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Positiva erfarenheter

▪ …

Incheckning – mina erfarenheter med vården

Negativa erfarenheter

▪ …



▪ Presentationsrunda

▪ Incheckning – egna vårdberättelser 

▪ Förväntningar – vad vill jag få ut av dagen?

▪ Om Riksförbundet Sällsynta diagnoser

▪ Vårdtips: Möten i vården 

→ Praktiska tips

→ Vi jobbar med patient CV

→ Vi jobbar med SBAR

▪ SIP möte - film

▪ Fast vårdkontakt

→ Vad är det?

→ Hur många vill jag ha?

→ Vi jobbar med kontaktkarta

→ Socialstyrelsens infomaterial

▪ Vad är en vårdplan?

→ Ett exempel: CancerCentrum

→ Gör din egen vårdplan

→ Därför behöver jag en vårdplan

→ Dessa är bra på vårdplan

Välkommen – vad ska vi göra idag



Det vill jag göra på plats

▪ …

Förväntningar – vad vill jag få ut av dagen?

Den nya kunskapen vill jag ta med mig hem

▪ …
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▪ 1 på 10 000 personer

▪ Cirka 5% av Sveriges befolkning har en sällsynt diagnos

▪ 30 milj i Europa, 350 milj i världen

Riksförbundet Sällsynta diagnoser - 15.500 medlemmar från 65 

diagnosföreningar för komplexa syndromdiagnoser



▪ Lyssna till medlemmarnas behov och åsikter och utgå ifrån det 

som är gemensamt

▪ Arbeta för en förbättring för personer som har sällsynta diagnoser

→På individnivå

→På strukturell nivå

→På politiskt nivå

Förbundets uppgift



▪ Sällsynta vårdtips, ny webbsida som förenklar möten med vården 

www.sallsyntadiagnoser.se/vardtips/

▪ Gemensamt lärande, samverkan mellan patientföreträdare och 

professionen för verksamhetsutveckling

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

▪ Sällsynt övergång, fungerande verktyg som förenklar övergång från 

barn- till vuxenvården

www.sallsyntadiagnoser.se/verksamhet/overgangsprojektet/

Mer om vårt arbete

http://www.sallsyntadiagnoser.se/vardtips/
http://www.sallsyntadiagnoser.se/verksamhet/gemensamt-larande/
http://www.sallsyntadiagnoser.se/verksamhet/overgangsprojektet/


Fem viktigaste områden:

• Möten i vården

• Fast vårdkontakt

• Hitta specialist

• Vårdplan

• SIP möte 

Vårdtips – skapad tillsammans med våra medlemmar



Tips, råd och verktyg…
Möten i vården Fast vårdkontakt Hitta specialist Vårdplan  …

Olika områden …

Svårigheter Skyldigheter Vad du kan förvänta dig

Tips…

Verktyg (nedladdning)…

Mer bra information (länkar)…

www.sallsyntadiagnoser.se/vardtips/



▪ Presentationsrunda

▪ Incheckning – egna vårdberättelser 

▪ Förväntningar – vad vill jag få ut av dagen?

▪ Om Riksförbundet Sällsynta diagnoser

▪ Vårdtips: Möten i vården 

→ Praktiska tips

→ Vi jobbar med patient CV

→ Vi jobbar med SBAR

▪ SIP möte - film

▪ Fast vårdkontakt

→ Vad är det?

→ Hur många vill jag ha?

→ Vi jobbar med kontaktkarta

→ Socialstyrelsens infomaterial

▪ Vad är en vårdplan?

→ Ett exempel - CancerCentrum

→ Gör din egen vårdplan

→ Därför behöver jag en vårdplan

→ Dessa är bra på vårdplan

Välkommen – vad ska vi göra idag

Vårdtips: Möten i vården 
• Praktiska tips
• Vi jobbar med patient CV
• Vi jobbar med SBAR



https://www.sallsyntadiagnoser.se/vardtips/




Informera i förväg

Tips innan du bokar mötet:

Skapa kontinuitet 



Sällsynt akutkort 
Mitt namn: ICE kontakt: 

Personnummer: Blodgrupp: 

Min diagnos är Min diagnos ger mig dessa symptom 

  
  
  
  
  
  
  

 

 

https://www.sallsyntadiagnoser.se/wp/wp-content/uploads/2018/12/Akutkort_A5.docx


Kunskap och förmågor jag har:
Expert på den egna diagnosen, aktiv i olika förbund, jobbar inom 

funktionsrätt, var ungdoms-kontaktperson i EDS förbund, jag har 

forskarstuderat, jag har testat många behandlingar och vet vad fungerar 

för mig, Jag kan inte ta hänsyn till alla mina begränsingar för då har jag 

inget liv kvar, har levt med kroniskt smärta i många år (tar mig på allvar 

när jag ändå säger att jag har ont!)

