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En sallsynt dvergang

”Det finns mycket man skulle kunna férbdttra i varden. Allt skulle hénga ihop bdttre. ...
jag blev utskuffad och fick skéta mig sjélv. Problemen med diagnosen gar ju inte éver
for att man fyller 18. Jag behéver ga till en sjukgymnast med jimna mellanrum, inte
bara under en kort tid.”

“Under min 6vergdng fran barn- till vuxenvdrd sa kdnde jag att jag blev vdldigt
uteldimnad. Ndr man blir 18 dr ska man éver en natt plétsligt skéta allting sjélv och

behéva kriga for sina réttigheter. Ibland kanske man inte har ork och energi till det.”
http://www.sallsyntadiagnoser.se/mitt-sallsyntaliv-jakob/
http://www.sallsyntadiagnoser.se/jakobs-overgangsberattelse/

Problembeskrivning

Overgangen fran barn till vuxenvard dr en mycket viktig och kénslig process som har stora brister i
Sverige idag. Generellt beskrivs varje form av 6vergang inom varden som en sidkerhetsrisk av
socialstyrelsen eftersom det orimliga samordningsansvar som egentligen ar vardens skyldighet kan
hamna pa patienten (Socialstyrelsen 2015). Ungdomar som har en séllsynt diagnos (liksom ungdomar

med andra kroniska sjukdomar eller funktionsnedsattningar) drabbas sarskilt hart nar de lamnar
barnvarden, dar den ansvarige barnldkaren oftast har en ”spindel i natet” funktion som koordinerar
information kring alla inblandade specialistldkare och dar BVC-teamet tar ansvar for samordning av
vardaktorer (Hennessey 2013). | och med att det inte finns rutiner kring 6vergangen till den
hogspecialiserade vuxenvarden, som i sin tur visar stora brister vad géller bade samordning och
samverkan (Socialstyrelsen 2009, 2012, varldshéalsoorganisationen WHO 2008), stélls det hoga krav pa

patientens egen formaga att navigera mellan oberoende specialistldkare och vardaktérer. WHOs
rekommendation att utveckla en sarskild vard fér ungdomar med hoga krav pa samordning, kontinuitet
och sekretess galler ungdomar allmant (WHO 2012) men beddms som séarskilt avgérande for ungdomar
med en kronisk sjukdom (WHO 2007).

Fransett vardévergangen, star ungdomar som har en séllsynt diagnos eller annan kronisk sjukdom eller
funktionsnedsattning, precis som sina friska jamnariga, framfér manga andra stora personliga
utvecklingsfaser och livsutmaningar. Att 6ka sjalvstandigheten och sjalvfortroendet ar forutsattningar
for att bygga upp ett oberoende vuxenliv, dock rapporterar bl.a. varldshalsoorganisationen WHO att
ungdomar som har en kronisk sjukdom har mindre sociala natverk och mer problem i skolan (WHO
2007), vilket kan ténkas vara viktiga faktorer som bidrar till den hdgre grad av arbetsléshet och
beroendet av varierande sociala bidrag bland dessa kroniskt sjuka ungdomar (WHO 2010).

I linje med dessa forsknings- och myndighetsrapporter visar dven undersdkningar med Riksférbundet
Séllsynta diagnosers medlemmar att det finns stora brister med 6vergangen mellan barn och vuxenvard.
Tillsammans med vara medlemmar har vi pa Riksférbundet Séllsynta diagnoser inom projektet ”Sallsynt
overgang” identifierat de storsta bristerna i vardovergangen och dven jobbat fram ett ekosystem med
I6sningar (Sallsynta Diagnosers Riksforbund 2017). | denna rapport beskriver vi nu projektets bakgrund

och utfallet av en pilotstudie i vilken vi infor en ”“séllsynt lots”, en ny form av tjanst som ges mojlighet att
bygga upp en fértroenderelation till unga patienter, for att pa sa satt vara ett stod och hjalp pa vag
mellan vardsystemen och till ett sjalvbestimmande och sjalvstandigt vuxenliv.



Bakgrund

”Sjukvadrdssystemet idag dr ganska fyrkantigt och med en sdllsynt diagnos som Ehlers-

Danlos (som allt fler inom sjukvdrden verkar utveckla kunskap om — awsome) blir det

krangligare fér att folk inte férstar. Ofta fdr jag sjélv beskriva mina symptom, férklara

mdjliga orsaker och ge férslag pG undersékningar eller behandlingar.”
http://www.sallsyntadiagnoser.se/janitas-overgangsberattelse/

Vardsituation idag: mellan vision och verklighet

Malet for svensk halso- och sjukvard ar “att skapa samhdlleliga férutséttningar fér en god hdlsa
... och en vadrd pa lika villkor fér hela befolkningen” (Halso- och sjukvardslagen, 29 a § HSL).

