Kontaktuppgifter till uppgiftslamnaren
Organisation: Riksférbundet Sallsynta diagnoser
Kontaktperson: Malin Grande
E-postadress till kontaktpersonen: malin.grande@sallsyntadiagnoser.se
1. Har ni genomfort ndgon aktivitet inom utvecklingsomradet patientcentrerad vard ?

Ja

1 a. Ange rubrik for aktiviteten:
Sallsynt 6vergang Alfapilot

1 b. Beskriv kortfattat genomfort arbete med aktiviteten:
Vi har testat, sedan tidigare framtagna verktyg pa riktigt, i sjukhusmiljo med unga patienter vid tva av
landets Centrum for Sallsynta Diagnoser. Verktygen har kontinuerligt forbattrats utifran anvandarnas
synpunkter. Se punkt 1h fér narmare beskrivning av verktygen.
Pa samma satt som under férsta och andra projektaret utgick vi fran brukarperspektivet, bade
genom styrning av projektet och tjanstedesign som metodik, sdkerstalldes att dvergangsprocessens
design ar patientcentrerad. Vi har arbetat parallellt med omradena patientcentrering,
kunskapsbaserad vard och prevention genom hela projektet.
Syfte:
I reell sjukhusmiljo med riktig vardpersonal och unga patienter testa de verktyg/tjanster vi tagit fram
for en forbattrad overgang fran barn- till vuxensjukvard inom omradet sallsynta diagnoser. Syftet var
ocksa att starka patientens/brukarens sjalvstandighet och egenmakt, samt underlatta dennes
overgang fran barn- till vuxenvard genom o6kad kunskap om sin egen diagnos och vardsystem, samt
skapa en egen relation med varden.

Malgrupp

Var kdrnmalgrupp ar de patienter mellan 16 och 20 ar som har en séllsynt diagnos och medverkat i
hostens projekt. Den 6vergripande malgruppen i detta projekt &r personer som har olika sallsynta
diagnoser och ska genomfora évergangen fran barn- och vuxenvard. En avgransning gjordes under
projektets forsta ar; fokus pa unga personer som har sillsynta diagnoser och som sjilva kan / ska
kunna ta ansvar for sin egen vard. Det ar ocksa den avgransningen vi forsokt att halla, dven detta
projektar.

Ytterligare malgrupper i projektet

¢ Den vard- och omsorgspersonal som i sitt dagliga arbete ska inféra nya modeller, nya tekniker och
ett nytt satt att tanka.

e Foraldrar och anhoriga till unga personer som har sallsynta diagnoser.

Aktiviteter under projektet som haft sarskilt fokus pa patientcentrering:

- Forbereda tva Centrum for Sallsynta Diagnoser (sedan kallade CSD) genom utbildning i tidigare
projektsteg (2015 och 2016), sa att deras arbete utgar och utformas enligt tidigare framtagna
resultat.

- Tillsammans med de tva CSD och tjanstedesignfirman utformades en detaljerad tids- och
genomférandeplan dar unga medlemmars synpunkter togs till vara, som t ex att lagga moten utanfér
skoltid, ta hansyn till skollov, andra aktiviteter etc.

- Rekrytering av unga patienter.

- Information och férberedelser for dessa patienter och deras familjer for en sa trygg och saker
projektperiod som maijligt.

- Inredning av lotsrum utifran tidigare unga deltagares rekommendationer.

- Ett antal fysiska moten mellan patient och lots utformade utifran ett personcentrerat perspektiv
och de anvandardrivet framtagna verktygen i tidigare steg.

- Lotskontakt pa andra satt (sms, telefon, skype) mellan de fysiska motena efter de unga patienternas
onskemal.
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- Arbete med forbattringar av verktygen under alfapiloten. De verktyg vi tagit fram granskades
kontinuerligt och kritiskt. Detta for att sdkerstalla att saval patienters som vardsidans synpunkter
togs till vara.

- Enkéater och intervjuer, workshop med patienter och féraldrar for att inkludera allas synpunkter och
forvantningar.

Mal och Resultat

Ett mal, som vi har uppnatt, var att prova de framtagna verktygen i sjukhusmiljo, och hur saval
patienter som vardpersonal uppfattar verktygen. Av vara framtagna verktyg ar det framst tva som
har testats; Sallsynt lots och Mitt sallsynta team.

Resultatet av hostens Alfapilot ar bland annat:

- En forsta tjanstebeskrivning av lotsen och dess funktion och uppgift.

- Utveckling av Appen Mitt sallsynta teams funktioner och anvandningsomraden.

