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SALLSYNTA HALSOTILLSTAND OCH

DET SALLSYNTA DILEMMAT

Med véra drygt 16 000 medlemmar &r
Riksférbundet Sallsynta diagnoser den
aktor som representerar den storsta
gruppen personer som lever med séll-
synta halsotillstdnd och deras nirstaen-
de i Sverige.

Ett hélsotillstind anses vara sallsynt nér
det beror hogst fem av 10 000 invénare.
De mer dn 7 000 séllsynta diagnoserna
som &r kdnda idag ar valdigt olika, men
anda har de 500 000 individer som lever
med séllsynta hélsotillstand i Sverige
idag mycket gemensamt, de delar det
séllsynta dilemmat:

e Attkidnna sig ensam med sin diag-
nos eller sitt halsotillstand

o Att kunskapen ér lag eller bristfal-
lig, inte enbart hos allménheten
utan ocksé inom vard, omsorg och
6vriga stodfunktioner i samhillet

o Att hilsotillstdindet ofta ar medfott
(genetiskt), att personen lever med
det hela livet, kan ha fatt det av
sina foraldrar och for vidare det till
sina barn

o Att det sdllsynta halsotillstandet
ofta paverkar flera organsystem i
kroppen och leder till mer &n en
funktionsnedséttning

o Attde livslanga behoven kraver
kontinuerlig vard och forebyggan-
de halsoarbete for vilket varden ar
daligt rustad

e Att tat kontakt med méanga véard-
specialitéer kravs utan att ndgon
tar Gvergripande, samordnande
ansvar for behandlingarna

Att varden saknar kunskap om det
sallsynta halsotillstandet leder till

e  ldng véantan pa ritt diagnos, inte
sdllan 6ver tio &r

e utebliven eller uppskjuten véard

e att man har svart att triffa en
expert

e ojamlik vard bade mellan di-
agnoser och regioner, eftersom
kunskapen dr ojamlikt fordelad
6ver landet
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SALLSYNT MEN INTE OVANLIG -
RIKSFORBUNDET SALLSYNTA DIAGNOSERS
MEDLEMSUNDERSOKNING 2022

I Riksforbundet Séllsynta diagnosers
senaste medlemsundersokning Sallsynt
men inte ovanlig 2022 rapporterar
knappt 1 500 av vara medlemmar att
brist pa kunskap om séllsynta hélsotill-
stand kan leda till att det tar mer 4n 30
ar innan den ritta diagnosen stills. Sva-
ren visar att utan ratt diagnos forsvaras
tillgang till vard och behandling och
tre av tio rapporterar dven att de nekats
vard. Trots ett stort antal regelbundna
vardkontakter upplever stora delar av
gruppen att de inte fatt vard nér de har
behovt det samt att det saknas malsatt-
ning och samordning f6r deras behand-
lingar. Bara tva av tio har en vardplan
och trots att tre av fem har en eller flera
fasta vardkontakter, upplever var fjarde
att de inte dr hjdlpta av den. I stéllet
uppger néstan hiélften av deltagarna att
en personlig kontaktperson for hjélp
med samordning och kontinuitet med
varden skulle uppskattas.

Medlemsundersokningens resultat for
hela Sverige sammanfattas i var stora
rapport Sallsynt men inte ovanlig 2022
som gar att bestalla i tryckt form fran
Riksférbundet Sallsynta diagnoser.
Kontaktinformation till kansliet finner
du pé var hemsida sallsyntadiagnoser.
se. Ddr kan du ocksé ladda ned rappor-
ten som pdf. Sok efter ”Séllsynt men
inte ovanlig 2022”.

P4 grund av det regionala sjilvstyret
visar resultaten mellan Sveriges sex
sjukvardsregionerna skillnader. I denna
rapport redovisar vi resultaten fran en
av regionerna, Region Norr som bestar
av Norrbotten, Vasterbotten, Jimtland/
Hérjedalen och Visternorrland.

Resultaten for de Gvriga regionerna
finner ni pa var hemsida, sok efter
”Séllsynt men inte ovanlig 2022”. De re-
gionala rapporterna kan ocksé bestillas
i tryckt form fran Riksforbundet Sall-
synta diagnoser. Kontaktinformation
till kansliet finner du pa var hemsida
sallsyntadiagnoser.se.

