SYLLSYNTA
DIAGNOSER

RARE DISEASES SWEDEN
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Steg 1
BREVET

Inbjudan till tjansten som Gverlamnas
av barnlakare till ungdomen



Hej! Nu kan du fa en egen lots som hjélper
dig hitta ratt i varden.

Snart fyller du 18. Nu blir du myndig och far mgjlighet att bestamma fler saker sjalv.
Det géller &ven varden. Men det kan vara svart att hitta ratt i varden — att sjélv skéta
din sjukdom och veta vem du ska ta kontakt med, nar och hur. Darfér kan du nu fa
hjalp av egen lots som hjalper dig med allt det. Och kanske lite till.

Varfér behover jag en lots?

Jag vet att det kan vara en jobbig 6vergang nar du blir 18 och lamnar barnsjukvarden
déar det mesta funkar och du kanske har mer stéd av féréldrar eller andra omkring dig.
| vuxenvarden behdver du klara mer sjalv. Och det tror jag att du gor. Men du kanske
vill ha lite hjalp?

Vad kan lotsen géra fér mig?

Vi har skapat lotsen med hjélp av ungdomar som redan gjort den évergangen fran
barnsjukvarden till vuxensjukvarden. Som vet vad du kanske kommer att behtva
hjalp med. Aven om du sjélv inte vet det annu.

Jag som é&r lots kan tipsa dig om saker som kan vara bra att veta t.ex. vart du ska
ringa med olika fragor, hur du bokar méten, hur du fixar nya recept och intyg och vad
du faktiskt kan fa hjalp med. Lotsen kan aven félja med som ett stéd nar du ska traffa
lakare eller ga pa andra méten.

Var finns lotsen?

Du kan na lotsen pa flera satt. Du véljer det som kanns bast for dig: telefon,
videosamtal eller chatt. Nagra ganger kommer ni att ha moéten dar ni traffas och de
motena ar pa Centrum for Sallsynta Diagnoser/Rara-kliniken pa Karolinska
Universitetssjukhuset i Solna, Stockholm.

Vad hander nu?

Om ca 2 veckor kommer jag att ringa dig. Da kan jag svara pa fragor och kolla om du
ar intresserad av att f en egen lots som kan hjalpa dig att hitta ratt i varden.

Du behdver inte bestdmma dig nu om du vill ha en lots och du kan nar som helst vélja
att avsta.

For att vart forsta samtal ska bli sa bra som méjligt far du géarna fylla i formularet
som jag skickat med och skicka tillbaka till mig (behdvs inget frimarke, ta bara
kuvertet vi skickat med).

Om du undrar ndgot redan nu, sa gar det jattebra att ringa, messa eller mejla mig.

Vanliga héalsningar,
NN SYLLSYNTA
Lots DIAGNOSER

RARF DISFASES SWEDEN
NN@NN.se

070XXXXXXXX




Skickas in till min lots Skickas in till min lots

Jag heter:

Mitt personnummer:
Mitt mobilnummer:
Min mejladress:

Kort om mig (det hér vill jag att du som lots ska veta om mig):

Jag vill att en lots hjélper mig med det hér:

[] vardkontakter - haller koll pa vem som hjélper mig med vad idag

. . o . . . . . Méten - bokar & haller koll pa tiderna
Vill du att jag kollar pa dina journaler innan jag ringer dig? O P

D Ja |:| Nej |:| Remisser - fixar remisser till de ldkare jag behéver tréffa
[C] Mediciner - haller koll pa mina mediciner & recept

Det har gor jag sjélv, eller nagon annan (t.ex. forélder, vardnadshavare,
assistent):

[] Hjalpmedel - vilka som finns och hur jag far dem
[] Intyg - haller koll pa vilka jag beh6ver och hur jag fixar dem

Vardkontakter - haller koll pa vem som hjélper mig med vad idag [] Ga pa méten i varden ihop med mig

[JJag [] Nagon annan

Méten - bokar & haller koll pa tiderna

[Juag [] Négon annan Fyll gédrna pa med mer saker som du skulle vilja ha hjilp med:

Remisser - fixar remisser till de ldkare jag behéver tréffa

[]Jag [] Nagon annan
Mediciner - haller koll pa mina mediciner & recept

[Jyag [] Nagon annan
Hjalpmedel - vilka som finns och hur jag far dem

[JJag [C] Nagon annan

Intyg - haller koll pa vilka jag behéver och hur jag fixar dem

[JJag []Nagon annan Nar du fyllt i formuléret, l1agg det i kuvertet och skicka tillbaka (behévs inget
Traffar lakare och annan vardpersonal frimérke, ta bara kuvertet vi skickat med).

