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Inledning

“Jag trodde aldrig det skulle vara sd svart att jobba fér att patientens éverganag till vuxenvard skulle
bli bra. Jag trodde vi jobbade mer patientcentrerat och inte icke-ansvarscentrerat.”

Frida Nilsson, koordinator i projektet “Fran barnhabilitering till vuxenvard”.

Bakgrund

Overgdngen fran barn- till vuxenvard &r en mycket viktig process som har stora brister i Sverige idag.
Generellt beskrivs varje 6vergang fran barn till vuxenvard som en sakerhetsrisk av Socialstyrelsen och
identifieras som ett problemomrade. (Socialstyrelsen 2015). Det medicinska omhéandertagandet sker
framst inom barnkliniken och habiliteringsverksamheten, och det finns ofta en kontinuitet och
samverkan kring barnet till skillnad mot vuxenvard déar ansvaret ar fordelat pa flera kliniker
(Mannberg, Gustafsson, Gustafsson och Wetterholm 2013). Den ansvariga barnldakaren har oftast en
koordinerande funktion kring patienten (Henneessey & Bromeé 2013). Vuxna med olika
funktionsnedsattningar och varierande vardbehov saknar ofta en naturlig fast tillhérighet inom
varden da manga symptom finns men ingen vardpersonal har helhetsbilden (Gunnarsson, Lilja,
Danielsson & Pestoff 2015). Da rutinerna for 6vergangen till hbgspecialiserade vuxenvard ar
bristande vad galler samordning och samverkan stélls det hoga krav pa patientens formaga att driva
sin egen vard (Socialstyrelsen 2009, 2012). Kring patienter med komplexa funktionsnedsattningar och
stora medicinska behov kan ansvaret ibland delas mellan primarvard, specialistkliniker och kommun.
Behovet av samverkan och informationséverforing ar darfor avgérande for kontinuitet och
patientsdkerhet. En svarighet som ibland tas upp inom habiliteringsverksamhetens barn- och
ungdomsteam &r att det vid 6vergangen till vuxen alder, inte finns nagon naturlig mottagare av den
samlade kunskapen som finns om individen. Behovet av att utveckla och forbattra
informationsutbyte, dokumentation och former for att folja en individs vard- och omsorgsprocess ar
stort inom habiliteringsverksamheten. Da det sallan skrivits nagon epikris eller sammanfattning vid
avslut pa ett vardatagande har detta lett till att individen hamnat utanfér vardkedjan och inte fatt
sina behov tillgodosedda. Konsekvensen av bristande information blir att den nya vardaktoren gor en
omfattande kartlaggning kring individen, oftast nar ett akut behov har uppstatt istéllet for i ett lugnt
skede. En gemensam planering, dar de olika fortsatta aktérerna blir medvetna om varandras ansvar,
ar av stor vikt for att sdkerstalla vardkedjan och kvaliteten i den fortsatta varden (Mannberg,
Gustafsson, Gustafsson och Wetterholm 2013).
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En person (oftast en sjukskoterska) som agerar koordinator eller “spindel i natet” at svart sjuka
patienter introducerades i borjan av 90-talet som ett satt att erbjuda vard- och stédsamordning och
sjukdomshantering for kroniska sjukdomstillstand med stora vardbehov (Radzwill 2002). Under
hosten 2017 deltog Centrum for Séllsynta Diagnoser (CSD) sydost i ett dvergangsprojekt tillsammans
med Riksforbundet for sallsynta diagnoser dar man testade en lotsfunktion som stod for ungdomar
som skulle genomféra 6vergangen till vuxenvard. Lotsens uppgift var att forbereda ungdomarna pa
hur vuxen-varden fungerar och att stodja dem till sjalvstandighet. Utfallet blev positivt hos
ungdomarna som deltog i projektet. Det visade sig att en fast vardkontakt upplevdes viktig for att
veta vem man vander sig till i olika arenden (Juran 2017, Lundin 2017). Enligt Patientlagen har man
som patient ratt till en fast vardkontakt for att halla trygghet, kontinuitet, samordning och sakerhet
kring sin vard. Om man har manga vardkontakter kan man ha flera fasta vardkontakter.
(Patientlagen 2014) Riksforbundet Sallsynta diagnoser pavisar i sin undersokning att fyra av tio
saknar en fast vardkontakt som ar ansvarig for eller har hand om helheten kring den sallsynta
diagnosen. Avsaknad av fast vardkontakt och helhetssyn forstarker effekterna av bristande kunskap
och Okar risken for att patienten inte far ratt vard och behandling. En skriftlig individuell vardplan
underlattar samordningen mellan vardens olika delar och mojliggoér en helhetssyn och
kompetensoverforing. Farre dn en av tio patienter har en skriftlig individuell vardplan. Det dr dubbelt
sa vanligt att de som saknar en skriftlig individuell plan upplever att kunskapsnivan inom varden ar
otillracklig for att ge ratt behandling eller for uppféljning av den sallsynta diagnosen, jamfort med
dem som har en skriftlig plan. 65 procent av de som har en skriftlig individuell plan uppger att de har
tillgang till habilitering. Bland de som saknar plan dr motsvarande siffra 27 procent. (Riksforbundet
Sallsynta diagnoser 2019)

