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Vision

Mission

Optimal patientmedverkan i
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, |
varden och andra intressenter
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Mal for projektet

eOkad samverkan mellan professionella, patienter och

narstaende
eFordjupat samarbete, erfarenhetsutbyte och stod

mellan CSD och patientrepresentanter

Genom:

eUtveckling av arbetssatt inspirerat av personcentrering
ePlan for fortsatt utokat samarbete och hallbar metod
for fortsatt utveckling
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Gemensamt larande tidslinje 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. >
jar Nawverksrafar L juni Natverksuatar '
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Personcentrerat utvecklingsarbete i vardagen




Gemensamt larande

Referensgrupp

(representanter fran centrala
intressenter)

Veronica Wingstedt de flon
Karin Hogvall

Ann Nordgren

Beata Ferencz

Irma Lindstrom Kjellberg
Pontus Holmgren

Ulf Kristoffersson

Thomas P Larsson
Elisabeth Wallenius

Sara Riggare (ad))

Projektledning

Planeringsgruppen

(representanter fran de 6 centrumen och
projektiedning)

Aggeliki Savvidou Levinsson
Catarina Lundin
Veronica Hubinette
Charlotte Lilja
Monica Hedman
Eva Bandmann
Karin Hogvall

Pi Tufvesson Cohen
Inger Broman
Pontus Holmgren
Beata Ferencz
Elisabeth Wallenius

(projektledare och resurser fran Gro organisationsutveckling & Sallsynta diagnoser)

Beata Ferencz

Karin Hogvall Pontus Holmgren
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Regionala arbetsgrupper

Grupper vid varje CSD med representanter fran brukare och
professionella)

CSD Norr

Jonas Forsberg, Mona Sjostrom, Ewa Wiklund Jonsson, Magnus
Burstedt

CSD Uppsala-Orebro

Aggeliki Savvidou Levinsson, Anki Cetin, Cecilia Soussi Zander, Eva
Bandmann, Ingela Sjéberg

CSD Stockholm - Gotland

Karin Hogvall, Lise Murphy, Annalena Josefsson, Ann Nordgren, Katja
Ekholm, Kristina Gustafsson Bonnier

CSD Sydést

Charlotte Lilja, Christina Alnervik, Jenny Eklind, Inger Broman, Charlotte
Johansson, Karin Olsson

CSD Syd

Catarina Lundin, Ulf Kristoffersson, Malin Lenneryd, Pi Tufvesson Cohen,
Nicoleta Barna

CSD Vast

Niklas Darin, Veronica Hubinette, Monica Hedman, Emma Lindsten, Ingela
Nilsson

Elisabeth Wallenius
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Vad vi gjorde

* Aggi Valkomnar
* Intro + mal Pontus
* Nyfiket foresprakande (A. Edmondsson)

* Check in i par (Stolt 6ver, Utmaning,
Forvantan)

* Forbered CSD/PF-natverk nuldagen mha CSD
mal
* Lunch
e Titta pa uppdragsbeskrivning for PF i sma
grupper
e Sammanstall feedback
e Diskussion
e Kaffe
* Prata om idéer framover
e idé kring vardplan
* Planera tid for hosten
* Nasta steg, vad tar vi med oss




Deltagare

Stockholm

Katja Ekholm

Kristina Gustafsson Bonnier
(Karin Hégvall

Lise Murphy

(Annalena Josefsson

Uppsala-Orebro

Aggeliki Savvidou Levinsson
Anki Cetin

Cecilia Soussi Zander

Ingela Sjoberg

Eva Bandmann

Norr

Magnus Burstedt
Mona Sjostrom
Jonas Forsberg

Ewa Wiklund Jonsson

Riksforbundet
Beata Ferencz
Pontus Holmgren

NFSD
Veronica Wingstedt de Flon

CSD
CSD
Patientforetrédare)

Patientforetradare

CSD

Patientforetrédare)

