Sallsynthet och covid-19

Riksforbundet Sallsynta diagnoser 2020

Var 3e rapporterar samre

tilgang till behandlingen
for den sdllsynta diagnosen

2 av 3 rapporterar
storning av
vardinsatser

Bara 2 av 10 anser att de

har fatt bra information
fran varden angaende covid-19

4 av 10 lever isolerat

i omfattande utstrackning

Var 4@ har fatt instillda
stodinsatser

3 av 4 ar avsevart inskrankt
pa grund av OrO, radsla
och nedstamdhet

Riksférbundet Sallsynta diagnosers medlemsundersdkning 2020 visar stora inskrankningar for
personer som lever med en sallsynt diagnos eller som anhorig.
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Inledning

Under pandemin har informationsbrist om risker
och behandling, samt stor negativ paverkan pa
tillgang till livsviktig behandling, orsakat stor oro
och férsamrad halsa hos personer med séllsynta
diagnoser. Pandemin har blottat och forstarkt
svagheter och ojamlik tillgang till adekvat vard
for denna skora grupp. Riksforbundet Séallsynta
diagnoser kraver utékade resurser till
universitetssjukhusens och regionernas Centrum
for Séllsynta Diagnoser (CSD) och forstarkt
nationell samordning for att uppna jamlik
tillgang till vard och stéd. Korrekt information
och formagan att slussa patienter ratt ar
overlevnadsfragor for oss med sallsynta
halsotillstand.

Sallsynthet &r vanligare &n manga tror.
Uppskattningar visar att tva till fem procent av
Sveriges befolkning beraknas ha ndgon av de ca
7 000 sallsynta diagnoser man idag kanner till.
Riksforbundet Sallsynta diagnoser representerar
i huvudsak personer med syndromdiagnoser
som har genetiska orsaker, leder till flera olika
funktionsnedsattningar och inte tillhér nagon
storre sjukdomsgrupp.

Under sommaren 2020 har Riksforbundet genom
en omfattande enkdtundersdkning tagit reda pa
hur covid-19-pandemin och vardens omstéllning
till denna har paverkat den redan skéra gruppen
personer som lever med en sallsynt diagnos. 950
medlemmar som sjalva har eller ar anhériga till
nagon med en sallsynt diagnos deltog i
undersdkningen.

Resultaten ar orovackande pa flera omraden.
Aven i vanliga fall f&r vi manga vittnesmal fran
vara medlemmar om hur varden inte formar
tillgodose deras behov och ratt till god och jamlik
vard. Det &r vanligt forekommande att
sjukvardspersonal saknar kunskap om den
sallsynta diagnosen. Den som lever med en
sallsynt diagnos och anhoriga behover dessutom
ofta ta ett alltfor stort ansvar géllande
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behandling och samordning av alla under-
sokningar och andra insatser.

Undersékningen om pandemins konsekvenser
visar att nastan tva tredjedelar rapporterar om
negativ paverkan av planerade vardinsatser och
i fyra av tio fall har varden inte kunnat erbjuda
alternativa I6sningar nar vard stéllts in eller
flyttas fram.

Inom gruppen som har tillgang till medicinsk
behandling specifikt for den sallsynta diagnosen
(59 %), ar det mer an var tredje som rapporterar
att tillgangen till behandlingen for den sillsynta
diagnosen har forsamrats pa grund av installd
mojlighet att besoka varden eller tillgang till
lakemedel.

F6r mer an var fjarde har dessutom annat
viktigt stdd stéllts in, sd som re-/habilitering,
fysioterapi, kuratorbesok eller stéd via Sol
(Socialtjanstlagen) eller LSS (Lagen om stdd och
service for vissa funktionshindrade). Beslut som
fattats inom varden pa grund av pandemin har
lett till starkt reducerade resurser for den redan
skora gruppen personer som lever med en
sallsynt diagnos.

Mer an fyra personer av 10 anger sig leva
isolerat i omfattande utstrackning, men bara en
av tio kunde fatta detta svara beslut med stod
fran svensk likarrekommendation.
Informationen om covid-19 i forhallande till
sallsynta diagnoser har varit ytterst svag. Bara
tva av tio anser att de har fatt ”bra”
information fran varden angaende covid-19.

