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Fokus pa varden

En medlemsundersokning

FORORD

Vid olika sammankomster och i medlemsundersékningar inom Riksforbundet Séllsynta diag-
noser har det framkommit att det finns stora brister i den vard som erbjuds ménniskor som har
sdllsynta diagnoser. For att fa fakta om hur stora bristerna verkligen dr, inom vilka vardnivaer
och vilka vardgivare som de framfor allt forekommer, sa genomfordes medlemsundersokningen
Fokus pa varden. Den bekriftar de upplevda bristerna att det ar svart att fa vardbehoven tillgo-
dosedda pa ett adekvat sitt. Den framsta anledningen ér att kunskap oftast saknas om de olika
séllsynta diagnoserna.

Resultatet fran Fokus pa varden presenterades forsta gangen pa Séllsynta dagen den 29 februari
2008. Syftet var da liksom nu att patala behovet av fordandringar i vardsystemen mot en centra-
lisering pa nationell niva. Ett storre patientunderlag leder till 6kad kunskap och erfarenhet om
dessa sillsynta diagnoser. Det i sin tur bor 6ka mojligheten att tillgodose vardbehovet for de
ménniskor som har en sillsynt diagnos.

Elisabeth Wallenius

FOKUS PAVARDEN 3



SAMMANFATTNING

Personer med séllsynta diagnoser upplever ofta
stora problem och okunskap nir de har kontakt
med sjukvarden. Det blev tydligt nir Riksfor-
bundet Sillsynta diagnoser for nagra ar sedan
genomforde projektet Fokus pa vardagen bland
sina medlemmar. Det visade sig att det inte bara
var alla kontakter i vardagen som var svéra utan
aven kontakterna med sjukvarden, den instans
som ska ge professionell hjélp utifrén diagnos och
funktionshinder.

Syftet med undersokningen Fokus pa varden

var att ta reda pa hur varden fungerar idag for
forbundets medlemmar, inom vilka vardformer
de eventuella problemen finns och vilken typ av
problem man har. Enkétundersdkningen som gjor-
des omfattade alla medlemmar i Riksforbundet
Sallsynta diagnoser och svarsfrekvensen var cirka
43 procent.

En avgorande faktor for hur varden har upplevts
ar tidpunkten for ndr diagnosen har stillt. Manga
har inte fatt sin diagnos forrédn i vuxen alder

och de bedomer att varden forbattrades markant
efterat.

Aven om det finns tillgang till adekvat vard sd
anser sd manga som 28 procent att de inte far den
vérd de behdver. Orsakerna till detta kan vara
flera; okunskap, ovilja att remittera, dalig samord-
ning och geografiska avstand. Konsekvensen kan
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tyvérr, oavsett anledning, bli felbehandling med
skador och lidande som f6ljd.

Den storsta otryggheten upplever patienter med
séllsynta diagnoser inom primirvarden diar man
mots av bristande forstaelse och okunskap, medan
specialistvirden anses fungera bist trots dalig
samordning mellan specialister.

Med tanke pa att undersdkningen gillde diagnoser
med livslanga funktionsnedsittningar, var det for-

vanande manga som inte hade nédgon erfarenheten
alls av habilitering och rehabilitering.

De svarande var i stort sett eniga om att nationella
medicinska center for olika diagnosgrupper ar den
bista 16sningen for att forbattra varden for perso-
ner med séllsynta diagnoser. De kan fungera som
stod for brukarna och kan ockséd samarbeta med
andra vardgivare pa hemmaplan.



PROJEKT FOKUS PA VARDEN

Riksforbundet Sallsynta diagnoser genomforde
sommaren 2007 en medlemsundersdkning med
namnet Fokus p& varden. Syftet var att f4 informa-
tion om medlemmarnas upplevelse av varden.

Bakgrund

Riksforbundet Sillsynta diagnoser dr en organi-
sation som skapats genom att féreningar for olika
sillsynta diagnoser har gatt ihop och nya foren-
ingar for olika diagnoser har tillkommit. Férbun-
det representerar for niarvarande 33 féreningar och
enskilda personer, s.k. Fria gruppen. Sammantaget
finns ett femtiotal olika séllsynta diagnoser inom
riksforbundet.

Den forsta medlemsundersdkningen som genom-
fordes inom forbundet var Fokus pa vardagen, som
redovisades 2004. Den undersdkningen gav en
generell bild av de svérigheter som &r forenade med
att ha en sillsynt diagnos. Den bekriftade tydligt
vér hypotes att séllsyntheten i sig innebér sérskilda
forutsattningar. Detta beror pa den stora okun-

skap om de séllsynta diagnoserna som finns i hela
samhdllet, hos allminheten sa vil som de vardgi-
vare och professionella, som har till uppgift att ge
insatser utifran diagnos och funktionsnedsattning.
Det som blev tydligt, och den viktigaste informatio-
nen fran den undersékningen, var att medlemmarna
upplever att de har stora problem i kontakten med
véarden. Men den géngen var frigorna fokuserade
pa dagligt liv, varfor vi nu har genomfoért Fokus pa
varden for att fa fordjupade kunskaper och mera
fakta om svarigheternas omfattning pa olika vard-
nivaer. Undersokningen beror dven hur diagnosen
och funktionsnedséttningen far psykosociala och
ekonomiska effekter och i vilken man dessa effek-
ter beaktas inom vérden.

Syfte

Undersokningens syfte var att ta reda pa fakta
om hur varden fungerar fér minniskor som har
sdllsynta diagnoser och vidare att formedla infor-
mationen till politiker och beslutsfattare, som har
mojlighet att verka for att vrden utvecklas och
forbattras for ménniskor med sillsynta diagnoser.

Malgrupp
Personer som har séllsynta diagnoser och &r med-
lemmar i Riksforbundet Séllsynta diagnoser.

