SYLLSYNTA
DIAGNOSER

RARE DISEASES SWEDEN —- e

Riksforbundet Sallsynta diagnoser . e

Stephanie.Juran@sallsyntadiagnoser.se



Incheckning T mina erfarenheter med varden

Negativa erfarenheter

Positiva erfarenheter ) _ : o
AUtan diagnos ar det rorigt

ACSD koordinator hjalpte att hitta en ,
vardcentrallakare, var tom palast, tyckte inte  ABara negativa erfarenheter
att han visste allt.

A (Specialist)lakare som tar sig tid

ANar man val f diagnosen finns det
uppfoljning och bra behandling

ATraffa samma personer, bra bemétande,
lyhorda, respektfulla, vagar ta upp kansliga
amnen, mottagningen ar nedlagd nu.
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Valkommen 1 vad ska vi g0ra idag

APresentationsrunda AFast vardkontakt
Alncheckning i egna vardberattelser HVad ar det?
AForvantningar i vad vill jag fa ut av dagen? MbHuUr manga vill jag ha?

AOm Riksforbundet Sallsynta diagnoser 'HVi jobbar med kontaktkarta

[bSocialstyrelsens infomaterial

AVardtips: Méten i varden , ) o
AVad ar en vardplan?

[bPraktiska tips
. _ [HEtt exempel: CancerCentrum
[HVI Jobbar med patient CV

[HVI jobbar med SBAR

HGOr din egen vardplan

HDarfor behdver jag en vardplan

HDessa ar bra pa vardplan

ASIP méte - film




Forvantningar 1 vad vill jag fa ut av dagen?

Det vill jag gbra pa plats Den nya kunskapen vill jag ta med mig hem

AGivande diskussioner och
kunskapsutvackling

A G4 igenom hemsidan

AMer erfarenhetsutbyte, inte bara pa FB

AHur far jag det mer sammanhallet, idag ar
det splittrat, att slippa gora samma
provtagning inom en vecka




Sallsynta diagnhoser

A1 pa 10 000 personer
ACirka 5% av Sveriges befolkning har en séllsynt diagnos

A30 milj i Europa, 350 milj i varlden

Riksférbundet Sallsynta diagnoser - 15.500 medlemmar fran 65

diagnosforeningar for komplexa syndromdiagnoser

www.sallsyntadiagnoser.se




FOrbundets uppgift

A Lyssna till medlemmarnas behov och &sikter och utga ifran det

som ar gemensamt

A Arbeta for en forbattring for personer som har sallsynta diagnoser
HPa individniva

[HPa strukturell niva

HPa politiskt niva



Mer om vart arbete

A Sallsynta vardtips, ny webbsida som forenklar méten med varden

www.sallsyntadiagnoser.se/vardtips/

A Gemensamt larande, samverkan mellan patientforetradare och

professionen for verksamhetsutveckling

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

A Sallsynt overgang, fungerande verktyg som forenklar 6vergang fran

barn- till vuxenvarden

www.sallsyntadiagnoser.se/verksamhet/overgangsprojektet/




Vardtips 17 skapad tillsammans med vara medlemmar

Fem viktigaste omraden:
A Moten i varden

A Fast vardkontakt

A Hitta specialist

A Vardplan

A SIP mote




www.sallsyntadiagnoser.se/vardtips/
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Moten i varden  Fast vardkontakt — Hitta specialist V-rdpl
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Tips, rad och verktyg som stéttar dig i varden

VARDTIPS

OM 055

k a

Utmaningarna fir personer med sallsynta diagnoser ar manga. Detta &r nagot vara
sTAOD 0SS medlemmars berattelser vittnar om. Samtidigt har manga berattat hur man lyckas fa
igenom viktiga saker. Denna samlade kunskapen vill vi nu dela bredare.

NYHETER
Har hittar du tips, rad och verktyg baserat pa upplevelser och erfarenheter av andra

DIAGMNOSER 13 o - . o o .
som har en sallsynt diagnos. Det finns hur mycket som helst som vi skulle behdva Svarlg heter SkyldlghEter Vad du kan forvanta dlg

VERKSAMHET prata om, men hér har vi valt ut nagra av de omraden som ni medlemmar beskrivit

MEDLEM som de allra viktigaste fér att fa en sa bra vard som majligt.

EE%EH;M MOTEM | VARDEN FAST VARDKONTAKT HITTA SPECIALIST VARDPLAN

KONTAKT SAMORDNAD INDIWVIDUELL PLAN - SIP

KALEMDARILUM

IN ENGLISH o

GDPR

Méten i varden

Har far du tips pa hur du férbereder dig sa att ditt vardméte blir s& bra som méligt.

[ @ |

Svarigheter vara Skyldigheter varden har Vad du kan forvinta dig
medlemmar upplever Enligt Svensk lag =ka alla fa Yid varje mite dr personkemin
Diet kan vara svart att fa god vard pa lika villker som viktig, men med bra

nehiir fiir den enna framiar en= hilza farberedelze nrch en o



Valkommen 1 vad ska vi g0ra idag

Vardtips: Moéten i varden
A Praktiska tips
A Vi jobbar med patient CV
A Vi jobbar med SBAR
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