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Diagnos, kunskap, tillgang till
expertis och samordning —

det ar viktigast for personer med sallsynta halsotillstand

Den svenska sjukvarden dr énnu inte anpassad for att kunna ta hand om
de ofta komplexa behov som uppstér for personer som lever med kom-
plexa, kroniska sjukdomar. Samordningen mellan olika insatser ar manga
ganger undermalig. Kontinuitet och samordning ar viktiga omraden dar
Sverige ligger en bra bit efter nir det kommer till internationell jamf6-
relse’. Vid séllsynta halsotillstand tillkommer utmaningen att kunskapen
och medvetenheten om sdllsynthet ar bristfillig och ojamnt fordelad hos
vardprofession och andra samhadllsaktorer. Foljden blir att manga med
sdllsynta hélsotillstind upplever stora brister i vird, stod och behandling.
Aven utebliven-, nekad- eller felbehandling forekommer.

De regionala skillnader som framgar av Riksforbundet Séllsynta diagno-
sers medlemsundersokning hjélper till att forsta orsakerna bakom bris-
terna och dr en bra bas for att utveckla kraftfulla atgarder. Det behovs
for att vi ska kunna nidrma oss Sveriges mal med Hilso- och sjukvardsla-
gen, som idag inte uppfylls for personer som lever med sillsynta hélso-
tillstand.

"Malet med hélso- och sjukvarden &r en god hélsa
och en vard pa lika villkor for hela befolkningen.”
3 kap. 1 § halso- och sjukvardslagen (2017:30)

1 Vardanalys, Rapport PM 2024:3 " Varden ur befolkningens perspektiv”
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Samtidigt revolutioneras sjukvirden genom helt nya metoder att di-
agnostisera och behandla sjukdomar med hjélp av precisionsmedicin.
Sallsynta diagnoser ligger i framkant i denna utveckling och forvéntning-
arna och mojligheterna ér stora. Patienten och dennes behov behover sta
i centrum for denna sjukvardsutveckling. De strukturella hindren och
regionala ojamlikheterna maste dtgérdas, vilket kriaver en 6kad nationell
styrning, starka incitament for mer samordning samt foérbattrad mojlig-
het till flexibelt, personcentrerat arbete inom sjukvarden och hos 6vriga
samhadllsaktorer. Genom denna medlemsundersokning har vi identifierat
fyra hornstenar som alla dr av storsta vikt for att alla som lever med ett
sallsynt halsotillstand ska fa tillgang till basta véard, stod och behandling.

1. Kunskapshalet

Véra medlemmar dr eniga om att den framsta kunskapen om det sill-
synta hilsotillstandet finns hos andra svenska diagnosféreningar, inte
inom varden. Bara hélften av deltagarna i var medlemsundersokning
har tillgang till den vard man behover, jamfort

med hela befolkningen dér andelen ar atta av |

Okad tillgang till

dar sillsynt expertis finns, men regiongranser kunskap om séllsynta
sitter upp hinder. Situationen forsdmras och halsotillstand pa grund-
utbildningar samt méjlighet
till fortbildning pa omradet.
ansvaret vilar pa primérvarden. Sammantaget Ingen inom vérden ska
missa det séllsynta!

tio* Situationen &r béttre i sjukvardsregioner

andelen som nekas vard 6kar ndr det sallsynta

ser vi att brist pa specialister och expertis okar
risk for simre séllsynt vard och bemdtande.

2 Vardanalys, Rapport PM 2024:3 " Varden ur befolkningens perspektiv”
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2. Vantan pa diagnos

Séllsynta halsotillstand innebar en stor utmaning nar det galler tillgang
till ratt utredning och diagnostik. I sju av tio fall har tillstanden en gene-
tisk orsak, och ofta leder de till ovanliga symtom som berdr manga olika
organsystem. I genomsnitt har medlemmar i var undersékning fatt vinta
i sju ar pa korrekt diagnos efter att forsta kontakten togs med varden. I
sjukvardsregioner dér geografiska utmaningar
tillkommer forsdmras bilden avsevirt. Tillgang till

. . . - VI KRAVER:
genetisk testning och diagnostik ar bristfillig och Avsitt nationell
vsitt nationella
behover forbattras eftersom den ritta diagnosen ekonomiska styrmedel
ar avgorande for att fa ratt vard, stod och behand- samt 6ka resurserna

for 6kad tillganglighet

ling. Forst nér diagnosen stélls blir tillgang till e s

ritt expertis mojlig, behandling och bemétande for alla, oavsett diagnos
av vérden blir bittre och tillgang till samhallsstod eller bostadsort.
forbattras.

