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Valkommen - vad ska vi gora idag

» Presentationsrunda » Fast vardkontakt

= Om Riksforbundet Sallsynta diagnoser - Vad ar det?
- Vem ska vara mina vardkontakter?

= Vardtips: Moten i varden - Socialstyrelsens infomaterial

- VI jobbar med Akutkort
- Vi jobbar med patient CV

S Vi jObbar med SBAR - Vad ar en Vérdplan?
> En séllsynt vardplan

= VVardplan

> Darfor behoéver jag en vardplan

> Dessa ar bra pa vardplan




Sallsynta diagnoser

= 1 pa 10 000 personer
» Cirka 5% av Sveriges befolkning har en sallsynt diagnos

= 30 milj I Europa, 350 milj | varlden

Riksférbundet Sallsynta diagnoser - 15.500 medlemmar fran 65

diagnosforeningar for komplexa syndromdiagnoser

www.sallsyntadiagnoser.se




Forbundets uppgift

= Lyssna till medlemmarnas behov och asikter och utga ifran det

som ar gemensamt

= Arbeta for en forbattring for personer som har sallsynta diagnoser

- Pa individniva

- Pa strukturell niva

> Pa politiskt niva



Mer om vart arbete

= Sallsynta vardtips, ny webbsida som forenklar méten med varden
www.sallsyntadiagnoser.se/vardtips/

» Gemensamt larande, samverkan mellan patientfOretradare och

professionen for verksamhetsutveckling

www.sallsyntadiagnoser.se/verksamhet/gemensamt-larande/

= Sallsynt 6vergang, fungerande verktyg som forenklar 6vergang fran

barn- till vuxenvarden

www.sallsyntadiagnoser.se/verksamhet/overgangsprojektet/




Vardtips — skapad tillsammans med vara medlemmar

Fem viktigaste omraden:
« Moéten i varden

 Fast vardkontakt

» Hitta specialist

e Vardplan

 SIP mote




Det ar svarast i kontakt med varden

Vad tycker du? Beratta for din granne 5-7 minuter

Ingen specialist, ingen samordning, ingen kontinuitet, finns ingen behandling...

= Man blir sin egen expert, lakaren lyssnar ibland
» Vissa lakare kan inte akceptera att patienten har battre kunskap, prestige
= Inte bli trodd

= | akare tror inte att en diagnos finns fast det finns diagnoskod

= Anmala till patientnamd, dar kan man ocksa fa hjalp

» Fel diagnos leder till fel behandling

= BehOver byta lakare ofta

= Vill inte ta till sig ny information, vill inte remittera till specialister




www.sallsyntadiagnoser.se/vardtips/
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Tips, rad och verktyg...

E-.LI STOCMMEDLEM
Moten i varden  Fast vardkontakt — Hitta specialist Vardplan

HEM
Tips, rad och verktyg som stéttar dig i varden

VARDTIPS

OM 055

Olika omraden

Utmaningarna fir personer med sallsynta diagnoser ar manga. Detta &r nagot vara
sTAOD 0SS medlemmars berattelser vittnar om. Samtidigt har manga berattat hur man lyckas fa
igenom viktiga saker. Denna samlade kunskapen vill vi nu dela bredare.

NYHETER
Har hittar du tips, rad och verktyg baserat pa upplevelser och erfarenheter av andra

DIAGMNOSER ¥4 . . . ) ) |
som har en sallsynt diagnos. Det finns hur mycket som helst som vi skulle behdva SVang heter SdelghEter Vad du kan forvanta d'g

VERKSAMHET prata om, men hér har vi valt ut nagra av de omraden som ni medlemmar beskrivit

MEDLEM som de allra viktigaste fiir att fa en sa bra vard som madjligt.

EE%EH;L& MOTEN | VARDEN FAST VARDKONTAKT HITTA SPECIALIST WVARDPLAN

KOMTAKT SAMORDNAD INDIVIDUELL PLAN - 5IP

KALEMDARILUM

IN ENGLISH

GDPR

Méten i varden Tips...