Vi hoppas med denna regionala kart-
ldggning kunna bidra till att Sveriges
vardvision uppnds "en god hélsa och
en vard pa lika villkor for hela befolk-
ningen”' sa att alla som lever med ett
séllsynt halsotillstand och deras nér-
stdende ska kunna uppna bésta mojliga

livskvalitet genom hela livet.

1. Halso- och sjukvardslag (2017:30); 3
kap, 81
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SAMMANFATTNING OCH ANALYS
AV RESULTAT | REGION NORR

Detta dr en delrapport som samman-
stéller resultat fran Riksforbundet Sall-
synta diagnosers medlemmar boendes i
Region Norr som deltog i medlemsun-
dersokning 2022. I delrapporten lyfter
vi sarskilt de omraden som tydligast
visade utmaningarna som personer som
lever med sillsynta hélsotillstind méter
inom Svensk hilso- och sjukvérd.

En fullstindig redovisning av alla resul-
tat for sjukvéardsregion Norr finner ni
pé var hemsida sallsyntadiagnoser.se ge-
nom att leta efter "Ar det Postkodlotteri-
et eller Séllsynt halso- och sjukvard?”

-

§§§
-
-n
§§

Som i alla andra regioner visar dven
resultaten i Region Norr en blandad
bild. Tillgang till tidig diagnos, vard
och expertkunskap verkar forsvéarad.
Samtidigt upplevs varden i hogre grad
behovsanpassad och upplevs som bittre
forsedd med kunskap om det sallsynta
hilsotillstindet. Tillgang till genetisk
testning avviker positivt frén 6vriga
regioner samtidigt som tillgang till
befintlig behandling och till specialist-
tandvard avviker negativt.

1
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Diagnos: Mojlighet att diagnosticeras
tidigt rapporteras ldgre i Region Norr,
vilket visar sig bade i minsta andelen
som fick den sillsynta diagnosen stélld
under barnadren och hogsta andelen
personer dar diagnosen stélldes som
vuxen. Tiden fran forsta vardkontakt till
att diagnosen stilldes avviker inte och
dokumentation av séllsynta diagnoser i
patientjournalen gors i hogre utstrack-
ning.

Viard for personer som lever med
sillsynta hélsotillstand: Detta omrade
visar en spretig bild. Det dr vanligare
att man nekas vérd samtidigt som férre
deltagare uppger att varden &r daligt an-
passad efter deras behov i Region Norr.
Avsaknad av experter och expertteam
rapporteras ndst hogst i landet, samti-

digt som vardens kunskap om sillsynta
hilsotillstand far battre omdome én i

andra regioner. Vardplaner och fasta

vardkontakter upplevs som vanligare
och mer hjdlpsamt @n i 6vriga regioner
samtidigt som andel som har fasta vard-

kontakter dr nést lagst i landet.

Genetisk testning: Tillgang till genetisk
testning dr hog i Region Norr och inga
avvikelser visar sig gallande den viktiga
genetiska vigledningen.

-
) 4
-----——————_—

Vardagsliv och kontakt med samhill-
sinstanser: Tillgang till sysselséttning
och hjilpmedel avviker inte i Region

Norr men kunskapen hos skola och

arbetsgivare om sillsynta halsotillstdnd
saknas i hogre utstrickning an i 6vriga

landet. Samtidigt upplevs kunskapen
om séllsynta hélsotillstind hos andra
viktiga samhéllsfunktioner som battre.

Tillgang till likemedel: Andelen per-
soner som uppger befintlig behandling
for det sallsynta halsotillstand ar storst i
Region Norr, samtidigt som tillgdng till
behandlingen visar stérsta utmaningar,
béde vad giller tillgang till lakemedels-
forman eller helt utebliven behandling.

Tand- och munhilsa: Paverkan av
det sdllsynta halsotillstandet pa tinder
och mun avviker inte i region Norr
fran ovriga regioner och samma géller

kunskap hos tandlédkaren och individen.

