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Remissvar: Forslag till nationell strategi inom omradet séllsynta halsotillstand

1. Primérvéardens fraimsta uppgifter i forhéllande till séllsynta sjukdomar ar dels att uppmérksamma att det &r
(kan vara) nagot séllsynt, dels att sta for kontinuitet och samordning for hela patientens hélsotillstand
inklusive det som inte dr kopplat till den férmodade/konstaterade séllsynta diagnosen. Det &r inte rimligt att
forvianta sig att man inom primérvarden ska ha koll pa alla séllsynta hélsotillstind som finns, utan
primérvardens expertis handlar om att urskilja det sjuka fréan det friska och se helhetsbilden.

2. Det mesta av det utredande arbetet, ndr misstanken har vickts, bor ske inom sekundirvarden alternativt
tertidrvarden. Inte i primérvarden.

Kolleger inom primédrvarden upplever tyvérr att ndr man har en stark misstanke om négot séllsynt och
remitterar till sekundérvérden sé skickas remiss tillbaka med hanvisning till utredning i tertidrvarden. Sen
remitteras patienten till tertidrvarden och déarifran foreslas diverse olika komplicerade och dyra utredningar
som primérvarden varken har kunskap eller resurser for att gora. Och patienten hamnar i klam.

3. Dessa patienter har ett stort behov av PAL (Patient Ansvarig Lékare) inom sekundér (och/eller tertidr) vérd,
utover PAL inom priméirvarden. Eftersom dessa patienter dr vanliga kommer de, utdver de tillstind som ar
kopplade till deras séllsynta tillstdnd/sjukdom, dven ha alla de vanliga sjukdomar som individer drabbas av,
kanske till och med i hogre utstrackning. Da ska vi inom primérvarden naturligtvis hjdlpa dem med det och
att de har en fast ldkare i primérvarden ar viktigt.

Dock ér det lika viktigt att det &ven finns en PAL inom sekundérvard/tertidrvard och att denna PAL tar emot
sina patienter pé liberal indikation nir primérvardens kunskap eller resurser inte racker till. Denna far d&
dven en konsulterande roll gentemot priméarvarden dar man tillsammans kan och bor samverka for patientens
bésta.

4. Det saknas en utbyggd habilitering for vuxna patienter med dessa tillstdnd/sjukdomar. Barnhabilitering finns
ofta men sé fort man blir vuxen forsvinner det och ansvaret for patienterna hamnar pa vanlig rehab och ofta
har de inte riktigt det habiliterande uppdraget och/eller kunskapen. Det gor att patienterna faller mellan
stolarna och far illa. Det &r forst och framst déligt for patienterna men det resulterar dven i en belastning pa
den dvriga varden som inte riktigt racker till eller har rétt verktyg for att hjélpa. Det blir d& en ineffektiv och
resursmassigt onddigt kostsam vard.
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