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Inledning

“Det finns mycket man skulle kunna férbdttra i varden. Allt skulle hénga ihop bdittre.... jag blev
utskuffad och fick skéta mig sjélv. Problemen med diagnosen gar ju inte 6ver fér 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 sG kdnde jag att jag blev véldigt uteldmnad. Nédr man
blir 18 ar ska man 6ver en natt plétsligt skéta allting sjélv och behéva kriga fér sina rdttigheter.
Ibland kanske man inte har ork och energi till det.”

http://www.sallsyntadiagnoser.se/mitt-sallsynta-liv-jakob/
http://www.sallsyntadiagnoser.se/jakobs-overgangsberattelse/

Bakgrund

Generellt beskrivs varje form av 6vergang inom varden som en sdkerhetsrisk av Socialstyrelsen
eftersom det samordningsansvar som egentligen ar vardens skyldighet kan hamna pa patienten
(Socialstyrelsen 2015). | slutrapporten "Projekt sallsynta diagnoser i syddstra sjukvardsregionen”
identifierades overféringen mellan barn- och vuxenvarden som ett problemomrade. Det saknas ofta
en naturlig tillhorighet som vuxen da man har manga olika symptom och det finns ingen
patientansvarig lakare som har helhetsbilden. (Gunnarsson, Lilja, Danielsson, & Pestoff 2015)
Ungdomar som har en sallsynt diagnos eller ungdomar med andra kroniska sjukdomar eller
funktionsnedsattningar drabbas sarskilt hart nar de ldmnar barnvarden. Den ansvarige barnldkaren
har oftast en koordinerande funktion kring patienten (Hennessey & Bromée 2013). WHOs
rekommendation att utveckla en sarskild vard fér ungdomar med héga krav pa samordning,
kontinuitet och sekretess bedéms sarskilt avgérande for ungdomar med en kronisk sjukdom(WHO
2007).

En person (oftast en sjukskoterska) som agerar koordinator eller “spindel i natet” at svart sjuka
patienter introducerades i bérjan av 90-talet som ett satt att erbjuda vard- och stédsamordning och
sjukdomshantering for kroniska sjukdomstillstand med stora vardbehov (Radzwill 2002) .Fo6r vissa
kroniska sjukdomstillstand, tex hjartsvikt och svar depression, finns aterkommande stéd for att vard-
och stodsamordning samt sjukdomshantering har en positiv effekt pa kliniskt utfall, patientnéjdhet
och vardkostnader ( McDonald, Sundaram, Bravata, Lewis, Lin, McKinnon & Owens 2007; Inglis,
Clark, Dierckx, Prieto-Merino & Cleland 2015). Inom Sveriges kommuner och landsting pagar ett
utvecklingsprojekt kopplat till sjukskrivningar dar syftet ar att underséka om stod fran en
rehabkoordinator kan minska kostnaderna for sjukskrivning. Detta féregicks av ett pilotprojekt i
Stockholm dar man uppmétt snabbare atergang till arbetet samt bade kortare och farre
sjukskrivningar (Norén, Bengtner & Landstrom 2017).
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Riksférbundet Sallsynta diagnoser bedriver sedan ca tre &r tillbaka projektet ”Sallsynt Overgdng” dar
de samarbetar med forbundets unga medlemmar, Centrum for sallsynta diagnoser (CSD) och
tjanstedesignforetaget Doberman. Projektets koncept bestar av ett tre olika delar.

De tre olika delarna &r:

1. Den sallsynta lotsen: Fortroendeperson som fungerar som fast vardkontakt som under
regelbundna moten med ungdomen med eller utan féraldrar skaffar forutsattningar for
delaktighet och kunskap i den egna varden.

2. Den digitala I6sningen ”Sallsynt vardagsvard”: Videobaserad I16sning som ska kunna erbjuda
patienten regelbundna specialistkontakter over hela landet.

3. Den mobila appen "Mitt Séllsynta Team”: Appen ska innehalla patientens alla vardkontakter,
information kring deras funktion och tillgang till dessa.

Projektet har arbetat for att verktygen ska fungera for andra grupper an sallsynta ungdomar. Under
projekttiden da CSD sydost deltagit har endast ”"Den séllsynta lotsen” testats.

Projektet "Den sdllsynta lotsen”

Malet &r att underlatta 6vergangen mellan barn- och vuxenvarden for ungdomar som har en séllsynt
diagnos for att minska sdkerhetsrisker och oro och att stédja sjalvstandighetsprocessen for att
majliggora ett liv av hogre kvalitet for bade ungdomarna och deras anhoriga. Syftet ar att forsta vad
som ar vardefullt och praktiskt maojligt for att ungdomarna ska kunna ta steg mot sjalvstandighet och
att testa lotsfunktionens roll med verktyg for att uppna detta. Sveriges definition pa en sallsynt
sjukdom &r 1/10000.

