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Varmt valkommen till var sallsynta patientutbildning!

Valkommen till var utbildning for dig som lever med en komplex och kronisk
diagnos och som behover starkas for att battre kunna navigera i svensk halso- och
sjukvard; for egen del eller som patientrepresentant. Hela utbildningen ar
framtagen som del av Riksférbundet Sallsynta diagnosers projekt Sallsynt

Tillsammans, ar 2020 och i samarbete med Angelica Frithiof.

Hela utbildningen bestar av fem kortar, en manual och detta arbetsmaterial. Du

finner allt pa var hemsida och var Youtube kanal sallsynta diagnosers. Borjar garna

med att titta pa videon och las sedan igenom manualen. Arbetsmaterialet kan

sedan anvandas for att fordjupa arbetet med fragorna. Det kan du gora for dig sjalv

eller i gruppdiskussioner och studiecirkel.
Skriv garna ut i mindre format, som kort pa hardare papper eller plasta in.

Mer information pa www.sallsyntadiagnoser.se/verksamhet/sallsynt-tillsammans/
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Att starkas for din strid for battre vard

Film 1. Identitet och livskvalitet

Identitet: bildas av min syn pa mig sjalv och hur andra ser mig

Det som jag ar fodd med: etnicitet, kon, alder, mm

Det som jag har gjort och upplevt under mitt liv: socioekonomisk stallning, utbildning, mm
Men ocksa hur mina medmanniskor ser pa mig

Fraga:

Vilka berattelser har du om dig sjalv? Vilka grundar sig pa vad du tycker och hur du ser dig?
Vilka har praglats av hur andra ser pa dig?

Uppgift:
Hur ser du dig sjalv och hur vill du att andra ser dig?

Hur kan du paverka din sjalvbild och vad kan du gora for att andra den bilden hos andra?

Hur mycket vill du lata dig styras av det som andra tycker och vad kan du gora for att inte
hamna i den situationen?
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https://youtu.be/ecJrQFignyA

Att starkas for din strid for battre vard

Film 1. Identitet och livskvalitet

Identitet och diagnos

Att leva med en diagnos eller sjukdom kan paverka identiteten.
Det kan vara en positiv forandring eller inte; en befrielse, sorg, forlust?

Hur ser du pa din diagnos? Positiva sidor, negativa sidor?

Hur ser andra pa din diagnos? Mer positiv an du, mer negativ? Ser de dig forst eller ser de din
diagnos forst? | senare fallet kan det vara ett problem.

Till vilken grad tycker du att din diagnos bestammer din identitet?

Uppgift:

Fundera pa hur du forhaller dig till din diagnos och hur du vill att den bestammer din identitet.
”Ar du” funktionsnedsatt eller ”lever du” med en funktionsnedsattning?

Vilken skillnad gor dessa olika synsatt for dig?

Hur kan du anvanda dig av de positiva sidor du ser pa att leva med din diagnos? Hur kan du
anvanda de for att starka din identitet och ditt sjalvfortroende? Hur kan de hjalpa dig att
utvecklas som person at det hall du vill och som gynnar dig?
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Att starkas for din strid for battre vard

Film 1. Identitet och livskvalitet

Livskvalitet

Samhallet har en valdigt stark definition av vad bra livskvalitet ar, baserat pa vad som
anses som norm.

Varden kan ocksa ha en valdigt tydlig bild pa vad livskvalitet ar.
Detta behover inte vara samma sak som det som ar viktigt for dig.

Uppgift: fundera kring dessa fragor

Vad ar livskvalitet for dig?

Vad mar du bra av?

Vad behover du for att ma bra?

Vad vill du ha?

Fundera kring skillnaden mellan vad “du behoéver” och vad du “vill ha”.
Hur vill du att din framtid ska se ut?

Vad kan du gora for att forverkliga denna framtid?
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Att starkas for din strid for battre vard

Film 1. Identitet och livskvalitet

Personcentrering inom varden
Darfér ar det viktigt att du har definierat identitet och livskvalitet for dig

Varden ska ta emot dig och lagga upp sina rutiner och behandlingar utifran de

forutsattningar och behov som du som patient har.
FOr att kunna gora detta bor varden fraga dig som patient "Vad ar viktigt for dig”?
Vi hoppas att du kommer fa denna fraga och da ar det mycket viktigt att du har det klart

for dig. Da blir det enklare for dig att krava att dina behov tillgodoses.

Uppegift: fundera kring dessa fragor

Formulera i nagra korta meningar vad som ar viktigt for dig. Vad definierar din
livskvalitet?
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Att starkas for din strid for battre vard

Film 2. Kommunikation och bemotande i moten med varden

Det forsta intrycket

Vid ett vardmote, liksom alla andra méten, lamnar vi ett forsta intryck pa de forsta sekunderna vi traffar

en person. Det ar bra att visa sig oppen, trevlig, tydlig men bestamd.

