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Sallsynta diagnoser

= 1 pa 10 000 personer
= Mer an 6000 olika sallsynta diagnoser
= Cirka 5% av Sveriges befolkning har en sallsynt diagnos

= 30 milj 1 Europa, 350 milj 1 varlden

Riksforbundet Sallsynta diagnoser

Riksforbundet Sallsynta diagnoser - 15.500 medlemmar fran 65

diagnosforeningar for komplexa syndromdiagnoser

www.sallsyntadiagnoser.se




Riksforbundet Sallsynta diagnoser

LHC-MATRISEN

Sallsynta
diagnoser
fallerinom den
komplexa

Kardiolog

Varfor Kolla hjartat

Vad: Ultraljud av hjarta, EKG

Vem: Anna Hansson, Kardiolog

Hur ofta 4 ganger om aret Hjarta Njurar

Endokrinolog
Vartor Kolla upp hormoner. D

vitamin_ skoldkortel
Vad: Blodprov = (- e
Vem: Johan Johansson, Lakare 5k°|d' oA

' |

Hur ofta: 4 gAnger om aret kﬁrtel

Nefrolog

Varfor Blodflode njurartarer
Kalcium | njurar, Urin och
blodkalciumvarden

Vad: Ultraljud, blodtryck

Vem: Anna Andersson. Lakare
Hur ofta -

Specialisttandiakare
Vartor Forebyagande kontroll av tander
Vad Undersokning
Tander Vem Anna Svensson, Tandiakare
Hur ofta 4 ganger om aret
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Var medlemsundersokning 2019

R anser att den béasta Har sjilva eller en
sesetesels’ informationen finns pa narstiende som blivit
:EEEEE: Google nekad vard pga. sin
5523' ... inte hos ldkaren 6 2 O/ sillsynta diagnos

anser att vardens kunskap

racker inte till for att ge
T ‘ ratt behandling for den I 4
B sallsynta diagnosen av
5\_@5 2 aVv 3 far vanta i mer an

SYLLSYNTA kinner sig lite eller inte 4
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Vad ar era problem vid behandling av personer
med sallsynta diagnoser?

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

Inga specialister, for hoga krav, for lite tid, for fa fortbildningar...
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Vara projekt

= Sallsynta vardtips, ny webbsida som férenklar moten med varden

www.sallsyntadiagnoser.se/vardtips/

= Gemensamt larande, samverkan mellan patientforetradare och

professionen for verksamhetsutveckling

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

= Sallsynt 6vergang, fungerande verktyg som forenklar dvergang fran

barn- till vuxenvarden

www.sallsyntadiagnoser.se/verksamhet/overgangsprojektet/



http://www.sallsyntadiagnoser.se/vardtips/
http://www.sallsyntadiagnoser.se/verksamhet/gemensamt-larande/
http://www.sallsyntadiagnoser.se/verksamhet/overgangsprojektet/
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Gemensamt ldrande Gemensamt ldrande - samverkan mellan patienter och vardgivare Nationell samverkan
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Sallsynt overgang — vara fyra overgangsverktyg
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Sallsynta vardtips — hjalp till battre vardmoten

Fem viktigaste omraden:
« Moéten i varden

 Fast vardkontakt

» Hitta specialist

e Vardplan

 SIP mote
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Select Language -
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BLI STODMEDLEM

Tips, rad och verktyg som stéttar dig i varden
OM 0SS

Utmaningarna fér personer med sallsynta diagnoser ar manga. Detta dr nagot

STOD 0SS vara medlemmars berattelser vitthar om. Samtidigt har manga berattat hur man
lyckas fa igenom viktiga saker. Denna samlade kunskapen vill vi nu dela bredare.

NYHETER

DIAGNOSER Har hittar du tips, rad och verktyg baserat pa upplevelser och erfarenheter av
andra som har en séllsynt diagnos. Det finns hur mycket som helst som vi skulle

VERKSAMHET behbva prata om, men har har vi valt ut nagra av de omraden som ni medlemmar

MEDLEM beskrivit som de allra viktigaste for att fa en sa bra vard som mgjligt.

REGIONALA .

