september 2020

VALKOMMEN TILL VAR UTBILDNINGSFILM OM HUR DU KAN HITTA SPECIALIST

Vid fragor kontakta stephanie.juran@sallsyntadiagnoser.se
Detta dr manuskriptet till var utbildningsvideo Fast vardkontakt: https://youtu.be/1UTQ4pS51MU

Video del 1: kamera

VALKOMMEN TILL VAR UTBILDNINGSFILM OM HUR DU KAN HITTA EN SPECIALIST FOR DEN
SALLSYNTA DIAGNOSEN

Jag heter Stephanie och jobbar pa Riksforbundet 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 sjalv med en
sallsynt diagnos eller som anhorig.

Video del 2: 6ppna hemsidan

For att titta pa och ladda ner allt material som jag visar idag, ga till var hemsida sallsyntadiagnoser.se

och valj fliken ”vardtips” langst upp till vanster pa sidan. Ga gérna 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 hur du kan fa hjalp att hitta en specialist for din sallsynta diagnos.

For att hitta alla tips vi kommer prata om idag, klick pa lanken ”hitta specialist”
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Video del 3: kamera

Informationen pa vardtips sidan “Hitta specialist” behandlar problemet att kunskap om sallsynta
diagnoser ar lag, dven bland personer som jobbar inom sjukvarden.

Det leder till att du som lever med en séllsynt diagnos behover vanta lange innan du far den sallsynta
diagnosen stéllt och dven efterat kan det vara sa att inte ens specialistldkare vet hur de kan hitta en
expert pa just din diagnos.
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Ibland kan det vara sa att det inte ens finns experter pa den sallsynta diagnosen i Sverige eller
Europa och da blir det dnnu svarare att hitta ratt.

Det kan leda till att du kdanner dig bade ensam och forvirrad i jakten pa nagon som kan mer om din
diagnos.

Samtidigt ar det forstas valdigt viktigt att fa experthjalp.

Aven enligt svensk hilso- och sjukvardslag ska du som patient fa sakkunnig halso- och sjukvard av
god kvalitet som stammer dverens med vetenskap och beprévad erfarenhet.

Titta garna pa var utbildningsvideo om ”Fast vardkontakt” dar vi gar igenom vad som exakt star i
lagtexten.

Nar det géller att hitta en expert pa din séllsynta diagnos, sa finns det sex Centrum fér Sallsynta
Diagnoser vid foljande sex universitetssjukhus: Goteborg, Linképing, Lund, Stockholm,
Uppsala/Orebro och Umea.

Jag ska forst beratta lite om dessa Centrum for séllsynta diagnoser, eller CSD som dom ofta kallas,
och sedan ska jag visa hur du hittar mer information pa natet.

Ett CSD ar ett kunskapscentrum som har i uppdrag att sprida information om sallsynta diagnoser.
Som patient kan du ringa och fa hjadlp med att hitta en expert pa din diagnos. En annan viktig uppgift
ar att 6ka kunskapen om séllsynta diagnoser bland vardpersonalen.

Varje CSD samarbetar med ett antal expertteam for séllsynta diagnoser, vid ”sitt”
universitetssjukhus. Sammanlagd finns det ett 90-tal sddana expertteam i Sverige.

Ett expertteam kan vara specialiserad pa en sallsynt diagnos, eller pa ett helt omrade, till exempel

sallsynta neuromuskulara sjukdomar.

Du hittar en Oversikt 6ver alla expertteam pa sidan CSD i samverkan, dar information fran alla sex
centrum ar latt att hitta.

Pa vardtips webbsidan finner du lanken till CSD i samverkan langst ner pa sidan i omradet med “Mer
bra information”.
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Vill du inte leta dig fram till ratt expertteam sjalv kan du istallet skriva i sokfonstret ”“Centrum for
sallsynta diagnoser”. Sokresultatet leder dig till en webbsida med nyttig information om de sex
centrum for séllsynta diagnoser i Sverige. Valj det centrum som omfattar regionen du bor i och ring
eller mejla direkt till ditt CSD:

| direkt samtal med ditt CSD kan du ocksa fa information om majligheten att fa hjalp utanfor Sverige
via det Europeiska Referensnatverk, ERN.

ERN skapades pa initiativ pa EU niva och ar idag fortfarande under uppbyggnad. Grundtanken ar att
specialister for sallsynta diagnoser fran alla EU lander kan ta kontakt via en digital plattform for att
gemensamt diskutera din individuella situation i en konsultationsrunda. ERN ska ocksa ta fram
riktlinjer for diagnos och behandling av sallsynta diagnoser

Du hittar mer information om ERN pa hemsida CSD i samverkan genom att leta efter "Europeiska
referensnatverk”.

Video del 5: kamera
Men trots CSD och ERN kan det hdnda att du dnda inte kommer fram till en expert.