Hur kan du paverka det forsta intrycket du lamnar?
Vill du se pigg och frasch ut? Det kanske hjalper dig att vara mer sjalvsaker.
Behover du 6vertyga vardpersonalen om dina besvar? Da kan du boka ditt mote den tiden pa dagen da

du vet att dina besvar ar som storst.

Uppgdift och tips pa hur du kan paverka genom ditt kroppssprak:

Fundera och 6va pa ditt kroppssprak for att visa 6ppenhet men bestamdhet:
Titta 1 6gonen, le, ha ett fast handslag nar du héalsar.
Sitt pa hela stolen for att visa att du tar plats och tanker stanna tills du har fatt svar.

Luta dig lite framat for att visa uppmarksamhet och engagemang
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https://youtu.be/bCm31LftbY4

Att starkas for din strid for battre vard

Film 2. Kommunikation och bemotande i moten med varden

Det viktiga vardmotet — forsok att forbereda dig sjalv val
Har far du tips for att paverka ditt vardmote sa du far ut det mesta av det.

Fler tips och verktyg https://www.sallsyntadiagnoser.se/vardtips/moten-i-varden/

MEN, kom ihag att det ar vardpersonalen som har mer makt och det yttersta ansvaret ansvaret for att se
till att motet blir bra.

Fraga:
Innan vardmotet, fundera varfor du gar dit. Vad ar det viktigaste du vill fora fram?

Vilken information ur din vardhistoria ar viktig under just det motet och hur kan du tydligt och konkret
redogora for det?

Uppgift:

Gor en lista med det du vill ta upp under moétet och ha det viktigaste 6verst.
Ova pa hur du vill beskriva din situation och ditt problem. Var girna kortfattad, tydlig och kronologisk.

Det finns alltid en risk att vardpersonalen avbryter dig med egna fragor; och du vill ju garna fa fram dina
viktiga punkter.
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Att starkas for din strid for battre vard

Film 2. Kommunikation och bemotande i moten med varden

Att vara palast pa sin egen diagnos och formulera det pa ett listigt satt

Att vara palast anses generellt vara bra. Man har mojlighet att stalla relevanta fragor och
vara en likvardig part i att gestalta den egna behandlingen.

MEN — det kan ocksa stota pa motstand och vardpersonalen kan kdanna sig ifragasatt.

Du kan paverka hur din kunskap tas emot genom att fundera kring hur du ska formulera dig.

Uppgift: 6va pa olika bra formuleringar, forslag nedan

”Jag har funderat lite grann pa detta och jag har ocksa tittat lite i olika artiklar och har
kommit fram till detta. Vad tycker du om det?” darmed ar du inbjudande och lamnar
tolkningsforetrade till vardpersonalen.

Om du avvisas med din kunskap men inte vill slappa fragan kan du testa denna formulering:
“Det ar viktigt for mig att vi kan utesluta att det ar den har diagnosen. Jag oroas mycket av
denna mojlighet och det paverkar mig valdigt negativt.”

”Hur gar vi vidare om detta vi planerar just nu inte leder till nagot resultat?” For att visa att
du inte kommer slappa taget och vill ha ett langsiktigt perspektiv.
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https://youtu.be/bCm31LftbY4

Att starkas for din strid for battre vard

Film 2. Kommunikation och bemotande i moten med varden

Ytterligare tips:

ST lakarna, som fortfarande ar under utbildning, har ofta lattare att erkanna kunskapsluckor
och ar mera 6ppen for att googla fram information.

De kan dock sakna annan viktig erfarenhet vilket kan vara en nackdel.

Att ta med en narstaende till vardbesoket
Kan vara en bra hjalp.

Fortydliga i forvag vilken funktion den narstaende ska ha: hjalpa till att komma ihag,
anteckna? Forstarka det du sager? Bara vara ett stdd i rummet?
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Att bli en vass patientforetradare

Film 3. Perspektiv — att paverka som patient pa olika nivaer

Den upplevda erfarenheten ar grunden for ditt paverkansarbete

Erfarenheten av att leva med en diagnos eller som anhorig ar grunden for ditt engagemang
och den ovarderliga kunskapen som du kan bidra med.

Perspektivtatthet efterfragas allt mer idag: ju fler olika perspektiv (erfarenheter) som sitter
med i sjukvardens olika lednings- och styrgrupper desto battre. Patientperspektivet kravs i
allt fler sammanhang och fran olika hall. Var medveten om att din rost ar viktig.

Tre olika nivaer av perspektiv

Det individuella perspektivet: Jag talar utifran mina erfarenheter. Den jag moter da ar
|akare eller annan vardpersonal och deras perspektiv.

Organisationsniva: Jag talar utifran behoven av en grupp som har liknande behov, t.ex. Min
patientforening. | den rollen moter jag en eller flera vardspecialiteter.

Systemniva: Jag foresprakar fragor som ror alla patienter och narstaende. Det kan handla
om rattigheter, hur ersattningssystem fungerar, tillgang till journaler eller lakemedel.
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Att bli en vass patientforetradare

Film 3. Perspektiv — att paverka som patient pa olika nivaer

Tips for dig som representerar patientperspektivet pa olika nivaer:

Var alltid noga med vilken niva du agerar pa i ditt paverkansmote.
Du kanske har olika malsattningar for ditt arbete pa olika nivaer?