Metod och genomférande

Arbetet med undersokningen genomfordes i alla
delar av forbundets ordférande Elisabeth Wallenius.
Projektet finansierades av Riksforbundet Séllsynta
diagnoser utan externa projektmedel. Doktorand
Kerstin Moller, Institutet for handikappforskning
vid Orebro och Linkdpings universitet, samt med dr
Britta Berglund vardutvecklingsledare vid Gastro-
Centrum Omvéardnad, Karolinska Universitetssjuk-
huset i Huddinge medverkade under hela processen
for att sékerstilla kvalitet och en hog vetenskaplig
ansats. Kerstin byggde dven en databas i Access dar
allt material matades in for att kunna berdknas och
redovisas.

Med utgangspunkt fran resultatet av den forsta
medlemundersékningen, konstruerades en enkt
som slutligen omfattade 45 fragor om vérden. Fra-
gorna hade fasta svarsalternativ, och de svarande
uppmanades att skriva egna kommentarer och
berittelser. Fragorna avsig olika vardnivéer och
professioner samt i vilken utstrackning medlem-
marna upplevde att insatserna samordnades.
Enkéten provades genom att olika representanter
inom forbundet ombads att besvara fragorna och
kommentera enkidten. Dérefter fick den sin slutliga
utformning.

Undersokningen &r en totalundersokning. Mal-
gruppen dverensstimmer med Sillsynta diagno-
sers medlemmar. Enkiten tillsammans med ett
foljebrev sindes per post till medlemmarna. Pa
grund av att det inte finns ett centralt medlemsre-
gister 1 forbundet sdndes forsdndelsen ut pa olika
sétt. En variant var att 25 av de 32 foreningarna
lamnade in adressetiketter och enkiten séndes di-
rekt frdn forbundet till medlemmarna. Den andra
varianten vara att enkéterna séndes till respektive
forenings kontaktperson som ansvarade for att
vidarebefordra dem till sina medlemmar. P4 grund
av denna utskickshantering kunde ingen pamin-
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nelse sdndas ut. Enkéterna var numrerade och
varje forening fick en nummerserie, vilket innebér
att resultatet kan redovisas for respektive férening
och for hela materialet. Det gar emellertid inte att
hirleda vem som har besvarat respektive enkit.

RESULTAT

Av de 3891 enkiter som séndes ut nadde 49 enkéter
inte mottagaren pa grund av felaktig adress. Det
innebdr att det fran kansliet sindes 3 842 enkiter.
Men vi vet inte om alla 6vriga enkéter skickades ef-
tersom de skulle vidarebefordras av kontaktpersonen
i respektive forening. Endast en forening aterrappor-
terade vilka enkéter som skickats ut darifran.

Foljaktligen kan det ha funnits enkéter som aldrig
anviandes vilket inte kunde kontrolleras. Men det
innebdr att svarsfrekvensen sannolikt kan ha varit
hogre.

Det dr 1 895 enkiter som har besvarats och retur-
nerats vilket innebar att svarsfrekvensen dr 49%
av de 3 842. I denna svarsfrekvens dr dven inrak-
nade 254 enkéter som har returnerats obesvarade
fran personer som uppger att de &r stddmedlem-
mar. Resultatet har darfor berdknats pa 1 641 be-
svarade enkiter. Av dem som har besvarat enkéten
ar 64% kvinnor och av samtliga ar 10% Over 65
ar. Barn och ungdomar utgor 50% av enkétsvaren.

Samverkan - vardplanering

Pa fragan om jag far den medicinska véard som
finns for diagnosen har 72% svarat att jag far den
alltid eller oftast. Detta innebdr att 28% upplever
att de inte far den vard de behover dven om varden
finns.

“Min dotter har diagnosen Crouzons syndrom.
Hon trdffar specialist pa Sahlgrenska angdende
plastikkirurgi. Aven pd sémnlab. Pd Sahlgrenska
och dgonmottagningen, dr hon patient. Samar-
betet vardgivarna emellan dr daligt! Alla kom-
munikationer mellan vardgivare kinns trégt, milt
sagt. Oftast finns ingen kommunikation alls! Det
samlade overgripande ansvaret ligger hos oss
som fordldrar. Aven niir jag bett vissa doktorer att
ta kontakt med varandra vill de inte géra det utan
svarar mig att jag far formedla vidare.”
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Tabellen visar upplevelsen av kurator och psykolog
inom olika vardomrdden.

Pa fragan om vérden dven beaktar att diagnosen
paverkar psykologiska aspekter svarar 36% att det
aldrig sker. P4 fragan i vilken man de sociala och
ekonomiska konsekvenserna av diagnosen beaktas
svarar 42% att de aldrig beaktas. Att dessa konse-
kvenser inte beaktas i hog grad blir tydligt av att
det endast dr en tredjedel av dem som har svarat pa
enkéten, som séger att de har erfarenhet av kura-
tor och psykolog inom primérvard, sjukhusvard
och specialistvérd. Dédremot har de som svarat pa
fragorna om habiliteringen svarat att de har kontakt
med dessa tva yrkeskategorier.

Fragor stilldes 4ven om upplevelsen av vard-
givarens forutséttningar att ge vard. Inom habili-
tering och specialistvard uppfattar drygt hélften
att psykolog och kurator har bra forutsittningar
att ge dem vard. Men inom habiliteringen anser
en femtedel att dessa yrkeskategorier har daliga
forutsittningar. Inom priméarvard anser 40% att
psykolog och kurator har bra forutsittningar att ge
vérd och 30% att de har daliga forutsittningar.

