Forbattrad overgang fran barn till vuxenvard

Ett projekt av Riksforbundet Sallsynta diagnoser med och for vara unga medlemmar

Problem: Ala tonaringar moter stora
utmaningar pa vag ftill vuxenlivet. Ungdomar som
har en sallsynt diagnos eller kronisk sjukdom
behover dessutom over en natt organisera hela sin
omfattande sjukvard sjalva, vilket ofta innebar att
de behover kampa for sin ratt till behandling for ett
gott liv. En mer personcentrerad vard kan betyda
stor forbattring for malgruppen och deras anhdériga.

Riksforbundet Sallsynta diagnoser har med sina __

medlemmar och tjanstedesignforetaget Doberman
tagit fram och pilotat en ny yrkesroll, lotsen, som
har en wunik fortroendeposition och stddjer
ungdomar i deras vardovergang vilket okar deras
sjalvstandighet. Vi har hjalpt ungdomar att bli mer
sjalvstandiga i sin vard och sitt vardagliga liv, samt
att 6ka sin forstaelse av sin diagnos.

SYLLSYNTA
DIAGNOSER

RARE DISEASES SWEDEN

Losning: Individuell lotsning genom den fragmenterade vuxenvarden

Lotsen traffade ungdomar under 4 manader
kring deras 18:e fodelsedag. Under ca 5 moten i en
avslappnad miljo eller vid digitala méten, byggdes
en fortroenderelation upp med mdjlighet att prata
om alla relevanta livsomraden. | projektet deltog 8
ungdomar som valde att genomféra sina lotsmoten
utan foraldrar och som visade pa en stegvis dkad
sjalvstandighet.

Kardiolog Nefrolog

Varfoe. Cystor | lungomna Vartor Bicalioda njuranarer. kaicium |

Vi Uttt v hjrta, ERG njurar, Urin och bicdkalciummasden

Ve Anna Harsson, Karcioke Vid, Uitralput, blodtyck

Huroftac 4 gdngar om dret Ve, Annia Andersscn, Laksre

Hjarta Nj Hurofta:-
urar
Endokrinclog Specialisttandldkare
Varttr Kaila upp harmonnr, O Vartor. Forabyggande kontrcil av Landes
witamin, skolakgetl Vad: Uncerstening
Vad: Blodgroy " = Tander Ve Anina Svenssan, Tandlakate
Vo' Jahan kaharssan, Lakam Skold- - Hur ofta: 4 ghnges om dret
Huroft: 4 ginger om dret k5
drtel
Ungdem som Specialpedagog

7 har en sillsynt & Varfor: S10d koing samspel
Habilitering & diagnos Lara utvecklando miljé
Varfor Motarisk tveckling. fin slg Vad Specisipedagogsks
ErovmatDTik hipmedal
Ve Anders soharsson, Sjukgymnsst Réra Vem Johan Andersson
Hurofta: 510 ganger om &ret Hurofta: 5= 10 ganger om dret

Logoped

Prata

Varfar. Orsimotorss utveckling
Mat/svaljsviirigheter. Sprakutveckiing

Vad Tocken som stid, Lndervisning. Lbadning
E1tdmaterial kring tecken som s1ed

Vam: Harna Hansson

Huratta: %10 ginger

Kontaktkartan var det viktigaste verktyget for en lyckad lotsning
genom den individuella vardévergangen. Den tydliga visualiseringen av
den splittrade och specialiserade varden hjalpte ungdomen att forsta
samband och hitta ratt. Framover kommer vi utveckla kontaktkartan i
digital form for att ytterligare oka dess nytta och anvandbarhet.

Resultat: En framgangsrik, personcentrerad overgang

Ungdomar
+ Atta ungdomar deltog regelbundet i lotsméten

« Fatt 0kad kunskap om sin diagnos och sina vardkontakter

« Fatt tillfalle att prata om for de viktiga omradena

"Ja, jag tror att mina méten kommer
att gora sa att jag klarar mig mer
sjélv i framtiden.”

Riksforbundet Sallsynta Diagnoser :rett forbund med ca 14.500
medlemmar fran 60 diagnosforeningar. Som intresse organisation agerar vi for att fa
uppmarksamhet for sillsynta diagnoser, vi paverkar politiker och Gvriga beslutsfattare,
vardgivare och andra samhallsinstanser och driver eget forbattringsarbete.

Foraldrar rapporterar
» Okad sjalvstandighet hos ungdomar

* Minskad oro hos foraldrar 6ver ungdomens framtida vard

+ Okad trygghet géllande ungdomens évergang hos féréldrar

“Det dr firsta gdngen jag gar sjdlv till
maote nar jag traffar lotsen.”

Kontakt
Projektledare
Malin.Grande@
sallsyntadiagnoser.se

"lag har blivit mer sjilvstindig, Det
kdndes nervist forst ... men nu vet
Jjag att jag kan g3 pd méten sjalv”
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