Livssituation och resurser:
Vilka begränsningar man har, stödinsatser och resurser från samhället, att man 

jobbar och var man arbetar, egna intressen, man lever ensam eller i familj (stöd 

hemifrån)

Det är viktigt för mig under mötet:
Sammanfatta vid slutet, önskar mig en uppföljning, hur kan jag nå dig 

direkt ifall jag har frågor efter mötet 

(förnamn.efternamn@regionostergotland.se, fungerar för dem flesta 

myndigheter också)

https://www.sallsyntadiagnoser.se/wp/wp-content/uploads/2019/10/Patient-CV.docx
mailto:förnamn.efternamn@regionostergotland.se


Tips för ett strukturerat möte:

SBAR



 

S  situation 

 

Beskriv varför du just nu söker exempelvis; jag har rethosta och har inte kunnat sova 

på flera nätter. 

 

 

 

 

B  bakgrund 

 

Beskriv din bakgrund tex kortfattat om din diagnos och de symtom den ger. 

Och annan information om dig och din livssituation som är bra att veta. 

 

 

 

 

A  aktuell information 

 

Beskriv exempelvis tidigare besök, undersökningar som just gäller din rethosta. 

 

 

 

R  rekommendation 

 

Här är det meningen att den du träffar t ex läkaren ska komma fram till en 

rekommendation på vad som ska göras, vad nästa steg är. 

Men det du kan göra är att skriva vad du skulle önska att nästa steg är t ex att 

provtagning görs. 

 

Varför jag söker just nu: läkemedelsbehandling fungerar 

inte som den ska och leder till följande symptom,

Min bakgrund / diagnos: varför har jag ens detta 

läkemedel

Tidigare besök gällande samma ”situation”: jag 

har testat andra läkemedlen som funkade/ej

Sammanfattning, nästa steg:

https://www.sallsyntadiagnoser.se/wp/wp-content/uploads/2018/11/SBAR.docx


Tips efter mötet:

Sammanfatta direkt 

efter mötet







Försök att få kontinuitet

Informera i förväg om den sällsynta diagnosen

Saklig, tydlig, kortfattat

Verktyg för samtalsföring

Verktyg för att sammanställa viktig diagnos info

Länkar till bakgrundsinformation

Om du inte är nöjd med vården

Tips, råd och verktyg…
Möten i vården Fast vårdkontakt Hitta specialist Vårdplan  …

Möten i vården …

Svårigheter Skyldigheter Vad du kan förvänta dig

Tips…

Verktyg (nedladdning)…

Mer bra information (länkar)…

Sammanfattning: Möten i vården



PAUS!



▪ Presentationsrunda

▪ Incheckning – egna vårdberättelser 

▪ Förväntningar – vad vill jag få ut av dagen?

▪ Om Riksförbundet Sällsynta diagnoser

▪ Vårdtips: Möten i vården 

→ Praktiska tips

→ Vi jobbar med patient CV

→ Vi jobbar med SBAR

▪ SIP möte - film

▪ Fast vårdkontakt

→ Vad är det?

→ Hur många vill jag ha?

→ Vi jobbar med kontaktkarta

→ Socialstyrelsens infomaterial

▪ Vad är en vårdplan?

→ Ett exempel - CancerCentrum

→ Gör din egen vårdplan

→ Därför behöver jag en vårdplan

→ Dessa är bra på vårdplan

Välkommen – vad ska vi göra idag

SIP möte - film → Men, vilka av mina vårdkontakter 
bör helst samarbeta?

https://youtu.be/gsxR0BargAY


▪ Presentationsrunda

▪ Incheckning – egna vårdberättelser 

▪ Förväntningar – vad vill jag få ut av dagen?

▪ Om Riksförbundet Sällsynta diagnoser

▪ Vårdtips: Möten i vården 

→ Praktiska tips

→ Vi jobbar med patient CV

→ Vi jobbar med SBAR

▪ SIP möte - film

▪ Fast vårdkontakt

→ Vad är det?

→ Hur många vill jag ha?

→ Vi jobbar med kontaktkarta

→ Socialstyrelsens infomaterial

▪ Vad är en vårdplan?

→ Ett exempel - CancerCentrum

→ Gör din egen vårdplan

→ Därför behöver jag en vårdplan

→ Dessa är bra på vårdplan

Välkommen – vad ska vi göra idag

Fast vårdkontakt
• Vad är det?
• Hur många vill jag ha?
• Vi jobbar med kontaktkarta
• Socialstyrelsens infomaterial





Regelbundna möten

Samordning & planering

Information från 

Socialstyrelsen

Vem ska vara min fasta vårdkontakt?



Kontaktkartan – samla mina vårdkontakter

Sköld-

körtel

Tänder

Kardiolog
Varför: Kolla hjärtat

Vad: Ultraljud av hjärta, 

EKG

Vem: Anna Hansson, 

Kardiolog

Hur ofta: 4 gånger om 

året

Hjärta
Specialisttandläk

are
Varför: Förebyggande 

kontroll av tänder

Vad: Undersökning

Vem: Anna Svensson, 

Tandläkare 

Hur ofta: 4 gånger om 

året

Nefrolog
Varför: Blodflöde njurartärer, 

kalcium i njurar, Urin och 

blodkalciumvärden.

