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Positiva erfarenheter

ÁCSD koordinator hjälpte att hitta en 

vårdcentralläkare, var tom påläst, tyckte inte 

att han visste allt.

Á(Specialist)läkare som tar sig tid

ÁNär man väl få diagnosen finns det 

uppföljning och bra behandling

ÁTräffa samma personer, bra bemötande, 

lyhörda, respektfulla, vågar ta upp känsliga 

ämnen, mottagningen är nedlagd nu.

Incheckning ïmina erfarenheter med vården

Negativa erfarenheter

ÁUtan diagnos är det rörigt

ÁBara negativa erfarenheter



ÁPresentationsrunda

ÁIncheckning ïegna vårdberättelser 

ÁFörväntningar ïvad vill jag få ut av dagen?

ÁOm Riksförbundet Sällsynta diagnoser

ÁVårdtips: Möten i vården 

ҦPraktiska tips

ҦVi jobbar med patient CV

ҦVi jobbar med SBAR

ÁSIP möte - film

ÁFast vårdkontakt

ҦVad är det?

ҦHur många vill jag ha?

ҦVi jobbar med kontaktkarta

ҦSocialstyrelsens infomaterial

ÁVad är en vårdplan?

ҦEtt exempel: CancerCentrum

ҦGör din egen vårdplan

ҦDärför behöver jag en vårdplan

ҦDessa är bra på vårdplan

Välkommen ïvad ska vi göra idag



Det vill jag göra på plats

ÁGivande diskussioner och 

kunskapsutväckling

ÁGå igenom hemsidan

ÁMer erfarenhetsutbyte, inte bara på FB

ÁHur får jag det mer sammanhållet, idag är 

det splittrat, att slippa göra samma 

provtagning inom en vecka

Förväntningar ïvad vill jag få ut av dagen?

Den nya kunskapen vill jag ta med mig hem
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Á1 på 10 000 personer

ÁCirka 5% av Sveriges befolkning har en sällsynt diagnos

Á30 milj i Europa, 350 milj i världen

Riksförbundet Sällsynta diagnoser - 15.500 medlemmar från 65 

diagnosföreningar för komplexa syndromdiagnoser



ÁLyssna till medlemmarnas behov och åsikter och utgå ifrån det 

som är gemensamt

ÁArbeta för en förbättring för personer som har sällsynta diagnoser

ҦPå individnivå

ҦPå strukturell nivå

ҦPå politiskt nivå

Förbundets uppgift



ÁSällsynta vårdtips, ny webbsida som förenklar möten med vården 

www.sallsyntadiagnoser.se/vardtips/

ÁGemensamt lärande, samverkan mellan patientföreträdare och 

professionen för verksamhetsutveckling

www.sallsyntadiagnoser.se/verksamhet/gemensamt-larande/

ÁSällsynt övergång, fungerande verktyg som förenklar övergång från 

barn- till vuxenvården

www.sallsyntadiagnoser.se/verksamhet/overgangsprojektet/

Mer om vårt arbete



Fem viktigaste områden:

ÅMöten i vården

ÅFast vårdkontakt

ÅHitta specialist

ÅVårdplan

ÅSIP möte 

Vårdtips ïskapad tillsammans med våra medlemmar



Tips, r¬d och verktygé
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Olika omr¬den é
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Tipsé

Verktyg (nedladdning)é

Mer bra information (lªnkar)é

www.sallsyntadiagnoser.se/vardtips/
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