Samverkan mellan vardgivare

Fraga sju till tio avser samverkan och information
mellan de vardgivare som ger olika behandlings-
insatser och mig som patient. Svaren visar att
samverkan och informationen ar mycket bristfal-
lig mellan olika vardgivare och dven informatio-
nen till personen det géller. P4 fragan om egen
delaktighet svarar 14% att de aldrig &r delaktiga
och 32% att de &r det ibland.




Betydelse av diagnos

Att fa en korrekt diagnos har avgoérande betydelse
for upplevelsen av virdens kvalitet. Alla de diag-
noser som ingér dr medfodda, men 38% uppger

att deras diagnos faststélldes forst i vuxen alder.
Nér rétt diagnos har stillts upplevs att varden har
forbattrats. Nar det géller specialistvarden upplever
80% att varden var bra efter diagnos och 40% att
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Diagrammet visar skillnader i upplevelsen av varden
fore och efter diagnos.

den var bra innan diagnosen faststélldes. For habi-
litering var motsvarande siffror 53% efter diagnos
och 30% innan diagnosen faststilldes.

Virdet av att fa diagnos illustreras genom foljande
citat:

I samband med att var 13-driga son avled, under
en operation p.g.a. bristning i aorta, togs DNA som
faststdllde diagnosen EDS kdrlvariant. Diagnosen
gav klarhet i fragor kring blamdrken etc. som litt
uppstdtt under barnadren. Fick ocksd forklaring till
min mans “otur” med sdr och blédningar sa fort
han gjorde ndgot praktiskt. Ingen hade ndagonsin
tagit symtomen pd allvar fére DNA-provet.”

Hur fungerar de olika
vardnivaerna?

Samma fragor har stéllts rérande de fyra vardom-
radena primdrvard, slutenvard, specialistvard och
habilitering/rehabilitering. Svaren redovisas for
respektive kategori.

Primarvard

Primérvarden dr den vardform som i denna
undersokning och i den tidigare undersékningen
upplevs som mest problematisk av mélgruppen.
Svarigheterna &r frimst upplevelsen av att kun-
skapen om de sillsynta diagnoserna ar bristfallig.
Detta beskrivs ocksé tydligt i manga av kom-
mentarerna som finns med 1 undersékningen.
Man anger dalig kunskap, bristande forstaelse
och ointresse, som i sin tur leder till otrygghet
och en kinsla av att vara till besvir i varden. Det
ar dven den vardform som i lagst utstrickning,
enligt undersokningen, remitterar vidare till annan
vardgivare ndr patienten s onskar. Av dem som
besvarade fragan uppger 21% att deras 6nskan
att bli remitterad till annan vardgivare séllan eller
mycket séllan beaktas.

Pa fragan om kunskapsnivan svarar 42% att den
ar mycket dalig och 30 % att den &r délig. Det
ar ocksd Primédrvarden som har hdgst andel som
uppger att de har fatt felaktig behandling, 23%
uppger att det har hint ofta. En kommentar som
belyser detta:

“Jag upplever OFTA att likare skyller pa mitt han-
dikapp. En gdng hade jag feber, utan synlig orsak.
— Det dr for att du har AMC, sa han.

Jag protesterade men utan verkan. Det finns fler
exempel. En gdng hade jag lunginflammation. Jag
fick s6ka tre gdnger, innan dom réntgade. Likarna
héivdade hela tiden att det var muskuldrt och pga.
AMC. Ndr jag konfronterade och fragade om mitt
handikapp kunde han forstds ingenting. Detta dr
ndgot jag tyvdrr ofta rakar ut for.”

Sjukhusvardsmottagning och

sluten vard

Upplevelsen av sjukhusvarden ar battre i alla
avseenden i jimforelse med primérvarden. Det
géller varden, kunskapsnivén, felbehandling och
mojlighet att far remiss till annan vardgivare. Men
dven pa denna niva ér det en relativt stor andel som
inte dr ndjd med den véard som ges. Det dr 66%
som svarar att varden ar bra i jimforelse med 44%
i primérvarden. Men det ar fortfarande 13% som
upplever den som délig eller mycket dalig.

Nir det giller upplevelsen av kunskapsnivian om
den sillsynta diagnosen svarar 53% att den ar lag
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eller mycket 1ag. Andelen som upplever att de har
felbehandlats ofta eller mycket ofta ar héar 23%.
Av dem som svarar pa fragan om mdjligheten att
fa remiss till annan vardgivare uppger 21% att de
far remiss om de sa 6nskar samtidigt som 21%
uppger att de inte far det.

For att se vilka skillnader som finns inom sjukhus-
véarden for barn och vuxna har svarsgruppen delats
upp i tva grupper utifran alder: 0 till 18 ar och 19
ar och uppét. P4 samtliga fragor &r gruppen barn
och ungdomar mer ndjd med sjukhusvarden. Det
giller kunskapsnivan och mojligheten att fa remiss
och farre uppger felbehandlingar 4n i vuxengrup-
pen. Resultatet bekréftar den upplevelse som ofta
formedlas av medlemmar i forbundet; att kunskaps-
nivan om diagnoserna ofta finns hos barnlékare och
att 6vergangen till vuxenvard ar svar.

Specialistvard

Hypotesen att manga som har en sillsynt diagnos
har kontakt med flera olika specialister bekraf-

tas i resultatet. Det &r 23% som svarar att de har
kontakt med fler 4n fyra olika specialister till f61jd
av den sillsynta diagnosen. Med hénsyn till fragan
om samverkan mellan olika ldkare och att det i
ménga fall ar ett stort antal lakarkontakter for den
enskilda, dr frigan om samverkan extra viktig.

Av dem som svarar att de har vardkontakt med fler
an fyra olika specialiteter upplever 25% att deras
vérdgivare aldrig samverkar och 30% att det hinder
ibland. Den grupp som har kontakt med férre specia-
lister, upp till tre olika, anger betydligt hogre grad av
samverkan och 83% svarar att de alltid samverkar.

