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Yttrande ang. remiss Screening for X-bunden
adrenoleukodystrofi (X-ald)

Region Jonkdpings ldn, Region Kalmar ldn och region Ostergdtland har valt att
yttra sig gemensamt inom ramen for samverkan inom den Sydostra
sjukvérdsregionen. Svaret har beretts med sakkunnigstod fran regionalt
programomrade for sdllsynta sjukdomar och regionalt programomrade for barn
och ungas halsa.

Sjukvardsregionen tillstyrker att screening for X-ald hos pojkar inkluderas 1
nyfoddhetsscreeningen.

Eftersom langtidsdata avseende behandlingsresultat &nnu &r bristfalliga och
screeningen beddms komma att identifiera individer med olika grad av risk
beddmer sjukvardsregionen att rutiner for uppfoljning bade av
screeningprogrammets resultat och av de individer som identifieras behdver
utvecklas med stdd i nationell samverkan. Socialstyrelsen kan med fordel
samverka med regionerna i detta genom nationellt programomrade for sillsynta
sjukdomar och de regionala centra for séllsynta diagnoser som finns etablerade 1
sjukvérdsregionerna.
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