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Inverkan av sallsynta sjukdomar
pd det dagliga livet
undersokning




Metod

Studien bestod av tva steg: den forsta etappen av
undersdkningen 0ppnades fran den? augusti 2016 till
den 28 februari 2017. Det andra steget fran dent0
november till den 28 februari 2017.

I steg -1-emottogs 3450 svar, inklusive 3071 giltiga
enlliéter och for steg 2, 2117, inklusive 1953 giltiga
enkater.

Patienterna ombads att svara pa fragor om deras
personliga situation och om slaktingar med samma
situation som for patienten.

Respondenterna ombads att utvarderg effekterna av
den sallsynta sjukdomen och om tillstandet for deras
hemsituation i sin helhet.



Sociodemografisk information

Jag ar en/ett ... (du kan viilja flera alternativ)

Nb
Patient 1907
foralder till ett barn med en sallsynt sjukdom 1151
syskon till en person med en sallsynt sjukdom 100
annan person, vanligen ange 89
make/maka till en person med en sallsynt sjukdom 74
mor- eller farféralder till en person med en sallsynt sjukdom 38
moster/morbror/faster/farbror till en person med en séllsynt sjukdom 30
Annat (ange vad) 0
Total 3054

Jag ar ... (du kan viilja flera alternativ)

Nb
Gift 1681
Ensamstaende 590
Sambo 419
Skild 269
Separerad 86
anka/ankling 53
Total 3040

Dig inrdknad, hur manga personer (inklusive barn) ingar i ditt hushall?

Nb
1 441
2 839
3 695
>4 1092

Total 3067



Dig inrdknad, hur mdnga personer med en sidllsynt sjukdom bor det i ditt
hushall?

Nb
1 2689 88%
2 268 9%
3 78 W3%
>4 32 1%
Total 3067

Hur gammal var du nar du avslutade dina heltidsstudier?

Nb
15 111
16-19 883
20 eller aldre 1860 61%

Jag studerar fortfarande 188
Total 3042



OMSORGSPROFIL

Nar stilldes diagnosen pa den sédllsynta sjukdomen?

Nb
For 0—6 manader sedan 237
Fo6r mer an 6 manader och upp till 12 manader sedan 215
For mer an 12 manader och upp till 3 ar sedan 512
For mer &n 3 ar sedan 1988 67%
Inte diagnostiserad 0
Total 2952

Hur stora svarigheter har personen med en sdllsynt sjukdom nar det géller:

Inga svarigheter své\:ilsﬁaeter svésritgrrw?ater Helt ofé6rmdgen
N  %cit. N  %cit. N %cit. N %cit

Kommunicera med andra (delta i samtal, skicka e-post) 1528 B7% 658 24% 3030 11% 200 7%
Férstaelse och inlarming 1423 053% 708 26% 479l 18% 79| 3%
Skéta ekonomin och hantera vardagliga administrativa sysslor 1318 [49% 604l 22% 3111 12% 456 17%
Ha kontroll éver allmént beteende 1310 9%  934l35%  360f] 13% 85| 3%
Aktiviteter som ror personlig vard (personlig hygien, pakladning/avkladning, ata o.s.v.) 1164 -43% 887 . 33% 394 I 15% 244 I 9%
Socialt liv och relationer till andra manniskor 819l 30% 1118lll42% 666 [l 25% 86| 3%
Motoriska och sensoriska funktioner (syn, horsel, problem med att uppratthalla kroppspositioner o.s.v.) 757 . 28% 1141 -42% 713 . 27% 78 | 3%
Dagliga aktiviteter och sysslor (hushallsbestyr, férbereda maltider, skota inkop 0.s.v.) 631l 23% 910l 34% 722l 27%  426[] 16%

I vilken utstrickning skulle du sdaga att personen med den séllsynta sjukdomen paverkas i sin hdlsa
och vardag?

Nb
Mycket 1344 44%
Ganska mycket 1262 41%
Lite 415 14%
Inte alls 46 B1%

Total 3067



Har personen med den sdllsynta sjukdomen ansokt om formell prévning av sin funktionsnedsattning?