NATVERK MOTEN | VARDEN FAST VARDKONTAKT HITTA SPECIALIST VARDPLAN

KONTAKT SAMORDNAD INDIVIDUELL PLAN - SIP

KALENDARIUM

IN ENGLISH °

GDPR

Moten i varden

Har far du tips pa hur du férbereder dig sa aft ditt vardméte blir sa bra som mdjligt.




Moten i varden

Haér far du tips pa hur du férbereder dig sa att ditt vardméte blir sa bra som majligt.

K O
Svarigheter Vardens skyldigheter Vad du kan forvanta dig
K&anna igen sig! Knepig balansgang Pa vilken niva far du hjalp
Du ar ej ensam! mellan vision och har.
Overblick over vilka verklighet.
problem som Uppmuntra utan att
behandlas. begara for mycket.

Translate »




MoOten i varden:

o Hitta ratt kontakt
» Skapa kontinuitet

* Informera | fOrvag

Tips Innan du bokar motet

Var medveten om vem som gor vad i varden. Primarvarden, sa som
vardcentral, huslakarmottagning, halsocentral mm, har ett ganska
bredd uppdrag och tar emot dig vid akuta besvar, kontroll av
kroniska sjukdomar, rehabilitering men ocksa for att férebygga
sjukdom (vaccination, halsokontroll, mm).

Forsok att fa till en kontinuitet fér din vard! Ring till din vardcentral
och be om att fa traffa nagon som har jobbat dar lange. Det minskar
risken att du behdver byta kontaktperson ofta.

Tala om for personalen i forvag att du har en sallsynt diagnos och
att du garna vill informera om den sa att métet kan fokusera pa dina
behov. H6r med personalen hur du kan géra detta pa basta satt.
Testa mallen "min-vardhistoria”, "patient-CV” och "akutkort” lite
langre ned pa sidan som kan fungera i detta sammanhang.

Du kan be om en langre moétestid/dubbeltid. AT-lakare erbjuder ofta
langre besotkstid och kan vara mer bekvama med att visa okunskap
och visa storre nyfikenhet och vilja att 1ara sig om den sallsynta
diagnosen. AT-lakare ar man efter man har gatt lakarlinjen pa
universitetet men innan man far legitimation.

Far du inte gehor for dessa dnskemal kan du kontakta enhetschefen
eller patienthdmnden med samma krav. Mer information hittar du pa
www.1177.se (lank lite langre ned pa sidan). Kom ihag vardens
skyldigheter och att du far krava de.

Du har ratt till tolk i ditt méte om spraket kan bli ett hinder fér dig att
fa ratt information. S&g till om det nar du bokar ditt méte.

Tips att forbereda dig infor motet




Moten i varden: Tips for ett strukturerat mote

Kom ihag att métet ar till for dig. Krav svar pa dina fragor och att det
pratas om dina behov. Var inte radd att saga: Det har ar viktigt for
mig. Kadnner du att det finns éppna fragor efter ditt méte, se {ill att fa
en uppfdljning.

For att férenkla ett svart samtal dar mycket viktig information ska
formedlas kan man anvanda sig av mallar som strukturerar

S BAR samtalet. SBAR &r en sadan som ocksa varden anvander.
Forkortningen SBAR star for Situation, Bakgrund, Aktuellt tillstand
Forenkla ett svart samtal och Rekommendation. Tanken &r att man berattar sitt &rende i en
given ordning som gor det |att for mottagaren att folja dig. Mallen fill
med ett verktyg som varden SBAR hittar du lite langre ned pa sidan.

kanner igen! Be om en kort sammanfattning innan métet tar slut: Vad har vi da
kommit fram till? Vad kommer géras och hur kommer det fGljas
upp? Vad kan jag férvanta mig att du gor?

Du kan be om att den viktigaste informationen om din diagnos och
dina symptom l4ggs in i din patientjournal sa att alla nya
vardkontakter kan se den i framtiden. Testa mallen "akutkort” lite
langre ned pa sidan for detta.

Samma information kan du ocksa géra digitalt tillganglig for
nodfallsituationer med hjalp av till exempel ICE-taggisar. Lank f{ill
mer bra information om ICE-taggisar hittar du I&ngre ned pa sidan.