Projektet Fran barnhabilitering till vuxenvard
Projektresultatet ska leda till en modell fér 6vergang och koordinering for ungdomar/vuxna patienter
med sallsynt diagnos. Malet &r att uppna en mer kvalitets- och personcentrerad vard.

Syfte och modell

Syftet ar att undersdka en modell for 6vergang fran barn-till vuxenvard och koordinering av vard for
ungdomar/vuxna patienter med sallsynt diagnos. Projektets modell utgick fran rekommendationerna
for 6vergangskoncept fran barn- till vuxenvard i projektet Sallsynta lotsen vilket var:

e Traffar minst 2-3 ggr med ungdom/foralder

o Kontaktkarta

e Kartldaggning och information om diagnosen

e  Grupptraff/Enskild information om 1177, Mina vardkontakter, anvandbara Appar
e Pirm/App med samlad information utifran individens vard

e Overgdngsmote

e Kommunikation med féretradesvis sms
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Enligt bakgrund efterfragas fast vardkontakt, vardplan och 6vergangsmote bade av professionen och
patienterna. Projektets 6nskan blev daven darfor att kartlagga om deltagarna i projektet hade en fast
vardkontakt, vardplan och om 6vergangsmote skett. Om sa inte var fallet var projektets avsikt att
sakerstélla detta innan projektets avslut. Detta méts for de patienter som deltar i projektet tva
ganger, vid projektets uppstart och avslut. Samma kartlaggning gors dven pa patienter som gjorde
overgangen fran barn- till vuxenvard pa samma klinik hosten 2017. Nar MDK genomforts far samtliga
deltagare besvara en utvardering bestaende av fem fragor via lank.

Genomforande

Habiliteringen i Motala genomforde tillsammans med Centrum for sallsynta diagnoser sydost
projektet "Fran barnhabilitering till vuxenvard”. fran oktober 2018 till mars 2019. Denna rapport
beskriver projektet som ett samarbetsprojekt mellan enheterna.

Urvalet genomférdes pa habiliteringen i Motala. Onskan fanns att deltagarna skulle ha en sillsynt
diagnos men detta var inget krav. Inklusionskriterier var patienter med komplex vardsituation och
manga vardkontakter samt nyligen fyllda 18 ar eller nara forestaende 18-arsdag.

Deltagarnas vardnadshavare eller god man informerades via telefon samt skriftligen om projektet.
Skriftligt godkdnnande inhdmtades fran deltagare, vardnadshavare eller god man. Deltagarna i
projektet ar mellan 17-19ar. | projektet deltog fem patienter med vardnadshavare och/eller god man
som har vardkontakt med habiliteringen i Motala. Tre av deltagarna hade gjort 6vergangen fran barn
—till vuxenvard. En deltagare har séllsynt diagnos.

Vid forsta traffen var syftet att koordinator och deltagare skulle lara kdnna varandra. En kontaktkarta
upprattades tillsammans med vardnadshavare/god man och koordinator dar aktuella kontakter inom
varden och exempelvis kommunen noterades. Vid denna traff fick vardnadshavare/god man lyfta
fragor och funderingar de hade géllande varden och dess insatser. En given agenda anvdandes som
anpassades efter deltagarnas behov.