Denna kombination av installd vard och
avsaknad av information resulterar i att nastan
tre av fyra rapporterar sig vara avsevart
inskrdnkta pa grund av 6kad oro, radsla eller
nedstamdhet under covid-19 pandemin. En
mycket orovackande siffra for familjer som
redan under vanliga forutsattningar moter stora
utmaningar att klara det vardagliga livspusslet.
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Det finns all anledning att ta krafttag kring hur
riskgrupper skyddas under en pagaende
pandemi. Var undersokning visar att det finns
mycket att forbattra.

For att mota denna brist pa kunskap och
information, kravs till exempel 6kad majlighet till
informationsutbyte mellan experter i olika
sjukvardsregioner och dven internationellt,
eftersom kunskap om sallsynta diagnoser kan
vara lag pa nationell niva redan i vanliga fall.
Sarskilt under en krissituation behdver de bast
lampade for att ta fram strategier och
handlingsplaner for att skydda de skoraste
grupperna.

For att samla expertis om sallsynta diagnoser
och haélsotillstand finns Centrum for Sallsynta
diagnoser (CSD) vid vara universitetssjukhus.
Dessa viktiga och mycket lovande verksamheter
hade samtliga - redan fore pandemin - alltfor
olika och alltfor sma resurser for att kunna
leverera information och kunskap pa ett
dndamalsenligt satt, for att komma personer
med séllsynta diagnoser och anhoériga till gagn.
Under pandemin har verksamheten vid flera
Centrum fér Sdillsynta diagnoser helt avstannat.
Den oerhort viktiga nationella samordningen av
insatser och CSD:s verksamhet paverkades ocksa
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i hog grad. Detta ar katastrof for redan svart
sarbara grupper i stort behov av information och
val koordinerade vard- och stodinsatser.

Vi kraver att ansvariga regionpolitiker tillsatter
medel till Centrum for Sallsynta diagnoser, sa att
de kan utfora sin viktiga uppgift som nav for

information och kunskap om séllsynta diagnoser.

Innan detta sker, lever Sverige inte upp till sina
ambitioner om jamlik vard.

Vi hoppas att denna rapport inte bara leder till
eftertanke, utan ocksa till handling. Nu vilar ett
stort ansvar pa beslutsfattare i varden och
ytterst pa vara fortroendevalda politiker i
regioner, riksdag och regering att se till att
anpassa halso- och sjukvarden i Sverige efter
lagstiftningens vision om en jamlik halso- och
sjukvard i hela landet, dar den som ar i storsta
behov ska framst fa tillgang till varden.

Med vanliga halsningar

ot 2

Maria Montefusco, férbundsordférande
Riksforbundet Sallsynta diagnoser

September 2020
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Sammanfattning

Denna sammanstallning baserar pa
Riksférbundet medlemsundersdkning med
950 deltagare som genomfordes i form av en
webbaserad enkat under juli och augusti
2020.

Undersokningen visar att pandemin har haft
stor paverkan pa gruppen personer som lever
med en sallsynt diagnos. Mer @an 60 % av
deltagarna rapporterar stérning i varden och
av de som upplever problem anger 40 % att
varden inte kunnat erbjuda I6sningar. Mer dn
var fjarde rapporterar dven instillda stod

Resultatredovisning
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forutom medicinsk sjukvard, sa som insatser
fran re/habilitering, psykolog, kurator eller
enligt lagen om stod och service (LSS) eller
socialtjanstlagen (Sol). Fyra av tio anger sig
leva isolerat, men bara 10 % kan sto6dja detta
beslut pa svensk ldkarrekommendation. Pa
motsvarande vis anger bara 20 % av deltagare
upplever att informationen fran varden med
anledning av covid-19 varit bra. Till foljd av
detta rapporterar mer dan 70 % avsevarda
inskrdnkningar pa grund av 6kad radsla, oro
eller nedstamdhet.

Nedan féljer resultat av studien som besvarades av 950 av Riksférbundet Sallsynta diagnosers
medlemmar under juli och augusti 2020. 67 % anger att de lever sjalv med en sallsynt diagnos och 29
% att de ar anhorige eller narstdende. Antal deltagare som svarar pa varje fraga varierar pa grund av
mojlighet att hoppa 6ver fragan, ifall den upplevdes som icke relevant. Antal svar som uttalanden
nedan baseras pa anges bade i I6pande text och inom figurerna.

Lever du sjalv med en séllsynt diagnos eller som narstaende?