Vad: Ultraljud, blodtryck

Vem: Anna Andersson, Läkare

Hur ofta: -

Njurar

Endokrinolog
Varför: Kolla upp 

hormoner, D vitamin, 

sköldkörtel

Vad: Blodprov 

Vem: Johan 

Johansson, Läkare

Hur ofta: 4 gånger 

om året

Röra 

sig

Habilitering
Varför: Motorisk utveckling, fin 

grovmotorik

Vem: Anders Johansson, 

Sjukgymnast

Hur ofta: 5-10 gånger om året

Lära 

sig Specialpedagog
Varför: Stöd kring 

samspel, utvecklande 

miljö

Vad: Specialpedagogiska 

hjälpmedel

Vem: Johan Andersson

Hur ofta: 5–10 gånger om 

året

Prata

Logoped
Varför: Oralmotorisk utveckling

Mat/sväljsvårigheter, 

Språkutveckling

Vad: Tecken som stöd, 

undervisning, utbildning.

Stödmaterial kring tecken som 

stöd.

Vem: Hanna Hansson

Hur ofta: 5-10 gånger

Ungdom som

har en

sällsynt

diagnos

Vilka vårdkontakter har jag?

https://www.sallsyntadiagnoser.se/wp/wp-content/uploads/2018/12/Kontaktkartan_Vardtips.pdf


▪ Presentationsrunda

▪ Incheckning – egna vårdberättelser 

▪ Förväntningar – vad vill jag få ut av dagen?

▪ Om Riksförbundet Sällsynta diagnoser

▪ Vårdtips: Möten i vården 

→ Praktiska tips

→ Vi jobbar med patient CV

→ Vi jobbar med SBAR

▪ SIP möte - film

▪ Fast vårdkontakt

→ Vad är det?

→ Hur många vill jag ha?

→ Vi jobbar med kontaktkarta

→ Socialstyrelsens infomaterial

▪ Vad är en vårdplan?

→ Bra exempel från CancerCentrum

→ Gör din egen vårdplan

→ Därför behöver jag en vårdplan

→ Dessa är bra på vårdplan

Välkommen – vad ska vi göra idag

Vad är en vårdplan?
• Ett exempel - CancerCentrum
• Gör din egen vårdplan
• Därför behöver jag en vårdplan
• Dessa är bra på vårdplan





Samla all viktig information 

om dina behandlingar

Bättre överblick 

Planera behandlingar

Framtida målsättning



Min sällsynta vårdplan

Länk till min sällsynta vårdplan

https://sallsyntadiagnoser1.sharepoint.com/Delade%20dokument/Projekt/Sällsynt%20stark%202018/Doberman_Hemsida/Vardplan/Min-vardplan-plus-vardhistoria.docx


Fakta om min diagnos

• Mina viktigaste symptom

• Hur ser det ut idag

Mina viktigaste Läkemedel idag

Andra behandlingar idag

Mitt vårdteam idag

• Ansvariga för vårdplanen

Vårdkontakter: Håller koll på vem 

gör vad (tydliga uppdrag kopplade 

till målsättningen)

Hur mår jag idag? Egen bedömning 

av måendet

Nulägesbeskrivning: detta behöver 

göras av mig eller en närstående

Faktorer som påverkar mig och 

hur jag mår just nu

Personlig funktionsnivå

Mina behov och önskemål om 

information

Följande personer får ta del av 

information om mig

Mål med min behandling, detta är 

viktigast för mig 

Det kan jag göra för att nå mina 

mål

Detta stöd önskar jag mig, av vem 

eller varifrån?

Annat jag vill diskutera

Undersökningar som planeras 

under utredningen

Tidsplan

Min vårdhistoria (kronologiskt)

• Mina första symptom

• Alla mina undersökningar 

• Alla mina behandlingar 

• Sammanfattning – de viktigaste 

fynd

• Specialister jag har varit i 

kontakt med

Litteratur om min diagnos 

(diagnosföreningar, vetenskapliga 

artiklar)

Min sällsynta vårdplan



Samla all viktig information 

om dina behandlingar

Bättre överblick 

Planera behandlingar

Framtida målsättning

Därför behöver jag en 

vårdplan!



Därför behöver jag en vårdplan

Länk till ”Därför behöver jag en vårdplan”

Habilitering

Kontaktsjuksköterskor

Den som vet mest om din diagnos idag

Den som du fungerar bäst ihop med

Dessa är bra på vårdplan

Länk till behandlingsrekommendation för Ehlers-Danlos Syndrom

https://sallsyntadiagnoser1.sharepoint.com/Delade%20dokument/Projekt/Sällsynt%20stark%202018/Doberman_Hemsida/Vardplan/Därför%20behöver%20jag%20en%20vårdplan.pdf
https://plus.rjl.se/infopage.jsf?childId=22189&nodeId=41498


https://www.sallsyntadiagnoser.se/vardtips/
Skicka gärna feedback till: stephanie.juran@sallsyntadiagnoser.se

Och det var allt för idag

Stort tack för att ni var med


