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Kort om genomforandet
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% Medlemmar med en sallsynt diagnos eller som har barn/anhorig med en

sallsynt diagnos.

’0

)

1 620 intervjuer med en deltagarfrekvens pa 35%.

<&

** 4 november - 29 december 2016.

Riksférbundet Sallsynta diagnoser : : Il( )Vl JS
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Om deltagarna

Riksférbundet Sallsynta diagnoser : : Il( )Vl JS
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Om deltagarna

Den siillsynta diagnosen faststdilldes......

| samband med fodseln

Jag har sjalv en

o)
sallsynt diagnos oo%

Under barnaaren

Under tonarstiden

Narstaende har en 44%

.. . 49%
sallsynt diagnos °

: Som vuxen

Har ingen faststalld
diagnos

BAS: Samtliga (n=1620)

Riksférbundet Sallsynta diagnoser : : Il( )Vl JS
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Upplevelsen av varden kopplad till den
sallsynta diagnosen

) Riksférbundet Sallsynta diagnoser : : Il( )Vl JS
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Endast 4 av 10 upplever att de alltid far den medicinska
vard som behdvs utifran den sallsynta diagnosen

FRAGA: Hur upplever du / din nirstdende / barnet vérden utifrén den sdllsynta diagnosen? Jag / min
ndrstdende / barnet upplever att jag / hen fdar den medicinska vdrd jag / hen behéver sésom
medicinering, kirurgi etc....

34% 16% 5% ¥z

m Alltid Ibland Sallan W Aldrig Vet gj

BAS: Samtliga (n=1620)

Riksférbundet Sallsynta diagnoser : : Il( )Vl JS
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Endast drygt en fjardedel far tillgang till rehabilitering
/habilitering

FRAGA: Hur upplever du / din ndrstdende / barnet vérden utifrdn den séllsynta diagnosen? Jag
upplever att jag / hen fdr tillgang till den rehabilitering / habilitering som jag / hen har behov av

27% 33% 19% 11% B2

...stéd och forstdelse for de psykologiska aspekter som diagnosen medfér och erbjuds
psykologiskt stod for att bearbeta situationen

...stdd utifran den sociala paverkan som diagnosen medfér t.ex. kuratorstéd
(ekonomiskt eller socialt stéd)

m Alltid Ibland Sallan W Aldrig Vet g]

BAS: Samtliga (n=1620)

Riksférbundet Sallsynta diagnoser : : Il( )Vl JS
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Diagnosbarare som ar 18 ar eller yngre ger varden
ett battre betyg an de vuxna

FRAGA: Hur upplever du / din ndrstdende / barnet vérden utifrén den sdllsynta
diagnosen? Jag / min ndrstdende / barnet upplever att jag / hen far ...

Alltid / ibland
...den medicinska vard jag / hen behover — 86%

sasom medicinering, kirurgi etc. 69%

...tillgdng till den rehabilitering/habilitering _ 79%

som jag / hen har behov av 52%

...stod och forstaelse for de psykologiska

aspekter som diagnosen medfér och erbjuds _ 46%

psykologiskt stod for att bearbeta 29%
situationen
...stod utifran den sociala paverkan som _ 44% M Barn 0-18 ar

diagnosen medfor t.ex. kuratorstod

) A Vuxna 19+ ar
(ekonomiska eller socialt stod) 2o%

BAS: Samtliga (n=1620)

Riksférbundet Sallsynta diagnoser : : Il( )Vl JS
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Drygt halften anser att det ar svart att fa den vard som man
bedOmer att det finns behov av

FRAGA: Upplever du / din nérstdende / barnet att det dr ldtt eller svért att fG den vérd som du / din
ndrstdende / barnet bedémer att det finns behov av, utifran den séllsynta diagnosen?

—_—

Mycket latt 9%
— 38%
Ganska latt 29%
Ganska svart 30%
— 53%
Mycket svart 23%
Vet gj

BAS: Samtliga (n=1620)

Riksférbundet Sallsynta diagnoser : : Il( )Vl JS
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4 av 10 nyttjar primarvarden kopplat till den
sallsynta diagnosen

FRAGA: Vilken / vilka av féljande vdrdinsatser brukar du / din
ndrstdende / barnet nyttja, kopplat till den sdllsynta diagnosen?

Specialistvard pa ex

0 Barn 69%, Vuxna 51%
specialistvardsmottagningar,... 56% o °

Primarvard/ 6ppenvard dvs halso- och
sjukvard som bedrivs utanfor sjukhus

399% Barn 18%, Vuxna 47%

Sjukhusvard sasom allmanmedicin, kirurgi,

0p B 45%, V 299
barnsjukvard etc. 349 Barn 6, Vuxna 29%

Rehabilitering/ habilitering 329 Barn 52%, Vuxna 24%

Tandvard 2994 Barn 34%, Vuxna 26%

6% svara annat sasom ex...