En bra fraga att stalla sist: Hur kan jag kontakta dig pa enklaste satt
ifall det beh6vs? Det kan underlatta f6r dig i framtiden.
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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 ar bra att veta.

A aktuell information

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

R rekommendation

Har ar 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 dnska att nasta steg ar t ex att
provtagning gors.




FOrsok att fa kontinuitet

Informera om den sallsynta diagnosen 1 forvag

- Saklig, tydlig, kortfattat

Verktyg for samtalsforing

Verktyg for att sammanstalla viktig diagnos info

Lankar till bakgrundsinformation

Om du inte ar n6jd med varden

oten i varden - sammanfattning
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VARDTIPS Tips, rad och verktyg som stéttar dig i varden
OM 053 : o s : o a . s .=

tmaningarna for personer med sallsynta diagnoser &r manga. Detta &r nagot vara
STOD 0SS medlemmars berattelser vittnar om. Samtidigt har manga berattat hur man lyckas fa

igenom viktiga saker. Denna samlade kunskapen vill vi nu dela bredare.
MYHETER
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 v skulle behiva
VERKSAMHET prata om, men har har vi valt ut nagra av de omraden som ni medlemmar beskrivit
MEDLEM som de allra viktigaste for att fa en sa bra vard som mijligt.
GE%EEELA MOTEN | VARDEN FAST VARDKONTAKT HITTA SPECIALIST VARDPLAN
KOMTAKT SAMORDNAD INDIVIDUELL PLAN - 5IP
KALEMDARIUM
IN EMGLISH o
GDPR

Svarigheter vara Skyldigheter varden har Vad du kan forvdnta dig
medlemmar upplever Enligt Svensk lag =ka alla fa Yid varje midte ar personkemin

Diet kan vara svart att fa god vard pa lika villkor som viktig, men med bra

ramiar fQs halsa jirberedelze nrh en nenffzin
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Fast vardkontakt - sammanfattning

. Hjalp med SamOrdning Tips, rad och verktyg som stéttar dig i varden
OM 0SS

Utmaningarna fér personer med séallsynta diagnoser ar manga. Detta &r nagot
STOD 0SS vara medlemmars beréttelser vittnar om. Samtidigt har manga berattat hur man
lyckas fa igenom viktiga saker. Denna samlade kunskapen vill vi nu dela bredare.

= En pa varje vardenhet

Har hittar du tips, rad och verktyg baserat pa upplevelser och erfarenheter av

. . o) PIAGNOSER andra som har en séllsynt diagnos. Det finns hur mycket som helst som vi skulle
VERKSAMHET A = ; . c .
" Olika professioner kan vara fast vardkontakt e R L e e
. . ﬁ%%(égﬁm MOTEN | VARDEN FAST VARDKONTAKT HITTA SPECIALIST VARDPLAN
» Bakgrundsinformation SAMORONAD WONDUELL PLAN S
KALENDARIUM
- IN ENGLISH
* Socilalstyrelsen O

» Halso-/Patientlagen

= Kontaktkartan

Fast vardkontakt

Svarigheter vara medlemmar
upplever

Vardens specialisering har
ledd till att sjukvarden ar
organiserad i "stupror” vilket
bidrar till en brist pa
samordning och kontinuitet.
Samtidigt medfér den radande
personalbristen en hdg
personalomsattning sa att man
ofta traffar pa ny personal vid
sina vardbesok. Har man en
sallsynt diagnos saknas det
ofta specialistkunskap och
som patient blir man sin egen
samordnare.