3. Bristen pa specialister

De svenska experterna pa séllsynta halsotillstand &r for fa. Ofta finns
den frimsta expertisen inte i den egna sjukvéardsregionen och da
forsvarar det regionala sjdlvstyret avsevart

mojligheterna till kontakt och tillgang till VI KRAVER:

kvalificerad vard. Utmaningarna blir 4nnu Avsitt nationella ekono-
miska styrmedel samt 6ka

.. . e . resurserna for 6kad tillgadng-
annat land dn Sverige. Tillgangen till god lighet till befintlig expertis

vard forsvaras da varden saknar tillrack- for snabbare och sakrare
diagnostik och for basta
vard, stod och behandling.

storre nér den frimsta expertisen finns i ett

lig formaga att vigleda patienter till den
framsta expertisen, savél nationellt som
internationellt.

MEDLEMSUNDERSOKNING 2024 - SAMMANFATTNING
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4. Dalig samordning

T—

Behovet av vard, stod och behandling ér stort i persongruppen med
séllsynta hilsotillstind. Regelbundna kontakter till ett hundratal olika
samhallsaktorer rapporteras. Information om befintliga stodatgarder for

okad samordning, sa som fast vardkontakt, multidisciplinar konferens,

vardplan och patientkontrakt, samt om hur och
var man ansOker om dessa, nar inte patienten.
Nirstaende eller patienten sjalv behéver da

bli sin egen vardkoordinator. Kvinnor berors i
storre utstrackning dn mén, vilket cementerar
befintliga ojamlikheter. Variationen vi ser bland
sjukvéardsregionerna dr viktiga for forstaelsen av
orsakerna bakom bristerna, vilket ér en forut-

sattning for de kraftfulla atgarderna som behovs.

Det pagar mycket inom det sallsynta omradet

VI KRAVER:

Avsatt nationella ekono-
miska styrmedel samt 6ka
resurserna sa att befintliga
atgarder for 6kad kontinuitet
och samordning inom halso-
och sjukvard nar personer
som lever med sallsynta
halsotillstand.

och inom precisionsmedicin som enligt oss behéver en noggrann upp-
foljning och konsekvent implementering: Regeringen satsar pa en myck-
et efterldngtad nationell strategi for omradet séllsynta halsotillstand, och
agerar for att sakerstilla Sveriges ledande roll inom precisionsmedicin.
EU medlemslander samarbetar for att tillhandahalla internationell
séllsynt expertis inom svensk sjukvard och EUs lakemedelslagstiftning
reformeras for att frimja utvecklingen av sarlakemedel.

Det ar dags att agera nu. Var medlemsundersokning visar vagen.

Trevlig lasning.

Med vinliga hilsningar, Maria Westerlund
Ordforande Riksforbundet Sdllsynta diagnoser

MEDLEMSUNDERSOKNING 2024 - SAMMANFATTNING
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Snabb tillgang till ratt diagnos behover sékerstillas,
for alla diagnoser och 6ver hela landet

LAGESBILDEN i denna rapport baseras pa 2025 svar fran Riksférbundet
Sallsynta diagnosers medlemmar, som tillsammans lever med cirka 200
stycken olika sdllsynta diagnoser, varav tre fjairdedelar dr syndrom som
berdr ett flertal organsystem samtidigt. Genomsnittsalder da diagnosen
stilldes uppges som 27 dr och for tva av tre deltagare har den sillsynta
diagnosen stillts ar 2006 eller senare for tva av tre deltagare, och mer
an hilften hade hunnit bli vuxna innan den ritta diagnosen stilldes. I
genomsnitt tog det sju ar att den séllsynta diagnosen stilldes fran att
forsta kontakt togs med varden, men det finns en stor variation bland
deltagarna nar det gdller hur snabbt den séllsynta diagnosen stillts. En
av tre fick diagnosen inom ett ar men en av fem fick vinta i dver tio ar.
Har ar viktigt att ndmna att diagnosen ledde till battre vird enligt en av
tre deltagare. Alltsa ar det en skillnad i vardkvalitet for den som har en
diagnos, jamfort med den som inte har ndgon diagnos faststalld.

