Gemensamt larande - samverkan mellan patienter och

vardgivare

SYLLSYNTA
DIAGNOSER

RARE DISEASES SWEDEN

Start: 2016

6 regionala natverk

18 patientforetradare

6 Centrum for Sallsynta diagnoser
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Regionala.
natverk

Norr
Uppsala/Orebro
Stockholm/Gotland
Sydost

Syd

Vast

6 regionala natverk med
patientforetradare i respektive
natverk som arbetar for att
starka patientens stallning i

varden.

Projektledare
Beata Ferencz
beata.ferencz@sallsyntadiagnoser.se

Vision och Mission

Optimal patientmedverkan i partnerskap for varje
manniska som har en sallsynt diagnos genom samverkan
och organisering pa lokal, regional och riksniva kring alla

kompetenser och resurser.

o
Mal
Okad samverkan mellan professionella, patienter och

narstdende genom utveckling av ett arbetssétt inspirerat
av personcentrering

Riksforbundets Arvsfondsprojekt Gemensamt larande
startade 2016 med visionen att starka patientens stéllning i
varden och for att utveckla varden tillsammans MED inte
FOR véra medlemmar. | all vér arbete inkluderar vi vara
patientforetradare fran start. Tillsammans med CSD och
vara patientforetradare arbetar vi aktivt for att forbattra
vard for alla individer med séllsynta diagnoser.

Sallsynt men inte ovanlig

400 000 icver med en salisynt diagnos i Sverige*
7000 s:iisynta diagnoser

1 per 10 000 irvsnare

30 miljoner lever med en Séllsynt diagnos i Europa

Syndrom diagnoser som ar komplexa, genetiska och kraver
multidisciplinart team och samordnade insatser

Kontakta oss

Om du behover en patientforetradare i ditt arbete eller
om du ar intresserad av att bli involverad i natverket.

Riksforbundet Sallsynta
diagnoser

Riksforbundet Séllsynta diagnoser &r ett
forbund for personer med séllsynta
diagnoser eller odiagnoserade sallsynta
sjukdomar. De ca 14 500 medlemmarna ar
fordelade péa ca 60 diagnosforeningar.
Tillsammans verkar vi for att personer som
har en séllsynt diagnos ska fa battre
levnadsvillkor genom forbéattrad vard och
omsorg.

Patientens stallning i varden

0% Delaktighet
|
0% Fast vardkontakt
[
0% Individuell vardplan
|

Centrum for Sallsynta
diagnoser

Norr

Uppsala/Orebro
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Sydost
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6 Centrum for Séllsynta diagnoser som har
som mal att verka for att personer som har
séllsynta diagnoser far samma majlighet till

diagnos, adekvat behandling och
samhéllsservice som andra invanare enligt

svensk lagstiftning.
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Projektkoordinator
Karin Hogvall

karin.hogvall@sallsyntadiagnoser.se


https://app.xtensio.com/Home/FolioHtml/sallsyntadiagnoser
https://app.xtensio.com/Home/FolioHtml/sallsynt
http://www.sallsyntadiagnoser.se

