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Delrapport 1
Mars-april 2015
Da vi fick besked om att projektet beviljats, mobiliserade vi tva personer fran verksamheten, for

att direkt kunna arbeta aktivt, utan férdrojning. I uppstartsfasen av projektet har vi:

Informerat 6vrig verksamhet, styrelse och medlemmar i Riksforbundet.

Traffat Klara Granat, Socialdepartementet, for avstimning av projektansokan och
innehall i projektet under den forkortade tiden.

Sokt och hittat, kartlagt och samlat och foljt upp tidigare studier om 6vergang fran
barn- till vuxensjukvard.

Inlett samarbete med Nationella Funktionen Sdllsynta Diagnosers Veronica Wingstedt
de Flon och Mette Larsen.

Informerat oss om Handikappférbundens pagaende projekt “En vil fungerande
primédrvard for personer som har kroniska sjukdomar”, projektledare Britta Berglund.

Besokt Thomas Edman, Experio lab, Karlstad, Vdarmlands landsting och fatt
information om tjanstdesign och andra projekt som arbetar med tjdnstdesign som
modell.

Haft ett forsta mote med tjanstdesignbyran Doberman AB.

Varit pa studiebesok och informationstraff vid Infoteket i Uppsala, ledd av Eva-Lena
Soderlund, som var projektledare for Arvsfondsprojektet ”Ge mig vingar som bér”, om
overgangen fran barn- till vuxensjukvard for rorelsehindrade ungdomar. Tagit del av
utbildningsmaterialet som producerades under det projektet.

Haft méte med formgivaren Sven Bjornekull, for att diskutera fram en enhetlig visuell
bild av projektet.

Deltagit vid en orienteringsdag i projektet “Kronisk engagerad”, tillsammans med
Hanna Lundstedt och Linda Lennerstrom i Eskilstuna.

‘Overgangsprojektet_alla_delrapporte
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o Paborjat arbetet med att utdka forbundets tavelutstallning med minst fyra portréitt med
tillhorande berittelser. Kontakt har tagits med medlemmar samt fotograf.

o Forberedelser for Almedalen 2015, dar vi framtrdder med de nya tavlorna och
berittelserna och lyfter 6vergdngsproblematiken under tre framtradanden vid Speakers®
Corner pa Donners plats 29/6-1/7.

o Lunchmingel med 33 ldkare under en SK-kurs i séllsynta sjukdomar. Diskussion om
mojliga 16sningar for 6vergangsproblematiken.

« Forfattat ett brev till ungdomar (fran 13 &r och upp till 25 ar) i forbundet, som bjuds in
att ta kontakt med oss for att inga i projektet. Brevet gar dven ut till respektive
diagnosforenings kontaktperson for vidare spridning. Det publiceras ocksa pa var
hemsida.

Reflektioner efter de forsta tva manaderna i projektet
Vad vi redan nu i vart eget arbete kan se, dr att tidigare ambitiosa projekt och studier nér det
giller 6vergangen fran barn- till vuxensjukvard:

1. Ar efterlingtade och uppskattade nér de initieras, bide av vardsida och patienter/anhériga.

2. Oavsett hur studierna utforts, om det varit fran vardsidan, akademiska vetenskapliga
uppsatser eller projekt genomforda med ideella organisationer, ser resultaten ungefir likadana
ut.

3. Misslyckas med att f ett starkt och uthalligt genomslag i implementeringsfasen.
4. Gloms bort helt i vérsta fall.

Vi har redan stott pa punkt nr 1 och ér glada for det. Vi anar att vi redan nu kommer fram till
liknande resultat som tidigare undersokningar (punkt 2). Vi vill forsoka undvika de tva sista
punkterna helt.

Vi har startat med att kartlagga tidigare studier och projekt, bade inom Sverige och
internationellt, och gjort uppfoljning pa nagra och kommit fram till punkterna ovan, vilket gjort
att vi hela tiden anvinder vér projektbeskrivning som ett levande dokument &ppet for
forandringar och omprovning.

Detta har lett till att vi stéllt oss fragan om vi verkligen ska utarbeta annu en modell som gloms
bort, eller om vi mer ska fokusera pa hur vi ska kunna fa en framgangsrik implementering och
overlevnad dar andra uppenbarligen inte lyckats. Eller om det finns orsaker som gor att denna
process i livet och vérden inte kan fungera, och vad det i sa fall beror pa?

