Sallsynt men inte ovanlig

Riksférbundet Sallsynta diagnoser 2019

Kardiolog

Varfor: Kolla hjartat

Vad: Ultraljud av hjarta, EKG
Vem: Anna Hansson, Kardiolog
Hur ofta: 4 ganger om aret

Endokrinolog

Varfor: Kolla upp hormoner, D
vitamin, skoldkortel

Vad: Blodprov

Vem: Johan Johansson, Lakare
Hur ofta: 4 ganger om aret

Skold-
kortel

Habilitering

Varfor: Motorisk utveckling, fin
grovmotorik

Vem: Anders Johansson, Sjukgymnast

Hur ofta: 5-10 ganger om aret Rora
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Hjarta
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Njurar

S

Ungdom som
har en sallsynt

diagnos

Prata

Nefrolog

Varfor: Blodflode njurartarer,
kalcium i njurar, Urin och
blodkalciumvarden.

Vad: Ultraljud, blodtryck

Vem: Anna Andersson, Lakare

Hur ofta:-
Specialisttandiakare
Varfor: Forebyggande kontroll av tander
Vad: Undersokning
Tander Vem: Anna Svensson, Tandlakare
Hur ofta: 4 ganger om aret
Specialpedagog
Varfor: Stod kring samspel,
Lara utvecklande miljo

. Vad: Specialpedagogiska
Sig hialpmede
Vem: Johan Andersson
Hur ofta: 5-10 ganger om aret

Logoped

Varfor: Oralmotorisk utveckling
Mat/svaljsvarigheter, Sprakutveckling
Vad: Tecken som st6d, undervisning,
utbildning.

Stodmaterial kring tecken som stod.
Vem: Hanna Hansson

Hur ofta: 5-10 ganger

Bildtext: Exempel pa kontakter i varden for en person med en sallsynt diagnos
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Inledning

Sallsynthet &r vanligare &n manga tror.
Uppskattningar visar att tva till fem procent av
Sveriges befolkning beraknas ha nagon av de
7000 av de séllsynta diagnoser man idag
kdnner till. Riksférbundet sallsynta diagnoser
representerar i huvudsak syndromdiagnoser
som har genetiska orsaker, leder till flera olika
funktionsnedséattningar och inte tillhér nagon
storre sjukdomsgrupp.

Vi i Riksforbundet sallsynta diagnoser far fran
vara medlemmar manga vitthnesmal om hur
varden inte férmar tillgodose deras behov av
god och jamlik vard och uppfoéljning. Kritiken
handlar ofta om att man som patient skickas
runt till mangder av olika vardinrattningar. Vad
som gors i ena delen av vardkedjan kdnner inte
den andra delen till. Manga av oss som sjdlva
har eller ar anhoriga till personer med séllsynta
diagnoser far lagga mycket tid pa
vardkontakter eftersom man &r tvungen att
sjdlv. samordna  sina  oftast manga
vardkontakter.

For att ta reda pa hur vara medlemmar som
sjdlva har eller ar anhoriga till nagon med
sallsynta diagnoser upplever varden och hur
varden paverkar livsférutsattningarna har vi
genomfort denna omfattande enkatstudie dar
1549 av vara medlemmar deltog.

Resultaten &r nedsldaende pa flera omraden.
Avsaknad av individuella vardplaner,
habilitering och kontakt med specialister ar
mer vanligt dn vi befarat. Resultaten pekar
ocksa pa att kvinnor i mindre utstrackning &n
maéan far sina vardbehov tillgodosedda. Vad
galler vuxna med en séllsynt diagnos visar var
undersokning ett intressant monster dar
personer i fyrtiodrsaldern rapporterar samre
kunskap och bemoétande inom varden &n de
andra aldersgrupperna.

Det finns all anledning att ta krafttag kring hur
varden moter manniskor med sallsynta
diagnoser.

Var undersokning visar att det finns mycket for
enskilda vardinrattningar inom saval primar-
som specialistvard att forbattra sig kring. Men
det behovs ocksa nationella atgarder. Sallsynta
diagnoser ar ofta sa ovanliga att den lokala
vardcentralen eller det narmsta sjukhuset inte
har kunskap om den specifika diagnosen.

