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1 INLEDNING

1.1 NULAGE

Sallsynta sjukdomar drabbar farre an 1 per 10 000 invanare. Men det finns samtidigt 6ver 7 000 olika
séllsynta sjukdomar. Det innebar att det i Sverige finns omkring 400 000 manniskor med en sallsynt
diagnos.

Ofta upptéacks sjukdomen redan under barndomen och under uppvaxten tar barnvarden pa sig en del av
den oftast omfattande samordning som kréavs. Den dag som barnet fyller 18 ar forsvinner det stod som
barnsjukvarden erbjuder familjerna och nastintill all samordnande ansvar hamnar pa familjerna vilket
kan antas bidra till 6ékad psykisk ohdlsa som generellt rapporteras av foraldrar till barn med
funktionsnedsattning (Broberg, 2014). Ett tydligt tecken pa att vuxensjukvérden inte ar utformad for att
ta hand om personer med séllsynta diagnoser &r de tydliga skillnader som finnas mellan hur barn och
vuxna betygsatter sin vard, se Figur 1 nedan. Till foljd av den bristfalliga samordning under 6vergangen
ser vi bland unga vuxna som har en sallsynt diagnos en forsamrad halsa efter att de fyllt 18 ar.

DIAGNOSBARARE SOM AR 18 AR ELLER YNGRE GER VARDEN ETT o
BATTRE BETYG AN DE VUXNA >
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som jag / hen har behov av

...stéd och forstaelse for de psykologiska
aspekter som diagnosen medfér och erbjuds
psykologiskt stod for att bearbeta
situationen
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diagnosen medfor t.ex. kuratorstéd

(ekonomiska eller socialt stéd)

44%
B Vuxna 19+ ar

Figur 1. Medlemsundersokning bland Riksforbundet Sallsynta diagnosers medlemmar av Novus varen 2017.

Stiftelsen Leading Health Care utvecklade under 2016 en matrismodell for att illustrera skillnader
mellan vilka vardmodeller som passar bast for olika patientgrupper utifrdn karaktaren pa deras
behandling, dvs. huruvida en behandling sker inom ett “stupror’ i varden eller ej (t.ex. ett



specialistomrade) kontra behandling med ett avslut eller €j (dvs. kroniska sjukdomar, se Figur 2).
Matrisen demonstrerar det vi redan kanner till, att strukturerna inom varden &r utformad for att ta hand
om patienterna med enkla vardbehov, vilket ocksa &r den till volym storsta andelen, vars behandling
har ett avslut och dar behandlingen effektivt kan ske inom medicinsk specialitet eller klinik. Detta gar
p& manga vis ut dver de andra grupperna och kanske framst de patienterna som drabbas av komplexa
sjukdomstillstand. Den sistnamnda patientgruppen utgér endast 3 procent av det totala antalet patienter
men star for 50 procent av de totala kostnaderna inom dagens vardsystem (Rognes, Winberg, Tyrstrup,
& Krohwinkel, 2016). Till denna grupp raknas manga av de personer som har en sallsynt diagnos.
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Figur 2. LHC matrisen for malgruppsanpassad vard, anpassad fran Rognes, Winberg, Tyrstrup, & Krohwinkel, 2016.

En dndamalsenlig vard for denna grupp skulle fokusera pa individanpassade l6sningar och vardplaner
dar ett storre fokus pa personens omsorg aven inkluderas. P4 samma satt behovs kontinuitet och
personliga kontakter for att stodja personen i att fa ratt behandling.

Att dessa identifierade forbattringsomradena skulle forbattra varden av personer med komplexa
sjukdomstillstand stods dven av Socialstyrelsen som i sitt forslag till nationell strategi for sallsynta
sjukdomar (Socialstyrelsen, Sallsynta sjukdomar - En slutrapport om nationell funktion och férslag till
strategi, 2012) lyfter fram malséttningarna att:

e personer med en séllsynt sjukdom ska bemotas utifrdn den unika situation som sjukdomen
medfor.

e varden, omsorgen och andra insatser samordnas utifran individens behov.
e personer med séllsynt sjukdom ska ha en upprittad individuell vard och omsorgsplan.



Aven i Storbritanniens strategi for sallsynta sjukdomar har man valt att betona vérdet av personcentrerad
vard med fokus pa att tillhandahalla ett koordinerande stod mellan de vardinsatser som ar aktuella
(Department of Health, 2013).