® 6 06 0 O

... 1991¢
"y
3 av 4 fick den séllsynta '

diagnosen stilld ar 2006 _ )
eller senare 6 av 10 fick den sallsynta

diagnosen stalld forst
i vuxen alder

MEDLEMSUNDERSOKNING 2024 - SAMMANFATTNING
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KONSTATERAS: Diagnosen dr viktig for att fa tillgang till ratt vard. For
att sdkerstélla snabb tillgang till ratt diagnos behover orsakerna bakom
dessa skillnader forstas béttre. Mojliga orsaker ar t.ex. brist pa kunskap
om den ovanliga diagnosen, varierande tillgang till nya diagnosmetoder,
regionala skillnader och nérhet till universitetssjukhus, men éven varie-
rande ekonomiska styrmedel eller tillgang till resurser.

VI KRAVER:

» Oka mojlighet att utvirdera befintliga data for att kartligga orsaken
bakom den varierande tillgdngen till diagnos for personer med sll-
synta halsotillstand for en mer jamlik sjukvérd.

» Oka medvetenheten och kunskapen om sillsynta halsotillstaind hos
vardprofessionen, bade som del av grundutbildningar och som moj-
lighet till fortbildning.

» Ta fram nationella ekonomiska styrmedel samt oka resurserna for
okad tillgang till nya diagnosmetoder for alla, oavsett diagnos eller
bostadsort.

BT T, |

efter att den séllsynta
diagnosen stélldes

1av 10 fick sin diagnos
efter fem till tio ar

2 av 10 fick sin diagnos
efter mer an tio ar

MEDLEMSUNDERSOKNING 2024 - SAMMANFATTNING
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Sammanhallen vard och samordning av sjukvards- och
samhallsaktérer behovs, sa att patienten slipper vara
projektledare for den egna behandlingen

LAGESBILD: Var medlemsundersokning visar hog frekvens av vardbe-
sok bland deltagarna. Fem besok och mer per halvér hos séval primér-
varden som specialistvarden ar inte ovanligt och det tillkommer dess-
utom frekventa sjukhusbesok samt besok hos tandvarden. Dessa besok
fordelas pa ett varierande antal vardaktorer. Regelbunden kontakt med
en till fem olika aktorer ar vanligast bland undersokningens deltagare
men kontaktnat med 6ver 20 olika vardaktorer forekommer. Tre av fyra
deltagare lever med syndromdiagnoser dir flera olika organsystem pa-
verkas. Detta leder till ett stort antal vardaktérer som innehar avgérande
hélsoinformation for individen. Samordning mellan dessa behovs for
att basta vard och behandling ska kunna ges. Men just denna samord-
ning saknas, vilket leder till att stort ansvar hamnar hos patienten och
nérstaende.

Antal vardbesdk under 6 manader

4| 70,7%
H 59,1%
Sjukhus . 12 6 |4 3] 50,1%
——

Specialistvard

Tandvard (vanlig)

I 1gang
Habilitering m n 19,3% m2ggr

Specialisttandvard

I W 3ggr
Rehabilitering m ﬂ 19,3% 4
ggr
Vard i annan region E i W 5ggr
= ; 13,5%
andubori Fler &n 5 ggr
Primarvard digitalt m ﬂ 18,3% M Summa svar
0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70%
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Stort antal aktorer inom varden och dvriga samhallet kontaktas regelbundet.

