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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

▪ Utgå ifrån det som är gemensamt

▪ Arbeta för en förbättring för personer som har 

sällsynta diagnoser

▪ Att motarbeta det ”sällsynta dilemmat” genom

o Informera om att sällsynt är inte ovanligt

o Skapa gemenskap i nätverk och möten

o …

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



www.sallsyntadiagnoser.se/vardtips/

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)…



















Möten i vården

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

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)…

www.sallsyntadiagnoser.se/vardtips/



https://www.sallsyntadiagnoser.se/vardtips/
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Tack!