1.2 KAN VI GORA OVERGANGEN FRAN BARN TILL VUXEN FOR KRONIKER BATTRE?

Overgéngsprojektet ar ett flerarigt utvecklingsprojekt som stravat efter att forenkla 6vergangen fran
barnsjukvard till vuxensjukvard samt stodja ungdomens vag till att bli en sjalvstandig individ. Under
2015-2016 genomfordes ett flertal workshops med 21 ungdomar som nyligen upplevt dvergangen fran
barn- till vuxensjukvard for att forsta problemet, samskapa och testa olika I6sningar.

Den del av 6vergangsprojektet som utvérderas i denna rapport ar projektets alfapilot, dvs. den forsta
genomforbarhetsundersdkningen av de komponenter som utvecklades under 2015 och 2016. Mer
specifikt utvarderas den nya tjansten 6vergangslots som framforallt syftar till att stodja ungdomen infor
overgangen. Andra verktyg som tagits fram under projektet ar samtalskort som bland annat kan fungera
som stod for viktiga fragor som ska lyftas vid andra vardbesdk) samt den individuella kontaktkartan dar
individen i samtalen med lotsen arbetar fram en Gversikter 6ver sina olika vardkontakter. Alfapiloten
genomfordes i en liten grupp av ungdomar for att studera acceptans och effekter av de utarbetade
tjdnsterna. For mer detaljerad beskrivning av alfapilotens genomférande och metoder f6lj lanken till
sammanstéllning av samarbetspartner Doberman.

Sironas uppdrag bestod i att utvardera hur tjansten anvandes under projektet, dess effekter for ungdomar
och anhériga samt eventuella ekonomiska konsekvenser. | uppdraget ingick aven att uppratta en
nuldgesanalys, se 1.1. ovan, samt att genomféra en begransad litteraturstudie for att undersoka vilken
evidens som finns for vardlotsliknande koncept inom behandling av kroniska sjukdomar. Nedan
presenteras resultatet av den begrénsade litteraturstudien.

1.3 HISTORISKA ERFARENHETER AV VARDLOTSAR OCH -KOORDINATORER

En person (oftast en sjukskdterska) som agerar koordinator eller “’spindel i nétet” &t svart sjuka patienter
introducerades i borjan av 90-talet som ett sétt att erbjuda vard- och stodsamordning (case management)
och sjukdomshantering (disease management) for kroniska sjukdomstillstand med stora vardbehov
(Radzwill, 2002). Figur 3 illustrerar hur fordelningen av vardkostnader ser ut éver befolkningen inom
Stockholms lans landsting nedbrutet i tre grupper utifran storleken av enskilda individers vardkostnader
(storst vardbehov/kostnader till lagst). Figuren visar aven vilka typer av vardmodeller som kan anvandas
for att effektivast minska behovet i respektive grupp.

Trots att vardmodellerna har funnits i 6ver 20 ar och forekommer flitigt bland privata och offentliga
vardgivare i framforallt England, USA och Tyskland ar forskning som studerat effekterna av
koordinatorer pa kliniskt utfall (patient outcome), patientndjdhet, livskvalitet och vardkostnader
begransade. For ett par kroniska sjukdomstillstand med manga drabbade, exempelvis hjartsvikt och svar
depression, finns dock aterkommande stod for att vard- och stédsamordning samt sjukdomshantering
har en positiv effekt pa kliniskt utfall, patientnéjdhet och vardkostnader (McDonald, o.a., 2007; Inglis,
Clark, Dierckx, Prieto-Merino, & Cleland, 2015).

Med tiden har begreppen case management och disease management delvis kommit att erséttas med
den nya termen “coordinated care” (Goodwin, Sonola, Thiel, & Kodnet, 2013). | Sverige
introducerades tjdnsten under namnet ”Aktiv hilsostyrning” i slutet av 00-talet och har sedan dess
utvarderats i ett antal landsting, bade bland kroniker och bland frekventa besokare (>3 tillfallen per ar)
vid akutmottagningar. Den lI6sningen som testats i fem svenska regioner (Region Uppsala, Region
Sérmland, Stockholms lans landsting (SLL), Region Ostergdtland och Vastra Gotalandsregionen


http://www.sallsyntadiagnoser.se/wp/wp-content/uploads/2015/06/Sallsynta_pilot_slutpresentation.compressed.pdf

(VGR)) har byggt pa ett system dar kontakt mellan lots och patient uteslutande har skett 6ver telefon.
Resultaten fran de forsta forsoken visar att inom gruppen frekventa akutbesokare ledde tjansten till ett
minskat antal 6ppenvardsbesok och ett minskat antal oplanerade akuta sjukhusinlaggningar mellan 20-
40 procent samt 0kad sjalvskattad livskvalitet (Reinius, 0.a., 2013).

