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SALLSYNTA DIAGNOSER

RIKSFORBUNDET

Vad vi gjorde?

DAG 1

15:00 VALKOMNA
Vilka ar vi?
Tidslinjen
Varfor ar vi har?
Visionen
Paus

19:30 MIDDAG med
SALLSYNT uppdrag

DAG 2

08:30 Reflektion
Fordjupning PCV
CSD Nulagen
12:00 Lunch
Granser att brygg
World Cafe
Utmaningar och idéer,
Ataganden och nasta steg
Reflection

16.30 SLUT




Samverkan

Vardgivare

Centrum for Sallsynta diagnoser

Partnerskap

Patientrepresentanter

Rikstorbundet Sallsynta diagnoser



RIKSFORBUNDET SALLSYNTA DIAGNOSER

Centrum for personcentrerad
vard Goteborgs Universitet

Enligt personcentrerad viard ar patienter
personer som ar mer an sin sjukdom.
Personcentrerad vard utgar ifran patientens
upplevelse av situationen samt individens
forutsattningar, resurser och hinder.
Patienten blir dirmed en partner i varden.




Syfte: Skapa motivation och en gemensam grund for ett
framgangsrikt projekt

Mal

= Skapa en gemensam bild for projektets mal och mojligheter

Lara kanna varandra, var historia och nulagen (hur jobbar vi

idag)

Tydliggora vad personfilosofi och personcentrerad vard ar

och hur det hjalpa oss i projektet.

Prioritera vilka granser som behover bryggas och hur

samverkan kan framjas over dessa

Generera idéer (och planera) till nasta steg (12 man)

Forvantningar
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Tre ord som kannetecknar oss?

CSD Syd - Envisa, Utbildade, Framatstravande
CSD Syd ost - Drivande, Samverkande, Ser mojligheter
CSD Sth Gotland - Arga, Hoppfulla, Envisa

CSD Uppsala/Orebro - Vi ar tva noder och ett CSD

CSD Norr - Startgropar, Fattiga, Forvantansfulla
CSD Vast - Envisa, Innovativa, Helhetsperspektiv
Nationellt - Samverkan, brukarmedverkan,

informationsspridning

GPCC - Nytta, Manniska, Kreativa, Lekfullt allvar
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TIDSLINJEN

Nar borjade du engagera dig (professionellt eller ideellt) kring sallsynta diagnoser?
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TIDSLINJEN Vad kannetecknade vart arbete? Hur var det da i samhallet?




RIKSFORBUNDET SALLSYNTA DIAGNOSER

FOR ALLA INDIVIDER MED EN SALLSYNT DIAGNOS

Optimal personcentrerad vard

Utveckla varden
MED

patienter




Vart framtida onskat lage
Visionen v 0.7

Vart framtida onskade lage

Optimal person-centrerad vard
for varje manniska som har
en sallsynt diagnos genom
samverkan och organisering
pa lokal, regional och riksniva
kring alla kompetenser och
resurser”

*alla resurser - hos personen, narstaende, i
varden och andra intressenter
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GPCC NIMPLEMENT GOTEBORGS UNIVERSITET

Visionen/Mission v 0.9

Optimal person-centrerad vard
Vision | fdr 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



RIKSFORBUNDET SALLSYNTA DIAGNOSER

GEMENSAMT LARANDE

Mal (fran ansokan till arvsfonden)

» (Okad samverkan mellan professionella,
patienter och narstaende

* Fordjupat samarbete, erfarenhetsutbyte och stod
mellan CSD och patientrepresentanter

» Utveckling av ett personcentrerat arbetssatt pa
respektive CSD

* Plan for fortsatt utokat samarbete och hallbar

metod for fortsatt utveckling
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Sallsynta middagsuppdrag

En eller flera av er ska halla ett tal med understod av
resten av gruppen, under middagen.

Appladera lite langre an alla andra efter varje tal
eller upptradande.

Stall er upp efter varje tal och ropa “det har var ett
sallsynt bra tal”

Hall ett tal under kvallen som innehaller féljande
ord; sallsynt, Brad Pitt, cykla, smurf och
centrumledare.

