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VALKOMMEN TILL VAR UTBILDNINGSFILM OM HUR DU KAN FA EN VARDPLAN

Vid fragor kontakta stephanie.juran@sallsyntadiagnoser.se
Detta ar manuskriptet till var utbildningsvideo skapa din egen vardplan:
https://youtu.be/YzgeqCOWnKU

Video del 1: kamera

VALKOMMEN TILL VAR UTBILDNINGSFILM OM VAD DU KAN GORA FOR ATT FA EN VARDPLAN FOR
DEN SALLSYNTA DIAGNOSEN

Jag heter Stephanie och jobbar pa Riksférbundet Sallsynta diagnoser. Under 2020 har vi tagit fram
denna serie med utbildningsfilmer. Jag kommer visa dig olika tips som du ocksa finner pa var
hemsida, under fliken “vardtips”.

Materialet ar framtagen tillsammans med vara medlemmar, personer som lever sjilv med en
sallsynt diagnos eller som anhorig.

Video del 2: 6ppna hemsidan

For att titta pa och ladda ned allt material som jag visar idag, ga till var hemsida
sallsyntadiagnoser.se och valj fliken ”vardtips” langst upp till vinster pa sidan. Ga géarna in och las
igenom i lugn och ro efter du har tittat fardigt pa videon.

Jag kommer idag beratta om ett av dem 5 omraden som finns pa vardipts sidan.
Jag kommer prata om vad en vardplan &r och hur du kan forsoka fa en for din séllsynta diagnos.

For att hitta alla tips vi kommer prata om idag, klick pa lanken “vardplan”

Video del 3: kamera

Informationen du hittar pa denna sida och som jag kommer berédtta om i denna video handlar om
utmaningen att du som lever med en sallsynt diagnos ofta har ett stort antal regelbundna
kontrollundersékningar och parallellt pagaende behandlingar som du sjalv behéver halla 6versikt
over.
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Vi har tagit fram en mall for din egen vardplan -- dar du kan anteckna malsattningen med dina
undersdkningar och behandlingar, samt vem som ansvarar for dem. Med hjalp av ett sadant
dokument kan det vara enklare att diskutera vaxelverkningar mellan dina behandlingar med dina
olika vardkontakter. Det kan ocksa hjalpa dig fundera vad som é&r viktigt for dig med dina
behandlingar.

Tyvarr erbjuder varden dig INTE en sadan plan av sig sjalvt. Fragar du efter en vardplan kan du fa'a
svaret att du visst har en vardplan men att det inte dr nagonting som du kan fa tillgang till. Eller sa
far du svaret att allt som &r viktig star i din vardjournal

Bada svaren visar att den du pratar med inte har férstatt vad du menar med vardplan.

Sa det kommer bli en pedagogisk utmaning att férklara vad det &r du &r ute efter och varfor det ar
viktigt for dig.

Jag kommer beratta hur du sjélv kan jobba fér att sammanstalla din egen vardplan. Det kommer inte
bli enkelt men om du lyckas kan det underlatta enormt for dig.

Video del 4: ppt

VAD SKA EN VARDPLAN INNEHALLA?

Vad ar de (framtida) malen med dina behandlingar?

Vilka undersokningar cch behandlingar behovs for att na dit?
Vem angvarar for vilken behandiing?

Hur kan du bidra?

Vad hander efter avslutat behandling?

~ Du som patient ska vara delaklg i alta beslul som tas!

Vi ska nu ge oss in pa allt det fina som en vardplan skulle behdva innehalla.

Till skillnad fran din vardjournal, ska din vardplan ha en tydlig fokus pa din FRAMTID! Vad &r
malsattningen med alla dina behandlingar?

Har ar det mycket viktigt att du ar delaktig i detta beslut. Vad ar viktigt for dig? Hur skulle den
bestmaijliga livskvalitén se ut for dig? Och vilka behandlingar kravs for att du ska na dit?

Det ar ocksa mycket viktigt att veta vem som ansvarar for vilken behandling. Férsék att ha namn pa
en kontaktperson till varje behandling. Helst ska du kunna na denna person ifall du har fragor.

Hur kan du sjalv bidra till den lyckade behandling? Det kan handla om beteenderegler, till exempel
saker som du ska undvika eller som du ska vara extra noga med. Det finns idag manga halsoappar —
kanske du kan anvdanda en sadan for att samla viktig information mellan dina besok hos sjukvarden?