Har far du tips pa hur du férbereder dig sa att ditt vardméte blir s& bra som méligt.

b qap
Svarigheter vara Skyldigheter varden har Vad du kan forvinta dig
medlemmar upplever Enligt Svensk lag =ka alla fa Yid varje mite dr personkemin
Diet kan vara svart att fa god vard pa lika villker som viktig, men med bra

nehiir fiir den enna framiar en= hilza farberedelze nrch en o
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BLI STODMEDLEM

Tips, rad och verktyg som stéttar dig i varden
OM 0SS

Utmaningarna fér personer med sallsynta diagnoser ar manga. Detta dr nagot

STOD 0SS vara medlemmars berattelser vitthar om. Samtidigt har manga berattat hur man
lyckas fa igenom viktiga saker. Denna samlade kunskapen vill vi nu dela bredare.

NYHETER

DIAGNOSER Har hittar du tips, rad och verktyg baserat pa upplevelser och erfarenheter av
andra som har en séllsynt diagnos. Det finns hur mycket som helst som vi skulle

VERKSAMHET behbva prata om, men har har vi valt ut nagra av de omraden som ni medlemmar

MEDLEM beskrivit som de allra viktigaste for att fa en sa bra vard som mgjligt.

REGIONALA .

NATVERK MOTEN | VARDEN FAST VARDKONTAKT HITTA SPECIALIST VARDPLAN

KONTAKT SAMORDNAD INDIVIDUELL PLAN - SIP

KALENDARIUM

IN ENGLISH °

GDPR

Moten i varden

Har far du tips pa hur du férbereder dig sa aft ditt vardméte blir sa bra som mdjligt.
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Moten i varden
Har far du tips pa hur du forbereder dig sa att ditt vardmoéte blir sa bra som méjligt.

Svarigheter vara medlemmar
upplever

Det kan vara svart att fa gehor
fér den egna kunskapen om
den séllsynta diagnosen och
fér dina behov. Med en séllsynt
diagnos kan du ocksa behdéva
vanta langre pa ett mote eller
sa gar en stor del av motet at
fér att informera om den
séllsynta diagnosen. Efter
motet férvantar du dig kanske
en aterkoppling men ofta
hander det ingenting. Det kan
aven ske att du nekas vard.
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Skyldigheter varden har

Enligt Svensk lag ska alla fa
god vard pa lika villkor som
framjar ens héalsa.
Vardpersonalen ska jobba for
att du far en bra kontakt med
varden och informera dig pa
ett satt som du forstar sa att du
kan tycka till om din
behandling. Du ska kénna dig
trygg i varden och den ska
vara saker, lattillganglig och
kontinuerlig.

Tyvarr leder system- och
resursbrister till att det séllan
blir sa bra som det later. Det ar
viktigt att kédnna till vardens
skyldigheter for att kunna
krava dem.

Vad du kan forvanta dig

Vid varje méte ar personkemin
viktig, men med bra
férberedelse och en proffsig
och neutral attityd kan du
forbattra dina vardmoéten. Det
ar rimligt att férvanta sig att
bade du och den du traffar ar
bra férberedd. Har far du tips
fér hur du kan géra. Det ar
dessutom vart att férsdka traffa
samma person fér att bygga
upp kunskap och en bra
relation. Gemensamt ska ni
samarbeta for att hitta bra
Iésningar.
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Tips innan du bokar motet:

->» Var medveten om vem som gor vad i varden. Primarvarden, sa som
vardcentral, huslakarmottagning, halsocentral mm, har ett ganska
bredd uppdrag och tar emot dig vid akuta besvar, kontroll av
kroniska sjukdomar, rehabilitering men ocksa for att férebygga
sjukdom (vaccination, halsokontroll, mm).

Forsok att fa till en kontinuitet fér din vard! Ring till din vardcentral

Skapa kO ntl n u |tet och be om att fa traffa nagon som har jobbat dar lange. Det minskar

risken att du behdver byta kontaktperson ofta.

Tala om for personalen i forvag att du har en sallsynt diagnos och
att du garna vill informera om den sa att métet kan fokusera pa dina
behov. H6r med personalen hur du kan géra detta pa basta satt.

I nfO rm e ra | fO rvag Testa mallen "min-vardhistoria”, "patient-CV” och "akutkort” lite

langre ned pa sidan som kan fungera i detta sammanhang.