Med denna ambititsa vardvision har Sverige natt langt och t.ex. hamnat pa plats 23 i WHOs granskning
av vardsystem i 191 medlemsléander (WHO 2000). Genom nya patientlagen (Socialdepartementet

2014:821) skulle patienternas delaktighet och sjalvbestimmande starkas ytterligare, bl.a. genom att 6ka
krav pa individanpassad information och att ge mojlighet till val av fast vardkontakt och
behandlingsutforare i hela landet. Ansvaret har ddarmed lagts pa varden, bade nar det géller att gora
patienten delaktig i sin vard genom att foérse hen med for denne begriplig information om sin diagnos
och behandlingsalternativ, och nar det galler information om mojlighet till fast vardkontakt for personer
med sa stort antal vardkontakter att en samordnande insats kravs (Socialstyrelsen 2015).

Samtidigt bedomer manga hogt ansedda och av varandra oberoende organisationer och myndigheter
att det finns stora brister inom samordning, samverkan och kontinuitet inom det hogt specialiserade,
fragmentiserade Svenska vardsystemet. Detta drabbar sarskilt patientgrupper med stort samordnande
behov (Riksrevisionen RiR 2011:17, Socialstyrelsen 2009, 2012, 2015, WHO 2008, 2010, Myndigheten for
vard- och omsorgsanalys 2016) och leder till krav pa riktlinjer for 6kad koordination och kommunikation
mellan vardens aktorer (WHO 2008) for att undvika ojamlik vard som lagger en orimlig

samordningsborda pa personer med manga vardkontakter mellan oberoende aktérer (Socialstyrelsen,
2009) samt deras anhoriga (Eurordis 2017, Norlin 2017, Broberg 2014).

Sedan implementeringen av den nya patientlagen har en rad olika myndigheter undersoékt hur
vardsituationens verklighet paverkats och alla rapporter papekar brister inom omradena
vardtillganglighet, patientinformation och delaktighet, dvs. de omraden som patientlagen var tankt att
forbattra. Bland annat bedémer Myndigheten for vard- och omsorgsanalys att patientens rattsliga
stallning och patientlagens implementering inom varden fortfarande &r fér svaga (vardanalys 2016 "Lag

utan genomslag”), att varden idag visar bristande patientcentrering, kontinuitet och samordning och att

varden ar ojamlik vilket relateras starkt till geografiska skillnader (vardanalys 2017 "En primar

angeldgenhet”). Denna syn speglas ocksa i patienternas bedomning av bemoétande inom primarvarden
och ger den sammanlagda bilden av en ojamlik vardsituation dar patienten har lagt fértroende for
primarvarden (nationell patientenkat 2016).

Situationen ar avsevart varre bland personer som har en séllsynt diagnos, vilket rapporteras i
Riksforbundet Sallsynta diagnosers medlemsundersékning, hosten 2016. Dar framgar att endast 6 till 8
% anser att deras delaktighet i varden efterfragas, jamfért med 30 % av alla patienter som tillfragades i



samband med Vardanalys rapport (vardanalys 2017 "En primar angeldgenhet”), vilket tydligt visar att
gemensam anstrangning behovs for att ta fram effektiva atgarder.

Vardsituationen for personer som har en sallsynt diagnos

”Ndr jag blev 6verskriven till vuxen fick jag férst jobba fér att fG komma dit
6verhuvudtaget och ndr jag vdl fick trédffa min ldkare var hon inte intresserad av mig
eller min sjukdom och tyckte att medicinering och de kontrollundersékningar jag gjort

tidigare inte var nédvéndiga.”
http://www.sallsyntadiagnoser.se/matildas-overgangsberattelse/

Med séllsynt diagnos avses ett tillstand som oftast ar genetiskt, paverkar flera organ, leder till
omfattande funktionsnedsattning och medfor behov av komplexa vard och stédteam under hela livet.
Definitioner for sallsynta diagnoser varierar mellan lander och medan EU:s definition ar en diagnos som
berér mindre dn 1 av 2.000 personer, galler definitionen i Sverige diagnoser som berdér 1 av 10.000
personer. Aven om varje diagnos i sig kan vara sillsynt, uppgar den sammantagna siffran p& personer
som har en sallsynt diagnos till 3 % av Sveriges befolkning, dvs ndstan en av trettio personer. Tittar man
pa siffrorna varlden 6ver skulle “Landet Sallsynt” vara det tredje folkrikaste i varlden om alla med en
sallsynt diagnos bodde i samma land (globalgenes).