- Behovs- och innehallsanalys av Mitt sallsynta team.

- En 6kad kunskap hos ungdomarna om sin egen diagnos och vard.

- Konkreta sjalvstandighetssteg hos ungdomarna under projekttiden.

Projektets resultat beskriver en generisk modell utgaende fran sallsynta ungdomars erfarenheter,
men val applicerbar pa andra faser i livet och andra kroniska tillstand.

1 c. I vilken utstrackning bedémer ni att aktiviteten har genomforts enligt planen som
angavs i er ansokan?
4,
Kommentera avvikelser fran ansokan:
En risk som namndes i ans6kan var att vardpersonal inte skulle fa tillrackligt med tid for detta arbete.
Den tid som kunnat frigoras for lotsarna har visat sig inte racka till. Lotsarna har arbetat mer an vi
fran borjan trodde behovdes. En annan risk var att for fa ungdomar skulle delta i projektet. Vi
startade med 10 ungdomar, men 2 hoppade av, av olika anledningar. Det hade varit bra med
marginal i bérjan da avhopp pga t ex sjukdom var befarade. Alltsa deltog 8 jamfort med 10 6nskade.
Detta har varit en rimlig arbetsbdrda for lotsarna. Vi har i ansdkan ocksa namnt att ett samarbete
mellan CSD och primarvarden skulle etableras. Sa har ej blivit fallet. Under forsta delen av projektet,
vid forberedelser av de blivande lotsarna, lyftes aldrig den fragan som viktig. Istallet har det uppstatt
ett behov fran lotsarna att battre lara kdnna det egna sjukhusets vardgivare och professioner. Ett
visst utbyte med Elevhalsan har agt rum.

1 d. I vilken utstrackning bedémer ni att ni uppnatt forvantat resultat av aktiviteten?

5.1 hoég utstrackning
1f. Vad anser ni att det beror pa att ni uppnatt forvantat resultat i hog utstrackning (4
eller 5 pa bedémningsskalan)?

Ange nagra framgangsfaktorer:

- Vi arbetar tillsammans med, inte fér dem projektet beror.

- Val underbyggd projektplan, med gedigen férberedelse.

- Val inarbetade goda samarbetspartner

- En viktig fraga som engagerar saval patienter som personal

- Tjdnstedesignbyran har fungerat utmarkt som utifrankommande facilitator i processen.

1 h. Om ni har erhallit statsbidrag for att genomfora aktiviteter inom
utvecklingsomradet patientcentrerad vard under bade 2016 och 2017, hur skulle ni sammantaget
beskriva de resultat som uppnatts?



Sallsynt 6vergang har utifran unga personer som har séllsynta diagnoser och vardpersonal med hjalp
av tjanstedesign tagit fram verktyg som kan underlatta 6vergangen fran barn- till vuxenvard.

1. Den ”Sallsynta Lotsen”

Fortroendeperson som fungerar som “fast vardkontakt” som under regelbundna méten med
ungdomen (med eller utan foréldrar) hjalper till med (a) konkreta fragor for att 6ka deltagarens
kunskap om sin diagnos och pa sa satt skaffar forutsattningar for delaktighet i den egna varden, (b)
Oka sjalvstandigheten och avlasta foraldrarna, (c) koordination av vardkontakter och 6vergangen fran
barn- till vuxenvard for bland annat 6verforing av specialistkunskap, (d) mer langtgaende fragor kring
sjalvstandighet och framtidstankar.

2. Den digitala I6sningen ”Séllsynt vardagsvard”

Videobaserad I6sning som gor det enkelt att pa distans erbjuda patienten regelbundna
specialistkontakter over hela landet for att undvika felaktig vard, frustration och onddigt lidande hos
patienten, samtidigt som det ger majlighet till smidigt kunskapsutbyte inom vardprofessionen.

3. Den mobila appen ”Mitt Sallsynta team”

Ett verktyg under utveckling som ska gora det enkelt att samla individens sallsynta team, dvs.
patientens alla viktiga vardkontakter samt information kring deras funktion for att underlatta
Overblick over alla och tillgang till dessa. Appen ska erbjuda digitala kontaktkartor med olika
sorteringsmojligheter (efter kroppsdel, namn, plats etc) Har finns ocksa mojlighet att kommunicera
kommentarer. En arscykel for besok i varden for basta oversikt och planering ingar ocksa i appen.
Projektet har provat tva av verktygen i reell sjukhusmiljo med riktiga patienter; Sallsynt lots och Mitt
sdllsynta team (analogt, ej i appform).

