har till Regionstyrelsens ordférande stillt
fragor gillande Spinala muskelatrofier, SMA. Detta dr en grupp arftliga sjukdomar som
kidnnetecknas av att motoriska nervceller i mellanhjirnan, férlingda mirgen och ryggmirgen
bryts ned. SMA ir en ovanlig sjukdom dir knappt ett tiotal barn varje ar drabbas i Sverige.
Behandling med preparatet Zolgensma, en typ av genterapi, godkiandes férra aret av den
europeiska likemedelsmyndigheten, EMA.

Fragor gallande spinala muskelatrofier

Hur ser siukdomens utbredning ut i Halland?
Det finns enstaka patienter i Halland med denna typ av sjukdom, SMA typ 1.

Viilka typer av behandlingar finns att tillga i Halland?

Patienterna tas omhand av ett s kallat neuroteam pa Barn- och Ungdomskliniken och
Habiliteringskliniken i samarbete med regionsjukvard. Behandling beslutas i samrad
med regionsjukvirden och i enlighet med NT-rddets (nya terapier) rekommendationer.
I dagslaget dr behandling med likemedlet Spinraza det som rekommenderas.

Preparatet Zolgensma, det likemedel som nimns i interpellationen, ir en ny
behandlingsmetod. NT-radet rekommenderar Sveriges regioner att avvakta med
anvindning av preparatet tills att utvirdering och bedémning av behandlingen har
genomforts. Detta for att undvika inférande pa osikra grunder och risk att fi en
ojamlik hantering i landet. Region Halland arbetar med ordnat inférande av ny kunskap
och nya behandlingsmetoder och foljer NT-radets rekommendationer for att tillgodose
en jamlik vird och behandling.

Vilket forebyggande arbete planerar regionen for att forebygea sjukdomens forekomst?

Ingen region kan enskilt arbeta for att férebygga och férhindra uppkomst av arftliga
genetiska sjukdomar. Enligt Socialstyrelsens kunskapsdatabas om sillsynta
hilsotillstaind pagar det forskning om SMA med flera olika inriktningar.

Region Halland féljer nationellt faststillda kunskapsstod och riktlinjer for att kunna
erbjuda en hilso- och sjukvard som ir kunskapsbaserad, jamlik och resurseffektiv med
hog kvalitet.
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