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Sallsynta patienter fortfarande hemldsa i varden
“Sdllsynta diagnosbirare saknar fortfarande en sjilvklar tillhorighet inom

vdrden, nu som for tio dr sedan. Sorgligt att sd lite hint under sd lang tid.”

Det sdger var ordforande Elisabeth "Lisa” Wallenius angdende den nya

medlemsundersokningen om varden for personer som har sdllsynta diagnoser.
Undersokningsresultatet blev offentligt pa Sdllsynta dagen, 28 februari, och dr

utgdngspunkt for var debattartikel pd Svenska Dagbladets hemsida.

Undersokningen gjordes i slutet av 2016,
med foretaget Novus. Den besvarades

av ca 1 600 av Riksférbundets medlem-
mar med en sillsynt diagnos eller som har
barn/anhérig med en sddan diagnos. Del-
tagarfrekvensen var 35 procent. "Resultatet
visar pa oacceptabla brister i virden”, sum-
merar Lisa.

Aven denna gang, som i den tio dr gamla
medlemsunders6kningen, konstateras att
barnsjukvérden har béttre férutséttning-
ar att tillgodose behoven hos sillsynta di-
agnosgrupper, jamfort med vuxenvérden.
Vuxna diagnosbérare ar i en betydligt sva-
rare situation, da de i forsta hand ar hanvi-
sade till primarvarden. Men dir finns inte
nagon verklig mojlighet att méta denna
patientgrupp korrekt.

Av den nya undersokningen framkom-
mer att bara 16 procent av de séllsynta pa-
tienterna kinner fortroende for att primér-
varden har kunskap s det ricker att bemo-
ta deras sarskilda behov. Endast fem pro-
cent anser att kunskapsnivan om sallsynta
diagnoser ér fullt tillrdcklig i primérvérden.
Drygt 70 procent far inte tillgdng till reha-
bilitering/habilitering, trots att det manga
ganger kan vara just den behandling som
ar nodvindig. “Katastrofala siffror. Manga
har ingen fast vardkontakt utan ar helt
hemlosa i varden”, anmirker Lisa.

De sillsynta diagnoser vi representerar
ar oftast syndrom som &r komplexa och
symptomen allvarliga. Det gor att diagnos-
bérarna beh6ver ha ménga kontakter med
sjukvarden pa olika nivéer. Den sillsynta
patienten maste da vara sin egen vard-
koordinator. "Om vardens utgdngspunkt
ar att barn ska bli friska under barnaéren,
och inte ha kvarstaende vardbehov som
vuxna, blir det svart fér varden att ha ett
livslangt perspektiv’, resonerar Lisa.

Hon framhaller att “enbart det faktum
att du har en sillsynt diagnos gor att du
missgynnas i varden”. ”Brist-listan” kan
goras lang. Exempelvis saknas psykologiskt
eller socialt stdd, trots att ménga av de be-
rorda kinner ett utanforskap hela livet pa
grund av sin sillsynta diagnos. Andra up-
penbara tillkortakommanden, enligt un-
dersokningen, r felaktiga och obehévliga
vardinsatser, avsaknad av samordning och
kommunikation mellan olika vardgivare
samt ifragasittande av patienters halso-
beskrivningar och symtom.

”Undersokningsresultaten dr nedslden-
de, men de kommer inte som en 6verrask-
ning. Vi pAminns om vikten av att ocksa
Sverige far en nationell handlingsplan for
sallsynta diagnoser”, pdpekar Lisa. Snart ar
Sverige det enda landet i hela EU, som sak-
nar en sddan plan!

SYLLSYNTA
DIAGNOSER

RARE DISEASES SWEDEN

ORDFORANDE
HAR ORDET

Tack till alla som bemdodat sig
att svara!

