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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 arbetssätt inspirerat av personcentrering
•Plan för fortsatt utökat samarbete och hållbar metod 
för fortsatt utveckling



Gemensamt lärande 

Referensgrupp
(representanter från centrala
intressenter)
• Veronica Wingstedt de flon
• Karin Högvall
• Beata Ferencz
• Irma Lindström Kjellberg
• Pontus Holmgren
• Ulf Kristoffersson
• Thomas P Larsson
• Elisabeth Wallenius
• Sara Riggare (adj)

Planeringsgruppen
(representanter från de 6 centrumen och
projektledning)
• Aggeliki Savvidou Levinsson
• Catarina Lundin
• Veronica Hübinette
• Charlotte Lilja
• Monica Hedman
• Karin Högvall
• Pi Tufvesson Cohen
• Inger Broman
• Pontus Holmgren
• Beata Ferencz
• Elisabeth Wallenius 

Regionala arbetsgrupper
(Grupper vid varje CSD med representanter från brukare och 
professionella)
CSD Norr
• Jonas Forsberg, Mona Sjöström, Ewa Wiklund Jonsson, Magnus 

Burstedt
CSD Uppsala-Örebro
• Aggeliki Savvidou Levinsson, Anki Cetin, Cecilia Soussi Zander
CSD Stockholm – Gotland
• Karin Högvall, Lise Murphy, Annalena Josefsson, Katja Ekholm, Kristina 

Gustafsson Bonnier 
CSD Sydöst 
• Charlotte Lilja, Christina Alnervik, Jenny Eklind, Inger Broman, Charlotte 

Johansson, Karin Olsson 
CSD Syd 
• Catarina Lundin, Ulf Kristoffersson, Malin Lenneryd, Pi Tufvesson Cohen, 

Nicoleta Barna
CSD Väst
• Niklas Darin, Veronica Hübinette, Monica Hedman, Emma Lindsten, Nette

Enström

Projektledning
(projektledare och resurser från Gro organisationsutveckling & Sällsynta diagnoser )
Beata Ferencz Karin Högvall Pontus Holmgren 



Gemensamt lärande tidslinje 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)

Personcentrerat utvecklingsarbete i vardagen

junijan dec

Storsamling
19-20 nov
Alla 
arbetsgrupper 
från resp. CSD

Storsamling
16 jan
Alla 
arbetsgrupper 
från resp. CSD

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

Utbildning
26-27 maj
Patientf-
öreträdare

Trillingträff
17 maj
Stockholm
Uppsala-Örebro
Norr

Trillingträff
4 juni
Sydöst
Väst
Syd

NätverksträffarNätverksträffar

Trillingträff
18 okt
Stockholm
Uppsala-Örebro
Norr

Trillingträff
15 okt
Sydöst
Väst
Syd



Syfte

Hantera angelägna frågor och fördjupa 
förståelsen för varandras verksamheter genom
att dela exempel, erfarenheter och utmaningar,
coacha, stötta och utmana varandra



Teman för idag

Vårdplaner 

Kunskapsteam/ERN/Expertteam 

Sällsynta dagarna 2019

Storträffen den 19-20 november och år 

3 i projektet gemensamt lärande. 



Vad brinner 
vi för…

Välj en bild och 
skriv några några 
ord som fångar 
hur du önskar att 
Sällsynt bra vård 
skulle fungera!



Exempel på
”Hur kan vi”-
frågor…



Stacey Matrisen

Förutsägbart Oförutsägbart

Överens

Inte 
överens

Komplext

Kaotiskt

Komplicerat

Enkelt

Framväxande 

Sam-
skapande



Stacey Matrisen

Förutsägbart Oförutsägbart

Överens

Inte 
överens

Komplext

Kaotiskt

Komplicerat

Enkelt



Vårdplan 

Exempel från RCC: Min vårdplan ska innehålla

• Kontaktuppgifter till läkare, kontaktsjuksköterska och kurator samt andra viktiga personer.

• Tider för undersökningar och behandlingar samt en beskrivning av när olika åtgärder ska ske.

• Stöd, råd och åtgärder under behandling och rehabilitering.

• Svar på praktiska frågor och på vad patienten kan göra själv.

• Information om patientens rättigheter, till exempel rätten till ny medicinsk bedömning. (fast vårdkontakt etc). 

• Efter avslutad behandling: Tydlig information om hur den fortsatta uppföljningen ser ut, till exempel vem 

patienten ska vända sig till. En sammanfattning av vården och vad som är viktigt att tänka på i samband med 

uppföljning och fortsatt cancerrehabilitering.



Vårdplan - nulägen



Sällsynt vårdplan 
Stockholm/Gotland:

SIP finns, Samverkan vård-socialtjänst. Habiliteringsplan finns . Det som saknas är kopplingen till 

Specialistteamen. Vem ska ha en vårdplan? (när det behövs samordnade insatser)

Uppsala:

Levande planer eller planer för planers skull

Habilitering vs Medicinsk vård. Det ser olika ut i de 7 landstingen. 