<> Du kan be om en langre métestid/dubbeltid. AT-lakare erbjuder ofta
langre besotkstid och kan vara mer bekvama med att visa okunskap
och visa storre nyfikenhet och vilja att 1ara sig om den sallsynta
diagnosen. AT-lakare ar man efter man har gatt lakarlinjen pa
universitetet men innan man far legitimation.

> Far du inte gehor for dessa dnskemal kan du kontakta enhetschefen
eller patienthdmnden med samma krav. Mer information hittar du pa
www.1177.se (lank lite langre ned pa sidan). Kom ihag vardens
skyldigheter och att du far krava de.

<> Du har ratt till tolk i ditt méte om spraket kan bli ett hinder for dig att
fa ratt information. S&g till om det nar du bokar ditt méte.

Tips att forbereda dig infor motet




SVYLLSYNTA

Sallsynt akutkort
Mitt namn: ICE kontakt:
Personnummer: Blodgrupp:

Min diagnos ar Min diagnos ger mig dessa symptom

— "DIAGNOSER"~

- RARE DISEASES SWEDEN -

Vad ska sta pa ditt sallsynta akutkortet?
Beratta det viktigaste for din granne | 10 minuter

Vad varden har for skyldighet gentemot nagon

med sallsynt diagnos:

Enligt Svensk lag ska alla fa god vard pa lika vill

kor som

framjar ens halsa. Vardpersonalen ska jobba for att du
far en bra kontakt med varden och informera dig pa ett

satt som du forstar sa att du kan tycka till om d

N

behandling. Du ska kanna dig trygg i varden oc

vara saker, lattillganglig och sa sammanhangande och

samordnad som mojligt.

Halso- och sjukvardslagen, Patientlagen

N den ska




Vad star pa din Patient CV? Patient CV

Fundera med din granne 1 5-7 minuter Diagnoser och mina symptom:

Beskriv har din/dina diagnoser och om du vill lank till var den bésta informationen om
din diagnos finns.
Beskriv de symptom din diagnos innebar fér dig

Kunskap och formagor jag har:

Har kan du lasa om min diagnos:
Lank till bra kortfattat information.. kanske fran din patentorganisation

Behandling just nu:
Nagon som ar viktigt att den jag traffar vet
Exempelvis: jag ater just nu blodtryckssédnkande medicin

Kunskap och formagor jag har:

Exempelvis; jag har jobbat inom varden sjalv och har bra koll pa medicinska termer
och hur systemet ska fungera. Jag har levt med min diagnos i 15 ar och ar en expert.
Fraga mig gérna.

L IVSS Itu atl O n O C h re S u r S e r : Jag &r vaéldigt intresserad av kost och har stor kunskap om hur jag ska é&ta for att ma

bra.

Nuvarande livssituation och resurser:

Exempelvis; Jag bor ensam med min hund. Han ser till att jag kommer ut och gar.
Jag har aven en dotter som hjalper mig ibland och tar hand om kontakter med varden
nar jag ar for sjuk.

Det har ar viktigt for mig under motet:
Exempelvis; Diagnosen innebér att jag ibland har hjarntrétthet.
Jag har svart att ta emot stora mangder information. Sammanfatta garna i slutet av
D t . . k . f . . d . motet pa ett papper som jag kan ta med mig.

e ar VI tl gt Or m Ig u n er m Otet ) Andra viktiga kontakter jag har i varden:
Exempelvis;
Lina Arvidsson, sjukgymnast 08-260 22 33
Elena Blasisc, specialist Kardiologi 08-220 33 44

Viktiga handelser, tidslinje:

\Exempelvis;

2004 Fick diagnos

2007 Hjartoperation, Lunds universitets sjukhus
2009 Flyttade till Stockholm

T T e



https://www.sallsyntadiagnoser.se/wp/wp-content/uploads/2018/11/Patient-CV_exempel.docx

SBAR

Tips for ett strukturerat mote:

%

Kom ihag att métet ar till for dig. Krav svar pa dina fragor och att det
pratas om dina behov. Var inte radd att saga: Det har ar viktigt for
mig. Kadnner du att det finns éppna fragor efter ditt méte, se {ill att fa
en uppfdljning.