Traff nummer tvd genomfordes med alla deltagares vardnadshavare/god man pa telefon. Syftet med
denna traff var att fanga upp nya tankar och fragor som uppkommit efter forsta traffen.

Den tredje och avslutande traffen i projektet “Sallsynt 6vergang” genomférdes i fysiskt méte med
fyra av fem deltagare dar de erholl Sallsynta parmen. Femte deltagaren tillskickades den séllsynta
parmen och avslutande samtal genomfordes via telefon.

Deltagarna och koordinator kom vid forsta traffen 6verens om att kommunikation mellan traffarna
kunde ske via mejl, telefon eller SMS beroende vilket som passade deltagaren bast.

Resultat

Projektet genomfordes som ett forbattringsprojekt och antalet deltagare ar fa sa det kan inte dras
nagra slutsatser, daremot finns flertalet gemensamma fynd mellan deltagarna i projektet.
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Alla deltagare hade en fast vardkontakt pa habiliteringen. Detta var inte var kant for deltagarna.
Ingen av deltagarna hade en vardplan och for de som gjort 6vergangen hade inget 6vergangsmote
genomforts.

De 4 patienter med samma kriterier som deltagarna i detta projekt och som gjorde 6vergangen fran
barn- till vuxenvard pa habiliteringen, Motala 2017 hade en fast vardkontakt pa habiliteringen, ingen
vardplan fanns och inget 6vergangsmote hade genomforts.

Traffarna

Traffarna pagick fran oktober 2018 till mars 2019. Koordinatorn genomférde femton traffar med
deltagande vardnadshavare/god man varav atta besok var i samtalsrum pa habiliteringen Motala, ett
hembesdk, sex telefonbesdk. Alla deltagarna i projektet traffade koordinatorn 3 ganger, traffarna tog
aldrig langre tid an en timme.

Koordinatorns arbete mellan tréffarna bestod av att ga igenom de vardkontakter som deltagarna
uppgivit samt ga igenom patientens journal géllande planerade vardatgarder fran alla aktuella
vardgivare. Koordinatorn kollade dven att vardinsatser enligt deltagarnas specifika vardprogram
planerades pa ansvariga enheter. Deltagarna hade mellan 5 och 9 vardkontakter.

Koordinatorn kontrollerade de kontaktuppgifter till varden som tre av deltagarna hade med sig till
forsta traffen da de redan genomfort 6vergangen till vuxenvard. | samband med detta upptacktes
vissa brister i den information som deltagarna fatt i samband med 6vergangen.

Exempel: En av deltagarna har ett inhalationshjalpmedel (Pari Boy, nebulisator). God man har i
samband med vuxen-blivandet fatt information om att Lungmedicin adr ansvarig vid fel pa
utrustningen. God man uppger att de inte far hjalp av Lungmedicin nar det nu ar fel pa
inhalationshjalpmedlet. Koordinator tar kontakt med Lungmedicin som uppger att de inte ar
ansvariga och menar att det ar primarvarden som &r ansvariga. Koordinator tar kontakt med
primarvarden som uppger att de troligen inte ar ansvariga men att de skall kontrollera detta och
sedan aterkomma. Primarvarden aterkommer till koordinator med beskedet om att de &r ansvariga.
Vid senarelagd multidisciplindr konferens for samma patient framfor primarvarden att de inte ar
ansvarig for inhalationshjalpmedlet. Koordinator tar da kontakt med ny eventuell ansvarig enhet
vilken ar Rehab vast. Efter flera samtal med denna enhet blir de ansvariga for inhalationshjalpmed]et.
Totalt ringde koordinator 13 telefonsamtal i detta enskilda drende och koordinator var drivande i att
hitta ansvarig enhet.

