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Sallsynta diagnoser

= 1 pa 10 000 personer
= Cirka 5% av Sveriges befolkning har en sallsynt diagnos

= 30 milj 1 Europa, 350 milj i1 varlden

Riksférbundet Sallsynta diagnoser - 15.000 medlemmar fran 64

diagnosforeningar for komplexa syndromdiagnoser

www.sallsyntadiagnoser.se




Varden for sallsynta diagnoser i Sverige

LHC-MATRISEN

Inte avslut ‘ ’
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Sallsynta syndromdiagnoser:

e Ar komplexa

 Haringet avslut

e Kraver multidisciplindra team

4 e Haringet hem inom varden
2
2 e Kunskapen ar lag (inga specialister)
| g e Svart att fa ratt diagnos
Behandling ] e Inga nationella vardplan
med avslut
Inom Over flera
stupror stupror
ﬂ"ﬁl
Kalla: Stiftelsen Leading Health Care , LHC Working Paper 2016-01 i |

http://leading healthcare.se/wordpress/wp—content/uploads/2016/10/LHC-WP-1—2016-patientgrupper-och-vafmtion-Z—.p_df:,;' '
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Behov av utomstaende att prata med Kunskap gar forlorad pa vardsidan
Langtan efter sjalvstandighet Foraldrar kanner sig vilse i det nya systemet



Var process:

STEG 1

Forsta problemet

STEG 3

Alfapilot i
varden med 8
patienter

STEG 2

Upplevelsekartlaggning
Nu och framtid.

Ta fram [6sningar for
overgangen.

Ta fram prototyper och
testa.



Verktyg framtagen i steg 2: Overgangslots

e Tex sjukskoterska eller kurator
e Har kunskap om vardens system

e Har kunskap om de olika roller som finns
i varden

e Har kunskap om vilka vagar det finns for
att hitta ratt personer

e |nkannande och van att driva samtal

e Kunskap om problematiken med att leva
med en sallsynt diagnos

e Kunna sdka upp den information
ungdomarna behover och efterfragar

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



Verktyg framtagen i steg 2: Lotsrum

t ungdomen ga in i rummet forst
hitta en plats dar hen kanner sig
fvam.

* Fraga om ungdomen ska ta motet
sjalveller om hen vill ha med

I - T
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www. sallsyntadiagnoser.se/wp/wp-content/uploads/2018/02/Sallsynta pilot slutpresentation Doberman publik compressed.pdf



Verktyg framtagen i steg 2:

Kardiolog

Varfor: Kolla hjartat
Vad: Ultraljud av hjarta,
EKG

Vem: Anna Hansson,

Nefrolog

Varfor: Blodflode njurartarer,
kalcium i njurar, Urin och
blodkalciumvarden.

Vad: Ultraljud, blodtryck

Vem: Anna Andersson, Lakare
Hur ofta: -

Kardiolog 3 .
Hur ofta: 4 ganger om Hjarta Njurar S iali dlak
aret pecialisttandla
are
Varfoér: Férebyggande
kontroll av tander
. Tander Vad: Undersdkning
Skold- Vem: Anna Svensson,
kortel Tandlakare
Endokrinolog | I Hur ofta: 4 ganger om
Varfér: Kolla upp Ungdom som aret
hormoner, D vitamin, har en
skoldkortel sallsynt Lira
Vad: Blodprov diagnos g
Vem: Johan Si .
Johansson, Lakare Rora ?ae:)?lg!?:g ?éog
Hur ofta: 4 ganger .
om aret SIg sa_m"spel, utvecklande
miljo
Vad: Specialpedagogiska
Prata hjalpmedel
Vem: Johan Andersson
Habilitering Hur ofta: 5-10 ganger om
Varfor: Motorisk utveckling, fin aret
grovmotorik
Vem: Anders Johansson, Logoped

Sjukgymnast
Hur ofta: 5-10 ganger om aret

Varfor: Oralmotorisk utveckling
Mat/svaljsvarigheter,
Sprakutveckling

Vad: Tecken som stod,
undervisning, utbildning.
Stodmaterial kring tecken som
stod.

Vem: Hanna Hansson

Hur ofta: 5-10 ganger

Kontktkartan

Tydlig visualisering av den splittrade
och specialiserade varden

Vardkontakter kategoriseras utifran
kroppen

Hjalper ungdomen att forsta vem
som gor vad i varden och nar de ska
ga dit.

Ungdomen samlar information fran
foraldrar hemma.

Bra rubriker: Var? Varfor? Vem
traffar jag? Hur ofta?