For att férenkla ett svart samtal dar mycket viktig information ska
formedlas kan man anvanda sig av mallar som strukturerar
samtalet. SBAR &r en sadan som ocksa varden anvander.
Forkortningen SBAR star for Situation, Bakgrund, Aktuellt tillstand

och Rekommendation. Tanken ar att man beréattar sitt &rende i en
given ordning som gor det |att for mottagaren att folja dig. Mallen fill
SBAR hittar du lite langre ned pa sidan.

Be om en kort sammanfattning innan moétet tar slut: Vad har vi da
kommit fram till? Vad kommer géras och hur kommer det fGljas
upp? Vad kan jag férvanta mig att du gor?

Du kan be om att den viktigaste informationen om din diagnos och
dina symptom l4ggs in i din patientjournal sa att alla nya
vardkontakter kan se den i framtiden. Testa mallen "akutkort” lite
langre ned pa sidan for detta.

Samma information kan du ocksa géra digitalt tillganglig for
nddfallsituationer med hjalp av till exempel ICE-taggisar. Lank {ill
mer bra information om ICE-taggisar hittar du I&ngre ned pa sidan.

En bra fraga att stalla sist: Hur kan jag kontakta dig pa enklaste satt
ifall det beh6vs? Det kan underlatta for dig i framtiden.




S situation

Varfor jag sOker just nu: ...,

Beskriv varfor du just nu s6ker exempelvis; jag har rethosta och har inte kunnat sova
pa flera natter,

Min bakgrund / diagnos: ... B bakgrund

Beskriv din bakgrund tex kortfattat om din diagnos och de symtom den ger.
Och annan information om dig och din livssituation som ar bra att veta.

Tidigare besok gallande samma ’situation”; ... A aktuellinformation

Beskriv exempelvis tidigare besdk, undersékningar som just galler din rethosta.

Sammanfattning, nasta steg: R rekommendation

Har ar det meningen att den du traffar t ex lakaren ska komma fram till en
rekommendation pa vad som ska goras, vad nasta steg ar.
Men det du kan gora ar att skriva vad du skulle 6nska att nasta steg ar t ex att



https://www.sallsyntadiagnoser.se/wp/wp-content/uploads/2018/11/SBAR.docx

Sammanfatta direkt

efter motet

Tips efter motet:

Ta en stund direkt efter. Du kanske kan séatta dig ner direkt |

receptionen eller vantrummet. Anteckna det viktigaste for dig sjalv.

Det kan vara bra att sortera och samla alla varddokument i en parm
dar du enkelt kan fa éverblick éver din vardhistoria. Testa mallen
"diagnosparm” lite lAngre ned pa sidan.

Om du kan ldsa dina journaler pa www.1177.se sa kan du titta vad
som skrevs i journalen. Ser du att nagot blev fel eller kdnner behov
att komplettera kan du kontakta den som skrev. Du kanske inte far
gehdr fér en dndring/korrigering efter ditt 5Gnskemal men du kan
krdva att nagonting du tycker ar viktigt 1aggs till.

Ar du inte néjd med bemétandet behéver du ta upp det pd samma
strukturerade satt som beskrevs ovan. Du kan prata med berérd
person, kontakta verksamhets/enhetschef eller ga till hégsta
chefslakaren for vard i regionen. En annan méjlighet ar att anmala
till patienthdmnden, som du hittar enklast via www.1177.se, se lank
nedan.

Du kan férbereda dig pa ovantade nddsituationer genom att alltid ha
viktig information om din diagnos och dina symptom med dig |
planboken. Testa mallen "akutkort” lite [&ngre ned pa sidan for detta.

Du kan fOrbereda dig for akuta sjukhusbesdk genom att packa en
krisvaska hemma. Krisvdskan kan till exempel innehalla en
nédfallparm med viktigaste information om din diagnos, dina
symptom, dina viktigaste 1akemedel och din vardhistoria. Testa

mallan "min_ vardhictaria” lita 13Annra nad na cidan fAr Aottt

.
.
ran<late
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Min vardhistoria

Min vardhistoria ar ett dokument dar du kan samla den viktigaste informationen om din
diagnos och dina behandlingar idag och samtidigt halla ordning pa allt som har hant pa
vagen. Fyll i pa datorn. Du kan enkelt andra innehall och rubriker.