Gruppen som har de allra flesta vardkontakterna,
fler &n sju specialister, utgors av endast 58 perso-
ner, eller 5,5% av de inkomna svaren och de som
har fyra till sex specialister utgdrs av 182 personer
eller 11%. Aven om det #r fa personer som har s&
ménga olika vardkontakter, sa ar det ett allvarligt
problem att samverkan mellan olika virdgivare inte
ar sjalvklar.

"Suck, det dr hart slit att skota alla olika Idkarkon-
takter at sitt barn. Vi ldgger ner enorm tid pd att se
till att alla de besok som ska goras blir av. Det dr
ett riktigt spindeln-i-ndtet jobb och detta mdste vi
hela tiden hdlla koll pd. Ndéir vi vil dr hos vdr spe-
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cialist far vi all hjdlp vi behover, men det dr jobbigt
att tvingas gd hos 8-10 olika specialistlikare som
var och en bara behandlar en liten del. Ja, ge oss
ett medicinskt center!!! Vi fordldrar dr redan trotta
pga jobbig sjukdom, sedan mdste vi dessutom skéta
all administration med ldkare och forsdkringskas-
san som verkligen inte fungerar!”

Trots brister i samverkan upplevs dnda specialist-
varden som den bist fungerande vardformen i un-
dersokningen. P4 frdgan om hur varden fungerar

i nuvarande situation svarar 79% att den fungerar
bra. Men det finns fortfarande en andel missndjda,
9%, som anser att den inte fungerar.

Kunskapsnivén inom specialistvarden anses som
bra eller mycket bra av 86% och délig av 10%. Pa
den nivan upplever 8% att de felbehandlas ofta.
Det ar tydligt att specialistvarden dr den vard-
form dar det &r lattast att bli remitterad till annan
vardgivare/specialist eftersom 56% uppger att den
mojligheten ges ofta.

Habilitering och rehabilitering

Andelen som har besvarat frdgorna rérande habi-
litering och rehabilitering &r betydligt mindre &n
for de andra vardformerna. En stor andel uppger
att de inte har erfarenhet av vardformen. Utifran
det faktum att alla diagnoser som ingér i under-
sokningen ger bestdende och livslanga funktions-
nedsattningar, bor habilitering och rehabilitering
vara en sjélvklar vardform som erbjuds i hog
utstrdckning under hela livet, men resultatet visar
motsatsen.

Av dem som har svarat pa frdgan hur varden
fungerar anser 53% att den fungerar bra och 25%
att den fungerar daligt och resterande vare sig bra
eller déligt. Kunskapsnivan om diagnosen anser
38% éar dalig.

Habiliterings- och rehabiliteringsinsatserna ér
olika utifran alder. Jamforelser har darfor gjorts
av hur frdgorna 33 till 37 har besvarats i gruppen
barn och ungdomar upp till 18 ar, med hur de har
besvarats i gruppen vuxna frdn 19 ar och uppat.
Resultatet visar att habiliteringen upplevs som
betydligt bittre av barn och ungdomsgruppen.

Pé fragan om habiliteringen fungerar i nuvarande
situation anser 66% 1 den yngre &ldersgruppen att



den fungerar bra och 40% i vuxengruppen. I vilken
man jag far den habilitering som behdvs svarar
59% 1 den yngre gruppen och 34% i den éldre att
man far det ofta.

Pa den fraga som avser felaktiga insatser av habi-

litering/rehabilitering &r skillnaden i svaren tydlig
mellan aldergrupperna. I den yngre uppger 7% att
insatserna mycket ofta dr felaktiga och i den dldre
gruppen ar det 25% som uppger detta.

Antalet personer som har besvarat fragorna ér lika
stort 1 de bada &ldersgrupperna.

Medicinska center

Av dem som har svarat pa fragor angdende behov av
och 6nskemal om att i vard vid medicinska center,
ar det 48% som svarar att det finns medicinska
center for deras diagnos. Det dr 88% av dem som
uppger att den varden r bra eller mycket bra.
Endast 3% av dem som uppger att de har tillgéng
till ett center anser att det inte fungerar bra.

En svérighet dr att vi inte stillde upp kriterier for
vad som ska inga for att ett center ska betecknas
som ett medicinskt center. Darfor kan vi inte dra
slutsatsen att behovet av medicinska center for en
viss grupp ar tackt.

Pa fragan om ett medicinskt center for min diag-

nos med samlad kompetens skulle vara bra, anser
98% att det skulle vara bra och bara ett fatal, 2%,
att det skulle vara varken bra eller daligt.

Pé frdgan om virdet av ett nationellt medicinskt
center svarar 74% att de skulle vélja den vérdfor-
men framfor den vard som erbjuds inom det egna
landstinget. Men om ett medicinskt center endast
finns utomlands skulle 31% vélja den vardformen
framfor vard i1 det egna landstinget i Sverige. Hela
69% séger att de inte skulle vilja vard utomlands.
Anledningen till detta vet vi inte idag, men en kan
vara som citatet nedan uttrycker:

“Jag kdnner att jag saknar information om hur
min diagnos pdverkar mig indirekt psykiskt och
fysiskt och jag har svdrt att fd svar om jag inte
vénder mig till patientféreningen istdllet for ld-
karen. Ofta fdr jag som patient informera vdrd-
personalen om vad EDS innebdr istdllet for tvirt

om. Jag dr tveksam till att s6ka vard utomlands
dd jag aldrig rest utom Norden och inte vet om
jag skulle klara vare sig flygresor eller sprdaket pd
egen hand.”

Undersokningen visar tydligt att onskemélet om
medicinska center dr stort och att det dr véardeful-
lare med korrekt vard som kan ges pé ett center &n
att varden finns pd hemmaplan.