CSD
CSD

Patientforetradare
Patientforetradare

CSD

Patientforetradare
Patientforetradare
Patientforetradare

Projektledare
Gro organisationsutveckling

Verksamhetschef
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Nyfiket
foresprakande CO-CREATIVE FOCUS

HIGH

EXPLAIN CO-CREATE

ADVOCACY

OBSERVE ASK

LOW

LOW HIGH
INQU I RY Source: Amy Edmonson
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Check in i triader

*Nagot som gor mig stolt just nu
(i livet och eller pa jobbet)

*En utmaning jag har just nu
*FOrvantan pa idag

Stall nyfikna fragor
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Tankar infor dagen...

Lara av andra, inspireras. Konkreta tips och idéer. Gemensamt

sprak.

Hur traffas och representera andra an sig sjalv som PF

Hur representera ett stort geografiskt omrade

Fora samtal om hur vi hanterar patientforetradarbristen

Prata om hur PF kan fa stod for att komma in i de olika forumen
Multidisciplinara team- hur jobbar vi pa basta satt i dem? ERN
maste upp pa agendan (strukturerat virtuellt natverk med 24
europeiska natverk).

Hur kan vi idag prata om hur vi kan stodja framvaxandet av nya

satt att arbeta kring kunskap. Hur hanger det ihop med SKLs

satsning.

Diskutera hur vi kan anvanda de mojligheter som nu finns.



Hur gar det for oss?

Vad ar vi nojda med, vad fungerar?
Vad ar angelaget just nu?

En fraga vi skulle vilja ha hjalp med

Ett tips vi har!
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Nulage - reflektioner

 Hur anvanda facebookgrupper? Ska professionen vara inne i grupperna? Hur i sa fall?
Grupperna ska samtala om allmana fragor inte personliga fragor.
* Hur kan vi bli fler Patientforetradare? Stod, mentorskap. Kan man bjuda in

organisationernas styrelsemedlemmar.
* Tips om korta videosnyttar. Om diagnoser, ERN etc. NFSD har tagit fram 27 korta videos.

Diagnoser, patientberattelser, En med en psykolog. Kanske NFSD kan producera en

video kring Experttema/ERN?
* Hur kan vi samverka nationellt kring EDS? Film kanske? Finns behov av fortydligande.

 Kanske kan man ha en lanssamordnare i varje lan, parallellt med en patientforetradare.
 Hur kan man regelbundet rekrytera och utbilda patientforetradare?
 Uppdragstagare vs anstalld som PF.



Teman fran stortraffen
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 Medverkan behover ske pa flera nivaer — CSD olika nivaer, hur far vi till samverkan med patientforetradare och

expertteamen

* Storre forstaelse for varandras uppdrag och verklighet (utmaningar/maijligheter)

e Klarhet kring vad vi forvantar oss av patientféretradare — hur ska uppdraget se ut

* Medicinska riktlinjer tillsammans med patientforeningar/delaktighet riktlinjer

vardprogram/behandlingsrekommendationer

Vara forvantningar pa varandra

Fran PF mot Professionen

v’ Fa vara delaktig

v' Oppen kommunikation —delge material

v’ Diskussionspunkter pa agenda ej
information

Stalla krav pa foretradare

Delaktig redan vid planering

Oppen diskussion om patientforetradare i
olika forum

N XX

Fran Professionen mot PF

v
v
v

NN XXX

Forberedd pa uppgiften
Losningsorienterad

Dela med sig av egna erfarenheter av
sallsynthetens dilemma

Representera gruppen Sallsynta diagnoser
Mangfald

Ha ett uppdrag

Palast

Initiativ
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Att vaxa som patientrepresentant

 Malsattning att arbeta fram metoder for webbutbildning Varfér just jag?

* Utbildning 26-27 maj v Patient med mina egna erfarenheter!

. v' Representant for alla med séllsynt diagnos!
Samverka ERN / EPAGs — Eurordis och lokalt v Populir, snall eller brakig? Gisslan?