Var nya medlemsundersékning pre-
senteras pa Sallsynta dagen den 28
februari. Jag hoppas att vi med un-
dersokningsresultatet som verk-

tyg ska fa gehor och forandringsvil-
ja. Alla sager att siffror behovs som
bevis. Nu visar dagsaktuella uppgif-
ter att vardsituationen ar katastrofal
- milt talat - for manga som har en
sallsynt diagnos, sarskilt vuxna. Vi
ser ingen forbattring sedan vi gjorde
en liknande medlemsundersokning
for 10 ar sedan. Forbundet har fun-
nits i snart 20 ar och vi har alltid be-
skrivit vara medlemmars behov och
gett forbattringsforslag. Aldrig har
nagon sagt emot oss. Vi har betonat
att en kraftfull och genomgripande
forandring ar nodvandig, for att upp-
na jamlik vard i relation till andra,
vanligare diagnoser. "Jamlik vard”
- ett ofta aterkommande honnérs-
ord. Men detta begrepp tycks vara
betydelselost for just sallsynta diag-
noser, som gang pa gang bortpriori-
teras till forman for tillstand som ar
mer allmant kanda och dar politiska
beslut kan ge flera roster. Sjukvards-
systemet ar inte avsett for mannis-
kor med sillsynta diagnoser. Nu har
sjukvardsminister Gabriel Wikstrom
bjudit in de flesta sallsynta aktorer-
na till ett méte. Har var entragna be-
garan gett ett verkligt resultat? Det
ar min forhoppning, men jag ar oro-
lig for att det anda inte finns reell vil-
ja att astadkomma en rejal forand-
ring. Ifall det fortfarande inte hander
nagot, maste vi bli mer obekvama!
Vi behover bli starkare och tydliga-
re visa pa orattvisorna i nuvaran-

de vardsystem. Medlemmar behdvs
som vill sta upp for

det sallsynta. Ar det %
dags att andra var i{
strategi? e 5

Elisabeth Wallenius .\ — *j_-,:
Forbundsordforande r
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Nationell handlingsplan grundpelare for battre vard

Under flera ar har vi patalat vikten av en nationell handlingsplan for sdll-
synta diagnoser, en plan som utgdr frian patienternas behov. Planen ska

vara grundpelaren for samtliga dtgdrder. Alla sallsynta patienter har rdtt till
en vardtillhérighet, oavsett diagnos. En grund dr de Centrum for Sillsynta|
Diagnoser (CSD) som utvecklas pa universitetssjukhusen. Diir ska kompetens
samlas, insatser initieras samt koordineras och information ges till lokala
vardgivare. "Det dr en bra start, men CSD dr idag en funktion som framst
handlar om att lotsa till vardgivare med kunskap om diagnosen, expertteam’,
sdger Elisabeth Wallenius. Resurser saknas, det hindrar CSD fran att ta fart.

CSD ér en bérjan att bygga vidare pa. Star-
ka CSD med en vil fungerande brukar-
medverkan skulle kunna vara den givna
vardtillhorigheten, nagot som séllsynta pa-
tienter saknar i dagsldget. Men végen dit ar
ling. Endast ett fatal CSD har tillgang till
en behandlande, klinisk verksamhet med
experter.

Det ar ett av de viktigaste kraven som
framforts av Riksforbundets medlemmar
som har kinnedom om att CSD finns, vil-
ket giller drygt en fjdrdedel av de som be-
svarat undersokningen. Men ca 60 pro-
cent kande 6verhuvudtaget inte till CSD-
verksamheten, trots att vi givetvis informe-
rar om den pa var hemsida, pa moten etc.

Forutsattningen ar att CSD ska samar-
beta med vardgivare p& diagnosbirarens
hemort, som en link i vardkedjan. Men
knappt 20 procent av dem som haft kon-
takt med expert-team, via CSD, upplever
att detta samarbete finns.

Drygt hilften av de svarande anser att
det dr svart att fa den vard man bedémer
att det finns behov av. Endast nio procent
tycker att det dr mycket latt att fa vard.

Beredda att resa for att fa vard

Men all vard for alla hundratals sallsynta
diagnoser kan inte ges vid samtliga univer-
sitetssjukhus. Dérfor r centralisering av
varden for séllsynta diagnoser en grund-
bult. Men om det bara finns ett CSD i lan-
det for en viss diagnos innebdr det ofrén-
komligen resor for patienterna.

En klar majoritet, tre av fyra, &r dock be-
redda att resa for att fa expertvard, oavsett var
ilandet den 4r placerad. Detta géller i synner-
het barn och ungdomar upp till 18 &r, dér 80

procent dr inforstddda med att resa.