Redan nu kan vi identifiera fordelen av att samverka, av att lara av tidigare projekt inom samma
omrade, samt att knyta samman ett nidtverk nér det gdller personcentrerad vard, partnerskap
mellan patienter och profession, mellan vardenheter, mellan landsting, mellan beslutsfattare,
politiker och intresseorganisationer.

Nirmaste tiden framéver

Under maj och juni uppréttas ett samarbete med Doberman AB, projektets grafiska profil
visualiseras, vi inleder insamlingen av personliga upplevelser fran vara informanter, vi
medverkar i Riksforbundets slutkonferens for det regionala projektet, dar representanter fran
landets Centrum for Séallsynta Diagnoser (CSD) deltar samt Centrum for personcentrerad vard
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vid Goteborgs universitet (GPCC).

Kompletteringen av nya portritt och berittelser till forbundets tavelutstallning fardigstalls. Vi

besoker tvé platser i Norge som arbetat med en kunskapsbaserad modell for unga med séllsynta

sjukdomar och deras egenvard. Vi kommunicerar och genomfor vara aktiviteter i Almedalen.

Delrapport 2
Maj-juli 2015

En process som lett fram till att vi anlitar Doberman AB under hosten.

Ett mote pa Uppsala Akademiska sjukhus med chefen for Centrum for Sallsynta
Diagnoser (CSD), Uppsala-Orebro, Cecilia Sousi Zander, och koordinator Aggi
Levinsson, om verksamheter som kan anses som lyckade exempel pa bra 6vergangar.

Kontakt med tankesmedjan Leading Health Care, sjukvardsekonomiskt idénétverk
knutet till Handelshogskolan, med diskussion om sjukvardssystem och 6vergang barn-
vuxenvard.

29 maj, medverkan pa Riksforbundet Séllsynta diagnosers nationella slutkonferens som
avslutar projektet Regionala strukturer for brukarmedverkan, Stockholm. Presentation
av projektet. Deltagare: medlemmar ur Riksforbundets medlemsnitverk, representanter
fran Centrum for Séllsynta Diagnoser (CSD), Nationella Funktionen Sillsynta
Diagnoser (NFSD), Leading Health Care (LHC), Centrum for personcentrerad vard vid
Goteborgs universitet (GPCC) och Regionala Cancercenter (RCC).

17 juni, studieresa till Oslo.

Produktion av nya tavlor och texter till den séllsynta tavelutstédllningen. Fem nya
portratt med livsberittelser har tillfogats Riksforbundets tavelutstillning. Fem
ungdomar mellan 16 och 28 ar, med tankar om och erfarenheter av 6vergang fran barn-
till vuxensjukvard har fotograferats av fotograf Jonas Forsberg (medlem i en av
forbundets diagnosforeningar) och berittat om sina liv. Antingen har de skrivit ner sin
historia sjélva eller tillsammans med en nirstdende. Eller sa har vi i projektet intervjuat.
Till grund for samtalen och berittelserna har ett dokument med relevanta
fragestdllningar att diskutera kring tagits fram.

Dokumentet med relevanta fragestallningar kring 6vergang har anvénts vid tva
diagnosforeningstriffar, Svenska Noonanforeningen och Apert-foreningen, for att sikra
relevansen och fa konstruktiv kritik, samt utveckla fragorna.

Tavlorna premidrvisades pa Regionala projektets nationella slutkonferens den 29 maj,
och de har ocksa publicerats pa Riksforbundets nya hemsida under vecka 26, infor
Almedalsveckan.

Projektet deltog under politikerveckan i Almedalen med de nya tavlorna och
framtradande pa Speakers” corner pa Donners plats, samt i ett seminarium arrangerat
av Agrenska, NFSD och Sillsynta diagnoser. Medlemmar ur projektet medverkade
under hela veckan.

Projektet amnar starka organisationen med en kommunikator, fran och med 15 augusti.
Kommunikatoren kommer arbeta 50 procent. Ett av de forsta uppdragen blir att
uppritta en sida pa Riksférbundets hemsida, ddr vi berdttar om projektet.
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o Planering for en introduktionsdag den 19 augusti, da@ medverkande medlemmar
kommer till Sundbyberg for en heldags informations- och arbetstraff i projektet.