Roster om att vara spetspatient varfor just jag?
PELSP v Fa battre vard sjalv?
”En patient som driver utvecklingen framat for de sina” v’ Bidra till battre vard for andra

v’ Formedla sallsynthetens dilemma

"En patient som gar i spetsen och som ar med och utvecklar .
P 5 P v’ Personcentrerad vard

varden”
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Uppdragsbeskrivning

Patientforetradare finns knutna till riksférbundets 6 regionala SYLLSYNTA
“DIAGNOSER
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natverk och fungerar som stod for det arbete som pagar for att
forbattra varden for sallsynta diagnoser. Genom sina samlade

erfarenheter ska patientféretradare verka for att varden for (3

Patientforetradare

sallsynta diagnoser utvecklas med patienten i fokus med ett
personcentrerat forhallningsatt som tar tillvara pa patientens och

anhorigas behov och perspektiv under hela vardprocessen.

0 ) B I

Arbetet med personcentrerad vard for sallsynta diagnoser sker pa

nationell, regional och lokal niva.
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Inspel pa uppdragsbeskrivningen

e Risk uppdrag upplevs lite stort. Formulera utbildningsbehov kan lata komplext

 Blandning av CSD och expert team, det ar olika nivaer.

 Uppdraget: Att vara remissinstans. Tycka till.

 Mandatperiod: Kan forlangas. Inkorsperiod pa sex manader? 3 foretradare ar for
lite lagg till ersattare. Garna en per lan/region

 Kan man inte kan vara fler an 3 representanter. Styrgrupp/referensgrupp pa CSD?

 Detta ar ett viktigt dokument. Ska inte tunnas ut. Dokumentet beskriver var
stravan/onskade laget

 SKLs arbetsgrupp borde ha representanter

Ny rubrik "malbild”

* Vilket sprak ska anvandas “dokumentation och information delges vid uppdrag...”

 Bra om detta gar pa nagon typ av remissrunda.

3 ararlang tid. Ansvar for att hitta din egen eftertradare...

 Konkreta exempel skulle underlatta.

e Lagga in vilka stodfunktioner som finns.
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ePAG Rules of Procedure (ERN)

1. Establishment of European Patient Advocacy Groups

2. ePAG Patient Community Registration

3. Application for new ePAG Patient Advocates

4, Process of Approval for ePAG Patient Community and ePAG
Patient Advocates

S. Time commitment

6. ERN Patient Board

7. European Patient Advocacy Groups (ePAG) Steering
Committee

3. Disputes

9. Conflicts of interest

10. Resignation of ePAG Patient Advocates

11. Termination of ePAG Patient Advocates

12. Renewal of ePAG Patient Advocates Term
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Mojligheter kring gemensam vardplan i
Gemensamt larande

* Utifran erfarenheterna fran stortraffen och behoven i samhallet finns en
mojlighet att utveckla en vardplan tillsammans

* Fordel - en mall som vi tar fram tillsammans — nationell

* Utifran personcentrerad arbetssatt — evidensbaserad GPCC i samverkan
mellan profession och vardgivare

e Satta makten och mojligheten i patientens hander

* Med en stravan att det kan inkluderas i journalen i framtiden
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Vardplan

Personcentrerad forhallningssatt — hur?

v Se personen
v |Inte for tillsammans med
v' Jobbaiteam

v D . . . .
okumentera Gemensam nationell vardplan sallsynta diagnoser

v' Ha en plan

v' En mall som utgar fran personen

v’ Ett verktyg att ha med sig i pappersform (google
Mojliga steg nationell vardplan docs)

v Skapad av profession och patientrepresentanter
v Utveckla i projektet Gemensamt larande tillsammans
v Nationell

v Eventuell pilot pa CSD

v Fa ut till expertteamen

v For patienter/medlemmar/individer med
sallsynta diagnhoser



Exempel fran RCC

Kontaktuppgifter till Iakare, kontaktsjukskoterska och
kurator samt andra viktiga personer.

