september 2020

VALKOMMEN TILL VAR UTBILDNINGSFILM OM HUR DU KAN FA EN FAST VARDKONTAKT

Vid fragor kontakta stephanie.juran@sallsyntadiagnoser.se
Detta dr manuskriptet till var utbildningsvideo Fast vardkontakt: https://youtu.be/RxQCcLWOH4g

Video del 1: kamera
VALKOMMEN TILL VAR UTBILDNINGSFILM OM FAST VARDKONTAKT

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 sjélv 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 fast vardkontakt ar for ndgot och hur du kan férsoka fa en — eller flera.

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

Informationen som du hittar pa denna sida och som jag kommer berdtta om i denna video handlar
om problemet att sjukvarden i Sverige ar organiserad i avskilda "stupror”. Det betyder i stort sett att
man jobbar inom sitt specialomrade men samarbetar sallan 6ver omradets granser.

For dig som har en kronisk diagnos med manga olika vardkontakter kan det bli svart att fa en
sammanhallen sjukvard.
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Du upplever kanske sjalv att du far runt mellan olika kontrollundersdkningar och undrar vad den
sammanlagda bilden av ditt EKG resultat, dina njurvarden och senaste aterkoppling fran din
endokrinolog egentligen betyder.

Eller om det 6verhuvudtaget finns nagon som vet detta.
Men sa ska det egentligen inte vara.

Enligt svensk hélso- och sjukvardslagen ska du kdnna dig trygg inom varden, ditt behov av kontinuitet
och sdkerhet ska tillgodoses och din vard ska samordnas. Allt detta kan du ldsa i patientlagen fran
2015.

Jag ska visa hur du hittar patientlagen for att kunna ldsa den i lugn och ro.
Video del 4: 6ppna patientlagen

For att Idsa vad som star i patientlagen, ga till vardtips webbsidan fast vardkontakt och skrolla ner
forbi sidans tipps och det nedladdningsbara materialet till omradet med ”“Mer bra information”. Vilj
lanken “Har hittar du Patientlagen”. Sidan 6ppnas i ny flik och dar valjer du kapitel 6 ”Fast

vardkontakt och individuell planering”. Dar kan du lasa lagtexten.
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Video del 5: kamera

Men for dig som lever med en komplex och kronisk diagnos ar det inte sa enkelt att fa en trygg,
kontinuerlig, ssmmanhangande och saker vard. Sarskilt om du har regelbundna kontakter till manga
olika specialister; specialister som arbetar inom sina stuprér och som inte har tid att prata med
varandra.

For att forenkla din situation ska du enligt lag fa en eller flera fasta vardkontakter.

Men, vad dr det egentligen, en fast vardkontakt?

Video del 6: ppt

——
SYLLSYNTA —
=" DIAGNOSER -
wu RARE DISEASES SWEDEN s




september 2020

VAD AR EN FAST VARDKONTAKT?

Den ska hjalpa dig samordna och koordinera din vird
Den kan, men behtver inte vara en lakare

Du kan valja sjukskoterskor, koordnatorer, administrativ
personal eller annan

Du kan valja flera olika fasta vacdkontakter.

# Dina fasta vardkontakter ska bilda et multidiscipbnart tearm
som ska hjalpa aig forsta vad som pagéar | de olika

B -
En fast vardkontakten ska hjilpa dig samordna och koordinera din vard
Den fasta vardkontakten behdver inte vara en ldkare utan kan tillhora vilken yrkesgrupp som helst.
Du kan valja sjukskoterskor, koordinatorer, administrativ personal eller annan.
Och du kan vilja flera olika fasta vardkontakter.

Pa det viset ska du fa ett multidisciplinart team av fasta vardkontakter som ska hjalpa dig forsta vad
som pagar i de olika vardenheterna.

Video del 7: kamera
Det ar ungefar sa den fasta vardkontakten beskrivs i patientlagen.

Vi ska nu ga igenom alla tips fran vardtips-webbsidan som visar hur du kan forsoka fa en fast
vardkontakt.

Forst behover du fundera pa vem eller vilka av dina manga vardkontakter du vill ha som fast
vardkontakt?

Det ar inte ovanligt att du som lever med en séllsynt diagnos har ett 20tal olika vardkontakter — eller
annu fler.

For att gora det enkelt for dig kan du borja med den personen som forstar dig bast. Den, det ar
enklast att prata med.

Eller du satsar pa den specialisten inom det organsystem som berdrs mest av den séllsynta
diagnosen.

En annan mojlighet ar att valja nagon som &r latt att na ifall du behover olika sorters hjalp, som till
exempel hen som jobbar inom receptionen och som ar sa trevlig varje gang du ringer for att be om
hjalp med en remiss eller en tidsbokning.

Du kan ocksa borja med att kartlagga alla dina kontakter.

Video del 8: Sammanfattning
Har far du en sammanfattning av viktiga forsta funderingar kring din fasta vardkontakt.

Vem ér viktigast? Vem ar trevligast? Vem ar enklast att na? Hur manga har jag egentligen?
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VEM SKA VARA MIN FASTA VARDKONTAKT?

« Vilka ar mina viktigaste kontakter i varden?

* \VVem ar det enklast att prata med?

= Vilken specialist ar viktigast for den sallsynta diagnosen?

* Vem ar enklast alt na?

= Skaffa dig en overblick genom alt kartldgga alla dina
vardkontakter.

For att hjalpa dig kartldgga alla dina kontakter har vi tillsammans med vara medlemmar tagit fram
verktyget “kontaktkartan” som du kan ladda ned pa vardtips webbsidan.