Var noga med att [amna nivan av dina personliga erfarenheter nar du talar pa
organisationsniva eller hogre.

Forsok samarbeta med andra féreningar som har liknande malsattningar nar du arbetar pa
organisations- eller systemniva. Fler roster ger mer kraft.

Forsok anpassa dig efter mottagarens agenda. Da ar det lattare att 6vertyga den att ta in
dina forslag och idéer.
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Att bli en vass patientforetradare

Film 4. Begrepp och strategier

Begrepp
ar viktiga, fundera noggrann vilken betydelse dem olika begreppen for med sig.

Delaktighet: Antyder att nagon har makten att bjuda in nagon annan till att vara delaktig
men i vilken utstrackning och pa vilka villkor? Att informera patienten och narstaende ar
kanske inte den sortens delaktighet som du efterfragar.

Andra vanliga begrepp: Patient och anhdriga som medskapare, patientinflytande och
patientinvolvering

Uppgift:

Fundera pa vad orden betyder for dig. Vad ser du som viktigt for ditt engagemang? Vilket
ord vill du anvanda och varfor?

Att valja ratt begrepp och att veta varfor du gor det underlattar for dig att driva dina fragor
pa ett tydligt satt.
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https://youtu.be/xwvmI6J0CFQ

Att bli en vass patientforetradare

Film 4. Begrepp och strategier

Strategier — vilka strategier finns for att driva mitt paverkansarbete?

Direktpaverkan: Du pratar med makthavaren direkt om hens asikt och beslut du vill paverka

Indirekt paverkan: Du gar via en person som makthavaren lyssnar pa eller skapar
uppmarksamhet kring dina fragor pa annat satt, t.ex. via en debattartikel, sociala medier
mm.

Kortsiktig paverkan: vilka saker vill du driva igenom snabbt? Det kan vara enklare mal som
gar snabbt att na.

Langsiktig paverkan: Vilj dina kortsiktiga mal sa att dem hjalper dig att narmar dig dina
langsiktiga mal.

Formell makt: Den sista instansen som tar beslutet och som bestammer.

Informell makt: Vem lyssnar den formella makten pa? Pa forskare och vetenskap? Kanske
du kan enklare paverka den informella makten och fa dem att lyfta dina fragor.
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https://youtu.be/xwvmI6J0CFQ

Att bli en vass patientforetradare

Film 4. Begrepp och strategier

Uppgift:

Ha klart for dig vilka som ar de viktigaste fragorna du driver i ditt paverkansarbete.
Skiljer de sig at pa olika nivaer?
Formulera konkreta kortsiktiga och langsiktiga mal.

Kartlagg maktstrukturer och fundera pa vilken niva du kan paverka mest framgangsrikt.

Fundera pa om du vill paverka direkt eller indirekt.

Fundera pa om du vill paverka den formella makten eller den informella.

Tips och bra kritiska fragor som du alltid kan stalla i din roll som patientrepresentant

”Pa vilket satt kommer detta komma till nytta for patienter och narstaende?”

”"Vem har tolkningsforetrade i denna fraga?” Det vill saga: Vvem har bestamt att detta ar ett problem?

Var ligger orsaken till problemet? Hos patienten/anhdrig och deras behov/beteenden? Ibland ligger

problemet egentligen i vardpersonalens arbetsmiljo eller vardstrukturen (for lite tid, for fa resurser, otydlig
ansvarsfordelning).

“Vilket underlag och vilken evidens finns det for detta forslag?”
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Att bli en vass patientforetradare

Film 5. Argumentation

Att argumentera framgangsrikt — nagra inledande tips

Nar du driver en fraga och argumentera for den behover du veta vad som ar ditt syfte och mal och vem som
ar mottagaren.

Det ar bra om du vet vad som ar viktigt for mottagaren och vilka problem mottagaren driver annars. Hur
kan dina 6nskemal matcha med mottagarens agenda?

Var kortfattat men tydlig. Forsok att formulera tre tydliga argument som matchar mottagarens agenda.
Nar du formulerar behoven du foresprakar ar det bra att ocksa ha ett forslag pa l6sning.
Far du en fraga du inte har ett bra svar pa, var arlig och be att fa aterkomma med ett svar senare.

Ha garna med helhetsperspektivet och forklara hur dem behoven du foresprakar beror bredare
samhallsfragor eller hur ditt I6sningsforslag kan gynna storre samhallsfragor.

Forsok att formulera dina losningsforslag som projekt och hitta mojligheter for att testa dessa. Bra projekt
kan pa enklare satt 6verga till att vara en del av den ordinarie verksamheten.

Uppgift:

Formulera sa kort som mojligt (en mening?) vad som ar behovet du kampar for och vad du ser som [6sning.

Sammanstall dina tre viktigaste argument for detta.
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