Nb
Ja 1660 54%
Nej, och det behdvs inte 621
Nej, men det skulle behdvas 594
Ja, men ansokan avslogs 192
Total 3067

Anser du att graden av funktionsnedsdttning som faststdllts for personen med den sdllsynta sjukdomen ar ...?

Alldeles for hdég
Ganska hog
Adekvat
Ganska lag
Alldeles for lag
Total

Hur mycket tid lagger du ned en genomsnittlig dag pa sysslor i samband med
sjukdomen (hygien, hjdlpa patienten med hushdllsbestyr, hjilpa patienten att
forflytta sig, ge behandling)?

Nb
Fran 0 till 1 timme om dagen 1205
Mer an 1 timme och upp till 2 timmar om dagen 585
Mer an 2 timmar och upp till 4 timmar om dagen 525
Mer &n 4 timmar och upp till 6 timmar om dagen 243
Mer an 6 timmar om dagen 512

Total 3070



Har din familj for ndrvarande stéd av eller tillgang till ...?

Ja, men det ar

Ja, och det X PN . Nej, men jag . .
tacker mina m_t_e t'"raf:k“gt Ja__, men Jag skulle behéva N%j‘ men jag Vet inte
for att tdcka  behover det inte behdver det inte
behov det
mina behov
N  %cit. N  %ct. N  %ct N  %ct N  %ct N  %cit
Stod fran socialarbetare 193] 6% 259 8% 92| 3% e72[l] 22% 1694 [B5%  160] 5%
Psykiskt stod 371l 12% 283] 9% 107| 3% 1159[38% 1015 33%  135| 4%
Journummer 201] 7% 100| 3% 9| 3% 581 19% 1820 Bo% 278 9%
Personlig assistent for personlig vard 166] 5% 116 4% 47| 2% 52001 17% 2065 [67% 156] 5%
Stéd for dagliga hushallsbestyr och sysslor 255] 8% 203] 7% 55| 2% 1028 33% 1427 [46%  102| 3%
Vard i hemmet (sjukskoterska 0.s.v.) 176| 6% 101] 3% 75| 2% 3930 13% 2207 #@% 18| 4%
Rehabiliteringsregimer och terapier (tréningsterapi, talterapi eller sjukgymnastik o.s.v.) 5701 19% 645 21% 53| 2% 835l 27% 873l 28% 9| 3%
Medicintekniska produkter 729 24%  426f] 14% 61| 2% 4450 14% 1258 41% 151 5%
Dagvard (tillgang till ett dagcenter, arbetsaktiviteter) 234] 8% 187| 6% 53| 2% 471l 15% 1963 [64%  162] 5%
Ja, men det ar . .
.{a, och (.jet inte tillrackligt Ja, men jag Nej, men Jag Nej, men jag .
tacker mina " x e ) skulle behdva y . Vet inte
behov for att tdcka  behover det inte det behover det inte
mina behov
N  %ct N  %ct N  %ct N  %ct N  %ct N  %acit
Anpassad semester eller rekreationsterapi 10| 4% 172| 6% 53| 2% 1161[038% 1332[043%  242] 8%
Stéd for att anpassa din bostad efter dina behov 168] 5% 198] 6% 67| 2% 737 24% 1723[B6%  177| 6%
Anpassad skola 242 8% 183] 6% 58| 2% 207]] 10% 2088 68% 202 7%
Anpassade transporter 2800 9% 178| 6% 74| 2% 538 18% 1838 [60% 162] 5%
Langvarig vard pa institution (boende pa vardhem) 56| 2% 35 1% 53| 2% 145| 5% 254883 233] 8%
Skattelattnader 360l 12% 4641 15% 40| 1% 915 30% 811l 26%  480f] 16%
Férmaner till personer med funktionsnedséttning 464l 15% 847 [l 28% 32| 1% essll 22% 837 27% 202 7%
Erséttning for kostnader (for lkemedel och behandlingsutrustning, behandlingar, resekostnader i samband med besk pa mottagningar o.s.v.) 537l 17% 645 21% 44| 1% 1033[34% 624 20% 187| 6%
Vaxelvard 88| 3% 13| 4% 58] 2% 662l 22% 1762[lB7%  387) 13%



Vilken myndighet stdller socialarbetare till ditt forfogande? (Det gdr att viélja flera svar.)

