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▪ 1 på 10 000 personer

▪ Mer än 6000 olika sällsynta diagnoser

▪ Cirka 5% av Sveriges befolkning har en sällsynt diagnos

▪ 30 milj i Europa, 350 milj i världen

Sällsynta diagnoser

Riksförbundet Sällsynta diagnoser - 15.500 medlemmar från 65 

diagnosföreningar för komplexa syndromdiagnoser

www.sallsyntadiagnoser.se

Riksförbundet Sällsynta diagnoser



Riksförbundet Sällsynta diagnoser

LHC-MATRISEN

ENKELT KOMPLICERAT

KRONISKT KOMPLEXT

Källa: Stiftelsen Leading Health Care , LHC Working Paper 2016-01 

http://leadinghealthcare.se/wordpress/wp-content/uploads/2016/10/LHC-WP-1-2016-patientgrupper-och-vardorganisation-2-.pdf

Sällsynta 

diagnoser 

faller inom den 

komplexa

kategorin, där

vården inte har ett

avslut och går över

flera stuprör
Komplext 

blir också 

individens 

kontaktnät.

Samtidigt 

saknas det 

hjälp med 

samordning



Vår medlemsundersökning 2019



Vad tycker ni? Fundera med varandra i 1-2 minuter

Inga specialister, för höga krav, för lite tid, för få fortbildningar…

▪ ?

Vad är era problem vid behandling av personer 

med sällsynta diagnoser?



▪ 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/

Våra projekt

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




Sällsynt övergång – våra fyra övergångsverktyg

Lots-rum

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

Lära 

sig Specialpedagog
Varför: Stöd kring 

samspel, utvecklande 

miljö

Vad: Specialpedagogiska 

hjälpmedel

Vem: Johan Andersson

Hur ofta: 5–10 gånger om 

året

Prata

Ungdom som

har en

sällsynt

diagnos

Kontaktkarta

SamtalskortÖvergångs- lots



Sällsynta vårdtips – hjälp till bättre vårdmöten

Fem viktigaste områden:

• Möten i vården

• Fast vårdkontakt

• Hitta specialist

• Vårdplan

• SIP möte 





Svårigheter

Känna igen sig! 

Du är ej ensam!

Överblick över vilka 

problem som 

behandlas.

Vårdens skyldigheter

Knepig balansgång 

mellan vision och 

verklighet.

Uppmuntra utan att 

begära för mycket.

Vad du kan förvänta dig

På vilken nivå får du hjälp 

här.



• Hitta rätt kontakt

• Skapa kontinuitet 

• Informera i förväg

Möten i vården: Tips innan du bokar mötet



Tips för ett strukturerat möte:

SBAR

Förenkla ett svårt samtal 

med ett verktyg som vården 

känner igen!

Möten i vården: Tips för ett strukturerat möte



 

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. 

 



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)…

▪ Försök att få kontinuitet

▪ Informera om den sällsynta diagnosen i förväg

→Saklig, tydlig, kortfattat

▪ Verktyg för samtalsföring

▪ Verktyg för att sammanställa viktig diagnos info

▪ Länkar till bakgrundsinformation

▪ Om du inte är nöjd med vården

Möten i vården - sammanfattning



▪ Hjälp med samordning

▪ En på varje vårdenhet 

▪ Olika professioner kan vara fast vårdkontakt

▪ Bakgrundsinformation 

• Socialstyrelsen

• Hälso-/Patientlagen

▪ Kontaktkartan

Fast vårdkontakt - sammanfattning



▪ Specialist är mycket viktig 

▪ Men svårt att få

▪ Lagtext

▪ CSD /  Expertteam  /  ERN

▪ Diagnospärm (samla dina 

expertuttalanden)

Hitta specialist - sammanfattning



▪ Överblick över behandlingar

▪ Kontinuitet är viktig

▪ Personcentrerad vård

▪ Habilitering arbetar med vårdplan

▪ MVP – min vårdplan inom cancer

Vårdplan - sammanfattning



▪ Stöd från landsting/region och kommun

▪ Alla parter ska tillsammans med dig 

planera samordna dina insatser i en SIP

▪ kort film på 3 min

▪ Webbutbildning på 30 min

▪ SIP är föränkrad i 2 lagtexter – ändå hade 

2016 bara 60% av landstingen en rutin för 

SIP

▪ Enda väg för patienter att samla alla 

sina vårdkontakter

Samordnad individuell plan

https://vimeo.com/111007309


▪ Var medveten och sprid information om att sällsynt är inte ovanlig!

▪ Informera om Riksförbundet sällsynta diagnoser – våra foldrar

▪ Tipps om https://www.sallsyntadiagnoser.se/vardtips/

▪ Hjälp personer som har en sällsynt diagnos lite extra

▪ Hur kan ni bidra till att utveckla vården mot mer kontinuitet och samordning?

▪ Vill ni samarbeta med RIksförbundet – hör gärna av er till 

stephanie.juran@sallsyntadiagnoser.se

▪ Sprid information om och kom till våra sällsynta evenemang under 2020

Hur kan ni hjälpa?

mailto:stephanie.juran@sallsyntadiagnoser.se


▪ 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/

stephanie.juran@sallsyntadiagnoser.se

Tack!