De tunga konsekvenserna av vardbrister for personer som har séllsynta diagnoser, rapporteras till
exempel i Riksférbundet Séllsynta diagnosers senaste medlemsundersdkning (host 2016) som visar att

(1) var tredje medlem kdnner sig inte alls delaktig i sin vard,

(2) var tredje medlem tycker att deras vard inte alls bygger pa basta méjliga kunskap, och

(3) var tredje medlem har inte alls tillit till att varden ar jamlik

(4) mer an atta av tio av Riksforbundet Sallsynta diagnosers medlemmar svarar att de inte har en
skriftlig vardplan

(5) néastan sju av tio inte hade en fast vardkontakt fast de skulle vilja ha det, eller visste inte ens att
mojligheten fanns.

Trots den stora spridningen och de komplexa behoven som uppstar for patienter som har en séallsynt
diagnos, finns det utéver Riksférbundet Sallsynta diagnosers egna medlemsundersékningar fa studier
och rapporter som behandlar vardsituationen for denna grupp. Det komplexa behovet av livslang
samordning av flera vardspecialister och aktorer liknar dock situationen som personer med andra, mer
vanligt forekommande, kroniska sjukdomar eller funktionsnedsattningar moter och det kan anses att
personer som har en sallsynt diagnos moéter samma problem, dock med den extra svarigheten att
kunskapen om diagnosen oftast ar lag eller obefintlig.

Inom forskningen har sarskilt gruppen av familjer med personer med funktionsnedséattning fatt stor
uppmarksamhet och bade forskningsresultat och uttalanden fran myndigheter visar att det saknas
professioner som tar 6vergripande ansvar och som har helhetsbilden av mangfalden av huvudman,
vilket leder till forvirring aven hos yrkesverksamma (RiR 2011:17, Broberg, 2014), och bidrar till att
Riksrevisionens sammanfattar sin rapport genom att sdga att "Regeringens intentioner om att familjer
med barn med funktionsnedsdttning ska kunna leva ett sa normalt liv som méjligt dr inte uppfyllt” (RiR

2011:17). Mer detaljerat, sa visades det i andra vetenskapliga undersékningar att foraldrar till barn som



har funktionsnedséattningar har manga och omfattande uppgifter: de medlar mellan barnet och lakaren,
de letar reda pa sjukdomsrelaterad information och tar svara vardbeslut for sina barn (Lipstein, 2013).
Denna hoéga belastning i familjerna leder till betydligt hogre forekomst av stressrelaterade symptom,
angest och oro sa som jobbnackdelar bland féréldrarna och betydligt mer symptom pa psykisk ohélsa
hos barnen (Broberg, 2014). Senare i livet visar personer med funktionsnedsattning generellt lagre
utbildningsniva och I6neinkomst, deltar mindre i kultur, néjes och friluftsliv, men har daremot en hogre
forekomst av psykologiska och psykiatriska storningar (Foreningen Sveriges Habiliteringschefer)

Sammanfattningsvis kan vi sdga att vardvisionen och vardverkligheten i Sverige visar stor diskrepans
vilket drabbar framférallt personer och familjer i de mest utsatta situationerna, ett problem fér vilket
regeringen och myndigheter under de senaste artiondena inte hittat nagon bra l6sning. Det kravs stora
insatser och mod till nytdnkande av alla inblandade parter for att géra Sveriges vision om “god halsa ...
och en vard pa lika villkor for hela befolkningen” till verklighet.

