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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, |
varden och andra intressenter
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Mal for projektet

.

eOkad samverkan mellan professionella, patienter och
narstaende "
eFordjupat samarbete, erfarenhetsutbyte och stod

— S

mellan CSD och patientrepresentanter
Genom:

e Utveckling av arbetssatt inspirerat av personcentrering

ePlan for fortsatt utokat samarbete och hallbar metod
for fortsatt utveckling
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Gemensamt larande

Referensgrupp Planeringsgruppen Regionala arbetsgrupper
(representanter fran centrala (representanter fran de 6 centrumen och (Grt#ppe_r VId"varje CSD med representanter fran brukare och
intressenter) projektledning) professionella)
_ _ iy : : CSD Norr

Veronica Wingstedt de flon . Aggel_lkl SaVVIC_jou Levinsson - Jonas Forsberg, Mona Sjostrom, Ewa Wiklund Jonsson, Magnus

Karin Hogvall - Catarina Lundin Burstedt

Beata Ferencz . Veronica Hibinette CSD Uppsala-Orebro

Irma Lindstrém Kjellberg Charlotte Lina - Aggeliki Savvidou Levinsson, Anki Cetin, Cecilia Soussi Zander

CSD Stockholm - Gotland

Pontus HOImgren - Monica Hedman Karin Hogvall, Lise Murphy, Annalena Josefsson, Katja Ekholm, Kristina
Ulf Kristoffersson - Karin Hogvall Gustafsson Bonnier
Thomas P Larsson . Pi Tufvesson Cohen CSD Sydost
: : - Charlotte Lilja, Christina Alnervik, Jenny Eklind, Inger Broman, Charlotte
Elisabeth Wallenius - Inger Broman Johansson, Karin Olsson
Sara Riggare (adj) - Pontus Holmgren CSD Syd
Beata Ferencz . Catarina Lundin, UIf Kristoffersson, Malin Lenneryd, Pi Tufvesson Cohen,
_ _ Nicoleta Barna
Elisabeth Wallenius oSD Vast

Niklas Darin, Veronica Hubinette, Monica Hedman, Emma Lindsten, Nette
Enstrom

Projektledning

(projektledare och resurser fran Gro organisationsutveckling & Sallsynta diagnoser )
Beata Ferencz Karin Hogvall Pontus Holmgren
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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 planerin
& grupp J P P & P &
Samverkansarbete— Larandeutbyte mellan tre CSD, en gang pa host och en pa var. >
5 | [~ T T TS m T mmo s ooosssommmoooo-e- |
Jjan ' Natverkstréffar : junt ' Natverkstraffar : dec
o~ —— " S ) \ )
_____________________________________________________________________ ‘
' storsamling ! 'Trillingtraff | | Utbildning | "Trillingtraff | 'Trillingtraff | | Trillingtraff | , Storsamling |
'16 jan | '17 maj | '26 27maj | 14juni | ' 18 okt | 115 okt | 19-20nov |
' Alla | ' Stockholm | | Patientf- | ' Sydost | ! Stockholm | | Sydost : ' Alla |
l arbetsgrupper | l Uppsala-Orebro | Sretradare 1| g | | Uppsala-Orebro | | Vst | ' arbetsgrupper |
frin resp. CSD | Norr | Sy | Norr Sy §o \fnrep CSD |

Personcentrerat utvecklingsarbete i vardagen
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Syfte

Hantera angelagna fragor och fordjupa
forstaelsen for varandras verksamheter genom
att dela exempel, erfarenheter och utmaningar,
coacha, stotta och utmana varandra




SYLLSYNTA
DIAGNOSER

RARE DISEASES SWEDEN

Teman for idag

Vardplaner
Kunskapsteam/ERN/Expertteam
Sallsynta dagarna 2019

Stortraffen den 19-20 november och ar
3 i projektet gemensamt larande.




Vad brinner
vi for...

Valj en bild och
skriv nagra nagra
ord som fangar
hur du onskar att
Sallsynt bra vard
skulle fungera!
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Exempel pa
"Hur kan vi”-
fragor...




Stacey Matrisen

Sam-

Inte
overens

skapande

Overens

Komplicerat

Forutsagbart

Framvaxande

Oforutsagbart



Stacey Matrisen

Inte
overens

Komplext

Komplicerat

Enkelt

Overens

Forutsagbart Oforutsagbart
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Aktuelit innehin ©
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Exempel fran RCC: Min vardplan ska innehalla - —— o
o

Kontaktuppgifter till lakare, kontaktsjukskoterska och kurator samt andra viktiga personer.
Tider for 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. (fast vardkontakt etc).
Efter avslutad behandling: Tydlig information om hur den fortsatta uppfdoljningen ser ut, till exempel vem
patienten ska vanda sig till. En sammanfattning av varden och vad som ar viktigt att tanka pa i samband med

uppfoljning och fortsatt cancerrehabilitering.
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Sallsynt vardplan

Stockholm/Gotland:

SIP finns, Samverkan vard-socialtjanst. Habiliteringsplan finns . Det som saknas ar kopplingen till

Specialistteamen. Vem ska ha en vardplan? (nar det behovs samordnade insatser)

Uppsala:

Levande planer eller planer for planers skull

Habilitering vs Medicinsk vard. Det ser olika ut i de 7 landstingen.
Digital vardplan finns och ar tillganglig for patienten

Patienten ar involverad i framtagandet av vardplaner i Habiliteringen i Uppsala

Generellt sett sen diagnostisering i Sverige. 6-7 % har en vardplan
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Sallsynt vardplan Idéer och
nasta steg (Stockholm):

* Positivt i1 sig bara att ha en vardplan.
* Livskvalitet och leva sa lange som moéjlighet

 Patienten bor vara delaktig i den vardplan som gors utifran sina
férutsattningar

* 1177: bra att kunna lasa egna anteckningar, mycket information
finns dar.

