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Visionen

Vision

Mission

Optimal patientmedverkan |
partnerskap 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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Mal for projektet

* Okad samverkan mellan professionella,
patienter och narstaende

* Fordjupat samarbete, erfarenhetsutbyte och
stod mellan CSD och patientrepresentanter

Genom:

* Utveckling av ett arbetssatt inspirerat av
personcentrering pa CSD

* Plan for fortsatt utokat samarbete och hallbar

metod for fortsatt utveckling




SYLLSYNTA
DIAGNOSER

RARE DISEASES SWEDEN

Syfte och mal 15 januari

*Syfte
*Starka rollen som patientrepresentant

*Mal
*Skapa klarhet kring ssammanhanget Sallsynta,
CSD, professionens roller mm.

*Tydliggora vad rollen som patientrepresentant
innebar

*Starka formagan att agera som representant




SYLLSYNTA
DIAGNOSER

RARE DISEASES SWEDEN

Vad vi gjorde...

* Inledning, syfte, mal, agenda

* Vilka ar vi? Vad ska vi astadkomma dessa dagar?
e Sallsynthetens dilemma - Lisa

* Lunch

 Vad pagar inom omradet Sallsynta - Beata
 Praktiskt kring rollen som representant

* Fika

e SKL kunskapsstyrning - Marie Lawrence

* Hur skapar vi partnerskap med olika aktorer for Sallsyntas basta?
* Pontus om status och makt i moten

* Egen tid

* Middag
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Lisa om
sallsynthetens
dilemma

 Sallsynt

* Ovanlig

* Unik

* Enastaende
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Beata om vad som AT
pagar inom i e
omradet

* Forskning med och for patienter
* Battre behandling
 Patientlagen

 \Vardanalys — fran medel till mal
* ERN

* Regeringens satsning 2018
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Praktiskt kring rollen som
patientrepresentant

*Dropbox
*Patientrepresentanter policy/férvantningar
Kommunikation PRk Shoves fogio s i s 3 oo

Reaion Uppsala-Otebro Tilisammans verkar de 16r alt Orbiitira virden & individer med
9 R Sélisynta diagnoser genom att:

- Foretrida Sallsyntheten som helhet utffrin det som dér
Region Stockholm-Gotiand gemensamma ¢ alla individer med salisynta diagnoser

Vara en kontakiperson f&r respekiive regionala nitverk och arbeta
for aft samia och engagera individer som vill delta | arbedet och
Region Sydoést SPICE BRONISRGR 15 et
-Deita | samverkansarbedet | utvecidingen av Centrum ¢ Sallsynta
diagnoser. Aktivt deltagande vid stortriiffar och regionala triffar for
att samverka kring utveckiingsarbetet.
Region Syd
- Siddja utveckdingen av ett personcentrerat fSrhdliningsitt dir
individen #r en j&miik partner som &r delaktig | planeringen av sin
viird, omsorg och behandiing

Region Vast

Regionala Patient-
nitverk representanter

CsD




SYLLSYNTA
DIAGNOSER

RARE DISEASES SWEDEN

Marie Lawrence, SKL om
kunskapsstyrning




