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SALLSYNTA DIAGNOSER

RIKSFORBUNDET

Planeringsgruppen

Eva Bandmann, patientrepresentant Mitt regionen

Aggeliki Savvidou Levinsson, CSD Uppsala-Orebro

Catarina Lundin, CSD Syd

Veronica Hubinette, CSD Vast Ej narvarande
Charlotte Lilja, CSD Sydost

Monica Hedman, patientrepresentant Vast

Karin Hogvall, patientrepresentant Stockholm

Pi Tufvesson Cohen, patientrepresentant Lund

Kristina Gustafsson Bonnier, CSD Karolinska Universitetssjukhuset
Inger Broman, patientrepresentant Linkoping

Pontus Holmgren, GPCC Implement

Catarina Wallengren, GPCC Implement

Beata Ferencz, Projektledare Riksforbundet Sallsynta diagnoser
Elisabeth Wallenius, Ordforande Riksforbundet Sallsynta diagnoser




RIKSFORBUNDET SALLSYNTA DIAGNOSER

Planeringsgruppen,
Shire 171113

Mal

* Dra lardomar av arbetet
hittills

» Utforska och generera ideer
for att uppna projektets mal

* Planera for verksamhet
under 2018

» Skapa mal, overgripande
agenda och handlingsplan
iInfor storgruppsmotet i jan

* Planera och organisera
tvillingarbetet for 2018




RIKSFORBUNDET SALLSYNTA DIAGNOSER

Mal reviderade nov 2018

(baserade pa ansokan till arvsfonden)

» (Okad samverkan mellan professionella,
patienter och narstaende

* Fordjupat samarbete, erfarenhetsutbyte och stod
mellan CSD och patientrepresentanter

genom bland annat:

* Inspiration fran personcentrerade arbetssatt och
en plan for fortsatt utokat samarbete och hallbar

metod for fortsatt utveckling




Skiss 2017/18

Styrgrupp (med representanter fran centrala intressenter)

Planeringstraffar med representanter fran regionala arbetsgrupper (koordinering och planering av arbete regionalt och lokalt

Regionala arbetsgrupper vid varje CSD med representanter for brukare och profession (koordinering och planering)

VIV VYV

Tvillingarbete — Larandeutbyte mellan tva CSD, en gang pa host och en pa var.
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Personcentrat utvecklingsarbete i vardagen




Styrgrupp, Planeringsgrupp och projektiedning

Styrgruppen Planeringsgruppen Regionala arbetsgrupper
(representanter fran centrala (representanter fran de 6 centrumen och (Grupper vid varje CSD med representanter
intressenter) projektledning) fran brukare och professionella)

Strategisk foérankring - Operativa fragor * Koordinering, planering,

Resursfragor - Planering av samlingar implementering &

L kan lokalt/regionalt
- v . Koordinerin SdMmVver 3
Hinderrojning J * Planerar och genomfor

- Sakerstall att planering
och utvardering blir
genomford

Definiera mal och
Kriterier fOr utvardering

Tvillingtraffar med annan
CSD

Projektledning

(projektledare och resurser fran GPCC Implement & Sallsynta diagnoser )

organisering, kommunikation, administration handledning mm.



Reflektion kring larandet hittills

* Vihar lart oss mycket. Vi har en lang vag att ga. Det ar lattare att saga an att gora det.

* Vill ha exempel pa PCV. Svart att forsta och genomfora i praktiken.

« Vifamlar efter ett forhallningssatt. Det fanns nagot i luften pa storgruppstraffen.

« PCV ar ju bara ett av malen. Det viktigaste ar att det ar jamlikt och att det finns ett nationellt
tank.

« Kanske behover vi revidera riktlinjerna for CSD. Vi ar ju inte vardande instanser. Darfor blir det
svarare med PCV. Koordinatorerna kommer inte kunna styra huruvida det ar PCV i nasta steg.

« Kanske maste vi satta verktyg i handerna pa Patienterna.

* Vipa CSD har inte mandat att implementera PCV.

« Det kan finnas en mojlighet att fokusera pa det sallsynta.

« Kanske skulle vi kunna ha exempel (bra och mindre bra) att lara av.



Andra fragor vi jobbade med under dagen

« Uppdatering av visionen for projektet.

* Hur kan vi arbeta med att utveckla och stodja
brukarrepresentantrollen?

* Hur kan NFSDs kriterier for CSD vara en verktyg |
projektet

* Vad behover handa innan januaritraffen?

* Hur kan ett realistiskt forarbete infor januiaritraffen se ut?

* Hur, och i vilka kanaler ska vi kommunicera efter detta

mote?

* Hur skulle en stodjande struktur for tvillingtraffarna se ut?

 Hitta datum for nasta stortraff!




Hur kan vi arbeta med att utveckla och
stodja brukarrepresentantrollen?

» Det viktigaste ar att det finns brukarrepresentanter med i arbetet. Det ser olika ut.

» Svart att fa stod och kommunicera med CSD. Att administrationen fungerar. Att fa svar pa
mail och kommunicera mellan de tva traffar vi har.

» Klarhet i vilka ekonomiska villkor

» Hur ga fran lyssnare till att fa inflytande? Det ar ett jobb i relation till natverket.

» Proffsbrukare ar ofta bra pa att representera sitt eget perspektiv

» Utbildning kontinuerligt.

 Man maste inte vara expert pa allt. OK att bara vara patient.