Hur manga Hur méanga

aktorerinom aktorerinom dvriga
varden kontaktar samhallet kontaktar
duregelbundet? 1% duregelbundet? 1%

8%

44%

Noll M1-5st M 6-10st 11-20 st Over 20 st

Utéver varden med alla dess kontakter och
besok, adderas ovriga samhallsaktorer. Forsak-
ringskassan och daglig verksamhet dr de
vanligaste aktorer som kontaktas av halften av
deltagarna. Aven hir férekommer individuella

kontaktnit som bestdr av over 20 olika

instanser. Bara 3 av 10 har fatt
en multidisciplinar
Det finns en del atgirder som ska 6ka konti- konferens

nuitet och samordning inom varden, sa som

fast vardkontakt, multidisciplindr konferens,

sammanhéllen vardplan, och patientkontrakt, @ @ @ @ @
och négra av dessa dr lagstadgade i svensk

Patientlag (2014:821). Tyvirr ser vi att de inte nar @ @

patienten i tillrackligt stor utstrackning. I var un- ' ' @ @ @
dersokning rapporterar bara tre av tio att de har

fatt en multidisciplindr konferens, tvé av tio har 2av10haren

en vardplan och en av tio har ett patientkontrakt. vardplan

MEDLEMSUNDERSOKNING 2024 - SAMMANFATTNING
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Ungefar halften av deltagarna har en fast vardkontakt men 40% av dessa
rapporterar att den sdllan eller aldrig hjalper till med samordningen,
som istdllet hamnar pa individen. Brist pa

kontinuitet och samordning &r dessvrre inte

ovanligt inom svensk hélso- och sjukvard, vilket

senast bekraftades av resultat fran den interna-

tionella jamforelsen IHP - International health

policy survey'. Fragor i vir medlemsundersok- ' Q Q 9
ning motsvarar delvis fragorna som stélldes

inom IHP och svaren visar att persongrupper 1 av 10 har ett

med séllsynta diagnoser visar annu sdmre patientkontrakt
resultat 4n hela populationen.

i?/i §905060
@@@@@\ 05000

o000 0 iiiii
Av dessa uppger 4 av 10 Av dessa sager 5 av 10 deltagare
att den fasta vardkontakten att den fasta vardkontakten
inte hjalper till med kanner till sjukdomshistoriken
samordning och agnar tillrackligt

med tid at dem.

1 Vardanalys, Rapport PM 2024:3 “Varden ur befolkningens perspektiv”
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Tvé av tio deltagare i var medlemsundersokning ligger 6ver 20 timmar
per vecka pa vard och samordning av det sillsynta hilsotillstandet. An-
delen nirstaende som svarar i undersokningen har hog utbildningsniva
d4 tvé tredjedelar har avslutat universitet eller hogskola. Anda arbetar
eller studerar bara halften heltid och en av fyra gor det pga det sdllsynta
hélsotillstandet. En av tio arbetar inom annat omréade dn de ér utbilda-
de i. Eftersom den stora majoriteten i undersokningen ér kvinnor, sju
av tio, visar dessa resultat ett tydligt exempel pa den omhandertagande
kvinnan som pa egen bekostnad bidrar till att socialsystemet fungerar.
Att forbéttra vard och omhéndertagande for personer med séllsynta
hilsotillstand kan darmed avsevért bidra till ett mer jamstallt samhalle.

24%

Utbild- Syssel-
ningsniva sattningsniva
narstaende narstaende

p)
%

M Universitet/hdgskola M Arbetar heltid
B Gymnasieskola W Arbetar 75%

Anpassad gymnasieskola Arbetar 50%

Grundskola Arbetar 25%

Annan utbildning M Ingen anstélining och studerar inte
M Villinte ange / inte relevant Annat/ kommentar

B Villinte ange/inte relevant
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KONSTATERAS: Behovet av vard, stod och behandling ér stort i person-
gruppen med sillsynta hélsotillstand. Befintliga dtgarder som fast
vardkontakt och multidisciplinar konferens behover na individen béttre
for att leda till den avlastning som erfordras. De bakomliggande orsa-
kerna till att dtgdrderna inte nér fram till patienten behover undersokas,
synliggoras och avlagsnas. Okunskap hos individen om att tgarderna
finns, eller bristande resurser inom sjukvarden dr mojliga faktorer som
behover analyseras vidare for basta vardutveckling.

VI KRAVER:
» En 6versyn av varfor de befintliga tgarderna inte néar fram till
patienten och dess nérstdende.