Lotsen ska ge stéd at ungdomarna (ev foraldrar), jobba for att 6vergangen mellan barn- och
vuxenvarden underlattas och starka ungdomens sjalvstandighet i varden. Lotsen har under projektet
varit en sjukskoterska med lang erfarenhet av varden som deltagarna i projektet traffat och haft
kontakt med for att hjdlpa denne att utveckla mer férstaelse och ansvar for sin sjukdom, sina
vardkontakter och en generell forstaelse for varden.

Overgéngslotsen ska triffa ungdomarna i en miljé som dr mer likt ett hem eller café dn en
sjukvardsmiljé. Ungdomarna som varit med fran start har uttryckt att detta bidrar till 6kad trygghet.
Detta i sin tur gor att ungdomarna kanner sig mer bekvama att prata. Ett lotsrum inreddes i CSD
sydosts lokaler med projektmedel.

Genomforande

CSD sydost deltog i projektet ” Den séllsynta lotsen” som leddes av Riksforbundet séllsynta diagnoser
fran juni till december 2017. | projektet deltog dven tjanstedesignforetaget Doberman,
managementkonsultbolaget Sirona och CSD, Karolinska. Denna rapport beskriver CSD sydosts del i
projektet.

Urvalet gjordes i samarbete med Habiliteringen i Linkdping, Riksférbundet sallsynta diagnoser och
befintliga kontakter CSD sydost. | projektet var en sdllsynt diagnos inget krav dven om vi stravade
efter det. Ungdomarna eller deras vardnadshavare informerades skriftligt med uppféljning om
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deltagande via telefon. Ungdomarna ar mellan 16 och 19 ar. En ungdom avstod efter forsta traffen
med lotsen. | projektet deltog fyra ungdomar och en foralder. Fyra deltagare har en sallsynt diagnos.
Tre deltagare hade gjort 6vergangen fran barn- till vuxenvarden.

Vid forsta motet informerades deltagarna om projektet och vad projektet skulle innebara. Syftet var
dven att lots och deltagare skulle ldra kdnna varandra. Teman pa kommande traffar utgick fran varje
individ och kunde vara att gora en kontaktkarta (bilaga 1), ge stod i aktuella problem i varden,
diskussion kring sin diagnos och vilka steg i sjalvstandighet som ungdomen kunde gora. Under hosten
deltog ungdomarna aven i en grupptraff.

Innan varje traff skickade lotsen en paminnelse om motet via sms dagen innan. Vid varje traff foljde
lotsen en viss struktur men utgick fran varje deltagares behov. Agendan fungerade som stod at
lotsen. Efter varje samtal fick deltagarna en métessammanfattning via mail eller post. Ungdomarna
som deltog fick sjalva avgora om foraldrarna skulle vara med vid traffarna och om
motessammanfattningen dven skulle skickas till dessa.

Vid traffarna kunde deltagarna ta hjalp av samtalskort (bilaga 2) for att valja samtalsamnen.
Samtalskorten ar uppdelade i fyra kategorier: Min vard, Mitt liv, Andra jag behdver hjalp av och Min
diagnos. Deltagarna fick vid férsta motet med sig samtalskorten hem for att kunna titta pa dessa
hemma och stimulera till samtal.

Deltagarna och lotsen kom 6verens om hur de skulle kommunicera mellan traffarna, dvs via telefon,
mail eller sms. Deltagarna blev under hosten erbjudna att ersatta ett méte med Facetime eller Skype.

Resultat

Projektet som pagatt under hosten ar ingen forskning och antalet deltagare ar fa sa det kan inte dras
nagra slutsatser fran hostens arbete. Ddremot har det varit tydligt att deltagarna har haft samsyn i
manga fragor.

Traffarna

Traffarna pagick fran september till december och lotsen genomférde 17 moéten varav elva méten
var i lotsrummet, tre moéten via Facetime, ett mote via telefon och en grupptraff. Deltagarna traffade
lotsen minst en gang och som mest fem ganger. Deltagarens behov styrde antalet traffar. Traffarna
var sédllan langre dn en timme. En traff gjordes pa en ungdoms skola dar syftet med motet var att
informera om ungdomens séllsynta diagnos for inblandade i skolan. Representanter fran CSD sydost
var verksamhetschefen, som aven ar Klinisk genetiker, och lots fran CSD sydost. Lotsen hade
samordnat motet. Lotsarbetet mellan tréffarna bestod av att ta reda pa varje deltagares fragor, detta
kunde bla vara att ta kontakt med olika vardgivare angaende undersokningar, skaffa information fran
LSS och kommunen eller samverkan mellan enheter/kliniker.

