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Vision

1

Optimal patientmedverkan |

" NN <y
Vision | partnerskap for varje manniska .l 7ad
som har en sallsynt diagnos Y ~ ;;fé- &

.

{

genom

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

,/ﬁ///: /1

*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
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Syfte och mal 16 januari

Syfte

e Skapa forutsattningar for ett framgangsrikt
gemensamt larande 2018

Mal

 Samsyn kring vad patentmedverkan med
representanter fran Sallsynta innebar

* Dela bilder av hur ska CSD fungera utifran de mal
som finns (ev. forslag till revidering)

* Planering av trillingarbete och andra aktiviteter

under 2018 som stodjer partnerskap pa alla nivaer




Vad vi gjorde?

Inledning, syfte, mal & agenda
Vilka ar vi har? Karta pa golvet
Vad gjorde/larde vi igar? Mote pa
tvars?

Ordmoln kring dagen
Forvantningar pa varandra

Fika i CSD kring malen

Arbete med malen for CSD
Lunch i CSD grupperna
Planering av (trillingtraffarna)
Fika med trillingarna

planering for partnerskap och
samverkan lokalt/regionalt 2018
Ordmoln

Avslutande cirkel

S{syLLs
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Tankar infor idag

* Hur ska patienterna involveras i “nara vard”

* Det behovs medverkan pa manga olika nivaer. Finns grupper som saknas. Hur
verka for att vi gar i den riktningen?

* Tid att prata med dem som vi ska samverka med sedan. Inom CSD

e Storre forstaelse for varandra uppdrag och verklighet. Ser olika ut pa CSD. Mer
klarhet kring hur brukarmedverkan kan ske/se ut.

* \/ad forvantar sig CSD av oss brukarrepresentanter. Hur ska vi fungera i
relation till CSD. Finns det strukturer vi kan inspireras av.

 Utmaningen ar att brukarnatverken ar ideella. Man har fullt upp. Hur
finansiera? Gora rollen personoberoende

* Hur far vi ut sa mycket som mojligt av vart samarbete. Hur skulle ett CSD
kunna se ut. Bemanning professioner etc. Hur gar samverkan till?

 CSD ar pa tva nivaer. Ffa i expertteamen blir det viktigt att fa till samverkan.



Vad ska vart samarbete praglas av?
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Patientrepresentanternas forvantningar pa professionerna...




Professionernas forvantningar pa patientrepresentanterna ...
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Overgripande mal

Centrum for sdllsynta diagnoser har som mal att verka for att personer som har sallsynta diagnoser®
far samma maojlighet till diagnos, adekvat behandling och samhallsservice som andra invanare har
enligt svensk lagstiftning. Sarskild uppmarksamhet ska riktas mot de sdrskilda behov som ar
betingade av sallsyntheten. Utgangspunkten for allt arbete ska vara patientens perspektiv,

Centrum for sdllsynta diagnoser verkar for att:

-identifiera medicinsk expertis pa sdlisynta diagnoser och att expertteam med multiprofessionella
funktioner inrattas,

-5totta expertteamen | deras arbete och verka for att gbra verksamheten inom expertteamen kand,

-samverka pd nationell och internationell niva inom hdlso-och sjukvarden,

-vidta andra atgarder inom halso- och sjukvarden for att framja diagnostik och vard, aven av de
sdllsynta syndrom som saknar diagnos eller expertteam,

-vidta atgarder genom dokumentation och stdd till vardgivare for att forbattra samhdllets férmaga
att bista personer med sdllsynta diagnoser,

-tillhandahalla vagledning, hdanvisning och information till enskilda personer, hilso- 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 ndrstaendes formaga att sjdlvstandigt hantera sin livssituation,

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

-framja forskning och utveckling samt bidra till kunskapsdkning och kunskapsspridning inom omradet
sdlisynta diagnoser.
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CSD mal

(hur leva dessa med patientmedverkan?)

Reflektioner, fragor, klargoranden, forslag till revidering:

CSD ar ett nav. Via expertteam och andra forum kan vi informera natverken.
Professionen jobbar redan pa manga satt med patientmedverkan.
Patienrepresentanterna ar ocksa en del av navet.

Pa Karolinska traffar en stor grupp fran professionen patienter och
patientrepresentanter. En % timme nagon gang/termin

Jobba med matchmaking. Se till att ratt person hamnar i de forum dar de behovs.
Vagledning...

Skapa forutsattningar for samverkan med olika samhallsfunktioner tex
forsakringskassan.

Testa CSD malen pa Sallsyntas medlemmar

Att gbra medicinska riktlinjer i samarbete med patientrepresentanter
Patientforeningarna har ofta bra koll pa expertis ute i varlden

Viktigt att skapa nya patientnatverk. Uppmuntra expertteamen att gora detta.
Tydliggora vilken nytta PR kan tillfora expertteamen.

Behovs en beskrivning pa PR roll och uppdrag i samarbetet.