Utbringa en skal for nagot viktigt och en skal for
nagot oviktigt

Hall ett anforande dar ni jamfor landstinget, CSD,
genetiker, lakare, forskare ochpatientrepresentanter
med valfria planeter, bilmodeller, dryck, godis????
Forhandla till er nagot extra fran koket

Kartlagg de andras uppdrag utan att de marker det
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Utse en annan grupp och passa upp pa dem under
nagon del av middagen. Upprepa att ni ar fran Centrum
fran Sallsynta diagnoser och att ni finns har for dem.
Se till att nagra specialkompetenser i gruppen kommer
till bruk under kvallen.

Starta en allsang for Gemensamt larande

Er grupp ska dela ut tre priser under kvallen. Ni
bestammer sjalva priser, pristagareoch kriterierna for
att fa priset

Komplettera dukning och dekorationer

Skriv en dikt om projektet gemensamt larande och
framfor den.

Skapa ert eget uppdrag och utfor det under kvallen
Utmana valfritt bord pa valfri tavling

Kor ett pausgympa-pass under middagen
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Catarina om PCV




Frégor kring perSOncentrerad vard? inskickat via mobilerna

* Vad innebar personcentrerad vard? = Personcentrering over klinik-/organisationsgranser?

= Ar det skillnad pa patient- och personcentrerad vard? = Hur fungerar det att kombinera standardiserade

» Vilken nytta? Matbara resultat? Ingar habiliteringen? vardforlopp med personcentrerad vard?
Hur gora nar patienten ska vara medbestammande = Personcentrering over klinik-/organisationsgranser?
men inte alltid vet sitt eget basta? = Ar vardens struktur mojlig i en personcentrerad vard?

*» Personer med nedsatt autonomi. Hur ar arbeta med » | agger man med personcentrerad vard for mycket
PCV? ansvar pa individen?

= |Insikten om att nar en person far en kronisk sjukdom = Hur hanterar man att olika personer har olika formaga
berors personens innersta. En livskris i samband med att stalla krav?

diagnos eller nagonstans under livets gang. Hur kan vi

fa in "livskrishantering" i vardforloppet?



Det finns en vilja att forbattra. Manga projekt som tar tid. Ev spretigt.
Organisationerna ser olika ut. Olika forutsattningar.

Utveckling pagar. Det finns en IGsningsorientering.

Hur komma vidare. Det ar stort. Jobba med piloter. Utbilda koordinatorer (team).
Utarbeta verktyg — inspirerat av PCV. En gemensam mall for "min livshistoria”
Saknar "sa har jobbar vi med patientorganisationer...” Tydliggora vilken rost vi har som
patienter | dessa strukturer. Vi har en enorm kunskap som vi vill dela med oss av.

Hur Iosa utmaningen att alla inte har en pat. Org.?

Finns manga eldsjalar och bra idéer. Saknar gemensamt tankt och planering
nationellt. Finns mycket kunskap och expertis.

Vi ar i en unik situation som skapar mojligheter. Vi kan tillsammans driva fragan.
Sallsynta-dilemmat. Patientforeningarna har massor att bidra med. Kunskap som
behover tas tillvara. Tips och tricks

Genom ERN kommer det tillforas expertis. Kommer kravas mycket arbete. Hur ska det
ga? Det finns likheter och skillnader. Dags att samlas, CSD och koordinatorer. Titta pa
vad som fungerar eller inte. Dags att det ska kunna se likadant ut i hela landet. Ta

vara pa alla bra idéer
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Vilka ar enkla att brygga? Vilka ger stor effekt? Vilka har vi
direkt eller indirekt makt over. Var ska vi borja?

Granser att brygga

A |

» Habilitering och barnsjukvard = Specialistsjukhus och

= Barn och vuxenvard hemortssjukhus

= Specialist och primarvard * Mellan landsting

= Vard och samhallsresurser (ex " Patientioreningar och

skola, F-kassa mm) vard/profession

A

= Kilinik och politik » Mellan olika tekniska system

= Mellan professioner = Teknik och-manniska

= Mellan specialister/expertteam

Foto fran Langholmen



Granser att brygga Vilka ar enkla att brygga? Vilka ger stor effekt? Vilka har vi
direkt eller indirekt makt over. Var ska vi borja?

