Patientutbildning

Riksforbundet Sallsynta diagnoser 2020

Del 1: Att starkas for Del 2: Att bli en vass
for battre vardmoten patientforetradare

—
N

Valkommen till var utbildning for dig som lever med en komplex och kronisk diagnos och som behéver
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 den har manualen, fem videon och ett arbetsmaterial som du finner pa

Riksforbundet Sallsynta diagnosers hemsida och var Youtube kanal séllsynta diagnosers. Borja garna med

att titta pa dem fem videon och las sedan igenom manualen. Arbetsmaterialet kan anvéandas for att

fordjupa arbetet med fragorna. Det kan du gora for dig sjalvt eller i gruppdiskussioner och studiecirklar.
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https://www.sallsyntadiagnoser.se/verksamhet/sallsynt-tillsammans/
https://www.youtube.com/channel/UCFP5L7Oqj_z0O4W_tnNyMAQ
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INLEDNING

| det har materialet har jag tagit upp nagra aspekter kring vad som kan paverka

oss som lever med, eller ndra nagon som har, en diagnos.

Filmerna och de kompletterande texterna samt de tillhdrande forslagen pa
fragestallningar ar tankta som en ingang till att borja fundera och diskutera och
att forhoppningsvis starka oss i var egen sjalvbild men ocksa i motet med var

omgivning.
Val mott!

Angelica Frithiof

3|Page SYLLSYNTA
DIAGNOSER

RARE DISEASES SWEDEN



ATT STARKAS FOR BATTRE VARDMOTEN

Film 1. ldentitet och livskvalitet

IDENTITET
Det ar ju manga faktorer som paverkar hur vi ser pa oss sjalva och hur

omgivningen uppfattar oss och detta sker som en standig vaxelverkan. Ibland
kan just omgivningens blick ha en valdigt stark paverkan pa hur jag uppfattar

mig sjalv, min plats i varlden och mina personliga egenskaper.

e fundera gdrna en stund pa vad du anser har format just din syn pa dig
sjélv — det kan till exempel vara allt ifrén saker som personer sagt om dig

till stora och viktiga héndelser i ditt liv.

Nar vi far, eller lever, med en diagnos sa bar diagnosen i sig sjalv ofta pa
inneboende bilder eller forvantningar — goda som daliga. Vissa diagnoser
kanske anses som “finare” i samhallet och andra kanske praglas av intolerans,

osynliggérande eller oforstaelse.

e Reflektera 6ver hur det ser ut fér just dig och diskutera gdrna med
ndgon/ndgra andra om era tankar.

e fFundera pG om, och i sd fall hur, diagnosen pdverkat din syn pa dig sjdlv?

e Hur stdller du dig till tanken pa att separera din identitet fran din diagnos
exempelvis genom att sdga att “du har diagnosen i ditt liv” istdllet for att
sdga att du dr exempelvis reumatiker, schizofren, diabetiker etc.?

Diskutera gdrna med nagon/ndgra

LIVSKVALITET
Ordet livskvalitet omgardas ofta av vissa forstallningar om vad det innefattar

och utgar fran ett antagande om nagot allmangiltigt i den kultur vi lever i.
Manga ganger tas det for givet att alla t.ex. “tycker om sallskap” eller “vill ha

naturen utanfor fonstret” etc. D3 ar det heller inte konstigt om de som arbetar
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i varden ocksa har vissa klara idéer om vad som &r viktigt for patienterna.
Detta gor att man manga ganger missar att fraga vad som faktiskt ar livskvalitet
for den enskilde, vilka mal och drémmar som just den eller den personen har?

Observera att denna fraga inte handlar om vardinsatser.

e Anteckna vad som far just dig att kénna vélbefinnande i det dagliga livet.
Skriv gdrna ner ndgra tankar om sma och stora mal som du eventuellt
onskar uppnd i framtiden. Vad dr viktigt i just ditt liv? Hédr och nu och

sedan. Om du vill, sé diskutera med ndgon som ocksd gjort évningen.

Ett satt att hjalpa sig sjalv att tdnka runt livskvalitet ar att dela upp fragan i tva
delar —”Vad behover jag?” och “Vad vill jag ha?”. Det vi verkligen behdover ar
sadant som vi kdnner ar nédvandigt for vart valbefinnande, dag for dag. Det
kan exempelvis vara saker som att fa ha sin hund nara, lyssna till musik, vara

utomhus nagon timme varje dag, fika med en van, tystnad etc.