Fortroendet for olika personalkategorier
Inom de vardkategorier som undersékningen
avser har fragan stillts om olika vardgivares
forutsittningar att ge vard utifran den sillsynta
diagnosen. Fortroendet for ldkaren dr hogre dn for
andra yrkesgrupper inom alla vardkategorier utom
habilitering och rehabilitering. Men skillnaderna
ar stora mellan de olika vardkategorierna.

Liakarens forutsittningar att ge mig vard ar bra
svarar 55% avseende primérvard, 70% sjukhus-
vard och 80% specialistvard. Att ldkarens forut-
sdttningar har stor betydelse for upplevelsen av
véarden visar resultatet tydligt i undersokningen.

DISKUSSION

Metod

Pa samma sitt som vid tigare undersokning valdes
att gora en total medlemsundersékning. En stor
brist for genomforandet var dock att det saknas ett
gemensamt medlemsregister dir det framgér vem
som har en diagnos. Det innebdr att vissa enkéter
sdndes till personer som inte berérs av fradgorna.

Det finns dven en risk att alla enkiter inte sindes
vidare fran kontaktpersonerna till medlemmarna.
Svérigheterna med enkéatutskicket innebér att

vi inte med sdkerhet kunde fastsilla hur minga
enkéter som verkligen hade skickats. Den verk-
liga svarsfrekvens kan ha varit hogre dn den som
redovisas.

Ytterligare en forsvarande omstindlighet ar att
inga pdminnelser kunde skickas ut.
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Resultat

Att varden inte fungerar for medlemmar i Riksfor-
bundet Séllsynt diagnoser har klargjorts tidigare.
Projektet Fokus pa varden genomfordes for att

fa fordjupad kunskap och ringa in problemets
omfattning. Syftet var dven att ge fakta och argu-
ment i forbundets paverkans-arbete. Det &r viktigt
att lyfta fram de sdrskilda forutsittningar som
rader for medlemmarna och visa pa att det géller
manga.

Bra bemotande svart nar kunskapen
saknas

Undersokningen bekréftar att det finns ett stort
missndje med hur varden fungerar. Framst fram-
kommer det att varden dr godtycklig och oséker.
Det ar heller inte sdkert i vilken man jag remit-
teras vidare till annan véardgivare, ens i de fall d&
det finns vard for just min diagnos. Felbehandling
ar vanligt och féorekommer anméarkningsvért ofta i
alla de vardkategorier som undersoktes.

Bristen pd gemensam vardplanering och samord-
ning mellan olika virdgivare blir uppenbar. De
som i underdkningen uppger flest vardkontakter
ar ocksd de som oftast uppger att deras vardgivare
inte har kontakt med varandra och att det inte hel-
ler gbrs en gemensam vérdplanering.

Om det &r sa att upplevelsen ér felaktig och att
kontakt och samordning faktiskt finns, s& innebar
det anda att personen kénner en otrygghet.

Det ér dock troligast att upplevelsen é&r riktig,

att det inte finns kontakt. Det betyder att det dr
personen sjilv eller ndrstaende som blir budbérare
mellan vérdgivarna. Personen sjilv far dé dven

ett samordningsansvar for de olika behandlings-
insatserna, en arbetsuppgift som i vanliga fall
kraver adekvat medicinsk utbildning. Detta har
inte tidigare uppmérksammats eller beaktats i
ndmnvard utstrickning av varden sjélv eller andra
samhéllsaktorer.

Orsaken &r sannolikt att det &r f4 i varje grupp och
att det inte har lyfts fram att detta problem géller
for manga olika diagnosgrupper. Det ar viktigt att
inte ringakta svérigheten dé det giller fa personer,
eftersom problemet inte 4r mindre utan kanske till
och med storre for dem det géller.
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Betydelsen av diagnos framgér tydligt i undersok-
ningen och podngterades dven i tidigare undersok-
ning. Att ha en diagnos har sé stor betydelse for
vilket bemétande jag far som patient. Det innebér
tva saker, for det forsta beh6vs information om att
det finns séllsynta diagnoser och var informatio-
nen om dem finns tillgénglig.

For det andra behovs ocksa en insikt hos vardgi-
vare, att detta bor beaktas i métet med patienter
som beskriver symtom som inte dr bekanta eller
overensstimmer med det som ar vanligt forekom-
mande. Viktigt dr att i patientkontakten kunna tén-
ka tanken att det kan vara en séllsynt diagnos. Det
skulle leda till béttre utredningar for att snabbare
komma fram till rétt diagnos och i foérlangningen
ge bade manskliga och ekonomiska vinster.

Det maste ocksa uppméirksammas inom vérden att
patienter upplever att de far simre bemotande av
vardgivare sa ldnge deras diagnos inte &r fast-
stalld.

“Det var en vildigt ldng och krdnglig vig till att
fa rdtt diagnos pd sonen. Under resans gdng har
vi fler gdnger rdkat ut for flera hemska méten med
sjukvdrdspersonal. Vi kimpar fortfarande for att
jobba bort dessa traumatiska upplevelser.”

Bristande helhetssyn

Undersokningen visar tydligt pa bristande helhets-
syn. Att diagnosen dven innebér psykiska, fysiska
och ekonomiska konsekvenser beaktas i mycket
liten utstrackning. Kuratorer och psykologer bor
vara de sjdlvklara vardgivarna i detta samman-
hang, men resultatet visar att det dr fa som har
erfarenhet av stod fran dem.

Av dem som har haft kontakt dr upplevelsen att de
anda inte dr ndjda med det stdd som givits. I sva-
ren angéende habilitering och rehabilitering kan
utldsas att stodet och helhetssynen inte heller dér
fungerar tillfredsdllande, trots att det dr en viktig
grundforutsittning i den verksamheten.