Ungdomar och deras vardsituation

“Férutom att jag ser annorlunda ut dr jag som alla andra. Mina féréldrar har alltid
funnits ddr fér mig tillsammans med en fungerande vdrd. Att jag sjdlv ska ta ansvar, nu
ndr jag bérjar bli vuxen, gér mig nervés. Det hade varit bra att fa hjélp av en annan

vuxen for att kdnna att jag klarar allt.”
http://www.sallsyntadiagnoser.se/mitt-sallsyntaliv-mattias/

Enligt svensk lag ska ungdomarnas synpunkter och 6nskemal géllande deras omvardnad tas till hansyn i
allt storre utstrackning under deras tillmognad (fordldrabalken, Justitiedepartementet, 6 kap. 118) vilket
dven galler i vardsammanhangpatientlagen (Socialdepartementet, 4 kap. 3 §, Socialstyrelsen 2010). Krav

pa barnens och ungdomars delaktighet baseras dels pa FN:s konvention fér barnens rattigheter som
kraver bl. a. att alla barn ska ha samma méjligheter att vara delaktiga i samhallet (artikel 2, FN:s 1989)

och dels pa FN:s funktionshinderkonvention som kraver att barn med funktionsnedséattning ska ha
samma ratt till sjalvstandighet och sjalvbestimmande som andra barn (artikel 7, FN 2006).

Att m6ta ungdomar och bygga upp en relation till dem ar en utmaning vilket dels beror pa de kravande
psykobiologiska utvecklingsprocesserna som alla genomgar pa vag till vuxenaldern, dar ungdomens
identitetsutveckling medfor t.ex. en stark egocentrering och 6kad orientering pa jamnariga istéllet for
vuxna och auktoriteter. Samtidigt gynnar den pagaende men icke avslutade hjarnutvecklingen att
individen ar mer mottaglig for snabb beldning, visar motvilja mot samarbete med auktoriteter och ar
mera benagen till experimenterande vilket leder till 6kad sarbarhet och stérre behov av stéd i denna
livsfas (Gore, 2011, Viner, 2011). Samtidigt som ungdomen &r i en krdavande livsfas, sa ar den ocksa

avgorande for livslang o/hélsa, eftersom bade halsoframjande eller missbruksrelaterade vanor formas
under denna tid. Av den anledningen har varldshélsoorganisationen WHO under de senaste fem aren
uppmarksammat betydelsen av att varden nar ut till ungdomar for att vara en tillganglig vigledare mot
ett hdlsosamt vuxenliv och givit ut rekommendationer som beskriver kvalitetsstandards for bra vard for
ungdomar (WHO, 2012, 2015, 2015).

Nar det giller ungdomar som drabbas av kronisk sjukdom, vilket innefattar ungdomar som har en
sallsynt diagnos, beddoms vardens insats som dnnu viktigare eftersom det har visats att hantering av



sjukdom och medicinering forsamras under ungdomsaren, att psykisk ohéalsa 6kar och att det inom
varden saknas kunskap om samspel mellan den fysiologiska utvecklingen och sjukdomsférlopp for
manga kroniska sjukdomar med bérjan i barndomen (WHO, 2007).

Forutom samspelet mellan ungdomens psykobiologiska utveckling och varden, har en kronisk sjukdom
under denna betydande livsfas ocksa andra langtgaende konsekvenser vilket leder till livslanga nackdelar
sd som

(1) en mer anstrangd ekonomi samt svarare jobbsituation med lagre grad av sysselsattning,
(2) mindre grad av sjalvstandighet,

(3) hogre grad av inaktivitet,

(4) tillgang till farre sociala kontakter och lagre livskvalitet, sa som

(5) storre behov av socialt stod.

Detta galler bade i jamférelse med friska jamnariga (Verhoof, 2012) men ocksa jamfort med andra
kroniskt sjuka som drabbas under en annan livsfas (Guy, 2014), och det géller dven hégutbildade
personer (Roebroeck, 2009).

Ungdomarnas kravande situation ar en sarskild utmaning for personer som har en séallsynt diagnos eller
andra kroniska sjukdomar. Samhallet och individen har mycket att vinna av 6kade insatser som nar ut till
ungdomar allmant men sarskilt till ungdomar med kroniskt och komplext vardbehov. | de féljande
avsnitten kommer vi presentera en 6verblick 6ver lovande metoder och verktyg for att motarbeta denna
problematik och beskriva i detalj vart 6vergangsprojekt med ungdomar som har en sallsynt diagnos.

Den ”Sallsynta Lotsen”: Hur ska ungdomscentrerad vard se ut?