Att doma av undersokningsresulta-
tet dr just specialistvard det som funge-
rar bast. En tredjedel anser att specialist-
vard pé universitetssjukhus har “fullt till-
ricklig” kunskapsniva for att kunna ge
ratt behandling, medan bara en tjugonde-
del ansag detsamma om primdrvardens

diagnoskunskap.

Efterlyses: Kunskap och samordning
Kunskap och samordning 4r aterkomman-
de begrepp nir undersokningsdeltagarna
fritt fick 6nska hur varden borde fungera,
utgdende fran den sillsynta diagnosen.

Bland annat 6nskades “samlad kompe-
tens om och vana av patienter som har
sallsynta tillstdnd” och "att de olika vard-
instanserna var kopplade till varandra, att
det fanns en samordnare”.

En uppgiven kommentar var "less p4 att
forklara sjukdomen och fa fel vard”. Andra
pépekanden var “att man blir tagen p4 all-
var” och ”¢j blir ifrdgasatt av vardpersonal’”.

Bade fakta och gemenskap

Av medlemsundersokningen framkommer
att det finns ett stort behov av bade infor-
mationsinhdmtning, hitta fakta om diag-
nosen, och att utbyta erfarenheter med
andra diagnosbérare som &r i samma situ-
ation som man sjalv.

Den mest anvinda metoden for att hitta
information om diagnosen &r att googla,
vilket drygt halften gor.

Andra vanliga sitt 4r att vinda sig till
likare, diagnosforeningar, sociala medier,
Socialstyrelsen och oss, Riksforbundet Sall-
synta diagnoser.

" SYLLSYNTA

2 = A “DIAGNOSER
= ", RARE DISEASES SWEDEN

Tre sdllsynta
overgangsverktyg

Vart nyligen avslutade
, resulterade i tre
verktyg: Séllsynt lotsning och stdd,
Mitt séllsynta team och Digital
Séllsynt vardagsmottagning.

Under 2015 bedrev vi projektet
“(Overgangen fran barn till vuxen
med en séllsynt diagnos”, med fi-
nansiering fran regeringens sats-
ning pa kroniska sjukdomar. | maj
ifjol beviljades vér ansdkan for ett
fortsattningsprojekt under 2016,
Overgangsprojektet, steg 2. Pro-
jektarbetet gjordes tillsammans
med tjdnstedesignfirman Dober-
man och Centrum for Séllsynta Di-
agnoser (CSD) vid Karolinska uni-
versitetssjukhuset i Solna. Men
framfor allt arbetade vi néra ett
tjugotal unga medlemmar, 17-30
ar, som frikostigt delade med sig
av sina kunskaper och erfarenhe-
ter av dvergangsprocessen. Syftet
var att via tjnstedesign utveckla,
fordjupa och forbattra utvalda mo-
deller fér en fungerande dvergang
fran barn- till vuxenvard. Projek-
tets grundférutséttning var att for-
battra Gvergangen inom ramen for
det befintliga vardsystemet.

Projektledare Malin Gréande kom-
menterar projektutvarderingen:
"Ett annat resultat, som blev en
vérdefull bonus, var det nya kon-
taktnat som bildades emellan de
unga vuxna som medverkade i pro-
jektet.” Hon fortsétter: “Projekt-
deltagarna har upplevt att de blivit
lyssnade pa, samt att deras egna
erfarenheter och kunskaper ar be-
tydelsefulla och kan hjalpa andra.
De har ocksa fatt triffa andra unga
diagnosbarare. Trots att de unga
vuxna i projektgruppen &r sa olika
pa manga satt, finns &nda en mins-
ta gemensam namnare. Det blev en
bra sammanhallning i gruppen.”

Vad tycker du om vart

nyhetsbrev?

Vi vill gérna ha synpunkter pa vart
nyhetshrev! Vad tycker du till ex-
empel om innehallet, urvalet av
nyheter, utformningen och ut-
givningsfrekvensen, sex nyhets-
brev om aret? Finns det annat du
vill kommentera som ror nyhets-
brevet? Mejla dina synpunkter till
info@sallsyntadiagnoser.se
senast 15 mars.
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