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Mer om vart arbete

= Sallsynta vardtips, ny webbsida som forenklar moten 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 dvergang fran

barn- till vuxenvarden

www.sallsyntadiagnoser.se/verksamhet/overgangsprojektet/




Vardtips — skapad tillsammans med vara medlemmar

Fem viktigaste omraden:
e Moéten i varden

 Fast vardkontakt

» Hitta specialist
 Vardplan

S|P mote




www.sallsyntadiagnoser.se/vardtips/
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Tips, rad och verktyg som stéttar dig i varden

VARDTIPS

OM 0535

Olika omraden

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

MYHETER

DIAGNOSER Har hittar du tips, rad och verktyg baserat pa upplevelser och erfarenheter av andra o . . i
som har en sallsynt diagnos. Det finns hur mycket som helst som vi skulle behiva Svarlgheter Skyldlg heter Vad du kan forvanta dlg

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

MEDLEM som de allra viktigaste fir att fa en sa bra vard som miijligt.

EE%EHELA MOTEN | VARDEN FAST VARDKONTAKT HITTA SPECIALIST VARDPLAMN

KOMTAKT SAMORDNAD INDIVIDUELL PLAN - SIP
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Méten i varden Tips...

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

has ap
Svarigheter vara Skyldigheter varden har Vad du kan forvinta dig
medlemmar upplever Enligt Svensk lag ska alla fa Wid varje mote dr perzonkemin
Diet kan vara svart att fa god vard pa lika villker som viktig, men med bra
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RARE DISEASES SWEDEN

BLI STODMEDLEM

Tips, rad och verktyg som stéttar dig i varden
OM OSS

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

STOD 0SS vara medlemmars berattelser vittnar 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 sallsynt 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 o

GDPR

Moten i varden

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




Moten i varden

Har far du tips pa hur du forbereder dig sa att ditt vardmoéte blir sa bra som mdajligt.

Svarigheter vara medlemmar
upplever

Det kan vara svart att fa gehoér
fér den egna kunskapen om
den séllsynta diagnosen och
fér dina behov. Med en séllsynt
diagnos kan du ocksa behéva
vanta langre pa ett moéte eller
sa gar en stor del av métet at
fér att informera om den
séllsynta diagnosen. Efter
moétet férvantar du dig kanske
en aterkoppling men ofta
hénder det ingenting. Det kan
aven ske att du nekas vard.

Skyldigheter varden har

Enligt Svensk lag ska alla fa
god vard pa lika villkor som
framjar ens héalsa.
Vardpersonalen ska jobba foér
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 ké&nna 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 kdnna till vardens
skyldigheter for att kunna
krava dem.

D

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
for 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.

Translate »
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TIPS INnNan au DOoKar mote

9

Var medveten om vem som gor vad i varden. Primarvarden, sa som
vardcentral, husldkarmottagning, 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
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.
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 moétestid/dubbeltid. AT-lakare erbjuder ofta
langre besdkstid 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 fér 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 fér dig att
fa ratt information. S&ag till om det nar du bokar ditt mote.

Tips att forbereda dig infor motet
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-» Tank igenom vad den du traffar behdver veta om dig och den
sallsynta diagnosen och hur du sammanfattar det. Det kan vara bra
att skriva ned stdédord. Testa mallen "min-vardhistoria”, "patient-CV”
och "akutkort” lite ldngre ned pa sidan som kan fungera i detta
sammanhang.

-2 Tank igenom vad du vill ha ut av motet och vad du vill prata om. Ta
inte upp foér manga saker. Fokusera pa de 1-2 viktigaste. Har du
mer du vill prata om ar det battre att ta det vid ett annat tilifalle.
Testa mallen "hjalp i métet” som finns lite langre ned pa sidan.

=» Du kan spela in korta videor som visar upp nar du mar som bast/
som samst for att tydligt visa upp problem/besvar du behdéver hjalp
med.

=» Du kan féra dagbok 6éver symptomen du vill ha hjalp med: Vilka
symptom har du? Vad triggar symptomen? Vad har du prévat sjalv?
Har det fungerat? Notera andra saker du gjort/atit under dagen for
att féorsdka hitta forklaring for symptomen. Testa mallen
"symptomdagbok” som finns lite langre ned pa sidan.

=» Du kan ta med dig nagon du litar pa till ditt vardbesdk som kan
hjalpa dig att komma ihag fragor och anteckna vad som sagts.

Tips for ett strukturerat mote

-2» Var saklig, tydlig, kortfattad, ta det viktigaste forst och ta inte upp for
mycket. Boka hellre fler méten da far du ocksa tillfalle att félja upp
tidigare moten.

=» Kom ihag att moétet ar till for dig. Krav svar pa dina fragor och att det
nratac nm dina hahnv \/ar inte radd att edna- Nat har ar viktint fAar

sl =



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

For att forenkla ett svart samtal dar mycket viktig information ska
féormedlas kan man anvanda sig av mallar som strukturerar
samtalet. SBAR ar en sadan som ocksa varden anvander.
Forkortningen SBAR star fér Situation, Bakgrund, Aktuellt tillstand
och Rekommendation. Tanken ar att man berattar sitt a&rende i en
given ordning som gor det |att for mottagaren att félja dig. Mallen fill
SBAR hittar du lite langre ned pa sidan.

Be om en kort sammanfattning innan métet tar slut: Vad har vi da
kommit fram till? Vad kommer géras och hur kommer det f6ljas
upp? Vad kan jag férvanta mig att du gor?

Du kan be om att den viktigaste informationen om din diagnos och
dina symptom l&ggs 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 gora digitalt tillganglig fér
nddfallsituationer med hjalp av till exempel ICE-taggisar. Lank till
mer bra information om ICE-taggisar hittar du langre 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.




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 |dsa 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
gehor for en andring/korrigering efter ditt dnskemal men du kan
krdva att nagonting du tycker ar viktigt 1aggs till.

Ar du inte néjd med bemétandet behdver du ta upp det pad 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 patientnamnden, 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 I&ngre ned pa sidan for detta.

Du kan férbereda dig for akuta sjukhusbestk genom att packa en
krisvaska hemma. Krisvaskan kan till exempel innehalla en
nddfallparm med viktigaste information om din diagnos, dina
symptom, dina viktigaste lakemedel och din vardhistoria. Testa

mallan "min vardhictnaria” lita 1Annra nad na cidan fAr Aatta
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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\

D e &8

W



'i(—:'% c @ © & https://www.sallsyntadiagnoser.se/vardtips/ El 120 e V) ﬂ?| In @O &6 & 8 @ =

4 Mest besckta @ Kom igang B poster ‘ Getting Started

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.
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