Vad vi vill ha ar kanske saker som ligger lite langre utanfoér oss sdsom

exempelvis resor, materiella ting, nytt boende eller storre socialt umgange.

e Kan du upptdcka skillnader i vad du behéver och vad du vill ha?

Ju mer vi blir klara 6ver vad som ar viktigt for oss och vart valbefinnande desto
tydligare kan vi bli till var omgivning och da inte minst i vardmotet. Att en
persons tankar och 6nskemal runt livskvalitet bor ingd i varje vard- och
behandlingsplan kan nog alla skriva under pa och dnda vittnar manga patienter

om att de aldrig fatt den fragan.

e Hur skulle du svara en skéterska eller Idkare om du fick frégan om vad
som dr viktigt for dig, vad som dr livskvalitet fér just dig? Fundera gérna

pad och diskutera pa vilket séitt du skulle sdtta ord pa dessa tankar?
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Film 2. Kommunikation och bemotande

KOMMUNIKATION
Ordet kommunikation liksom ordet bemotande vacker sakert massor av

associationer och bilder inom var och en av oss. Det ar ju stora och centrala
begrepp som kan paverka att tillit, kontakt, tydlighet och en kansla av
samhorighet skapas men kan ocksa vara orsaken till att vi kdnner oss mindre
varda, osedda och ibland till och med diskriminerade. Nar jag som patient eller
narstaende kommer i kontakt med varden sa ar det viktigt att forsta att jag
befinner mig i ett maktunderlage och att det just ar vardens utévare som har
det storsta ansvaret till att kommunikationen och bemdétandet blir sa bra som
moijligt for mig. (Om du vill, sa ta garna del av Patientlagen dar detta finns

tydligt uttryckt).

e Har du ndgot/nagra exempel pa riktigt bra eller ddliga méten med
varden? Om du skulle aterkoppla till vardpersonal runt de exempel som
du har — vad skulle du villa séiga eller rada dem till? Fundera och

anteckna gdrna for att sedan diskutera med en eller flera i grupp.

BEMOTANDE
Som patient eller narstaende har jag ju givetvis ocksa en del i hur ett moéte blir

och darfor kan det finnas anledning att stanna upp en stund och fundera pa
vilket utrymme just jag har for att kunna paverka moétet med varden. Varje
person och situation ar givetvis unik och exemplen har ar mer av generell
karaktar for att borja fundera pa mitt eget paverkansutrymme. | filmen tar jag
upp bade ”det forsta intrycket” samt vikten av de ord vi véljer, fragestallningar,

tonfall och kroppsprak.

e Ndr du tédnker pa dina eventuella negativa exempel ovan, kan du da
komma pd ndgot som just du hade kunnat géra annorlunda fér att métet
kanske skulle ha blivit bdttre for dig? Hade du kunnat paverka det pa

ndgot sdtt?
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Nar vi forbereder oss pa ett mote sa har vi olika forestallningar om hur motet
ska bli. Dessa forestallningar kan paverkas av t.ex. tidigare upplevelser, oro,
radsla, hoppfullhet och lattnad. Vi malar kanske upp bilder inom oss pa hur
motet kommer att bli och detta i sin tur paverkar vart satt att kommunicera

och bemo6ta, tror jag.

e Hur tédnker du kring detta? Tror du ocksa att dina férvintningar och
kéinslor infér ett mote pdverkar hur det blir? | sé fall, hur kan vi hjélpa oss

sjdlva att férbereda oss pad ett bra sétt infér framtida méten?