K

=

Skyldigheter varden har

Enligt lag ska du som patient
kanna dig trygg och saker och
din vard ska vara sa
sammanhangande och
samordnad som mdjligt.
Verksamhetschefen ska se till
att detta uppfylls och att dina
behov tillgodoses. Du ska ha
en fast vardkontakt pa varje
vardenhet du &r i kontakt med
och deras arbete ska vara
samordnat och kontinuerligt.
Den som har uppdraget att
vara fast vardkontakt bor fa
sarskilt avsatt tid for detta. Det

B o Aambhatanblhafan fara AmAi A

En person som jobbar i varden och som hjélper dig med att samordna dina vardkontakter

2OX

Vad du kan forvanta dig

Helst skulle man vilja ha en
expert pa sin diagnos som
man traffar regelbundet. Hen
skulle jobba enligt en
gemensamt framtagen
vardplan och samordnar
kontakterna med dina andra
vardenheter. Tyvarr &r det fa
som har det sa. Ett
genomtankt val av en eller
flera fasta vardkontakter kan
forhoppningsvis forse dig med
ett natverk av

fértroendepersoner inom
varden som pa lang sikt

P TP S PP T PO PR




Hitta specialist - sammanfattning

- - - ay Select Language| \/ |
= Specialist ar mycket viktig Sy SN T R —  ° ag

RARE DISEASES SWEDEN T

BLI STODMEDLEM

= Men svart att fa

HEM
VARDTIPS stottar dig i varden

| LagteXt oser ar manga. Detta ar nagot

igt har manga beréattat hur man
unskapen vill vi nu dela bredare.

avelser och erfarenheter av
- CS D / Expe rtte a.l I l / 1ycket som helst som vi skulle
3 omraden som ni medlemmar
rard som mojligt.

- D i ag n O S p f TTA SPECIALIST VARDPLAN

’LAN - SIP

expertutta

..«a specialist
En person inom varden som har kunskap om den séllsynta diagnosen.

® ® 6

Svarigheter vara medlemmar Skyldigheter varden har Vad du kan foérvinta dig
REREEY Enligt svensk lag ska hela Sannolikheten att en specialist
Det ar svart for manga med befolkningen erbjudas bra vard pa den séllsynta diagnosen
sdllsynta diagnoser att hitta pa lika villkor. Som patient ska finns i ditt landsting &r 1ag.

ratt specialistvard. Manga du fa sakkunnig héalso- och Centrum for Sallsynta
diagnoser ar sa sallsynta att sjukvard av god kvalitet som diagnoser (se tips nedan) kan
det inte ens finns stammer dverens med hjalpa dig hitta specialist for
specialistldkare i Sverige eller vetenskap och beprévad din sallsynta diagnos. Finns
Europa. Utan ratt kompetens erfarenhet. Du ska ocksa fa det ingen i Sverige kan du

kan man fa rekommendationer information om méjligheten att forsoka hitta en specialist inom
som &r felaktiga eller s& vagar vélja behandlingsalternativ till det omrade/organsystem som




Vardplan - sammanfattnin

Select Language, ™

’ . . SYLLSYNTA e
= Overblick dver behandlingar oDIBGNOSER T e : .

BLI STODMEDLEM

Tips, rad och verktyg som stottar dig i varden

= Kontinuitet ar viktig

OM 0SS

Utmaningarna fér personer med séllsynta diagnoser &r manga. Detta &r nagot

O ; . " : - . )
] P t d d STOD 0SS vara medlemmars beréattelser vitthar om. Samtidigt har manga berattat hur man
e rS O n Ce n re ra Var lyckas fa igenom viktiga saker. Denna samlade kunskapen vill vi nu dela bredare.

NYHETER
DIAGNOSER Har hittar du tips, rad och verktyg baserat pa upplevelser och erfarenheter av
= . o andra som har en sallsynt diagnos. Det finns hur mycket som helst som vi skulle
- H abl I Ite rl n g arbetar I I led Vard p I a.n VERKSAMHET behéva prata om, men har har vi valt ut nagra av de omraden som ni medlemmar
MEDLEM beskrivit som de allra viktigaste fér att fa en sa bra vard som mgjligt.
" 2 " RESIONELA MOTEN | VARDEN FAST VARDKONTAKT HITTA SPECIALIST VARDPLAN
NATVERK
= MVP — min vardplan inom cancer
KONTAKT SAMORDNAD INDIVIDUELL PLAN - SIP
KALENDARIUM
IN ENGLISH o
GDPR