Nb
Kommun 121
Sjukhus 113
Sociala tjanster och kommunala tjanster (vard i hemmet, dagvard, vardhem for langvarig vard, vaxelvard, anpassad bostad, arbetsaktiviteter 0.s.v.) 105
Patientorganisation 84
Statlig eller kommunal myndighet 76
Rehabiliteringsregimer och terapier (traningsterapi, talterapi eller sjukgymnastik o.s.v.) 75
Annan halso- och sjukvard (huslékare, lokal vardcentral) 56
Annat (ange vad) 55
Skola eller sarskilda utbildningsinstitutioner 45
Forsakringsbolag 12
Total 452

Vilken ar den organisation eller enhet som framst hjalper din familj att hantera konsekvenserna av den sallsynta
sjukdomen i vardagen?

Nb
Sjukhus 1223
Patientorganisation 441
Annan halso- och sjukvard (huslékare, lokal vardcentral) 405
Annan 326
Rehabiliteringsregimer och terapier (traningsterapi, talterapi eller sjukgymnastik o.s.v.) 302
Skola eller sarskilda utbildningsinstitutioner 153
Sociala tjanster och kommunala tjanster (vard i hemmet, dagvard, vardhem for langvarig vard, vaxelvard, anpassad bostad, arbetsaktiviteter 0.s.v.) 122
Kommunala tjanster 43
Statlig eller kommunal myndighet 26
Forsakringsbolag 21

Total 3062



SAMORDNING AV VARD

Vem organiserar och samordnar vard i ditt hushall?

Patienten sjalv

Modern

Maken/makan till personen med en sallsynt sjukdom

Fadern

Annan

Mor-/farféréldrarna

Syskon till personen med en sallsynt sjukdom
Moster/morbror/faster/farbror till personen med en sallsynt sjukdom
Total

Hur mycket tid lagger du ned pa att organisera vard, exempelvis for att:

e hitta den information du behdver om din sjukdom, dina rattigheter och administrativa atgarder;
e hitta ratt personal;
e boka och delta i méten med personer som hjalper dig frdn sjukvarden, sociala enheter eller kommunen;
e resa till och frdn méten o.s.v.?
Nb
Mycket tid och det ar svart att hantera 872
Mattligt med tid och det ar svart att hantera 806
Lite tid och det ar latt att hantera 483
Mattligt med tid och det ar Iatt att hantera 445
Lite tid och det &r svart att hantera 280
Mycket tid och det &r latt att hantera 185

Total 3071



M3aste du uppsoka olika vardenheter, sociala enheter och kommunala enheter samt specialister pa kort tid?

Nb
Ja, och det ar svart att hantera 1041
Ja, och jag klarar av det 771
Nej 742
Nej, men det &r anda svart att hantera 338
Ja, och jag klarar inte av det 179
Total 3071

Hur effektivt tycker du generellt att de olika
enheterna som tillhandahaller tjanster
kommunicerar och utbyter information med
varandra om personen med den sallsynta
sjukdomen, behandlingar, konsekvenser av
sjukdomen och annan relevant information?

Nb
Mycket effektivt 303 10%
Ganska effektivt 707 23%
Ganska ineffektivt 1044 34%
Mycket ineffektivt 1009 33%

Total 3063



Vilken ar din informationskalla i forsta hand betriffande din sjukdom, behandling och omvardnad?

Nb
Vardpersonal pa sjukhus 1114
Internet 932
Patientorganisation 717
Annan 129
Allméanlékare 115
Familj och vanner 37
Socialarbetare 15
Total 3059

Anser du att de personer som i sitt yrke tillhandahadller sociala eller kommunala tjdnster eller stodtjanster ...?

I ganska |ganska | mycket

| stor ) .