Inom samtliga vardkategorier som undersoktes
finns stora brister pa grund av otillricklig kunskap
och erfarenhet av diagnosen. De storsta svarig-
heterna redovisas i primdrvérden, i synnerhet for



personer som inte har diagnostiserats forrédn i
vuxen dlder. Det dr i nuldget den virdform som
ar viktigast att paverka. Dar behover metoder
utvecklas for att snabbt identifiera dem som har
sillsynta diagnoser, for att darefter remittera vi-
dare till specialiserad vard.

Habilitering och rehabilitering ar ocksé en vérd-
kategori som maste utvecklas for att kunna moéta
manniskor med séllsynta diagnoser. Resultatet vi-
sar att det dr fa som har erfarenhet av vardformen,
trots att det géller mdnniskor som har livslanga
och omfattande funktionsnedsittningar. Men habi-
litering och rehabilitering &r inte uppbyggda pé ett
satt som fungerar for denna grupp. Under barna-
aren och for dem som tillhor barnhabiliteringen
fungerar de bast, men insatserna ar dndé otillrack-
liga 1 forhéllande till behoven och felbehandlingar
rapporteras dven har.

Som vuxen finns det mycket begrdnsade maj-
ligheter att fa fungerande habilitering och re-
habilitering. Det géller bade for den grupp som
tillhdr vuxenhabilitering och for dem som fér sina
rehabiliteringsinsatser i primirvard. Det dr f4 om
har svarat att de far insatser, men det ir troligt att
insatser har erbjudits men att patienten har avstatt
pa grund av att de inte har uppfattats som tillrack-
ligt vérdefulla.

Hur kan varden forandras — forbattras?
Det ar viktigt att framhalla att det inte dr vardgi-
varna som ska stéllas till svars for att varden inte

fungerar tillfredstdllande for malgruppen. Orsaken
ar att det i nuvarande vardorganisation inte gar att
bedriva tillrickligt bra véard for denna malgrupp.

Undersokningen bekréftar det behov som sedan
tidigare framforts av Riksforbundet Sillsynta
diagnoser, att det behdvs nationella medicinska
center. Centren ska ta emot personer fran hela
landet och erbjuda tillgéng till en samlad kompe-
tens frén flera olika specialister och fran de olika
yrkesgrupper, vars insatser behovs for den aktu-
ella séllsynta diagnosen.

Centren ska kunna erbjuda vardinsatser utifrn de
individuella behoven och ur ett livslangt perspek-
tiv. De ska dven fungera som ett stdd till brukarna
sjdlva, och samarbeta med allménlikare och 6vriga
vardgivare pa hemmaplan for att sidkerstilla den
vard som ges dér.

Undersokningen visar att sa gott som samtliga
svarande, 98 %, anser att det behovs ett nationellt
medicinskt center for deras diagnos. Att inrétta
nationella medicinska center bor vara den mest
framkomliga och 16nsamma végen for att uppna
nddvéndiga fordndringar.

Genom denna undersdkning har mycket viktig
information framkommit som bor spridas till
politiker och beslutsfattare genom Riksforbundet
Sallsynta diagnoser.
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ENKAT

Fokus pa viarden
Om du ir stodmedlem och inte besvarar vianligen returnera enkiten i
bifogat svarskuvert. 254

1 Viilj ett alternativ 1570 svarade
Jag besvarar och svaren giller mig sjilv 926 | 59%
Svaret géller barn som pga. alder inte kan besvara 455 | 29%
frdgorna
Svaret géller en person jag kinner vil och som inte 189 | 12%
har formaga att svar sjilv
2 Uppgifter om den som enkiiten géller:
Koén 1369 svara Alderidr 1619 svar
Kvinna Man 0-6 7-18 19 -30 30-65 65 +
64% 36% 10 % 24% 14 % 42 % 10 %
883 486 165 390 225 683 156
3 Den nuvarande sillsynt diagnos faststilldes Ej svar 266
I samband med fodseln 386
Under barnaéren 521
Under tonarstiden 113
Som vuxen 600
Ej aktuellt 9

4 Jag upplever att jag far den medicinska vird som finns och jag behover utifran de fysiska och

sykiska funktionshindret, s som medicinering, Kirurgi trining etc.
Alltid Oftast Ibland Aldrig Antal svar
28,9 % 42,9 % 22.8 % 53 % 1494

432 642 341 79

5 Jag upplever att jag genom varden far stod och forstielse for de psykologiska aspekter som
diagnosen medfor och erbjuds psykologiskt stod att bearbeta min situation.

Alltid Oftast Ibland Aldrig Antal svar
12,7 % 23.5% 27.4% 36.4 1224
156 288 335 445

6 Jag upplever att virden ger stod utifrin den social paverkan som diagnosen medfor. Som t ex
stod av kurator utifrin ekonomiska eller sociala konsekvenser.

Alltid Oftast Ibland Aldrig Antal svar
10,4 % 20,8 % 272 % 41.6 % 1102
115 229 300 458

7. Jag upplever att de vardgivare som ger mig vard, har en gemensam planering for vardinsatser.

Alltid Oftast Ibland Aldrig Antal svar
13.5% 249 % 292 % 324 % 1323
178 329 387 429

12 FOKUS PAVARDEN



8 Jag upplever att de vardgivare som jag har kontakt med informerar varandra om resultatet av
olika vardinsatser.

Alltid Oftast Ibland Aldrig Antal svar
13,1 % 23 % 34 % 30 % 1333
175 306 453 399

9Jag fir tydlig och forstielig information om de vardinsatser som planeras for mig.