Svarigheter vara medlemmar Skyldigheter varden har Vad du kan forvinta dig
el = Enligt lag ska du som patient Helst skulle man vilja ha en
Utan specialistldkarteam kring kdnna dig trygg och séker och vardplan som samskapas av
den sillsynta diagnosen, din vard ska utga fran dina en sjalv och ens olika
behéver du ofta sjalv halla behov. Har du en kronisk vardkontakter. Vardplanen
ordning pa dina diagnos anses det sarskilt skulle omfatta alla ens
kontrollundersékningar och viktigt att halso- och diagnoser, Iakemedel och
alla lakemedlens verkningar sjukvarden ar baserad pa behandlingar. Allt skulle listas
och biverkningar. Som vi beprévad kunskap och sker med ansvarig kontaktperson
beskriver under vardtipsen om kontinuerligt, att du som och en tidsplan for framtida




Samordnad individuell plan

Select Language| v

= Stod fran landsting/region och kommun e ——_ _® -

RARE DISEASES SWEDEN I T

= Alla parter ska tillsammans med dlg Tips, rad och verktyg som stéttar dig i varden

OM 0SS Utmaningarna fér personer med séllsynta diagnoser ar manga. Detta &r nagot

p I an e ra S am O rd n a d i n a i n Satse r i e n S I P STOD 0SS vara medlemmars berattelser vitthar om. Samtidigt har manga berattat hur man

lyckas fa igenom viktiga saker. Denna samlade kunskapen vill vi nu dela bredare.
NYHETER

DIAGNOSER Har hittar du tips, rad och verktyg baserat pa upplevelser och erfarenheter av

H ko rt f- I m é 3 m ] n andra som har en sallsynt diagnos. Det finns hur mycket som helst som vi skulle
I p I VERKSAMHET

behdva prata om, men har har vi valt ut nagra av de omraden som ni medlemmar

MEDLEM beskrivit som de allra viktigaste for att fa en sa bra vard som mdjligt.
| We b b u t b I I d n I n g p é 3 O m I n EE%%EQLA MOTEN | VARDEN FAST VARDKONTAKT HITTA SPECIALIST VARDPLAN
KONTAKT SAMORDNAD INDIVIDUELL PLAN - SIP
. ce e . . o KALENDARIUM
= SIP ar forankrad | 2 lagtexter — anda hade exGLsH
GDPR

2016 bara 60% av landstingen en rutin for Samordnad individuell plan - SIP

SIP hjélper dig samordna dina insatser fran bade socialtjignsten och hélso- och sjukvarden

[ | E n d a V ag f(-j r p ati e n ter att S am I a al I a 3;§|I'ie%I:tervéra medlemmar Skyldigheter varden har Vad du kan fdrviinta dig

Far du insatser av landstingets SIP ska underlatta foér dig som
Med en séllsynt diagnos har halso- och sjukvard och har insatser frAn kommun och
du ofta komplexa stodbehov kommunernas socialtjanst ar landsting genom att alla
. le) med kontakter till halso- och dessa aktorer skyldiga att berérda parter samlas runt ett
S I n a V ar d k O n t akt e r sjukvard i olika regioner, samt tillsammans uppratta en bord och planerar gemensamt.
statliga (forsakringskassa) och samordnad individuell plan SIP fungerar dock olika bra
kommunala insatser (SIP) dar de samordnar dina 6ver landet vilket kan bero pa
(socialtjanst). Det insatser och behandlingar brist pa kunskap, rutiner eller
personcentrerade arbetssattet, tilsammans med dig. Du borde resurser. Olika organisationer
med dina behov i fokus, kan darmed inte behéva kan dessutom sakna kunskap

SR -y
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https://vimeo.com/111007309

Hur kan ni hjalpa?

= Var medveten och sprid information om att sallsynt ar inte ovanlig!

» Informera om Riksforbundet séllsynta diagnoser — vara foldrar

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

» Hjalp personer som har en sallsynt diagnos lite extra

= Hur kan ni bidra till att utveckla varden mot mer kontinuitet och samordning?
= Vill n samarbeta med RIksforbundet — hor garna av er till

stephanie.juran@sallsyntadiagnoser.se

= Sprid information om och kom till vara séallsynta evenemang under 2020
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