CASE- OCH DISEASE MANAGEMENT BOR ANVANDAS SOM *
VARDMODELL FOR PERSONER MED STORT VARDBEHOV > o
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Kaélla: VAL; Sirona analys; SLL HSN-F 2008

Figur 3. Fordelningen av vardkostnader per grupp utifran storleken av enskilda individers vardkostnader (storst till
lagst). Figuren visar aven vilka vardmodeller som kan anvandas for att effektivast minska vardbehovet i respektive

grupp.

Inom Sveriges kommuner och landsting (SKL) pagar ett snarlikt utvecklingsprojekt kopplat till
sjukskrivningar. Syftet ar att undersoka om stod fran sk. rehabkoordinatorer kan minska kostnaderna
for sjukskrivning. Ett initialt pilotprojekt i som genomforts i Stockholm sedan 2012 visar pa lovande
resultat d@ man uppmatt snabbare atergang till arbetet samt bade kortare och farre sjukskrivningar
(Norén, Bengtner, & Landstrom, 2017).

For séllsynta sjukdomar &r forskningsunderlaget betraffande vard- och stédsamordning samt
sjukdomshantering skral. En fallstudie rérande cystisk fibros visar dock pa mojligheter till stora
kostnadsbesparingar pa upp till 33 procent vid implementeringen av ett omfattande hemmabaserat
sjukdomshanteringsprogram (Kretz & Pantos, 1996).

Sallsynta sjukdomar karakteriseras av att de &ar kroniska och inte sallan péaverkar flera olika
kroppsfunktioner eller organsystem. | manga fall kravs aterkommande kontakter med hogspecialiserade
sjukvardsinsatser fran olika specialister for att erhalla basta madjliga vard och behandling. Ur det
perspektivet finns stora likheter mellan de som har en séllsynt diagnos och andra patientgrupper med
kroniska sjukdomstillstand med stora vardbehov dar aktiv halsostyrning har visat sig kunna 6ka kliniskt



utfall och livskvalitet samtidigt som det leder till minskade vardkostnader (Reinius, o.a., 2013;
Goodwin, Sonola, Thiel, & Kodnet, 2013).

I denna genomforbarhetsstudie har vi gjort en forsta ansats till att studera effekterna av stod fran en
overgangslots i samband med Gvergangen fran barn- till vuxensjukvard for patienter med sallsynta
diagnoser. | denna kontext ar alfapilotens 6vergangslots en del av kategorin Case management och faller
da i gruppen dar storst mojliga besparingar ar majliga. Det 6vergripande syftet med utvarderingen har
framst varit att bygga en djupare forstaelse for tjansten och dess effekter hos patienter och anhoriga
samt gora en forsta estimering av dess samhéllsekonomiska potential.

2 METOD

Inbjudan om att delta i alfapiloten skickades ut till medlemmar i Riksforbundet Séllsynta diagnoser i
ratt aldersgrupp (17-18 ar). Annonsering skedde aven via sociala medier dar intresserade personer
ombads ta kontakt. Personer som uttryckt intresse av att ta del av mer information mottog tillsammans
med denna &ven en inbjudan om att boka in ett forsta méte med 6vergangslotsen. | de fall ungdomen
inte fyllt 18 ar tillfragades dven ungdomens vardnadshavare om medgivande att delta. Figur 4 visar en
oversikt av studiens datakéllor och analysfragor.



SAMMANFATTNING AV DATAKALLOR OCH GENOMFORDA ANALYSER *

'

Datainsamling

* 10 stungdomar besvarade vid <« 7 st anhdriga besvarade vid + 41 registrerade vardkontakter
start, 6 st vid avslutningen start, 6 st anhdriga efter med 52 olika kontaktorsaker

«  Frégor om upplevd tillit och » Frégor om anhérigas kanslor  +  Tid for direkt patientkontakt
trygghet for varden samt av oro och trygghet infor samt for efterféljande arbete
upplevd sjalvstandighet ungdomens Gvergang

« Skattning om lotskontakten
* Vad ansvarar anhdriga vs. ledde till undvikbar vard
ungdomen for?