Alltid Oftast Ibland Aldrig Antal svar
254 % 355 % 25.5% 13.5% 1332
338 473 341 180

10 Jag upplever att jag dr delaktig och har méjlighet att piverka vardinsatserna.

Alltid Oftast Ibland Aldrig Antal svar
20.7 % 333 % 323 % 13.7 % 1359
282 453 438 186

11 Om jag begir likarintyg som underlag for ansokan om nédgon insats beskrivs och intygas
mina behov tydligt

Mycket bra | Bra Vare sig bra | Dalig Mycket Antal svar
eller dalig dalig

28,2 % 40,4 % 19,7 % 7,2 % 45% 1115

315 450 220 80 50

12 Jag upplever att viardgivare tar hinsyn till min séllsynta diagnos dven nar jag soker for niagon
annat

Ofta Négon géng Aldrig Antal svar
45,9 % 39 % 15.1% 1337
614 521 202

Fragor 13 — 17 avser primérvard.

Jag har ingen erfarenhet av den vardformen Fortsitt till fraga 18.
1256 har erf.
13 Jag upplever primirvirden i nuvarande situation som
Mycket bra | Bra Vare sig bra | Dalig Mycket Antal svar
eller délig dalig
6,8 % 36,9 % 34,9 % 13.9 % 7,2 % 1191
81 440 416 166 88

14 Innan diagnosen faststilldes var upplevelsens av primérvirden

Mycket bra | Bra Vare sig bra | Délig Mycket Antal svar
eller délig dalig

24 % 27,9 % 36.8 % 16.1 % 16.8 % 924

22 258 340 149 155

15 Jag upplever att kunskapsnivéin inom primérvirden om den séllsynta diagnosen ir

Mycket bra | Bra Vare sig bra | Dalig Mycket Antal svar
eller délig délig

1.3% 6.9 % 20.3 % 29.7 % 41,7 % 1219

16 85 247 362 509

FOKUS PA VARDEN
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16 Jag upplever att jag/mitt barn fitt felaktig behandling inom primérvirden

Mycket ofta | Ofta Vare sig ofta Séllan Mycket Antal svar
eller séllan séllan
6.6 % 15,9 % 27,4 % 24.5% 25,7 % 914
60 145 250 224 235
17 Jag upplever att jag/mitt barn far remiss till annan virdgivare om jag s 6nskar
Mycket ofta | Ofta Vare sig ofta Sallan | Mycket séllan Antal svar
eller séllan
11,7 % 38.6% | 29% 11 % 9,7 % 898
105 347 260 99 87
18 Min upplevelse av olika vardgivares forutsittningar att ge mig vard inom primérvarden

Yrkeskategori Mycket | Vare sig | Daligt Mycket | Antal

bra och | bra eller daligt svar

Bra daligt
Likare 55 % 1218
Mottagningsskoterska 51 % 1054
Distriktsskoterska 52 % 857
Sjukgymnast 56 % 623
Arbetsterapeut 54 % 443
Kurator 40 % 399
Psykolog 37 % 359
Barnhélsovérd 51 % 414
Barnmorska 48 % 299

Fraga 19 - 24 avser sjukhusvard, vid mottagning och slutenvard, som
allméinmedicin, kirurgi barnsjukvard etc.

Jag har ingen erfarenhet av den virdformen 384 Fortsitt till fraga 25 125

19 Jag upplever sjukhusvéirden i min nuvarande situation som

Mycket bra | Bra Vare sig bra | Délig Mycket délig | Antal svar
eller dalig

19,3 % 46,8 % 21,4 % 7.6 % 4.9 % 1182

228 553 253 90 58

20 Innan diagnosen faststilldes upplevde jag sjukhusvirden

Mycket bra | Bra Vare sig bra | Dalig Mycket Antal svar
eller dalig dalig

6,2 % 35,7 % 324 % 13,4 % 12,3 % 880

55 314 285 118 108

21 Jag upplever att kunskapsnivin om diagnosen inom sjukhusvérden ér

Mycket bra Bra Vare sig bra Dalig Mycket délig | Antal svar
eller dalig

6,3 % 19.1 % 223 % 27,7 % | 24,6 % 1235

78 236 275 342 304
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22 Jag upplever att jag inom sjukhusvarden fatt felaktig behandling

Mycket ofta | Ofta Vare sig ofta | Séllan Mycket Antal svar
eller séllan séllan

4,9 % 12,7 % 23,7 % 28,2 % 30,4 % 936
46 119 222 264 285

23 Jag upplever att jag far remiss till annan virdgivare som jag 6nskar
Mycket ofta | Ofta Vare sig ofta | Sillan Mycket Antal svar

eller séllan séllan

14,5 % 37,4 % 28,6 % 9.8 % 9.6 % 895
130 335 256 88 86

24 Min upplevelse av olika virdgivares forutsittningar att ge mig vard
Yrkeskategori Mycket bra | Varesig | Dalig Mycket Antal

och bra bra eller daligt svar
daligt

Lékare 70 % 1202
Sjukskoterska 67 % 1096
Sjukgymnast 60 % 589
Arbetsterapeut 50 % 517
Kurator 46 % 409
Psykolog 43 % 356
Dietist 54 % 371
Lekterapeut 60 % 237
Vardpersonal 61 % 816

Fragorna 25 — 32 avser specialistvird mottagning eller inneliggande utifrin den
sillsynta diagnosen.

Jag har ingen erfarenhet av den vardformen 547 /1094 Fortsitt till fraga 33

Svaren avser den specialistvird som jag bedomer som viktigast for mig utifrin min séllsynta diagnos.