”Om jag fick énska sa skulle jag fa behdlla en och samma ldkare i princip hela livet ut.
Det dr sd mdnga saker som féréndras och som man maste bérja tdnka pa nédr man blir
vuxen dndd. Att da inte fa ga till samma ldkare gér att man férlorar en stor del av

kérntryggheten nér man fyller 18.”
http://www.sallsyntadiagnoser.se/linneas-overgangsberattelse/

| linje med detta 6nskemal och i samarbete med unga medlemmar har Riksférbundet Sallsynta
diagnoser inom projektet ”Sallsynt 6vergang” tagit fram och vidareutvecklat yrkesrollen av en ”Sallsynt
Lots”, det vill sdga en specialistsjukskoterska vars ansvar vidgats fran vardfragor till att vara en bredare
fortroendeperson som under regelbundna moéten med ungdomen ges mojlighet att hjdlpa denne
utveckla mer forstaelse och ansvar for sin egen sjukdom, att gemensamt hitta och utveckla fungerande
samordningsverktyg, samt erbjuda tillfdlle for samtal om mer langtgaende fragor kring den allmanna
livssituationen och framtidstankar.

Liknande koncept av personlig kontaktperson med samordnande funktion och bred kunskap inom vard,
medicinska, sociala, etiska och rattsliga fragor har bedémts som framgangsrik i ett flertal
forskningsrapporter som (1) undersoker foréldrars och ungdomars 6nskemal for forbattrad
vardovergang (Bjorquist 2016, Hennessey 2013), (2) utvarderar och jamfor olika 6vergangsverktyg
(Gorter 2011) och (3) letar efter |6sningar som kan avlasta och stddja extremt utsatta familjer med

omfattande behov som annars “faller mellan stolarna” inom det Svenska vard- och socialtjanstsystemet
(Nordell et al., 2015). Riksrevisionen, som i sin utredning om “Samordning av stod till barn och unga med
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funktionsnedsattning” skarpt kritiserar situationen for familjer med barn som har en
funktionsnedsattning (RiR 2011:17), ser ocksa implementering av en likartad yrkesroll som ”familj-
samordnare” som ett lovande verktyg for att klara av vardens samordnande ansvar gentemot ungdomar
med komplexa vardbehov. En sddan samordnande ansvarig person ligger i linje med individens ratt till
fast vardkontakt som inférdes i 29 § hélso- och sjukvardslagen och som syftar till att sdkerstdlla att
patientens behov av trygghet, kontinuitet, samordning och sékerhet i varden tillgodoses.” Samtidigt slar
Socialstyrelsen fast att information om fast vardkontakt inte har natt ut till vardprofessionen eller
patienter, trots att informationsplikt ligger hos vardgivaren och alla som vill, har ratt att fa en, eller en
grupp fasta vardkontakter (Socialstyrelsen, 2012, 2015) Detta visar tydligt att nya tillvdgagangssatt kravs
for att lyckas med regeringens 6nskan om att tillhandahalla fast vardkontakt for patienter med behov av
samordnande hjalp och Sveriges vardvision pa ”vard pa lika villkor for alla”.

Utover det viktiga valet av ratt stoédverktyg, finns en rad andra faktorer av betydelse som rapporteras
framforallt fran intervjustudier med ungdomar och deras foraldrar. Det framkommer att ungdomar
uppskattar lattillganglighet, till exempel via tekniska l6sningar, avslappnad och valkomnande miljo, till
exempel via vdlkomnande utformning av vardlokaler, sekretess, 6ppen attityd och bra bemoétande av
vardpersonalen sa som mojligheten att fa hjalp med bredare fragor sa som vialmaende, vardagsproblem,
yrkesliv eller ekonomi (Ambresin 2013, Tylée 2007, Zaman 2014, Bjérquist 2016). Alla dessa aspekter har

ocksa kommit fram i Riksférbundets Sallsynta diagnosers samarbete med ungdomarna i projektet
”Sallsynt 6vergang” och implementerats under pilotprojektet, som kommer beskrivas detaljerat i
foljande avsnitt.

Pilotprojektet ”Sallsynt 6vergdng”: stor chans till forbattring

”Jag énskar att andra unga vuxnas évergdng blir smidigare, men det dr en ldng vdg att

2 N

ga. http://www.sallsyntadiagnoser.se/kumaris-overgangsberattelse/

Vi har ovan stéllt Sveriges vision for varden emot dess realitet, har poangterat den sarskilt svara
situationen unga manniskor som har en sallsynt diagnos moter och redovisat forskningsresultat som
mynnar i detaljerade WHO rekommendationer for en storsatsning pa vard av ungdomar och sarskilt
ungdomar med kronisk sjukdom.

