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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 P
eFordjupat samarbete, erfarenhetsutbyte och stod '

D ' —
mellan CSD och patientrepresentanter \‘h —

Genom: A %

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

Beata Ferencz

Irma Lindstrom Kjellberg
Pontus Holmgren

Ulf Kristoffersson

Thomas P Larsson
Elisabeth Wallenius

Sara Riggare (adj)

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

i———
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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, 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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Mal for idag

*Diskutera forslag pa riktlinjer for
Patientforetradare inom CSD

*Fordjupa forstaelsen for CSD malen

*Fordjupa forstaelsen for varandras verksamheter
genom att dela exempel, erfarenheter och
utmaningar, coacha, stotta och utmana varandra

*Planera traff/uppfoljning till hosten samt utforska
iden kring hur ett arbete med att ta fram en mall
for hur vardplan kan se ut och anvandas.




Vad vi gjorde...

Veronica Valkomnar

Intro + mal Pontus

Check in i triader

Presentation av vara CSD nulagen mha CSD mal
Titta pa uppdragsbeskrivning for PF i sma
grupper

Sammanstall feedback

Diskussion

Lunch

Info om:

Sallsyntadagen i Vast

SKL programomrade info

Kvalitetsregister (Catarina informerar)

ldé kring vardplan

Kaffe + samtal i sma grupper om nasta steg
Prata om andra idéer framover

Planera tid for hosten

Nasta steg, vad tar vi med oss




CO-CREATIVE FOCUS

HIGH

EXPLAIN CO-CREATE

ADVOCACY

OBSERVE ASK

LOW

LOW HIGH
I N Q U I RY Source: Amy Edmonson

g0 | Co-creating sustainability | www.gro.nu



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




S {SYLLSYNTA . w
" ""DIAGNOSER ™

.. RARE DISEASES SWEDEN

Tankar infor dagen

* Hitta guldkorn fran olika CSD

 Metoder och arbetssatt for patientmedverkan

* Relationsbyggande dkar forutsattning for samarbete

* |déer for att jobba vidare praktiskt och pa riktigt i vardagen

e Ett steg narmare jamlik vard. Att vi far lika vard pa olika stallen

 Kunskapsutbyte och metodutveckling

* Forslag pa utveckling av patientnatverk. Hur rekrytera

 Nagot anvandbart kring vardplan och 6vergang.

» Skapa bryggor mellan patientforetradare och profession och mellan regioner/csd. Ett

fundament som gor att vi kan samarbeta nationellt



- SSUSYLLSYNTA
y DIAGNOSER <

% RARE DISEASES SWEDEN

Hur gar det for oss?

Vad ar vi ndjda med, vad
fungerar? Vad vill vi beratta om?
Vad ar angelaget just nu?

En fraga vi skulle vilja ha hjalp
med...

Ett tips vi har!
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Nulage — vad blir tydligt?

e Sallsynta-mottagningen i vast ar ett gott exempel

* Tydligt att det ar olika i forutsattningar pa olika stallen

* Hur ser samverkan ut mellan expertteamen. Den ar viktigt.

 Hur samordna moten for att skapa forutsattningar for vardplan

* Det finns en rod trad och det finns guldkorn pa alla stallen. Det ar mer 6ppet nu

* Forutsattning att det finns tydlighet i uppdraget

* Olika arbetssatt pa olika CSD. Sa hur ska vi ga vidare?

* Patientforetradare hur [6sa deras behov med ett nationellt grepp. (SKL) Finns ingen rep
pa MPO.

* Vikten av att ha ett uppdrag. Va roligt att vi jobbar sa lika © Samla alla i vardkonferens
och sedan gora vardplan.

 Rekrytering av Patient foretradare ar utmanande.

* Vihar en gemensam syn pa vad sallsynta patienten behover. Hur kan vi hitta
gemensamma arbetssatt?



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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Uppdragsbeskrivning

Patientforetradare finns knutna till riksférbundets 6 regionala SYLLSYNTA
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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.



Inspel

pa
uppdrags

be
skrivning
en




Veronica om Sallsyntadagen
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Lank till presentationerna

pa UR/PLAY

https://www.nfsd.se/om-

sallsynta-

diaghoser/aktuellt/nyhet

er/ur-samtiden---

sallsynta-dagen-2018/



https://www.nfsd.se/om-sallsynta-diagnoser/aktuellt/nyheter/ur-samtiden---sallsynta-dagen-2018/
https://www.nfsd.se/om-sallsynta-diagnoser/aktuellt/nyheter/ur-samtiden---sallsynta-dagen-2018/
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Veronica om
SKLs
system for
kunskaps-
styrning
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Inkludering av patienter

1. Vid mottagningsbesok pa klinisk genetik: pagar

2. Som ett resultat av genetisk laboratorieanalys
(inget fysiskt besok pa klinisk genetik)

3. Besok hos ett expertteam (alt specialistlakare
noterad hos CSD)

4. Registrering via klinisk genetiks
laboratoriedatasystem

5. Nationellt tex via riksforbundet?

Analys-/Rapportbehov

Arlig rapport:

* Hur manga individer med sallsynt diagnos finns
registrerade i sodra sjukvardsregionen

* Vilka diagnoser har de

©
o
v
-
@
Vv
O
o
o0
L
©
T
-
P
—
(0
v
e
L
=
=
e
RO’
c
Q
O

* Var i regionen finns de
* Antal okanda diagnoser

Finns mojlighet for alla CSD att ansluta
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Mojligheter med mall for 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

 Dokumentera 6verenskommelsen och stodja partnerskapet mellan patient och vardgivare

* 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/kénna...( maél/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? Nar?).

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

Rattvisat — mitt digitala kommunikationspass

PCV —spelet

Saker som
Oroar mig
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Kartlagga ERN/Expertteam

Kartlaggning av ERN/Expertteam paborjad av NFSD

En mojlighet i Gemensamt larande att arbeta med att
cartlagga ERN och expertteamen samt
natientforetradarskapet i de

Mojlighet till hostens trillingtraff att alla forbereder
nuldge ERN/expertteamen i min region



Fokusomraden Sallsynta diagnoser

Forsakra oss om att sallsynta diagnoser lyfts ur folkhalsoperspektiv
Utveckla ett gemensamt sprak (orphakoder, ICD-10/11)
Gemensamma metoder for overgang
Kvalitetsregister

Starka upp habilitering/livslangt perspektiv

Inkludera
patienter pa
alla nivaer
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Nasta steg...

* Vardplan

e Lat oss inte uppfinna hjulet. Hur ser det ut i olika
journalsystem? Krangla inte till det!

* Trillingmote 15 okt i Nassjo

e Ska vi kanske kora tvillingtraffar istallet? — titta konkret
pa hur man jobbar.

 Hur aktiverar vi vara patientnatverk?

* Bra med farre punkter, tex vardplaner och ERN.

e @Gar det att integrera trillingmotet med Stortraffen?

 Det finns appar att inspireras av. “Ratt visat”..

* |nfor nasta gang testa och gora en vardplan.

 Hur kan vi synliggora vad CSD gor for vara medlemmar?

Nationellt info kampan,;.

 Behandlingsrekommendationer per sjukdom. Vilka

rekommendationer finns.
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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
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Vad hander framover

o . N et Nl /
Hosten: %

*15 okt Nassjo

* 18 okt. Stockholm

* Planeringstraff — Ej bokad

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