Patient CV - ifyllt exempel som visar hur du kan anvanda den

Patient CV kan vara ett bra redskap som fértydligar fér dig sjalv att det &r du som ar
expert pa dig och din diagnos. Anpassa mallen efter dina behov genom att vélja de
rubriker som passar dig. Anvand bara for dig sjalv eller ta med till viktiga moten.

Patient CV - tom dokument

Fyll i pa datorn eller fér hand. Du kan &ndra rubriker efter behov.

Akutkort

Pa akutkort samlar du den viktigaste informationen om din diagnos och dina symptom.
Du kan be att fa det inskrivet i din journal, kan ge det till nya vardkontakter eller ha med
dig i planboken fér nédfallsituationer. Fyll i pa datorn eller fé6r hand.

Hjalp i motet
Hjalp i motet ar ett tydligt strukturerat dokument for dina viktigaste anteckningar innan,
under och efter ditt vardmote. Fyll i fér hand.

Symptomdagbok

| symptomdagboken samlar du den viktigaste informationen om dina symptom. Fyll i fér
hand.

SBAR hjalper dig med din kommunikation

SBAR &r en modell som strukturerar din kommunikation och som anvénds av
vardpersonal. Férkortningen star fér Situation, Bakgrund, Aktuellt tillstand och
Rekommendation. Du kan ladda ner en mall har och fylla i den innan métet. Fyll i pa
datorn eller fér hand. Om du féljer rubrikerna i ditt samtal med varden kan det underlatta
ditt méte.

i\
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Diagnosparm

Diagnosparm ar en enkel mall som ger ett férslag pa hur du kan sortera dina dokument
och brev som berér din diagnos.

Mer bra information

=» Har kan du lasa mer om ditt vardmote
Pa www.1177.se hittar du mycket bra information men den ar ibland svar
att hitta och ibland kan den ocksa vara ratt intetsdgande. Fér att hitta
mer information om ditt vardmaéte kan du gora féljande: ga in pa
www.1177 .se, valj landsting eller region du bor i och leta efter féljande
uttryck: "Métet med varden”, "patientnamnd”, "om du inte ar néjd med
varden”, "las din journal via natet”.

-> Har far du mer fordjupad forstaelse om vardens skyldigheter
Pa Socialstyrelsens hemsida hittar du manga dokument dar det beskrivs
hur regeringsbeslut ska genomféras och pa vilket satt landsting ska
uppfylla sina skyldigheter. Dokumenten ger ofta en mer férdjupad
forstaelse | vem som ska gora vad och ar du intresserad av hur saker
och ting hanger ihop kan du till exempel leta efter "Dina rattigheter i vard
och omsorg” "Din guide till sdker vard”

=> Har hittar du information om en pagaende forandring i primarvarden
Letar du pa natet efter "God och nara vard (SOU 2018:39)" hittar du
dokumentation om en pagaende utredning som Socialdepartementet
genomfdr i uppdrag av regeringen for att modernisera primarvarden. |
rapporterna beskrivs bland annat utmaningar och brister i dagens
primarvard.

=> Har hittar du information ICE-taggisar
Taggisar® erbjuder en hemsida dar du kan spara viktig information om
din sallsynta diagnos. Sedan kan du kdpa produkter som bar en QR-kod
som leder till just din information. Sker en olycka och du blir medvetslés
kan ambulanspersonal lasa av QR-koden med en vanlig mobil och fa
den viktigaste informationen om din séllsynta diagnos.




Sammanfattning: Moten i varden

FOorsok att fa kontinuitet Tips, rad och verktyg...

Moten i varden  Fast vardkontakt — Hitta specialist Vardplan ...

Informera | forvag om den sallsynta diagnosen

Saklig, tydlig, kortfattat

s Svarighet Skyldighet Vad du kan forvanta di
Verktyg for samtalsforing varigheter  Skyldigheter  Vad du kan férvanta dig

Verktyg for att sammanstalla viktig diagnos info !

Lankar till bakgrundsinformation
Tips... J

Om du inte ar n6jd med varden
Verktyg (nedladdning)...

Mer bra information (lankar)...
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10 minuter paus efter forsta halften

» Fast vardkontakt
-> Vad ar det?
- Vem ska vara mina vardkontakter?