[]Jag [] Nagon annan

Fyll | pA baksidan \




Steg 2
TELEFONSAMTALET

Guide for telefonsamtalet fran lotsen till
ungdomen 2 veckor efter inbjudan



Lotsen kontaktar ungdomen

Steg 1:
Skicka ett SMS som forbereder ungdomen pa att du kommer
att ringa

- Beratta om vem du &r, varfor du hér av dig och nar du kommer att ringa
(forslag pa text nedan)
SMS:et behover skickas fran samma nummer som du sedan ringer fran, sa
ungdomen kanner igen det, eftersom manga inte svarar nar det ar okanda
nummer som ringer.

eeco0 Telenor SE ¥ 10:34

<® .

+46 70-562 36 95

Hej! Jag heter Katja
Ekholm och jobbar som
lots. Du fick ett brev
fran mig for nagra
veckor sen. Jag tankte
ringa upp dig runt 18
ikvall for att prata om
vad jag skulle kunna
hjélpa dig med. Nu vet
du vilket nummer jag
kommer ringa ifran. Hor
av dig om tiden inte
passar. Halsning Katja,
lots

Lotsen kontaktar ungdomen

Steg 2:

Ring ungdomen

Att prata med ungdomen om:

- Intro och kort presentation

- Fragar om hen last brevet (om inte: presentera tjansten och fraga om
ungdomen vill ha hjalp med att fylla i formularet)
Om ungdomen redan skickat in formulér till dig: ga igenom vad hen har
kryssat i att hen vill ha hjalp med
Frdga om ungdomen har nagra fragor och besvara dem
Beratta om tidplan och nésta steg
Var tydlig med att ungdomen kan komma pa ett férsta mote utan att férbinda
sig till ndgot
Boka in tid for ett fysiskt moéte (= Mote 1)
Fradga om ungdomen vill ha med ndgon vid en forsta traff och i s fall vilka
personer (t.ex. foraldrar/vardnadshavare, barnlékare)
Ungdomen kanske inte vet detta sjalv sa hjalp ungdomen med ledande
fragor. Men var ocksa lyhérd for om ungdomen vill komma sjélv, det ar okej
Fraga om tillgang till journaler och om hen vill att du ska Iasa dem innan métet
Lamna kontaktuppgifter om det dyker upp fragor

Nar du som lots ringer ungdomen, tank pa att:
- Ungdomen kan tycka att det &r laskigt nar ndgon okand ringer, det &r viktigt
att du &r lugn sé att ungdomen kanner sig trygg
Inte ringa under skoltid, utan mellan kl 16-20
Anvanda ett professionellt tilltal och prata till ungdomen direkt
Att ringa fran ett synligt nummer sa att ungdomen vet vem det &r (samma
nummer som du angett i det forsta kontakt-SMS:et
Ring upp vid fler tillfallen om ungdomen inte svarar férsta gangen
Inte prata om ungdomen som patient




Steg 3
L OTSBOKEN

Verktyg for lotsen | mdétena med ungdomen
med tips och stdd f6r dokumentation






Mote 1
Lara kanna

e Vad har hént sedan telefonsamtalet?

e Presentera hur lotsen kan hjélpa till

® \/ad vill ungdomen ha hjélp med (checklista)
e Diskussion utifran samtalskort (se tips)

e Summera mote (vad ska goras & av vem)

® Planera & boka nésta moéte

e \Vem ska vara med i ndsta méte?

e Ge ungdomarna en egen kortlek

Anteckningar fran motet

Maote 2
Planera lotsning

e Vad har hént sedan sist?

e Diskussion utifrdn samtalskort (se tips)

e Introducera Mitt team-appen + ge infoblad
e Summera moéte (vad ska géras & av vem)
e Vill ungdomen fortsatta fa stod?

® Planera & boka nasta méte (i Mitt team)

Anteckningar fran motet

Tips nar du anvander samtalskorten!

©

Tank pa att inte ta 6ver, utan lat ungdomen
vélja kort sjalv. Korten &r till fér att ungdomen
ska kunna vélja samtalsamnen och far
mojlighet att styra samtalet. Korten &r aven ett
stdd for ungdomen att kunna veta vilka olika
saker hen kan prata om och fa hjalp med.

Ibland passar det béttre att inte anvanda alla
korten. Valj da ut de kort du vill anvanda dig
av under motet (det gor inget att de ar manga,
men kan vara bra att véanta med de mer
kénsliga och privata korten tills ni har lart
kanna varandra).

Sprid ut korten framfér ungdomen. Ge
ungdomen chans att l4sa och kolla pa
korten en stund. Du kan &ven fraga om
ungdomen vill att du ska lasa upp korten
om de har svarigheter med att l4sa.

Nar ungdomen valt kan du lagga de
andra korten at sidan, sé det kort hen
valt far fokus.