Analyser
+ Jamforelse av upplevelser * Hur anvandes tjansten?

fore och efter alfapiloten )
* Ekonomiska konsekvenser

Figur 4. Alfapiloten utvarderades genom att analysera data fran en ungdomsenkat (innan, efter), en anhorigenkat
(innan, efter) samt ett webbaserat lotsformular (fortlépande).

En ungdomsenkaét utformades for att undersoka tre fragor:
1. Kanner du att du kan lita pa att du far den hjalp du beh6ver av varden?
2. Tycker du att du far tillrackligt med stod av varden for att kanna dig trygg?
3. Hur mycket hjélp behover du av dina foraldrar for att klara dig i varden?

Skalan var graderad 1 — 4 dar 1 motsvarade “Inte alls” och 4 motsvarade “Fullt ut”. Enkaten
distribuerades fysiskt till ungdomarna av 6vergangslotsen fore projektstart, vid uppstartsmaétet, samt
efter projektet vid det avslutande lotsmotet. | samband med uppstartsmatet tilldelades varje deltagande
ungdom ett personligt identifieringsnummer (mellan 1-6 vid CSD Sydost respektive 11-14 vid CSD
Karolinska) av 6vergangslotsen. Numret skrevs ned pa de ifyllda enkaterna for att sakerstélla att ratt
fore- och efterenkater jamfordes med varandra. Sirona genomforde den efterféljande analysen efter att
ha tilldelats inskannade versioner av de ifyllda enkaterna.

Tidigt i projektet utformades &ven en anhdrigenkat for att mata de anhérigas uppfattning om
ungdomens behov av stod samt deras kanslor av oro och trygghet infor vuxensjukvardens mojligheter
att erbjuda adekvat vard till den vuxna diagnosbararen. Enkaten inkluderade dven fragor om hur mycket
tid de anhoriga anvander for vard och omsorg av diagnosbéraren, vad anhorig och ungdom ansvarar for
avseende ungdomens vardkontakter samt en uppskattning av de anhérigas arbetsfranvaro i samband
med vérd eller omsorg for ungdomen. Aven denna enkat distribuerades dels i bérjan och dels i slutet av
projektet for att undersoka vilka forandringar som skett, se Appendix 1 for bada versioner av enkaten.



Enké&ten utformades via webtjansten SurveyMonkey som medger att unika lankar till enkéten skapas.
Lankarna distribuerades via Riksforbundet Séllsynta diagnoser som darmed kunde sékerstélla att ratt
fore- och efterlankar distribuerades till ratt personer vid de tva insamlingarna. Sirona genomférde den
efterfoljande analysen efter att ha tagit del av svaren digitalt via SurveyMonkey.

For att analysera ungdomarnas anvéndning av tjnsten utformades ett webbaserat lotsformular med
fragor om besdket via Google forms, se Appendix 2. Formularet fylldes i av dvergangslotsen efter varje
kontakt med en ungdom. De Overgripande fragor som stalldes i formularet var exempelvis vad
kontakten gallde, hur kontakten skedde, vilket stod som efterfragades och gavs, hur lang tid den direkta
kontakten och det efterfoljande arbetet tog samt om kontakten ledde till en undvikbar vardkontakt. Med
undvikbar vardkontakt avses att den kontakt som skedde mellan ungdom och lots medférde att
ungdomen inte behdvde ta kontakt/boka besok med den reguljara varden, exempelvis primarvarden.
Aven i detta fall anvande évergangslotsarna det personliga identifieringsnumret som tilldelats varje
ungdom i samband med uppstartsmétet for att folja de olika individernas anvandning av tjénsten.

Personuppgifter och kénsliga uppgifter om deltagande ungdomar och deras anhdriga har genomgaende
under projektet inte delats med Sirona av respekt for de enskildas integritet. Vilken ungdom som
tilldelats vilket personligt identifieringsnummer eller vilka anhdriga som tilldelats unika svarslankar via
SurveyMonkey &r och har forblivit helt okant for Sirona under och efter projektets genomférande.