Varden

Vid andra traffen lyftes fragan av tva deltagare som inte genomfort 6vergdngen om vem som blir
ansvarig lakare for patienten i samband med 18 arsdagen och vem som kommer att skriva remisser
for kommande behov av undersokningar. Koordinator forklarade att det 6vergripande ldkaransvaret
som tillhandahallits av habiliteringens ldkare i samband med 18 arsdagen splittras upp pa flertalet
kliniker beroende pa de diagnoserna/besvar deltagarna har, men att i samband med 18 arsdagen blir
priméarvardslakaren en stérre deltagare i patientens vard.
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De tre deltagare som redan genomfort 6vergangen uttryckte samtliga att det var bristfallig
samverkan mellan olika kliniker och enheter och att mycket av ansvaret pa samverkan lades pa god
man. Ingen som genomfort 6vergangen upplevde att det fanns ndgon som hade en helhetsbild 6ver
deras vard och behov som det var nér de var anslutna till barnhabiliteringen. Alla deltagare uttryckte
en 6nskan om att ha en fast vardkontakt som hade god kdnnedom om patienten. Flertalet av
deltagarna uttryckte att de upplevde det som besvarligt i kontakt med primarvarden dar
kdnnedomen om patienten och deras diagnoser var Iag. De dnskade en fast sjukskoterska att
kontakta som kande till patienten. Detta for att varje gang i kontakt med vardcentralen slippa beratta
hela sjukdomshistorien.

Kontaktkarta

Kontaktkartan ar ett verktyg som anvands for att gemensamt kartlagga de kontakter varje deltagare
har i varden. Arbetet med kontaktkartan borjade tillsammans med deltagarna i samband med forsta
tréffen. Dock fylldes den pa/korrigerades under hela projekttiden da nya vardkontakter lades till
samt dandrades. Kontaktkartan innehdll klinikens namn, varfor man gick dit, vem man hade som
kontakt (om tydlig person fanns), kontaktuppgifter till kliniken samt aktuella telefontider.
Koordinator gick igenom kontaktkartan i samband med tredje och avslutande tréffen med deltagarna
och forklarade upplagget. For de tva deltagare som annu inte genomfoért évergangen till vuxenvard
skapades en trolig kontaktkarta. Samtliga deltagare uppgav att kontaktkartan tydliggjorde vilken
enhet de skulle kontakta gallande vad.

Kartlaggning om diagnosen
Deltagarna hade inte manga fragor om sina respektive diagnoser och ingen ytterligare information &n
informationsbladet som gjordes till Sllsynta parmen behovdes.

Grupptraff

Da alla deltagare hade god man genomférdes ingen grupptraff for information om kontaktvagar till
varden. Informationen gavs istillet i de enskilda traffarna med deltagarna. Onskemal framférdes att
man som god man/vardnadshavare bor ha mojlighet att skota vissa kontakter via Mina
Vardkontakter, 1177 da detta kunde vara tidsbesparande och underlatta kontakten med sjukvarden.

Min sillsynta parm

| projektet “Den sallsynta lotsen” skapades parmen "Min sallsynta parm”. Vi har i projektet valt att
anvanda oss av denna parm som innehdll individuell information om diagnos, kontaktkarta, avgifter i
varden mm. Parmen &r utformad av Centrum for sallsynta diagnoser sydost.

Overgingen/Multidisciplinir konferens

Under projekttiden genomférdes en Multidisciplinar konferens, MDK foér en av deltagarna med
komplex vardsituation och manga vardkontakter. Alla inbjudna enheter deltog inte i traffen. En enhet
fick avsta med kort varsel pa grund av forhinder. Denna enhet gjorde en skriftlig vardplan utifran

deras ansvarsomrade kring patienten. Denna information skrevs in i den uppréattade vardplanen som
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gjordes vid MDK Syftet med MDK var att tydliggéra ansvarsfordelningen mellan inblandade enheter.
Detta uttryckte patientens ansvariga primarvardslakare som positivt. Utvarderingen skickades till alla
fyra deltagare i MDK. Samtliga besvarade alla fragor och upplevde att moétet blev bra, motet
underlattar 6vergangen fran barn- till vuxenvard, motet underlattar samarbetet mellan inblandade
nya vardgivare och samtliga trodde pa att géra denna typ av mote till rutin vid 6vergang fran barn- till
vuxenvard. Citat fran utvarderingen:

“Koordinatorn som héll i métet var vildigt paldst och hade helhetskoll pG patientens
sjukdomshistoria.”