- Soclalstyrelsens infomaterial

= VVardplan
> Vad ar en vardplan?
> En séllsynt vardplan

> Darfor behoéver jag en vardplan

> Dessa ar bra pa vardplan
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Fast vardkontakt

En person som jobbar i varden och som hjélper dig med att samordna dina vardkontakter

Svarigheter vara medlemmar
upplever

Vardens specialisering har
ledd till att sjukvarden ar
organiserad i "stupror” vilket
bidrar till en brist pa
samordning och kontinuitet.
den radande
personalbristen en hdg
personalomséttning sa att man
ofta traffar pa ny personal vid
sina vardbesdk. Har man en
sallsynt diagnos saknas det
ofta specialistkunskap och
som patient blir man sin egen
samordnare.

K

.

Skyldigheter varden har

Enligt lag ska du som patient
kanna dig trygg och saker och
din vard ska vara sa
sammanhéngande och
samordnad som mojligt.
Verksamhetschefen ska se ill
att detta uppfylls och att dina
behov tillgodoses. Du ska ha
en fast vardkontakt pa varje
vardenhet du ar i kontakt med
och deras arbete ska vara
samordnat och kontinuerligt.
Den som har uppdraget att
vara fast vardkontakt bor fa
sarskilt avsatt tid for detta. Det
ar enhetschefen som ansvarar
for att det ar sa. Tyvarr blir det
séllan sa bra i verkligheten.

Vad du kan férvanta dig

Helst skulle man vilja ha en
expert pa sin diagnos som
man traffar regelbundet. Hen
skulle jobba enligt en
gemensamt framtagen
vardplan och samordnar
kontakterna med dina andra

som har det sa. Ett
genomtankt val av en eller
flera fasta vardkontakter kan
forhoppningsvis forse dig med

ett natverk av
fortroendepersoner inom
varden som pa lang sikt
samarbetar med dig kring dina
vardbehov.
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Regelbundna moten
Samordning & planering

Information fran
Soclalstyrelsen

Vem ska vara min fasta vardkontakt?

80% ee O

Tips om hur du kan ga tillvdga

—» Med fast vardkontakt avses en person inom varden som du kan

traffa regelbundet och som hjalper dig med samordning och
planering av din sjukvard. Har du énskemal om vem som ska vara
din fasta vardkontakt ska detta beaktas sa langt som mdjligt. Prata
antingen med personen direkt eller kontakta enhetschefen.

Vardpersonalen kan sakna kunskap om vad en fast vardkontakt ar.
Du kan fa fel information, bli bortskickat eller nekat den fasta
vardkontakten. Det kan vara bra att |asa pa eller ta med sig
information om vad en fast vardkontakt ar. Testa Socialstyrelsens
information for detta (Iank lite langre ned pa sidan).

Du kan begéra en fast vardkontakt pa varje enhet du har
regelbunden kontakt med, det vill sdga en inom primarvarden, en
inom habiliteringen, en var hos dina specialistldkare och sa vidare.

En fast vardkontakt ska bygga upp kunskap om dig och din diagnos.
Kontakta vardenheten och fraga vem som har jobbat pa respektive
vardenhet lange. Det ar dessutom bra att ha nagon dar
personkemin stdmmer sa ni kan jobba gemensamt fér den basta
modjliga varden for dig.

Fundera noga vad du vill fa ut av din fasta vardkontakt. VVad ar
viktigast for dig? Hjalp med remisser? Med samordning? Kunskap
om din diagnos? Nagon som ar latt att na? Var tydlig med dina
forvantningar och forsok att hitta nagon som ar intresserad av
samma saker.




Kontaktkartan

Nefrolog

Varfor: Blodfléde njurartarer,
kalcium i njurar, Urin och
blodkalciumvarden.