« Planering av tjanstedesigndelen av projektet, med Doberman som genomforare. Start
den 19 augusti, med fortsidttning under hela augusti och september. Triffar inplanerade
med savil projektmedarbetare, profession som medlemmar.

«  Planering av tva vistelser pi Agrenska for unga medlemmar att diskutera 6verging och
utbyta erfarenheter, samt empowerment, utbildning och information.

Reflektioner

Vi madrker i projektet att det inte dr helt latt att engagera sdllsynta ungdomar. Vi har en farhaga
att hosten kommer att bli en utmaning, nér det géller att bemanna projektet med savél
ungdomar som profession, eftersom den sdllsynta vardpersonalen inte heller dr sa omfattande.
Vi dr dock medvetna om denna situation, och kommer att fokusera pa detta och underlitta
deltagande.

Vi har identifierat ett par hypoteser som vi kommer prova under hosten, nér det géller 6vergang
fran barn- till vuxen.

1. Den ena ér att inte skilja pa barn- och ungdomshabilitering, respektive vuxenhabilitering,
utan helt enkelt samla alla aldrar inom habilitering. Denna fraga kommer vi att lyfta pd hostens
Kvalitetsdagar for habilitering "Hélsa genom livet - Kvalitetskonferens for svensk habilitering”,
Norrkoping 24-25 september 2015. For forsta gangen anordnas denna konferens av barn- och
vuxenhabiliteringen tillsammans. Vi ser det som ett utmarkt tillfdlle att diskutera vara fragor.

2. Den andra giller det faktum att vi sjukvardsorganisatoriskt flyttas dver till primérvarden da vi
fyller 18 (lite olika pa olika stdllen i landet, men ungefir den aldern). Vi skulle vilja se att
barnlékare vid sjukhus och primérvardslakare mycket tidigt har ett tatt samarbete, ndr det géller
unga personer med séllsynta kroniska tillstand. Att man bildar ett vardteam mellan landsting
och kommun, ddr personen dr i centrum, och att 6vergangen sker under flera ar, kontakter
etableras och behalls pa bade barnldkarsidan, habiliteringssidan och primarvardssidan. Genom
en lang 6verging, med tidigt etablerat kontaktnitverk, kan inte enbart vardfragor losas
smidigare, utan ocksa ovriga samhallskontakter vavs naturligt in i ndtverket dé det finns
etablerade kontaktpersoner att radfraga.

3. Vi som Riksforbund kan forsoka att forandra samhallet, men det dr vira medlemmar som vi i
forsta hand har ett uppdrag ifrdn och ett ansvar for. Da projektpengarna ér slut i och med érets
utgang, har vi inte heller ndgra resurser utdver den snévt tilltagna verksamhetsbudgeten. Vi tror
darfor att det hér projektet kan leda till att vi, i forsta hand, samlar resultaten fran projektet och
delger detta till vira medlemmar i form av utbildning och information om hur man pa egen
hand bist forbereder sig (eller ndrstdende) och handskas med 6vergéng fran barn till vuxenvard.
Var forhoppning ar att ansoka om ett ungdomsprojekt fran Myndigheten f6r ungdoms- och
civilsamhallesfragor (MUCEF). I samband med det projektet kan resultaten fran detta projekt
mojligen bearbetas och skraddas till information fér medlemmar.
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Delrapport 3
Augusti-oktober 2015

17 augusti, var kommunikator borjade sin anstdllning, jobbar 50 procent projekttiden ut
(31 december).

19 augusti, genomforde vi en introduktionsdag for hostens arbete. Inbjudna var
ungdomar som hort av sig med intresse for att arbeta i projektet. Det var en mycket
inspirerande dag, med foreldsningar, presentationer, diskussioner och grupparbeten.
Under eftermiddagen holl Doberman AB i programpunkterna och inledde sitt arbete
tillsammans med ungdomarna.

26 augusti, forsta workshopen hos Doberman AB

3 september, mote med habiliteringsldkare Monica von Heijne vid Huddinge sjukhus,
for en orientering i hur komplexa 6vergangar kan ske.

9 september, andra workshopen hos Doberman.

Efter att vi erhallit offert for tva tillfillen for ungdomarna pa Agrenska, gors en
omplanering. Vi @mnar genomfora en “sallsynt bra helg” i Stockholm under hosten,
istillet for traffar pa Agrenska.