For att samla expertis har sex Centrum foér
Sallsynta  diagnoser (CSD) bildats vid
universitetssjukhusen. De verkar for att stotta
expertteamen i deras arbete och for att
personer med sallsynta diagnoser far mojlighet
till diagnos, behandling och samhallsservice.
Kunskap och expertis kring sallsynta diagnoser
varierar mellan regioner och bidrar till en
ojamlik vardkvalité i Sverige foér den som har en
sallsynt diagnos.

Det behovs nationell samordning och okade
nationella resurser for att stiarka CSD och
expertteamen. Dessutom behdver man skapa
multidisciplindra expertteamen med nationellt
upptagningsomrade som har ett helhetstank
med patienten i fokus.

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.

UIf Larsson, Ordforande, Riksforbundet
Sallsynta diagnoser

Mars 2019
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Sallsynta diagnoser

Nationell handlingsplan

Nagra hundra tusen, till en halv miljon svenskar berdknas ha en sallsynt diagnos. Varden ar daligt
rustad for att ge personer med séllsynta diagnoser ratt vard och behandling. Det &r svart att fa ratt
diagnos stalld. Varden skiljer sig dessutom at beroende pa var i landet man befinner sig. Det behovs
en nationell kapacitetsforstarkning av och samordning mellan de kunskapscenter for sallsynta
diagnoser som finns. Samordningen mellan vardens olika delar maste dessutom fungera mycket
battre an idag. Annars nar inte varden upp till sina egna mal om god och jamlik vard. For att sakra
ett patientinflytande maste o6verlevnaden for organisationer som foretradare personer med

sallsynta diagnoser sakras.

Varden ar det enskilt storsta och svaraste
omrade for sallsynta diagnosbarare. | var
rapport visar vi hur manga med séllsynta
diagnoser som upplever att de mots av
okunskap och bristande forstaelse i varden.
Detta ar en betydande riskfaktor for fordrojd
diagnos och felbehandling.

For att kunna uppréatthalla god kunskapsniva
om séllsynta diagnoser i varden behovs det
nationell samordning, centralisering och mer
resurser. Det ar omodjligt for varje enskild
vardinrattning att ha den kompetens som kréavs
for att ge personer med sallsynta diagnoser
vard och behandling av samma hoga kvalitet
som alla andra patientgrupper med komplexa
men mer kdnda tillstand.

Genom nationell samordning kan kompetens
starkas och kunskap byggas upp i och med att
erfarenheter och expertis samlas vid ett fatal
centra. Samordning och samarbete mellan
dessa kunskapscentrum och med andra
europeiska kunskapscenter, skulle bidra till en
avsevard forbattrad vard for personer med en
sallsynt diagnos.

Dagens vardstruktur i Sverige férsvarar sadan
nationell samordning. Patienter irrar runt med
diffusa symptom mellan specialister och
primarvarden som inte ar medvetna om hur
vanliga séllsynta diagnoser faktiskt ar.
Diagnoser fordrojs i aratal och hittas ofta av
patienten sjalv, utan att man sedan har ndgon

vardinstitution med specialistkunskap att
vanda sig till.

Sveriges uppdelning i sjukvardsregioner
forsvarar ytterligare patientens mojlighet att fa
tillgang till specialistkunskap.

For att nd den nationella samordning som
kravs, behovs en nationell plan for omradet
sdllsynta diagnoser. Sverige, tillsammans med
Polen och Malta, ar idag ensamma i EU om att
sakna en sadan nationell plan. Detta trots att
det nu gatt sex ar sedan Socialstyrelsen
overlamnade ett forslag till en sadan plan till
Socialdepartementet.

Centraliserad vard vid medicinska
kunskapscentrum for patienter med en sallsynt
diagnos ar helt nodvandigt for att nd Sveriges
lagstadgade mal om jamlik vard. Varje centrum
bor ansvara for ett flertal séllsynta diagnoser,
som har likartade problem, och ska utga fran
patienternas behov genom strukturerad
patientmedverkan och ett personcentrerat
forhallningssatt.

Forutom tillgang till hogkvalitativ,
kunskapsbaserad vard kommer
centrumbildningar bland annat tillhandahalla
ett stoérre patientunderlag, vilket kommer ge
mojligheter for vardutveckling, forskning och
kliniska prévningar inom omradet.