”Det blir klart och tydligt vem som har ansvar fér olika sjukdomar som patienten har.”

”Vid métet har man kommit éverens om vem som har ansvar fér olika bekymmer tillhérande denna
patient.”

Utover den MDK som genomfordes tog koordinator kontakt med 6vriga ansvariga priméarvardslakare
for att informera om deltagares 6vergang till vuxenvard och innehallet i projektet. For flera av
deltagarna skulle exempelvis intyg for sarskilt boende att behdva skrivas. Da svarigheter fanns att
komma i kontakt med ansvarig ldkare i primarvarden anviandes Cosmics meddelande funktion for tva
patienter. Citat fran primarvarden var:

”Skriv gdrna en remiss/vdrdplan sa tar vi gdrna emot X vid behov.”
“Ser bara X ndr ndgot hdnt som X vill ha hjélp med- senast for drygt 2 ér sedan.”

For en av deltagarna med mycket komplex vardsituation dar respons fran primarvardslakaren uteblev
valde koordinator att kontakta enhetschef pa aktuell vardcentral. Enhetschefen 6nskade att vardplan
skrevs samt att koordinator pa habiliteringen och enhetschefen skulle genomfora en
telefonavstamning. Telefonavstamningen resulterade i att ansvarig vardcentral skrev en notering i
patientkortet i Cosmic om en hanvisning till den vardplan som skrevs av koordinator pa
habiliteringen. Detta for att sjukskoterskor i telefonradgivningen pa vardcentralen skulle fa
information om patienten.

For en deltagare dar kontakt togs med primarvarden via Cosmics meddelande funktion uteblev svar
fran ansvarig lakare. Med anledning av relativt okomplicerad vardsituation avstod koordinator for
ytterligare kontakt med primarvarden géllande denna deltagare.

For en deltagare genomfordes en dverrapportering via telefon fran koordinator till ansvarig
primarvardsldkare. Mojlighet att stilla fragor om patienten gavs vid detta tillfalle.

For en deltagare dar respons uteblivit fran primarvarden gjordes 6verrapportering till sjukskoterska
pa ansvarig vardcentral pa initiativ fran koordinator. Mojlighet att stélla fragor om patienten gavs vid
detta tillfalle.

Totalt gjordes 15 kontaktforsék med primarvarden via epost, telefon och Cosmic.
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Vardplan

| slutet pa projektet skrevs en vardplan i Cosmic under sokordet vardplan for samtliga deltagare. Den
individuella vardplanen tar upp aktuella vardkontakter for enskilda deltagarna samt hur ofta besok ar
planerade hos de olika vardenheterna. Information om vardplan gavs vid genomférd MDK och vid
genomforda Gverrapporteringar till primarvarden. Vid utebliven kontakt med primarvarden
informerades dessa skriftligt om att vardplan fanns.

Fast vardkontakt

Alla deltagare i projektet har en fast vardkontakt pa habiliteringen men ingen av deltagarna visste om
att de hade det. Ett av projektets mal har varit att deltagarna skulle vid projektets avslut ha en fast
lamplig vardkontakt dit de kan vdanda sig med fragor och som har en helhetsbild av deltagarens vard.
Tva av deltagarna har i samrad mellan koordinator och primarvard blivit tilldelade fast vardkontakt
inom primarvarden. Ovriga tre deltagare har inte fatt ndgon fast vardkontakt utéver habiliteringen
trots aktiv forfragan fran koordinator till primarvard.

Kommunikation mellan traffarna

Vid forsta traffen kom koordinator och deltagare 6verens om hur kontakten mellan traffarna dem
emellan skulle ske om behov uppkom. Koordinator lamnade forslag pa att kommunikationen kunde
ske via telefon, epost och SMS. Kommunikationen under projektets gang skedde till stor del via epost
och SMS. Vid akut uppkomna fragor kontaktades koordinatorn pa telefon. Deltagarna uttryckte att
det var skont att kunna kommunicera via epost och SMS nér fragorna inte var akuta da detta kan
goras vilken tid som helst pa dygnet. De var inte beroende av att passa en telefontid.