15 september, inbjudna att delta i en heldagskonferens tillsammans med samtliga chefer
for Centrum for Sallsynta Diagnoser (CSD) i Sverige, arrangerad av Nationella
Funktionen Sillsynta Diagnoser (NFSD).

16 september, da presenterade vi Overgangsprojektet pa Socialstyrelsens
referensgruppsmote, dér deltagarna kommer fran Sveriges Kommuner och Landsting
(SKL), Forsikringskassan, Specialpedagogiska Skolmyndigheten, Agrenska, NFSD och
samtliga CSD chefer.

17 september, tredje och sista workshopen med Doberman.

23 september, medverkan i workshop om bioetik vid Uppsala universitet: "From assent
to consent”. Om forskningsetik géllande barn, ungdomar och unga vuxna med sdllsynta
diagnoser.

24-25 september, medverkan i den nationella habiliteringskonferensen "Hélsa genom
livet - Kvalitetskonferens for svensk habilitering”, Norrképing 24-25 september.

28 september, da deltog vi i en heldagskonferens i Umed med deltagare fran Norrlands
Universitetssjukhus, landstingspolitiker och Riksférbundets brukarnétverk i norr
(Natverk Norr). Dagen arrangerades av Riksforbundet Séllsynta diagnosers projekt om
regionala brukarndtverk i samarbete med NFSD och Magnus Burstedt vid Norrlands
Universitetssjukhus (NUS).

30 september, utvirdering med Doberman.

1-2 oktober, presentation av projektet for landets koordinatorer (samordnare) vid CSD,
pa ett tvadagarsmote i Jonkoping. Arrangor NFSD.

16 oktober, mote med CSD-chef professor Ann Nordgren vid Karolinska, samt Joakim
Oscarsson och Erik Almenberg fran Doberman AB, for att diskutera mojligheter till
fortsatta projekt.
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« 17-18 oktober, presentation av projektet for egna medlemmar vid Riksférbundets arliga
hostmote, dit representanter fran samtliga diagnosféreningar bjuds in. Denna gang
cirka 65 deltagare.

o 23-24 oktober, presentation av projektet vid en tvadagarskonferens i Oslo, arrangerad
av Funksjonshemmedes Fellesorganisasjon, Norge.

« 30 oktober, ansdkan om projektmedel fran Stockholms Lans Landstings (SLL)
innovationsfond utifran resultaten av arbetet med tjanstedesignbyran Doberman AB.
CSD Karolinska, genom professor Ann Nordgren, ansoker med Riksforbundet som
samarbetspart, da endast anstéllda inom SLL kan ans6ka om medlen.

Under hosten har vi samarbetat med tidningen Foréldrakraft, dér artikelserier beskriver
projektet och det sdllsynta omradet genom reportage och intervjuer.

Tjanstedesign for bittre dvergang

Tillsammans med foretaget Doberman har vi tagit fram idéer och l6sningar, i samarbete med
ungdomar som har sdllsynta diagnoser, personal och experter fran varden och Riksforbundet
Séllsynta diagnoser. Detta har vi gjort genom att forst identifiera problem och sedan narma oss
16sningar, bade i form av mer realistiska idéer och vild brainstorming.

Vi enades om att utesluta idéer ddr organisatoriska vardstrukturer hindrade forverkligandet. I
den hir fasen arbetades foljande forslag idéer fram: Min séllsynta historia, Lakarviljaren,
Teamskaparen, Séllsynt hdlsocenter, Sallsynt bra kompis, Sallsynt bra dag, Séllsynt 6vergangslots
och Sillsynt bra fordlder.

Ett urval gjordes av de 16sningar som hjilper ungdomar med séllsynta diagnoser mest. Dessa
l6sningar fungerar bade enskilt eller tillsammans i ett eko-system. Forhoppningen ér att kunna
arbeta vidare med dessa prototyper, som i dag enbart ér rubriker, pa en god idé, i kommande
projekt.

Planering av resten av projekttiden

Vi har fattat beslut om att ett av de framarbetade forslagen, i forsta momentet med
tjidnstedesignbyran, kan genomforas inom ramarna for innevarande projekt. Darfor planerar vi
just nu for en Séllsynt bra helg den 21-22 november. Inbjudan har gatt ut dels pa Riksférbundets
hemsida, dels direkt via mail till unga medlemmar som engagerat sig i projektet hittills. Nar
anmilningstiden gick ut var helgen fulltecknad.

