september 2020

VALKOMMEN TILL VAR UTBILDNINGSFILM OM HUR DU KAN FORBATTRA DINA MOTEN | VARDEN

Vid fragor kontakta stephanie.juran@sallsyntadiagnoser.se
Detta ar manuskriptet till var utbildningsvideo Moéten i varden: https://youtu.be/ rsz9MQLCWY

Video del 1:

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 sjdlv med en
sallsynt diagnos eller som anhorig.

Video del 2:

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 vdanster 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 vad du sjélv kan gora for att forbattra dina vardmaten.
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Video del 3:

Videon handlar om problemet att kunskapen om sallsynta diagnoser ofta ar Iag, dven bland
vardpersonal.

Du har formodligen sjalv varit med pa vardmoten dar halva tiden gick at for att du informerade om
din sallsynta diagnos.

Efter motet var du osaker pa vad det egentligen var ni hade kommit fram till.

Och sa vdntade du forgaves pa en aterkoppling.
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Med dagens personalbrist och en hog personalomsattning har du kanske haft manga sadana moten.

Det finns en del saker du kan gora for att forsdka forbattra din situation.

Video del 4:

FOr att inte behdva berdtta samma sak om din diagnos om och om igen, kan du till exempel ta fram
en standardbeskrivning med den viktigaste information om

e din diagnos
e dina viktigaste symtom och
e din vardhistoria i korta drag

FA BATTRE MOTEN MED VARDEN

Skriv en kort text med
= Dat viktigaste om din dlagnos
* Dina viktigaste symtom
= Din vardhistona | korta drag

P 4

Video del 5:
Pa vardtips webbsidan finns det en del mallar som du kan anvédnda for detta.

Dar finns det olika varianter som vi ska titta pa tillsammans.

Video del 6:

Sa nu gar vi tillbaka till vardtips webbsidan for att hitta alla tips, mallar och bakgrundinformation
kring vara utbildningsfilmer
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For att hitta mallar for att beskriva din diagnos, ga langst ner pa sidan

Dar ser du dem grona runda symboler for nedladdningsbar material.

Forst ska vi titta pa dokumentet som heter Patient CV

Vilj det ifyllda exempel
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Du far ett word dokument dar du kan ldgga in information om din diagnos, dina symtom och
behandlingar

Du kan ocksa informera om din expertis, din nuvarande funktionsniva och livssituation.
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Video del 7:

Pa webbsidan vardtips hittar du ocksa andra dokument som kan hjélpa dig sammanstélla
information om din diagnos.

Den enklaste varianten ar ”Akutkortet”
Ett litet dokument som du kan ha med dig 6verallt.

Skulle du raka ut for en olycka och inte kan beratta om din séllsynta diagnos, har du informationen
om din diagnos tydligt pa ett stille

Pa baksidan finner du utdrag ur svensk halso och sjukvardslagen som visar Sveriges vision om hur
hélso- och sjukvarden bor se ut.

Det mest omfattande dokument for att sammanstalla din diagnosinformation ar ”Min vardhistoria”

| dokumentet min vardhistoria kan du anteckna alla diagnoser, symtom, behandlingar och ldkemedel
du har idag.

Det finns ocksa utrymme att lista alla dina tidigare undersékningar, behandlingar, diagnoser och
vardkontakter om du vill.

Aven inom dokumentet “min vardhistoria” kan du enkelt ta bort eller lgga till rubriker efter behov.
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Pa var websida vardtips hittar du alltsa tre olika dokument som hjélper dig sammanstélla den
viktigaste informationen om din diagnos

Vilj det dokument som passar dig bast eller skapar ditt eget.

SAMMANSTALL DET VIKTIGASTE OM DIN DIAGNOS

Du kan anvanda dig av mallen
= Patient CV
= Akutkort

= Min vardhistoria

Oavsett vilken variant du viljer, hjalper dig dokumenten att informera varden om din séllsynta
diagnos i forvag.

Ring till receptionen och beratta att du har en séllsynt diagnos

Du kan fraga pa vilken vag du ska ldamna in din informationstext

Du kan ocksa be om en langre métestid

SVYLLSYNTA |
DIAGNOSER™

RARE DISEASES SWEDEN ...




september 2020

RING | FORVAG!

Ring och beratta om din sallsynta diagnos innan vardmatet
Be om en dubbeltid

Forsok tréffa nagon som har jobbat lange pa samma stalle
Be om en fast vardkontakt

Las mer om fast vardkontak! pd vardtips webbsidan

Du kan dven be om att fa en fast vardkontakt

Du finner mer information om fast vardkontakt pa vardtips webbsidan. Det finns dven en
utbildningsfilm dar jag berattar om vad en fast vardkontakt ar.