25 Jag har kontakt med sa hir ménga specialister

Antal 1-3 4-6 7-9 9> Antal svar
77 % | 17,5% 35% |2 % 1040
800 182 37 21

26 Jag upplever specialistsjukvirden i min/mitt barnas nuvarande situation som

Mycket bra | Bra Vare sigbra | Délig | Mycket Antal svar
eller dalig dalig

32,8 % 46.1% | 11,7 % 49% |42 % 1047

344 483 123 52 45

27 Innan dia

nosen faststilldes var min upplevelse av specialistsjukvarden

Mycket bra | Bra Vare sig bra | Dalig Mycket Antal svar
eller délig délig

10,7 % 29,9 % | 38,8 % 10,3% | 10,2 % 561

60 168 218 58 57
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28 Jag upplever att kunskapsnivan hos specialistsjukvarden é&r

Mycket bra | Bra Vare sig bra | Dalig Mycket Antal svar
eller délig dalig

33,9 % 42 % 14 % 6.5% [3.6% 1072

363 450 150 70 39

29 Jag upplever att jag inom specialistsjukvarden fatt felaktig behandling

Mycket Ofta Vare sig ofta | Séllan | Mycket Antal svar
ofta eller séllan sdllan

2,4 % 6,2 % 17.3 % 273 % | 46,8 % 711

17 44 123 194 333

30 Jag upplever att jag far remiss till annan specialist som jag 6nskar

Mycket Ofta Vare sig ofta | Sdllan | Mycket Antal svar
ofta eller sillan sdllan

18,5 % 38 % 27.8 % 58% [99% 720

133 274 200 42 71

31 Jag upplever att 6vergingen fran barn till vaxen vard fungerar

Mycket bra | Bra Vare sig bra | Daligt | Mycket Antal svar
eller déligt déligt
2,8 % 78,4 % | 7,5 %85 51% |59% 1133
32 888 58 70
32 Min upplevelse av olika vardgivares forutséittningar att ge mig viard

Yrkeskategori | Mycket bra | Varesig | Dal | Mycket Antal

och bra braeller |ig | dalig svar
déligt

Lékare 81 % 1015

Sjukskoterska | 76 % 891

Sjukgymnast 68 % 459

Arbetsterapeu | 68 % 361

t

Kurator 51 % 317

Psykolog 51 % 276

Dietist 57 % 253

Lekterapeut 60 % 183

Vardpersonal | 68 % 591

Fragorna 33 — 40 avser habilitering/rehabilitering
Jag har ingen erfarenhet av den vardformen 872/769 Fortsitt till fraga 41

33 I min nuvarande situation fungerar habilitering/rehabilitering

Mycket bra | Bra Vare sig bra | Dalig Mycket Antal svar
eller délig daligt

17,1 % 359% | 21,5% 132% | 12,2 % 673

115 242 145 89 82
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34 Innan diagnosen faststilldes fungerade habilitering/rehabilitering

Mycket bra | Bra Vare sig bra | Dalig Mycket Antal svar
eller délig dilig
7,2 % 21,7% | 28,4 % 19,8 % |22,9% 349
25 76 99 69 80
35 Kunskapen om min diagnos inom habilitering/rehabilitering ar
Mycket bra | Bra Vare sig bra | Dalig Mycket Antal svar
eller délig dalig
13,3 % 263% | 21,9% 199% | 185 % 729
97 192 160 145 135
36 Jag fir den habilitering/rehabilitering som jag behover
Mycket Ofta Vare sigbra | Sdllan | Mycket Antal svar
ofta eller délig séllan
12% 344% | 21,7% 15 % 16.9 % 686
82 236 149 103 116
37 Jag har fitt felaktiga habilitering/rehabiliterings insatser
Mycket Ofta Vare sig ofta | Sdllan | Mycket Antal svar
ofta eller sillan séllan
4,9 % 11.3% | 23.1% 22,5% | 38.1% 485
24 55 112 109 185

38 Min upplevelse av olika virdgivares forutséittningar att ge mig habilitering/rehabilitering

Yrkeskategori | Mycket bra | Vare sig | Mycket dalig | Dalig | Antal svar
och bra bra eller
daligt
Lakare 59 % 585
Sjukskoterska | 55 % 461
Sjukgymnast 62 % 590
Arbetsterapeut | 65 % 511
Kurator 52 % 423
Psykolog 51 % 338
Logoped 51 % 313
39 Jag har erbjudits utbildning om min specifika diagnos
Ofta Négon géng Aldrig Antal svar
7 % 32,7 % 60,2 % 706
50 231 425
40 Den utbildning jag har fatt har varit
Mycket bra Bra Vare sig bra Dalig Mycket délig Antal svar
eller délig
30,5 % 42.4 17,7 % 4% 5,5% 328
100 139 58 13 18
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Fragorna 41 — 44 avser behovet av medicinska center
41 Det finns medicnkt center i Sverige for min diagnos Antal svar 1440

Ja 699 48,5 %
Nej 741 51,5 %
42 For den sillsynta diagnos jag har finns det tillging till medicinskt center i Sverige som fungerar
Mycket bra Bra Vare sig bra Dalig Mycket Antal svar
eller délig délig
45,7 % 42,1 % | 9% 1,7% 1,4 % 589
269 248 53 11 8

43 Ett medicinskt center for min diagnos med samlad kompetens skulle vara

Mycket bra Bra Vare sig bra Dalig Mycket délig | Antal svar
eller délig
78,4 % 19.8 % 1.7 % 1123
881 223 19
44 Om det fanns ett mediciniskt center i Sverige men pa annan ort dn pa hemort viljer jag inda den
viardformen, framfor vard inom mitt landsting. Antal svar 1305
Ja 73,7 %
962
Nej 226,3 %
343

45 Om det fanns ett mediciniskt center med samlad kompetens i ett annat europeiskt land viiljer jag
inda den viardformen, framfor vard inom egna landet. Antal svar 1305

Ja 30,7 %
401

Nej 69,3 %
904

Skriv girna egen kommentarer hir och pa baksidan.

519 kommentarer

Ett stort tack for din medverkan!
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