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▪ Presentationsrunda

▪ Om Riksförbundet Sällsynta diagnoser

▪ Vårdtips: Möten i vården 

→ Vi jobbar med Akutkort

→ Vi jobbar med patient CV

→ Vi jobbar med SBAR

▪ Fast vårdkontakt

→ Vad är det?

→ Vem ska vara mina vårdkontakter?

→ Socialstyrelsens infomaterial

▪ Vårdplan

→ Vad är en vårdplan?

→ En sällsynt vårdplan

→ Därför behöver jag en vårdplan

→ Dessa är bra på vårdplan

Välkommen – vad ska vi göra idag
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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



Fem viktigaste områden:

• Möten i vården

• Fast vårdkontakt

• Hitta specialist

• Vårdplan

• SIP möte 

Vårdtips – skapad tillsammans med våra medlemmar



Vad tycker du? Berätta för din granne 5-7 minuter

Ingen specialist, ingen samordning, ingen kontinuitet, finns ingen behandling…

▪ Man blir sin egen expert, läkaren lyssnar ibland

▪ Vissa läkare kan inte akceptera att patienten har bättre kunskap, prestige

▪ Inte bli trodd

▪ Läkare tror inte att en diagnos finns fast det finns diagnoskod

▪ Anmäla till patientnämd, där kan man också få hjälp

▪ Fel diagnos leder till fel behandling

▪ Behöver byta läkare ofta

▪ Vill inte ta till sig ny information, vill inte remittera till specialister

Det är svårast i kontakt med vården



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/







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 

  
  
  
  
  
  
  

 

 

Vad ska stå på ditt sällsynta akutkortet?
Berätta det viktigaste för din granne i 10 minuter



Kunskap och förmågor jag har:
…

Livssituation och resurser:
…

Det är viktigt för mig under mötet:
…

Vad står på din Patient CV?
Fundera med din granne i 5-7 minuter

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


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: …,

Min bakgrund / diagnos: …

Tidigare besök gällande samma ”situation”: …

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



▪ Presentationsrunda

▪ Om Riksförbundet Sällsynta diagnoser

▪ Vårdtips: Möten i vården 

→ Vi jobbar med Akutkort

→ Vi jobbar med patient CV

→ Vi jobbar med SBAR

▪ Fast vårdkontakt

→ Vad är det?

→ Vem ska vara mina vårdkontakter?

→ Socialstyrelsens infomaterial

▪ Vårdplan

→ Vad är en vårdplan?

→ En sällsynt vårdplan

→ Därför behöver jag en vårdplan

→ Dessa är bra på vårdplan

10 minuter paus efter första hälften





Regelbundna möten

Samordning & planering

Information från 

Socialstyrelsen

Vem ska vara min fasta vårdkontakt?



Kontaktkartan

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

Du som lever 

med en sällsynt

diagnos

Vem är mina viktigaste vårdkontakter?

Vad står i Socialstyrelsens information?

Jobba med detta i 10 minuter

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


▪ Presentationsrunda

▪ Incheckning – egna vårdberättelser 

▪ Om Riksförbundet Sällsynta diagnoser

▪ Vårdtips: Möten i vården 

→ Vi jobbar med Akutkort

→ Vi jobbar med patient CV

→ Vi jobbar med SBAR

▪ Fast vårdkontakt

→ Vad är det?

→ Vem ska vara mina vårdkontakter?

→ Socialstyrelsens infomaterial

▪ Vårdplan

→ Vad är en vårdplan?

→ En sällsynt vårdplan

→ Därför behöver jag en vårdplan

→ Dessa är bra på vårdplan

Välkommen – vad ska vi göra idag





Samla all viktig information 

om dina behandlingar

Bättre överblick 

Planera behandlingar

Framtida målsättning



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



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

https://sallsyntadiagnoser1.sharepoint.com/Delade%20dokument/Projekt/Sällsynt%20stark%202018/Doberman_Hemsida/Vardplan/Därför%20behöver%20jag%20en%20vårdplan.pdf


▪ Sällsynta Dagen 29/2 2020

2020 – ett sällsynt år

▪ Ca 900 deltagare 

▪ Från +50 länder

→ Forskare

→ Kliniker

→ Företag

→ Beslutsfattare

→ Ca 50% patienter 



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



Intresserad av verktyg kring ”mötet i vården”, informera i förväg
Idee: Dela ut akutkort, gemensamt samla diagnosens viktigaste symptom, sedan dela 
ut SBAR och gemensamt fortsätt fylla i (vad är dem vanligaste anledningarna för att 
söka vård, fyll i ”situation” och ”bakgrund” tillsammans), sedan dela ut patient CV 
(vilka personliga kunskaper kan vi lägga in här för att bli trodda?), samla på bra 
referenser? Ta fram gemensamt om internetanslutning finns, paus och deltagare kan 
komma fram och tipsa om literatur, vi letar den gemensamt?
Problemen är: fördomar mot övervikt och avvikandet av kroppsidealen, kränkande, 
psykisk ohälsa, vissa vågar inte träffa läkare, läkare har ingen kunskap (LCHF, frukt är 
stimulerande, lågintensiv träning som gäller annars orkar kroppen inte, smärtkänslig 
(mammografi, blodtryckmätning), utan operation är man funktionsnedsatt eftersom 
kroppen orkar inte, genom fettreducerande OP kan man bli av sin 
funktionsnedsättning, hormonell sjukdom – får egentligen ej ta p-piller) man kan bli 
utkastat från en behandling (fysioterapi) eftersom man inte blir trodd (kroppen orkar 
inte). 
Kolla mer info här: http://lymfkalmarlan.se/fokus-lipodem/index.html och 
http://www.lymfologi.se/lipodem/Var: 