Projektet har hela tiden arbetat for att de framtagna verktygen ska fungera ocksa fér andra grupper
an ungdomar som har sallsynta diagnoser. Projektet har fokuserat pa I6sningar som inte behover
dndra vardens organisationsstruktur.

2. Har ni genomfort ndgon aktivitet inom utvecklingsomradet kunskapsbaserad vard ?

Ja
2 a. Ange rubrik for aktiviteten:
Sallsynt 6vergang alfapilot
2 b. Beskriv kortfattat genomfort arbete med aktiviteten:
Syfte: Att inom projektet skapa en tydlig, kunskapsbaserad process for hur en effektiv 6vergang ska
ga till.

Personer som har séllsynta diagnoser eller deras narstaende, tvingas ofta sjalva agera som
koordinator i sina egna évergangar, nagot som kraver mycket tid och energi. Det innebar stora
variationer i resultatet beroende pa egen kapacitet, professionens kunskap och andra faktorer som
till exempel var man bor.

Kunskap om sin egen diagnos, vard och formaga ar grundlaggande for personer som har sallsynta
livslanga komplexa tillstand. Féraldrar och barnlakare vittnar om att deras samlade kunskap, gar
forlorad i och med 6vergangen. Foraldrar stangs inte sallan ute fran det vuxna barnets vard, som det
vuxna barnet forvantas klara sjalv. For att kunna ta tillvara den kunskap som framkommit under
hosten har en tjanstedesignfirma anlitats, och momentant férbattrat verktygen for att i slutandan
bidra till en mer kunskapsbaserad vard. Att sida vid sida utveckla optimala modeller for 6vergang, har
varit ett 6msesidigt larande.

Lotstjansten och andra verktyg som nu anvants i skarpt lage, ar utformade utifran den kunskap som
finns bland vara medlemmar och de andra intressenter som bidragit i projektet (Se punkt 1h for
narmare beskrivning av verktygen) Verktygen har uppdaterats kontinuerligt utifran patienten och
dennes behov och synpunkter. Detta gor att den vardpersonal som &r inblandade i patientens vard



har chansen att lattare tillgodogora sig senaste kunskap om patientens behov och kan pa sa vis vara
med och bygga upp den vard som patienten behéver.

Individen (patienten och familjen) starks genom verktygen for att klara navigationen fran barn- till
vuxenvard. Genom forbundets unga medlemmar har kunskaper och erfarenheter 6verforts till
varden, och unga patienter fatt ta del av denna kunskap via de framtagna verktygen.

Malgrupper

Se punkt 1b

Aktiviteter inom projektet, utover de som redan namnts i punkt 1b, som har varit sarskilt
kunskapsbaserade.

- Kontinuerliga uppfdljningsenkater och intervjuer med patienterna i alfapiloten, utférda av
riksférbundet och tjanstedesignfirman Doberman.

- Mittuppfdljningsworkshop pa Karolinska och Linképing med patienter och anhériga for att inkludera
allas synpunkter och forvantningar, faciliterad av Tjanstedesignfirman Doberman.

- Anlitat analys- och radgivningsbolaget Sirona som genomfort enkdtundersdkningar med ungdomar,
anhoriga och lotsar for att objektivt mata och jamfora projektets utveckling.

Resultat av hostens alfapilot

- Under hosten har lots tillsammans med unga patienter 6kat kunskapen om diagnos och
vardprocesser genom dessa verktyg.

- Verktygen Sallsynt lots och mitt sallsynta team har utvecklats och forfinats utifran ungdomarnas och
deras néarstaendes kunskap och erfarenheter.

- En 6kad kunskap hos ungdomarna om sin egen diagnos och vardprocesser.

- Konkreta sjalvstandighetssteg hos ungdomarna under projekttiden.

2 c. | vilken utstrackning bedémer ni att aktiviteten har genomforts enligt planen som
angavs i er ansokan?
4,
Kommentera avvikelser fran ansokan:
Se kommentar under fraga 1.
2 d. | vilken utstrackning bedémer ni att ni uppnatt foérvantat resultat av aktiviteten?

5.1 hoég utstrackning
Kommentarer:
Genom att anvanda oss av den kunskap de unga patienterna, deras foraldrar och lotsen besitter,
anser vi oss ha uppnatt detta goda resultat.

2 f. Vad anser ni att det beror pa att ni uppnatt férvantat resultat i hog utstrackning (4
eller 5 pa bedémningsskalan)?

Ange nagra framgangsfaktorer:

- Vi arbetar tillsammans med, inte fér dem projektet beror.