. stor liten liten
utstra . . -
ckning utstra utstra utstra

ckning ckning ckning
Kanner till den sallsynta sjukdomen och dess konsekvenser 7% 18% 35% 40%
Ar beredda att ge din familj stéd for att hantera konsekvenserna av den séllsynta sjukdomen 5% 24% 41% 30%
Hur valinformerad kdnner du dig om ...?
Mycket Ganska Inte sarskilt Inte alls

valinformerad  valinformerad  valinformerad  valinformerad

N % cit. N % cit. N % cit. N % cit.
Relevanta sjukvardsspecialister och -tjanster for sjukdomen 411 13% 1215 40% 966 || 32% 461 15%
Relevanta sociala enheter som kan hjélpa dig 160 5% 77 23% 1275 42% 900 29%
Rattigheter i samband med konsekvenser av den séllsynta sjukdomen 150 5% 672 22% 1279 42% 951 31%
Ekonomiskt stéd som du kan vara berattigad fill 127 4% 706 | 23% 1166 |38% 1053  35%



pa& administrativa dtgarder i samband med hélso- och sjukvard

Nb
Mattligt med tid och det ar svart att hantera 901
Lite tid och det &r latt att hantera 611
Mycket tid och det ar svart att hantera 595
Mattligt med tid och det ar latt att hantera 561
Lite tid och det &r omdgjligt att hantera 187
Mycket tid och det ar latt att hantera 145
Total 3000

pa att forklara sjukdomen for olika instanser/experter
(i telefonsamtal eller vid personliga moten)

Nb
Mattligt med tid och det ar svart att hantera 806
Mycket tid och det ar svart att hantera 696
Lite tid och det &r Iatt att hantera 522
Mattligt med tid och det ar Iatt att hantera 519
Lite tid och det ar omajligt att hantera 229
Mycket tid och det ar latt att hantera 140

Total 2912



SJUKDOMENS KOSTNADER

Star du eller din familj 3tminstone delvis for ndgon eller ndgra av foljande kostnader i samband med den sillsynta

sjukdomen?

Behandlingar och lakemedel

Transporttjanster

Sjukhusvistelser

Prover och undersoékningar

Specialkost

Méten med vardpersonal

Rehabiliteringsregimer

Vard i hemmet (hemhjalp, personliga assistenter, barnskotare)
Hjalpmedel och investeringar (rullstol, anpassning av bostad o.s.v.)
Vaxelvard

Hur skulle du generellt uppskatta kostnaderna i samband med

den sdllsynta sjukdomen?
Nb
Mycket laga 194
Ganska laga 619
Ganska héga 1404
Mycket héga 797
Total 3014

Ja, men jag kan
hantera det

% cit.
703 24%
503l  20%
5731 19%
5251 18%
5141  18%
a96 [  28%
390l 13%
247 9%
239 8%
166 | 6%

Nej, kostnaderna

Ja, och det ar svart Ja, och jag har inte R ta_pk§ &
ot b rad sjukforsakringen eller
av en
patientorganisation
% cit. N % cit. N % cit.
747l 25% 218 7% 1046 [l 35%
s5a9fll  19% 272 9% 3241  11%
424  14% 129 | 4% 1405 [ 47%
sa0l  18% 219 7% 1145 39%
544l 19% 223 8% 208 | 7%
a3l  23% 132[] 8% 593l 34%
5441  19% 3e4fl  12% so7[ll 28%
330l  12% a2l 14% 2531 9%
469l  16% 381l 13% 312l 11%
263 9% 289l  10% 218 8%

Vad anser du om dessa kostnader?

Nb
De ar mycket latta att hantera 261
De ar ganska latta att hantera 853
De ar ganska svara att hantera 1214
De ar mycket svara att hantera 681

Total 3009

Nej, detta galler inte
mig

N % cit.
2641 9%
119100 41%
463l  15%
5241 18%
1433 [ 49%
120 7%
819l 28%
1646 [III57%
1508 [ 52%
1928 NG 7%




Anstallning

Vad ar din nuvarande sysselsattning?