Aven om det finns en expert om den sillsynta diagnosen, sa kan det hianda att vardkontakter i din
region anser sig vara tillrackligt kunniga for att hjalpa dig och vagrar remittera dig vidare till annan
sjukvardsregion.

Da kan det ta stopp och det &r svart att ta sig forbi ett sddant hinder.
En mojlighet ar att skriva en egen remiss, eller egen vardbegaran, som det heter pa 1177.se

Riktlinjer kring remisser skiljer sig mellan sjukvardsregionerna och vi kan darfor inte ge en stegvis
instruktion har.

Men jag ska visa hur du hittar ratt information fran din region pa 1177.se
Video del 6: egenremiss pa 1177

Vi utgar igen fran vardtips webbsidan - ”hitta specialist” - och ner till omradet med "Mer bra
information.

Denna gang valjer vi lanken med "information om egenremiss, eller egen vardbegéran hos
www.1177.se.

Sidan 6ppnas i ny flik.

Om lanken inte fungerar kan du stegvis leta dig fram pa 1177.se genom att forst soka efter ”sa
fungerar varden”. Oppna det sdkresultat som heter just sa. P& sidan som éppnas, klicka pa ”att vélja
vardmottagning” och sedan pa “remiss” och slutligen “egenanmalan”.

Har hittar du uppdaterad information. Det forsta du behover gora for att gbra en egenanmalan ar att
kontakta den specialistavdelningen som du vill bli remitterad till. Dar behéver du beratta om varfor
du soker vard. Det ar bra om du i forvag tanka igenom detta samtal.

Pa vardtips webbsidan “méten i varden” och i tillhérande utbildningsvideo hittar du bra information
och mallar for att forbereda dig infor ett sddant samtal.

Video del 7: kamera
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Skulle du inte alls hitta en expert varken i Sverige eller Europa, kan du dnda géra nagra saker for att
forbattra din situation.

Fundera vilken av dina andra vardkontakter och specialister som har en bra 6verblick éver din
diagnos. Be hen att bli din fasta vardkontakt och att hjilpa dig med organisation och samordning av
dina vardkontakter och behandlingar. Fér mer information om vad en fast vardkontakt ar och hur du
kan ga tillvaga for att fa en, kolla pa vardtips webbsidan under “fast vardkontakt” dar du finner var
tillhérande utbildningsvideo. Du kan ocksa hitta videon pa var youtube kanal ”Séllsynta Diagnoser”.

Utan tillgang till expert pa den séllsynta diagnosen ar det tyvarr mycket viktigt att du sjalv har en bra
overblick over alla dina vardkontakter och vad de olika specialister som du &r in kontakt med gor.

For att fa den 6verblicken, kan du kontakta varenda en av dina viktigaste vardkontakter och be de
om en sammanstallning med de viktigaste punkterna géallande din diagnos inom just hens specialitet.

Du kan sedan skapa en diagnosparm for alla dessa sammanstallningar och dar kan du ocksa férvara
annan viktig information om den séllsynta diagnosen.

Pa vardtips webbsidan ”hitta specialist” finns det en enkel mall med forslag pa hur du kan satta ihop
din diagnosparm.

Jag ska visa hur du kan ladda ned denna diagnosparm mall.

Video del 9: kamera

En sista sak jag vill tipsa om idag ar att det ibland kan finnas ett vardprogram foér en diagnos, dven
om det inte finns uttalade experter for den.

Ett sddant exempel dr vardprogrammet fér Ehlers-Danlos syndrom. Du finner information om den
bland annat pa hemsidan CSD i samverkan. SOk efter “Nationellt vardprogram” och “Ehlers-Danlos
syndrom”.

Vardprogram kan ocksa kallas kliniskt kunskapsstod.

Ho6r med ditt CSD eller din diagnosférening om det finns ett vardprogram eller ett kliniskt
e kunskapsstod for din sallsynta diagnos.
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Aven internationella dokument och internationella patientnitverk kan vara vildigt bra kéllor for
kunskap om den sallsynta diagnosen.

Du hittar tva lankar ”Hitta andra diagnosbarare” langst ned i omradet "Mer bra information” pa
Vardtips webbsida "hitta specialist”.

Avslutning (ungefdr samma foér alla videon)

Nu har vi gatt igenom de flesta tips om hur du kan hitta en specialist inom den séllsynta diagnosen
fran var vardtips webbsida.

Men det finns mer att upptécka pa denna sida, sa ga garna igenom vardtips websidan i lugn och ro
eller kika pa vara andra utbildningsvideon. Du hittar alla videon pa respektive vardtips webbsida,
langst ned i omradet "Mer bra information” eller pa var youtube kanal ”sallsynta diagnoser”.

Kom ihag att alla tips ar bara ett utbud av mojligheter 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 via mejl: stephanie.juran@sallsyntadiagnoser.se eller ring mig: 070 578 80 28.

Tack for att du har tittat och hoppas vi hors!
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