3,3%

29,6%

® Jag lever med en sallsynt
diagnos

m Jag ar narstaende

® Jag representerar person med
sdllsynt diagnos

n =950 svar

SYLLSYNTA
DIAGNOSER"—

RARE DISEASES SWEDEN =~




Sallsynthet och covid-19 — rapport 2020 _

Mer an var sjatte har insjuknat i Covid-19

15 % av deltagarna .
rapporterar Har du drabbats av Covid-19?
insjuknande i Covid-19 8,1%

och 14 % av deltagarna
tror att de insjuknat
utan att ha fatt

14,8%

diagnos.
= Ja
14,2% ) )
= Troligen, utan diagnos
= Nej
m Vet gj
n =948 svar
Fyra av tio personer lever i isolering
Fyra av tio deltagare rapporterar om att leva skiljer sig fran att helt jobba hemifran och
i olika grader av isolering pa grund av Covid- avsta sociala kontakter till att ha behovt aka
19 (av 948 svar). Av dessa kan bara 10 % till jobbet och/eller tar emot assistenter och
basera sitt beslut pa svensk ldkar- annan hjalp i hemmet, fast en stor andel hade
rekommendation, 8 % pa internationella velat isolera sig mer. En del fritextsvar antyder
lakarrekommendationer och 25 % pa eget dven att de behover leva i isolering, dven utan

beslut efter allmdanna rekommendationer. Covid-19.
Fritextsvaren visar att isoleringsnivaerna

Har du levt isolerad under Covid-19?

12,3% 10,3% 25,0%

= Annat (fritext)

= Ja, efter rekommendationer fran svensk lakare

= Ja, efter internationella rekommendationer, pa nétet

= Ja, utan lakarrekommendationer

= Nej n = 948 svar
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Radsla, nedstamdhet och oro inskranker mer an 70 % av deltagare
avsevard

Mer an 70 % av deltagare rapporterar att fritextsvaren rapporteras radsla, angest,
deras liv blivit avsevard inskrankt pa grund av depression, klaustrofobi, existensangest
Okad radsla (29 %), oro (25 %), och/eller (ekonomi), somnproblem och allman
nedstamdhet (28 %) till foljd av covid-19 (n = forsamrad hélsa pa grund av instéllda vard
916). Mojligheten att svara pa fler &n ett och re/habiliteringsinsatser. Orsaken som
alternativ medfor att det sammanlagda rapporteras mest frekvent ar isolationskrav.

procentvardet ligger éver 100 %. |

Deltagare har pa grund av Covid-19 upplevt en avsevart inskrankning i det
vardagliga livet orsakat av:

55,5% 28,5% 21,6% 13,8% 25,8%

= Okad oro = Okad radsla = Okad nedstimdhet = Annat (fritextsvar) = Ej relevant

n =916 svar

Storningar i varden berdér mer an 60 % av deltagare

Mer dn 60 % rapporterar storningar i varden 4 % (n =948). Stérningar i vard och
dar stérningar var betydande hos 17 % och behandlingen upplevdes som livshotande av
ledde till att varden inte har fungerat alls hos 2,5 % av deltagare (n = 911).

Hur har tillgangen till vard fungerat under Covid-19?

B Har inte fungerat alls B Med betydande stérningar B Med vissa storningar
® Som tidigare, utan stérning = Ej relevant

n = 948 svar
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Fyra personer av tio rapporterar att varden rapporterar omstallning till distansmdéten och
inte kunnat erbjuda l6sningar pa problem uppskjutna vardbesok. | liten utstrackning
som uppstatt (n =761). Lésningar som erbjods kom tillfallig personal till insats (6 %) eller det
bestod i vanligaste fall i att stalla om till hanvisades till annan vardinrattning (6 %).
digitala lakarbesok och digital hjalp med att Bara 1,2 % rapporterar att de fatt hjéilp fran
skoéta medicineringen (31 %). Aven en Centrum fér Sdillsynta diagnoser eller
betydande del av fritextsvaren (19,7 %) liknande expertenhet.

Har varden kunnat erbjuda l6sningar pa problem som dykt upp?