PAUS — efter 6 min

Nu tycker jag att vi tar en kort paus. Pausa videon och g& igenom tipsen. Oppna vardtips webbsidan
genom att ga till www.sallsyntadiagnoser.se/vardtips - |ds igenom delen som handlar om méten i
varden, ladda ned materialet och fundera vad som passar dig bast. Sedan kan du komma tillbaka och
fortsatta med utbildningsvideon.

PAUS

Video del 8:
Nu har vi pratat om hur du kan férbereda den du ska traffa infor ditt vardmote.

Andra halften av utbildningsvideon kommer handla om hur du kan férbereda dig sjalv och bidra
till att du far ett bra mote

Sa, vad kan du gora for att forbereda dig sjalv pa basta satt infor ditt mote

Forbered dig Innan motet

Vad vill du uppna under mdtet?
Vad vill du prata om?

Vilka fragor vill du fa svar pa?
Vilken hjalp forvantar du dig?

Behover du stodmaterial under motet?
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Fundera i férvag vad det ar du vill uppna under motet.
Vad vill du prata om?
Vilka fragor vill jag fa svar pa?

Vilken hjalp forvantar jag mig?

Video del 9:

Behover du stodmaterial under moétet? En symtomdagbok eller korta videon som du spelar in
innan motet kan vara bra hjalpmedel.

En symtomdagbok hittar du pa vardtips webbsidan.
Det ar en pdf som du kan ladda ned har.

Dar kan du ange, nar du hade symtom, var i kroppen det kandes, hur intensiva symtomen var,
vad du gjorde nar symtomen borjade, vilken behandling du testade och huruvida den gav effekt.

Detta ar bara tva olika forslag pa hur du kan underlatta ditt vardsamtal. Det finns idag aven olika
appar dar du kan anteckna dina symtom. Du kans ocksa diskutera med den du moéter hur den vill
att du samlar viktig information infor ert mote.
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Spela in vidi eller and en sy dagbok

Nar hade du symtom?

Var i kroppen kindes det?

Hur inténsiva var symtomen?

Vad giorde du n&r symtomen biejade?
Vilken behandling testade du?

Gav den effekt?

Video del 10:
Under ditt vardmote kan du ocksa gora en del saker som hjalper dig.

Du kan till exempel anvanda vart dokument “Hjalp i motet” som du ocksa kan ladda ned pa
vardtips webbsidan.

Ga till dem gréna runda symboler for nedladdningsbar material och vélj dokumentet “Hjalp i
motet”

Det ar ett word dokument dar du innan motet kan notera dina fragor och det du vill uppna
under motet. Behover du ny medicinering, en remiss eller ett intyg?
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Du kan sedan ta med dig dokumentet till ditt moéte och anteckna vilka svar du fick.

Du far be den du traffa sammanfatta vad det ar ni kommit fram till och kan anteckna detta i sista
rutan.

Du kan ocksa fraga om vad som kommer handa efter métet och vem som ska gora vad.
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Istallet for att skriva kan du ocksa be att fa spela in hela ert samtal, eller bara motets
sammanfattning med hjalp av din mobiltelefon.

Video del 11:
Under motet ar det ocksa viktigt att tanka pa i vilken ordning du ska beratta saker.

Vardpersonalen sjalv anvander ett hjdlpmedel som heter SBAR for att strukturera
kommunikationen.

Pa vardtips websidan finns dokumentet SBAR som kan hjalpa dig.

Ga till dem gréna runda symboler for nedladdningsbar material och vélj dokumentet “SBAR
hjalper dig med din kommunikation”
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SBAR ar en forkortning dar S star fér ”Situation”, B star for ”Bakgrund”, A star for ”aktuell
information”, R star fér “rekommendation.

Sa du ska borja vardbesoket med att beskriva din ”Situation” som den ar nu. Varfér soker du
vard denna gang? Om du just nu séker vard p.g.a. en ihallig rethosta sa ar det den du ska borja
prata om och inte den sallsynta diagnosen.

Sen kommer B som i ”Bakgrund” — nu ar det dags for den sallsynta diagnosen eller din
livssituation om den paverkar symtomen. Du kan sdtta denna bakgrund i relation till symtomen
om du vill och kan

A star for ”aktuell information” — om du till exempel tidigare har varit i behandling med din
rethosta

R star for “rekommendation” — har ska den du traffa komma fram till vad som ska géras. Du kan
antingen anvanda rutan for att komma ihag att be om en sammanfattning, “vad ska vi géra nu?”
eller su skriver du upp vad du skulle 6nska att nasta steg ar.

pa vardtips webbsida finns en SBAR mall som du kan ladda ned och fylla i hemma for att
forbereda dig infér motet.

——— e —
SVLLSYNTA =
DIAGNOSER™

RARE DISEASES SWEDEN




september 2020

Video del 12:
Nu har vi gatt igenom de flesta tips och mallar for att forbattra dina vardméten.

Men det finns mer att upptéacka, 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 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.

Hoppas vi hors!
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