» Sakerstall att 6kad tillgdng till atgarderna leder till en betydande
avlastning av diagnosbérare och ndrstdende.

» Oka mojligheten att utvirdera befintliga data som kartligger orsaken
bakom bristande stod for kontinuitet och samordning av vard for
personer med sdllsynta halsotillstand.

» Oka medvetenhet och kunskapen om sillsynta hilsotillstand hos
sjukvéardsprofessionen och anstillda hos 6vriga relevanta samhalls-
aktorer, bade som del av grundutbildningar och som méjlighet till
fortbildning.

» Ta fram nationella ekonomiska styrmedel samt oka resurserna for
okad tillgdnglighet av samordnande atgarder till alla, oavsett diagnos
eller bostadsort.

MEDLEMSUNDERSOKNING 2024 - SAMMANFATTNING
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Sallsynt expertis behéver starkas, bland sjukvardspersonal
och hos andra samhallsaktérer, fér att sakerstalla tillgang till
ratt vard och stod

LAGESBILD: Deltagarna i var medlemsundersokning vittnar om att
kontakterna inom sjukvérden dr ménga for personer med séllsynta
halsotillstind. Anda anses det att den bista kunskapen finns hos diag-
nosforbund eller ndtverk och inte inom véarden. Riksforbundet Sillsynta
diagnoser delar andraplatsen med svarsalternativet “information som
finns pa ndtet”. Séllsynta diagnosforeningar spelar alltsd en mycket
viktig roll men de &r i dagsldget utestingda fran den samhillssolidariska
finansieringen for ideella forbund, statsbidraget. Resultat fran denna
undersokning visar tydligt att detta behover dndras.

I medlemsundersokningen hamnar likare pa fjarde plats vad giller
séllsynt kunskap. Vi anser att det dr ett alarmerande resultat med tanke
pé de ofta livshotande tillstind persongrup-

pen lever med och som hélso- och

sjukvarden behover klara av. Bara

en pé fjorton bland deltagarna
uppger sig ha tillgang till vard
i annan region. Det kan vara

en bidragande orsak till den

® @6 6 ¢ O
upplevda laga sillsynta kun- ' ' ' ' 9
skapen i vardkaren. Med

hogsta sannolikhet finns 4 av 10 uppger att diagnos-
de sillsynta experterna inte forbund och natverk ar den
nira individens bostadsort basta informationskalla for det
och om flertalet sjukvardsbe- sdllsynta halsotillstandet.

sok sker inom hemregionen kan
det vara orsaken till vittnesmalen
om lag sillsynt expertis hos ldkarna.

MEDLEMSUNDERSOKNING 2024 - SAMMANFATTNING
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Bilden hos 6vriga samhallsaktorer vad giller kunskap om den séllsynta
diagnosen dr inte battre. Viktiga samhallsaktorer som A-kassa, Arbets-
formedling och Socialtjdnsten anses av flertalet deltagare ha dalig kun-
skap om den séllsynta diagnosen. Hos Forsakringskassan, som ar den
samhéllsaktor som flesta deltagare har kontakt med, anser lika ménga
att kunskapen om sillsynta hélsotillstand ar bra som dalig.

- “ I‘ ) . \%“\\\
Viktiga samhallsaktorer som FOrsakrings-
kassan, A-kassa, arbetsformedlingen och
socialtiansten har bristande kunskap om
séllsynta héalsotillstand

MEDLEMSUNDERSOKNING 2024 - SAMMANFATTNING
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KONSTATERAS: Resurser och strukturer behover starkas for att sakra
den befintliga kunskapen inom den viktiga ideella rérelsen. Dessutom
behdvs stora krafttag for att sakerstilla en genomgaende hog kunskaps-
niva hos alla relevanta samhallsaktorer. Dessa atgarder kravs for att
samhillets stod ska bli tillgangligt efter behov - oavsett diagnos.

VI KRAVER:
» Oka medvetenheten och kunskapen om sillsynta halsotillstaind hos
samtliga relevanta samhallsaktorer.

» Bakomliggande strukturella brister for den i dagslaget laga eller ojam-
lika kunskapsnivan om séllsynta hélsotillstaind hos samhallsaktorer
behover utredas och atgérdas.