Regelbunden tandvérd och tillgang till
specialisttandvard ligger dock pa ldgre
niva an i 6vriga landet och samma gal-

ler for andel personer som har avstétt
tandvarden.

o
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RESULTATREDOVISNING

Bakgrund deltagare

Ungefir 13% av alla deltagare i Riks-
forbundets medlemsundersékning bor
i sjukvérdsregion Norr (191 personer).
Denna delgrupp avviker inte fran hela
gruppen i sin bakgrund och uppvisar
foljande egenskaper: En tredjedel ar
nérstaende och av dessa dr den stérsta
gruppen fordldrar (sex av tio). Majo-
riteten av ndrstaende dr kvinnor (sju

av tio), fodd i Sverige (nio av tio) och
befinner sig i 6vre vuxenalder (tva
tredjedelar ar 45 ér eller aldre). Trots
hog utbildningsgrad (nio av tio utbildat
pa gymnasium eller universitet) uppger
halften av nirstaende att de inte har

en heltidssysselsittning och hos dessa
anger var femte det séllsynta halsotill-
standet som anledning till detta.

2av3

som ar narstaende till ndgon
som lever med ett séllsynt
halsotillstand &r kvinnor

6 av 10

deltagare i Region Norr
lever sjédlv med séllsynta
halsotillstand

Sex av tio deltagare i Region Norr lever
sjalv med séllsynta hélsotillstand och de-
ras bakgrund ér ocksd samma som i hela
gruppen: majoriteten dr kvinnor (tva
tredjedelar), fodda i Sverige (mer 4n nio
av tio), drygt sju av tio dr mellan 25 och
74 &r och rapporterar hog utbildnings-
niva (knappt tvé tredjedelar utbildad pa
gymnasium eller universitet). Trots detta
uppger hilften inte ha heltidssysselsatt-
ning och av dessa anger tva tredjede-
lar det sallsynta halsotillstandet som
anledning for detta. Andel personer som
uppger ingen sysselsattning alls i Region
Norr (knappt en i fyra) ligger pa samma
niva som genomsnitt Gver alla regioner.

Riksférbundet Séllsynta diagnoser 2022
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DIAGNOS

Svaren frédn Riksférbundet Sallsynta diagnosers knappt 1 500 medlemmar visar
att tillgang till ritt diagnos ér en forutsittning for bra bemétande inom hélso- och
sjukvérden och for tillgdng till vird och behandling efter behov. Anda uppger
deltagare foljande:

o Flerin 5 av 10 fick sin diagnos faststalld forst i vuxen alder

o Bara3av 10 fick diagnosen stélld under barnadren

o For2av 10 tog det mer &n 10 ar att fa sin diagnos faststalld

o 4av 10 fick battre bemodtande inom varden efter att diagnosen stélldes

o For 1 av 10 stir den sillsynta diagnosen inte i patientjournalen

Resultat fran region Norr
avviker till viss del enligt
foljande

Tidpunkt for diagnos: Andel personer

som fick den sillsynta diagnosen stélld

under barnaaren inklusive tondrstid &r 0
ldgst i Region Norr (34%) jamfort med 6 3 /
de Gvriga regionerna ddr motsvarande 0
siffror ligger mellan 38% och 46%. Sam-
tidigt 4r andel personer ddr diagnosen
stéilldes som vuxen hogst i Norr (63%)
jamfort med de 6vriga regionerna dar

motsvarande siffror ligger mellan 52%
och 58%.

Andelen personer dar
diagnosen stélldes som
vuxen ar hogsti Norr
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Tiden fréan forsta vardkontakt till att
diagnosen stilldes: Andel personer
som uppger att det tog mindre dn sex
manader till den séllsynta diagnosen
stélldes avviker inte i Region Norr
(29%) utan dr samma som genomsnit-
tet over alla regioner (29%). Region
Norr avviker dock inte vad géller andel
personer dar det tog 3 ar eller langre till
att diagnosen stilldes (40%) utan denna
andel 4r ocksd samma som genomsnit-
tet 6ver alla regioner (40%).

40%
I

Dettog 3 &r
eller langre till
att diagnosen

stélldes

Genomsnittet for
alla regioner

Bemétande i virden efter att diagno-
sen stilldes: Andel personer som upp-
lever en forandring efter att diagnosen
stélldes ar hogst i Region Norr (52%)
jamfort med de Gvriga regionerna som
visar en relativ hog spridning mellan
30% och 44%. Av fritextsvaren framgar
att en forandring efter att diagnosen
stilldes ndstan alltid innebér en forbitt-
ring i form att den 6kade kunskapen
bidrar till enklare tillgang till ratt vard
och behandling.