For att nd ovanstdende forbattringar for
personer som har en sallsynt diagnos kravs en
nationell handlingsplan.
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Prioriteringsomraden i en nationell handlingsplan eller motsvarande for
sallsynta diagnoser

e Oka vardens kompetens om sillsynta diagnoser for tidigare diagnostik och béttre
behandling

e Okad patientmedverkan for ritt prioritering

e Strategisk satsning pa forskning, kliniska prévningar, kvalitetsregister

e Implementering av behandlingsrekommendationer

e Gemensamt kodsystem (ICD-11, Orphacodes)

e Integrering av europeiska referensnatverk i befintliga sjukvardssystem

e Arbeta med sallsynta diagnoser ur ett livslangt perspektiv

e Arbeta forebyggande och prioritera sallsynta diagnoser ur ett folkhalsoperspektiv
e Arbeta aktivt med strategiska prioriteringsomraden och framtida satsningar

e Kartldagga behov och kunskapsluckor tex fokus pa aldrande

e Satsning pa utbildning for att sakerstalla kompetens inom yrkesomraden
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Sammanfattning

Undersokningen ar genomférd i form av en
webbaserad enkat dar 1549 av Riksforbundet
Sallsynta diagnosers medlemmar svarade pa
hela eller delar av enkaten.

Undersokningen grundar
sig pa svar frin

1549

medlemmar

Undersokningen visar att drygt hélften av
respondenterna fatt sin/sin anhoriges diagnos
stalld forst som vuxen. Det visar sig ocksa att
det finns en stor spridning gallande tiden det
tar for att fa den sillsynta diagnosen stalld.
Medan tre av tio far sin diagnos inom tre
manader fran att kontakt tagits med varden, ar
det mycket allvarligt att var fjarde respondent
fatt vanta langre an fyra ar pa att fa sin diagnos.

1.4

far vianta i mer an

45r

pa en diagnos

De allra flesta, tva av tre, lagger upp till en
timme per vecka for vardadministration, till
exempel kontakter med olika myndigheter.
Men ca tre procent lagger Over tio timmar i

veckan pa sadan administration vilket
sjalvfallet inskranker enormt mycket pa
arbetsliv och/eller privatliv.

Sju av tio som svarat pa enkdten uppger att
deras (alt deras narstaendes) behov av vard
inte blivit tillgodosedda och Over halften
upplever att kunskapsnivan inom varden inte
ar tillracklig for att ge ratt behandling eller
uppfoéljning av den sallsynta diagnosen.

Fyra av tio uppger att de saknar en fast
vardkontakt som ar ansvarig for eller har hand
om helheten kring den séllsynta diagnosen. Var
tredje respondent uppger att de/deras anhorig
aldrig varit i kontakt med eller fatt behandling
av nagon som ar expert pa deras sallsynta
diagnos.

Var tredje har aldrig
triffat en

expert

inom sin eller sin
narstaendes diagnos

36%

Arbetar/studerar i mindre
utstrackning an 100% pa
grund av den sillsynta
diagnosen

En skriftlig individuell vardplan underlattar
samordningen mellan vardens olika delar och
moijliggor en helhetssyn och
kompetensoverforing. Bland respondenterna
uppger dock endast atta procent att de har en
skriftlig individuell vardplan. Pa en rad fragor
samvarierar avsaknad av skriftlig individuell
plan med andra problem. Bland de som saknar
en individuell vardplan ar det vanligare att man
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vardbehov  som icke
upplever
kunskapsnivan inom varden som otillracklig
och att man saknar tillgang till habilitering.

upplever  sina
tillfredsstallda, att man

Inom ndstan samtliga granskade omraden ger
kvinnor mer negativa svar an man. Kvinnor far
sina diagnoser stallda senare i livet och de far
vanta langre pa att fa sin diagnos stalld. Fler
kvinnor uppger att deras vardbehov inte ar
tillgodosedda och att de moter kunskapsbrister
inom varden. Fler man har fatt traffa
specialister pd deras diagnoser och fler man
har fatt vard fran eller varit i kontakt med ett

medicinskt kunskapscenter eller expertteam
for deras diagnos.

Bilden var medlemsundersdkning ger &r
allvarlig. Ingen annan patientgrupp i dagens
kunskapssamhille skulle tolerera ett resultat
dar bara vartannat ldkarbesok mots av
personal som har rdtt kompetens for
behandlingen. Att 30 % av deltagare, som ofta
lever med en komplex, livsbegransande eller
livshotande kronisk diagnos, inte ndgonsin far
mojlighet att tréffa ndgon med expertkunskap
om den egna diagnosen fast man bor i en av
varldens rikaste och mest moderna valfardsstat
ar en icke acceptabel situation.