Slutligen ar det bra att veta vad som handa efter en behandling tar slut. Vilka resultat férvantas? Vad
hander nar resultaten inte blir som vantat?

Enligt svensk sjukvardslagstiftning ska du vara delaktig i din vard. Forsok att fa gehor for dina
onskemal i alla beslut som ar viktiga for dig.
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Video del 5: kamera

Tyvarr ar varden i dagsldge inte skyldig att erbjuda dig som har en sallsynt diagnos en sadan
vardplan.

| andra omraden, sa som cancervarden, vid utskrivning fran sjukhus eller inom habiliteringen, ar man
daremot van att arbeta med en vardplan.

Om du ar i kontakt med habiliteringen kan det vara en bra startpunkt att borja prata om vardplan
déar. Hos habiliteringen har du formodligen en vardplan, men den innehaller bara habiliteringens
insatser.

Vill du fa en vardplan dven for dina andra behandlingar, behover du fundera vem av dina
vardkontakter du ska be om hjalp med att sammanstalla din vardplan.

Du kan prata med den du har bést relation till, den som det ar enklast att prata med. Eller sa valjer
du den som har bast koll pa den séllsynta diagnosen eller pa det organsystem som paverkas mest av
diagnosen. Om du har svart att bestamma dig kan du ocksa bérja med en kartlaggning av alla dina
vardkontakter.

Pa vardtips webbsidan under avsnitt ”Fast vardkontakt” finner du tips om hur du kan tanka kring
valet av ratt person for ditt férsta vardplan mote.

Nar det ar dags for ditt vardplan mote ar det viktigt att du tanker igenom motet ordentligt. Anteckna
i forvag vad du menar med vardplan och varfor du behover en.

Pa vardtips webbsidan under avsnitt “Moten i varden” finner du tips och verktyg for hur du kan
forbereda dig infér dina vardmoten.

Vi har sammanstallt ett dokument med viktiga argument dar du ocksa finner hanvisning till lagtexten
och myndighetsutredningar som hjalper dig i ditt samtal med varden.

Dokumentet heter “darfor behover jag en vardplan” och jag ska nu visa dig hur du enkelt kan ladda
ned det.
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Samtidigt ligger ansvaret att félja lagen och utforma halso- och sjukvarden hos regionerna — med
begransade resurser..

Dilemmat leder till att personalen du moter kan jobba under svara férhallanden och med
begransade resurser.

Forsok att fa ett bra samtal genom att vara tydlig med det du 6nskar men samtidigt haller en vanlig
ton.

Video del 7: forbered din egen vardplan
Vi har pratat om vad en vardplan bor innehalla och hur du kan argumentera for att fa en.

Jag ska nu visa dig en mall dar vi har férsokt visa hur en vardplan for dig som lever med en séllsynt
diagnos skulle kunna se ut.

Mallen &r liksom alla dokument pa vardtips webbsidan framtagen efter diskussioner och idéer fran
vara medlemmar med egen erfarenhet av att leva med en sallsynt diagnos eller som anhorig.

Jag ska nu visa hur du kan ladda ned vardplan dokumentet och sa gar vi igenom all information som
du kan spara i det.

Video del 8: ladda ned "Exempel pa en sallsynt vardplan”
Vi ar tillbaka pa vardplan webbsidan vid omradet med nedladdningsbart material.

Vilj "Exempel pa en sallsynt vardplan”.

Ett word dokument laddas ned och 6ppnas.

Det ar ett valdigt omfattande dokument dar du verkligen kan sammanstalla all information om din
diagnos -- om du vill det och tycker att det kan hjalpa dig.

Du kan enkelt anpassa dokumentet genom att dndra i kategorier och tabeller. Du kan ta bort delar
eller lagga till nya avsnitt.