Diagnosen som star med i patient-
journalen: Andel personer som uppger
att deras séllsynta diagnoser star med i
patientjournalen &r bara lite lagre i Re-
gion Norr (75%) én genomsnittet i alla
regioner (77%). Virden i regionerna
varierar mellan 73% och 81%. Region
Norr avviker inte i andel personer som
har en eller flera séllsynta diagnoser
som inte star med i patientjournalen
(9%) som dr samma som genomsnitt
6ver alla regioner (9%). Samma giller
andel personer som lever utan att diag-
nosen har kunnat stéllas dér resultat i
Region Norr (3%) visar bara lite ligre
siffror 4n genomsnitt Gver alla regioner
(5%)
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VARD FOR PERSONER SOM LEVER MED
SALLSYNTA HALSOTILLSTAND

Att ha tillgang till hilso- och sjukvard och till vardpersonal med kunskap om det
sdllsynta halsotillstaindet nar behovet uppstér dr en forutsittning for ett tryggt liv.
Att vardbesoken och behandlingarna samordnas och foljer ett tydligt mal ger moj-
lighet till en framatriktat och preventiv vard for personer som lever med séllsynta
hilsotillstand. Anda rapporterar de knappt 1 500 deltagare i var medlemsundersok-
ning 2022 foljande:

o Nistan 3 av 10 har blivit nekade vard p g a sitt séllsynta hélsotillstand och
néstan hélften uppger att varden inte dr anpassad efter deras behov

o 3av 10 har aldrig traffat en expert och bara 4 av 10 har varit i kontakt med ett
helt expertteam pa sitt hélsotillstdnd

e 6av 10 uppger att kunskap inom varden inte racker och i stillet anser 4 av 10 att
deras viktigaste kunskapskalla ar andra diagnosforeningar och patientnatverk

o 7av 10 har en syndromdiagnos som beror fler dn ett organsystem men dndé
har bara knappt 2 av 10 har en individuell vardplan som sétter ett tydligt
behandlingsmal

e 6av 10 ha fasta vardkontakter men var fjarde upplever inte att den hjalper

o Nistan 5av 10 6nskar en individuell kontaktperson for hjilp med samordning
och kontinuitet

Resultat fran Region Norr Nekad vard och vard efter behov:
iker till viss del enliat Andel personer som uppger att de
avviker ull viss del enlig blivit nekade sjukvérd pa grund av det

f0|ja nde séllsynta hélsotillstindet dr ndst hogst
i Region Norr (31%) och ligger 6ver

genomsnittet 6ver alla regioner (28%).
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Resultat i de 6vriga regionerna varierar
mellan 24% och 35%. Samtidigt ar
andel personer som svarar att varden

ar anpassad "i ldg grad” eller "inte alls”

efter de egna behoven nist lagst i Regi-
on Norr (43%) jamfort med dem 6vriga

regioner dar siffrorna ligger mellan 42%

och 51%.
31%

Uppger att de
blivit nekade
sjukvard pa grund av
det séllsynta
hélsotillstandet

Néast hogst i
Region Norr

Tillgéng till expert eller expertteam:
Andel personer som aldrig har tréffat
en expert pa det sillsynta hélsotillstan-
det dr nést hogst i Region Norr (35%)
jamfort med de 6vriga regionerna dar
siffrorna ligger mellan 22% och 35%.

35%

Andel personer som aldrig

har traffat en expert pa det

séllsynta halsotillstandet &r
nast hogst i Region Norr

Aven andelen som aldrig har triffat ett
helt expertteam for sitt hélsotillstdnd &r
nést hogst i Region Norr (48%) jamfort
med dem 6vriga regioner, dir varden
ligger mellan 37% och 50%.

Kunskap: Andel personer som upplever
att kunskapen inom varden inte racker
till for att ge rétt behandling av det

sallsynta hilsotillstandet dr ndst 1agst i
Region Norr (57%) jamfort med dem

6vriga regioner dér siffrorna ligger
mellan 56% och 63%. Region Norr dr
dven den enda region ddr den storsta
andel deltagare uppger att deras vikti-
gaste kunskapskilla dr ldkare (40%). I
alla andra regioner uppger majoriteten
av deltagare andra diagnosforeningar
och patientnétverk som framsta kun-
skapskalla om det séllsynta hélsotill-
standet.