Tider fér undersokningar och behandlingar samt en
beskrivning av nar olika atgarder ska ske.

Stod, rad och atgarder under behandling och rehabilitering.

Svar pa praktiska fragor och pa vad patienten kan gora
sjalv.

Information om patientens rattigheter, till exempel ratten
till ny medicinsk bedomning.

(Efter avslutad behandling: Tydlig information om hur den
fortsatta uppfoljningen ser ut, till exempel vem patienten
ska vanda sig till.)

(Efter avslutad behandling: En sammanfattning av varden

som beskriver vad patienten har varit med om och vad som

ar viktigt att tanka pa.)

Hem » S80d och !-b'mmﬁ‘:j Mn Vm Cancer 2013

Min Vardplan Cancer 2018

Axtueilt innehdll
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Dokumentation - GPCC

Patientberattelse/halsoplan
 Dokumenteras noga i journalen
 En 6verenskommelse 6ver den narmsta tiden
* Inte behova upprepa tidigare information gang pa gang
 Samlad, enkel att komma at fran olika parter

Halsoplan ska innehalla kort- langsiktig uppfoljning
* Planen ar patientens och kan innehalla
1. Du skulle vilja kunna géra/kidnna...( mal/delmdl)
2. For att ta dig dit ska du...( vad och hur ska du gora, nér)
3. Formagor och egenskaper hos dig som hjélper dig dr: (resursformulering)
4. Stéd som du behover (av vem? Nir?).

Halsoplanen ar alltsa en 6verenskommelse om mal och aktiviteter for att uppna en forbattrad halsa som
upprattats mellan professionella och patient. Denna plan ar ett levande dokument som regelbundet ska
uppdateras av bade de professionella och av patienten, framst tillsammans.
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Befintliga exempel TR

Ta vara pa de goda exempel som finns

Utveckla ett verktyg — en sallsynt vardplan som man
kan ha anvandning for direkt som medlem/patient

Saker som
Oroar mig
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Nasta steg ideer

* Vad finns det for exempel. Kartlaggning.

e Camilla Gustavsson har jobbat med dessa fragor. Webbaserad
handledning pa gang

 Kan vigora en pilot med nagra expertteam. Bra att prova pa
habiliteringen. Om bade vard och habilitering inkluderas. Aven
vuxensidan.

 Ta goda exempel fran olika hall, bl. a 6vergangsprojektet.

 Har sydost nagot? Alla ERN ska gora nagot liknande.

 Nationelle behandlingsrekommendationer (NFSD)

 Standardiserad vardprocess ur ett sallsynt perspektiv.

* Minimistandard for vard

 Hur kan vi stodja utbildningen sa att lakare och sjukskoterskor ar

redo att mota det sallsynta

* |nspireras av beforskade exempel fran GPCC
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Nasta steg ideer

e|ntegrera ERN i vara sjukvardssystem

eTydliggdra vad som kravs av vara patientforetradare
eTydliggdra NFSDs roll under och efter projektet

eStdd och utbildning for patientforetradare och kontaktpersoner
eStrategi for att skaffa fler patientféretradare
eUppdragsbeskrivning fardigstalls

eUtveckling utifran diagnosomraden, SKL + patientlag

e Askultation pa CSD for patientforetradare

eUtbildning - mojlighet for CSD att fa kontrakt med foretradare
e Genetisk utbildning

eMinnespunkter fran moten

eVagledning - hur gors det pa CSD diskutera utifran case
eVardplan nasta steg?

eKartlagga vad som finns redan

e\/ad ar vagledning - hur hanteras det, vilken kompetens.

Rollspel utifran case
eVardplan nasta steg
eKartlaggning vad finns redan (ERN, teams)



Vad hander framover

* Trillingtraffar under 2018
*Varen: 17e maj Uppsala & 4e juni Goteborg

* Hosten: 18 okt. Stockholm

* Planeringstraff — Ej bokad

* Referensgrupp 9 November kl.10-14
*Stortraff 19-20 November
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