Video del 9: ladda ned kontaktkartan
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Jag ska nu visa hur du kan ladda ned mallen till kontaktkartan.

Ga till vardtips webbsidan och skrolla langst ner till den roda pluppen som visar vart
nedladdningsbara material.

Mallen 6ppnas i samma fonster. Pa forsta sidan ser du ett exempel pa hur en kontaktkarta kan se ut
nar den ar ifylld.

Pa de foéljande sidorna hittar du allt for att bygga din egen kontaktkarta.
Du borjar med en symbol for dig, har kan du skriva in ditt namn.

| dem fargade cirklar kan du anteckna alla omraden och specialitéer som ar viktiga for den sallsynta
diagnosen. | exemplet har vi valt kategorier som ar tydliga och enkelt att forsta. Sa som njurar,
hjarta, téander.

Sist kommer korten dar du kan beskriva Vem din kontakt ar, Varfor du gar dit, Vad som goérs, Vem
det &r du traffar och Hur ofta du behover ga dit.

Skriv ut materialet, fyll i, klipp ut och sortera pa ett satt som hjalper dig fa ordning pa alla dina
kontakter.

Video del 10: kamera
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N&r du har funderat vilka du skulle vilja ha som fasta vardkontakter, behdver du boka ett samtal med
den du helst vill ha som fast vardkontakt.

Det &r bra om du ar val forberedd.

Varfor vill du ha en fast vardkontakt? Vilken hjalp forvantar du dig att fa? Forsék garna bli sa konkret
som mojligt. Behover du hjalp med att halla ordning pa alla vardbesok? Med att forsta provresultat?
Och glém inte att anteckna dina 6nskemal.

Du kan till exempel utga fran lagtexten. Att du har ett behov av hjalp vad géaller samordning av dina
vardkontakter for att 6ka din trygghet och kontinuitet.

Du kan visa ditt behov med hjalp av kontaktkartan. Den visar komplexiteten pa alla dina
vardkontakter.

Du kan ocksa titta pa materialet pa vardtips webbsidan eller utbildningsvideon om “méten i varden”
for annat material som hjalper dig forbereda dig sjalv infor ett vardmote.

Du hittar videon pa vardtips webbsida, under fliken “maéten i varden”, langst ned pa sidan dar du
hittar ”Mer bra information” eller pa var youtube kanal ”Sallsynta Diagnoser”.

Aven om du ar vl férberedd kan det hinda att den du talar med inte vill stilla upp som fast
vardkontakt for dig.

Orsakerna till detta kan vara manga. Brist pa resurser eller personal men dven okunskap om
lagtexten och vad den innebar.

Vill du forbereda dig lite extra och ladda med argument varfér du behéver en fast vardkontakt kan
du kika pa ett dokument fran Socialstyrelsen som belyser syftet med den fasta vardkontakten.
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samordna och 6ka samverkan mellan dina olika vardaktorer

informera dig om ditt halsotillstand, mojliga undersokningar och behandlingar
formedla mellan olika specialistvardskontakter

vara kontaktperson till andra myndigheter

O O O O

Video del 12: Sammanfattning

Har ser du en sammanfattning av hur du kan be om en fast vardkontakt

HUR SKA JAG BE OM EN FAST VARDKONTAKT?

* Boka ett mote med den du wil ha som fast vardkontaki,

* Beratta varftr du will ha en fast vardkontakt,

= Vilken hjalp forvantar du dig att fa?

* Ulga tex. fran lagtexten, att du behdver hjdlp att samordna
dina vardkontakter for att &ka din tryaghet och kontinuitet |
varden.

* Anvand kontaktkartan for att visa dina manga vardkontakler,

« Lis pa | Socialstyrelsens dokument for att battre forsta
vardens skyldigheter,

Sy i 4

Boka ett mote med den du vill ha som fast vardkontakt, ha en tydlig forklaring varfor du behover en
fast vardkontakt och vilken hjalp du forvantar dig att fa. Du kan utga fran lagtexten eller anvanda dig
av verktyget kontaktkarta. For tydlig beskrivning av vad en fast vardkontakt ar kan du titta pa
Socialstyrelsens rapport.

Video 13: kamera

Jag hoppas att denna information ger dig en tydlig bild av vad en fast vardkontakt &r och att du som
vill begdra en eller flera fasta vardkontakter har fatt ett bra underlag for detta.

Om du inte lyckas att fa din eller dina fasta vardkontakter, kan du ga vidare och begara samtal med
enhetschefen for att forklara dina behov.

Om detta samtal inte heller dr framgangsrikt, kan du anmala till patientndmnden.
Det ar viktigt att du som patient anmaler nar varden inte foljer sina skyldigheter.

Att gbra en anmalan &r ett viktigt verktyg for att papeka systembrister och paverka vardutveckling i
Sverige.

Langst ner pa vardtips webbsidan hittar du en lank och beskrivning hur du gar tillvaga.

| alla dina samtal med varden &r det viktigt att du ar val forberedd, tydlig och trevlig.

Forsok att bilda ett team med dina vardkontakter. Gemensamt ska ni se till att du far den béasta
mojliga hjalpen. Férsok att uppna detta, dven om dina vardkontakter inte vill gad med att bli din fasta
vardkontakt.

Nu har vi gatt igenom de flesta tips om fasta vardkontakter fran var vardtips webbsida.
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Men det finns mer att upptacka pa denna sidan, 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 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 dnskemal 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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