7 Sallsynt men inte ovanlig — rapport 2019




Resultatredovisning

Nedan foljer resultat av studien som besvarades av 1549 av Riksférbundet Sallsynta diagnosers
medlemmar. 77 procent av de svarande var kvinnor. 59 procent av respondenterna har en séllsynt
diagnos och resterande har en eller flera narstdende med sallsynt diagnos. Under metodkapitlet
kan du lasa mer om hur studien genomférts och om de svarande.
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Figur 1. Alder pa diagnosbarare som berdrdes av medlemsundersékningen. Till vanster gruppen
som foretraddes av en eller fler anhoriga, till hoger respondenter med egen diagnos.

Over hilften far sin diagnos som vuxen

52,89%

24,70%

14,56%

Figur 2. Nar faststéalldes den sallsynta
diagnosen

Drygt halften av respondenterna har fatt sin /
sin anhorigs diagnos faststalld som vuxen. Tre
av tio uppger att diagnosen stallts under barn-
eller tonar. 15 procent svarar att diagnosen
stallts vid fodsel. Farre an tre procent uppger
att de saknar diagnos.

Kvinna ® Man
54,39%
48,06%

25,139
5.13% 52.69%

18,21%

13,62%
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4,39% - 2,46% 2,99%
.
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Figur 3. Nar faststéalldes den séllsynta
diagnosen fordelat per kon

Fler man uppger att de fatt sin diagnos stalld
tidigt. 18,2 procent av mannen fick sin diagnos
stalld vid fodseln, jamfort med 13,6 procent av
kvinnorna.
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Lang vantan pa diagnos — sarskilt for
kvinnor

30 procent far sin diagnos inom tre manader
fran det att kontakt sokts med varden, det ar
positivt och snabbt arbetat av varden (Figur 4).
Ett ar efter forsta vardkontakt har halften fatt
sin diagnos.

30,07%

10,60% 9,26% 9,93%

<3 3-6 6-12 1-2 ar

manader manader manader

Lika positivt som det ar att manga far sin
diagnos inom tre manader, lika bekymmersamt
ar det att var fjarde respondent fatt vanta
langre an fyra ar pa att fa sin diagnos stalld.
Varje dag i vantan pa ratt diagnos ar ocksa en
dag med risk att ratt vard och behandling

uteblir.
26,31%
5,91% °
4,70% 3,22%
2-3 ar 3-4 ar 4 ar eller ingen
mer diagnos

Figur 4. Hur lang tid tog det att fa en diagnos fran att kontakt togs med varden?

Har gar det att notera en tydlig skillnad mellan
man och kvinnor. 40 procent av mannen
uppger att de fick sin diagnos stalld inom tre
manader, motsvarande siffra for kvinnor var
27,6 procent.

29,4 procent av kvinnorna har fatt vanta fyra ar
eller langre pa sin diagnos, jamfor med ménnen
dar 17 procent uppger samma sak.

Positivt ar att de yngsta tillfrdgade (6 ar eller
yngre, da besvarat av anhorig) i storre
utstrackning har fatt sina diagnoser stallda
tidigt. 47 procent i den yngsta malgruppen har
fatt sin diagnos stalld pd mindre an tre
manader.

Kvinnor far sin diagnos
stilld inom 3 manader

40%

Man far sin diagnos stalld
inom 3 manader
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Administration och
myndighetskontakter extremt
tidskravande

66,85%

24,83%

0,
SM% 181%  1,07%

0-1 tim 2-5tim 5-10 tim 10-20 tim mer an 21
tim

Figur 5. Hur mycket tid ldgger du/din anhorig
ner per veckapd administration av den
sdllsynta diagnosen (tex kontakter med
myndigheter, sambhallsservice,  sjukvard).

Den tid en person eller anhorig till person med
diagnos behover lagga pa administration som
till exempel kontakter med myndigheter,
samhallsservice och vard kan skilja sig mycket
at. Tva av tre lagger upp till en timme per vecka
vilket for manga kan kdnnas hanterbart.

Mer oroande ar de ndra tre procent som
uppger att de lagger 6ver tio timmar i veckan
pa sadan administration. Det kan i procent
réknat vid en forsta anblick framsta som ganska
fa; men om detta &r gillande for hela
populationen med séllsynta diagnoser kan det
handla om 6ver 14 500 personer eller hushall,
baserat pa estimeringen att fem procent av
befolkningen har en sallsynt diagnos och 2,88
procent av dessa lagger mer an tio timmar i
veckan pa administration.