Hogst i Region Norr

40%

Uppger att deras
viktigaste

kunskapskalla
ar lakare,
inte tex andra
diagnosfdreningar,

Komplexitet: Andel personer som
lever med en syndromdiagnos som kan
paverka olika organsystem dr hogst i
Region Norr (74%) jamfort med dem
6vriga regioner ddr véirden varierar
mellan 65% och 72%.
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Kontinuitet: Aven andel personer

som har en vardplan dr hogst i Region
Norr, bdde vad giller skriftlig (11%)
eller muntlig vardplan (11%). Virden

i dem Ovriga regioner varierar mellan
6% och 11% (skriftlig) och 7% och 10%
(muntlig).

Samordning: Andel personer som har
en eller flera fasta virdkontakter &r dock
nést lagst i Region Norr (58%) jamfort
med Ovriga regioner dér siffrorna varie-

Andel personer
som har fasta
vardkontakter ar
nast lagst

rar mellan 58% och 70%. Samtidigt dr

andel personer som upplever sig hjilpta

av sina fasta vardkontakter hogst i Re-
gion Norr (43%) jamfort med de 6vriga

regionerna dér virden varierar mellan
29% och 41%. Aven andel personer som

onskar en individuell kontaktperson for
hjalp med samordning och kontinuitet
ar lagst i Region Norr (40%) jamfort
med de 6vriga regionerna dir varden
varierar mellan 46% och 55%.

58%

43%

Andelen som upplever sig hjélpta av
dessa ar hogst i Region Norr
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GENETISK TESTNING

Tillgéng till genetisk testning ar ofta en forutséttning for att kunna stalla en sall-
synt diagnos eftersom mer 4n 70% av alla séllsynta halsotillstdnd ha ett genetiskt
ursprung. Anda rapporterar de knappt 1 500 deltagare i vir medlemsundersdkning

2022 foljande:

o  Baralav 3 blev tillfragad att genomfora en genetisk testning

o Hos 4 av 10 genomfordes en genetisk testning och hos 7 av 10 av dessa ledde

det genetiska test till diagnos

o Vad giller den viktiga vagledningen kring genomférandet och aterkoppling av
genetisk testning uppger 1 av 17 att de inte fick ndgon végledning innan och
1 av 10 fick ingen aterkoppling om resultat

Resultat fran Region Norr
avviker till viss del enligt

foljande

Tillgang till genetisk testning: Andel
personer som har tillfragats att ge-
nomfora en genetisk testning ar nast
hogst i Region Norr och ligger pa 38%
vilket &r samma for Region Stockholm/
Gotland och Region Vist. Andelen i
dem tvé 6vriga regioner ligger pa 32%
och 33%. Aven andel personer som har
genomgatt en genetisk testning for det

séllsynta hélsotillstindet dr ndst hogst i
Region Norr (39%).

e

39%

Andel personer som har
genomgatt en genetisk testning
for det séllsynta halsotillstandet

ar nast hogsti Region Norr
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Regionerna Stockholm/Gotland och
Vst ligger bara lite hogre (40%) och
andelen i de tva Gvriga regionerna ar
34% och 37%. Andel personer som
uppger att den genetiska testningen
ledde till diagnos ligger pa samma niva
i Region Norr (71%) som genomsnittet
over alla regioner (71%).

Uppger att

Genetisk vigledning: Andel personer
som inte har fatt ndgon vigledning inn-
an den genetiska testningen avviker inte
i Region Norr (6%) fran genomsnittet
for alla regioner (6%). Aven andel per-
soner som inte har fatt en aterkoppling
om resultat dr pa ungefar samma niva i
Region Norr (9%) som genomsnittet for
alla regioner (9%).

den genetiska (y
testningen ledde till 7 1 0

diagnos

Genomsnittet

av alla regioner
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VARDAGSLIV OCH KONTAKT MED
SAMHALLSINSTANSER

For att livet med séllsynta hélsotillstand ska vara sd bra som mojligt behover
vardagslivet priglas av en tillfredsstéillande sysselsittning och fungerande stod fran
andra samhillsinstanser. Anda rapporterar de knappt 1 500 deltagare i var medlem-
sundersokning 2022 foljande:

o Nistan 1 av 4 saknar helt sysselsattning trots hog utbildningsgrad

o Baralav 3 anser att skola och arbetsgivare kdnner till hur det séllsynta hilso-
tillstandet péverkar livet

o Bara5av 10 far de hjdlpmedel och anpassningar de ar i behov av

o Nastan 5 av 10 upplever att viktiga samhéllsfunktioner saknar kunskap om
sallsynta halsotillstand