Vid tréffarna med deltagarna framkom att de upplevde att de dgnade mycket tid for att komma i
kontakt med varden. Kontakten skedde oftast via telefon och deltagarna tyckte det var besvarligt att
passa telefontiderna pga skola och arbete mm. Darav erbjods en grupptraff dar lotsen informerade
och visade befintliga satt att hantera och fa information om sin vard, dvs 1177, Mina vardkontakter
och anvandbara Appar som kan underlatta i den enskildes vard. Till grupptraffen kom 3 av 4
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ungdomar. Nagra av dem kdnde varandra sedan tidigare. Lotsen och ungdomarna provade dven att
ringa varandra via Facetime. Vid motet presenterade varje ungdom sig och tid fanns for fika och
samtal med varandra.

Kontaktkartan

Kontaktkartan ar ett verktyg som anvandes for att gemensamt kartlagga de kontakter varje deltagare
hade bade i varden men dven utanfor, tex fardtjanst, skola, LSS mm. Infor traffen da kontaktkartan
skulle géras ombads ungdomen att prata med sina féraldrar om vilka kontakter som fanns idag.
Kontaktkartan innehdll klinikens namn, varfér man gick dit, vem man hade som kontakt (om tydlig
person fanns), hur ofta man gick dit (om det var tydligt) och hur man kontaktade den kliniken,
fardtjansten osv. Lotsen och deltagarna gjorde kontaktkartan tillsammans sa att den blev ett
diskussionsunderlag. Lotsen stallde da fragor som tex om du blir forkyld, var ska du s6ka da? For de
deltagare dar 6vergangen inte gjorts skapades en trolig kontaktkarta dven for framtiden. Deltagarna
uttryckte att kontaktkartan gjorde alla deras kontakter tydligare och de hade mellan sju och nio olika
instanser dar man pa vissa enheter hade upp till tre olika kontakter.

Samtalskort
Varje deltagare fick med sig samtalskorten hem vid forsta traffen. De anvandes aktivt tva ganger vid
traffarna.

Facetime

Vid ett tillfalle provades Facetime istéllet for ett mote. Ungdomarna tyckte att detta kunde vara ett
bra komplement till vanlig traff om inte fysisk undersdkning kravdes. Det var inte lika tidskravande
och de behdvde inte ta ledigt fran skolan eller arbetet for att traffas.

Kommunikation mellan traffar

Vid forsta traffen kom lotsen och deltagaren 6éverens om hur kontakten skulle ske mellan traffarna
eller om behov uppstod. Lotsen féreslog mail, samtal via telefon, sms, via brev och facetime. Lotsen
och deltagarna kommunicerade mest via epost men évervagande via sms. Nar lotsen sokte kontakt
med deltagarna svarade samtliga via sms-kontakt. Vid akuta fragor ringde deltagarna. Lotsningen nar
deltagaren tog kontakt mellan traffarna handlade mest om praktiska saker, tex handledning till
ungdomen vid anvdandande av Mina vardkontakter.

Min sdllsynta parm

Under projektets gang efterfragades samlad information om hostens kunskap. Darfér skapades en
individspecifik bok/parm till varje deltagare som innehdll information om individens diagnos,
kontaktkartan, avgifter i varden och andra bra lankar foér vidare information.

Varden

Vid traffarna uppstod manga fragor kring varden. Lotsen informerade mycket om vardens system, tex
hur det fungerar med remisser, recept, avgifter och vem som gor vad pa sjukhuset. For de deltagare
dar 6vergangen var gjord uttrycktes bristfallig samverkan mellan olika kliniker och enheter och att de
sjalva fick axla ett stort ansvar kring sin vard. De upplevde att ingen hade helheten 6ver deras vard
och behov och att det var otydligt vem som skulle ha den rollen. | de fall dar deltagarna var knutna till
vuxenhabiliteringen ansag de att denna enhet vore mycket lamplig for detta da flera av deras
kontakter fanns dar. Deltagare uttryckte dnskan om att ha en fast vardkontakt som kande till “allt
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kring dem”. Forslag om en specifik vardcentral dit alla med funktionsnedséattning kunde vanda sig
uppkom. Flera deltagare uttryckte att det varit mycket problem och besvarligheter nar intyg till andra
instanser skulle skrivas.

Sjalvstiandighet

Ungdomarna kom sjalva till traffarna, férutom till den forsta. Vid varje traff borjade lotsen med att
fraga om fragor uppstatt sedan forra traffen. Vid varje traff identifierades och diskuterades saker
ungdomarna kunde gora istéllet for sina foraldrar. Ibland hade detta gjorts och ibland hade inte
behovet uppkommit.

Overging
Ingen 6vergang fran barn- till vuxenvarden gjordes under projektets tid.

