
Sällsynt övergång

Riksförbundet Sällsynta diagnoser
Stephanie.Juran@sallsyntadiagnoser.se



Sällsynta diagnoser

Ph
ot

o 
by

: J
on

as
 F

or
sb

er
g

www.sallsyntadiagnoser.se

 1 på 10 000 personer

 Cirka 5% av Sveriges befolkning har en sällsynt diagnos

 30 milj i Europa, 350 milj i världen

Riksförbundet Sällsynta diagnoser - 15.000 medlemmar från 64 

diagnosföreningar för komplexa syndromdiagnoser



LHC-MATRISEN

Vården för sällsynta diagnoser i Sverige

Källa: Stiftelsen Leading Health Care , LHC Working Paper 2016-01 

http://leadinghealthcare.se/wordpress/wp-content/uploads/2016/10/LHC-WP-1-2016-patientgrupper-och-vardorganisation-2-.pdf

Sällsynta syndromdiagnoser:
• Är komplexa
• Har inget avslut
• Kräver multidisciplinära team
• Har inget hem inom vården

• Kunskapen är låg (inga specialister)
• Svårt att få rätt diagnos
• Inga nationella vårdplan



Behov av utomstående att prata med
Längtan efter självständighet

Kunskap går förlorad på vårdsidan
Föräldrar känner sig vilse i det nya systemet



STEG 1
Förstå problemet

STEG 2
Upplevelsekartläggning
Nu och framtid.

Ta fram lösningar för 
övergången.

Ta fram prototyper och 
testa.

STEG 3
Alfapilot i 
vården med 8 
patienter

Vår process:



• Tex sjuksköterska eller kurator

• Har kunskap om vårdens system

• Har kunskap om de olika roller som finns
i vården

• Har kunskap om vilka vägar det finns för
att hitta rätt personer

• Inkännande och van att driva samtal

• Kunskap om problematiken med att leva 
med en sällsynt diagnos

• Kunna söka upp den information 
ungdomarna behöver och efterfrågar

Verktyg framtagen i steg 2: Övergångslots

www. sallsyntadiagnoser.se/wp/wp-content/uploads/2018/02/Sallsynta_pilot_slutpresentation_Doberman_publik_compressed.pdf



• Låt ungdomen gå in i rummet först 
och hitta en plats där hen känner sig 
bekväm.

• Fråga om ungdomen ska ta mötet 
själv eller om hen vill ha med 
medföljande.

• Se till att belysningen är lite dämpad.

• Låt musik eller film vara på när 
ungdomen kliver in i rummet.

• Bra att ha någon liten sak som 
ungdomen kan välja att fingra på 
under samtalet.

Verktyg framtagen i alfapilotVerktyg framtagen i steg 2: Lotsrum

www. sallsyntadiagnoser.se/wp/wp-content/uploads/2018/02/Sallsynta_pilot_slutpresentation_Doberman_publik_compressed.pdf



• Tydlig visualisering av den splittrade
och specialiserade vården

• Vårdkontakter kategoriseras utifrån
kroppen

• Hjälper ungdomen att förstå vem
som gör vad i vården och när de ska
gå dit.

• Ungdomen samlar information från
föräldrar hemma.

• Bra rubriker: Var? Varför? Vem
träffar jag? Hur ofta?

• Önskemål: digitalisera som app

Sköld-
körtel

Tänder

Kardiolog
Varför: Kolla hjärtat
Vad: Ultraljud av hjärta, 
EKG
Vem: Anna Hansson, 
Kardiolog
Hur ofta: 4 gånger om 
året

Hjärta
Specialisttandläk
are
Varför: Förebyggande 
kontroll av tänder
Vad: Undersökning
Vem: Anna Svensson, 
Tandläkare 
Hur ofta: 4 gånger om 
året

Nefrolog
Varför: Blodflöde njurartärer, 
kalcium i njurar, Urin och 
blodkalciumvärden.
Vad: Ultraljud, blodtryck
Vem: Anna Andersson, Läkare
Hur ofta: -

Njurar

Endokrinolog
Varför: Kolla upp 
hormoner, D vitamin, 
sköldkörtel
Vad: Blodprov 
Vem: Johan 
Johansson, Läkare
Hur ofta: 4 gånger 
om året

Röra 
sig

Habilitering
Varför: Motorisk utveckling, fin 
grovmotorik
Vem: Anders Johansson, 
Sjukgymnast
Hur ofta: 5-10 gånger om året

Lära 
sig Specialpedagog

Varför: Stöd kring 
samspel, utvecklande 
miljö
Vad: Specialpedagogiska 
hjälpmedel
Vem: Johan Andersson
Hur ofta: 5–10 gånger om 
året

Prata

Logoped
Varför: Oralmotorisk utveckling
Mat/sväljsvårigheter, 
Språkutveckling
Vad: Tecken som stöd, 
undervisning, utbildning.
Stödmaterial kring tecken som 
stöd.
Vem: Hanna Hansson
Hur ofta: 5-10 gånger

Ungdom som
har en

sällsynt
diagnos

Verktyg framtagen i steg 2: Kontktkartan



Uppdelade i fyra kategorier: 

• min vård

• mitt liv

• andra jag behöver hjälp av

• min diagnos

Verktyg framtagen i steg 2: Samtalskort

www. sallsyntadiagnoser.se/wp/wp-content/uploads/2018/02/Sallsynta_pilot_slutpresentation_Doberman_publik_compressed.pdf



VUXENSJUKVÅRDEN

Steg 3: Alfapilot

CSD
Linköpings 
Universitetssjukhus

1 övergångslots
med verktyg och rum för
möten

4 ungdomar som har en
sällsynt diagnos
1 förälder till ungdom

Alfapilot,  Augusti - December 2017

CSD
Karolinska 
Universitetssjukhuset

1 övergångslots
med verktyg och rum för
möten

4 ungdomar som har 
en sällsynt diagnos

www.sallsyntadiagnoser.se/wp/wp-content/uploads/2018/06/2018-05-15-Utvärdering-av-alfapilot-inom-projektet-Sällsynt-övergang_final-pdf



Steg 3 – Alfaphilot: Möten med ungdomar i vården

Information
från
sjukvården

Brev till 8
ungdom från
Övergångs-
lotsen

Övergångslotsen
ringer ungdom

1:a möte:
- Lära känna
- Information

2:a möte
- Lära känna
- Plan framåt

Kommunikation
mellan möten
(ofta sms)

Jobba med 
kontaktkartan

Gå igenom de stöd
som finns (tex 1177)

Samtal, utgående
från samtalskorten

Förståelse för sin 
diagnos

Vara med på
möten i vården

Innehåll möten:
Physisk eller video

www.sallsyntadiagnoser.se/wp/wp-content/uploads/2018/06/2018-05-15-Utvärdering-av-alfapilot-inom-projektet-Sällsynt-övergang_final-pdf



Resultat Alfapilot:

Ökad självständighet
Ökad kunskap om sin diagnos och sina
vårdkontakter
Fört viktiga samtal om relevanta frågor

Ökad självständighet hos ungdomar
Ökad kännsla av trygghet hos föräldrar
Minskad oro över framtida vård hos föräldrar
Alla föräldrar rekommenderar övergångsmöten

Ung 2 Ung 3 Ung 4 Ung 11 Ung 12 Ung 14

UNGDOMSENKÄT
Upplevd grad av självständighet

klarar
mig

Behöver
hjälp

57
21 21

84

8 8

FÖRBÄTTRING [%] INGEN ÄNDRING FÖRSÄMMRING

ANHÖRIGENKÄT
oro över utebliven vård upplevd trygghet



Övergångar, en
säkerhetsrisk

Varje form av övergång inom
vården beskrivs som en
säkerhetsrisk av socialstyrelsen, då
ett orimligt samordningsansvar som
egentligen är vårdens skyldighet
hamnar på patienten och anhöriga.

/ Socialstyrelsen

Vad säger andra? Ungdomar en riskgrupp vid övergång!

En särskilt 
utsatt grupp 
Ungdomar som har en sällsynt 
diagnos är en av grupperna som 
drabbas hårt när de lämnar 
barnvården, där den ansvarige 
barnläkaren tidigare har 
koordinerat information från alla 
inblandade specialistläkare. 
Denna funktion försvinner i 
vuxenvården.

/ Hennesey 2013, Lunds 
Universitet

Vårdens brist 
på samordning 
Flertalet oberoende 
organisationer och myndigheter 
uppmärksammar stora brister 
inom samordning, samverkan 
och kontinuitet inom det svenska 
vårdsystemet. Detta drabbar 
särskilt grupper med stort 
samordnande behov, såsom de 
som lever med en sällsynt 
diagnos.

/ Riksrevisionen, Socialstyrelsen, 
WHO

Ungdomsvänlig 
vård behövs
Under ungdomen bildas livlsånga vanor. 
Man är benägen till experimenterande 
och snabba belöningar. Ungdomsvänlig 
vård ska vara: 

• Tillgänglig (tekniska lösningar)
• Tilltalande (vårdlokaler)
• Berör breda frågor (välmående, 

yrkesliv, ekonomi)
• Vara konfidentiell med öppen 

attityd och bra bemötande

/ WHO

Unga kroniker 
riskerar
Mer problem i skola och jobb
Mindre sociala nätverk
Mindre grad av självständighet
Mer psykisk ohälsa
Större grad av beroende av 
socialbidrag
Sämre chans att få jobb
Sämre ekonomisk situation

/ WHO 2007



Take-home message

• Fyra enkla verktyg inom befintlig vårdsystem gör stor skillnad

 Övergångslots

 Lotsrum

 Kontaktkartan

 Samtalskort

• Att hjälpa kronisk sjuka ungdomar i deras vårdövergång har stort potential 
att förbättra deras framtida hälsa, självständighet och avlasta föräldrar

• Kan habiliteringen agera som lots i dagens vård? 



www.sallsyntadiagnoser.se/verksamhet/overgangsprojektet/
stephanie.juran@sallsyntadiagnoser.se

Tack!



Utblick

 Värva andra vårdgivare att agera som lots (skolsköterskor, 
koordinatorer, …)

 Sprida lotsmodellen till alla 6 centrum för sällsynta diagnoser i Sverige

 Utveckla en digital kontaktkarta (app) och möjlighet till digitala 
vårdmöten (kry, mydoktor)
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