» Kartlagg tillgang till samhéllsstod efter behov for personer med
sallsynta halsotillstand.

» Strukturer och regelverk for fordelning av offentligt stod behover ses
over sa att sillsynta diagnosforeningar kan ta del av denna resurs och
dédrmed sdkra sin fortlevnad for att kunna ge det unika stod som vara
medlemmar vittnar om.

MEDLEMSUNDERSOKNING 2024 - SAMMANFATTNING
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Laga betyg for tillganglighet och tillit till varden

LAGESBILD: Deltagare i undersokningen rapporterar om manga
kontakter och besok inom varden men bara varannan uppger sig fa den
vard som behovs. Fem av tio rapporterar i stéllet att deras hélsobesvir
inte tagits pa allvar. En internationell jamforelse visar att Sverige 6verlag
star infér utmaningar géllande denna fraga. Fyra av tio svenskar har inte
tagits pa allvar av varden, jamfort med tva av tio bland ovriga deltagan-
de linder®. Vidare uppger sig enbart hilften av deltagarna i var
medlemsundersokning ha fértroende for sjukvirden®. Aven att nekas
vard pa grund av séllsyntheten forekommer hos en av sex deltagare.
Hos personer som har huvuddelen av sin sillsynta sjukvard inom
primérvarden dr andelen som nekats vard dnnu storre: en av fyra.

WUy LUy
{UIRIT

5av 10 far den vard 5 av 10 kédnner sig 5av 10 har upplevt
som behdvs delaktiga inom varden att hdlsobesvaren

inte tagits pa allvar

1 av 6 har nekats vard for det
sallsynta halsotillstandet

2 Vardanalys, Rapport PM 2024:3 " Varden ur befolkningens perspektiv”
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KONSTATERAS: Tillginglighet och tillit till sjukvarden rankas lagt av
personer som lever med sillsynta hilsotillstdind. Okad kunskap om
sallsynthet och béttre majlighet till samarbete med befintliga experter
behovs for att forbattra situationen. Sarskild vikt ligger pa samarbete
bortom professionella och sjukvardsregionala granser samt inom EU.
Vardpersonalen behover forses med mojlighet och resurser for fort-
bildning och 6kat ansvarstagande. En annan viktig aspekt ar att kun-
skapen om den egna sjukdomen ofta ér stor bland personer som lever
med sillsynta hélsotillstand. Denna kunskap behdover tas tillvara inom
varden och for att nd dit behover vi tanka nytt. Patienten och dennes
kunskap behover sta i centrum for den egna sjukvérden. For detta krévs
bade kultur- och strukturforindringar. Overenskommelser mellan
Regeringen och Sveriges Kommuner och Regioner sa som Omistillning
till Néra vdrd och Kunskapsstyrningen ar ett lovande forsta steg och
behover fortsittas och utvidgas.

VI KRAVER:

» Oka medvetenheten och kunskapen om sillsynta halsotillstaind hos
sjukvardsprofessionen. Det giller grundutbildningar och mojlighet
till fortbildning men dven kunskap om var man kan séka mer infor-
mation.

» Utveckla samarbetsstrukturer kring sillsynta hélsotillstand mellan
professionerna, &ver regiongranser och utanfor Sverige

» Avsitt nationella ekonomiska styrmedel samt 6ka resurserna for 6kad
tillganglighet till befintlig expertis, bade nationellt och internationellt,
till alla oavsett sallsynt diagnos eller bostadsort.

» Fortsitt och oka stod for pagaende satsningar som sitter individens
behov i centrum, samt fraimja dndringar som behévs for att indivi-
dens kunskap kan ta plats inom den egna varden.
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Om sallsynta halsotillstand

Det finns idag mer &n 7 ooo olika sdllsynta diagnoser, det vill sdga diagno-
ser som berdr hogst fem 5 personer pa 10 ooo invanare. Sammantaget ar
det ndrmare en halv miljon ménniskor som lever med ett séllsynt halso-
tillstand i Sverige. Det 4r ungefar lika manga som lever med en cancer-
diagnos.