Bevakning av fortsattningen av den nationella satsningen pé kroniska sjukdomar.

Aktivt uppsokande av eventuellt kommande samarbetspartners och andra finansieringar for att
sikra en fortsittning av arbetet med 6vergangen inom Riksférbundets ramar.
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Delrapport 4
November-december 2015, samt borjan av 2016

3 november, mote med Dag Strom, som bland annat lett Myndigheten for Vardanalys
utredning ”Sjukt Engagerad”, om den samtida funktionshindersrorelsen.

9 november, mote med samarbetspartnern Nationella Funktionen Sillsynta Diagnoser
(NFSD).

18 november, medverkan pa "En vil fungerande priméarvard”, ett annat projekt inom
kronikersatsningen.

21-22 november, projektaktivitet En sdllsynt bra helg”. 13 deltagare med workshops
och diskussioner, social samvaro och erfarenhetsutbyten. En helg i bildens och
berittandets tecken. Medverkande bland andra filmskaparen Helene Naslund som
visade klipp ur sin kommande film ”En sallsynt vanlig dag” som kommer sandas pa
SVT 2 pa Séllsynta dagen den 29 februari 2016.

24 november, mote med Jonas Gumbel, Stiftelsen Svensk Industridesign (SVID), om
fortsdttningen av arbetet med prototyper fran tjanstedesignmomentet.

24 november, tavlorna pa utstdllning i Linkoping, Centrum for Sallsynta Diagnoser
(CSD), Oppet hus.

25 nov, Dagens Medicins seminarium om personcentrerad vard.

30 november, referensgruppsmoéte i Handikappforbundens projekt "Det outsagda
mellan barn och foraldrar”.

4 december, styrelsemote i Riksforbundet Séllsynta diagnoser, ddr en muntlig
lagesrapport for projektet lamnades.

8 december, mote med Myndigheten for Delaktighet, ddr vi presenterade projektet.

8 december, mote med Kristina Gustafsson-Bonnier, CSD Karolinska, angaende ett
kommande studiebesok fran Norge om ungdomar och 6vergéing.

16 december, mote med Angelica Gustavsson, Sormlands ldns landsting, om eventuellt
samarbete gillande 6vergang.

16 december, mote med Andreas Hager, Genia, om eventuellt samarbete géillande
overgang.

18 december, utbildning i medicinsk ratt. Grundldggande juridik for
intresseorganisationer. Institutet for medicinsk ritt.

18 december, regeringen fattade beslut om fortsatt kronikersatsning och gav
Socialstyrelsen i uppdrag att fordela projektmedel for 2016.

22 december, inbjudan gick ut till projektavslut och diskussion om fortséttning, vilket
dger rum den 20 januari 2016.

31 december, projektet avslutat.
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2016

Givetvis finns en del kvar att géra som inte hanns med fore arsskiftet, men som dnda
ryms inom projektets arbete. Till exempel kommer var samarbetspartner NFSD
publicera den kartlaggning som gjorts av tidigare studier, modeller och litteratur om
overgang pa sin hemsida (januari).

Projektgruppen kommer att presentera arbetet under fas 1 (2015) for var kontaktperson
Klara Granat pa Socialdepartementet (januari).

Studiebesok fran Norge, Unge Funksjonshemmedes organisation, en delegation om fem
personer som besoker Stockholm under tva dagar (12-13 januari), dir vi fungerar som
vdard under en av dagarna och presenterar ett program utifran 6vergangen fran barn- till
vuxen.

Tredje numret av Fordldrakraft som projektet samarbetat med, utkommer i borjan av
januari. Detta nr, 1 2016, kommer delas ut under Séllsynta dagen. (Detta gdller dven de
tva tidigare numren, nr 5 och 6 2015, i den man det finns exemplar kvar.)

Projektavslutet uppmarksammas med en eftermiddag/kvall for diskussion om
fortsdttning. Medverkande under projektaret, samt for projektet viktiga kontakter ar
inbjudna (20 januari).

De éldre tavlorna i utstallningen repareras och blir firdiga i god tid fore Séllsynta dagen.
De kompletteras med nya, mer ldtthanterliga emballage.

Avrapportering

Ekonomisk rapport ska sasmmanstillas, granskas av revisor och siandas till Kammarkollegiet

senast den 31 mars 2016.

Projektarbetet ska senast den 1 april 2016 redovisas for Regeringskansliet.
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