Nb
Anstalld 911
Pensionerad 323
Arbetslos och inte arbetsfor (langvarig sjukdom, handikapp) 262
Arbetslés och arbetsfor 138
Hemma 110
Egenféretagare 106
Student 61
Tjanstledig 42
Total 1953

Vilken typ av anstdllningsavtal har du?
Nb
Tillsvidareanstalining pa heltid 492
Tillsvidareanstallning pa deltid 209
Visstidsanstallning pa heltid 88
Visstidsanstallning pa deltid 56
Total 845

Vad var den framsta orsaken till att du lamnade ditt tidigare jobb?

Nb
Jag sjukskrevs eller fortidspensionerades pa grund av sjukdom eller funktionshinder 323
Andra anledningar 225
Jag bestdmde mig for att ta hand om mitt eller mina barn pa heltid 179
Jag gick i pension 132
Jag sa upp mig for att mitt tidigare jobb inte var anpassat till mitt sjukdomstillstand 122
Jag fick sparken eller blev uppsagd 103
Mitt anstéllningsavtal 16pte ut 102
Jag har ett personligt ansvar eller familjeansvar 74
Jag var tvungen att ga i pension tidigt 54
Jag studerar eller gar en kurs 36
Jag gjorde varnplikt eller samhallstjanst 0

Total 1350



Har det faktum att ditt liv pdverkas av en séllsynt sjukdom...

Ja Nej Inte tillampligt

N % cit. N % cit. N % cit.
Begrénsat ditt yrkesval 1227 63% 401 21% 325 17%
Lett till att du gatt ner i arbetstid eller att du slutade jobba 1179 60% 507 26% 267 14%
Lett till en I6Gneminskning 1145 59% 515 | 26% 293 15%
Begransat dig i dina méjligheter att fa jobb 1016 52% 505 26% 432 22%
Begransat dig fran att bli befordrad 840 43% 560 29% 553 28%
Hindrat dig fran att ga en hogre utbildning 369 19% 979 50% 605 31%
Lett till att du fatt mer givande yrkesméjligheter 278 14% 1198 61% 477 24%

I bdsta fall, om din arbetssituation skulle anpassas helt (till exempel med flexibla arbetstider, enkelt

tilltrade till arbetsplatsen, ingen diskriminering ...) till den sdllsynta sjukdom som du har drabbats av,

skulle du vilja att ...

Oka Minska Forbli liknande Inte tillampligt
N % cit. N % cit. N % cit. N % cit.
Dina arbetstider skulle 113 11% 263 | | 26% M2 4% 229 || 23%

Dina ansvarsomraden skulle 182 18% 138 14% 490 48% 207 20%

Ar/var din nuvarande/forra arbetsmiljo speciellt anpassat for dig nar det giller:

Ja, men det ar/var

JE}I' °/°h det” ge Inte tillréckligt for
uPpginzrg:ﬁgl e att uppfylla mina
behov
N % cit. N % cit.
Omorganisation av uppgifter eller arbetstider (mer flexibilitet, &ndrade ansvarsomraden) 272 14% 250 13%
Méjlighet till sérskild ledighet i samband med den séllsynta sjukdomen 282 14% 171 9%
Assistans vid resor till och fran arbetet 161 8% 101 5%

Utrustning och tillgédnglighet som t.ex. hiss och anpassad arbetsstol eller skrivbord 162 8% 92 5%

Ja, men jag

inte det

N
57
59
60
52

% cit.
3%
3%
3%
3%

Nej, men jag
behodver/behévde behéver/behdvde behdver/behdévde
inte det

det

N
388
524
271
268

% cit.
20%
27%
14%
14%

Nej, men jag

N
206
196
416
310

% cit.
11%
10%
21%
16%

Anpassning
pagar/pagick

N

80
37
20
53

% cit.
4%
2%
1%
3%

Inte tillampligt

N % cit.
700 36%
684 35%
924 4A7%
1016 52%



Vilken typ av skola gér barnet som du har hand om p&?

Nb
Vanlig skola 270 37%
Vanlig skola med anpassning 105
Specialskola 109
Hemundervisning 15
En kombination av ovannamnda alternativ 25
Gar inte i skola eller specialskola 38
Barnet ar inte i skolalder 160
Total 722

Nar det gadller stod och anpassning, hur
skulle du betygsatta integreringen i
skolan av barnet som du tar hand om?

