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Visionen

Optimal patientmedverkan i 
partnerskap för varje människa
som har en sällsynt diagnos 

genom

samverkan och organisering på 
lokal, regional och riksnivå kring alla 
kompetenser och resurser*

Vision

Mission

*alla resurser - hos personen, närstående, i 
vården och andra intressenter



Mål för projektet
• Ökad samverkan mellan professionella, 

patienter och närstående 

• Fördjupat samarbete, erfarenhetsutbyte och 

stöd mellan CSD och patientrepresentanter

Genom:

• Utveckling av ett arbetssätt inspirerat av 

personcentrering på CSD

• Plan för fortsatt utökat samarbete och hållbar 

metod för fortsatt utveckling



Syfte och mål 15 januari

•Syfte 
•Stärka rollen som patientrepresentant

•Mål
•Skapa klarhet kring sammanhanget Sällsynta, 
CSD, professionens roller mm.
•Tydliggöra vad rollen som patientrepresentant 
innebär
•Stärka förmågan att agera som representant



Vad vi gjorde…
• Inledning, sy,e, mål, agenda
• Vilka är vi? Vad ska vi åstadkomma dessa dagar?
• Sällsynthetens dilemma - Lisa
• Lunch
• Vad pågår inom området Sällsynta - Beata
• Prak?skt kring rollen som representant
• Fika
• SKL kunskapsstyrning - Marie Lawrence
•Hur skapar vi partnerskap med olika aktörer för Sällsyntas bästa?
• Pontus om status och makt i möten
• Egen 5d
•Middag



”Instant survey” á la Thiagi



”Instant survey” á la Thiagi



Lisa om 
sällsynthetens 

dilemma
• Sällsynt
•Ovanlig
•Unik
• Enastående



• Forskning med och för patienter
•Bättre behandling
•Patientlagen
•Vårdanalys – från medel till mål
• ERN
•Regeringens satsning 2018

Beata om vad som 
pågår inom 

området



Praktiskt kring rollen som 
patientrepresentant
•Dropbox
•Pa)entrepresentanter policy/förväntningar
•Kommunika)on 



Marie Lawrence, SKL om 
kunskapsstyrning