* Bygg pa de goda exempel som finns. Tex hab. RCC.
* En enhetlig nationell vardplansstruktur

* Observanda (snoéflinga, asterisk) sammanfattning av diagnosen
och hanvisning.

* Se ut: fast vardkontakt, ansvarsférdelning.

* Fungera: Den ska vara levande och paverkarbar. > Nytta

 Implementera: Oka kunskap, Uppfdljning, Ansvarsférdelning

* Nasta steqg: Pilot (1 habiliteringen)

* Behover tydliggodras vad som galler sa att alla i systemet har
samma bild.

» Till nasta gang. Ta inspiration fran syddst, Vad star det i lagen, Hur
fungerar utbildningen. Ev ta fram en guide for sallsynta patienter
for vardplan. Tydliggora svart pa vitt hur det ser ut idag. Hur ska
flodet ut utifran VP? Ev pilota hur det fungerar att anvanda
befintliga mallar. Riktlinjer for vardplaner skulle kunna tas fram. Vi
behoéver ocksa mer kunskap om nulaget.
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ERN — expertteam

Expertteam Sverige

Expertteam Sverige
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Angaende NPO/ERN/Expertteam:

Vi behover hitta en mekanism for att kunna samarbeta. Mellan team pa olika nivaer.
Hogspecialicerad vard vs specialiserad vard.

Vi i sallsynta maste hitta l6sningar som ligger utanfor de traditionella omradena.

Pa Karolinska gar vi nu fran team till team for att titta nulaget.

Sallsynta borde ga pa tvars av alla programomraden efter som de berors av de flesta
specialistomraden.

Om Sverige vill vara i framkant sa behover vi resurser och politisk kraft. Vi behover trycka pa
fran olika hall. Mycket av arbetet sker idag ideéllt vilket inte ar hallbart i [angden.

"Nasta miljon” borde komma tidigare. En del av pengarna bor komma patientrepresentanter
tillgodo.

ERN ar en virtuell motesplatform, en virtuell rond for att fa hjalp av kollegor.
Resurser for dokumentation och lakares deltagande.



Sallsynta dagen 2019
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Sunnerdahls — 10 000kr till respektive sjukvardsregion. En aktivitet som satter guldkant pa barnhabiliteringens
verksamhet. Fokus pa sallsynta diagnoser. | samband med Sallynta dagen men inte nodvandigtvis samma dag. |
samverkan med patientforetradare fran regionen. Kan vi sprida det har pa fb media?! (11 december svar)

CSD Syd — Dan Bornemark Hab i Kristianstad “Udda Fageln” (ung sallsynta dagen)

Hur kan vi planera dagarna — sallsynt vecka sa att CSD kan medverka pa varandras event — hur samordnar vi. Kan vi
fran Sallsynta lyfta det pa sociala medier genom en kampanj?

CSD Stockholm — 6 mars planerar vi en dag i samverkan med Vardforum pa NKS. Forelasningar, mingel och
patientféreningar.

CSD Uppsala / Orebro — 28 februari planerar man att bjuda in samverkansndmnden fér regionen och andra
berorda politiker. Medverkan fran patientforetradare efterfragas.

UIf Kristoffersson — Lakarsallskapet 28 februari i Stockholm

Natverket Norr vill gora nagot for att uppmarksamma Sallsynta dagen 2019

Finns det arenor dar vara patientforetradare kan medverka och beratta om Sallsynta diagnoser/projektet och var

samverkan?
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Avslutande reflektion

Valdigt bra diskussionsklimat. Komplexa fragor. Tank om vi kunde enas om att nun gor vi det har.

Bra att vi tog upp fragor som ar lite jobbiga att prata om. Nu har vi kokat ner det till begriplig niva. Bra
om det blir handling efter stortraffen.

Det har blivit klarare. Vill géra annu mer.

Bra att vi inser att vi inte kan vanda upp och ner pa hela systemet. Bra att borja i det som redan finns.
Har det varit bra eller inte att trillingtraffarna lag nara varandra?

Har lart mig mycket idag.

Staceys reptrick. Bra att vi far nya begrepp. Att den patientdrivnia kongressen kommer till Stockholm.
Anna Nergard kommer och pratar pa stortraffen. Lat oss fortsatta prata "Hur kan vi...” i samband med
det. Aven prata om hur nar vi ut med vad CSD gor.

Superbra att vi kunnat diskutera 6ppet. Otaligheten ar positiv. Vi har gjort sa mycket sedan start.

Bra om vi nasta gang kan satta kunskap och tydlighet. Hur fungerar det uppdatering kring hur det
fungerar idag. Viktigt att vi utgar fran verkligheten. Det gors mycket bra i andra lander att inspireras av.
Om man inte jobbar i varden och ar representant ar det bra med fakta.

Hur ser NPO pa CSD?
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Vad hander framover

Vem har kontakter som skulle kunna ga att anvanda for
att mobilisera for en sallsynt Gala den 29 feb 20207
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Anvand pengarna fran Sunnerdahls 10.000 kr/CSD for
aktivitet kopplad till barn/ung.

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