Behovs ett natverk av personer som kan vara PR pa olika nivaer i systemet. Vi
behdver ocksa personer som kan beritta om sin livssituation. Aven tillgang till
personer som kan vara till stéd for nydiagnostiserade. Olika kompetenser
Kartlagga pa varje CSD hur det ser ut med PR och natverk

GOr en bilaga till malen som exemplifierar dem.
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Trillingtraffar

Aktiviteterna bor stédja det arbete som dnda behdver ske pa respektive CSD Trilling-par 2018:

Tex:

 Utvirdera forslag pa riktlinjer for Patientmedverkan inom CSD Stockholm — Uppsala/Orebro — Norr
 Dela goda exempel, erfarenheter och utmaningar 17 ma]

e (Coacha, stotta och utmana varandra

* Forsta och lara kdnna varandras verksamheter Syd — Sydost — Vast

e Fordjupa forstaelsen for CSD malen 4 juni

* Planera traff/uppfoljning till hdsten Forsta traff varen 2018

* Etc.

Kontaktpersoner for organisering av trillingtraff:

Stockholm Kristina Gustavsson B. & Karin Hogvall
Uppsala/Orebro  Aggi Levinsson & Ingela Sjoberg

Norr Mona Sjostrom & Magnus Burstedt
Vast Veronica Hubinette & Emma Lindsten
Sydost Charlotte Lilja & Inger Broman

Syd Malin Lenneryd & Pi Tufvesson Cohen

Pontus, Beata, Lisa och Veronica finns som centrala resurser
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Tri I I i ngt réffa I' — utkast till agenda traff 1, vt 18

Trillingar 2018:

17 maj
Stockholm — Uppsala/Orebro — Norr

Stockholm-Uppsala-Orebro-Norr

 paborjar arbetet med att forsta och lara kanna
varandras verksamheter. Identifiera vilka majligheter
och utmaningar vi ser hos vara CSD.

 Fordjupa forstaelsen for CSD-malen genom att dela goda
exempel, erfarenheter.

* Titta pa och utvardera forslag fran Riksforbundet kring
riktlinjerna for patientmedverkan inom CSD.

 Vad ar patientrepresentanternas mal med medverkan.

 "Jag som patient dnskar....”. Hur utvecklar vi
patientmedverkan inom vart respektive CSD. Vad hor till
CSD, vad hor till Expertteamen och vad hor till ERN.

e Coacha, stotta och utmana varandra. Vad tar var och en
med sig hem och jobbar vidare med.
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Trillingar 2018:

4 juni
Syd — Sydost — Vast

Syd-Sydaost-Vast

 Presentation av varje CSD och
patientnatverket - hur ser
patientmedverkan ut?

* ”Overgang” - CSD syddst

* Patientrepresentanter i
expertteamen - CSD vast

* Patientrepresentantmedverkan
CSD-niva - gemensamt utifran
forslag pa riktlinjer




Hur ska vi under aret utveckla partnerskapet mellan
patientrepresentanter och professionerna?

KOPO DOttre struktur krng BudO N patientrepresentantar til HEOPO MOteIpiots SONSyd’
gemenaamma mote expertecamamoten

, MOtos regeibundet
Qrgoniserg traffor Coemenaam kunskapsoknng / iora

Qv voraoncro

| 2OMVSrEon ing romiogondet av

Patient representanter medverkor behandlingsrekommendationes
vid SONSYNL O konterons o TQlo med poltiker OCh LONStaMOn
I
Deltogonde pd konferens pa Fortsatta samverka genom att CSD Utbildning tll profession, studenter
sGSsynta dagen deitar p& brukamatverkstraffar och tél andra patientforeningar och
andra axtorer

Samverkan nom diognostik/etik Medverka | kunskapsspridning

Vardeiull somverkon




Vad har denna dag praglats av?
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Referensgrupp (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)

\VARVER 4

Design och forankring
Bilda styrgrupp

Forma arbetsgrupper regionalt
och centralt samt dela in
"tvillingar” Forsta stortraffen

2017

Utbildning och utbyte av
erfarenheter

Stortraff(ar), turné och
“tvillingmoten”

Regionalt utvecklingsarbete

2018

Fortsatt erfarenhetsutbyte
och handledning

Stortraff(ar) och "tvillingmoten”
Regionalt utvecklingsarbete
Plan for fortsatt arbete

2019
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2018

Referensgrupp (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) >
Samverkansarbete— Larandeutbyte mellan tre CSD, en gang pa host och en pa var. >
jan juni dec
( Y d (T T T T T s T \
planering- :ISto_rsamIing ‘: i Storsamling |
Workshop : 16 jan : I 19-20 nov :
:Alla . :Alla :
|-2 representanter : arbetsgrupper | : arobetsgrupper |
fran resp CSD X fran resp. CSD _J | fran resp. CSD _J

Personcentrat utvecklingsarbete i vardagen
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Vad hander framover

Tvillingtraffar under 2018

-Varen: 17e Maj Uppsala & 4e juni Goteborg
-Hosten: Beslutas pa varmotet
Referensgruppsmote 9 april 12.00 Shire
Planeringstraff =11 juni TBD

Stortraff 19-20 November