Dokumentet borjar med en lagesbeskrivning av hur behandlingen av den sallsynta diagnosen ser ut
idag. Har kan du notera:

e Dina viktigaste lakemedel, vem som skriver ut dem, och varfér du tar dem.
Du kan enkelt lagga till rader om det behovs.

e Du kan notera andra behandlingar du far idag, vem som ansvarar fér den och detaljer kring
behandlingen

e Vem éar dina vardkontakter? Vem genomfor kontrollundersékningar, behandlingar, eller
annat

Pa sidan 3 borjar den egentliga vardplanen. Inledningen och strukturen ar anpassade efter ”Min
vardplan” som anvands i cancervarden. Den kan du ocksa ladda ned pa ”Vardplan webbsidan”.

e Vardplanen borjar med kontaktpersonen for den av dina vardkontakter som ansvarar for
vardplanen — det kan bli svart att hitta nagon som vill ta ansvar. Forsok att ga via den fasta
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vardkontakten. — mer information om fast vardkontakt hittar du pa vardtips sidan med
samma namn.
e Det foljer en beskrivning av hur du mar idag
e En beskrivning av vad din behandling kraver idag och vem som gor vad
e Sedan foljer mdjligheten att mycket detaljerad beskriva
o hurdumaridag
o och din funktionsniva
e | nasta avsnittet kan du uttrycka dina behov och 6nskemal kring
o information om din behandling (for dig sjalv och anhériga)
mal med din behandling

o ditt bidrag till behandling
o ditt 6nskemal av stod
o annat som ar viktigt for dig att ta upp

Pa sida 7 sker den egentliga planeringen av behandlingar i form av en tidsaxel och utrymme for
organisatoriska anteckningar.

En strategi med din vardplan kan vara att du forsoker fylla i all information till sida 7 i forvag och
bokar sedan ett méte med varje behandlande vardkontakt for att gemensamt fylla i sida 7.

Sista delen ger dig mojlighet att ocksa organisera din vardhistoria, med tidigare utredningar,
felaktiga diagnos och avslutade behandlingar.

Video del 9: kamera
Nu har vi gatt igenom detta tunga dokument.

Tanken ar att du i vardplanen ska fa mojlighet att anteckna allt om din séllsynta diagnos och hur du
mar. Men du behdver inte fylla i allt, om du inte tror att det kommer hjalpa dig. Du kan enkelt ta
bort allt du inte vill ha med.

Men hur ska du ha nytta av den séllsynta vardplanen?

Du kan antingen forsoka fylla i den sjalv sa langt du kommer och tar den sedan med dig till dina
vardbesck. Dar kan du be om hjélp att fylla i den eller att dubbelkolla att du har uppfattat malbilden
med behandlingen ratt. P det sattet kan du starta en bra dialog kring dina fragor och 6nskemal.

Om du lyckas sammanstalla en vardplan kommer den ge dig en béttre éverblick 6ver dina
behandlingar oc vad som ar malsattningen med dom.

Om den sallsynta vardplanen verkar for komplex och utmanande kan du testa “min vardplan i
cancervarden — MVP” som du ocksa kan ladda ned pa "vardplan” webbsidan.

Det ar majligt att dina vardkontakter kdnner sig mera bekvdma med att jobba med detta dokument
som dem kanske redan ar bekanta med.
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For vissa sdllsynta diagnoser finns det behandlingsrekommendationer som liknar den sallsynta
vardplanen. Ett sadant exempel &r Ehlers- Danlos syndromet - EDS. Du finner lanken till EDS
vardprogram fran region jonkoping dven pa vardplan webbsidan, bland lankar med ”Mer bra
information”.

Du kan soka pa natet efter namnet pa din diagnos och “nationellt vardprogram” eller “kliniskt
kunskapsstod”. Du kan ocksa kontakta ett av dem sex centrum for séllsynta diagnoser som finns vid
universitetssjukhusen i Lund, Géteborg, Linkdping, Stockholm Uppsala/Orebro och Umea.

Mer information om centrum for sallsynta diagnoser finner du pa vardtips webbsidan och
utbildningsvideon som behandlar omradet att ”hitta specialist”.

Video del 10: Avslutning

Nu har vi gatt igenom de flesta tips om vad du kan goéra for att fa en vardplan fran var vardtips
webbsida.

Men det finns mer att upptacka pa denna sida, sa ga garna igenom vardtips websidan i lugn och ro
eller kika pa vara andra utbildningsvideon pa var hemsida eller var youtube kanal ”séllsynta
diagnoser”.

Kom ihag att alla tips ar bara ett utbud av majligheter dar du kan plocka det som passar dig och dina
vardkontakter.

Du ska inte kdnna att du behdver anvanda alla tips.

Har du fragor eller 6nskemal pa andra omraden som vi kunde ta upp pa vardtips sidan, hor garna av
dig till mig. Du ser min emailadress i slutet pa denna videon.

Tack for att du har tittat och hoppas vi hors!
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