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Sallsynta diagnoser

= 1 pa 10 000 personer
= Cirka 5% av Sveriges befolkning har en sallsynt diagnos

= 30 milj | Europa, 350 milj i varlden

Riksforbundet Sallsynta diagnoser

Riksforbundet Sallsynta diagnoser — ca 16.000 medlemmar fran

68 diagnosforeningar for komplexa syndromdiagnoser

www.sallsyntadiagnoser.se



http://www.sallsyntadiagnoser.se/

Sallsynthetens dilemma

LHC-MATRISEN

 Okunskap — aven inom varden

Inte avslut

— v * ingen expert,

* inget samarbete mellan vardspecialister,
* inget helhetsperspektiv,

* ingen kontinuitet

* Ingen behandling

Behandling

med avslut

Inom Over flera

Stupror stupror e Svart att fa ratt diagnos

* Livslanga — behov av kontinuitet, forebyggande arbete

* Vard ojamlik bade mellan diagnoser och regioner ’/
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Forbundets uppgift

= Lyssna till medlemmarnas behov och asikter och utga ifran det som

ar gemensamt

= Arbeta for en forbattring for personer som har sallsynta diagnoser

- Pa individniva - Vardtips
- Pa strukturell niva -> Gemensamt Larande, 6vergangsprojekt
- Pa politiskt niva - Rundabordssamtal, Riksdagsseminarium,

EU kommissionen frukostseminarium




Sallsynta vardtips — arbete pa individniva

Fem viktigaste omraden:
« Moéten i varden

 Fast vardkontakt

» Hitta specialist

e Vardplan

 SIP mote




Sallsynta vardtips pa natet

® U @ ntips://www.sallsyntadiagnoser.se/vardtips/ B s sk ) I
il s s Serc i | Tips, rad och verktyg...
SYLLSYNTA = ' — - o= = Q Moten i varden  Fast vardkontakt  Hitta specialist Vardplan
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Tips, rad och verktyg som stottar dig | varden Moten i varden ...
OMASS Utmaningarna for personer med sallsynta diagnoser ar manga. Detta ar nagot
STOD 0SS vara medlemmars beréttelser vitthar om. Samtidigt har manga berattat hur man o - : L _
VHETER lyckas fa igenom viktiga saker. Denna samlade kunskapen vill vi nu dela bredare. Sva“ghEter SkyldlghEter Vad du kan forvanta dlg
DIAGNOSER Har hittar du tips, rad och verktyg baserat pa upplevelser och erfarenheter av
andra som har en sallsynt diagnos. Det finns hur mycket som helst som vi skulle
VERKSAMHET behéva prata om, men har har vi valt ut ndgra av de omraden som ni medlemmar
MEDLEM beskrivit som de allra viktigaste for att fa en sa bra vard som mdjligt.
REGIONALA -
NATVERK MOTEN | VARDEN FAST VARDKONTAKT HITTA SPECIALIST VARDPLAN
KONTAKT SAMORDNAD INDIVIDUELL PLAN - SIP
KALENDARIUM Tips...
IN ENGLISH
GDPR Verktyg (nedladdning)...

Mer bra information (lankar)...

www.sallsyntadiagnoser.se/vardtips/



oten i varden — tips och verktyg

e SYLLSYNTA  —

= DIAGNOSER — Patient CV

FOrsok att fa kontinuitet

3 . . Sallsynt akutkort
Du kan be om langre motestid S CF vontake

Personnummer: Blodgrupp:

Informera om den sallsynta

diagnosen | forvag

Diagnoser och mina symptom:

Behandling just nu:

Verktyg for samtalsforing

Kunskap och Iﬁrnﬁgur jag har:

Vad varden har for skyldighet gentemot nagon

MNuvarande livssituation och resurser:

med sallsynt diagnos:

Enligt Svensk lag ska alla fa god vard pa lika villkor som
framjar ens hilsa. Vardpersonalen ska jobba fir att du Det har ar viktigt for mig under motet:
far en bra kontakt med varden och informera dig pa ett
satt som du férstar sa att du kan tycka till om din
behandling. Du ska kénna dig trygg i varden och den ska Andra viktiga kontakter jag har i virden:
vara saker, lattillganglig och sa sammanhangande och
samordnad som majligt.

Hakso- och sjukvardslzgen, Patientlapen Viktiga handelser, tidslinje:
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Moten i varden — tips och verktyg

= FOrsok att fa kontinuitet

* Du kan be om langre motestid

* Informera om den sallsynta
diagnosen | forvag

= Verktyg for samtalsforing

» Slutsats, vad kom vi fram till?

= Uppfoljning av motet?

= Lankar till bakgrundsinformation

= Om du inte ar ndjd med varden

/

S situation

Beskriv varfor du just nu soker exempelvis; jag har rethosta och har inte kunnat sova
pa flera natter.

B bakgrund

Beskriv din bakgrund tex kortfattat om din diagnos och de symtom den ger.
Och annan information om dig och din livssituation som &r bra att veta.

A aktuell information

Beskriv exempelvis tidigare bestk, undersokningar som just galler din rethosta.

R rekommendation

Har &r det meningen att den du traffar t ex lakaren ska komma fram till en
rekommendation pa vad som ska goras, vad nasta steg ar.

Men det du kan gora ar att skriva vad du skulle 6nska att nasta steg ar t ex att
provtagning gors.