3 RESULTAT

Tio ungdomar rekryterades till alfapiloten. En ungdom hoppade av direkt efter det forsta lotsmotet och
har darfor exkluderats fran samtliga analyser. En ytterligare ungdom hoppade av efter att ha genomfort
tva lotsmoten, dennes data ar darmed med delvis i resultatet. De resulterande 8 ungdomar deltog i
regelbundna lotsmoten (mellan 2 och 10 stycken, i genomsnitt 5 per ungdom) under hela alfapiloten
som varade i 4 manader fran augusti till november 2017.

3.1 UNGDOMSENKATEN

Tio ungdomar svarade pa enkaten infor eller vid uppstartsmotet och sex ungdomar besvarade enkaten
vid projektavslutet. Av de atta som deltog under hela projektet besvarade alltsd sex stycken den
avslutande enkéten, ett i sammanhanget gott resultat givet malgruppens alder. Alla ungdomar valde att
delta i méten utan foraldrar och hélften av ungdomar rapporterade vid pilotens slut minskade behov av
hjalp. De resterande tre ungdomar rapporterade ingen forandring i den fragan (se figur 5). De
sjalvstandiga lotshesoken utan foraldrar samt skattningar av minskat behov av hjalp anses visa pa en
mycket viktig och positiv utveckling fér ungdomens utveckling av sjalvstandighet, dven fast inte alla
ungdomar rapporterade en forbéattring.

Vad galler tillit till varden och upplevt stéd och trygghet rapporterade dock fyra, respektive tre
ungdomar en forsamring vid alfaprojektets slut. De resterande deltagarna rapporterade ingen
forandring. Dessa resultat ar delvis svara att interpretera eftersom det saknas en kontrollgrupp som
genomgatt 6vergangen utan lots. Vi kan darfor inte avgéra om ungdomarnas reducerade tillit och
trygghet beror pa kontakter med lotsen vilket exempelvis kan ha lett till en 6kad forstaelse av den egna
situationen och vardens uppbyggnad. Denna fraga ar viktig att undersoka i framtida och stérre studier
om lotsens effekt pa vardovergangen.
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Figur 5. Ungdomars svar pa fragor gallande tillit och trygghet for varden och sjalvskattad grad av sjélvstandighet fran
foraldrar. Figuren jamfor svaren fran innan (gron) och efter (bld) 6vergangsprojektet.
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3.2 ANHORIGENKATEN

Sju anhdriga besvarade enkaten i borjan av projektet och sex stycken i slutet av projektet. Enkatsvaren
bland de sex som deltog vid bada matpunkter varierar emellanat starkt och ar darfor svara att tolka.
Figur 6 till exempel visar tiden anhoriga rapporterades lagga pa vard, omsorg och stdd till ungdomen
vilket varierade mellan 30 minuter och 40 timmar per vecka. Hélften av de anhdriga (tre respondenter)
angav att den tid de lade pa vard, omsorg och stod till ungdomen i dennes kontakt med varden hade
minskat under projekttiden. Resterande (tre respondenter) angav istallet att motsvarande tid hade dkat.
Figur 6a visar dock att varden for anhorig nummer 5 sticker ut och det &r oklart vad denna stora
forandring beror pa. Figuren visar da att enstaka handelser i livet hos personer som har en sallsynt
diagnos kan fa stora konsekvenser for enkatsvaren som med stor sannolikhet inte har ett direkt samband
med projektets fragestéllning.
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Figur 6a (t.v.): Jamforelse av anhoriges tid som lades ner for vard av ungdom vid bérjan och slut av
overgangsprojektet. Figur 6b (t.h.) jamfor rapportering av kéanslor av oro och trygghet infér ungdomens vard och
overgang vid borjan och slut av 6vergangsprojektet, samt bedémningen huruvida évergangsprojektet har forenklad
dvergangen.

En tydlig trend som syns i svaren fran anhériga i figur 6b géller deras kanslor av oro infér ungdomars
varddvergang och trygghet gallande framtida vardsituationen. Alla svaren gavs pa en skala mellan 0 =
“otrygg/vildigt orolig” till 100 = "helt trygg/inte orolig alls” och visade en tydlig positiv utveckling.
Narmare bestamt rapporterade de anhdriga att deras oro for att deras diagnosbarande ungdom ska fa
den vard som hen behdver i framtiden har minskat med 57 procent under projektet. P4 samma satt har



de anhorigas upplevda trygghet infor den anhoriges dvergang fran barn- till vuxensjukvard ékat med
hela 84 procent under projektets genomférande.

Samtliga anhoriga angav dessutom att man skulle dnska att 6vergangsprojektet permanentades och blev
en fast del av den reguljara varden.

En tredjedel av anhdriga angav att deras ungdomar under projekttiden hade blivit sjalvstandiga i att
hantera motesbokningar, resterande angav att ingen forandring hade skett. P4 samma vis angav en
tredjedel av de anhoriga att de under projektets genomforande hade behovt ta ledigt/anmala vard av
barn i mindre utstréackning an tidigare. Det kan sammanfattas att ifall foraldrar rapporterar en férandring
pa ungdomens sjalvstandighet s& &r den positiv, dvs. en okad sjalvstandighet. Aven om denna positiva
utveckling inte visades av alla deltagare, sa ar det en viktig trend, sarskilt med hansyn till att personer
som har en kronisk sjukdom under ungdomen visar bland annat en mindre grad av sjalvstandighet och
en samre prognos i jamforelse med sina jamnariga och att 6kad sjalvstandigheten kan anses ha en viktig
forebyggande effekt (Verhoof, 2012).

3.3 LOTSFORMULARET

41 unika kontakter mellan ungdom och lots registrerades under projektet med totalt 52 olika
kontaktorsaker/stodforfragningar fran ungdomarna. Vid nastan alla (93 procent) av dessa kontakter
lyftes fragor kopplade till landstingsfinansierad vard, men aven fragor relaterade till kommunal
omsorg/habilitering (17 procent) och statliga myndigheter (12 procent) forekom.

Den enskilt vanligaste orsaken till att en ungdom kontaktade lotsen var for att fa svar pa fragor rérande
sina vardkontakter/vardteam (berdrdes i 34 procent av unika kontakter). Nést vanligast var generella
samtal om vuxenlivet, sjalvstandighet och valmaende (férekom i 27 procent av de unika kontakterna).

28 av dessa kontakter resulterade i efterfoljande fordjupande arbete som tog 10 minuter eller mer for
lotsen att genomfora. Dessa fordjupade arbetsuppgifter bestod framst i kontakt med externa personer
inom vard, omsorg eller myndighet (61 procent) samt genomfora langre journalanteckningar (18
procent).

Overgangslotsen ombads &dven att, utifrdn vad som diskuterats under kontakten och baserat i det stod
som gavs, Overvaga om en anhorig lika garna hade kunnat stodja ungdomen pa egen hand.
Overgangslotsarna bedémde att kontakten i 63 procent av fallen inte hade kunnat ersittas av
motsvarande stod fran en anhdrig.

Under projektet uppgick den totala direkta patientkontakten till 1985 minuter (ca. 50 minuter per
kontakt). De efterfoljande lotsaktiviteterna som skedde i 28 fall uppgick totalt till 2300 minuter (ca. 80
minuter per fordjupad kontakt). Givet det totala stddbehovet om 4285 minuter som de nio deltagande
ungdomarna efterfragat under projekttiden skulle en heltidsarbetande Gvergangslots kunna hantera
ungeféar 67 ungdomar var.

15 unika kontakter (37 procent) ledde, enligt dvergangslotsarnas sjalvskattning, till en undvikbar
vardkontakt. Det motsvarar 0,52 undvikbara vardkontakter per ungdom och manad under projekttiden
eller ca. 35 undvikbara vardkontakter per heltidsanstalld lots med 67 ungdomar knutna till sig.
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4 DISKUSSION

Sex ungdomar deltog under hela projektet, alla valde att genomféra samtliga lotsméten sjélva och
samtliga har fortsatt med sina individuella lotsméten dven efter projektets slut i december 2017.
Dessutom rapporterar halften av ungdomar att deras behov av hjalp fran foraldrar hade minskat under
projektets gang medan de resterande tre ungdomar rapporterade ingen férandring (Figur 5).
Sammanfattningsvis pekar detta pa en positiv forandring avseende okad sjalvstandighet. Eftersom
sjalvstandigheten bland unga som lider av kronisk sjukdom ar lagre &n bland andra jamnariga ar detta
ett viktigt fynd som tal att understrykas, dven om det inte kan styrkas statistiskt pga. studiens
utformning. En 6kad grad av sjalvstandighet i den betydande Gvergangsfasen till vuxenaldern kan
forvantas motverka en rad allvarliga socioekonomiska och psykosociala konsekvenser som en kronisk
sjukdom under ungdomen har rapporterats féra med sig: mer anstrangd ekonomi, lagre grad av
sysselséttning, mindre grad av sjalvstandighet, lagre livskvalitet samt storre behov av socialt stod (
(Guy, 2014) (Roebroeck, 2009) (Verhoof, 2012).

Deltagarnas svar gallande sjalvskattade tilltro till, och upplevda trygghet av varden minskade under
projektets tid. Dessa resultat ar svara att tolka eftersom det saknas en kontrollgrupp som féljts under
overgangen utan lots. Vi kan darfor inte avgoéra om ungdomarnas reducerade tillit och trygghet beror
pa storre forstaelse av vuxenvardens organisation, pa kontakt med lotsen, en kombination av bada eller
speglar en utveckling oberoende av badadera. En bidragande orsak till forsamrade resultat géllande
upplevda tilltro till och trygghet av varden skulle kunna vara att ungdomarna under projektet praktiskt
fatt erfara att sjukvarden for vuxna skiljer sig at fran barnsjukvarden och att man som patient beh6ver
ta ett storre eget ansvar for sin vard. Internationella erfarenheter fran inforandet av integrerade
vardinsatser visar aven att det tar tid innan tjansterna far effekt pa anvandarnas upplevelser (Nolte,
2012). Avsaknad av kontrollgrupp som inte fatt stod av 6vergangslotsen med 6vergangen &r ett viktigt
problem som behéver undersokas under kommande storre studier.

Den tydligaste och kanske viktigaste effekten som rapporteras av anhdriga visar sig i den stora 6kningen
av rapporterad trygghet och minskning av oro infor ungdomars vardovergang. En sadan forandring kan
antas ha stora konsekvenser pa anhorigas mentala halsa genom att sanka den signifikant okade stress
som rapporteras i manga studier inom omradet (Broberg, 2014).

En annan tydlig effekt visar sig i anhoriges bedomning att 6vergangsprojektet har férenklad Gvergangen
i hog grad (figur 6) och att alla anger 6nskan att dvergangsprojektet blev en fast del av den reguljara
varden.

En tredjedel av de anhdriga som besvarade enkaten vid bada tillfallen upplever att deras ungdom har
blivit mer sjalvstandig under projektets gang och framforallt tagit ansvar for att boka méten med varden
sjalv. Att ungdomarna har blivit mer sjalvstandiga under projektet stodjs dven av att en tredjedel av de
anhoriga anger att de efter projektet varit franvarande mindre fran jobbet for att delta i ungdomens vard-
omsorgs- och myndighetskontakter. Resterande fyra respondenter anger att det inte skett nagon
forandring.

De anhdrigas svar avseende hur mycket tid de lagger pa sin ungdoms vard visar dock pa en storre
spridning dar halften upplever att tiden 6kat och halften istéllet upplever att tiden minskat. Detta kan
givetvis bero pa flera orsaker, dar ungdomens sjuklighet under den specifika matperioden kan ha spelat
en avgorande roll. For att gora en trovardig bedémning av vilken inverkan évergangslotsen har pa
foraldrarnas omsorgstid behdver en storre studie genomforas.
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4.1 EKONOMISKA EFFEKTER AV ARBETET

Den viktade kostnaden per vardkontakt i primarvarden uppgick 2016 till 1637 kronor pa nationell nival.
Var studie indikerar att 37 procent av kontakterna med lotsen ledde till en undvikbar vardkontakt. Den
landstingsfinansierade besparingen per heltidsanstalld lots med 67 ungdomar knutna till sig vid ett
utbyggt program skulle da hypotetiskt kunna uppga till 57 763 kr per manad. Denna besparing &r stérre
an den genomsnittliga l6nekostnaden for landstingsanstéllda sjukskoterskor som fér 2016 uppgick till
43 047 kronor (inkl. sociala avgifter)®. Resultatet fran alfapiloten indikerar alltsa att inférandet av
overgangslotsar som en reguljar del av varden skulle vara samhéallsekonomiskt gynnsamt. For att nd en
kostnadsneutral situation (dar besparingen &r lika stor som l6nekostnaden) skulle varje 6vergangslots
behova hantera 50 ungdomar vardera. Av detta foljer att 6vergangslotsarna i skarpt lage skulle kunna
visa sig vara 25 % mindre effektiva &n under alfapiloten och trots detta vara kostnadsneutrala.

I sammanhanget ar det dock viktigt att forsta att de besparingar som en évergangslots genererar inte
kommer att synas i det ekonomiska utfallet for regioner och landsting. For att gora det skulle
vardgivarna behdva minska bemanningen i varden (eftersom antalet besok skulle minska), vilket inte
kommer att ske. Istéllet behdver man se inférandet av en 6vergangslots som ett sétt att effektivisera
varden genom att forbattra tillgangligheten. Om personer med sallsynta diagnoser behover uppsoka
vard mer sallan innebér det att den tid som fristalls inom sjukvarden kan anvandas till att forkorta
vardkoer, vilket ar ett av sjukvardens snabbast véxande problem (Socialstyrelsen, 2018).

Avslutningsvis ar det dock vart att poangtera att uppskattningen av hur manga ungdomar som varje
heltidsanstalld 6vergangslots hade kunnat hantera bygger pa endast 41 datapunkter. Detta gor givetvis
att skattningen blir ganska osaker, sarskilt da de individuella behoven av stod inom ungdomsgruppen
med sallsynta diagnoser ar véldigt varierande. En annan begrésning for att estimera den egentliga
kostnadseffektiviteten ar att uppfdljningstiden for projektet endast var 13,86 veckor. Den korta
uppfoljningstiden innebar exempelvis att uppstartsméten samt méten for att ga igenom de ungas
kontaktkartor formodligen tog upp en oproportionellt stor del av dvergangslotsens tid, i jamforelse med
vad som skulle vara fallet vid skarp drift.

For att kunna géra en mer tillforlitlig analys av tjanstens samhéllsekonomiska potential behover stérre
studier genomforas. Med storre avses alltsa bade fler deltagande ungdomar och évergangslotsar samt
en langre projekttid for att kunna bestamma hur lange som en ungdom &r i behov av 6vergangsstod.

4.2 VAD BEHOVER GORAS HARNAST?

En av de viktigaste slutsatserna som har kommit fram under den férsta uppféljningen av Storbritanniens
strategi for Sallsynta sjukdomar &r att varden inte har blivit mer koordinerad an den var tidigare
(Simpson, 2016). En viktig anledning till detta ar formodligen att det i strategin inte finns nagon
funktion med ett utpekat ansvar for att tillhandahalla detta stod. | denna rapport har vi gjort en forsta,
smaskalig, utvardering av en tjanst med just ett dedikerat ansvar att tillnandahalla ett sadant stod vid
overgangen fran barnsjukvard till vuxensjukvard.

Vara resultat visar att det finns en stor potential for tjansten, dven utan att rakna med vardet pa indirekta
samhallsvinster sasom minskad arbetsfranvaro for anhoriga i samband med vardbesok samt effekterna
pa de anhdrigas egna maende eller den majliga forbattringen med avseende pa ungdomens framtida

Yvarden i siffror, 2016; Befolkningsstatistik, 2016; Sirona analys
2 \ardforbundets lonestatistik, 2016; Skatteverket — Sociala avgifter
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socioekonomiska situation. Aven dessa indirekta kostnader &r viktiga att forsoka skatta i samband med
en storre studie.

I nasta steg av arbetet med Overgangsprojektet behover anvandningen av en dvergangslots testas i storre
skala och da aven estimera de indirekta besparingar som forvantas ske. Ett konkret forslag hur detta
skulle kunna ske &r exempelvis tillsammans med Stockholms lans landsting som 2015 beslutade att
gora vardlotsar for personer med stora vardbehov till en reguljar del av varden®. Har verkar det alltsa
finnas en politisk forankring och vilja att fortsatta utveckla konceptet som utvérderats for
hjartsviktspatienter och flerbesokare inom akutsjukvarden med positiva resultat (Reinius, 0.a., 2013).

Riksforbundet planerar &ven att vidareutveckla tjansten genom att introducera fler digitala hjalpmedel,
exempelvis digitala kontakkort, som testats i analog form under alfapiloten. Arbetet med att upprétta
dessa kontaktkartor stod under alfapiloten for 7 % av besoken men upptog sa mycket som 25 % av den
totala lotstiden under projektet. Utformningen av en digital tjanst for att hantera vardkontakter skulle
gora det lattare for ungdomarna att fa en 6verblick over sina vardkontakter. En sadan digital tjanst
kommer aven skapa mojligheter till ytterligare effektiviseringar, bade direkta och indirekta.
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