= Vi maste fortfarande borja med individen. Lakaren har andra forutsattningar. Hur kan vi bygga team och
testa piloter ute i landet?

= Kilinik vs Politik. Hur kan vi na de som beslutar sa att forutsattningar blir lattare

= |nget ar enkel Habilitering Barnsjukvard borde vara det. Fokusera pa overgang barn/vuxen.

= Samordning mellan journalsystem skulle kunna fa stor effekt

= Lat oss ga i de format som ar oss givha sa kommer saker och ting falla pa plats. Samtidigt behover vi
paralellt paverka vara politiker sa att vi far resurser.

= Habilitering fungerar. Vuxenvarden — det finns ingen mottagare. Patienten hamnar mellan stolarna. Vard
vs samhallsresurser ocksa utmaning. Fungerar bra mellan professioner. Patientsamverkan gar bra nar
det finns en forening.

= Vi planerar en storkonferens i Goteborg da manga av dessa granser tas upp

= Bra att samarbeta med de pat. for. som finns

= Paverka hogre tjansteman

= Engagera primarvarden.
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Perspektiv-byte

Med hjalp av andras
perspektiv kan vi fe




World Cafe

Varfor?
En mojlighet att fa diskutera viktiga
fragor, hitta losningar och skapa

helhetssyn tillsammans med kollegor.

Process.

Steg 1 — Definiera fragestallningar runt
borden

Steg 2 — Bearbeta fragor i tvargrupper
Steg 3 — Ny bearbetning i1 tvargrupper

Steg 4 — Summera och dra slutsatser vid
ursprungsbordet



%
Fragor som arbetades med under World Café...

= Hur kan vi sakerstalla att expertteamen jobbar personcentrerat?
» Hur kan vagledningsfunktionen arbeta mer personcentrerat?
= Hur kan vi samverka till att forbattra patientinflytande i expertteamen?

= Hur bidrar vi pa CSD till att infora PCV? Hur sakerstaller vi det utifran

Kulturella/sprakliga aspekter?

= Hur kan vi som brukarnatverk stotta styra var centrumledare i
rekrytering av personal (koordinatorer)?

= Ge oss tips om hur vi kan paverka utvecklingen av CSD norra ur
brukarperspektiv (PCV) ...

= Hur kan vi sakerstalla att vi far tillrackliga resurser for lanssamordnare

och teamkoordinatorer for att kunna implementera PCV |

verksamheten?
= Hur far vitill en fungerande overgang fran barn- till vuxen(sjuk)vard i

hela regionen?



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.



~
S ) f\f\

A

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
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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)

Tvillingarbete — Larandeutbyte mellan tva CSD

VIV VYV

jan juni dec
- A { . N (T T T T T
planering- : Storsamling : Storsamling > 4
workshop . ! >
' Alla | Alla
|-2 representanter : arbetsgrupper : arbetsgrupper
fran resp CSD 1 fran resp. CSD  fran resp. CSD ;
13/11

Personcentrat utvecklingsarbete i vardagen



GPCC AhMP LEMENT R e s

Inspel kring fortsattningen

= Forslag. Norr med Uppsala/Orebro, Syd med Syd-
Ost och Vast med Stockholm/Gotland.
»= Nasta storgrupp 20187
= Hur anvanda sallsyntadagen?
» Traffas 2 ggr i tvillingpar under 2018. (varav en av
gangerna med resurs fran GPCC)
= Hur skulle ett forarbete se ut? (lokalt projekt,
case, goda exempel etc.) Vilka skulle kunna
bjudas in? Vilken typ av stod/resurser kan stodja P

-

arbetet? e




Nagra citat fran slutreflektionen

Béttre koll for framtiden
T .
ack for alla berdttelser Jjag

h .
ar kommit yt urmin bubblqg!

.7.'ac.kar alla fér att jag
ar inkluderad i detta
sammanhan "
g
Lg.rt ooss avvarandra hyr yj
gor pa de andrqg csp |

Férsta gGngen vi talar
art,

konkret om att arbeta
likartat — CSD

Forvirrande, stort, SV
kul att sé vad som gors

Tva larori
rorika da
gar
Spdnnande och intressant framtid