Om ungdomen vill prata om nagot som
inte finns med i korten kan ni skapa nya
kort. Det finns tomma kort ni kan
anvanda for att gora ett nytt som du sen
kan spara i foldern.

Lotsens budord

Tank pa att:

Alltid se och prata om ungdomen som en person och inte en patient

Alltid satta ungdomen i centrum vid alla méten och samtal

Skapa en lugn och trygg miljé féor ungdomen

Alltid fa ungdomarna att kanna att du ar dar fér dem

Lata saker ta den tid ungdomen behéver




Checklista: vem gor vad

Datum:

Vardkontakter - haller koll pa vem som hjalper mig med vad
' Foéréldrar/Annan gor Lotsen gor

Kommentar:

Moten - bokar & haller koll pa tiderna
Jag gor Foraldrar/Annan gor Lotsen gor

Kommentar:

Checklista: vem gor vad

Datum:

Vardkontakter - haller koll pa vem som hjalper mig med vad idag
: ag gor oraldrar/Annan gor Lotsen gor

Kommentar:

Remisser - fixar remisser till de lakare jag behoéver traffa
Jag gor Foraldrar/Annan gor Lotsen gor

Kommentar:

Méten - bokar & haller koll pa tiderna
‘ Jag gor oraldrar/Annan gor Lotsen gor

Kommentar:

Mediciner - haller koll pa mina mediciner & recept
Jag gor Foréaldrar/Annan gér  i..i Lotsen gor

Kommentar:

Remisser - fixar remisser till de lakare jag behéver traffa
{ Jag gor Oré 6 ‘ i Lotsen gor

Kommentar:

Hjélpmedel - vilka som finns och hur jag far dem
Jag gor Foréldrar/Annan gor Lotsen gor

Kommentar:

Intyg - haller koll pa vilka jag behéver och hur jag fixar dem:
Jag gor Foraldrar/Annan gor Lotsen gor

Kommentar:

Traffar lakare och annan vardpersonal:
Jag gor { Féraldrar/Annan ar med Lotsen &r med

Kommentar:

Annat som jag gor sjélv:

Mediciner - haller koll pa mina mediciner & recept
Jag gor oréldrar/Annan goér - Lotsen gor

Kommentar:

Hjalpmedel - vilka som finns och hur jag far dem
T oraldrar/Annan gor Lotsen gor

Kommentar:

Intyg - haller koll pa vilka jag behéver och hur jag fixar dem:

i Jag gor oraldrar/Annan gor Lotsen gor

Kommentar:

Traffar lakare och annan vardpersonal:
) Lotsen &r med

Kommentar:

Annat som jag gor sjélv:




Steg 4
SAMTALSKORTEN

Verktyg som ger ungdomen maojlighet att
styra vilka amnen som tas upp | motena
med lotsen



Samtalskort: Min vard

Mina kontakter i
varden nu

Vilka roller som
finns i varden

Nar och hur jag vill att

|lotsen &r med p& méten

Vilka mediciner
jag har

Vilka hjalpmedel
jag har

Mina kontakter i varden
efter 6vergangen

Vad jag, mina foraldrar
och lotsen gor

Mina rattigheter
i varden

Hjalp med mediciner

Hjalp med hjalpmedel

Samtalskort: Min vard

Hur recept funkar

Hur intyg funkar

Hur journaler funkar

Hur remisser funkar

Akuta problem

Hjalp med recept

Hjalp med intyg

Hjalp med journaler

Hjalp med remisser

Hur jag far hjalp om jag
mar psykiskt daligt




Samtalskort: Mitt liv

Jag som person

Min historia och
bakgrund

Relationen till
mina foraldrar

Lotsen som person

Jobb och skola

Samtalskort: Mitt liv

Saker som oroar mig

Saker som kanns
bra just nu

Hur jag mar psykiskt

Hur det ar att ha en
sallsynt diagnos

Saker som kanns
jobbigt just nu




Samtalskort: Andra jag behover hjalp av Samtalskort: Andra jag behover hjalp av

Forsakringskassan Arbetsformedlingen

Ungdomsmottagningen

Vilka andra kontakter
jag behover




DOBERMAN"®

For fragor rérande detta
dokument vanligen kontakta:

Erik Almenberg
erik.almenberg@doberman.se
+46 709 27 52 50

www.doberman.se



http://www.doberman.se

Steg 5
KONTAKTKARTAN

HJALPMEDEL FOR BATTRE KUNSKAP
OM DEN EGNA DIAGNOSE OCH
VARDKONTAKTER



Kontaktkartan:




0L

Klipp ut bollar
Skriv en kroppsdel
Anvand som
grenar i
kontaktkartan
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