KROPPSSPRAK
Det utrymme som vi bland annat har for att gora ett gott forsta intryck ar ju

som sagt, var mimik, vara ordval, tonfall och det kroppsprak vi anvander. Oftast
sker ju detta helt omedvetet och dr paverkat av olika kinsloldgen. Ar vi ridda,
osakra, nervosa eller trygga sa formedlas ofta dessa kanslor utan att vi tanker
pa det och det paverkar givetvis hur den vi moéter ser pa oss. Darfor kan det
vara bra att forsoka gora sig sjalv mer medveten om just de har signalerna hos

en sjalv.

e Hur kommer jag in i ett rum? Tar jag initiativ till att hdlsa? Viéntar jag pa
att ndgon ska visa mig var jag ska sitta eller sdtter jag mig bara? Ler jag
ndr jag moter exempelvis Ickaren? Pratar jag fort och kanske lite forcerat
—och hur kan det i sa fall uppfattas?

e Vilken signal skickar jag om jag séitter mig ordentligt, vilande, i stolen
med ett 6ppet kroppssprak jdmfoért med om jag sitter pad yttersta kanten
av stolen?

e Fundera gdrna pad vilken betydelse du tror att ditt kroppssprék har i ett

vardmaéte och om du tror att det kan pdverka utgangen av métet?
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FORMULERING
Nagot som alltid ar viktigt att tdnka pa infor ett viktigt mote ar vad syftet ar —

vad vill jag ha ut av ett mote? Da blir ocksa tankar pa hur jag bor formulera mig
viktigt.
e Fundera gdrna igenom vad du vill ha sagt och fragat, hur du bdst Idgger

upp det — gdrna sa kortfattat som méjligt och i kronologisk ordning. Ténk

pd vad som kan ténkas vara relevant fér mottagaren.
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ATT BLI EN VASS PATIENTFORETRADARE

Film 3. Olika perspektiv

| dagens samhalle ar det mer aktuellt an nagonsin att prata om olika perspektiv,
representativitet och mangfald. En del debatterar omkring fragan om huruvida
en levd erfarenhet ska ses som en kompetens i sig sjalvt och en del
argumenterar for att kompetens ar nagot som du helt och hallet kan tillskansa
dig, oavsett bakgrund. Kanske sanningen ligger ndgonstans daremellan? En
levd erfarenhet kan kanske, genom reflektion, i samtal med andra med samma
erfarenhet och ratt forvaltad, utgora viktig kompetens som i sin tur bidrar till

att flera perspektiv tas i beaktande vid beslut pa olika nivaer.

e Vad tédnker du ndir du ldser detta? Hur viktigt dr det att du har den levda
erfarenheten av exempelvis en diagnos fér att kunna representera andra

med samma diagnos? Diskutera gédrna med ndgon/ndgra andra.

| filmen talar jag om tre perspektivnivaer:

Den individuella nivan — dar jag som person exempelvis moter varden och

foretrader mina egna specifika behov och dnskemal.

Den organisatoriska nivan — dar jag som representant foretrader en grupp med

vissa gemensamma behov och 6nskemal.

Systemnivan — dar jag intresserar mig for gemensamma behov och énskemal
som aven ligger utanfor den grupp jag representerar och som ar gemensamt
for ett storre kollektiv. Detta kan rora exempelvis patientrattigheter for alla

patienter, lagstiftning, regelverk och maktstrukturer.

Ibland, som patientforetradare, ror vi oss mellan alla dessa nivaer. Vi anvander
oss kanske av ett personligt exempel (individniva) da vi vill belysa ett behov for

den diagnosgrupp som vi foretrader (organisatorisk niva). Darefter sdker vi
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kanske samarbete med andra patientféreningar for att samverka i en storre,

gemensam, politisk fraga (systemniva).

e Kan du kénna igen den hdr beskrivningen av nivder och hur kan den i sé
fall hjélpa dig att navigera i din roll som féretréidare?

e Diskutera gdrna med flera patientféretréddare

Da vi arbetar utifran dessa olika perspektivnivaer sa kan det vara bra att
fundera pa syftet vi har med ett visst mote, ett visst sammanhang. Utifran
syftet sa kan vi lagga upp de strategier vi vill anvanda oss av for att na fram

med vart budskap.

e Fundera gdrna pd ndagon fraga i skenet av de tre nivderna och forsék
ddrefter hitta nagra strategier som du tror kan vara framgdngsrika for de
olika delarna. Gor gdrna detta som en gruppévning om det gar.

e (exempel: tink pa ett behov av ett specifikt hjdlpmedel utifran en sdrskild
diagnos — Hur skapar jag forstaelse fér mitt behov pd individniva kanske i
dialog med vardpersonal? Hur skapar jag insikt hos regionen, for att
tillhandahdlla detta hjélpmedel och till sist — Hur paverkar jag den
allmdnna opinionen eller den reglering som rér rdtten till hjélpomedel for

alla medborgare?)
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Film 4. Begrepp och strategier