- Lotsen har utgatt fran patientens behov och person.

- Vi har tillsammans lyckats skapa en trygg och 6ppen atmosfar i lotsrummet som varit nédvandig for
att na det resultat vi gjort.

- Vél inarbetade goda samarbetspartners.

- En viktig fraga som engagerar saval patienter som personal.

- Att fordldrarna fatt dela med sig av sin kunskap har gett en forstarkning till insikter och resultat.

- Att arbeta utifran tidigare projektstegs resultat och med tjanstedesignfirman Doberman har gjort
patienterna trygga i métet med lotsen.

- Tjanstedesignbyran har fungerat utmarkt som utifrankommande facilitator i processen.

- Analysbolaget Sirona har varit viktiga for objektivt insamlande av data.



2 h. Om ni har erhallit statsbidrag for att genomféra aktiviteter inom
utvecklingsomradet kunskapsbaserad vard under bade 2016 och 2017, hur skulle ni sammantaget
beskriva de resultat som uppnatts?

Sallsynt 6vergang har utifran unga personer som har séllsynta diagnoser och vardpersonal med hjalp
av tjanstedesign tagit fram verktyg som kan underlatta 6vergangen fran barn- till vuxenvard.
Verktygen kan vara anvdndbara saval pa andra kroniska sjukdomar som for andra faser i livet.

De verktyg Riksforbundet utvecklat under tre ar (se punkt 1h for narmare beskrivning) bildar ett
ekosystem som var for sig eller tillsammans kan starka den enskilda individen, hjdlpa och underlatta
kontakten med varden. Riksférbundet ser tydligt att ekosystemet och projektets resultat beskriver en
generisk modell, fér manga, utgaende fran séllsynta ungdomars erfarenheter. Verktygen som tagits
fram under dessa tre ar bygger pa patienters, anhorigas och vardpersonals kunskap och erfarenheter.

3. Har ni genomfort nagon aktivitet inom utvecklingsomradet prevention och tidig
upptackt ?
Ja

3 a. Ange rubrik for aktiviteten:
Sallsynt 6vergang alfapilot

3 b. Beskriv kortfattat genomfort arbete med aktiviteten:
Overgéngsprocessen ar avgdrande for unga personer som har en sillsynt diagnos och paverkar
framtida halsa. Tillgang till stod for en trygg, effektiv dvergang ar en viktig del av valfungerande och
patientcentrerad koordinerad vard. Tidig uppmarksamhet och stéttande i 6vergangen med hjalp av
bland annat vardlotsen ger trygghet, 6kad sjdlvstandighet och halsovinster. Idag har vuxenvarden
svart att ge ratt insatser vid ratt tid, vilket kan leda till exempelvis samre maende och
akutinlaggningar, nagot som ar kostsamt for individen och samhallet. Verktygen framtagna i
projektet ar till for att minska fallen dar insatserna kommer for sent eller ar felaktiga och som leder
till onodiga och felaktiga vardinsatser, otrygghet och patientrisker. Genom att bland annat anvinda
tjansten Sallsynt lotsning och stod férebyggs denna problematik da den unga vuxna inte "6verges” pa
samma satt som flera av vara deltagare i tidigare projektsteg beskrivit sina 6vergangar. Lotsen har
chans att tidigt uppmarksamma och fanga upp omraden dar anvdandaren av tjansten behover extra
mycket stdd, starka individens egen insikt om situationen och sina méjligheter , och kan pa sa vis
forebygga att onddiga komplikationer rorande detta uppstar.

Syfte och mal

Syftet i detta projekt ar att i reell sjukhusmiljo med riktig vardpersonal och unga patienter testa de
verktyg/tjanster vi tagit fram for en forbattrad 6vergang fran barn- till vuxensjukvard inom omradet
sallsynta diagnoser.

Malet har varit att unga patienter med hjalp av vara verktyg ska fa en egen trygg och positiv kontakt
med varden. Fokus har till stor del lagts pa att 6ka ungdomens sjalvstandighet, bade i varden och pa
andra stéllen. Att 6ka ungdomars sjalvstandighet och kunskap om sin egen diagnos leder till 6kad
trygghet och hélsovinster.

Malgrupp

Se punkt 1b

Aktiviteter kopplade till prevention och tidig uppmarksamhet ¢ Moten mellan lots och ungdom dar
de tillsammans satt upp mal fér vad ungdomen sjalv ska klara av att gora.

* Moten mellan lots och ungdom dar de tillsammans byggt upp en kontaktkarta av ungdomens alla
vardkontakter, med syfte att ge ungdomen en tydligare bild av hens egen vardsituation.