Nb
Mycket bra 142
Ganska bra 242
Ganska daligt 77
Mycket daligt 51
Total 512

Hur manga dagar per ar ar barnet som du tar hand
om borta fran skolan?
Nb

Farre an 20 dagar per ar 265
Mellan 21 och 40 dagar om aret 137
Mellan 41 och 70 dagar om aret 57
Fler &n 70 dagar per ar 33
Total 492




Familjeliv och socialt liv, stress och valbefinnande

Far du hjilp med varden av ditt barn av féljande personer eller tjdnster?

Ja, och det hjalper mig

mycket
% cit.
Familjmedlemmar 343 - 48%
Privata barnomsorg som du betalar sjalv 80 I 11%
Kommunal barnomsorg (barnpassning, daghem, férskola) 7 I 10%
Vénner 70l 10%
Barnomsorgstjanster som tillhandahalls av patientorganisationer 22| 3%

I genomsnitt, hur manga timmars stod far du i veckan ...

Stod for dagliga hushallsbestyr och sysslor
Rehabiliteringsregimer och terapier (t.ex. traningsterapi, talterapi eller sjukgymnastik o.s.v.)

I genomsnitt hur manga dagar per ar tar du
ut i anpassade semesterdagar, terapeutisk
rekreation eller avlosning?

Nb
1-7 dagar 215
8-14 dagar 102
15-30 dagar 96

Mer an 30 dagar 51
Total 464

Ja, och det hjalper mig

litegrann
N % cit. N
164l 23%
9l 13%
700 10%
128 [l 18%
a6 6%

1 till 2 timmar

N % cit.
252f] 13%
498l 25%

3 till 4 timmar

N % cit.
178 9%
204 10%

Ja, men jag behdver det

inte
% cit.
1] 2%
8| 1%
17| 2%
29 4%
13| 2%

5 till 8 timmar

N % cit.
13| 6%
83| 4%

Nej, men jag skulle

Nej, men jag behdver det

behdva det inte
N % cit. % cit.
140 16% 531 7%
1261  17% 220 [  33%
223 31% 207 29%
216 [ 30% 191  26%
217 30% 247 34%
9till 12 timmar Mer &n 12 timmar Inte tillampligt
N %cit. N %cit. N % cit.
58] 3% 149 8% 1203 [62%
26 1% 24| 1% 11188 7%

Inte tillampligt
N % cit.
37 5%
174l 24%
1341  19%
sslll 12%
177 25%



Sedan sjukdomssymtomen bdrjade, har du upplevt féljande i din familj?

Ja, och det orsakades
av den séllsynta

sjukdomen
N % cit.
Isolering fran vanner eller familj 582 - 32%
Familjemedlemmar som kanner sig féorsummade 505 - 29%
Spéanningar mellan familjemedlemmar 487 . 27%
Starkare band inom familjen 311 . 18%
Skilsméssa eller separation 100 | 6%
Hur ofta under de senaste 4 veckorna...
Aldrig Sallan
N % cit. N % cit.
har du kant dig olycklig och nedstamd? 185' 10% 324 I 17%
har dina problem kants odverstigliga? 2501 13%  345[] 18%

Ja, och det

forstarktes av den
sallsynta sjukdomen

N % cit.
a3 22%
300  17%
a0 25%
480l 27%
146 || 9%

Ibland
N  %oait.
676 [l 35%
627 [ 32%

Ja, men sjukdomen
var inte orsaken

N
74|
43|

1571
168 ]
98

Ofta
N  %oait
376 [l 19%
364l 19%

% cit.

Nej
N % cit.
4% 767 I 42%
2% 907 [ 52%
9% 711 39%
10% 791 [ 45%
6% 1336 [IN8G%
Mycket ofta Vet ]
N  %ct. N  %oait
3421 18% 44|
316 [l 16% 45|

2%
2%

Inte tillampligt

N % cit.
0| 0%
o] 0%
0| 0%
0| 0%
0| 0%