» Forsta vilka intressenter som sitter i olika grupper EU>land>region (ERN)

» Att vaga stalla krav och inte bli gisslan i en process

» Forstaelse for att bagge perspektiven ar lika mycket varda

» Kanna till hur systemet fungerar inom respektive landsting

» Forstaelse for vart vi ar pa vag och vad som galler

* Dokument som tydliggor vad som ligger i rollen. (Det finns ett sadant dok)

* Hur gor vi det enkelt och attraktivt (aven efterfragan) och meningsfullt



Kommunikation/forarbete infor jan

Lasa igenom dokumenten och diskutera dem (NFSD om CSD +
Brukarmedverkan)

Ev FB grupp och/eller Google docs

Det finns idag en Dropbox. Ska vi ha en sadan for alla gemensamt. Det sker
ocksa manadsvis mail till brukarrepresentanter fran Sallsynta.

Alla CSD har en funktionsbrevlada, hur kan den anvandas?

En text om projektet som kan anvandas i respektive patientgrupps FB
grupper

Kan CSD och brukarnatverken i resp region ha en fram idé kring hur vi ska
utveckla av samverkan

Inspiration kring goda exempel av brukarmedverkan.

Forprata om Tvillingarbetet infor stortraffen: gott exempel + utmaning

Projektets tidslinje... Ta fram en bild
Kontakt med NFSD ang bland annat riktlinjer for CSD.




Slutreflektion

= Mycket klarare nu

= 15 — 16 far inte bli annu ett diskussionsmote. Vi behover sprida klarheten vi skapa idag.

= Viktigt att vi nu haller den linje vi satt

» Halla det enkelt. Viktigt att vi sprider dokumentationen fran idag. Sammanfattning och tydlig
agenda.

» Samverkan ger samsyn. Kan kannas frustrerande ibland, men nu kanns det skont.

= Stor skillnad att ha facilitator. Detta blev ett bra mote.

» Risk att vi har sa stor respekt for varandra att vi tappar fart for att vi maste ta allting

om och om igen.



Stortraffen - teman

15 jan

Centrum ledare och koordinatorer med
NFSD

Fokus pa rollen som brukarrepresentant

16 jan

Vad innebar brukarmedverkan och hur kan
brukarmedverkan i partnerskap se ut pa olika nivaer
| vara system?

Hur kan ett CSD fungera? (NFSD riktlinjer)

Dela tankar kring verksamhetsplanering for resp

CSD samt planering av projektets verksamhet 2018

Planering/organisering av tvillingarbetet



Overgripande mal

Centrum for sallsynta diagnoser har som mal att verka for att personer som har sdllsynta diagnoser®
far samma mdojlighet till diagnos, adekvat behandling och samhallsservice som andra invanare har
enligt svensk lagstiftning. Sarskild uppmarksamhet ska riktas mot de sarskilda behov som ar

betingade av sallsyntheten. Utgdngspunkten for alit arbete ska vara patientens perspektiv. NF SD ”Riktlin j er fﬁr C SD 2
Centrum for sdllsynta diagnoser verkar for att: D es S a kan Vi Utgﬁ ifl‘ﬁll Il ﬁl‘

-identifiera medicinsk expertis pa sallsynta diagnoser och att expertteam med multiprofessionelia

s vi pratar om hur CSD ar
-stétta expertteamen i deras arbete och verka for att gora verksamheten inom expertteamen kind, t ﬁnkt att fun g er a i j anu a r i

-samverka pa nationell och internationell niva inom halso-och sjukvarden,

-vidta andra atgarder inom halso- och sjukvarden for att frimja diagnostik och vard, dven av de
sallsynta syndrom som saknar diagnos eller expertteam,

-vidta atgdrder genom dokumentation och stod till vardgivare for att forbdttra samhallets formaga
att bista personer med sdlisynta diagnoser,

tillhandahalla vagledning, hanvisning och information till enskilda personer, halso- och sjukvarden
och andra samhallsinstanser rérande var det finns medicinsk expertis for en angiven diagnos samt
om omhandertagande och service i samhallet,

-starka individens och nirstdendes formaga att sjdlvstandigt hantera sin livssituation,

-framja samverkan med intresseorganisationerna i arbetet med uppbyggnad och utveckling inom
omradet, och

-framja forskning och utveckling samt bidra till kunskapsokning och kunskapsspridning inom omradet
sallsynta diagnoser.



GRCC AkIMPLEMENT s S s

Visionen/Mission v 0.95

Optimal brukarmedverkan i
Vision | nartnerskap for varje manniska
som har en sallsynt diagnos

genom

samverkan och organisering pa
Mission | jokal, regional och riksnivé kring alla
kompetenser och resurser*

*alla resurser - hos personen, narstaende, |
varden och andra intressenter
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Skiss for processen over tre ar

Styrgrupp (med representanter fran centrala intressenter)

Planeringstraffar med representanter fran regionala arbetsgrupper (koordinering och planering av arbete regionalt och lokalt

Regionala arbetsgrupper vid varje CSD med representanter for brukare och profession (koordinering och planering)

ARV 4

4 ) ( ) (
Design och forankring Utbildning och utbyte av Fortsatt erfarenhetsutbyte
Bilda styrgrupp erfarenheter och handledning
Forma arbetsgrupper regionalt Stortraff(ar), turné och Stortraff(ar) och "tvillingmoten”
och centralt samt dela in “tvillingmoten” Regionalt utvecklingsarbete
“tvillingar” Forsta stortraffen Regionalt utvecklingsarbete Plan for fortsatt arbete

\ A \ V. \

2017 2018 2019



Vad hander 1 projektet framover

« Stormote 16 januari

» Patientrepresentanter 15 -16 januari
» 2 tvillingtraffar med struktur och
faciliteringsstod under 2018

« Stormote 14-15 nov