Resultat fran Region Norr pa ungefir samma nivé i Region Norr

. _— . (24%) som genomsnittet for alla regi-
avviker till viss del enligt oner (23%) men andelen som uppger

foljande 100% sysselséttning ér lite lagre i Regi-
on Norr (38%) dn genomsnittet for alla
Sysselsittningsgrad: Andel personer regioner (42%).

som helt saknar sysselsattning ligger

Andelen som
uppger 100%

s 1 —38%
Norr ‘
42%

dr genomsnittet
for alla regioner
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Sillsynta hilsotillstand i vardagen: Norr utan ligger pa samma nivé (54%)
Andel personer som anser att skola och ~ som genomsnitt 6ver alla regioner

arbetsgivare kinner till hur det sdllsynta  (54%).
hilsotillstandet paverkar livet dr ldgst

i Region Norr (30%) jamfort med viér- Andel personer som upplever att viktiga
dena i de Gvriga regionerna som ligger samhadllsfunktioner saknar kunskap om
mellan 31% och 36%. séllsynta hilsotillstand &r lagst i Region
Norr (42%) jamfort med de 6vriga
Andel personer som uppger sig ha till- regionerna dér virden varierar mellan

géng till hjalpmedel och anpassningar 46% och 50%.
som behovs avviker dock inte i Region

Anser att skola och
arbetsgivare kdanner
till hur det séllsynta
halsotillstandet
paverkar livet

30%

Lagsti Region Norr

F

42%

Andelen personer som upplever att
viktiga samhallsfunktioner saknar
kunskap om séllsynta halsotillstand

Lagsti Region Norr
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TILLGANG TILL LAKEMEDEL

For bara 5% av alla séllsynta hilsotillstand finns en dndamalsenlig lakemedelsbe-
handling som kan bota eller avsevirt forbattra individens livskvalité. Dessa behand-
lingar dr ofta dyra och tillgang till de férsvaras av Sveriges regionala sjdlvstyre. De
knappt 1 500 deltagare i var medlemsundersokning 2022 rapporterar foljande:

e 3av 10 uppger att det finns behandling for det sallsynta halsotillstandet
o Avde som anger att en behandling finns uppger
e 7av 10 att de behandlas med lidkemedelsforman

o lav 25 att behandlingen bekostas sjilvt

o 1av6 har inte tillgéng till behandling

Resultat fran Region Norr Nést hogst i
avviker till viss del enligt Region Norr

foljande 35%

Tillgéng till behandling: Andel perso-
ner som uppger att det finns behandling
for det séllsynta hilsotillstandet dr nast
hogst i Region Norr (35%) jamfort med
de 6vriga regionerna dir motsvarande

Uppger att
siffror varierar mellan 28% och 35%. pPo

det finns behandling
for det séllsynta
hélsotillstandet

Riksférbundet Séllsynta diagnoser 2022



Ersittning for behandling: Av de som Andel personer som uppger sig bekosta
uppger att en behandling finns ar dock  befintlig behandling sjélv ligger pa

andelen som behandlas med likeme- ldgsta nivé i Region Norr (0%) jamfort
delsformén lagst i Region Norr (62%) med de 6vriga regionerna dar varde-
jamfort med de Gvriga regionerna dar na varierar mellan 4% och 9%. Andel
motsvarande siffror varierar mellan personer som uppger sig inte ha tillgdng
69% och 75%. till behandling dr dock hégst i Region
Norr (24%) jamfort med de 6vriga regi-
6 2 % onerna dir motsvarande siffror varierar

mellan 13% och 19%.

