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Legeforeningens statusfapport Till it - trygghet - ti lgjenge-
l ighet fra 2009 tar t i l  orde for 6 styrke al lmennmedisinen
og fast legeordningen. Rappoften vekt legger fast legens
koordinerende rol le i  arbeidet med l istepasienter som har
behov [or sarski l te helse- og sosial t jenester Fksempler er
personer med kronisk sykdom, psykisk l idelse, mult imorbi-
di tet ,  rehabi l l ter ingsbehov og avhengighetsproblematikk.

En rekke artikler i dette nummeret av Utposten berorer fast-
legens koordinerende rol le vis- i -v is disse pasientgi-uppene.

Schi l l inger drofter hvordan ny forskr i f t  og nye retnings-
l in jer for legemiddelassistert  rehabi l i ter ing ( tAR) pivirker
behandl ingst i lbudet.  0m ikke annet,  skr iver han, har
LAR-retormen avdekket et behov for tet tere samarbeid
mel lom spesial ist-  og pr imarhelset jenesten nir  det gjelder
ansvare I  fo r  de  d i r l igs te  pas ien tene.  u  l id l igere  har
fast legen bl i t t  s i t tende med de vanskel igste pasientene>,
sier Schi l l inger,  som understreker at fast legene trenger
stotte i  behandl ingsapparatet Der[or er det ogsE bel imelrg
at han minner om spesial istenes ansvaf for 6 gi  vei ledning
i LAR-arbeidet.

Lensing og Midt lyng evaluerer hvordan Helsedirektoratets
vei leder for diagnost iser ing og behandl ing av ADHD er bl i t t
implementert  0g mottatt .  Forfatterne medgir at  interessen
er storst blant al lmennleger som fra far av er opptatt  av
problematikken, mens det er vanskel ig 6 fange interessen
hos dem som har fA el ler ingen pasienter med ADHD.

Hummelvol l  omtaler en undelsokelse av hvoldan oers-
oner med nevrof ibromatose oDDlever kontakten med sin
fast lege. Undersokelsen, som ef gjort  av Frambu senter
for s jeldne funksjonshemninger,  vrser at pasientene bide
onsker og verdsetter medvirknlng fra fast legen - selv nir
de langt pi  vei  f i r  dekkei s ine behov for helsehjelp
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Fostleoens
koordinerendeTolle

gjennom spesial isthelset jenesten. Fast legene utfordres t i l
3 t i legne seg nodvendig kunnskap som kan bidra t i l  et  godt
og konstrukt ivt  pasient- lege-forhold.

Farbu redegjor for forebyggrng, akuttbehandl ing og
rehabi l i ter ing ved hjerneslag. Som al lmennleger blrr  v i
konfrontert  med denne sykdommen b6de i  akutt fasen og
i oppfolgingen av pasientene etter sykehusbehandl ing.
Sarl ig gjelder det leger som har t i lsynsoppgaver i  syke-
hjem.

Fel lesnevneren for de nevnte pasientgruppene er deles
behov for helhet l ige behandl ingsfor lop med kval i tetssik-
tede behandl ingst i l tak. 5om Legeforeningens statusfapport
p6peker,  forutsetter dette bedre informasjonsutveksl ing
rundt pasientene i  overgangen mel lom t lenesteniviene.
0g igjen vi l  v i  understreke spesial isthelset jenestens
vei ledningsansvar ved behandl ing av personer med
sammensatte og sarski l te l idelser.

Fast legens koordinerende rol le beror p6 fagl ig stotte sd vel
som t i l l i tskapende aksept for den jobben man fakt isk gjor.