Insikt och rekommendation

Att vara patient med manga funktionsnedséattningar och att 6verga till vuxenvard kan vara en
utmaning i dagens sjukvard. For flera av deltagarna i detta projekt sag 6vergangen till en borjan
valdigt okomplicerad ut men vid ndrmare genomgang stimde ex inte uppgivna kontaktvagar,
undersokningar hade uteblivits trots befintliga vardprogram for diagnosen och information som
fanns noterat i journalen som familjen/god man aldrig informerats om och som var viktigt i
deltagarens vard. Exemplet med inhalationshjdlpmedlet ar ett tydligt exempel pa uppgiven
information som inte stdmde men som dven visar att det rader okunskap i varden om vilken enhet
som har ansvar for detta hjalpmedel. Det ar inte rimligt att behdva gora tretton telefonsamtal och
vara drivande i att hitta en ansvarig enhet for ett enstaka hjalpmedel. Exemplet visar dven att i
sokandet pa ansvarig enhet behéver man tillgang till patientens journal och interna telefonnummer.
Detta skulle varit mycket energi- och tidskravande om patent/god man skulle ha gjort detta och man
kan stélla sig fragan om det &r rimligt att l3gga det ansvaret pa patient/god man?

Koordinatorn har kunnat formedla helhetsbilden i deltagarens vard och har dven ibland kunnat
minimera antalet vardkontakter genom att pavisa vilka vardenheter som gér vad och att en
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vardenhet gor flera saker ex habiliteringen dar kunskap om bade hjalpmedel och fysioterapi finns.
Kontaktkartan ar ett utmarkt hjalpmedel for att fortydliga detta och uppskattades mycket av
deltagarna. Tre traffar med varje deltagare som stracker sig 6ver 18arsdagen ar lagom for att
kartlagga deltagarens vard och fanga upp eventuella problem och genomféra 6vergangen. Alla
traffar behover inte ske pa sjukhuset utan kan med fordel ocksa ske per telefon, lank, Facetime eller
genom hembesok. Pa habiliteringen blir idag patienterna som ska gora 6vergangen till vuxenvard
erbjudna en traff for information om vuxenlivet. Vid denna traff ges inte samma information som
koordinatorn ger vid sina traffar och motena utesluter darfér inte varandra.

Vid samtal/kartldggning av deltagarnas diagnoser 6nskade ingen ytterligare information om denna
forutom informationsbladet som tillhérde “Sallsynta parmen”. Deltagarna kdnde sig sjalv trygga med
sin diagnos men upplevde att vissa vardenheter inte hade full kinnedom om diagnosen.

Eftersom samtliga deltagare behdver stdd i sin kommande vuxenvard av god man togs beslutet att
inte genomfora grupptraff for information om vilka kontaktvagar och andra hjalpmedel som finns
tillhanda for att na varden. Denna information gavs istéllet vid varje deltagares traffar da 6nskan inte
fanns att traffa andra men aven ur ett tidsperspektiv. Det ar en mycket stor brist att god man inte
kan skicka meddelande via Mina vardkontakter och férsvarar arbetet for att hjalpa
patienten/personen. Vi anser att varden da borde vara skyldig att erbjuda alternativa kontaktvagar
for dessa individer till exempel epost, telefonnummer och smsmajlighet. Epost och smsfunktionen
har uppskattats mycket av samtliga deltagare och de har uttryckt att det underlattat
kommunikationen med koordinatorn, framférallt smsmaojligheten.