BEGREPP
Inom halso- och sjukvarden florerar en hel del begrepp som det kan vara vart

att stanna upp vid ett tag och reflektera lite 6ver. Det talas ibland om att
patienten ska vara en medskapare i varden, goras delaktig, vara involverad eller
ha inflytande, exempelvis. Jag tror personligen att ord ar viktiga barare av
varderingar och kanslor. Ord skickar signaler och ibland kan de ocksa anvandas

i syfte att fa saker att /dta bra men utan nagot som helst ansvar pa prestation.

e Tycker du att ord som exempelvis “delaktighet” och ”inflytande”
signalerar olika saker och ger upphov till olika férvéntningar? Tycker du
att de dr olika starka och/eller aktiva?

e Ardet ndgot begrepp som du kéinner dig extra bekvim med att anvinda

och hur ténker du runt det?

Nagot som kan vara bra ar att efterfraga definition av ett uttryck eller ett ord.
Om nagon uttrycker att du ska goras delaktig i en process- testa da att frdga om

vad hen menar och be garna personen exemplifiera.

e Vad tror du skulle ske om fler bérjade fraga efter definitioner och
innebérder av ord, uttryck eller avsikter? Skulle det géra nagon skillnad

och i s fall pa vilket sditt?

STRATEGIER
Da vi representerar flera an oss sjalva och finns med i sammanhang som

innebar beslutsprocesser, sasom olika rad, styrelser, ledningsgrupper etc. sa
kan det vara bra att anvanda sig av olika kontrollfragor. Fragor ar ofta bra for
att sakerstalla att beslutsunderlag, olika perspektiv och maktfragor ar beaktade
av den/dem som lagger fram ett forslag. Att stélla fragor blir ocksa
verkningsfullt for att undvika att hamna i en sa kallad “representationsfalla” -

det vill sdga en situation dar just du, utifran dina egna erfarenheter, forvantas
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svara for alla. For daven om vi representerar en grupp sa kan vi séllan veta vad

alla personligen tycker, foredrar eller skulle svara pa en specifik fraga.
Fragor som kan vara anvandbara ar t.ex.

o Pa vilket satt ett forslag kommer att gora nytta for
patienter/narstaende?
e Hur man tagit reda pa en patientgrupps dnskemal?

e Hur har férslaget uppkommit, pa vems initiativ?

Fundera om du har varit med pa nagon av foljande situationer och diskutera
hur du med hjalp av begrepp, strategier och anvandbara fragor kan forbattra

situationen.

e Har du ndgon gdng varit med om att du inbjudits till ssmmanhang dér du
mest kéint dig som “gisslan”, for att inbjudaren ska kunna visa upp att de
haft en patient-/ndrstdenderepresentant med i rummet och i processen?
Diskutera gdrna med flera.

® Har du varit med om att du inbjudits till ssmmanhang ddr det funnits
verkligt intresse fér dina fradgor/synpunkter och ddr ett forslag till beslut
faktiskt dndrats med anledning av det du sagt eller frégat om? Om svaret

dr ja —dela gérna med dig av dina erfarenheter till andra.

Da vi talar om paverkansarbete i vara foreningar eller natverk sa kan det vara
bra att fundera lite extra pa vad vi 6nskar uppna och om vi tror att det ar
strategiskt att dela upp var fraga i delmal eller om det ar en fraga som vi kan fa
igenom pa ett enda brade. Har blir diskussioner om kortsiktigt eller langsiktigt
paverkansarbete relevant. Likasa om vi vill forsoka paverka indirekt eller mer
direkt eller mixa tillvdgagangssatten. Exempelvis sa kan vi ibland paverka
indirekt genom att anvanda oss av andra kanaler som i sin tur kanske paverkar
en beslutsprocess. Det kan exempelvis vara att lyfta en berattelse i media for
att senare kunna paverka ett politiskt beslut eller att uppvakta en

person/institution som har beslutsfattarens ora.
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Film 5. Argumentation