Psykiatri
Ortoped Fotvard
. Akupunktur Akutsjukvard
Inget av ovanstaende Massage Hemsjukvard
Sjukgymnast Privatvard
) Fysioterapeut
Vet gj Neurolog

BAS: Samtliga (n=1620)

10 Riksférbundet Sallsynta diagnoser : : Il( )Vl JS



Fokus pa varden 2017-02-28

Tva av tre som nyttjar primarvard / 6ppenvard anser att kunskapsnivan
inte ar tillracklig for att ge ratt behandling for den sallsynta diagnosen

FRAGA: Upplever du / din nérstdende / barnet att kunskapsnivdn inom féljande Andel som
vardinsatser dr tillréicklig fér att ge rétt behandling fér den séllsynta diagnosen? nyttjar

Specialistvard pa ex specialistvardsmottagningar,
universitetssjukhus eller motsvarande klinik

32% 26% 18% 8% BEVIW. A 56%

Tandvard 26% 24% 20% 12% Al 29%

Rehabilitering/ habilitering 18% 229% 26% 15% ey, 32%

Psykiatri [EEWLYS 20% 21% 17% 23% s 6%

Sjukhusvard sasom allmanmedicin, kirurgi,
barnsjukvard etc.

Andra ndmnda vardformer 7% 14% 7%

i Primarvard/ 6ppenvard dvs hélso- och sjukvard
| / 8pp j 11%  17% 15%

som bedrivs utanfor sjukhus

13% 18% 25% 15% L, 34%

_________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________________

B 5. Fullt tillracklig =4, =3, m2. ®1l.nte alls tillracklig m Vet ej
BAS: Har nyttjat resp vardinsats

Riksférbundet Sallsynta diagnoser : : Il( )Vl JS
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Nar de far 6nska fritt kring hur varden utifran den séallsynta diagnosen
skulle fungera dnskas primart mer kunskap och samordning

"Att saker inte tog san tid,

att det inte blev sa mycket

vantan och inte sa manga
olika personer
inblandade.”

“Att man blir tagen pa allvar och inte
bara kollar blodtrycket om man
berattar om andra symptom eller
stdllen man har ont pa.”

”Stod till forskning sa att alla »Kunskap viktigast.
behévande snabbt far Idag okunskap om sallsynta
diagnos och lamplig sjukdomar. Kompetens och vana av
behandling.” patienter med sallsynt sjukdom.
Samlad kompetens och bra
bemodtande. Less pa att forklara

sjukdomen och fa fel vard. Riktlinjer

g ) ) adekvata. EJ BLI IFRAGASATT eller
Att det fanns nagonstans att vanda dumforklarad av vardpersonal. Ej

sig pa sjukhuset som kan ge prestigejakt utan att de kan be om
information om diagnosen och att de hjalp av kompetent personal sa att
olika vardinstanserna var kopplade till patienten far adekvat vard. Likvardig

varandra. Att det fanns en vard i landet. Kompetenshojning

samordnare.” generellt..”
BAS: Samtliga (n=1620)

12 Riksférbundet Sallsynta diagnoser : : Il( )Vl JS
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Kannedom om Centrum for Sallsynta
Diagnoser (CSD)

13 Riksférbundet Sallsynta diagnoser : : Il( )Vl JS
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Drygt en av fyra kanner till att det finns Centrum for Sallsynta
Diagnoser (CSD) vid universitetssjukhus

FRAGA: Kdnner du / din nérstGende / barnet till att det finns Centrum fér Séllsynta
Diagnoser (CSD) vid universitetssjukhus?

Ja

Nej 59%

Vet gj 12%

BAS: Samtliga (n=1620)

Riksférbundet Sallsynta diagnoser : : Il( )Vl JS



Fokus pa varden 2017-02-28

4 av 10 kanner inte till om det finns expertteam for just
deras / deras anhdriges sallsynta diagnos

FRAGA: Kénner du / din ndrstdende / barnet till om det finns Vet ej; 4
expertteam for just din / din nérstdendes / barnets sdllsynta diagnos?

—

Vet att det finns 31%
o
Tror att det finns 19%
Tror inte att det finns 21%
=~ 40%
Vetej 19% Sex av tio av dem som tror /

vet att det finns expertteam for
Vet att det inte finns 9% deras / den ndrstdendes
sdllsynta diagnos har haft
kontakt med expertteamet

BAS: Samtliga (n=1620)

15 Riksférbundet Sallsynta diagnoser : : Il( )Vl JS
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Knappt 2 av 10 som har haft kontakt med expertteam upplever att det
finns ett samarbete mellan lokala vardgivare och CSD / expertteam

FRAGA: Upplever du / din ndrstGende / barnet att det finns ett samarbete mellan din / din
ndrstdendes / barnets lokala vdrdgivare och Centrum fér Séllsynta Diagnoser (CSD) / expertteam?