Tom Sundor
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AV GRETE HUMMELVOLL

Omlag 3rl ooo personer i Norge antas 6 ha en

sjelden genetisk tilstand. Kan det va,re at en del

av disse ikke fir tilgang til onsket helsehjelp

lokaltl Sjeldne genetiske tilstander innebrrer

nemlig spesielle utfordringer med hensyn til

kunnskap. Forer dette til at fasdeger betakker

seg fra 6 delta i behandlingenl

Fastlegene skirer h@yt pA brukertilfredshet i en sporreun-

ders@kelse om offentlige tjenester (1). Rapporten Sjeldne

funftsjonshemninger i Norge (2) setter fastlegen i et noe annet

lys. Av 57 respondenter sier 14 at fastlegen har skaffet seg

tilstrekkelig kunnskap om deres diagnose og gir et godt bi-

drag til deres helsesituasjon; 43 personer sier derimot at

fastlegen ikke er involvert i sporsmil knyttet til den sjeldne

diagnosen. For mange av de spurte er fastlegen overflOdig

pi grunn av god ivaretakelse i spesialisthelsetjenesten.

Andre ganger fremgir det at fastlegen ikke har involvert

seg i det hele tatt.

Nevrofibromatose type r er en sjelden tilstand som fore-

kommer hos 6n per 3-4ooo fOdte barn. Variasionen i ur-

trykksform og alvorlighetsgrad er stor, og nye vansker kan

oppsti uforutsigbart. Av medisinske utfordringer kan nev-

nes hyppig forekommende nevrofibromer. Disse er i ut-

gangspunktet godartede, men har potensielt plagsomme

eller skadelige konsekvenser; noen kan ogsi gjennomgi en

malign transformasjon. Ande utfordringer er skielettfor-

andringer, spesifikke eller diffuse smerter samt psykiske

vansker (3). Fastlegen kan vurdere behovet for henvisning

til spesialisthelsetjenesten, gi smertelindring og yte bistand

ved depressive reaksjoner hos pasienter som har en hver-

dag med mange belastninger.

Frambu senter for sjeldne funksjonshemninger (www.

frambu.no) e r et landsdekkende kompetansesenter for per-

soner med sjeldne og lite kjente funksjonshemninger samt

deres familier og tjenesteyte re . Frambu har spesiell kompe-

tanse pi rundt roo sjeldne diagnoser og er et supplement til

det ordinare tjenesteapparatet. En unders@kelse blant unge

voksne med nevrofibromatose r ble gjennomf@rt i zoo6-

zoo7. Hensikten var i fi mer kunnskap om hvordan unge

mennesker opplever 6 leve med nevrofibromatose.

Grete Hummelvoll
f  .1949, et spesial ist i  kl inisk psykologi, med
habil i ter ing som fordypningsomrdde. Hun har
vaft ansatt ved Frambu senter for sjeldne
lunksjonshemmingef siden 1 996.
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Femten kvinner og menn ialderen ft17 ir  ble inrerv;uer.
Rekruttering av intervjupersoner skjedde hovedsakelig

[ l ]ennom informasjon og invitasjon t i l  personer i  aktuel l
alder mens de var pi kurs pi Frambu. En senere supple-
r ing ble gjort med urgangspunkr i  Frambus register. Totalt
sa r5 av z3 inviterte personer ja t i l  i  bl i  intervjuet. Intervju_
ene ble gjort av psykologene Kjel l  Magnus Anronsenr,
Thora Yvonne Rian og Grete Hummelvol l .

1 K1eX M-\**,  som var inir iatrvraker og prosjekt leder f i ; r  uncler,
spkelsen, sl t r tcr pi  Frarnbu i  zoo6 og ba dr, . ,  d bl i  lost f ra der viderc arbciclet
Grere Hummelvol l  ble av Frambu bcdr om i  overta ansvrret for prosjekret.

Denne art ikkelen meddeler hva informantene har i  sr om
fastlegens rolle pi godr og vondr.

En god fastlege betyr mye
De f leste intervjuede i  undersokelsen mener at fast legen er
vikt ig. Med err unnrak har al le de intervjuede kontakt med
fastlegen. Nir de aller fleste er tilfredse med sin fastlege,
har dette f lere grunner:

Legen har sftaffet seg tikrreftftetig ftunnslpp om neurofbro_
matose r. Det forventes imidlertid ingen omfattende kunn_
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skap, og det verdsettes at legen kan erkjenne usikkerhet,

diskutere med andre leger el ler henvise videre.