Det ar ingen markant skillnad i méans och
kvinnors svar pa denna fraga.

Sju av tio har inte fatt sina vardbehov tillgodosedda

Har ditt/din narstaendes behov av vard blivit tillgodosedda?

18,88%

Instammer fullt ut m Instammer till viss del m Instammer inte alls

Endast 30 procent instammer i pastdendet att
deras behov av vard tillgodosetts fullt ut.
Halften uppger att deras (alt deras
narstdendes) behov av vard blivit tillgodosedd
till viss del och resterande instdmmer inte alls.

Det ar betydligt vanligare att MAN upplever
sina vardbehov tillgodosedda (40 procent

instammer helt) an att KVINNOR upplever
sina vardbehov tillgodosedda (28 procent).
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Over hilften upplever kunskapsbrist i varden

Kunskapsnivan inom varden &r tillracklig for att ge ratt behandling av den séllsynta diagnosen.

56,03% 17,78%

Ja mNej

56 procent svarar nej pa fragan om de upplever
att kunskapsnivan inom varden ar tillrdcklig for
att ge ratt behandling eller uppféljning av den
sallsynta diagnosen. Endast nagot fler an var
fjarde svarar ja pa denna fraga.

m Tveksam, vet ej

Aven hidr & MANS svar mer positiva &dn
KVINNORS. 38 procent av mannen svarar ja
jamfort med kvinnorna dar endast 23 procent
svarar ja.

Var tionde har nekats vard pa grund av sin diagnos

Har du/din narstaende ndgon gang blivit nekad vard pga din séllsynta diagnos?

28%

62%

Instammer fullt ut m Instammer till viss del B Instdmmer inte alls

11 procent av respondenterna instammer fullt ut i pastdendet att de ndgon gang nekats vard pa grund
av sin sallsynta diagnos (till exempel inte blivit mottagen av en akutmottagning, inte fatt behandling
for halsont eller annan vanlig akomma). Ytterligare 28 procent instammer till viss del.

Det ar nagot fler kvinnor &n mén som upplever att de nekats vard.
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Fyra av tio saknar fast vardkontakt med helhetsansvar

Har du/din anhérig en fast vardkontakt?

Ja = Nej

Fyra av tio uppger att de saknar en fast
vardkontakt som ar ansvarig for eller har hand
om helheten kring den séllsynta diagnosen. Var
erfarenhet ar att just avsaknad av fast
vardkontakt och  helhetssyn  forstarker

m Tveksam vet gj

effekterna av bristande kunskap och o6kar
risken for att patienten inte far ratt vard och
behandling. Det ar ungefar lika vanligt med
avsaknad av  fast  vardkontakt med
helhetsansvar hos man och hos kvinnor.

Var tredje har aldrig traffat en expert pa deras sallsynta diagnos

Har du/ din narstaende varit i kontakt med/fatt behandling av nagon som &r expert pa den

sallsynta diagnosen?

Ja = Nej

Var tredje respondent uppger att de (eller
deras anhorig) aldrig varit i kontakt med eller

33% 8%

m Tveksam vet ej

fatt behandling av nagon som &r expert pa
deras sallsynta diagnos.
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Halften har aldrig varit pa ett expertcenter for den sallsynta diagnosen

Har du/ din narstaende varit i kontakt med/fatt behandling av ett medicinskt expertcenter/team

for den sallsynta diagnosen?

Ja = Nej

Halften har aldrig varit i kontakt med eller fatt
behandling fran ett medicinskt expertcenter
eller expertteam for deras diagnos.

Det ar betydligt vanligare att man har traffat en
expert (68 procent) an att kvinnor gjort det (56
procent). Skillnaden géller dven kontakt med
eller behandling vid expertcenter eller team
dér 51 procent av mannen uppger att de fatt
sadan kontakt eller behandling jamfért med 40
procent av kvinnorna.

m Tveksam/vet gj

56%

Kvinnor har traffat en
expert pa sin diagnos

Man har traffat en expert
pa sin diagnos
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Farre dn var tionde har en skriftlig individuell vardplan

Har du/din nérstaende en individuell vardplan?

Ja (muntlig eller skriftlig)

En skriftlig individuell vardplan kan underlatta
samordningen mellan vardens olika delar och
bidra till en helhetssyn och
kompetensoverforing.