Utmaningen i detta projekt har varit att hitta en mottagare i deltagarnas kommande vard. Alla
deltagare i projektet har inte fatt en fast vardkontakt (utéver habiliteringen) och éverrapportering till
primarvarden har inte gjorts for alla deltagare da det varit mycket svart att na primarvarden och fora
en diskussion om deras kommande patient. Citaten som angivits i resultatdelen starker var kénsla att
det funnits ett ointresse fran primarvarden att ta emot information om patienten och att den fasta
vardkontakten skulle finnas dar. | endast ett fall ansag primarvarden detta sjalvklart, i de dvriga fallen
fick koordinatorn driva fragan mycket aktivt. Riksforbundets undersékning pavisar att 4 av 10
patienter saknar en fast vardkontakt som har helhetsbild av patientens vard. | detta projekt hade alla
deltagare en fast vardkontakt pa habiliteringen som de inte kdnde till. Uppgiften for habiliteringens
fasta vardkontakt &r inte att ha en helhetsbild av patienten. Det mest naturliga i de flesta patienters
vuxenvard ar att forsta vardkontakten finns i primarvarden och det mest lampliga vore att ha den
fasta vardkontakten med helhetssyn pa patientens vard placerad dar. Daremot skulle varden
underlattas kring patienten om det fanns flera fasta vardkontakter for varje patient, dvs. en pa varje
aktuell enhet.

| det fall dar multidisciplinar konferens genomfoérts starker utvarderingen var uppfattning att detta ar
ett bra satt att sakerstalla 6vergangen fran barn- till vuxenvard. Motet ger mojlighet att klargora
fragetecken, fortydliga vem som gor vad genom att vardplan upprattas men ar dven ett bra satt for
att 6ppna upp for kommunikation mellan framfor allt habilitering och priméarvarden. Utvarderingen
efter MDK visar ocksa att det ar viktigt att koordinatorn ar palast och kunnig om patienten och dess
vard for att det blir ett bra mote Alla patienter behéver inte en multidisciplinar konferens men en
Overrapportering till ansvariga enheter bor ske. | de flesta fall &r primarvarden den naturliga enheten

) ¥ Region < Region
E-postadress: csdsydost@regionostergotland.se 8 &7 J6nkBpINgs 18N pagion Kamar lin Ostergétland
Webbadress: http://csdsydost.se/


mailto:csdsydost@regionostergotland.se
http://csdsydost.se/

for detta. Vardplanen kanns sjalvklar att uppratta for deltagare som overgar till vuxenvard och vi
hoppas att primarvarden upplever att den ar till hjalp i patientens kommande vard dar det gors
tydligt vilka kliniker som ansvarar fér vad och vilka undersékningar som ska goéras. For flera deltagare
déar kontakt inte natts med primarvarden kommer till exempel intyg for eget boende att behéva
skrivas och dar hade habiliteringen kunnat vara ett stod for primarvardslakaren som kommer att
skriva intyget.

Vi tycker att projektet tydligt visat att vuxna personer med funktionsnedsattningar som ofta har
manga vardkontakter behover en koordinator for att sdkerstalla sin vard och i detta fall 6vergangen
fran barn- till vuxenvard. Det borde vara lika sjalvklart som det &r att varje patient har en
kontaktsjukskoterska i cancervarden nar man far en cancerdiagnos. Vi anser det lampligt att denna
person finns pa habiliteringen da flertalet av patienter med funktionsnedsattningar och manga
vardkontakter finns som patienter dar. Dessa patienter bor dven ha fasta vardkontakt/vardkontakter
da det skulle underlatta i kommunikation mellan patientens aktuella vardenheter och 6ka sidkerheten
i patientens vard.

Det skulle vara intressant att gora en uppfoljning pa projektets deltagare om ett ar for att kartlagga
om en fast vardkontakt, individuell vardplan och om 6verrapportering/multidisciplindr konferens
underlattat/ hjalpt patient och profession i deltagarens vard.

Utifran dessa erfarenheter rekommenderar CSD sydést en ”Overgdngsmodell” som gérs under ca 6
manader Over patientens 18-arsdag av koordinator forslagsvis pa habiliteringen innehallande:

e Tre traffar

e Kontaktkarta

e Kartlaggning om diagnos

e Information om kontaktvagar till varden, lampliga Appar mm som kan underlatta i patientens
vard

e Multidisciplinir konferens/Overrapportering

e Individuell vardplan

e Utse fast vardkontakt/vardkontakter

e Sdllsynta parmen

e Vid séllsynt diagnos bor detta noteras i uppmarksamhetssymbolen i journal

CSD sydost kan rekommendera denna modell dven till andra kliniker for att arbeta strukturerat med
patienternas 6vergang fran barn- till vuxen-varden. Modellen kan anpassas utifran varje kliniks
behov.
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