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Sammanfattning

Under 2015 bedrevs projektet “Overgangen fran barn till vuxen med en séllsynt diagnos” i regi
av Riksforbundet Sallsynta diagnoser, med finansiering fran regeringens nationella satsning pa
kroniska sjukdomar. En samarbetspartner var Nationella Funktionen Séllsynta Diagnoser
(NESD).

Projektet syftade till att, genom en tjanstedesignmetod, ta fram modeller for en vil fungerande
overgang. Utgangspunkten var att arbeta tillsammans med unga medlemmar i forbundet, 18-30
ar, unga vuxna som samtliga sjilva har erfarenhet av 6vergang och sillsynt diagnos. I
projektgruppen fanns dessutom hélso- och sjukvardspersonal med erfarenhet av sillsynta
diagnoser. Projektet var ett forsta steg i en utveckling, dér forslagen i nésta fas ska forfinas och i
en forldingning kunna implementeras i varden, antingen som enstaka modeller eller som ett helt
ekosystem.

Projektgruppen fokuserade pa forslag som skulle kunna genomforas utan forandringar i den
nuvarande vardstrukturen. Detta for att kunna skapa modeller som i en snar framtid kan
anviandas som piloter i befintlig verksamhet.

De utvalda forslagen blev:

Forialdrastodjaren
ar en steg-for-steg modell som hjélper ungdomar och foréldrar att tillsammans planera hur den
kunskap som fordldrarna har om varden och barnets diagnos kan dverforas till ungdomen.

Kontaktkartan
Kontaktkartan dr ett sétt att, pa dator och telefon, samla alla kontakter inom och utanfor varden
som dr viktiga for ungdomen fore, under och efter 6vergangen.

Lots
Lotsen ér en ny roll i varden. Lotsen tar kontakt med forédldrar och barn i god tid fore
overgangen och hjdlper till att hitta rdtt i varden, stotta, samordna och forklara.

Sdllsynta svar
All information samlas pa en plats, en interaktiv webbsida. Dér kan man bade soka efter och ldsa
befintliga inldgg, men dven skriva in sina egna, nya fragor och fa svar.

Sturegatan 4a, Box 1386 Kontor +46 (0)8 764 49 99 www.sallsyntadiagnoser.se Vi representerar tusentals sallsynta personer.
172 27 SUNDBYBERG info@sallsyntadiagnoser.se Tillsammans talar vimed en sallsynt stark rost.



Sdllsynt vardcentral
En vardcentral som forstar dig som har en sdllsynt diagnos.

Se presentationen av process och prototyper i bilder under féljande lank.

Parallellt med tjanstedesignprocessen, har projektet identifierat “best practices” och modeller for
effektiv 6vergang, genom en systematisk, global omvirldsbevakning. Detta har gjorts i
samarbete med Nationella Funktionen Séllsynta Diagnoser och kartlaggningen sahér langt
aterfinns under foljande lank.

Bakgrund
Projektet utgick fran den nationella strategin f6r kroniska sjukdomar

1. Patientcentrerad vard
Da brukarperspektivet tagits med fran borjan, bade genom styrning av projektet och
tjanstedesign som metodik, sdkerstdlldes att 6vergangsprocessens design dr
personcentrerad. Hiansyn togs aven till vardens forutsittningar.

2. Kunskapsbaserad vard
Personer som har sdllsynta diagnoser eller deras ndrstaende, tvingas ofta sjdlva agera
som koordinator i sina egna dvergangar. Det innebdr stora variationer i resultatet,
beroende pé personens egen kapacitet, professionens kunskap och andra faktorer som
till exempel var man bor. Hér, som sa ofta for sillsynta personer, ar det tillfilligheter
som har mer avgorande betydelse dn de verkliga behoven. Inom projektet skapades en
tydlig, kunskapsbaserad process for hur en effektiv 6vergang ska ga till. Bland
forbundets medlemmar finns kunskaper och erfarenheter som kan 6verforas till
varden.

3. Prevention
En effektiv 6vergang innebdr att en person som har kroniska tillstand far tillgang till
bittre vird som vuxen. Overgdngen kan ocksa vara ett tillfélle att introducera verktyg
och stod for egenvard. Den mojliggor dven en mer hélsoframjande livsstil, samt ser till
att personer som har sillsynta diagnoser far ritt stod och kan ta del av generella
folkhdlsoinsatser och program. Optimal hélsa ér en forutsattning for ett bra vuxenliv.

Vad giller sillsynta diagnoser dr kunskapen av naturliga skal generellt sett mycket lag bade
inom vard- och omsorgssektorn. Den hogsta generella kunskapen om sdllsynta diagnoser finns
inom barnsjukvarden, och det av flera skal, till exempel:

- Barn som fods med nagon form av funktionsnedsittning har ofta just en séllsynt
diagnos. Barnsjukvardens erfarenhet av dessa tillstand ar darfor av naturliga skal
relativt storre.