19,7% 6,4% 6,2% pulWF7)

u Nej
H Ja, genom att stdlla om till digitala (ldkarbesdk, skéta medicinering, mim)
B Ja, pa annat satt... (Specificera nedan)
B Ja, genom att satta in tillfallig personal
¥ Ja, genom att hanvisa till annan vardinréttning &n min vanliga
Ja, genom stdd fran Centrum for Sdllsynta Diagnoser /annan expertenhet

n =761 svar

Stodinsatser, forutom medicinsk sjukvard, installdes for mer an en
fiardedel av deltagarna

Mer Zn var fjirde rapporterar Har annan an medicinsk vard eller stod
dven instillda stod forutom stallts in?

medicinsk sjukvard (27,4 % n =
945). Fritextsvaren visar att
installd fysioterapi, habilitering,
rehabilitering, smartbehandling,

psykolog- och kuratormoten sa

som stdngda dagliga

verksamheter och LSS insatser har

medfort en betydande belastning

for den redan skora gruppen av "Ja
personer som lever med en = Nej
sallsynt diagnos och deras = Ej relevant
familjer.

56,6% n =945 svar

16,0%

21,4%
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Storningar i behandlingen av den sallsynta diagnosen

59 % av deltagarna rapporterar att de har Tillgang till medicinsk behandling
en behandling fér den sallsynta diagnosen specifik for den sallsynta diagnosen

(47 % lakemedel, 12 % eller annan
behandling, n = 943).

40,7%
46,8%

12,5% n =943 svar

= Ja, lakemedel =Ja, annan behandling = Nej

Av denna grupp har 37 % rapporterat stérningarna som betydande (8 %) eller att
storningar i behandlingen pa grund av Covid- behandlingen inte har fungerat alls (1,5 %).
19 (n =597). Nastan 10 % beddémer

Hur har tillgangen till behandlingen f6r den sallsynta diagnosen
fungerat under Covid-19?

1,5%

B Har inte fungerat alls B Med betydande stérningar B Med vissa stérningar

® Som tidigare, utan stérning = Ej relevant

n = 597 svar

Nastan halften av stérningar (47 %) anges medfor att det sammanlagda procentvérdet
bero pa instéllda vardbesok pa grund av ligger 6ver 100 %. Anledning till stérningar
upplevd smittorisk (24 %) eller Covid-19 som rapporteras i fritextsvaren ar
restriktioner (23 %). Andra orsaker var brist pa mangfaldiga: ej tillgang till specialistldkare,
lakemedel (20 %) eller tillgang till brist pa eller problem att fa tillgang till
vardpersonal for behandling (15 %). lakemedel, medicinteknisk utrustning,
Mojligheten att svara pa fler dn ett alternativ kontrollundersdkning eller kunnig personal.
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Vilka faktorer har bidragit till storning av varden {f6r den sallsynta
diagnosen?

15,3% 5,5%

u Avstatt frdn vardbesok p.g.a. upplevd smittorisk, bristande information, riskgrupp
B Inte kunnat bestka vardinrattning pa grund av Covid-19-restriktioner/reseférbud
H Problem med tillgang till lakemedel

B Svart att fa tillgang till vardpersonal och behandling under perioden

B Annan stérning (fritext)

® Ej relevant n =509 svar

Bara var femte upplevde informationen fran varden med anledning av
Covid-19 som bra

Bara tva av tio upplever att informationen (n=934). | fritextsvaren rapporteras att stort
fran varden med anledning av covid-19 varit ansvar ligger pa individen for att bedéma

bra, 28 % beddmer informationen som huruvida man tillhor en riskgrupp eller inte.
varierande och 15 % anger att de saknar Rad hamtas istédllet ofta fran patientféreningar
information och kontaktperson for sina fragor eller internationella rekommendationer.

Hur har du upplevt tillgangen till information fran varden med
anledning av Covid-19?

H Inte bra, saknat svar och kontaktpersoner

B Varierande under perioden

B Annat (fritextsvar)

B Bra, har haft 16pande avstdmning med mina vardgivare

m Ej relevant n =934 svar
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Metod

Undersokningen dr genomférd med hjalp av en
webbaserad enkat. Enkaten skickades till 7 392
respondenter som ingar i Riksforbundet
Sallsynta diagnosers medlemssystem.

Enkaten skickades ut vecka 29 och 1 paminnelse
sandes ut vecka 34. Vecka 36, den 1 september
2020, stangdes enkaten.
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950 respondenter har svarat pa hela eller delar
av enkaten. Det innebar att 13 % av det totala
antalet mottagare valt att svara. Totalt antal
svarande pa respektive fraga varierar pa grund
av mojligheten att hoppa 6ver fragor som
upplevs som irrelevanta. Antal svar som
uttalanden baseras pa anges i I6pande text och
inom figurerna.
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