Ja

Nej 44%

Inte aktuellt 11%

Vet ej 27%

BAS: Har varit i kontakt med expertteam (n=495)

Riksférbundet Sallsynta diagnoser : : Il( )Vl JS
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Tre av fyra a&r beredda att resa for att fa expertvard, oavsett
var i landet den ar placerad

FRAGA: Om det fanns ett expertteam med samlad medicinisk kompetens fér din / din nérstdendes / barnets diagnos
pd annat ort i Sverige, dr du / din nérstdende beredd att resa dit for att fG den vdrden, oavsett var i landet den dr
placerad?

o .
Ia 7504 ‘ 80% Barn 18 ar
eller yngre
Nej 7%
Vet €] 17%

BAS: Samtliga (n=1620)

Riksférbundet Sallsynta diagnoser : : Il( )Vl JS
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Kannedom om och kunskap kring
lakemedel kopplat till den sallsynta
diagnhosen

Riksférbundet Sallsynta diagnoser : : Il( )Vl JS
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Tva av tio anser inte det finns kompetens kring vilka lakemedel som pa ett
avgorande satt skulle kunna forbattra livssituationen pa varken sin
narmsta klinik, vardcentralen eller inom landstinget

FRAGA: Upplever du / din nérstdende / barnet att ndgon/négra av féljande vdrdgivare har kompetens kring vilka Iékemedel som pd ett
avgorande sdtt skulle kunna férbdttra din / hens livssituation?

Barn (18 ar eller yngre) (40%)

e . . 0
Nej, finns inget sadant ldkemedel 34% Vuxna (8ver 18 4r) (31%)

P& min narmaste klinik 13%

Pa vardcentralen

Barn (18 ar eller yngre) (12%)

Inom mitt landsting 15% 7/ Vuxna (6ver 18 ar) (21%)
Nej, inget av ovanstaende 19%
= 38%
Vet ej 19%
=

BAS: Samtliga (n=1620)

Riksférbundet Sallsynta diagnoser : : Il( )Vl JS
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En av fyra upplever i hog grad att varden i dag ger snabb
tillgang till ratt medicin for deras / den anhdériges diagnos

FRAGA: I vilken grad upplever du / din nérstdende / barnet att vdrden idag ger
snabb tillgdng till rétt medicin for din / hens diagnos?

5. Mycket hog grad ST TTTTTTT T T TS T TS o o mmmmmmmmmm s s s e N
' En stérre andel vuxna (41%) anser att ‘:
— 26% | de/deras ndrstdende inte fdr tillgéng till !
A 14% | réitt medicin snabbt jimfért med |
. barn/anhériga till barn i dldern 18 ar eller !
- .\ yngre (21%). I

3. 15%

2.
— 36%
1. Inte alls 22%
Vet ej 24%

BAS: Samtliga (n=1620)

20 Riksférbundet Sallsynta diagnoser : : Il( )Vl JS
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Information och kunskapsutbyte

21 Riksférbundet Sallsynta diagnoser : : Il( )Vl JS
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Fokus pa varden

Det finns ett stort behov av bade
Informationsinhamtning och att utbyta erfarenheter
med andra som har en séallsynt diagnos

FRAGA: Brukar du / din nérstdende / barnet utbyta
-,

erfarenheter med andra som har en sdllsynt diagnos? , » ~

P4 N
\
\.
55% googlar information Ja 0% 1 ]
\ /
. T S ’
40% vander sig till lakare S v
N~ ~ -
AR S =
o - . . . i AN
36% gar till andra diagnosféreningar Nej N Mmoo
¢"’ T sS
. . . ’ N
30% via sociala natverk { )
A S
~ 4
. . 0 \~~- —”/
20% Socialstyrelsen (I0OD) Vetej | 4% TSsee -

17% Riksforbundet Sallsynta diagnoser

BAS: Samtliga (n=1620)

Riksférbundet Sallsynta diagnoser : : Il( )Vl JS
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Summering

Riksférbundet Sallsynta diagnoser : : Il( )Vl JS
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Konklusion

K/
0’0

Fortsatt stora skillnader i varden - de atgarder som gjorts har annu inte satt nagot storre avtryck.

+* Lag kannedom om Centrum for Sallsynta Diagnoser (CSD). Synligheten for CSD och vad de tillfor

utifran brukarperspektivet bor synliggoras.

K/
0’0

Det finns ett stort behov bade av rena fakta via olika informationskanaler och att fa utbyta

erfarenheter med andra i liknande situation.

K/
0’0

En fjardedel sdger att det inte finns lakemedel som kan forbattra deras livssituation, vilket gor vard

sasom rehabilitering / habilitering etc. dnnu viktigare.

Riksférbundet Sallsynta diagnoser : : Il( )Vl JS
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