- Sallsynta tillstand hos barn slipper konkurrens i varden av tillstind som forvirvas och
utvecklas under livets gang hos vuxna.

- Barn som f6ds med dessa diagnoser dverlever till vuxen alder nu i hogre grad dn
tidigare.

- Personer som har medfédda och livslanga tillstand behandlas ofta pé ett styvmoderligt
sétt, eftersom tillstanden inte géar att behandla sa att patienten blir frisk.
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https://www.dropbox.com/s/acxagdlggv5pvf8/S%C3%A4llsynta_scenario_slutpresentation_MASTER_FINAL_pdf.pdf?dl=0
http://www.nfsd.se/hitta-ratt/overgangar/

Overgdngsprocessen i varden frén barn- till vuxenvarden ir ofta avgdrande for personer som
har en sdllsynt diagnos, och den paverkar dven den framtida hélsan pa méanga satt. Tillgang till
stod for en trygg, effektiv overgang anses vara en viktig del av en vilfungerande och
personcentrerad, koordinerad vard. Att kartligga framgangsfaktorerna for en idealisk
overgangsprocess, samt att definiera och fortydliga patienters, narstdendes och vardens roll i
denna process dr en diskussion som pagar i manga linder. Detta diskuteras ddr man strévar efter
att bygga upp vardsystem som dr effektiva, trygga och jamlika.

En vil fungerande 6vergang handlar ocksa om patientsikerhet. I dagens varddebatt diskuteras
ofta brister vid 6vergdngen fran barn- till vuxensjukvard, nagot det rdder enighet kring - och fér
sallsynta diagnoser dr dessa svarigheter 4n mer pétagliga. Det dr inte klart vilket ansvar varden
har i 6vergangsprocessen, samt hur personer och nérstaende skoter overgangen i nuldget.
Vidare dr det oklart vilka verktyg och kunskaper som maste skapas for att gora Gvergangen pa
ett effektivt satt.

Varden for sdllsynta diagnoser ér just nu inne i en forandringsprocess, genom att det bildas
Centrum for Sallsynta Diagnoser (CSD) vid universitetssjukhusen. Dérfor finns en unik
mojlighet att ta med patientperspektivet redan fran borjan.

Syfte

Detta avslutade projekt har utgjort en forsta del i en storre helhet. Syftet for arbetet i ett storre
perspektiv dr att stodja personer som har séllsynta diagnoser att fa mojlighet att uppné optimal
hilsa och vilbefinnande, utifran sin diagnos och sina egna forutséttningar.

Specifikt for detta projekt har syftet varit:

att, utifran brukarna sjélva och i befintliga vardstrukturer, hitta potentiella forbattringar for stod
och modeller i 6vergangen fran barn- till vuxensjukvard genom en tjanstedesignprocess

att identifiera "best practices” och modeller for effektiv 6vergang, genom en systematisk, global
omvirldsbevakning.

Mal

Detta ér det forsta steget i en process om flera steg. Malet for detta projekt har varit att
genomfora de tre forsta stegen i tjdnstedesignprocessens process om “Fyra F”, det vill saga:

1. Forbereda
Oppna dialoger med patientforetridare och vardteam, for att tillsammans definiera
utmaningar och problem.

2. Fanga
Identifiering av behov, kidnda savil som dolda.

3. Forsta
Kartldggning av upplevelser med den nuvarande dvergangsprocessen och framtagande
av prototyper som skulle kunna forbattra densamma.

De aterstaende tva stegen har vi for avsikt att genomfora i kommande projekt inom den
nationella satsningen pa kroniska sjukdomar. Under nésta, planerade delprojekt arbetar vi
vidare med fjarde punkten i modellen. Det dr "Forbittra”, vilket innebdr att, tillsammans med
en tjanstedesigner och i samskapande workshops, involvera patienter och personal i en
skapande process.
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I detta ingar dven att utveckla och testa prototyper i den verkliga miljon, samt att férandra och
forankra modellen till att prototyperna fungerar. Den femte, och sista, delen dr implementering
och utvirdering av de nya losningar som da tagits fram; vilket kunde kallas "Fornya”.

Ett genomgripande mal i projektet har varit att inte upprepa tidigare arbeten eller uppfinna
samma hjul pa nytt, utan istéllet ta lirdom av redan utférda projekt, studier och modeller.
Denna kartlaggning har NFSD utfort och den aterfinns under f6ljande ldnk.

Malen har uppnatts.
Metod

Allmint innebdr tjanstedesign (servicedesign) att planera och organisera bade manniskor,
infrastruktur, kommunikation och andra komponenter kring en tjanst for att forbattra dess
vdrde. Syftet dr att forhoja kundens upplevelse av tjansten. Genom att utforma en tjanst efter
kundens behov blir den anvandarvinlig, konkurrenskraftig och relevant utifran kundens
perspektiv.