24%

Andelen som
behandlas med
ldkemedelsférmén

Uppger sig inte
ha tillgang till
behandling

LagstiRegion Norr

Hdgsti Region Norr

Riksforbundet Sallsynta diagnoser 2022 19



TAND- OCH MUNHALSA

Ténderna dr en del av kroppen och genetisk baserade syndromdiagnoser paverkar
ofta dven tand- och munhdlsa. Sveriges sjukvérdssystem skiljer dock pd ersittning
for allmén halso- och sjukvérd och tandsjukvard vilket forsvérar mojligheten att
bevara en god tand- och munhilsa for personer som lever med sillsynta hilsotill-
stand. De knappt 1 500 deltagarna i var medlemsundersokning 2022 rapporterar

foljande:

o 4av5 har regelbunden kontakt med tandvéarden samtidigt har 1 av 3 avstatt
fran tandvard, till exempel pa grund av hoga kostnader

o Hosmerin 5 av 10 paverkar det sallsynta hélsotillstindet tand- och munhélsan

o Idenna grupp uppger

e 2av5 att tandldkaren ej kdnner till att det séllsynta hélsotillstandet

péverkar tinderna

o lav3 att de sjilva har fatt tydlig information om hur det sillsynta
hilsotillstindet paverkar tinderna

o lav3 att de har erbjudits tillgang till specialisttandlakare

e Merén5av 10 av de 6ver 1 151 deltagarna som &r 24 ar eller éldre, har behovt
genomfora storre behandling for sina tinder

o Baraknappt en av tre, fitt information om olika tandvérdsstod

Resultat fran Region Norr
avviker till viss del enligt
foljande

Tandvéardsbehov: Andel personer som
har regelbunden kontakt med tandvér-

den ér ldgst i Region Norr (73%) som
genomsnittet 6ver alla regioner (79%).
Aven andelen som har avstatt fran
tandvarden dr lagst i Region Norr (23%)
jamfort med de Gvriga regionerna dar
siffrorna varierar mellan 28% och 36%.

Riksférbundet Séllsynta diagnoser 2022



13%

Andel personer som

har regelbunden
kontakt med

tandvarden

Lagsti Region Norr

Andelen som
har avstatt fran

tandvarden

23%

Lagsti Region Norr

Sillsynt tandpaverkan: Andel personer
som uppger att det séllsynta hélsotill-
standet paverkar tand- och munhélsan
avviker inte i Region Norr (55%) utan
ligger pa samma vérde som genom-
snittet for alla regioner (55%). Samma
giller andel personer som uppger att
deras tandlékare inte kinner till detta

ddr Region Norr (14%) ligger pa samma
nivd som medelvirdet for alla regioner
(14%).

Kunskap: Andel personer som sjélva
har fatt information om hur det séllsyn-
ta hélsotillstdndet paverkar tainderna
ligger ocksd pd ungefar samma niva i
Region Norr (33%) som genomsnittet
for alla regioner (34%).

Specialisttandvérd: Andel personer
som har erbjudits tillgang till specialist-
tandlékare r ldgre i Region Norr (29%)
an genomsnittet Gver alla regioner
(33%). Vérdena for alla regioner varie-
rar mellan 28% och 42%.

Andel personer som ér 24 ar eller dldre

Andel personer som har
erbjudits tillgang till
specialisttandlakare

29%

Lagre &n genomsnittet
over alla regioner

och som har behovt genomfora storre
behandling for sina tdnder ar ddremot
lagst i Region Norr (52%) jamfort med
de 6vriga regioner dér virdena varierar
mellan 52% och 63%.

Andel personer som har fatt informa-
tion om olika tandvardsstod avviker
inte utan ligger pa samma niva i Region
Norr (32%) som genomsnittet 6ver alla
regioner (32%).
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Undersokningen genomférdes via en
webbaserad enkat.

En unik link till enkéten skickades ut
via e-post eller SMS till samtliga med-
lemmar som Riksforbundet Séllsynta
diagnoser hade e-postadress eller mo-
biltelefonnummer till. Totalt skickades
enkiten till 8 594 medlemmar.

Tva e-postpaminnelser skickades ut och
en SMS-paminnelse.

Forsta utskick var den 29 november
2021 och datainsamlingen stingde den

22 december 2021. Det har kommit in
svar fran 1 483 personer som svarat pa
hela eller delar av enkiten. Det motsva-
rar en svarsfrekvens pa 17%.

Informationen om medlemsundersok-
ningen borjade spridas i oktober 2021 i
form av ett nyhetsbrev till medlemmar-
na och som information péa Riksforbun-
det Séllsynta diagnosers hemsida, samt i
forbundets sociala medier.
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