God ftommuniftasjon og interesse for pasientens oppleaelse og

synspunftt. Slik kan ogsi pasientens kunnskap om nevro-

fibromatose I og egen situasjon komme til nytte. IJanserr

legens kunnskap, er dette viktig pi grunn av den store va-

riasjonen innen nevrofibromatose 1. Gode kommunikative

egenskaper oppleves som i bidra til bedre medisinske av-

gj@relser. I  en vanskel ig situasjon betyr det ogsi mye at

legen viser forstielse og emosionell stotte.

Legen er mer dBnipner enn portza(r. Noen situasjone r aktua-

liserer sp@rsmil om utredning og behandling i spesialist-

helsetjenesten. NAr legen er i tvii om behovet for spesialist-

tilsyn, opplever pasienten det som rrygr at legen for

sikkerhets skyld henviser videre. Legen sit ter ogsi med

n@kkelen til rettigheter og st@nadsordninger. Nir pasien-

ten har mange vansker og lite krefter, betyr det mye at

legen s@rger for at alt blir enklest mulig for pasienren.

En hardt rammet person forteller slik om hvor viktig fast-

legen er:

Legen har virkelig stitt p6. Hun har hjulpet meg veldig mye.
Pi smerteklinikken X har jeg vart ogsi. Vi har pr6vd masse
medikamenter. Hvis jeg trenger rekvisisjon eller resepter el-
ler noe som helst, tar ieg en telefon bare, og si legger hun det
ut og ieg komme r og henter dagen etter. Har hatt timer hos
henne der jeg har knekt sammen og gritt litt ogsi. Hun stot-
ter meg og forstir.

Nir fastlegen fungerer dirlig

Noen fi er misforn@yd med og har liten tillit til fastlegen.

Ingen av dem nevner legens kunnskap om diagnosen, men

derimot mer generelle forhold:

Ddrlig ftommuniftasjon og liten interesse. Det er vondt ikke i

bl i  vist interesse, ikke i  bl i  h@rt el ler tatt  pi alvor. En av de

spurte tor ikke ta opp sine helsebekymringer av redsel for

at legen skal le, mens en annen unng6r legebesOk sfr langt

det er mulig.

Mer pornartt enn dgrdpner. I noen tilfeller skriver legen bare

ut medisiner, men viser liten interesse for i henvise videre

S i E L D N E  G E N E T I S K E  T I L S T A N D E R

til spesialisthelsetjenesten. Dette har resulterr i un6dig lan-

ge smerteperioder fgr n@dvendig operasjon eller annen be-

handling. Ogsi overfor offentlige insranser oppleves legen

som lite behjelpelig.

For liten tid ausatt. Dette gir dirlige rammer for konsulta-

sjonen og et negativt signal til pasienten. Situasjonen blir

ogsi ungdig tungvint nir stadige bes@k hos legen mi til,

fordi en ikke rekker i ta opp sine sp@rsmil i den avsatte ti-

den.

FIva med andre sjeldne genetiske tilstander?

Resultatene fra underspkelsen samsvarer godt med Fram-

bus generelle erfaringer med brukere som har andre sjeld-

ne diagnoser. Resultatene underbygges ogsi av fokusgrup-

per med foreldre til barn med svrrt sjeldne kromosomavvik

(4). Mange av dem opplevde at legen ofte ikke hadde kunn-

skap om diagnosen. Erfaringene var likevel positive der-

som legen var arlig om sin manglende kunnskap eller viste

interesse for i lrre, utnytte foreldres kompetanse, bruke sin

egen generelle kompetanse, henvise videre og vare Spen

for i innromme feil.

Ul ike sjeldne genetiske t i lstander vi l  gi  ul ike rammer og

behov for fastlegens involvering. For mange personer med

en sjelden diagnose er det vikt ig at legen ikke avgrenser sin

rolle, men forholder seg konstruktivt til utfordringen med

6 tilegne seg kunnskap samt ha en god relasjon til og kom-

munikasjon med pasienten.
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sporsmal 0g kommentarer kan rettes ti l : ghummelvoll@c2i.net
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