Mest sallsynt ar det med en skriftlig individuell
vardplan bland respondenter i aldern 35-54 ar
dar anhoriga anger att endast tre procent har
en sadan plan.

P& en rad fragor samvarierar avsaknad av
skriftlig individuell plan med andra problem.

3%

i aldern 35-54 ar har en
vardplan...

Till exempel uppger fem procent av dem med
individuell plan, skriftlig eller muntlig, att deras
(eller deras anhorigs) behov av vard inte alls &r
tillgodosedda. Nar vi tittar pa resultaten bland
dem som saknar en individuell plan stiger den
siffran till hela 24 procent.

m Nej, ingen vardplan

13,92%

m Tveksam vet gj

Bland respondenterna uppger dock endast atta
procent att de har en skriftlig individuell
vardplan. 70 procent sager nej medan
resterande ar osdkra, inte vet eller har en
muntlig plan.

5%

av de som har individuell
vardplan anser att deras
behov av vard INTE ar
tillgodosedda

24%

av de som INTE har en
individuell vardplan anser
att deras behov av vard

INTE ar tillgodosedda

Pa samma satt ar det dubbelt s3 vanligt att de
som saknar en skriftlig individuell plan upplever
kunskapsnivan inom varden otillracklig for att
ge ratt behandling eller uppféljning av den
sdllsynta diagnosen, jamfort med dem som har
en skriftlig plan.

65 procent av de som har en skriftlig individuell
plan uppger att de har tillgang till habilitering.
Bland de som saknar plan ar motsvarande siffra
27 procent.
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Sallsynt hela livet — ur narstaendeperspektiv

Resultaten visar att det pa flera frageomraden
finns skillnader mellan hur respondenter i olika
aldrar svarat.

Nar resultaten bryts ned pa alder, i detta fall
hur gammal ar din anhorig med en sallsynt
diagnos, bor de i vissa fall tolkas med viss
forsiktighet da antalet personer i gruppen som
studeras pa fragor med manga svarsalternativ
blir ganska fa. Dar vi kan sla ihop mindre
alderskluster till storre och dar vi har fragor
med férre svarsalternativ framtrader anda en
bild som kan vara intressant att studera utifran
alder.

Pa frdgan om man upplever att kunskapsnivan
inom varden ar tillracklig for att ge ratt
behandling/uppfoljning av den sillsynta
diagnosen kan vi se att i aldersgruppen 19-34
ar svarar 26 procent ja. Men i aldersgruppen
35-54 ar sjunker andelen som anser
kunskapsnivan som tillracklig till 15 procent.

15%

i aldern 35-54 ar upplever

att kunskapsnivan i varden

ar tillracklig for att ge ratt
behandling/uppfoljning

Darefter, i aldersgruppen 55 ar och uppat,
dubbleras nojdheten till 31 procent.

Man kan se samma tendenser i svaren pa
fragan om man nagon gang upplever att man
blivit nekad vard pa grund av den séllsynta
diagnosen. Vanligast &r att just dldern 35-54 ar
instammer helt eller delvis i upplevelsen att ha
blivit nekad vard. | lagre och i hogre aldrar ar
det farre som instimmer helt eller delvis.
Precis samma sak ser vi nar vi studerar
resultaten pa fragan om man anser att man fatt
sina vardbehov tillgodosedda. Minst nojda ar
de i dldersintervallet 35-54 ar.

Resultaten tyder pa att det finns en kéanslig
period mellan 35-54 ars alder dar mer stod
fran samhallet och vardinsatser kan behovas.
Da detta ar rapporterat fran ett
anhorigperspektiv kan det ocksa bidra till
storre belastning hos anhoriga kring den
alderskategorin. Framtida undersokningar kan
ha nytta av att titta ndrmre
pa aldrande och séllsynta
diagnoser for att kartlagga
eventuell problematik.
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Metod

Undersokningen ar genomférd med hjalp av
en webbaserad enkat. Enkaten skickades till

6 680 respondenter som ingdr i Riksforbundet
Séllsynta diagnosers medlemsregister.

Enkéaten skickades ut den [2018-08-31] och 1
paminnelse sandes ut [2018-09-14]. Den
[2018-09-19] stangdes enkaten.

1549 respondenter har svarat pa hela eller
delar av enkaten. Det innebér att 23 procent
av det totala antalet mottagare valt att svara
pa hela eller delar av enkaten. Totalt antal
svarande pa respektive fraga framgar i
tabellerna i undersdkningen.
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