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Sallsynt men inte ovanlig 2022

1483 deltagare

Cirka halften lever sjalv med ett sallsynt halsotillstand
Majoritet kvinnor

Nastan halften hogskoleutbildad

Bara halften arbetar heltid

| region Stockholm/Gotland &r det firre som:

e arbetar mindre an heltid

e uppger ingen sysselsattning

» anger sallsynta halsotillstand som orsak for detta




e Mer an 50 % fick sin diagnos

Diagnos

Nar faststalldes den sallsynta diagnosen?

faststalld i vuxen alder

e Sammanlagt ar det bara 3 av 10

som fick diagnosen under
barnaaren och tonarstiden L%, .

Region Stockholm/Gotland:

® Under graviditeten Vid fédseln B Under barnaaren
Andel diagnos vid fodseln négot ht')gre Under tonarstiden B Som vuxen Vet inte
m Vill inte ange B Annat namligen
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Diagnos

e FOr2av 10 tog det mer an 10 ar att fa sin diagnos faststalld

Hur lange tog det att fa den sallsynta diagnosen?

B Mindre an 6 manader
7-11 manader
m1-2ar
3-4 ar
9% 7% 5% L ESET

m Mer an 10 ar

9%

H Vet inte
m Vill inte ange

W Annat

e | gruppen dar diagnos drojt 10 ar eller mer uppges samre tillgang till vard vid behov

e 4 av 10 fick battre bemotande inom varden efter att diagnosen stalldes
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Vard efter behov

e Nastan 3 av 10 har blivit
nekad vard pga sitt sallsynta
halsotillstand

e 45% upplever att varden
inte ar tillracklig anpassad
till deras behov

e Baralav4 uppger att
varden stottar egenvard
tillrackligt

| vilken utstréckning upplever du:

1. Att véarden &r anpassad till dina behov?

. 29,1% 32,1% 13,2% 11,3% 744

2. Att varden stottar egenvard i tillrécklig stor utstréckning?

l n o o o o

B | mycket hég grad | hég grad ®1 1&g grad Inte alls W Tveksam, vet ej Inte relevant

Region Stockholm/Gotland:
Mindre andel har nekats vard pga det sallsynta halsotillstandet




Kunskap och samordning inom varden

o
]
o

6 av 10 upplever att kunskap inom
. _ I ] N N Upplever du att kunskapsnivé@n inom varden ar tillracklig for att

varden inte ar tillracklig for att ge ratt ge rétt behandling?

behandling av det sallsynta

héalsotillstandet

15% %
6 av 10 har varit i kontakt med en
expert pé det Séllsynta mJa mNej ® Vet inte WVill inte ange M Inte relevant
hélsotillstandet
Region Stockholm/Gotland:
4 av 10 har varit 1 kontakt med ett Fler upplever tillrdcklig kunskap
medicinskt expertteam 7 av 10 varit i kontakt med expert

45% varit i kontakt med expertteam



Kunskap och samordning inom varden

e 7 av 10 har en syndromdiagnos

Har du en
e Bara knappt2av 10 har en individuell vardplan?
individuell vardplan
B Ja, skriftlig
o Ja, muntli
e 6 av 10 har fasta vardkontakter men e ,
u Nej, varken skriftlig eller muntlig
var 4e upplever att den inte hjalper .:: ";:Ez“v;? en individuell
e Nastan 50 % onskar en individuell Vill inte ange

kontaktperson for hjalp med

samordning och kontinuitet i varden Region Stockholm/Gotland:

Storre andel har fasta vardkontakter
men 1 av 3 anser inte att de hjalper




Genetisk testning

1 av 3 har blivit tillfrdgad att gora en genetisk testning

2 av 5 har genomgatt testningen (eget initiativ?)

Hos 7 av 10 resulterade testningen i en eller flera sallsynta diagnoser

Drygt halften har inte genomfort en genetisk testning.

Av dessa skulle 2 av 5 vilja gora det
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Genetisk testning

Diagnos leder till battre bemotande inom vdrden (2 av 5):

Det har blivit bdttre, med en tydlig diagnos sa forstar de flesta lékarna
Hogre intresse fran varden
Ja har betydligt ldttare att fa hjalp via varden

Vissa ldkare forstdr problemet, vissa saknar kunskap och tror inte pa mej forens dom Iast pa.

Vissa ldser inte pd och dad blir de problem och nya remisser
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Medlemsundersdkning — genetisk vagledning

Fick du tillracklig information
innan genetisk testning?

53,3% 24,4% 21,2%

Ja ' Nej mVetinte ®Villinte ange

Fick du bra information
efter den genetiska testningen?

Ja Nej ®Vetinte & Vill inte ange

« 3 av 4 informerades av lékare inom specialistvard eller klinisk genetik
« 1 av 17 fick ingen genetisk vagledning innan testningen

- 1 av 10 fick ingen information om resultatet efterdt.

Region Stockholm/Gotland:
Farre fick ingen vagledning (3%)
Fler informerades av specialistldkare/genetiker (71%)

58,7% 22,8% 171%




Tand- och munhalsa

« 4 av 5 har regelbunden kontakt med tandvarden

« 1 av 3 har avstatt fran tandvard pga hdga kostnader, lang resa, tidshrist eller
okunskap om det séllsynta hélsotillstandet

Det gor att det fungerar
* Regelbundna kallelser * Kunniga specialister

e Latt att fa tid e Palast personal

e Bra bemotande




Tand- och munhalsa

Vanligt att det hdlsotillstandet paverkar tander eller mun - over halften
| denna grupp rapporteras foljande:

 Vanligt med tandldkarbesok oftare &n en gang perar > 2avbh

* Fa vet hur hélsotillstandet paverkar tandhélsa > 1 av3

« Séllan kanner tandlakaren till det sédllsynta hélsotillstandet > 2 av 5

 Séallan erbjudits specialisttandldkarbedémning > 1 av 3

Region Stockholm/Gotland:
Mindre andel dar tandlakaren inte kanner till det sallsynta halsotillstandet SYLLSYNTA
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Tand- och munhalsa for de som ar 24 ar eller aldre

 Vanligt med storre behandling 2> 56%
 Ovanlig med information om tandvardsstod 2> 1 av 3
 Séllan ekonomiskt bidrag utéver hogkostnadsskyddet > 1 av 7

Region Stockholm/Gotland:

Storst antal som sjalv hittade information om tandvardsstod

Stor okunskap om mdjlighet till ekonomiskt bidrag :

« " Visste inte om att det [tandvardsstddet] fanns"

« "Det kommer inte ga igenom sdger tandvard och sjukvard’

« " Har sokt men behdver intyg av tandlékaren, men han hanvisar till ldkaren”
« "Ingen idé att séka 600:- nar det kostat mig 60 000:- pa ett drygt ar”
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Tack!

stephanie.juran@sallsyntadiagnoser.se
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