Mitt besok hos:

Datum:

ﬂégor]ag vill ha svar pa under métet:

(anpassa efter den tid du har)

NI

ﬁssa svar fick jag:
(Be om sammanfattning om du inte k&nner dig trygg)

o

AN

_

Nasta steg ar:

Vem gor vad: varden Vem gorva

d:jag

Bra fraga att stélla i slutet av métet:
Hur kommer jag bast i kontakt med dig om jag skulle behéva?
(mejl, telefon, 1177...7)

SYLLSYNTA
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Gemensamt larande — samarbete pa strukturell niva

6 regionala natverk Samarbete mellan patientforetradare och CSD

 Regional, i tvillings-, trillings-, och stortraffar

«m 6 centrum for sallsynta
diagnoser

e Harmonisera CSD:arnas arbete och mal
e |nkludera brukarmedverkan
e Utveckla personcentrerade arbetssatt

e Gemensamt utbildningsprogram

& 3 vardprofession per CSD

e o

0o 3 patientféretradare per

natverk as FX
e )
i >
e o
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Overgangsprojekt — samarbete pa strukturell niva

Problem: Kunskapsnatverk av foraldrar och Losning: Ett ekosystem for en lyckad dvergang
barnvardsteam tappas bort vid myndighet

Utveckla & testa

FSrst3 l6sningar
problemet )

Samtalskort Overgangslots

| | Kontaktkarta
Lotsrum Ungdomen med en
sallsynt diagnos
........... ;@

Pilota i CSD
Karolinska

och Link6éping




2020 — arbete pa policyniva

Sallsynta dagen - 29. februari 2020

SVIISYNIA

* Fllm

* Mingel
« Samtal
* Debatt

S10ORIES

Sallsynt Filmfestival med

Scandic
Continental

Vasagatan 22
29 FEB 2020

THE 10*" EUROPEAN CONFERENCE ON
RARE DISEASES & ORPHAN PRODUCTS

I p)

Stockholm, 15-16 May 2020

Ca 900 deltagare

Fran +50 lander

~orskare

Kliniker

~0retag

- Beslutsfattare

- Ca 50% patienter

THE JOURNEY OF LIVING WITH
a RARE DISEASE in

00

Future
direction in
digital health:
hype vs reality

Accessibility,
affordability
and
sustainability

The future of
diagnosis:
hopes,
promises and
challenges
Our values, our
rights, our
future: shifting
paradigms
towards
inclusion

Share, Care,
Rare2030:
Transforming

e

6 mars 2020, kl 9-10.30
Europahuset, Stockholm

EU och séllsynta sjukdomar -
Kampen for hogkvalitativ sjukvard

Panelsamtal med
Karin Karlsbro, Europaparlamentariker
Irene Nordstedt, EU-kommissionen
Anna Wedell, Karolinska institutet
Anders Olauson, Agrenska stiftelsen
Maria Montefusco, Riksforbundet
Sallsynta diagnoser
Terkel Andersen, EURORDIS



http://www.sallsyntastories.org/
http://www.rare-diseases.eu/
https://eu-och-sllsynta-sjukdomar.confetti.events/
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Genomic Medicine Sweden

Inbjudan utbildningsdag precisionsmedicin

Vill du lara dig mer om precisionsmedicin? Och vad den nya teknikutvecklingen innebar for
battre diagnostik och nya behandlingar inom cancer och sdllsynta diagnoser?

Den 10 mars ordnar Genomic Medicine Sweden tillsammans med Centrum for Sallsynta Diagnoser
Karolinska, Natverket mot cancer och Riksférbundet Sallsynta diagnoser en utbildningsdag inom
precisionsmedicin.

Ar du patient- eller brukarféretridare fér cancer eller séllsynta diagnoser och intresserad av att ldra dig
mer om genetik och precisionsmedicin? Da hoppas vi att du kan vara med den 10 mars. Under dagen
kommer vi att beratta mer om tekniker for att stalla mer exakt diagnos och hur det kan leda till battre
vard, behandling och uppfdljning samt diskutera olika aspekter av datadelning. Vi dnskar att den har
utbildningsdagen kan bli ett forsta avstamp for en fortsatt dialog mellan patient- och
brukarféretradare och Genomic Medicine Sweden.

Preliminart program

9.30-10.00

10.00-10.15
10.15-10.30
10.30-11.15
11.15-11.45
11.45-12.30
12.30-12.50
12.50-13.20
13.20-13.45
13.45-14.15
14.15-14.45
14.45-15.30

Kaffe och registrering

Vilkommen & introduktion av dagen

Deltagarnas forvantningar pa dagen

Vad ar precisionsmedicin och vad innebar det for patienten?

Exempel patienthistoria

Latt lunch

Genomic Medicine Sweden — sa for vi in precisionsmedicin i rutinsjukvard
Datadelning och etik

Fika

Gruppdiskussioner/ “Fraga experten”

Summering

Rundvandring i laboratorium for klinisk sekvensering, SciLifeLab (valfritt)

Dag och tid: 10 mars, kl 10.00-15.30
Plats: J3:12, Nanna Svartz, BioClinicum, Solnavagen 30, Solna. Karta

Anmal dig hadr senast den 11 februari.

Vilkomnal!

Genomic Medicine Sweden

Natverket mot cancer

Centrum foér sdllsynta diagnoser Karolinska

Riksférbundet Sallsynta diagnoser
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