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Fran Ord till handling — patienten blir delaktig

Riksforbundet Sillsynta diagnoser, Arvsfondsprojektet Gemensamt lirande, bjuder in likare,

skoterskor och ovrig personal vid Centrum fo6r Sillsynta diagnoser (CSD) som har etablerats vid alla
landets universitetssjukhus, tillsammans med Riksférbundets patientrepresentanter som ér aktiva i

vara patientnitverk vid respektive CSD.

Idén &r att tillsammans diskutera forutsittningar och méjligheter, utifran de olika perspektiven som
patient och profession har. Vi dr 6vertygade om att det dr bade unikt och viktigt att tillsammans métas

och ta vara pa varandras erfarenheter f6r bista mojliga vardutveckling.

I ar rapporterade Vardanalys (2017:2) att patienters delaktighet i varden har forsamrats sedan patientlagen

tradde i kraft. Andelen patienter som anség att deras delaktighet i varden efterfragats och vialkomnats var 30
procent. Nér vi fragade vira medlemmar med sillsynta diagnoser samma fraga var det bara 8 procent som
ansag att deras delaktighet i varden efterfragats och vilkomnats. En anméarkningsvard lag siffra som
demonstrerar att patientens delaktighet i varden dr nist intill obefintlig fér individer med séllsynta

diagnoser.

Fortséttningsvis rapporterade 50 procent av dem som svarade pa enkéten att deras behov av vard inte ar
tillgodosedd, vilket 4r i linje med personliga berittelser vi far fran vara medlemmar. "Jag blev chockad ndr vi
fick hora att de inte erbjod hjilp till var dotter pd grund av att hon har Williams syndrom. Vira barn dr inte
sina syndrom, de dr ocksd helt vanliga barn.” Vara medlemmars reflektioner speglas i
medlemsundersokningen och det dr fortsittningsvis viktigt att Riksférbundet arbetar for att starka

patienternas stéllning i varden.

Patienter kan, vet och har expertis inom vardfrdgor. Riksférbundet arbetar med att forbéttra patientens
delaktighet och mojlighet att vidareutveckla virden. Patientmedverkan och personcentrerad vérd ar tva
begrepp som cirkulerar nu och som ér viktiga forutsattningar for vardutvecklingen. Men vad de betyder,

hur de ska fungera och vad som behdvs for att né dit 4r inte alltid sjalvklart.


http://www.sallsyntadiagnoser.se/verksamhet/gemensamt-larande/
http://www.sallsyntadiagnoser.se/patientlag-utan-genomslag/

Dirfor genomfor Riksforbundet Sillsynta diagnoser projektet Gemensamt lirande, som syftar till att hitta
verksamma och hallbara modeller for att sikerstélla en vardutveckling som fokuserar pa patientens behov

av vardinsatser.

Den forsta gemensamma utbildningsinsatsen kommer att genomforas 27-28 september pa Langholmens

konferensanliggning.

Deltagarna representerar alla de CSD som finns i landet med en jamn och lika férdelning mellan

professionen och patientrepresentanter.

Projektet genomfors i samverkan med Centrum fér Personcentrerad vard GPCC-implement som ansvarar

for utbildningsinsatsen och faciliterar samverkansarbetet.
Projektet dr trearigt, finansieras av Arvsfonden och dr inne pé sitt forsta ar.

Malet ér att den samverkan som etableras leder till att CSD kan vara foregéngare i det paradigmskifte som
behovs i varden. Patienten maste bli delaktig inte bara i det enskilda patientmétet, men dven i den
overgripande vardutvecklingen. Effekten av personcentrerad vard ér tryggare patienter, minskade

vardtider/kostnader, i férening med en 6kad nojdhet hos personalen.

Vi ser fram emot denna unika samling av individer i Gemensamt ldrande — samverkan mellan patienter och

vardgivare ddr vi paborjar arbetet med att mojliggora optimal personcentrerad vard for varje individ med
en sillsynt diagnos.
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