Digital vårdplan finns och är tillgänglig för patienten

Patienten är involverad i framtagandet av vårdplaner i Habiliteringen i Uppsala

Generellt sett sen diagnostisering i Sverige. 6-7 % har en vårdplan 



Vårdplan - Idéer och nästa steg… 



Sällsynt vårdplan Idéer och 
nästa steg (Stockholm):

• Positivt i sig bara att ha en vårdplan.
• Livskvalitet och leva så länge som möjlighet
• Patienten bör vara delaktig i den vårdplan som görs utifrån sina 

förutsättningar
• 1177: bra att kunna läsa egna anteckningar, mycket information 

finns där.
• Bygg på de goda exempel som finns.  Tex hab. RCC. 
• En enhetlig nationell vårdplansstruktur
• Observanda (snöflinga, asterisk) sammanfattning av diagnosen 

och hänvisning.
• Se ut: fast vårdkontakt, ansvarsfördelning.
• Fungera: Den ska vara levande och påverkarbar. > Nytta
• Implementera: Öka kunskap, Uppföljning, Ansvarsfördelning
• Nästa steg: Pilot (i habiliteringen)
• Behöver tydliggöras vad som gäller så att alla i systemet har 

samma bild.
• Till nästa gång. Ta inspiration från sydöst, Vad står det i lagen, Hur 

fungerar utbildningen. Ev ta fram en guide för sällsynta patienter 
för vårdplan. Tydliggöra svart på vitt hur det ser ut idag. Hur ska 
flödet ut utifrån VP? Ev pilota hur det fungerar att använda 
befintliga mallar. Riktlinjer för vårdplaner skulle kunna tas fram. Vi 
behöver också mer kunskap om nuläget.



ERN – expertteam 



Angående NPO/ERN/Expertteam:
Vi behöver hitta en mekanism för att kunna samarbeta. Mellan team på olika nivåer. 
Högspecialicerad vård vs specialiserad vård.
Vi i sällsynta måste hitta lösningar som ligger utanför de traditionella områdena. 
På Karolinska går vi nu från team till team för att titta nuläget. 
Sällsynta borde gå på tvärs av alla programområden efter som de berörs av de flesta 
specialistområden.
Om Sverige vill vara i framkant så behöver vi resurser och politisk kraft. Vi behöver trycka på 
från olika håll. Mycket av arbetet sker idag ideéllt vilket inte är hållbart i längden.
”Nästa miljon” borde komma tidigare.  En del av pengarna bör komma patientrepresentanter 
tillgodo.
ERN är en virtuell mötesplatform, en virtuell rond för att få hjälp av kollegor.
Resurser för dokumentation och läkares deltagande.



Sällsynta dagen 2019 
• Sunnerdahls – 10 000kr till respektive sjukvårdsregion. En aktivitet som sätter guldkant på barnhabiliteringens 

verksamhet. Fokus på sällsynta diagnoser. I samband med Sällynta dagen men inte nödvändigtvis samma dag. I 

samverkan med patientföreträdare från regionen.  Kan vi sprida det här på fb media?! (11 december svar)

• CSD Syd – Dan Bornemark Hab i Kristianstad ”Udda Fågeln”  (ung sällsynta dagen) 

• Hur kan vi planera dagarna – sällsynt vecka så att CSD kan medverka på varandras event – hur samordnar vi. Kan vi 

från Sällsynta lyfta det på sociala medier genom en kampanj?

• CSD Stockholm – 6 mars planerar vi en dag i samverkan med Vårdforum på NKS. Föreläsningar, mingel och 

patientföreningar.

• CSD Uppsala / Örebro – 28 februari planerar man att bjuda in samverkansnämnden för regionen och andra 

berörda politiker. Medverkan från patientföreträdare efterfrågas. 

• Ulf Kristoffersson – Läkarsällskapet 28 februari i Stockholm 

• Nätverket Norr vill göra något för att uppmärksamma Sällsynta dagen 2019

• Finns det arenor där våra patientföreträdare kan medverka och berätta om Sällsynta diagnoser/projektet och vår 

samverkan?



Avslutande reflektion
Väldigt bra diskussionsklimat. Komplexa frågor. Tänk om vi kunde enas om att nun gör vi det här.
Bra att vi tog upp frågor som är lite jobbiga att prata om.  Nu har vi kokat ner det till begriplig nivå. Bra 
om det blir handling efter storträffen.
Det har blivit klarare. Vill göra ännu mer. 
Bra att vi inser att vi inte kan vända upp och ner på hela systemet. Bra att börja i det som redan finns. 
Har det varit bra eller inte att trillingträffarna låg nära varandra?
Har lärt mig mycket idag.
Staceys reptrick. Bra att vi får nya begrepp. Att den patientdrivnia kongressen kommer till Stockholm.
Anna Nergård kommer och pratar på storträffen. Låt oss fortsätta prata ”Hur kan vi…” i samband med 
det. Även prata om hur når vi ut med vad CSD gör.
Superbra att vi kunnat diskutera öppet. Otåligheten är positiv. Vi har gjort så mycket sedan start.
Bra om vi nästa gång kan sätta kunskap och tydlighet. Hur fungerar det uppdatering kring hur det 
fungerar idag. Viktigt att vi utgår från verkligheten. Det görs mycket bra i andra länder att inspireras av.
Om man inte jobbar i vården och är representant är det bra med fakta.
Hur ser NPO på CSD?



Vad händer framöver 

Hösten: 
•Referensgrupp 9 November kl.10-14
•Storträff 19-20 November

Vem har kontakter som skulle kunna gå att använda för 
att mobilisera för en sällsynt Gala den 29 feb 2020?

Använd pengarna från Sunnerdahls 10.000 kr/CSD för 
aktivitet kopplad till barn/ung.