Da vi vill nd fram med ett budskap sa ar det alltid bra att foérsoka forsta den
mottagande partens roll, mandat, drivkrafter och ibland, agenda. Darfor kan
det I6na sig att undersoka vilket uppdrag en person har och vad som galler i
den personens arbetsvardag just for tillfallet. Inom politiken, exempelvis, vaxlar
ju huvudfragor for stunden och det ar ofta stor skillnad pa en politikers
drivkraft jamfort med en politisk tjanstepersons drivkraft. Ju mer du kan satta
digin i “vem” du ska framlagga ditt budskap for, desto storre chans har du till
att de verkligen ska ta in det du framfor. Det ar ocksa viktigt att skaffa kunskap
om vilka befogenheter mottagande part har — vad just den personen har for

mandat (eller maktposition) for att verkligen kunna hjalpa dig.

e Kdnner du att du har tillréicklig kunskap till hilso- och sjukvdrdssystemet
och dess hierarkier eller tycker du att det vore bra om din férening hjdlpte

till med detta pa ndgot sdtt? Hur, i sa fall?

Lika viktigt som att forsta den som du vill na fram till ar att vara helt klar 6ver
dina egna/foreningens syften och drivkrafter. Detta ar nagot som vi kan
anvanda aven i vara privata liv, sa prova garna att stdlla nedanstaende fragor

till dig sjalv, i olika situationer och i olika relationer.

e Vad vill jag uppnd? Pa kort och/eller Iang sikt?
e Hurvill jag att mottagaren ska uppfatta mitt budskap?

e Och vilka ér mina strategier for att uppnd det?

Tror du att en stérre medvetenhet angdende dina egna syften och forstdelse for
den du interagerar med kan géra skillnad? Om ja, pa vilket sétt? Har du

exempel du kan dela med dig av?
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En sak som kan vara bra att 6va pa ar att kunna uttrycka sig kortfattat och
tydligt. Testa garna att i en enda mening fa med behov, konsekvens och forslag

till 16sning.

e Exempelvis: “Jag har sé mdnga vardkontakter att hélla reda pa vilket gor
risken for felbehandling stor och ddrfér vill jag féresla att jag far réitt till

ndgon som samordnar min vard”)

Fundera garna fore olika moten pa hur du vill framlagga din/féreningens sak
och hur mycket information du behover ta med for att gora din fraga begriplig

och tydlig.

e Har du ndgon erfarenhet av denna typ av férberedelse och i sa fall — hur
blev det? Gjorde det ndgon skillnad tycker du?

e Har du varit med om situationer ddr ndagon tagit till alltfér tillkranglade
och detaljerade beskrivningar vilket gjort mottagaren mindre benéigen

att lyssna?

Dessa exempel, som jag tar upp har, kan ju uppsta i manga olika sammanhang,
aven pa vara egna olika foreningsmoten. Fundera da pa hur vi kan hjalpas at att
skapa forutsattningar for att alla kommer till tals och att ingen tillats ta for stort

tidsutrymme pa bekostnad av andra.

Ibland da vi representerar kan vi hamna i ett lage dar vi far fragor som vi kdnner
oss osakra eller obekvama infor och da ar alltid mitt tips att sdga att du ska
fundera pa fragan och be att fa aterkomma. Tank da pa att “aterkomma” inte
nodvandigtvis behover innebara nagot faktiskt svar pa fragan. Du har ju alltid
valmajligheten att t.ex. aterkomma och saga att du inte kdnner dig bekvam
med fragan och darfor kommer att avsta att svara. Tank igenom nedanstaende

fragor/situationer och fundera pa ett satt att hantera dessa:
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e Har du ndgon gdng varit med om (privat eller som patientrepresentant)

att kénna dig trangd eller obekvdm med en frdéga men svarat dndd? Hur
kéndes det? Har du varit med om att be att fa Gterkomma? Hur gick det, i

sd fall?

Da vi arbetar med paverkansarbete sa ar det ju givetvis alltid bra att komma
med forslag pa I6sningar. Det ar ocksa bra att visa att vi har en forstaelse for
helheten (pa systemniva) och att vi har funderat pa konsekvenserna av vara
forslag. Aven om detta inte dr vart ansvar sa kan det vara en framgangsfaktor
da vi vill att beslutsfattare ska ta oss pa allvar. Fundera pa foljande och tank dig

situationer dar detta tips kan komma till nytta.

e Kan du komma pd ndgot exempel dé du/féreningen gjort detta? | sa fall,

hur blev responsen? Diskutera gdrna med fler representanter.

Lycka till!
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