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Vision

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 16 januari
Syfte 

• Skapa förutsättningar för ett framgångsrikt 

gemensamt lärande 2018

Mål

• Samsyn kring vad patentmedverkan med 

representanter från Sällsynta innebär

• Dela bilder av hur ska CSD fungera utifrån de mål 

som finns (ev. förslag till revidering)

• Planering av trillingarbete och andra aktiviteter 

under 2018 som stödjer partnerskap på alla nivåer



Vad vi gjorde?
• Inledning, syfte, mål & agenda
• Vilka är vi här? Karta på golvet 

Vad gjorde/lärde vi igår? Möte på 
tvärs? 

• Ordmoln kring dagen
• Förväntningar på varandra
• Fika i CSD kring målen
• Arbete med målen för CSD
• Lunch i CSD grupperna
• Planering av (trillingträffarna)
• Fika med trillingarna
• planering för partnerskap och 

samverkan lokalt/regionalt 2018
• Ordmoln
• Avslutande cirkel



• Hur ska patienterna involveras i ”nära vård”
• Det behövs medverkan på många olika nivåer. Finns grupper som saknas. Hur 

verka för att vi går i den riktningen?
• Tid att prata med dem som vi ska samverka med sedan. Inom CSD
• Större förståelse för varandra uppdrag och verklighet. Ser olika ut på CSD. Mer 

klarhet kring hur brukarmedverkan kan ske/se ut. 
• Vad förväntar sig CSD av oss brukarrepresentanter. Hur ska vi fungera i 

relation till CSD. Finns det strukturer vi kan inspireras av. 
• Utmaningen är att brukarnätverken är ideella. Man har fullt upp. Hur 

finansiera? Göra rollen personoberoende
• Hur får vi ut så mycket som möjligt av vårt samarbete. Hur skulle ett CSD 

kunna se ut. Bemanning professioner etc. Hur går samverkan till? 
• CSD är på två nivåer. Ffa i expertteamen blir det viktigt att få till samverkan.

Tankar inför idag



Vad ska vårt samarbete präglas av?



Patientrepresentanternas förväntningar på professionerna…



Professionernas förväntningar på patientrepresentanterna …



Goda exempel på patientsamverkan…



Goda exempel på patientsamverkan…



Goda exempel på patientsamverkan…



Goda exempel på patientsamverkan…



Goda exempel på patientsamverkan…



CSD mål  



CSD mål 
(hur leva dessa med patientmedverkan?)
Reflektioner, frågor, klargöranden, förslag till revidering:

• CSD är ett nav. Via expertteam och andra forum kan vi informera nätverken. 
Professionen jobbar redan på många sätt med patientmedverkan. 
Patienrepresentanterna är också en del av navet.

• På Karolinska träffar en stor grupp från professionen patienter och 
patientrepresentanter. En ½ timme någon gång/termin

• Jobba med matchmaking. Se till att rätt person hamnar i de forum där de behövs.
• Vägledning…
• Skapa förutsättningar för samverkan med olika samhällsfunktioner tex 

försäkringskassan.
• Testa CSD målen på Sällsyntas medlemmar
• Att göra medicinska riktlinjer i samarbete med patientrepresentanter
• Patientföreningarna har ofta bra koll på expertis ute i världen
• Viktigt att skapa nya patientnätverk. Uppmuntra expertteamen att göra detta.
• Tydliggöra vilken nytta PR kan tillföra expertteamen.
• Behövs en beskrivning på PR roll och uppdrag i samarbetet.
• Behövs ett nätverk av personer som kan vara PR på olika nivåer i systemet. Vi 

behöver också personer som kan berätta om sin livssituation. Även tillgång till 
personer som kan vara till stöd för nydiagnostiserade. Olika kompetenser

• Kartlägga på varje CSD hur det ser ut med PR och nätverk
• Gör en bilaga till målen som exemplifierar dem.



Trillingträffar
Aktiviteterna bör stödja det arbete som ändå behöver ske på respektive CSD 

Tex:

• Utvärdera förslag på riktlinjer för Patientmedverkan inom CSD 

• Dela goda exempel, erfarenheter och utmaningar

• Coacha, stötta och utmana varandra

• Förstå och lära känna varandras verksamheter

• Fördjupa förståelsen för CSD målen

• Planera träff/uppföljning till hösten 

• Etc.

Trilling-par 2018:

Stockholm – Uppsala/Örebro – Norr

17 maj

Syd – Sydöst – Väst

4 juni

Första träff våren 2018

Kontaktpersoner för organisering av trillingträff:
Stockholm Kristina Gustavsson B. & Karin Högvall

Uppsala/Örebro Aggi Levinsson & Ingela Sjöberg

Norr Mona Sjöström & Magnus Burstedt

Väst Veronica Hubinette & Emma Lindsten

Sydöst Charlotte Lilja & Inger Broman

Syd Malin Lenneryd & Pi Tufvesson Cohen

Pontus, Beata, Lisa och Veronica finns som centrala resurser



Trillingar 2018:

17 maj
Stockholm – Uppsala/Örebro – Norr

Stockholm-Uppsala-Örebro-Norr
• påbörjar arbetet med att förstå och lära känna 

varandras verksamheter. Identifiera vilka möjligheter 
och utmaningar vi ser hos våra CSD.

• Fördjupa förståelsen för CSD-målen genom att dela goda 
exempel, erfarenheter.

• Titta på och utvärdera förslag från Riksförbundet kring 
riktlinjerna för patientmedverkan inom CSD.

• Vad är patientrepresentanternas mål med medverkan.
• ”Jag som patient önskar….”. Hur utvecklar vi 

patientmedverkan inom vårt respektive CSD. Vad hör till 
CSD, vad hör till Expertteamen och vad hör till ERN.

• Coacha, stötta och utmana varandra. Vad tar var och en 
med sig hem och jobbar vidare med.

Trillingträffar – utkast till agenda träff 1, vt 18



Trillingar 2018:

4 juni
Syd – Sydöst – Väst

Syd-Sydöst-Väst
• Presentation av varje CSD och 

patientnätverket - hur ser 
patientmedverkan ut?

• ”Övergång” - CSD sydöst
• Patientrepresentanter i 

expertteamen - CSD väst
• Patientrepresentantmedverkan 

CSD-nivå - gemensamt utifrån 
förslag på riktlinjer

Trillingträffar – utkast till agenda träff 1, vt 18



Hur ska vi under året utveckla partnerskapet mellan 
patientrepresentanter och professionerna?



Vad har denna dag präglats av?



Processen över 3 år 

Referensgrupp (med representanter från centrala intressenter)

Planeringsträffar med representanter från regionala arbetsgrupper  (koordinering och planering av arbete regionalt och lokalt

Regionala arbetsgrupper vid varje CSD med representanter för brukare och profession (koordinering och planering)

2017 2018 2019

Design och förankring
Bilda styrgrupp
Forma arbetsgrupper regionalt 
och centralt samt dela in 
”tvillingar” Första storträffen

Utbildning och utbyte av 
erfarenheter
Storträff(ar), turné och 
”tvillingmöten”
Regionalt utvecklingsarbete 

Fortsatt erfarenhetsutbyte
och handledning
Storträff(ar) och ”tvillingmöten”
Regionalt utvecklingsarbete 
Plan för fortsatt arbete



2018 

Referensgrupp (med representanter från centrala intressenter)

Planeringsträffar med representanter från regionala arbetsgrupper  (koordinering och planering av arbete regionalt och lokalt

Regionala arbetsgrupper vid varje CSD med representanter för brukare och profession (koordinering och planering)

Personcentrat utvecklingsarbete i vardagen

junijan dec
Storsamling
19-20 nov
Alla 
arbetsgrupper 
från resp. CSD

planering-
workshop

1-2 representanter
från resp CSD

Storsamling
16 jan
Alla 
arbetsgrupper 
från resp. CSD

Samverkansarbete– Lärandeutbyte mellan tre CSD, en gång på höst och en på vår.



Vad händer framöver 

Tvillingträffar under 2018 
-Våren: 17e Maj Uppsala & 4e juni Göteborg
-Hösten: Beslutas på vårmötet
Referensgruppsmöte 9 april 12.00 Shire 
Planeringsträff –11 juni TBD
Storträff 19-20 November