Vad: Ultraljud, blodtryck

Vem: Anna Andersson, Lakare

Kardiolog
Varfér: Kolla hjartat
Vad: Ultraljud av hjarta,

EKG Hur ofta: -
Vem: Anna Hansson,
Kardiolog H'érta .
Hur ofta: 4 ganger om ) Njurar Specialisttandlzk
aret P
Vem ar mina viktigaste vardkontakter? ore
g . Varfor: Forebyggande
kontroll av tander
o ] . ] ] . Tander Vad: Unders6kning
Vad star | Socialstyrelsens information? >kold-
- - kortel Tandlékare o
Endokrinolog I I I:lur ofta: 4 ganger om
Varfor: Kolla upp Du som lever aret
hormoner, D vitamin, med en sallsynt
skoldkortel diagnos Léra
Vad: Blodprov g
Vem: Johan Si S .
. . ecialpedago
Johansson, L?kare Rora Vaefér: St("j)d kriné &
Hur ofta: 4 ganger sig samspel, utvecklande S
om aret i ,
Vad: Specialpedagogiska /
Prata hjalpmedel
Vem: Johan Andersson
Habilitering Hur ofta: 5-10 ganger om :
Varfor: Motorisk utveckling, fin aret y
grovmotorik 4
Vem: Anders Johansson, Logoped
Sjukgymnast . . Varfér: Oralmotorisk utveckling
Hur ofta: 5-10 ganger om aret Mat/svaljsvarigheter

Y ARy

Sprakutveckling

Vad: Tecken som stdd,
undervisning, utbildning.
Stoédmaterial kring tecken som
stdd.

Vem: Hanna Hansson

Hur ofta: 5-10 ganger
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https://www.sallsyntadiagnoser.se/wp/wp-content/uploads/2018/12/Kontaktkartan_Vardtips.pdf

Valkommen - vad ska vi gora idag

» Presentationsrunda = Fast vardkontakt
= Incheckning — egna vardberéattelser - Vad ar det?
= Om Riksférbundet Séllsynta diagnoser ~ Vem ska vara mina vardkontakter?

- Soclalstyrelsens infomaterial

= \VVardtips: Moten i varden
= VVardplan
- VI jobbar med Akutkort P
- Vi jobbar med patient CV

- VI jobbar med SBAR

> Vad ar en vardplan?
> En séllsynt vardplan

> Darfor behoéver jag en vardplan

> Dessa ar bra pa vardplan




Vardplan

Vardens verktyg dar hela ditt vardteam gemensamt ska planera dina behandlingar efter
dina egna behov

Svarigheter vara medlemmar

Utan specialistlakarteam kring
den sallsynta diagnosen,
behdver du ofta sjalv halla

ordning pa dina
kontrollundersékningar och
alla lakemedlens verkningar
och biverkningar. Som vi

"fast vardkontakt”, kan en eller
flera sadana hjalpa till viss del
med denna utmaning. Du kan
anda kanna en ovisshet kring
vilka undersdkningar som
behdvs och néar de bast ska
genomforas.

Skyldigheter varden har

Enligt lag ska du som patient
kanna dig trygg och séker och
din vard ska utga fran dina
behov. Har du en kronisk
diagnos anses det sarskilt
viktigt att halso- och
sjukvarden ar baserad pa
beprévad kunskap och sker
kontinuerligt, att du som
person ar delaktig i planering
av behandlingen, att de
inblandade vardenheterna
samarbetar pa ett koordinerat
satt och garna i
multidisciplinédra team.

Helst skulle man vilja ha en
vardplan som samskapas av
en sjalv och ens olika
vardkontakter. Vardplanen
skulle omfatta alla ens
diagnoser, lakemedel och
behandlingar. Allt skulle listas
med ansvarig kontaktperson
och en tidsplan for framtida
atgarder och undersdkningar
samt regelbundna
uppféljningsmdten med hela
ditt vardteam. | dagslaget
erpjud [ 1anyv 1l '
dock bara vid ett fatal
situationer sa som utskrivning
fran sjukhus, vid behandling
inom habiliteringen eller fér
cancer. Du som har en séllsynt
diagnos och vill ha en vardplan
behdver aktivt krava en sadan.
Det kan anda handa att alla
tycker det ar en bra idé men
ingen vill ta ansvar for det.




Samla all viktig information
om dina behandlingar

Battre Overblick
Planera behandlingar
Framtida malsattning

Tips om hur du kan ga tillvdga

En vardplan ska samla all viktig information om dig, din diagnos och
dina behandlingar. Den ska utga fran dina behov och vara skriven
av vardpersonalen och dig tillsammans. Den ska t.ex. innehalla din
diagnos, information om dina kontakter inom varden, tider for dina
behandlingar, information om deras uppfoéljning, tips om hur du kan
bidra till din behandling och ditt vdlmaende samt kontaktpersoner
vid fragor efter avslutad behandling.