Onskemal: digitalisera som app



Verktyg framtagen i steg 2: Samtalskort

Uppdelade i fyra kategorier:
e min vard

e mittliv

e andra jag behover hjalp av

«»

Hur funka
remisser’:

Saker som
oroar mig

e min diaghos

i SR, "—f;/\

WWW. saIIsyntadiagnoser._se_/_vvb_/_wp—con_tent/tjaoads/2018/02/SaIIsynta_piIot_sIutpresentation_Doberman_puink_compressed.pdf




Steg 3: Alfapilot

Alfapilot, Augusti - December 2017

CSD CSD

LinkOpings Karolinska
Universitetssjukhus Universitetssjukhuset

1 6vergangslots
med verktyg och rum for
moten

4 ungdomar som har en
sallsynt diagnos
1 féralder till ungdom

www.sallsyntadiagnoser.se/wp/wp-content/uploads/2018/06/2018-05-15-Utvardering-av-alfapilot-inom-projektet-Sallsynt-6vergang_final-pdf

1 6vergangslots
med verktyg och rum for
moten

4 ungdomar som har
en sallsynt diagnos




Steg 3 — Alfaphilot: M6ten med ungdomar i varden

Brev till 8 1:a mote: 2:a mote
ungdom fran - Lara kanna - Lara kanna
Overgangs- - Information - Plan framat

lotsen

A < N QO@o:

Information Overgangslotsen Kommunikation
fran ringer ungdom mellan moten

sjukvarden (ofta sms)

Innehall moten:
Physisk eller video

O

www.sallsyntadiagnoser.se/wp/wp-content/uploads/2018/06/2018-05-15-Utvardering-av-alfapilot-inom-projektet-Sallsynt-6vergang_final-pdf

Jobba med
kontaktkartan

Ga igenom de stod
som finns (tex 1177)

Samtal, utgaende
fran samtalskorten

FOrstaelse for sin
diagnos

Vara med pa
moten i varden




Resultat Alfapilot:

UNGDOMSENKAT
Upplevd grad av sjalvstandighet
Behover
hjalp
klarar I I

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

Okad sjalvstandighet

Okad kunskap om sin diagnos och sina
vardkontakter

Fort viktiga samtal om relevanta fragor

ANHORIGENKAT

oro Over utebliven vard  mupplevd trygghet

I S I
FORBATTRING [%] INGEN ANDRING FORSAMMRING

Okad sjalvstandighet hos ungdomar
Okad kinnsla av trygghet hos féraldrar™
Minskad oro 6ver framw hos}caf o.
Alla foraldrar rekommenderar e'rgaryg moten A

f.



Vad sager andra? Ungdomar en riskgrupp vid évergang!

Vardens brist
pa samordning

Flertalet oberoende
organisationer och myndigheter
uppmarksammar stora brister
inom samordning, samverkan
och kontinuitet inom det svenska
vardsystemet. Detta drabbar
sarskilt grupper med stort
samordnande behov, sdsom de
som lever med en sallsynt
diagnos.

/ Riksrevisionen, Socialstyrelsen,
WHO

Overgangar, en
sakerhetsrisk

Varje form av 6vergang inom
varden beskrivs som en
sakerhetsrisk av socialstyrelsen, da
ett orimligt samordningsansvar som
egentligen ar vardens skyldighet
hamnar pa patienten och anhoriga.

/ Socialstyrelsen

En sarskilt
utsatt grupp

Ungdomar som har en sallsynt
diagnos ar en av grupperna som
drabbas hart nar de lamnar
barnvarden, dar den ansvarige
barnlakaren tidigare har
koordinerat information fran alla
inblandade specialistlakare.
Denna funktion forsvinner i
vuxenvarden.

/ Hennesey 2013, Lunds
Universitet

Ungdomsvanlig
vard behovs

Under ungdomen bildas livisdnga vanor.
Man ar benagen till experimenterande
och snabba bel6ningar. Ungdomsvanlig
vard ska vara:

Tillganglig (tekniska l6sningar)
Tilltalande (vardlokaler)

Beror breda fragor (valmaende,
yrkesliv, ekonomi)

Vara konfidentiell med 6ppen
attityd och bra bemoétande

/ WHO

Unga kroniker
riskerar

Mer problem i skola och jobb
Mindre sociala natverk
Mindre grad av sjalvstandighet
Mer psykisk ohalsa

Storre grad av beroende av
socialbidrag

Samre chans att fa jobb

Samre ekonomisk situation

/ WHO 2007




Take-home message

» Fyra enkla verktyg inom befintlig vardsystem gor stor skillnad
v Overgangslots
v' Lotsrum

v Kontaktkartan

v’ Samtalskort

» Att hjalpa kronisk sjuka ungdomar i deras vardévergang har stort potential «© "~
att forbattra deras framtida halsa, sjalvstandighet och avlasta foraldra "

» Kan habiliteringen agera som lots i dagens vard?
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Utblick

= Varva andra vardgivare att agera som lots (skolskoterskor,
koordinatorer, ...)

= Sprida lotsmodellen till alla 6 centrum for sallsynta diagnoser | Sverige

=  Utveckla en digital kontaktkarta (app) och mojlighet till digitala
vardmoten (kry, mydoktor)
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