Insikter och rekommendation

Overgangen fran barn- till vuxenvard gar ibland bra men ju fler vdrdkontakter man har desto mer
komplext blir det. Det ar otydligt for patienten vem som gor vad och vem de ska vdnda sig till med
sina olika problem. Lotsens traffar tillsammans med deltagarna har gjort det tydligt bade for lotsen
men dven for deltagarna att varden erbjuder manga bra verktyg for att fa tillgang till patientens vard
men dessa ar tyvarr inte alltid kdnda for patienten. Kontaktkartan som anvandes i projektet
tydliggjorde deltagarnas kontakter och var mycket uppskattad. Det ar viktigt som lots att vara lyhord
for deltagarens behov och att antal traffar som behovs fér information och fragor ar mycket
individuell. Ju fler traffar som gjordes desto fler fragor uppstod. Samtalskorten anvandes inte ofta
under traffarna, da deltagarna oftast var forberedda med fragor, men kan med fordel anvdndas som
ett komplement och inspiration. Trots att samtalen utgick ifran varje deltagare var det bra att f6lja en
viss struktur for lotsen, detta minskade risken for lotsen att glomma saker. Samtalen bor inte vara
langre dn en timme, boka hellre en ny tid da tiden ar viktig for deltagarna och langre samtal inte “ger
mer”.” Facetimetraffen” var tidssparande da deltagarna kunde vara pa annan plats men
rekommenderas inte som forsta mote da samtalet troligen ar lattare om man har traffats tidigare.
Facetime kan vara ett bra komplement till varden da traffen inte kraver en fysisk undersdkning. Det
har varit tydligt att sms dr det mest framgangsrika sattet att kommunicera. Samtliga deltagare har
svarat vid sms-kontakt och de har sjilva tagit kontakt pa detta satt. Sms-kontakt gér att man kan
kommunicera enkelt utan att vara styrd av tider.

Det ar inte latt att forsta vardens strukturer och system och dessa kan ibland kannas ologiska. Det
kdnns darfor viktigt att lotsen ar en person som ar val insatt i varden, systemen och professionen
men aven ser dess brister. Det finns valdigt mycket bra kompetens och vildigt manga bra personer i
varden som vill patientens basta och som delar flera av projektets deltagares asikter, tex att vardens
struktur idag gor att varden ar svaratkomlig och att en kontaktperson skulle underlatta helhetssynen.
Professionen kdnner sig ofta otillracklig och tid saknas fér samverkan som skulle gynna patienten.

Samlad information om individens vard i detta projekt en bok/parm kan underlatta for den enskilde
och férhoppningsvis vara till stéd i vardagen. Onskemal for framtiden ar att detta skapas i en App dar
man dven kan kontakta sina kontakter.
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Ungdomarna vill bli sjdlvstandiga men behoéver verktyg for detta. Att traffa en utomstaende lots som
kan pavisa deras ansvar i forhallande till varden, forse ungdomarna med verktyg och kunskap for att
om maijligt ta ansvar for sin egen vard borde kunna spara “vardtid” fér framtiden. Da deltagarna
kommer fran barnvarden som har en helhetssyn borde en lots vara en bra 6vergang till eget ansvar i
varden. Traffarna pagick fran september till december. Det var olika om/hur mycket ungdomarna
"tagit 6ver” uppgifter fran fordldrarna i deras vard. Det kanns troligt att en langre projekttid hade
kunnat pavisa mer sjalvstandighet. Under hosten saddes ett fré hos ndgra medan andra utférde fler
saker sjalv. Det kanns viktigt att papeka att vissa ungdomar med séllsynta
sjukdomar/funktionsnedsattningar aldrig kommer att klara att ansvara for sin egen vard. Darav bor
aven foraldrar till dessa erbjudas lotsning.

Om en Overgang fran barn- till vuxenvarden skulle skett skulle lotsens uppgift varit att samordna
aktuella kontakter till ett 6vergangsmote dar individen och dennes foraldrar skulle vara med. Vid
detta mote skulle om majligt en vardplan upprattas.

CSD sydosts rekommendation ar att skapa ett "6vergangskoncept” med

nedanstaende innehall
Traffar minst 2-3 ggr med ungdom/féralder

Kontaktkarta

Kartlaggning och information om diagnosen

Grupptraff/Enskild information om 1177, Mina vardkontakter, anvandbara Appar
Parm/App med samlad information utifran individens vard

Overgéngsmote

Kommunikation med foretradesvis sms
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Bilaga 1 - Kontaktkarta
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Bilaga 2 - Samtalskort

Samtalsamnen
till mote med lots

Amnen som du och lotsen kan prata om.
Valj ut de &mnen som kanns viktiga for dig.
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Samiakkornt Mihard

Sammialskort  Minvand
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J33 s0m parson

Min historia och

Jobd och skola

Ssitar som aroar mig
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