Eftersom det finns sa manga olika sillsynta diagnoser &r det inte heller
ovanligt att det tar lang tid innan den rdtta diagnosen stalls. Socialstyrel-
sens term sallsynt halsotillstand inbegriper dven de tillstand som dnnu inte
diagnosticerats och vi anvinder i denna rapport bada uttrycken - sillsynta
hilsotillstand och sallsynta diagnoser'.

Att leva med ett séllsynt halsotillstand innebar ofta komplexa och livslanga
behov. Aktorer och verksamheter inom vérd och andra stodjande sam-
hallsfunktioner beh6ver samarbeta, nationellt och internationellt. En av de
svaraste aspekterna av detta ar att kunskapen i yrkesgrupperna 6ver lag ér
lag, och att experterna pa varje enskilt sallsynt halsotillstind ar extremt fa.
Hilso- och sjukvarden dr uppdelad i nivéer och stupror utifran kroppens
olika organ. Men nir personen behover insatser fran flera nivéer och nar
olika organsystem dr inblandade, ar det svart for varden att samarbeta och
gora ritt. Annu svérare dr det om ett storre antal vriga aktdrer i samhéllet
ocksa behover involveras.

Om Riksforbundet

Riksforbundet Sallsynta diagnoser ér ett forbund for personer med sall-
synta halsotillstand och deras nirstaende. Vara drygt 16 ooo medlemmar

ar antingen enskilda medlemmar direkt i forbundet eller engagerade i ver
70 olika diagnosforeningar. Vara medlemmar representerar cirka 200 olika
séllsynta halsotillstand. Vi arbetar for att alla som lever med séllsynta hélso-
tillstind ska fa bésta vard stod och behandling. For att na dit paverkar vi po-
litiker, 6vriga beslutsfattare, virdgivare och andra berérda samhallsinstanser.

1 Socialstyrelsens termbank (2020), Sallsynta halsotillstand, https://termbank.socialstyrelsen.se/? TermId=826&SrcLang=sv
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Vir vision ér att "Alla personer i Sverige som lever med ett séllsynt hilso-
tillstand har tillgdng till basta vard, stod och behandling” Las mer om
forbundet pa www.sallsyntadiagnoser.se.

Om undersokningen

Undersokningen genomfordes via en webbaserad enkit som skickades
via email eller sms till 9 747 medlemmar till Riksférbundet Séllsynta
diagnoser®. Tva paminnelser skickades ut via e-post och tva via SMS.
Insamling av data pagick mellan den 20 april och den 11 maj 2024 och
sammanlagt medverkade 2025 av Riksférbundets medlemmar i under-
sokningen, vilket motsvarar en svarsfrekvens pa 21%. Andel deltagare
per sjukvérdsregion motsvarar i stort sett befolkningsférdelningen, men
smirre avvikningar férekommer. I var undersékning kommer en lite
storre andel fran sjukvardsregion Norr och lite firre deltagare kommer
fran Vastra och Sodra sjukvardsregion jamfort med fordelning av befolk-
ning i regionerna. Foljande bakgrundsinformation skiljer sig inte mellan
sjukvardsregionerna:

Tva tredjedelar av deltagare i undersokningen lever sjalv med séllsynta
hilsotillstand (1 285 personer) och en tredjedel svarar som narstaende (740
personer). Medelaldern bland deltagarna dr hog med 55 ar bland ndrstaende
och 44 ar bland diagnosbérare. Skillnad mellan grupperna beror framst pa
att bara en procent av nérstidende dr yngre dn 25 ar jamfort med 22% bland
diagnosbirare. Over lag dr den stora majoriteten kvinnor med sju av tio i
hela gruppen, knappt atta av tio bland nérstdende och sju av tio bland diag-
nosbdrare. De ndrstaende som svarar dr med tva tredjedelar framst foraldrar,
en av tio dr far- eller morforaldrar, och en av tjugo svarar som barn eller
partner.

Ta kontakt med info@sallsyntadiagnoser.se for att fa tillgang till alla
fragor som stilldes.

Vi vill tacka alla som tog sig tiden att svara pd enkiten.

2 Alla medlemmar som Riksférbundet Séllsynta diagnoser har e-postadress eller mobiltelefonnummer till
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