Som patientorganisation har vi alltid brukaren som utgangspunkt for var verksamhet. Vi
forsoker inte tdnka som vdra medlemmar, vi fragar dem. Dérfor valdes tjanstedesignmetoden i
detta projekt. Var intention var att representanterna fran vardprofessionen ocksa skulle
involveras i det tankesittet.

Genomforande

Projektet genomfordes under 9 manader trots att ansokan géllde 12 manader. Den reducerade
projekttiden berodde pé forandringar i Socialdepartementets arbetsgang pa grund av det
politiska ldget. Trots den minskade projekttiden har alltsa de ursprungliga malen uppnétts. Fyra
delrapporter har fardigstillts under éret. Dessa bifogas till denna slutrapport. I sammanfattning
har genomférandet av projektet gjorts sahr:

. Rekrytering till projektet av medlemmar och vardprofession genom sociala media,
befintliga kontakter och genom véra diagnosforeningar. Projektets initiala skede
inneholl manga moten med representanter for framfor allt hélso- och sjukvérden,
aktorer inom filtet vardorganisation och tjanstedesign samt universitetet.

. Samtal och intervjuer med medlemmar och vérdprofession, sdvil inom primarvard
som profession, knuten till samtliga universitetssjukhus.

. Fordelning av arbetsuppgifter mellan Riksférbundet och Nationella Funktionen
Séllsynta Diagnoser (NFSD).

. Val av tjanstedesignforetag.

. Urval till projektgrupp for tjanstedesignfasen.

. Genomforande av tjanstedesignfasen.

. Spridning av projektets arbete genom medverkan pa seminarier, konferenser,

studiebesok, politikerveckan i Almedalen, arsmaten, referensgruppsméten inom det
sillsynta omradet och 6vriga funktionshinderrorelsen. Genom dessa méoten har
projektet spridit information till flera hundra personer.

. Naitverkande for att finna nya arenor och samarbetspartners for vidare utveckling av
de idéer som framkommit i projektet.
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Under projekttiden har vi, sammanlagt och pé olika nivaer, involverat ett trettiotal medlemmar
representerande 6ver 15 olika diagnosfoéreningar i forbundet, samtliga Centrum for Sallsynta
Diagnoser (CSD) vid landets universitetssjukhus och dess personal, ett tiotal representanter fran
vardprofessionen som ej ar knutna till CSD, flera representanter fran myndigheter, exempelvis
Myndigheten for vard- och omsorgsanalys, Socialstyrelsen och Myndigheten for delaktighet
(MED).

Utmaningar

Den forsta utmaningen vi stotte pa, var att genomfora ett projekt planerat fér 12 manader pa
enbart 9 manader. En tidig insikt var att vi, i detta skede, skulle arbeta med modeller som ej var
beroende av att befintliga strukturer i hélso- och sjukvarden maste forandras. Redan i
riskanalysen, fore projektets start, tog vi med det faktum att vara medlemmar dr séllsynta och
har kroniska sjukdomar. Det &r tva faktorer som spelar in ndr man engagerar personer att
medverka i ett projekt.

I detta projekt sokte vi deltagare i aldern 18-30 ar. Det blir ytterligare en utmaning att
konkurrera om tid och kraft i deras liv, fullt av utbildning, arbete, ovana med foreningsliv,
motstand till den egna diagnosen, tillsammans med de tva andra nimnda faktorerna.

Dessutom dr vara medlemmar spridda geografiskt 6ver hela landet. Ndr det behdvs stod av en
nérstaende eller en diagnosforeningskompis, for att resa och vara hemifran for den har typen av
uppdrag, forsvaras detta av sillsynthetens dilemma. Tack vare modern kommunikationsteknik,
som Facebook-grupper och Skype, kunde projektméten dnda genomforas enligt plan.

De fem modeller som projektgruppen tagit fram ér i dagsldget enbart skal som behover fyllas
och utvecklas, oavsett om de ska anvindas en och en eller i ett dynamiskt ekosystem.
Modellerna har presenterats for och intresserat savil vardprofession som utvecklare och
beslutsfattare. Vi ser ddrfor att prototyperna dr virda att satsa pé i en fortsattning.

Vi anser att det maste ske ett gemensamt arbete med brukare, vardprofession och beslutsfattare
om modellerna, i ett steg langre fram, ska kunna implementeras och anvindas aktivt och
tillfredsstallande for en béttre 6vergang fran barn- till vuxensjukvard.

Med vinliga hélsningar

Riksférbundet Sallsynta diagnoser

o s
I= Lo e A A as

> /

# -~

Elisabeth Wallenius,

forbundsordforande
mailto:elisabeth.wallenius@sallsyntadiagnoser.se
070-570 54 48

Bilaga
Sammanstillning med Overgangsprojektets samtliga fyra delrapporter
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