Vi kommer hirnast beskriva Riksférbundet Sallsynta diagnosers pagaende projekt ”Sallsynt Overgéng”
som har tagits fram i intensivt samarbete mellan férbundet, unga medlemmar, Centrum for sallsynta
diagnoser (CSD) och tjanstedesignforetaget Doberman. Projektets koncept bestar av ett tredelat
samordnande ekosystem kring patienten som innehaller:

1. Den "Séllsynta Lotsen”

Fortroendeperson som fungerar som “fast vardkontakt” som under regelbundna méten med
ungdomen (med eller utan féraldrar) 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 évergangen



fran barn- till vuxenvard for bland annat 6verforing av specialistkunskap, (d) mer langtgaende fragor
kring sjalvstandighet och framtidstankar.

2. Den digitala I6sningen ”Sallsynt vardagsvard”

Videobaserad l6sning som gor det enkelt att pa distans erbjuda brukaren regelbundna
specialistkontakter 6ver 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 séllsynta team, dvs.
brukarens alla viktiga vardkontakter samt information kring deras funktion for att underlatta
overblick over alla och tillgang till dessa.

Projektet har hela tiden arbetat for att de framtagna verktygen ska fungera ocksa for andra grupper an
sdllsynta ungdomar. Ekosystemet och de resultat som framkommit under pilotprojektet, ar overforbara
saval pa andra kroniska sjukdomar som for andra faser i livet. Riksférbundet ser tydligt att ekosystemet
och projektets resultat beskriver en generisk modell, for manga, utgaende fran sallsynta ungdomars
erfarenheter.

Under Riksférbundet Sallsynta diagnosers pilotprojekt ”Sallsynt 6vergang” inférdes den ”Sallsynta
Lotsen” i arbetet med ett tiotal ungdomar pa Centrum for Sallsynta Diagnoser (CSD) vid LinkGpings och
Karolinskas universitetssjukhus. Allt projektmaterial sa som dokument for kommunikation med
ungdomarna, verktyg for samtalsstod och kontaktkartan liksom gestaltning av vardomgivningen foér en
tilltalande samtalsatmosfar framtogs i tatt samarbete mellan riksférbundets projektgrupp, gruppen av
unga medlemmar och tjanstefirman Doberman. Vid veckovisa avstamningar mellan lots och
projektgrupp diskuterades de individuella ungdomsmétena och fragor kring samtalsmal och
samarbetsstrategier togs upp vid behov. Vid regelbundna méten med alla projektmedlemmar, forutom
ungdomar, utvarderades lotssamtalen med hénsyn till de storre malen.

Under pilotstudien fick atta ungdomar med en séllsynt diagnos mojlighet att med eller utan féraldrar,

regelbundet traffa den ”Sallsynta Lotsen” och bérja jobba med en kontaktkarta dar alla vardkontakter
samlades. Till forsta motet med lotsen kom atta ungdomar, av vilka fyra i sdllskap med en foralder. For
utvardering av lotsmoten fyllde fordldrar och ungdomar ut ett frageformular ur vilket det framgick att

e alla deltagare kidnde sig lyssnade p3,

e samtalen och informationsutbyten bedémdes som mycket informativa och relevanta (forutom
en ungdom),

e alla forutom en ungdom har fatt 6kad kunskap om lotsens roll och méjligheter,

e tva av foréldrarna och fem av ungdomarna uppger ha fatt ny information under motet,

e alla foraldrar och sex av atta ungdomar onskar sig att ungdomen blir sjalvstandig i sin vard,

e fyra av deltagarna har hittills tréffat lotsen for andra gangen, alla utan foréldrar, och tre av dessa
vill ocksa i fortsattningen traffa lotsen pa egen hand.

Dessa prelimindra resultat fran pilotstudien visar bade ett stort intresse och informationsbehov fran
ungdomar med en séllsynt diagnos samt lotsens majlighet att stegvis 6ka ungdomarnas delaktighet och



sjalvstandighet gallande hantering av vardkontakter. Dessa resultat antyder darmed att lotsen kan bidra
avsevart till en bra 6vergang fran barn till vuxenvard.

| ndsta steg ska projektet utvecklas vidare genom att implementera det sallsynta ekosystemet pa fler
CSD i hela Sverige under vetenskaplig bevakning. Detta ar ett viktigt steg mot langsiktighet och
kontinuitet, dvs. mot var vision att implementera det sillsynta ekosystemet permanent i
vardverksamhet, ett steg som alldeles for fa uppskattade samordningsprojekt nar efter avslutad
projekttid.
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