¢ Vid sidan av piloten har vi ocksa tagit fram en rapport; Sallsynt 6vergang — Mellan vardvision och
verklighet i Sverige, som sammanstaller tidigare studier och rapporter angaende ungdomar med
kroniska sjukdomar. Rapporten underbygger vart arbete i projektet genom att belysa vikten av att
grundlagga vanor och tar upp redan existerande rekommendationer och riktlinjer kring bemétandet i
varden gentemot unga personer med kroniska tillstand.



Resultat

¢ Ungdomarna i projektet har under projekttiden gjort flera individuella steg mot mer
sjalvstandighet. Efter ett eller ett par besék har ungdomen kommit helt pa egen hand till lotsmotena,
utan vardnadshavare. Exempel pa andra sjalvstandighetssteg ar anmala sig i receptionen och boka
fardtjanst pa egen hand.

» Kontaktkartor 6ver ungdomarnas vardkontakter har tagits fram tillsammans med flera av
ungdomarna i projektet.

Ett resultat &r ocksa rapporten Sallsynt 6vergang — Mellan vardvision och verklighet i Sverige
http://www.sallsyntadiagnoser.se/verksamhet/overgangsprojektet/

3 c. | vilken utstrackning bedomer ni att aktiviteten har genomfoérts enligt planen som
angavs i er ansdkan?
5. 1 hog utstrackning
Kommentera avvikelser fran ansékan:
Nagot som inte fanns med i ans6kan men som har visat sig vara vardefullt for projektet ar den
rapport som togs fram vid sidan av sjalva piloten.
Rapporten Séllsynt 6vergang - mellan vardvision och verklighet i Sverige sammanstéller tidigare
studier och rapporter om ungdomar med kroniska sjukdomar, och deras vardsituation.

3 d. I vilken utstrackning bedomer ni att ni uppnatt forvantat resultat av aktiviteten?

5. 1 hog utstrackning
Kommentarer:
Genom att anvanda oss av den kunskap de unga patienterna, deras foréldrar och lotsen besitter,
anser vi oss ha uppnatt detta goda resultat.
Ungdomarna i projektet har under projekttiden tagit flera sjalvstandighetssteg, vilket vi ar glada och
stolta 6ver, men inte var nagot vi hade raknat med i sd pass hog grad, da piloten pagick under en sa
pass kort period.

3 f. Vad anser ni att det beror pa att ni uppnatt forvantat resultat i hog utstrackning (4
eller 5 pa bedémningsskalan)?

Ange nagra framgangsfaktorer:

* Kunniga och lyhorda lotsar som lyckats mota ungdomen pa det satt ungdomen velat.

* Engagerade samarbetspartners och projektmedarbetare

* Utvarderingar med ungdomar och anhoriga efter flera av lotsmétena har gett oss viktiga insikter
under projektets gang- Vi arbetar tillsammans med, inte fér dem projektet beror.

* Vil underbyggd projektplan, med gedigen forberedelse.

* En viktig frdga som engagerar saval patienter som personal

* Tjanstedesignbyran har fungerat utmarkt som utifrankommande facilitator i processen.

3 h. Om ni har erhallit statsbidrag for att genomfora aktiviteter inom
utvecklingsomradet prevention och tidig upptackt under bade 2016 och 2017, hur skulle ni
sammantaget beskriva de resultat som uppnatts?

Projektet Sallsynt évergang har utifran unga personer som har sallsynta diagnoser och vardpersonal
med hjalp av tjanstedesign tagit fram verktyg som kan underlatta 6vergangen fran barn- till
vuxenvard. Se punkt 1h och 2h for vidare beskrivning av verktygen.

De verktyg Riksforbundet utvecklat under tre ar bildar ett ekosystem som var for sig eller tillsammans
kan hjalpa och underlatta kontakten med varden. Riksférbundet ser tydligt att ekosystemet och
projektets resultat beskriver en generisk modell, fér manga, utgaende fran sallsynta ungdomars
erfarenheter.


http://www.sallsyntadiagnoser.se/verksamhet/overgangsprojektet/

Sammantaget sa ar de framtagna verktygens framsta uppgift att framja anvandarens sjalvstandighet
och egenmakt i varden. En 6kad sjalvstandighet och 6kad kunskap bidrar till att bade patienten och
vardpersonalen lattare kan jobba preventivt med patientens diagnos/tillstand.

Se http://www.sallsyntadiagnoser.se/verksamhet/overgangsprojektet//



