


Ska arbeta för att förbättra livssituationen för 
personer med sällsynta diagnoser, med fokus på:

• samordning mellan olika aktörer
• informationsöverföring mellan olika aktörer
• ökad kunskapsnivå inom sällsynta diagnoser 

CSD koncept



CSD Sverige

 Norra sjukvårdsregionen  - Umeå

 Uppsala-Örebro sjukvårdsregion

 Stockholms sjukvårdsregion - Karolinska 

 Sydöstra sjukvårdsregionen - Linköping

 Västra sjukvårdsregionen - Drottning Silvia

 Södra sjukvårdsregionen  - Lund





Mål och syfte

Målet var att underlätta övergången mellan barn-
och vuxenvården för ungdomar som har en 
sällsynt diagnos och att stödja dem på vägen mot
självständighet.

Syftet var att förstå vad som är värdefullt och 
praktiskt möjligt för att ungdomarna ska kunna ta 
steg mot självständighet men även att testa 
lotsfunktionens roll.





• Stöd åt ungdomarna och föräldrar

• Jobba praktiskt för att underlätta övergången 
mellan barn- och vuxenvård med hjälp av olika 
verktyg

• Stöd för att stärka ungdomens självständighet i 
vården 

Lotsens uppgift 



Träffarna 





• Träffar minst 2-3 ggr med ungdom/förälder
• Kontaktkarta
• Kartläggning och information om diagnos
• Gruppträff 1177, Mina vårdkontakter, Appar
• Pärm/App med samlad information 
• Övergångsmöte
• Kommunikation med sms

Rekommendation 
”Övergångskoncept”



Hur fungerar övergången 
idag?



Centrum för Sällsynta diagnoser sydöst
www.csdsydost.se

Tack!

http://www.csdsydost.se/


Diskussionsfrågor
• Vad tycker ni om det som presenterats?

• Behövs det, eller fungerar det redan bra idag?

• Tror ni det behövs en lots för att underlätta övergången? 

• Finns denna funktion redan idag?

• Vem är mest lämpad som lots?

• Var ska lotsen finnas ?
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