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Remissvar - Avseende forslag till strategi inom
omradet séllsynta sjukdomstillstand

Dietisternas Riksforbund (DRF) vill borja med att tacka for fortroendet och
mojligheten att 1dmna aterkoppling pa denna remiss.

Overlag tycker vi att det ir ett bra forslag. Nir vi liser den "nationella strategin” vicks en friga
om hur rimligt det 4r att samtliga regioner ska uppritthdlla god kunskap om diagnos,
diagnosticering, behandling och andra insatser. Kanske &r det istéllet mer rimligt att vi fokuserar
kompetensen till exempelvis NHV-enheten och ger dem bésta mojliga forutséttningar att bidra
med diagnostisering och andra insatser for hela landet. Samtidigt kan vi ligga storre vikt vid att
stodja individen, familjen, anhoriga och personliga assistenter att ta sig till dessa specialiserade
enheter. Detta kan till exempel ske genom erséttning for resekostnader som dverstiger normal
taxa for resor till "det egna" sjukhuset beroende pa bostadsort samt ekonomiskt stod for
inkomstbortfall, patienthotellavgifter och liknande.

Efter att ha last "kunskapsunderlaget" vicktes foljande funderingar:

e Sida 11: Angéende otillrackligt IT-stod — kan vi i detta sammanhang ocksa lobba for ett
nationellt journalsystem som anvinds inom vard, omsorg och skolmiljoer?

e Sida 16: Intygshanteringen behover forbittras. Vi efterlyser konkreta forslag pa hur detta
kan underlittas samt forslag pa vem som bor ansvara for olika delar av processen.

e Sida 23: Primirvardens medicinska omhindertagande (Primo) saknar dietist, vilket &r en
mycket viktig resurs for vissa diagnoser.

e Sida 24: Kunskapsspridande funktioner saknar aterigen konkreta forslag pa hur detta ska
hanteras.

Tack pa forhand for att ni beaktar vart remissvar.

Med vinlig hélsning,

Rebeka Bereczky Veress
Remissansvarig, Dietisternas Riksforbund
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