Syftet med en vardplan ar att varden och du enkelt ska fa en
sammanhangande bild av dig, din diagnos och den pagaende
behandlingen. En vardplan anses 6ka kvalitet och kontinuitet av din
behandling.

En vardplan ar inte samma sak som en patientjournal. |
patientjournalen samlas dina tidigare vardbesok och behandlingar
kronologiskt vilket gor det svart att fa en sammanhangande
dverblick och den ger ingen framtidsplanering alls. | en vardplan
daremot ligger fokus pa framtida mal med dina behandlingar. Alla
behandlande parter bestdmmer gemensamma malsattningar och
fordelar ansvar for dessa. Du som patient ska ha en avgorande del |
dessa beslut.

Varden har ingen skyldighet att erbjuda dig som har en sallsynt
diagnos en vardplan. Det finns darfor ingen solklar vag att ga ifall du
vill ta dig an utmaningen att krava en.




Min sallsynta vardplan

Fakta om min diagnos
 Mina viktigaste symptom

* Hur ser det ut idag

Mina viktigaste Lakemedel idag
Andra behandlingar idag

Mitt vardteam idag

* Ansvariga for vardplanen

Vardkontakter: Haller koll pa vem
gor vad (tydliga uppdrag kopplade
till malsattningen)

Hur mar jag idag? Egen bedomnin
av maendet

Nulagesbeskrivning: detta behove
goras av mig eller en narstaende

Faktorer som paverkar mig och
hur jag mar just nu

Personlig funktionsniva

Mina behov och 6nskemal om
information

Foljande personer far ta del av
information om mig

Mal med min behandling, detta ar
viktigast for mig

Det kan jag gora for att na mina
mal

Detta stod onskar jag mig, av vem
eller varifran?

Annat jag vill diskutera

Undersokningar som planeras
under utredningen

Tidsplan

Min vardhistoria (kronologiskt)
 Mina forsta symptom

e Alla mina undersokningar

* Alla mina behandlingar

 Sammanfattning — de viktigaste
fynd

e Specialister jag har varit i
kontakt med

Litteratur om min diagnhos

(diagnosforeningar, vetenskapliga

artiklar)
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Darfor behover jag en vardplan

Lank till "Darfor behover jag en vardplan”

Dessa ar bra pa vardplan

Habilitering
Kontaktsjukskoterskor
Den som vet mest om din diagnos idag

Den som du fungerar bast ihop med

—
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https://sallsyntadiagnoser1.sharepoint.com/Delade%20dokument/Projekt/Sällsynt%20stark%202018/Doberman_Hemsida/Vardplan/Därför%20behöver%20jag%20en%20vårdplan.pdf
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Intresserad av verktyg kring “motet i varden”, informera i forvag

Idee: Dela ut akutkort, gemensamt samla diagnosens viktigaste symptom, sedan dela
ut SBAR och gemensamt fortsatt fylla i (vad ar dem vanligaste anledningarna for att
sOka vard, fyll i “situation” och "bakgrund” tillsammans), sedan dela ut patient CV
(vilka personliga kunskaper kan vi lagga in har for att bli trodda?), samla pa bra
referenser? Ta fram gemensamt om internetanslutning finns, paus och deltagare kan
komma fram och tipsa om literatur, vi letar den gemensamt?

Problemen ar: fordomar mot overvikt och avvikandet av kroppsidealen, krankande,
psykisk ohalsa, vissa vagar inte traffa lakare, lakare har ingen kunskap (LCHF, frukt ar
stimulerande, lagintensiv traning som galler annars orkar kroppen inte, smartkanslig
(mammografi, blodtryckmatning), utan operation ar man funktionsnedsatt eftersom
kroppen orkar inte, genom fettreducerande OP kan man bli av sin
funktionsnedsattning, hormonell sjukdom — far egentligen ej ta p-piller) man kan bl
utkastat fran en behandling (fysioterapi) eftersom man inte blir trodd (kroppen orkar
inte).

Kolla mer info har: http://lymfkalmarlan.se/fokus-lipodem/index.html och
http://www.lymfologi.se/lipodem/Var:




