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Forord

Idag lever allt fler vuxna med léngvariga sjukdomar och tillstind som de
har fatt redan som barn. Vi vet att det finns generella problem och risker
for patienter i samband med 6vergangar mellan olika vardgivare inom
hélso- och sjukvarden. Det giller dven ungas Overgdngar fran barn- till
vuxensjukvérd. Problemen och riskerna kan till exempel yttra sig i férsdmrad
hilsa och okat nyttjande av akutsjukvérd. Av det skilet har Myndigheten
for vard- och omsorgsanalys initierat den har utredningen i ndara samverkan
med myndighetens patient- och brukarrdd. Malet ar att, fraimst ur berérda
ungas egna perspektiv, 6ka kunskapen om hur 6vergdngen fran barn- till
vuxensjukvard kan utvecklas och forbéttras.

Arbetet vid Vardanalys har genomforts av projektledaren och utredaren
Eshat Aydin, tillsammans med utredarna Ida Nystrém och Karin Sandstrom,
samt analytikern Caroline Larsson. Utredningen dr baserad pé en litteratur-
studie gjord av Carina Sparud Lundin och Ewa-Lena Bratt, forskare vid
Sahlgrenska Akademin i G6teborg. Intervjuer med unga, sjukvardspersonal
och patientorganisationer utgér kompletterande killor till utredningen, och
visar att mycket aterstar att gora pa detta omréde.

Vi vill rikta ett varmt tack till alla de som pa olika sdtt har lamnat
vardefulla bidrag till det arbete som presenteras i denna rapport, framfor allt
de som har tagit sig tid att 1ata sig intervjuas eller deltagit i den hearing som vi
anordnade i maj 2019.

Stockholm i oktober 2019

Jean-Luc af Geijerstam
Generaldirektor
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Resultat
i korthet

Myndigheten for vird- och omsorgsanalys (Vérdanalys) har
belyst vad som &r viktigt i processen for 6vergangen fran barn- till
vuxensjukvard ur ungas och andra involverade aktorers perspektiv.
Malet ar att 6ka kunskapen om det som inte fungerar och beskriva
hur 6vergangen kan utvecklas och forbattras.

Véra slutsatser ér foljande:

» Overgangarna behover bli mer personcentrerade.

P> Kontinuiteten ar sarskilt viktig vid 6vergangar.

P> Processen méste komma igdng itid och anpassas till de ungas behov.
P Vetenskapligt stod for olika 6vergdngsprogram saknas.

p Forutsittningarna for nationell uppfoljning och utvéardering ar
bristfalliga.

Vi rekommenderar:

Vérdanalys bedomer att det finns ett behov av atgarder for att komma
tillratta med samordningsbristerna i ungas 6vergang fran barn- till
vuxensjukvérd. Vilamnar darfor foljande rekommendationer.

P Landstingen behover driva ett systematisk och malinriktat arbete
med att gora Overgdngsprocessen mer personcentrerad, och
fortydliga ansvarsfordelningen for 6vergéngar i praktiken.

P Landstingen behover skapa béttre forutsattningar for verksamheter
inom halso- och sjukvirden att dra lirdomar av det som
framkommer i forskningen och av erfarenheterna fran lokal
verksambhet.

P Regeringen och landstingen behéver skapa forutsiattningar for
nationell uppfoljning, utvardering och forskning.
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Sammanfatining

Under senare decennier har medicinska framsteg lett till att fler barn och
unga med langvariga sjukdomar och tillstind oGverlever till vuxen alder.
Déarmed har dven antalet unga som blir aktuella fér 6vergdngar fran barn- till
vuxensjukvard okat. Samtidigt har patientféreningar och sjukvardspersonal
patalat problem och risker vid Gvergingar, som forsimrad héilsa och
okat nyttjande av akut sjukvard. Det finns tecken pa generella brister i
personcentrering, kontinuitet, samordning och jamlikhet i svensk véird.
Rimligen géller det 4ven vid 6vergangen fran barn- till vuxensjukvard.

Myndigheten for vard- och omsorgsanalys vill med den hér studien bidra
till att belysa vad som ar viktigt infor, under och efter 6vergangen fran barn-
till vuxensjukvard ur barns och ungas samt andra involverade aktorers
perspektiv. Mélet ar att 6ka kunskapen om vad det dr som inte fungerar i
6vergdngen och hur 6vergdngen kan utvecklas och forbéttras. Detta gor
vi genom att ta reda pa vad forskningen sdger om hinder och mojligheter i
overgangen, samt identifiera dtgirder som kan forbattra 6vergangen.

Studien baseras pa en litteraturstudie gjord av forskare vid Sahlgrenska
Akademin i Géteborg, samt pa intervjuer med unga patienter, nirstdende
och personal inom den specialiserade barn- och vuxensjukvarden vid olika
sjukhus. Vidare har vi under ett seminarium samlat in erfarenheter och tankar
om Overgangar fran foretradare for olika patientorganisationer. En ytterligare
killa har varit registerdata fran Patientregistret vid Socialstyrelsen.

FORUTSATTNINGARNA FOR OVERGANGAR SKILJER SIG AT

Aven om alla patienter i Sverige, oavsett alder, diagnos eller virdgivare, har
ratt till bland annat god, sdker och kontinuerlig vard pa lika villkor, skiljer
sig forutsdttningarna for overgangar at. Stodet till unga med langvariga
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sjukdomar och tillstind kommer frén olika verksamheter i hilso- och
sjukvéarden, beroende pa exempelvis alder, diagnos eller tillstind, samt
vardens organisering och utbud i olika landsting eller regioner. Det finns dven
skillnader i resurser och personaltithet mellan barn- och vuxensjukvérd.

Samtidigt finns det skillnader i de unga patienternas relationer till barn-
respektive vuxensjukvard. Relationerna med barnsjukvérden beskrivs som
personliga och tillitsfulla, medan unga upplever att de blir mer osynliga i
vuxensjukvarden. Vissa unga anser att barnsjukvarden ar foraldracentrerad,
medan vuxensjukvéarden ser dem mer som sjilvstandiga personer. I Sverige
sker 6vergangen oftast nar de unga fyller 18 &r och &r inte baserat pa deras
mognad. I litteraturen rader konsensus om att 6vergingen bor ske nar det
ar medicinskt lampligt utifrdn den unga personens situation. Men synen pa
optimal kronologisk dlder varierar och utvecklingsaspekter, som mognad,
tillmats generellt storre betydelse an &lder.

I litteraturen finns en vidxande efterfragan pa riktlinjer och
rekommendationer for Overging, dven om internationella riktlinjer har
funnits sedan 1990-talet. Aterkommande inslag i dessa riktlinjer ar
betydelsen av att unga, deras anhoriga och vardpersonalen tillsammans
deltar i planeringen for Overgangen, samt att det finns kontinuitet och
tillganglighet i varden. Motsvarande riktlinjer pa nationell nivd saknas
i Sverige, men efterfragas alltmer av till exempel sjukvardpersonal och
patientorganisationer.

EN LIKARTAD BILD AV VAD SOM AR VIKTIGT VID OVERGANGAR

Unga, fordldrar och vardpersonal uttrycker sig pa olika sitt, men deras
upplevelser av vad som ir viktigt vid 6vergangar 4r i stort sett densamma.

Unga har blandade kinslor och behov av bittre forberedelse infor,
under och efter 6vergang. De efterfragar kommunikation mellan barn- och
vuxensjukvérd och battre information om vad 6vergdngen innebar for dem
sjalva. Samtidigt upplever fordldrarna omstéillningen fran att ha haft ett
huvudansvar for sitt barn till att 6verlata ansvaret pa barnet sjalvt som svért.
De uttrycker en oro infér 6vergingen, kopplad till barnens mognadsgrad,
vardpersonalens kompetens och kontinuiteten inom varden. Foretridare
for patientféreningar ser ocksa brister i hur unga férbereds for Gvergéngen.
De saknar en helhetssyn pa barnet vid overgdngar, och en fungerande
samordning mellan barn- och vuxensjukvéarden.

Sjukvardspersonalen, som spelar en avgorande roll vid Overgangen,
beskriver att processen inleds med en remiss, oftast utan nigon specifik
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forberedelse. De tar ocksd upp resursbrister som ett hinder vid 6vergang,
och menar att battre kommunikation mellan 6verlaimnande och mottagande
enheter skulle 16sa ménga problem. De uttrycker dven en vilja att forbattra
rutinerna vid 6vergangar.

OLIKA INSATSER FOR ATT FORBATTRA OVERGANGSPROCESSEN
BESKRIVS OCH EFTERFRAGAS

Genom éartionden har olika insatser forts fram som viktiga for en lyckad
overgang. Exempel pa sddana insatser kan vara att sikerstélla kontinuitet
genom en Overgangskoordinator med ansvar for samordning av patientens
hela vird- och omsorgsbehov, forbattrad information och egenvardsutbildning
samt ett gemensamt dvergadngsmate. Litteraturen och intervjuerna med olika
aktorer understryker ddremot att insatserna, oavsett vilka, beh6ver omfatta
processen i sin helhet, fran planering, stod infor och under till uppféljning och
utvirdering av 6vergdngen. Samtidigt som det saknas kunskap om effekterna
av olika insatser ar en dterkommande synpunkt att relativt enkla atgirder
ofta kan vara tillrackliga for att underlatta 6vergangen om de har genomforts
igod tid, &ven om det inte skulle 16sa alla problem.

Unga 6nskar delaktighet och flexibilitet i dvergangen

Litteraturen och intervjuerna visar att unga vill ha 6kad delaktighet, och
onskar flexibilitet i tidpunkten for 6vergangen. De menar att tidpunkten
for overgingen kan och bor vara mera beroende av ungas individuella
forutsiattningar, som mognad, att g& Over frdn barn- till vuxensjukvard.
Det kraver diaremot att unga har tillrdcklig kunskap om sin sjukdom
och behandling, vilket flera studier visar att de saknar. Manga upplever
sjukvardens svira sprak som ett hinder for att 1ara sig mer om sin sjukdom,
och Onskar anpassad information. En viktig aspekt ar betydelsen av att fa
triaffa andra unga i liknande situation. Unga ser positivt pa att ses i grupp och
gd igenom saker som ar generella for ungdomar, oavsett diagnos.

SLUTSATSER

Overgangar behéver bli mer personcentrerade

Overgangen fran barn- till vuxensjukvérd innebir i praktiken férvintningar
péd unga med lédngvariga sjukdomar och tillstdnd att 6verta ansvaret for
sin hélsa. Samtidigt visar var studie pa brister i hilso- och sjukvérdens
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efterlevnad av forfattningskraven. Det giller bland annat dels god vard och
delaktighet, dels den ungas stéllning och att barnets bista alltid ska beaktas.
Bland annat brister informationen infér, under och efter 6vergéngen. En
utveckling mot mer personcentrerade Overgdngar ar darfor viktig. Unga
behover battre forutsattningar for att kunna bli medskapare, i stillet
for enbart mottagare, i 6vergdngsprocessen. De skulle dven tjina pa att
varden har ett helhetsperspektiv pa deras situation och individanpassar
overgangsprocessen.

Kontinuiteten ar sarskilt viktig vid vergangar

Overgingar innebir att personkontinuiteten i virden bryts och behover
byggas upp pa nytt. Frdgan om kontinuitet som en central del i 6vergangar
far darfor sarskild vikt i litteraturen och i vara intervjuer. Det handlar ocksé
om behovet av fungerande informationsoverforing och sammanhéngande
vardplanering, dar barn- och vuxensjukvarden forsoker fa till en 6verlappning
i Overgéngen, i stéllet for det gap som kan uppsté i dag.

Vi uppfattar dven att barn och vuxensjukvarden har ett gemensamt ansvar
for overgangen, men att det i praktiken &r otydligt vem som har och tar detta
ansvar.

Processen maste komma igéng i tid och anpassas till de ungas behov

Skillnader finns i hur barn och unga upplever en 6verging, och lyckas navigera
i nya omsténdigheter inom vuxensjukvarden. Litteraturgenomgangens
och intervjuernas samlade bild ar att unga kénner sig osikra till f6ljd av
skillnaderna mellan barn- och vuxensjukvérdens virdorganisationer. Det ar
darfor angelaget att 6vergangsprocessen kommer igang i tid och sker stegvis
efter de ungas behov.

Vetenskapligt stod for olika 6vergangsprogram saknas

Organisatoriska forutsiattningar spelar en viktig roll foér hur
overgangsprocessen fungerar, och graden av framgang for ett mojligt
program eller en insats vid genomférandet av Gvergéngar fran barn- till
vuxensjukvird. Som papekats tidigare anvidnds olika former av stéd vid
overgangar runt om i virlden. Men litteraturen visar att det vetenskapliga
stodet for specifika 6vergangsprogram ar otillrackligt.

Forberedd och sedd
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Forutséttningarna fér nationell uppfélining och utvérdering dr bristfélliga

For att kunna ta stillning till graden av framgéng for ett program eller en
insats for overgdng, behover resultatet efter tillampningen av ett sidant
program foljas upp och utvirderas. Det kan handla om ifall unga upplever att
de far mer och béttre information infor och darfor ar battre forberedda for
overgéngen, eller resultatet i den hidndelse det aktuella Gvergdngsprogrammet
inte anvénds. Brister i tillgdngen till systematiskt insamlade data visar att det
aterstar mycket att gora i detta avseende.

REKOMMENDATIONER

Det &r vilként att samordningen inom varden ar ett problem i Sverige, vilket
innebdr en sdkerhetsrisk for patienter. Uppmérksammade problem i ungas
overgang fran barn- till vuxensjukvard ar darfor ytterligare ett stod for
behovet av dtgirder for att komma tillratta med padpekade samordningsbrister.
Mot den bakgrunden lamnar Vardanalys f6ljande rekommendationer.

» Landstingen behéver driva ett systematiskt och malinriktat
arbete med att gora 6vergdangsprocessen mer personcentrerad
och fortydliga ansvarsfordelningen for overgangar i praktiken
Vér analys visar att processen for 6vergangar inte ar personcentrerad. De
unga har begridnsade forutsittningar att vara medskapare i processen,
och varden utgar inte alltid fran ett helhetsperspektiv pa deras situation
och individanpassar processen. Vi rekommenderar darfor landstingen
att, utifran sina egna forutsittningar, arbeta for att gora overgingen
av unga frén barn- till vuxensjukvard mer personcentrerad. Vi ser att
flera atgérder som att béttre informera unga och deras nirstende, att
tydliggora forandrade férvintningar pa unga, och att stodja unga med
samordning och gemensam planering av deras vard, kan goras redan i
dag, inom ramen for nu gillande forutsittningar pa omradet. I arbetet for
att uppna en mer personcentrerad 6vergangsprocess behover landstingen
aven se over hur ansvarsférdelningen mellan barn- och vuxensjukvarden
kan fortydligas i praktiken.

» Landstingen behéver skapa bdttre forutsdttningar for verksamheter
inom hdlso- och sjukvarden att dra lardomar av det som kommer
fram i forskningen och av erfarenheterna fran lokal verksamhet
Kunskapen om vad som ar en effektiv 6vergingsprocess ar bristfillig.
For att bidra till kunskapsutvecklingen finns det anledning att skapa
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forutsiattningar for hilso- och sjukvarden att lira sig av befintliga
forskningsresultat, och av praktiska erfarenheter i lokal verksamhet som
har fungerat vid 6vergdngar. Det forutsitter att lairdomarna tas vara pa
och forvaltas systematiskt, och att landstingen sékerstiller strategier for
att sprida dessa. Ett utvecklat kunskapsstod ar ocksa angelaget, for att pa
bésta sitt kunna tydliggora ansvarsfordelningen for 6vergédngsprocessen i
praktiken.

Regeringen och landstingen behover skapa forutsdttningar for
nationell uppfélining, utvdrdering och forskning

Bristen pa stod inom medicinsk vetenskap for specifika 6vergangsprogram
medfor ett behov av fortsatt forskning. Vi menar att det vetenskapliga
perspektivet behover vidgas och inte bara omfatta det strikt medicinska
omradet. Men vetenskaplig utvirdering kréaver relevanta dataunderlag.
Vér analys visar att tillgdngen pd sddana data &r bristfallig pd nationell
niva, vilket gor det svart att f6lja upp och utvirdera de nationella initiativ
som finns. Tillgédngen till kvantitativa data for att folja upp kvaliteten i
overgangen ar viktig i utvecklingen av kunskapsstéd pa omradet.
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Inledning

Over tid har vissa langvariga sjukdomar och tillstind som debuterar under
uppvaxtaren okat i forekomst (Vaks m.fl. 2016). Till exempel har diabetes,
reumatism, astma och allergi okat under hela 1900-talets andra hilft
(Wickman m.fl. 2013). Psykisk ohilsa hos unga, som depressioner och olika
dngestsyndrom, dr ett annat exempel pa sjukdomar som pé senare ar har
okat i Sverige (Socialstyrelsen 2019), liksom olika neuropsykiatriska tillstdnd
(Socialstyrelsen 2017).

Framsteg inom medicin, som forbattrade behandlingsalternativ inom
kirurgi och medicin, har lett till att 6verlevnaden hos unga med langvariga
sjukdomar eller tillstdnd har 6kat (Bjorquist 2016, Porter m.fl. 2017). Innan
1970-talet dog de flesta barn som fick cancer, medan ungefar 85 procent av
dem Gverlever nu for tiden (Barncancerfonden 2019). Sammantaget innebér
detta att fler unga blir aktuella for 6vergangar fran barn- till vuxensjukvard
(Vaks m.fl. 2016).

Samtidigt har flera aktorer pekat pa att det finns problem och risker
i vardens oOvergingar generellt (Socialstyrelsen 2019). Det giller &ven
overgangen fran barn- till vuxensjukvard (Socialstyrelsen 2017), som
kannetecknas av forsdmrad hilsa, 6kat nyttjande av akut sjukvérd, och som
riskerar att leda 6kad dodlighet bland barn och unga med kroniska sjukdomar
(Campbell m.fl. 2016). Att varden bittre behover kunna méta de ungas behov
fore, under och efter 6vergangen frén barn- till vuxensjukvard dr nagot som
dven Patient- och brukarradet vid Vardanalys har tagit upp. Det 4r mot den
hir bakgrunden som Vardanalys har initierat studien.

Forberedd och sedd



20

Inledning

1.1 OMFATTNINGEN AV OVERGANGAR AR SVAR ATT BESKRIVA

Omfattningen och utvecklingen av faktiska 6vergangar i virden ar svar att
beskriva. Det saknas nationell statistik om antal personer med l&ngvariga
sjukdomar eller tillstdind som blir aktuella for overgdng fran barn- till
vuxensjukvérd varje ar. For att fa en uppfattning om omfattningen och dess
utveckling har vi i den hir studien analyserat Socialstyrelsens registerdata
fran Patientregistret (PAR). Vi har sammanstillt hur manga 16-aringar med
en ldngvarig sjukdom eller tillstand (registrerad som huvud- eller bidiagnos)
som har haft en eller flera kontakter med specialiserad 6ppen- eller slutenvard
och som ocksé har haft en motsvarande registrerad kontakt nér de var 20 ar.
En narmare beskrivning av materialet presenteras i bilaga 1.

Vi kan konstatera att antalet 16-aringar med ldngvariga sjukdomar eller
tillstind som har en kontakt registrerad i PAR har 6kat under perioden 2001—
2017. Omkring 30 procent av 16-aringarna har haft fortsatt kontakt med
oppen specialistvard och slutenvéard dven som 20-aringar. Den andelen — 30
procent — har totalt sett legat relativt fast 6ver tid. Andelen skiljer sig daremot
mellan olika diagnosgrupper.

Men den hir redovisningen har flera begransningar. Till exempel saknas
i PAR uppgifter om vardkontakter som ldkare inte har varit involverade i,
vardkontakter i priméarvarden och information om orsaken till kontakterna.
Inrapportering och diagnosregistrering till PAR har dven okat under de
undersokta aren, vilket péverkar statistiken. Baserat pa data fran PAR kan
vi darfor inte uttala oss om hur ménga unga personer som ar aktuella for en
overgang fran barn- till vuxensjukvard till f6ljd av sin langvariga sjukdom
eller tillstdnd. Las mer om detta i bilaga 1.

1.2 RISKER VID OVERGANGAR FRAN BARN- TILL VUXENSJUKVARD

Sverige ir inget undantag nir det giller papekade brister och risker vid
overgdngar (Campbell m.fl. 2016). Socialstyrelsen beskriver varje form av
overgang inom varden som en generell sdkerhetsrisk, eftersom vardens
samordningsansvar dd kan hamna pa patienten (Socialstyrelsen 2015b).
Ungdomsdren ar dessutom en tid for snabb tillvdxt och fysiologiska
forandringar, med viktiga individualiserings- och socialiseringsprocesser.
Den hir tiden innebér en 6kad sdrbarhet for unga i allmanhet, men i synnerhet
for unga personer med lingvariga sjukdomstillstind. Omsesidiga effekter
av langvariga tillstdnd och ungdomars tillvixt och pubertet, psykosociala
och kognitiva utveckling kan fa stor betydelse for hanteringen av tillstandet
(Michaud m.fl. 2004). Obalans i hjirnans mognadsprocess leder till ett
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intensivt kinsloliv, och en langsam mognad av konsekvenstinkande och
impulskontroll. Det forsvarar ofta for den unge att ta ansvar for sin egenvard
och att forstd konsekvenserna av bristande féljsamhet till behandling (Colver
och Longwell 2013). Detta kan alltsa innebéra stora utmaningar for bade den
unga personen med familj och for vardpersonalen.

En viktig aspekt vid den hér tidpunkten i livet 4r ocksé att en del unga
borjar studera pa hogskola eller universitet, eller far jobb, pa annan ort och
av det skilet flyttar. Med f6ljden att de plétsligt ar i ett 14ge i livet nar de ska
skota sig sjalva, utan foraldrarnas stod. Ofta forandras da ocksa det sociala
nitverket med nya vanner, vanor och intressen, exponering for alkohol, tobak
och droger utan foérildrarnas narvaro (Findley m.fl. 2015, Garvey m.fl. 2014,
Hislop m.fl. 2016).

1.3 STUDIENS SYFTE OCH MAL

Trots att folkhédlsan generellt sett har forbéttrats, pekar mycket pé att varden
for personer med langvariga sjukdomar och tillstdnd i allmdnhet, men i
synnerhet for unga personer i den gruppen, behover utvecklas (Socialstyrelsen
2015a). Vardanalys har i tidigare studier lyft fram att vdrden och omsorgen
inte ar organiserad for att moéta patienter med de komplexa behov som en
l&ngvarig sjukdom kan innebéra (Vardanalys 2016 och 2017). Varden behéver
bittre kunna mota de ungas behov fore, under och efter 6vergangen fran
barn- till vuxensjukvarden. Det ar mot den hir bakgrunden som Vardanalys
har initierat studien.

Syftet med studien &r att bidra till att definiera vad som ar viktigt infor,
under och efter 6vergdngen fran barn- till vuxensjukvard ur barns, ungas och
andra involverade aktdrers perspektiv. Malet dr att bidra med kunskap om
vad det &r i 6vergdngen fran barn- till vuxensjukvard som inte fungerar och
hur 6vergéngen kan utvecklas och forbattras. De vergripande fragor som har
vaglett studien ar:

1. Vad siger forskningen om hinder och moéjligheter i 6vergangen fran barn-
till vuxensjukvérd?

2. Vilka erfarenheter har unga, deras nirstdende och vérdpersonal av
overgangar?

3. Vilka atgirder kan forbattra 6vergangen fran barn- till vuxensjukvéirden
ur ungas och andra involverade aktorers perspektiv?
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1.4 DATAKALLOR OCH METOD

Tva huvudsakliga killor har anvénts for att besvara studiens fragor: dels en
litteraturstudie utférd av forskare vid Sahlgrenska Akademin i G6teborg, dels
intervjuer med unga patienter och personal inom den specialiserade barn- och
vuxensjukvérden vid olika sjukhus. Vi har ocksd genomfort ett seminarium
med foretradare for olika patientorganisationer, och anvint registerdata fran
Patientregistret vid Socialstyrelsen.

1.4.1 Litteraturstudie

Litteraturstudien identifierar vad forskningen sédger om framgangsfaktorer
och hinder vid 6vergingar inom varden generellt. Sarskilt fokus ligger pa den
samlade kunskapen om 6vergéngen fran barn- till vuxensjukvard vid varden
av unga med langvariga sjukdomar och tillstand. En avgransning har gjorts
till barn och unga med ldngvariga sjukdomar och tillstdnd under uppvaxtéren,
med olika grader av funktionsnedsittning och i behov av fortsatt uppfoljning
som vuxna.

Studien omfattar nationell och internationell vetenskaplig litteratur
med fokus pé litteraturéversikter samt internationella riktlinjer, och i den
mén de finns, ocksd nationella riktlinjer. Litteraturstudien inkluderar &ven
uppfoljningar och utredningar som har tagits fram av olika myndigheter,
patientorganisationer, professionsforeningar av relevans for omréadet och
andra berdrda organisationer. Vi har ocksi kartlagt information av relevans
pa svenska universitetssjukhus webbplatser.

Litteraturstudien utgar fran sokstringen i studieprotokollet for en
tidigare systematisk litteraturéversikt, en scoping review: "Assessing the
level of evidence on transfer and transition in young people with chronic
conditions” (Acuna Mora m.fl. 2016). Eftersom den 6versikten bara omfattade
vetenskaplig litteratur fram till 2016, genomférdes en kompletterande
sokning fram till 2019, "The scope of research on transfer and transition in
young persons with chronic conditions” (Acuna Mora m.fl. 2019).

1.4.2 Intervjuer och seminarium

Inom ramen for studien har vi genomfort intervjuer med:

« ungdomar som nyligen har gitt 6ver fran barn- till vuxensjukvérd, och i
forekommande fall anhoriga till dem

« véardpersonal som &r involverade i varden av ungdomarna

 foretridare for berérda patient- eller brukarorganisationer.
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Totalt har 31 intervjuer genomforts. Av dessa var 14 med unga personer,
varav tre dar dven en anhorig var med, 13 med vardpersonal och fyra med
foretradare for patientorganisationer. Intervjuernas syfte ar att ge exempel
pa hur 6vergangar sker, och hur de uppfattas av ungdomar och vardpersonal,
samt att komplettera den bild som framkommit i litteraturstudien. Som
illustrerande fallbeskrivningar ger intervjuerna diremot inte en helhetsbild
av hur 6vergéngar fungerar i Sverige.

Patientorganisationer inom berérda omraden hjilpte oss att komma
i kontakt med unga personer att intervjua. Urvalet skedde utifran ett antal
kriterier vi satt upp, som att deras 6vergang skulle ha skett for cirka 1—2 ar
sedan och att vi ville ha representation fran bade stérre och mindre regioner.
Urvalet av intervjuad vardpersonal har ocksa skett utifran kriteriet att dessa
ska finnas pa olika sjukhus i bide storre och mindre regioner. De intervjuade
finns vid specialistkliniker som vénder sig till barn och vuxna, eftersom
personer med mer omfattande behov har kontakt med dessa kliniker.

Intervjuernas fokus ar vad unga siger om hur 6verforingen fungerar,
vilka brister de ser, vad de tror kan forbattras och pé vilket sétt. Intervjuerna
ar semistrukturerade, vilket innebidr att de dr genomférda utifrdn en
intervjuguide, med i forviag formulerade fragor. Minnesanteckningar med
stod av inspelade samtal har forts under intervjuerna, vilka har bearbetats
och analyserats utifran ett antal identifierade teman i efterhand. Intervjuerna
ar en rik kélla for kvalitativa analyser som syftar till att fordjupa forstaelsen
for hur 6vergdngar fungerar. I detta fall sarskilt sa, eftersom det har varit
mojligt att ha relativt ldnga samtal med intervjupersonerna och att stilla
uppfoljande fragor dar behov har funnits.

Intervjuerna har kompletterats med ett seminarium med foretradare for
olika patientorganisationer. Mélet med seminariet var att fa viktiga inspel
till och perspektiv pa hur 6vergéngar fran barn- till vuxensjukvard fungerar
och kan forbattras, men pé 6vergripande nivé snarare an individniva. Under
seminariet diskuterades bland annat f6ljande fragor:

« Hur fungerar 6vergangar i dag och hur kan de forbéttras?
« Vilka goda exempel finns runt om i landet?

1.5 URVAL OCH AVGRANSNINGAR

Studien definierar kronisk sjukdom i termer av sjukdomar som en person
har under sin livstid, eller under en mycket lang tid. Det omfattar ett stort
antal diagnoser och tillstind som diabetes, astma och allergier, cancer,
reumatism samt fetma. Denna definition anvinds av Myndigheten for vard-
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och omsorgsanalys (Vardanalys 2014), Socialstyrelsen (Socialstyrelsen 2017)
och Socialdepartementet (Socialdepartementet 2014).

Dessa diagnoser och tillstdind kan vara ldmpliga att folja upp var
for sig. For intervjuerna i studien har fdljande avgrdnsning till ett antal
vanligt forekommande sjukdomar och funktionsnedsittningar i den unga
befolkningen gjorts:

« astma och allergi
e reumatism
« neuropsykiatriska funktionsnedséttningar.

1.5.1 Skillnad mellan begreppen transition och transfer

I frdga om forandrings- och utvecklingsprocesser ar en viktig distinktion
att forhalla sig till den mellan begreppen transition och transfer, som bada
anviands inom litteraturen. Transition avser i sammanhanget en process som
unga med ldngvariga tillstind genomgar nér de forbereds att ta ansvar for sitt
liv och sin hilsa infér vuxenlivet. Detta kan jimforas med svenskans Gverging.
Transfer ar en hindelse, eller en serie hindelser, nir unga med langvariga
tillstdnd 6vergar fran barn- till vuxensjukvarden for sin vard och uppféljning
(Knauth m.fl. 2006). Detta kan jamforas med 6verforing pa svenska.

En ménniskas livscykel kannetecknas av flera s& kallade transitioner, vilka
innebér en overging frén ett tillstdnd till ett annat. De kan vara relaterade
till utveckling (fran barn till att bli vuxen), hédlsa och sjukdom, situation (att
borja studera, jobba, bli fordlder, ga i pension) och organisation (till exempel
att byta vardgivare). Gemensamt for transitioner ar att de medfor en 6kad
sarbarhet, som utmanar identiteter och kriaver dndrade beteenden eller
vanor (Meleis m.fl. 2000). Utgangspunkten i var studie dr den héndelseserie
i och med vilken unga med léngvariga tillstdnd 6vergar fran barn- till
vuxensjukvard, men dven i den utvecklingsrelaterade transitionen. Aven om
detta star ndrmare det svenska begreppet 6verforing, har vi valt att anvinda
begreppen Overgingar och Gvergdngsprocess i var rapport. Skilet ar att
Overgang ir ett etablerat och ofta anvint begrepp i svenska diskussioner om
det aktuella problemomréadet.

1.5.2 Avgransning till hélso- och sjukvard

I den hir studien har vi bara granskat forutséattningarna for 6vergéngar inom
den hilso- och sjukvérd som faller inom ansvarsomradet for landstingen.
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Sedan januari 2019 har samtliga landsting ett regionalt utvecklingsansvar
(rskr. 2017/18:418) vilket har medfort att samtliga landsting har tagit
namnet region. Det har dock inte gjorts motsvarande begreppsandringar i
lagstiftningen och det juridiska ansvaret for hilso- och sjukvarden har inte
forandrats. I denna rapport anvidnder vi darfor genomgiende begreppet
landsting for att inte foregi eventuella lagindringar. Vi dr medvetna om att for
unga personer kan en 6vergang omfatta fler relationer 4n de som &r aktuella
inom hilso- och sjukvarden. Viktiga delar som beror gruppens livssituation
och allminna utveckling géller till exempel socialtjanst och skola, men dven
socialforsdkring och arbetsliv. Vi konstaterar att de verksamheter inom
socialtjanst, skola, socialforsdkring och arbetsliv som omfattar mélgruppen
for den hir studien, berdr stora och ofta komplicerade omraden. Komplexiteten
och storleken pa verksamheterna ifraga medfor darfor att de fortjanar att
belysas i siarskilda utredningar och presenteras i egna rapporter.

1.6 RAPPORTENS DISPOSITION

Kapitel 2 beskriver de forutsattningar som galler vid 6vergéng, hilso- och
sjukvardens skyldigheter mot unga och skillnaderna i ungas relation till barn-
respektive vuxensjukvard. Kapitel 3 innehéller olika aktorers perspektiv pa
overgéngar. I kapitel 4 beskriver vi olika insatser for att forbattra 6vergéngar
som kommer fram i litteraturen och i vara intervjuer. Kapitel 5 innehéller vara
slutsatser. Vi ldmnar ocksé ett antal rekommendationer till regeringen och
berorda aktorer i rapportens avslutande kapitel 6.
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Forutsattningarna for évergangar
fran barn- till vuxensjukvard

Kapitlet beskriver inledningsvis vilka grundldggande principer och krav
som géller vid vard av barn och unga. Bland annat ska barnets bista sittas i
framsta rummet. Utifrdn alder och mognad och vad saken giller ska barnet
goras delaktigt, f4 anpassad information och mgjlighet att besluta i vissa
frdgor om sin vard. Kravet pd god vard innebar ocksé krav pé bland annat
trygghet, kontinuitet och sikerhet.

Stodet till barn och unga kommer frén olika verksamheter i hédlso- och
sjukvéirden, beroende pa exempelvis alder, diagnos eller tillstind, samt
vardens organisering och utbud i olika landsting eller regioner. Skillnader
finns i ungas relation till barn- respektive vuxensjukvard. Relationerna med
barnsjukvéirden beskrivs som mer personliga och tillitsfulla, medan de i
vuxensjukvarden upplever sig bli mer osynliga. Samtidigt anser vissa unga att
vuxensjukvarden ser dem som sjilvstindiga personer, medan barnsjukvérden
ar mer fordldracentrerad. Skillnader mellan barn- och vuxensjukvard finns
aven i resurser och personaltithet.

Vidare konstateras att det i praktiken oftast dr kronologisk alder och
inte mognad eller andra aspekter av ungas behov som avgor nir 6vergingen
sker i Sverige. I litteraturen rader konsensus om att 6vergang ska ske nir
unga ar medicinskt stabila, medan uppfattningen om optimal kronologisk
dlder varierar. I litteraturen framtrider ocksd en okande efterfrigan pa
riktlinjer och rekommendationer for 6vergang, vilket ar fallet ockséa i Sverige.
Avslutningsvis pekas det pa svarigheterna att utvardera 6vergdngsprogram.
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Férutsdtningarna fér dvergangar frén barn- till vuxensjukvérd

2.1 HALSO- OCH SJUKVARDENS SKYLDIGHETER MOT UNGA | VARDEN

Hilso- och sjukvardens skyldigheter mot patienter anges bland annat i hdlso-
och sjukvérdslagen, patientlagen och patientsidkerhetslagen (hélso- och
sjukvérdslag (2017:30) (HSL), patientlag (2014:821) (PL), patientsikerhetslag
(2010:659) (PSL)). Generellt giller dessa regler for alla patienter oavsett
grupp, och foljaktligen dven barn och unga. Det finns dven bestimmelser som
specifikt reglerar situationer som géller barn och unga.

Malet med hilso- och sjukvérden ar enligt lagstiftningen god héalsa och
vard pa lika villkor for hela befolkningen. Varden ska ges med respekt for alla
manniskors lika virde och for den enskilda minniskans vardighet. Den som
har det storsta behovet av hilso- och sjukvard ska féa foretréde till varden (3
kap. 1 § HSL, 1 kap 6 § PL). Det innebér bland annat att alla patienter oavsett
alder ska ha samma mgjligheter till siker och kontinuerlig vard pa lika villkor
oavsett bostadsort, diagnos eller virdgivare (prop. 1981/82:97). Halso- och
sjukvardsverksamheten ska bedrivas sa att kraven pa god vard uppfylls (5
kap. 1 § HSL). Med det avses bland annat foljande:

« Varden ska vara av god kvalitet. Bland annat ska varden hélla en god
personell och materiell standard, alltsa bedrivas av personal med adekvat
utbildning (prop. 1981/82:97). En vird av god kvalitet ska ocksd vara
jamlik, jamstalld och tillgdnglig (prop. 2016.17:43).

« Varden ska tillgodose patientens behov av trygghet, kontinuitet
och sikerhet. Detta avser bland annat att virden ska tillgodose en
god omvérdnad och vara anpassad till den enskilda patientens sérskilda
forhallanden. Kontinuitet avser att hilso- och sjukvarden boér skapa
forutsattningar for patienter som far behandling som kraver flera
vardbesok att oftast fa traffa samma ldkare, men det ar inte ett uttryckligt
lagkrav (prop. 1981/82:97, se dven prop. 2013/14:106). Med sikerhet
menas i princip patientsikerhet. Det anges att vilket behov enskilda
patienter har av en sarskild lakare med ett tydligt definierat ansvar for
kontinuitet, samordning och patientsikerhet i hog grad beror pa vilken
patientkategori det dr friga om. Lagstiftaren menar att patienter med
langvariga sjukdomstillstind, patienter med livshotande tillstand eller
patienter inom den palliativa varden, patienter med multipla problem
och patienter med bristande autonomi uppenbarligen har ett storre
behov dn andra patientkategorier av att en sirskild likare foljer deras
sjukdomsutveckling, samordnar olika insatser och ger patienten den
information som patientens tillstand kraver (prop. 2005/06:115).
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« Varden ska bygga pa respekt for patientens sjilvbestimmande
och integritet. Det innebidr att varden ska ha en medmaénsklig och
forstdende inriktning och att patienten har ritt till en okrankt virdighet
och integritet. Atmosfiaren ska préglas av samférstdnd och samverkan

(prop. 1981/82:97).

Av forarbetena framgar ocksé att med god véard avses att varden ska priglas
av en helhetssyn pa den enskildes forhéllanden, for att sjukvarden s& langt
det ar majligt och lampligt ska grundas pa goda kunskaper om den enskildes
forhallanden. Har ingér inte bara patientens rent medicinska behov utan &ven
faktorer som patientens sociala situation, arbetsforhallanden, utbildning och
kulturella bakgrund (prop. 1981/82:97).

Ilagstiftningen finns dven krav pa att insatser inom varden ska samordnas
pé ett &ndamalsenligt sitt (6 kap. 1 § PL, prop. 2005/06:115). Det finns &ven
krav pa att en fast vardkontakt ska utses om patienten begir det, eller om det
ar nodvandigt for att tillgodose patientens behov av trygghet, kontinuitet,
samordning och sidkerhet (6 kap. 2 § PL). Bestimmelsen innebar att patienten
ska fa en tydligt utpekad person som ska bista och stodja i kontakterna med
véarden och hjilpa till att samordna vardens insatser (prop. 2009/10:67 s. 62).
Funktionen bor dven kunna hjalpa till med att informera om vardsituationen,
formedla kontakter och vara kontaktperson for andra delar av hilso- och
sjukvarden och for socialtjansten samt andra berorda myndigheter nar
det behovs (prop. 2009/10:67). Vid eventuell egenvird ska patientens
medverkan utga fran patientens onskemal och individuella forutsattningar
(5 kap. 2 § PL).

2.1.1 Vissa sdrskilda bestammelser rér barn

Utover de bestimmelser som giller for patienter generellt finns vissa sarskilda
bestammelser som ror barn. Bland annat stélls det krav pd att nér hilso- och
sjukvard ges till ett barn sa ska man sirskilt beakta barnets basta. Det finns
ocksa sidrskilda krav pa att information till barnet ska anpassas, att barnet
ska goras delaktigt och att barnets instéllning ska tillmitas betydelse utifrén
alder och mognad. Detta beskrivs mer utforligt i nésta avsnitt.

Det kan dven ndmnas att Varldshalsoorganisationen (WHO) tagit fram
ett ramverk for siker vard av barn och ungdomar. Ramverket har utvecklats
med tanke pa att ungdomars behov skiljer sig frdn vuxnas, och i syfte att
sidkra deras ritt till basta uppnaeliga hélso- och sjukviard (WHO, 2018 och
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Artikel 24, barnkonventionen). Ramverket ar tankt att kunna anvindas som
en viagledning nir olika typer av stoddokument tas fram pa nationell niva for
héilso- och sjukvérden.

2.1.2 Ungas delaktighet och integritet i varden

Det som giller sdrskilt om barn och unga i hélso- och sjukvarden bygger pa
grundlaggande principer om bland annat barnets basta och barnets ratt till
delaktighet, som i sin tur har flera underliggande bestdndsdelar. Dessa &ar
barnets ritt till information, ratt att komma till tals och bli lyssnat pa samt
ratt till inflytande och sjdlvbestimmande (Socialstyrelsen, 2015).

Principen om barnets bista kommer till uttryck bade i Forenta
nationernas konvention om barnets rittigheter (barnkonventionen) och i var
nationella lagstiftning. Sverige ratificerade barnkonventionen redan 1990 och
flera bestimmelser om till exempel vardgivares skyldigheter gentemot barn i
svensk lagstiftning bygger pa de principer som konventionen anger. Fran och
med januari 2020 galler barnkonventionen som lag i Sverige (SFS 2018:1197).
Syftet med det ar bland annat att fortydliga att domstolar och rittstillimpare
ska beakta de rittigheter som foljer av barnkonventionen (prop. 2017/18:186).

Vid alla atgérder som ror barn ska, enligt barnkonventionen, i férsta hand
beaktas vad som bedoms vara barnets basta (Artikel 3, barnkonventionen).
I nationell lagstiftning kommer principen till uttryck bland annat i
fordaldrabalken och patientlagen (6 kap. 2a § foridldrabalk (1949:381) (FB), 1
kap. 8 § PL). Enligt barnkonventionen ska det ocksa tillforsidkras att det barn
som ar i stand att bilda sina egna asikter har rétten att fritt uttrycka dessa
i alla fragor som ror barnet, och barnets asikter ska tillmatas betydelse i
enlighet med alder och mognad (Artikel 12, barnkonventionen).

Anpassad till ett hédlso- och sjukvardssammanhang finns denna princip
delvis i patientlagen som anger att nir patienten ar ett barn ska barnets
instéllning till den aktuella varden eller behandlingen sé langt som mojligt
klarlaggas. Barnets instillning ska tillmitas betydelse i forhéllande till
hens élder och mognad (4 kap. 3 § PL). En viktig utgdngspunkt ar ocksé
bestimmelsen om att vard och behandlingsatgirder i mojligaste mén ska
utformas och genomforas i samrad med den unga personen (5 kap. 1 § PL).

Vérdnadshavarens delaktighet och inflytande vid Gvergéngar bygger pa
bestimmelsen i fordldrabalken om vardnadshavarens ritt och skyldighet
att bestdimma i frigor om barnets personliga angeldgenheter (se 6 kap. 11 §
FB). I takt med barnets stigande lder och utveckling ska vardnadshavaren
ta allt storre héansyn till barnets synpunkter och 6nskemal. Av hiansyn till
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barnets bista kan det dven forekomma att vissa uppgifter inte ldmnas ut
till vdrdnadshavare oavsett barnets alder (se 12 kap. 3 § offentlighets- och
sekretesslag (2009:400) (OSL) och prop. 2008/2009:150). Barns och ungas
rétt till ett privatliv enligt barnkonventionen kopplas i varden ocksé till ratten
till sekretess (Artikel 16, barnkonventionen och Unicef 1989).

Innebdrden av dessa bestimmelser ar att de barn och ungdomar som har
tillracklig mognad for att tillgodogora sig relevant information och 6verblicka
konsekvenserna av sitt beslut i en viss vardfréga, ocksa har ratt att sjdlva
bestimma i den aktuella fragan. Den unga patienten tillerkinns alltsa inte
bara medbestammande, utan sjilvbestimmande, om hen har uppnatt den
mognad som anses behovas i den enskilda situationen. Det géller adven i
sekretessfragan.

Aven vad giller delaktighet och integritet finns det bestindsdelar i
den tidigare nimnda bestimmelsen om god vard som aktualiseras vid
overgangar, bland annat nir det giller respekt for patientens integritet och
sjalvbestimmande (5 kap. 1 § HSL). Det innebdr bland annat skyldighet
att informera patienten om hens hilsotillstind, behandlingsmdjligheter
och att patienten far mgjlighet till samrad om vard och behandling (prop.
1981/82:97).

Delaktighet i varden kréaver ocksa information och kunskap, och darfor
ar det viktigt med anpassning till de ungas individuella forutsittningar.
Enligt lagen ska information lamnas och anpassas utifrdn bland annat 4lder,
mognad, erfarenhet, spraklig bakgrund och individuella forutséattningar (3
kap. 6 § PL). Den som ger informationen ska sa langt det &r mojligt forsdkra
sig om att mottagaren har forstatt innehéllet i och betydelsen av den lamnade
informationen. Om det behdvs med hinsyn till mottagarens individuella
forutsittningar eller om hen ber om det, ska informationen lamnas skriftligen
(3 kap. 7 § PL).

Unga ska fa mdjlighet att i god tid aktivt delta i forberedelserna infor
overgangen frdn barn- till vuxensjukvird, och f& information om de
forandringar 6vergdngen medfor (WHO 2018).

2.2 BARN OCH VUXNA FAR STOD FRAN OLIKA VERKSAMHETER
| HALSO- OCH SJUKVARDEN

Halso- och sjukvérden arbetar i huvudsak med att medicinskt forebygga,
utreda och behandla sjukdomar och skador. Ofta behover hélso- och
sjukvarden samverka med andra aktorer, som skolan eller socialtjansten for
att bidra till den enskilda personens hilsa (Socialstyrelsen 2019).
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Personer med léngvariga sjukdomar eller tillstind fir stod frén olika
verksamheter i hilso- och sjukvarden. Var i varden en person fir insatser
och stod beror pé alder, diagnos eller tillstdind samt hur omfattande besvar
personen har. Det kan ocksd bero pd hur barn- eller vuxensjukvérden
organiseras i olika landsting eller regioner, samt vilket utbud av verksamheter
som finns dar.

Barn och unga kommer framst i kontakt med barnhélsovird samt
skolhdlsovard (som i dag motsvaras av begreppet elevhilsan), vard-
centraler eller motsvarande, barn- och ungdomspsykiatri, barn- och
ungdomshabilitering och barn- och ungdomsmedicinska mottagningar.
Barnhilsovarden och elevhélsan arbetar i forsta hand forebyggande med
aterkommande kontroller av barn, och har mdjligheter att uppticka vilka
barn eller fordldrar som kan behova stod under barnets fortsatta utveckling.
Vérdcentralerna ar basen i primérsjukvéirden. Pa vardcentralen sker allt fran
hilsokontroller till behandlingar av vanliga sjukdomar, som halsfluss och
kroniska sjukdomar (Socialstyrelsen 2019).

Personer som har behov av en mer specialiserad vérd far ofta stéd vid
barn- respektive vuxenkliniker eller specialistmottagningar pa eller utanfér
sjukhus. Det kan till exempel rora sig om barnkliniker eller kliniker som
specialiserar sig pad sadrskilda sjukdomar, som reumatologi, diabetes eller
cancer. Barn- och ungdomsmedicinska mottagningar (BUMM), utreder och
behandlar barn och ungdomar inom exempelvis neuropsykiatri, astma och
allergi, fetma, mag-, och tarmsjukdomar, samt psykosomatiska sjukdomar
och funktionsnedséttningar (Socialstyrelsen 2019).

Barn- och ungdomspsykiatrin (BUP) &r en specialistverksamhet
inom hilso- och sjukvirden som ska erbjuda stéd och behandling for
barn och ungdomar som har psykiska problem (Socialstyrelsen 2019).
For vuxna personer som har behov av stéd finns det vuxenpsykiatriska
specialistmottagningar. Barn- och ungdomshabiliteringen, respektive
vuxenhabilitering dr verksamheter som ger rad, stod och behandling till
personer som har en omfattande och varaktig funktionsnedsattning, for att
de ska kunna leva ett sé sjidlvstandigt liv som mojligt (Socialstyrelsen 2019).

2.3 UNGA UPPLEVER SKILLNADER MELLAN BARN- OCH
VUXENSJUKVARD

Flera studier har beskrivit skillnaderna mellan barn- och vuxensjukvérd. Unga
beskriverrelationerna med barnsjukvarden som mer personliga och tillitsfulla.
I vuxensjukvérden kan de uppleva sig bli osynliga, med en distanserad milj6
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och mindre personliga relationer (Hilliard m.fl. 2014, Lundin m.fl. 2008,
van Staa m.fl. 2011). A andra sidan upplever en del unga att vuxensjukvérden
behandlar dem som sjdlvstindiga personer, som ska ta ansvar for sin egen
hilsa och vard, medan barnsjukvirden dr mer fordldracentrerad (Ritholz
m.fl. 2014).

Den fysiska vardmiljon pa vuxenmottagningen kan uppfattas som steril
och skrimmande. Den starka kontrasten frén att dela vintrum med yngre
barn och bebisar till att nu sitta i vintrummet tillsammans med &ldre patienter
upplevs ofta som obekvim av manga unga (Crawford m.fl. 2019, Heery m.fl.
2015). Moten med dldre personer i vintrummet som de upplever som mycket
sjukare an vad de sjdlva dr orsakar oro infér framtida komplikationer, vad som
kanske kommer att ske i framtiden. Samtidigt kinner manga unga att de inte
hor hemma i barnsjukvarden (Hilderson m.fl. 2013).

Det finns dven skillnader mellan barn- och vuxensjukvard i resurser och
personaltithet. I en rapport utgiven av Svensk forening for sjukskoterskor
i diabetesvard (SFSD) i samverkan med Svensk sjukskéterskeforening (SSF
u.d.) ger man rekommendationer for det antal patienter som det ar rimligt
for en diabetessjukskoterska pa heltid att ansvara for. Antal patienter
per sjukskéterska skiljer sig mellan barn- och vuxensjukvard. Rapporten
rekommenderar 70 patienter med typ 1 diabetes per diabetessjukskoterska
inom sjukhusansluten diabetesvard for barn. For vuxna patienter inom
motsvarande vard berdknas ledtalet till 200 patienter per sjukskoterska.
Svensk sjukskoterskeforening menar att detta kan ses som ett exempel pa
att bade faktisk tillgdng och forviantningar pa resursatgang skiljer sig mellan
barn- och vuxensjukvérd, vilket hogst sannolikt dven férekommer inom andra
langvariga tillstand (SSF u.4.).

2.4 ALDER - INTE MOGNAD - AVGOR NAR EN OVERGANG SKER

Unga i Sverige gar som regel 6ver till vuxensjukvird nir de fyller 18 ér,
ofta utan hénsyn till andra faktorer &n kronologisk alder. Detta motsvarar
aldersgransen for pediatrisk vard i Sverige, som internationellt varierar fran 12
till 24 ar (Yassaee m.fl. 2019). Internationella riktlinjer anger sdllan en idealisk
kronologisk alder for 6vergang. 1 stillet foresprakas diar ungdomskliniker som
till exempel omfattar &ldersspannet 15—25 ér, eller sdrskilt stod infor och i
samband med 6vergdng (Mazur m.fl. 2017, White m.fl. 2018). Detta drilinje med
en vidare definition av ungdomsaren som 10—24 ar, i stillet for det traditionella
10—19 ar (Sawyer m.fl. 2018), som ocksa far st6d i modern neurobiologisk
(Colver och Longwell 2013) och utvecklingspsykologisk forskning (Arnett
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2000, Arnett m.fl. 2014, Rosen m.fl. 2003). Generellt tycks det rdda konsensus
om att 6vergdng ska ske d& unga ar medicinskt stabila, medan uppfattningen
om optimal kronologisk alder varierar. Utvecklingsaspekter, som mognad,
tillmits storre betydelse (Yassae m.fl. 2019).

I Sverige ar det ovanligt med verksamheter som riktar sig till ett bredare
dldersspann av unga. Ett undantag dr ungdomsmottagningar for unga i
aldern 12—25 ar. Fokus for dessa &r ofta sexuell hélsa och ungas rittigheter
(Foreningen Sveriges ungdomsmottagningar, u.d.), men inte specifikt
utifrdn behoven hos unga med langvariga sjukdomstillstind. Sedan boérjan
av 1990-talet har dven sirskilda GUCH-mottagningar (Grown up with
congenital heart disease) for unga med medfodda hjartfel funnits i Sverige.
Sachsska barnsjukhuset i Stockholm har en enhet for unga med langvariga
sjukdomar. Det finns ocks& mottagningar for uppfoljning av unga 6ver 18 ar
som behandlats for cancer som barn, och mottagningar fér unga vuxna med
psykisk ohélsa, i aldern 18—29 ar.

Dessutom finns det enskilda projekt riktade till en bredare aldersgrupp av
unga, som “Sillsynt 6vergang” for unga med sillsynta diagnoser (Juran, 2017),
och ”Transition” for unga med autismspektrumtillstand eller ADHD i aldern
17—24 ar (Center of Neurodevelopmental Disorders, 2018). Projekt Stepstones
(Swedish transition effects project supporting teenagers with chronic medical
conditions) vid Goteborgs universitet, ar en randomiserad kontrollerad studie,
med syftet att utviardera effekten av ett personcentrerat 6vergdngsprogram for
unga med ladngvariga sjukdomstillstdnd. Ett av dess mél &r att gora unga till
aktiva partner vid 6vergangen till vuxensjukvard. Stepstones ar generisk som
idé, men genomfors i ett forsta steg inom gruppen unga med medfodda hjartfel
(Acuna Mora m.fl. 2017).

2.5 RIKTLINJER FOR OVERGANGAR EFTERFRAGAS

Historiskt har hilso- och sjukvard organiserats utifran att barnsjukvarden
ansvarar for overgangar. Med tiden har fokus flyttat mot ett delat ansvar
mellan barn- och vuxensjukvard (White m.fl. 2018). Internationella riktlinjer
for att stédja unga infor och under Gvergéingen till vuxensjukvarden har
funnits sedan 1990-talet (Blum m.fl. 1993). Sedan dess har flera allmdnna
riktlinjer och rekommendationer for overgingar vid ldngvariga tillstand
publicerats i USA (Rosen m.fl. 2003, White m.fl. 2018) och i Europa (Mazur
m.fl. 2017, NICE 2016), men inte i Sverige.

Patienter, deras nérstdende och vardpersonal efterfragar forutsattningar
for kontinuitet i vairden och delaktighet for unga i en kanslig fas i livet.
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Som stdd for en sddan utveckling foreslas, i litteraturen och i intervjuer, en
overgangspolicy eller riktlinjer for olika sjukdomstillstind. Fordelen med
riktlinjer ar att de kan klargéra insatser, roller och ansvar utifran olika
vardbehov, vilket kan leda till bittre kontinuitet och en mer jimlik och
kvalitetssdkrad vard (Anell, 2013).

Litteraturen visar pa ett 6kande behov av och efterfrdgan pa riktlinjer
och rekommendationer eller policyer for 6vergang under senare tid. Den
har sortens oOvergingsstrategier, med gemensamma utgangspunkter for
aktorer inom barn- och vuxensjukvard, baseras framfor allt pa beprévade
erfarenheter och i mindre utstrickning pé vetenskaplig evidens. Ofta
beskriver de optimala forutsittningar eller grundlidggande insatser for
overgang (Foster m.fl. 2017).

European Academy of Pediatrics (EAP), en forening for specialister i
pediatrik med medlemmar frén mer 4n 40 lidnder, foreslar en ordnad och
dokumenterad 6vergangspolicy som involverar alla aktorer, fran vardpersonal
till unga och deras narstaende (Mazur m.fl. 2017). Det ses som avgorande for
en framgangsrik 6verging. I USA pagér, pa uppdrag av den icke vinstdrivande
organisationen The National Alliance to Advance Adolescent Health, ett
arbete for genomforande utifran sex steg av stod i 6vergéngen, det s& kallade
”Six Core Elements of Health Care Transition™ 2.0”. Dessa ir att skapa en
overgangspolicy, bedoma och utvirdera den unges kunskap, egenvardsformaga
samt “fardighet” for Overging, planera och genomféra overgangen, och
integrera virden med vuxensjukvird (White m.fl. 2018). Liknande initiativ
i Storbritannien beskriver centrala komponenter i riktlinjerna samt vad
unga och deras nirstdende kan vinta sig for stod vid overgangen. Utveckling
av en gemensam overgingspolicy kan ocksd medféra behov att fordndra
ansvarsforhéllanden i organisationen av hélso- och sjukvard for unga innan
de fyller 18 ar, och for unga efter 6vergangen, inklusive en samlad budget for
specifika vardformer (NICE 2016, White m.fl. 2018).

2.5.1 Utformning av riktinjer och rekommendationer varierar

Det finns en variation i hur riktlinjer, rekommendationer och standarder for
overgangar dr utformade. En jaimforelse av NOBAB:s "Nordisk standard for
ungdomars rattigheter vid 6vergdng fran barnsjukvard till vuxensjukvard”
med American Diabetes Associations (ADA) rekommendationer,
rekommendationer fran EAP och det brittiska National Institute for Health
and Care Excellence (NICE) riktlinjer visar tydliga skillnader. NOBAB:s
standard ar av mer 6vergripande karaktir, dar de ungas rattigheter slas fast
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i 6 punkter. ADA:s rekommendationer géller 6vergéngar for diabetes. En del
av rekommendationerna ar tydligt specificerade och anpassade for diabetes,
medan 6vriga rekommendationer dr mer generella och skulle dven kunna
gilla for personer med andra sjukdomar. NICE olika rekommendationer ir
inte diagnosspecifika och tdcker manga olika faktorer som &r kopplade till
overgangen. Aterkommande inslag i olika riktlinjer och rekommendationer for
Overgédngar ar, oavsett dokument, bland annat betydelsen av att unga, deras
anhoriga och vardpersonal tillsammans deltar i planeringen for Gvergang,
samt kontinuitet och tillginglighet i varden.

Exempel pa rekommendationer i riktlinjer fran NICE ar att det bor
kontrolleras att den unga finns registrerad for medicinsk uppféljning, att det
ska finnas en namngiven person (till exempel en sjukskéterska) som bland
annat ska koordinera virden vid 6vergangen for unga, att unga ska fa fragan
hur de vill att fordldrarna och vardgivarna ska vara inblandade i 6vergangen,
att unga som vill ska fa kontakt med peer support-grupper, och att nagon bor
vara ansvarig for att utveckla 6vergangspolicys (NICE 2016).

Exempel pad rekommendationer fran ADA ar:

e Vardgivare inom barnsjukvarden som arbetar tillsammans med patienten
och familjen bor forbereda tondringen som haller pa att utvecklas for
den kommande Gvergingen i virden minst 1 ir innan Gvergingen till
vuxensjukvarden, troligtvis under de tidiga tonéren.

« Virden méste vara individualiserad och utvecklingsmassigt ldmplig, med
tonvikt pa att patienten ska folja egenvarden av diabetes och konsekvent
anvianda glukossidnkande medicin for att forhindra akuta och léngsiktiga
komplikationer fran diabetes (Peter m.fl. 2011).

EAP rekommenderar en strukturerad, dokumenterad Gverforingspolicy som
involverar alla aktérer som ar inblandade i 6vergéngsprocessen. En avgorande
komponent for framgéngsrik 6vergang ar, enligt EAP, att virdpersonal frén bide
barn- och vuxensjukvard, men &ven unga och deras nirstaende, dr delaktiga i
processen (Mazur m.fl. 2017). EAP géar i sina rekommendationer in pa vikten av
kontinuitet och tillganglighet, och understryker bland annat att alla unga med
ldngvariga sjukdomar och tillstdnd, har rétt till en 6vergédng som garanterar
kontinuitet i medicinsk vard och sékerstiller en god livskvalitet (EAP 2019).

I overensstaimmelse med i Sverige lagreglerade omraden, framfor allt
bestammelserna i HSL och PL, slar NOBAB:s standard for 6vergéngar fraimst
fast vardgivarnas skyldigheter mot unga i varden, och tar upp féljande
punkter:
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1. Kontinuitet. Ungdomar i behov av vard pa grund av sjukdom och/eller
funktionsnedsittning har ratt till kontinuitet i hdlso- och sjukvérden.

2. Forberedelse. Ungdomar har ritt att i god tid aktivt delta i forberedelser
vid 6vergangen till vuxensjukvarden.

3. Information. Ungdomar har ritt till information om vad de férandringar
innebér som 6vergingen till vuxensjukvarden medfor.

4. Medbestiammande. Ungdomar har ritt att medverka i alla beslut som
fattas i 6vergangen till vuxensjukvarden.

5. Respekt och integritet. Ungdomars integritet ska respekteras i
samband med 6vergédngen till vuxensjukvarden.

6. Kvalificerad personal. Personal som 6vertar vird och behandling av
ungdomar ska ha utbildning och kompetens for detta (NOBAB u.4).

Internationellt finns det diagnosspecifika rekommendationer och riktlinjer for
overgédngen till vuxensjukvérd inom till exempel diabetes (Peters m.fl. 2011,
Cameron m.f.1 2014, Crowley m.fl. 2011), och juvenil reumathoid artrit (Foster
m.fl. 2017). Men sédana diagnosspecifika rekommendationer och riktlinjer
ar mer utformade som verktyg eller checklistor, som for epilepsi (American
Epilepsy Society 2019).

De diagnosspecifika riktlinjerna i Sverige dr mer overgripande jamfort
med riktlinjer i till exempel USA. I Socialstyrelsens nationella riktlinjer
for vard vid epilepsi (Socialstyrelsen 2019) rekommenderas exempelvis
“Strukturerat arbetssitt vid 6vergang fran barn- till vuxensjukvird” som
atgird, utan att det nirmare beskrivs vad det innebar.

I Sverige finns det bara enstaka och tdmligen Gvergripande lokala
riktlinjer for Gvergangar, exempelvis for typ 1 diabetes (Region Norrbotten,
2018), urologiska sjukdomar (Sahlgrenska universitetssjukhuset, 2017), och
habiliteringsverksamhet (Vistra Gotalandsregionen, 2017). Ett annat exempel
pa det ar att Centrum foér reumatologi har arbetat med ett vardprogram
for barn med reumatism som bland annat innebir att arbetet kopplat till
overgangen ska starta redan nar barnet ar runt 12—13 ar (Sawalha m.fl. 2018).

2.6 UTVARDERA EFFEKTER AV OVERGANGSPROGRAM AR KOMPLEXT

Det ar viktigt att vara medveten om att 6vergangsprogram ar att betrakta som
komplexa interventioner, vilket leder till utmaningar nar forskningsresultat
om dess effekter ska tolkas. Komplexa interventioner ar en mangfacetterad
process dir flera komponenter samverkar (eller inte samverkar). I ett
6vergingsprogram kan det till exempel handla om att en 6vergangskoordinator

Forberedd och sedd

39



40

Férutsdtningarna fér dvergangar frén barn- till vuxensjukvérd

kombinerar flera olika virdkomponenter som syftar till att stdrka unga och
gora dem mer delaktiga i varden, for att forbereda dem infor vuxenlivet
och 6vergingen till vuxensjukvirden. Inom ramen for forskningsprojekt
utvirderas dessa komponenter i en komplex sjukvardsmiljo samt i sociala
miljoer dir det finns en méngd komponenter som samverkar och har betydelse
for resultatet (Craig m.fl. 2008).

Overgangsprogram har dessutom ofta flera interaktiva komponenter och
kraver som regel beteendefériandringar hos bade sjukvardpersonalen som
levererar vardkomponenterna och personer som tillhér malgruppen. Darfor
ar det en utmaning att tolka effekten av vissa virdkomponenter i ett program
som har levererats i samband med Gvergangen. Det ar till exempel svéart att
avgora om resultatet verkligen ar kopplat till levererade vardkomponenter
i programmet. Det dr ocksd problematiskt att ta stéllning till vilka
komponenter som ar effektiva, och om de ar effektiva i sig eller i kombination
med andra komponenter och faktorer. Programmets funktionalitet och brister
ar kontextberoende. Ett sitt att ndrma sig en forstdelse bakom mekanismerna
i en komplex intervention ar att genomféra en processutviardering (Moore
m.fl. 2015). Men an sé lange har inte ménga sddana utviarderingar gjorts nar
det giller 6vergangsprogram for unga med ldngvariga tillstand.

En viktig aspekt dr ocksd det hdlsoekonomiska perspektivet. Fa studier
har utvirderat kostnaden och den eventuella nyttan av 6vergangsprogram,
vilket ar en brist. Det dr i sammanhanget viktigt att ocksa peka pa vikten
av att studera organisationens funktionalitet mer tvarvetenskapligt for att
undersoka hur de organisatoriska mellanrummen kan Overbryggas och
utvecklas for att battre mota malgruppens behov. Studier som utvérderar
de léngsiktiga effekterna av olika vardinsatser saknas ocks& (Campbell
m.fl. 2016). Av olika skél ar uppfoljningsperioden efter olika interventioner
fortfarande relativt kort. Ett av skidlen &r forskningsfinansiellt, dar
ménga anslag stracker sig 6ver 3—4 ar, vilket innebér en begridnsning for
longitudinella uppfdljningar vid planeringen av forskningsprojekt.
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Olika aktorers erfarenheter
av overgangar

Kapitlet beskriver upplevelsen av Gvergdngar ur ungas, fordldrars och
vardpersonalens olika perspektiv, frimst baserat pad den genomforda
litteraturstudien. Litteraturstudiens resultat relateras till och kompletteras
med uppgifter frdn intervjuer med unga som har gétt 6ver fran barn- till
vuxensjukvard samt vardpersonal och patientorganisationer.

Av figur 1 framgér att aktorernas perspektiv kommer till uttryck pa olika
sdtt. Men trots att sittet de uttrycker sig pa varierar, ar deras upplevelser
av vad som ir viktigt att beakta vid overgangar i stort sett likartade eller
desamma.

Litteraturen och intervjuerna visar att unga har blandade kinslor infor
overgangen, och generellt ser ett behov av att forberedas pa ett battre satt
infor, under och efter overgdngen. De efterfragar ocksd kommunikation
mellan barn- och vuxensjukvarden och bittre information om vad 6vergangen
innebar for dem sjilva. Samtidigt konstateras det i litteraturen att forialdrar
upplever omstéllningen frén att ha haft ett huvudansvar for sitt barn till att
overldta ansvaret pa barnet sjilvt som svar. Deras oro infor 6vergangen beror
pa hur pass mogna de anser att barnen ar, virdpersonalens kompetens och
kontinuiteten inom varden. Foretrddare for patientféreningar anser ocksé
att det finns brister i hur unga forbereds for 6vergang. Bland annat saknar de
helhetssyn i varden nar det giller 6vergangar, och menar att samordningen
mellan barn- och vuxensjukvard inte fungerar.

Sjukvardspersonal som vi har intervjuat beskriver att processen
for overgdng inleds med en remiss, och att ingen specifik forberedelse
forekommer utéver det. Vardpersonalen tar ocksé upp resursbrister som ett
hinder vid 6vergang. Samtidigt menar de att biattre kommunikation mellan

Forberedd och sedd

43



44

Olika aktérers erfarenheter av évergangar

vardens Overlaimnande och mottagande enheter skulle kunna l6sa ménga
problem. Intervjuad personal visar dven en medvetenhet om problemen och
har en vilja att forbattra rutinerna vid 6vergéngar.

Figur 1. Olika aktcrers upplevelser av viktiga delar i dvergangen fran barn- ill vuxensjukvard.

Unga Foréldrar Patientfreningar
» Blandade kénslor infér » En omstdllning att inte » Brister i helhetssyn och
Svergangen l&éngre ha huvudansvaret samordning
> Upplevelsen paverkas av > Kanner oro infér dver- > Problemen &r generella och
skillnader mellan barn- och géngen utifrén flera inte diagnosspecifika
vuxensjukvérden aspekter

> Formagan fill siglvstéandighet
* Kompetens * Kopplat fill barnets och ansvar &r individuell
Mz mognad och férméga

* Tillganglighet till egenvard

* Kontinuitet * Personalens kompetens

> Inga sdrskilda férberedelser

P N * Personkontinuitet och
infor vergéngen

bristen pa langsiktighet
> Bristfallig information ett

hinder

* Mellan barn- och
vuxensjukvérden

* Om vad den nya
situationen innebar

Vérdpersonal
» Overgéngen inleds med en remiss, » Saknar kunskap om ungas upplevelser
aterkoppling saknas om évergdngen av évergangen

fungerat
< > Risk for férsamrat fértroende for varden

> Bristande resurser och rutiner ses vid abrupt évergang

som hinder vid évergén
e » Utbredd vilja aft férbattra rutinerna

> Flera viktiga komponenter i 6vergéngs-
processen

3.1 UNGAS PERSPEKTIV PA OVERGANGEN

Litteraturstudiens slutsatser, men ocksa resultatet fran de intervjuer som vi har
genomfort, visar att forutsattningarna for 6verging kan skilja sig &t mellan olika
tillstand. Baserat pé litteraturen och intervjuerna kan vi konstatera att generellt
uttrycker unga ett behov av att béttre forberedas for 6kad sjalvstandighet och
ansvar. Tidig vagledning av fordldrar och sjukvardspersonal underldttar en
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gradvis process som kan fa de unga att kénna sig delaktiga i och forberedda for
overgangen. En majoritet av de studier som ingér i genomgéngen av litteraturen
beror de ungas perspektiv, hur unga uttrycker sina behov infor, under och efter
en 6vergang. Men fa av dessa studier 4r genomforda i Sverige.

3.1.1 Unga har blandade kénslor infér évergéngen

Litteraturgenomgangens resultat kan i detta avseende sammanfattas i
slutsatsen att unga har blandade kénslor infér 6vergangen till vuxensjukvard
(Findley m.fl. 2015). Detta kommer exempelvis till uttryck i en undersékning
av Riksorganisationen Unga reumatiker, dar 74 procent av de tillfragade
unga angav att de kinde oro i samband med Gvergingen till vuxensjukvérden
(Unga reumatiker 2018). Medan barnsjukvirden ofta inger en kinsla av
trygghet och tillit till personalens kompetens, leder den okdnda destinationen
vuxensjukvard till kianslor av osdkerhet (Gray m.fl. 2018, White m.fl. 2018,
Crawford m.fl. 2019, Heery m.fl. 2015), exempelvis om vuxensjukvarden har
tillracklig kompetens nar det géller deras specifika sjukdomstillstand (Asp
m.fl. 2015, Hislop m.fl. 2016).

Unga kinner ofta att de inte far tillracklig information om den mottagande
enheten i vuxensjukvérden. De kan ocksé kdnna oro infér praktiska detaljer
for besoket pa vuxenmottagningen. Det kan exempelvis handla om fragor som
“hur ska jag hitta ratt”, "hur jag bestiller tid”, "om mina foraldrar far f6lja med”
och "om bestken kommer att ske pa det sétt jag dr van vid” (Hislop m.fl. 2016,
White m.fl. 2018). Férekomsten av oro far dven stod i intervjuerna med unga.

Samtidigt finns det ocksd unga som inte kdnner oro infor 6vergingen,
utan beskriver det som ett naturligt steg (Heery m.fl. 2015, Hislop m.fl. 2016).
Karaktaristiskt for de unga som kanner si ar att de vintar sig likadan vard
och kompetens hos personalen inom vuxensjukvirden. De upplever inte
heller att det &ar svart att leva med sin sjukdom eller att det paverkar deras
dagliga liv i nigon storre utstrackning (Hislop m.fl. 2016). Litteraturen visar
ocksa att det kan komma fram positiva kianslor forknippade med Gvergingen
till vuxensjukvarden. Unga som har gitt Gver beskriver att de kidnner sig
mer som vuxna och upplever det som positivt att fora sin egen talan utan att
fordldrarna ar med (Hilderson m.fl. 2013, Asp m.fl. 2015).

I sammanhanget ska ocksid nimnas att unga anser att fordldrarna ar en
viktig trygghet infor, under och efter évergangen (Findley m.fl. 2015, Hislop
m.fl. 2016, Heery m.fl. 2015, Burstrom m.fl. 2016, Burstrom m.fl. 2017).
En del unga kinner till exempel att det vore for abrupt att g ensam till
vuxensjukvarden for forsta gangen, och vill darfor ha med forildrarna vid de
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forsta besoken (Hilderson m.fl. 2013). En gradvis overflyttning av ansvar och
kunskap frén fordldrar till ungdomarna ar att féoredra, men unga vill sjélva
bestimma i vilken grad fordldrarna ska vara involverade (Crawford m.fl.
2019, Findley m.fl. 2015, Hilderson m.fl. 2013).

3.1.2 Upplevelsen paverkas av skillnader mellan barn- och
vuxensjukvarden i stort

Véra intervjuer pekar pé att ungas erfarenheter och upplevelser av 6vergdngen
paverkas av generella skillnader i varden. Det kan exempelvis handla om
skillnaderivardpersonalens kompetens om diagnos eller behandlingsmetoder,
vardens tillgdnglighet, bemd&tande, eller mojligheten till kontinuitet och fasta
vardkontakter. En vardmiljo som ar anpassad till ungdomar efterlyses ocksé
i de intervjuer som vi har genomfort. Litteraturen pd omrédet bedomer
samtidigt en avslappnad och vilkomnande miljo, hog tillganglighet, 6ppen
attityd hos sjukvardspersonalen och sekretess som viktig.

Trots att erfarenheterna skiljer sig at hos de personer vi har intervjuat
uppger i stort sett samtliga unga vi har intervjuat att det dr béttre kontinuitet,
och mer intensitet i kontakterna med barnsjukvarden, jamfort med deras
erfarenheter fran vuxensjukvarden.

Véardpersonalens kompetens ses som en grundforutsdttning

I intervjuerna uppger unga att det kan forekomma skillnader i kunskap om
diagnoser och behandlingar bland vuxensjukvardens personal. Unga upplever
till exempel att kunskapen kan vara ldgre inom primarvarden jamfort med
storre sjukhus. Flera unga som vi har intervjuat understryker vardpersonalens
kompetens som en grundférutsattning for en bra 6vergang, och menar att utan
tillracklig kompetens ar kontinuerliga och fasta kontakter med exempelvis
samma ldkare efter Gvergéngen ointressant.

Iflera studier och rapporter har det dven lyfts fram att sjukvardspersonalen
bor vara insatta i ungdomars specifika behov och ha kompetens inom
ungdomsmedicin (Heery m.fl. 2015, Hilderson m.fl. 2013, Ambresin m.fl.
2013, Juran 2017). Detta dr ndgot som ocksa far stéd i intervjuerna med unga
och med foretradare for patientféreningarna.

Tillgangligheten upplevs ofta hégre inom barnsjukvdrden

En del unga papekar i intervjuerna att de saknar den trygghet de var vana
vid i barnsjukvarden. Det verkar vara nagot som géller oavsett diagnos. Till
exempel lyfts att vuxensjukvarden har en tendens att vara mer restriktiv nar
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det giller att ta emot patienter, dven vid akuta besvir. Detta upplevs som
besvirligt av unga, eftersom det tidigare har varit lattare att fa hjalp vid
liknande situationer, med f6ljden att de kdnner otrygghet och maktloshet.

77 Pa habiliteringen fick jag en kontaktperson, en sjukskéterska for adhd-
medicineringen. Men de tyckte att jag behdvde fortsatt kontakt pé
VUP [vuxenpsykiatrisk mottagning] och skickade en remiss dit, och
sa fick jag traffa en AT- lakare dar da. Och sedan hande ingenting
och ingenting. Jag forsokte kontakta dem och dé sade de att jag var
utskriven darifran. Och dé hade jag ingen som star for min medicin.
[...] Till slut hamnade jag pé& vuxenakuten fér att f& dngestmedicin,
eftersom jag inte hade nagon kontakt som kunde hjdlpa till med det
— det blev vagen in.

[Intervjuad ung person]

Kontinuitet och fast vardkontakt ger trygghet

I intervjuerna lyfter de unga fram att kontinuiteten ar béttre inom
barnsjukvirden. Men det finns ocksd exempel déar kontakterna med
barnsjukvarden, innan 6vergéngen, inte upplevdes vara optimala, och dir
berorda ungdomar av det skilet upplevde att det blev battre efter 6vergéngen
till vuxensjukvarden.

77 Jag hade ingen jsttebra erfarenhet av BUP, de bytte psykologer
jattemycket, tyckte inte de gjorde ett jattebra jobb alla ganger.

[Intervjuad ung person]

Foljaktligen upplever dessa patienter som vi har intervjuat 6vergdngen som
positiv i det egna fallet.

Det finns dven 6nskemal om att sjdlv kunna f vilja lakare vid 6vergéngen
till vuxensidan. I ett tillstind dir de inte kidnner nigot sammanhang, inte
kanner sig hora hemma nagonstans, ser de unga ett positivt virde i att fa
mojligheten att tréaffa och valja vilken ldkare de vill ha som vuxna patienter, i
stillet for att bli tilldelad en kontakt.

77 [ag] hade jéttebra personkemi p& barn med lékaren och teamet,

och det har man inte p& vuxen pd samma sdtt.

[Intervjuad ung person]
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3.1.3 Inga sarskilda forberedelser infér en 6vergéng

Enligt litteraturstudien upplever manga unga motet med vuxensjukvirden
som en chock (Crawford m.fl. 2019, Garvey m.fl. 2014, Findley m.fl. 2015,
Sheehan m.fl. 2015). For en del kommer beskedet att de ska fortsitta sina
kontroller inom vuxensjukvirden som en Gverraskning. I de intervjuer som
vi har genomfort framkommer att manga unga upplever att de inte har fatt
nagon information om 6vergéngen vid tidigare besok inom barnsjukvarden.

Det vanligaste tillvigagangssittet forefaller vara att barnsjukvarden
skriver remiss till vuxensjukvarden och att personen i friga sedan far en
kallelse fran vuxensjukvarden. Men en del av de som vi har intervjuat
pépekar att de inte har fatt en sddan kallelse, utan i stéllet sjdlva fatt kontakta
vuxensjukvarden. Enligt vara intervjuer far unga i allmidnhet information
om forutsdttningarna for fortsatta kontakter nir de traffar vuxensjukvarden
for forsta gangen, som att vuxensjukvarden har farre besok jamfort med
barnsjukvarden. Pa fragan hur hen forbereddes infor 6vergangen svarar en
ung person foljande:

77 | mitt fall s& gjorde den inte det dverhuvudtaget. Mot slutet nér jag
bérjade ndrma mig 18 ar sa gjorde jag aterbesdken som vanligt
men sedan slutade det bara helt enkelt — det slutade komma
kallelser, det var det som hande helt enkelt. Jag fick bérja om, séka
pd vardcentralen. Férsta rundan pd vardcentralen och sedan blev
jag vidarebollad till allergi- och lungmottagningen [...] - det blev en
omstart kan man saga.

[Intervjuad ung person]

I flera fall forekommer det, enligt vara intervjuer med unga, inget gemensamt
mote mellan vardpersonal frdn barn- respektive vuxensjukvérden. Det
har snarare handlat om en Gverlimning av journaler frdn barn- till
vuxensjukvirden, dven om det i undantagsfall framgéir att virdpersonal
fran de bada sidorna faktiskt har tréffats, tillsammans med den unga
personen infor en 6vergdng. Men av allt att doma 4r det inget standardiserat
forfarande, utan upp till varje enhet eller vardpersonal att sjdlva avgora om
gemensamma moten ska ske vid 6vergéngen. Det ar alltsd oklart hur vil
informationséverforingen fungerar.

Det ir inte heller sidkert att barn- och vuxensjukvarden har en gemensam
syn pa ungas behov av fortsatt vard, vilket f6ljande intervjucitat exemplifierar:
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77 S& de bériade med att skicka remiss fill vuxenpsykiatrin och remissen
nekades. De blev upprérda 6ver det pa BUP och sade att det inte
funkar, for hon behdver ha en kontakt. Sa skickade de en remiss igen,
sa fick jag komma dit.

[Intervjuad ung person]

Aven i detta sammanhang giller det alltsi att de unga som vi har intervjuat
anser att kontakterna mellan 6verlamnande barnsjukvard och mottagande
vuxensjukvérd inte fungerar andamalsenligt. Men det finns dven exempel pé
overgangar som fungerar bra, dar patienter tillsammans med anhoriga har fatt
traffa barn- och ungdomsvarden, och dven den mottagande vuxensjukvarden,
for forberedelse.

77 Jag fick tréffa en lakare dér och sen har jag samma nu ocksé. Sen
hade de val mina journaler sa det var inte s& mycket krangel.

[Intervjuad ung person]

I en del av de intervjuer vi har genomfort uttrycker de unga att det ar tydligt
att det skulle ha behovts en mer gemensam véardplanering mellan barn- och
vuxensjukvérden. Det kan till exempel handla om att en patient har paborjat
en relativt ny och dyr behandling inom barnsjukvarden, men dar det inte har
stimts av hur den ska tas vid av vuxensjukvarden. Ett annat exempel ar att
det inte har varit sdkerstéllt vilka aktorer fran vuxensjukvérden som ska ge
fortsatt stod till en person som har flera samtidiga funktionsnedsattningar
eller sjukdomar, som till exempel adhd, &ngest och depression. I detta fall
behovde personen kontakt med flera olika aktérer inom vuxensjukvarden,
men fick ingen ny kontakt som kunde ansvara for hens behov av fortsatt
forskrivning av 1akemedel vid depression.

3.1.4 Bristfallig information upplevs som ett hinder

En del intervjuade unga menar att vuxensjukvardens bristfilliga information
vid de inledande kontakterna efter 6vergéngen innebér att de sjélva tvingas
aterberitta hela sin sjukdomshistorik, for att skapa en relation till den nya
lakaren och annan personal som ska ta Gver efter barnsjukvarden.

Av intervjuerna framkommer det dven att unga anser att de séllan far
patientutbildning, eller skriftlig information om en kommande Gvergéng.
Vidare att det ar upp till dem sjélva att skaffa sig n6dvindig information. Men
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det #r inte sikert att de far ritt information eller stéd. Overlag kinner sig
unga inte delaktiga i 6vergdngsprocessen. De upplever att de forvantas kdnna
till vad deras nya situation medfor och vad som kommer att ske dar, eller att
de forvintas ta reda pa det sjdlva. De unga menar att de hade velat ha mer
information om skillnaderna mellan barn- och vuxensjukvérden.

3.2 FORALDRARNAS PERSPEKTIV PA OVERGANGEN

Foraldrar upplever omstéllningen fran att ha huvudansvaret for sitt barns
véalbefinnande till att Overlata ansvaret pa barnet sjidlvt som en utmaning.
De uttrycker en allmén oro infor 6vergangen, kopplad till uppfattningen om
barnens mognadsgrad och férmaga till egenvard, men kan dven kénna gladje
over att barnen har klarat svira utmaningar och nu gar vidare till vuxenlivet.
Det hir avsnittet bygger pa litteraturstudien och resultat fran intervjuer som
vi har genomfort med ett antal foraldrar.

3.2.1 En omstillning att inte léngre ha huvudansvaret

Att se sitt barn vixa upp och bli vuxen dr en omstillning for alla foraldrar.
Det ar en utmanande tid som kraver fordndringar i rollen som forédlder. En
del foérdldrar upplever den perioden som en tid av sorg 6ver niagot som har
varit och som inte kommer igen, men samtidigt en lycka over att deras barn
har klarat av svira utmaningar och vid vissa kritiska tillstdnd ocksé Gverlevt
(Burstrom m.fl. 2016).

77 Ju éldre de blir desto mindre har man att saga till om, vilket &r
jobbigt som féralder. Han gick kvar p& barnkliniken tills han var 19,
tills han tog studenten. Sista aret hade vi inte insyn, d& gick han sjalv
till barnkliniken. Sen blev han verflyttad till vardcentralen dér vi bor.

[Intervju med fordlder]

Foraldrar ar ofta experter pa sitt barns sjukdom, eftersom de har haft
ansvaret under uppvixten och kontroll pd det mesta som giller sjukdom,
behandling och uppfoljning (Heery m.fl. 2015, White m.fl. 2018). De ir
darfor nyckelpersoner i processen att stodja och uppmuntra ungdomarna att
bli experter pa sin egen sjukdom, och bli mer involverade i sin vird (Heath
m.fl. 2017). Av det skilet upplever ménga forildrar processen med att ga fran
att vara den person som huvudsakligen har haft ansvaret, till att successivt
lamna 6ver detta ansvar till den unge, som en stor och svar omstillning (Bratt
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m.fl. 2018, Crawford m.fl. 2019, Sonneveld m.fl. 2013). I detta sammanhang
kan ndmnas att litteraturen ar tamligen entydig i instédllningen att virden
behover samarbeta med forédldrar for att underlitta 6vergéngen, och framja
ett fordldraskap som ofta kinnetecknas av osikerhet (Heath m.fl. 2017).
Foraldrarnas betydelse som stéd for ungdomar som ska gé 6ver fran barn-
till vuxensjukvard understryks @ven av att ungdomarna som vi har intervjuat
papekar vikten av att involvera familjen i 6vergangsprocessen.

Trots att de flesta fordldrar vet att de bor lamna Gver ansvaret fortsatter
manga att ha det 6vergripande ansvaret for kontakten med sjukvarden (Bratt
m.fl. 2018). Overbeskyddande forildrar har rapporterats som en hindrande
faktor for ungdomars utveckling av sjilvstiandighet och egenvardsférméaga
(Gray m.fl. 2018). Litteraturen tar ocksa upp att barn med langvariga sjukdomar
och tillstand ofta ar en 6kad belastning for sina fordldrar, som oftare har
utmattningssymtom an foraldrar till friska barn (Lindstrom m.fl. 2010).

3.2.2 Fordldrar kanner oro infor dvergangen

Att fordldrar kdnner en 6kad oro for sina barn under tonarstiden ar inte
ovanligt. Men att ha en tonaring med ett langvarigt sjukdomstillstand innebar
en sirskild utmaning, diar overgangen till vuxensjukvirden &r ytterligare
en faktor for oro. Om detta vittnar manga fordldrar i studier som ingér i
litteraturgenomgéngen.

Fordldrarna i de studier som ingér i litteraturgenomgéngen uttrycker
ibland en storre oro infér 6vergéngen dn ungdomarna sjilva gor. Denna oro
kan handla om flera saker, och dr ofta kopplad till férdldrarnas uppfattning
om deras barns mognadsgrad och férmaga till egenvird (Burstrom m.fl.
2019, Heery m.fl. 2015, Crawford m.fl. 2019). I sammanhanget kan till
exempel potentiellt sjdlvstdndiga ldkarbesok utan fordldrar ocksa orsaka oro.
Exempelvis kommer att barn i 12-drsaldern kan erbjudas att triffa likaren
ensamma som en 6verraskning for manga foraldrar, och en del féraldrar tycker
att de fortfarande ar for unga och inte redo. Precis som ménga av ungdomarna
kan foraldrarna ocksé kidnna sorg over att lamna barnsjukvérden, och den
allmidnna kinslan av trygghet som forknippas med den sjukvardspersonal
inom barnsjukvarden som de ofta har en l&ng och etablerad relation till (Bratt
m.fl. 2018, Rutishauser m.fl. 2011, Crawford m.fl. 2019).

Litteraturgenomgangens resultat visar ockséa att féraldrarna uttrycker oro
over om vuxensjukvardens personal har tillracklig kompetens att méta ungas
behov (Burstrom m.fl. 2016). En del av de foraldrar vi har intervjuat ser stora
skillnader mellan barn- och vuxensjukvéard. Ett exempel dr frin en intervju
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med forédldern till en ung patient som har en astma- och allergidiagnos.
Fordldern menar att kontakterna pa barnkliniken var enkla, med samma
ldkare pa& barnkliniken och barnakuten. Medan vuxensjukvarden
(vardcentralen) diremot ofta kunde byta likare, utan information eller
forberedelse. Det saknas ett langre perspektiv, det blir mer av en har-och-
nu-kontakt. I intervjun lyftes att det d& ar svart for unga och fordldrar att
driva behandlingen vidare och fundera pa om det gér att gora saker bittre pa
vardcentralen. Synpunkter forekommer ocksd pa bristande diagnosspecifik
kunskap pa vardcentraler, dar kunskap och insikt om en diagnos,
behandlingsmetoder och dess f6ljder kan variera mellan olika ldkare.

I litteraturen finns samtidigt beldagg for att en del fordldrar faktiskt inte
funderar s& mycket pa 6vergangen till vuxensjukvarden, forran det verkligen
blir aktuellt vid 17—18 érs alder. I en svensk studie med forédldrar till ungdomar
med hjartfel i dldrarna 14—18 ar hade cirka en fjardedel av férdldrarna inte
borjat tdnka pa 6vergdngen nir den unge var 16 ar (Burstrém m.fl. 2019).

3.3 PATIENTFORENINGARNAS PERSPEKTIV PA OVERGANGEN

Foretradare for patientforeningarna pekar pa att det forekommer brister
i hur unga forbereds infor en Gvergdng. De understryker att samordningen
mellan barn- och vuxensjukvérd inte fungerar, och att varden inte i tillracklig
utstrackning tar hdnsyn till att ungas formaga till sjalvstdndighet och ansvar
skiljer sig at. Patientforeningarna uppmérksammar slutligen att identifierade
problem ir generella och inte diagnosspecifika. Det hir avsnittet bygger
pa intervjuer med representanter for patientféreningar och underlag som
kommit fram under Vardanalys arbetsseminarium om 6vergangar.

3.3.1 Brister i helhetssyn och samordning vid évergéngar

Intervjuade foretradare for patientféreningarna menar att barnsjukvirden
har ett helhetsperspektiv, som kan omfatta ansvar for mer komplexa
vardbehov, samordning av vird som kréver olika specialister, och f6lja hur
det gér i skolan eller om den unga kan idrotta. Enligt de intervjuade saknar
vuxensjukvarden helhetsperspektivet, dar unga ofta hamnar hos en eller flera
olika specialistkliniker som inte kommunicerar med varandra. Men problemet
for patienten, som ofta 4r méngfacetterat, forutsitter samarbete mellan flera
kompetenser. Upplevelsen nér de unga gér fran barn- till vuxensjukvard ér,
enligt patientféreningarna, ofta att plotsligt finns det inte ndgon som ansvarar
for dem.
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Bristande samordning mellan och inom barn- och vuxensjukvard ar ocksa
négot som de intervjuade pekar pa. Ofta beskrivs en rundgéng med remisser
och kontakter till och med olika specialister som tar hand om ett organ i
taget (inom vuxensjukvarden), men eftersom kroppen &r en helhet dir en del
paverkar en annan blir virden sammantaget samre. Vidare lyfts att patienter
ibland hénvisas till primarvarden, dir patienter ofta upplever att det inte
finns specifik kompetens om deras diagnos eller behandling.

77 Fran primérvarden far man sedan férsska sténga sig till remiss. D&
blir det uppdelat, sasom luftvagar/lungklinik, eksem/dermatolog,
mat/medicinklinik). Nar man egentligen hade behévt samla ett team.

[Foretradare patientférening, astma och allergil

De intervjuade foretradarna menar att for unga med komplexa sjukdomar som
“hor till” specialistmottagningar, exempelvis vissa sillsynta diagnoser, saknas
ibland en eller flera mottagare inom vuxensjukvarden. Det framkommer
vidare uppgifter om att barnsjukvarden ibland inte vet vem som ska ta dver,
och att unga darfor tappas bort i 6vergangen. Till exempel har unga som inte
blivit kallade till besok, eller inte kunnat komma nér de blivit kallade, blivit
utskrivna fran varden och maste kimpa for att dterupprétta kontakterna och
komma tillbaka via primarvarden. Ett onskemal som patientforeningarna
for fram ar darfor att man borde triaffa det nya vardteamet tillsammans med
barnsjukvérden innan den unge ska foras 6ver till vuxensjukvarden.

3.3.2 Problemen dr generella och inte diagnosspecifika

Under arbetsseminariet om 6vergéngar framkom det dven att problemen med
overgangar for unga med kroniska sjukdomar ofta inte dr diagnosspecifika.
Konstaterade problem éar i allt viasentligt generella. Detta innebir att oavsett
vilken diagnos den unga patienten rdkar ha, drabbas hen till exempel av det
faktum att forberedelserna infor en 6vergang och samordningen mellan barn-
och vuxensjukvard brister. Att ménga unga med ldngvariga tillstdind kdmpar
med konsekvenserna av de pipekade bristerna ar nagot som ockséa far stod i
intervjuer med foretridare for patientforeningarna.

Andra 4mnen som hér ungdomséren till, som alkohol, sex och samlevnad
ar ocksa fragor som har tagits upp under seminariet och i intervjuer. Dessa
allméngiltiga, men ofta kinsliga eller kanske tabubelagda, 4mnen bertr
unga generellt. Men for unga med kroniska tillstand, kan det bli extra viktigt

Forberedd och sedd

53



54

Olika aktérers erfarenheter av évergéngar

att kunna diskutera detta med varden. Erfarenheten dr att de hir fragorna
tappas bort i primarvarden och 6vrig specialistvird, inom béde barn- och
vuxensjukvérden.

3.3.3 Férmagan till sjélvstandighet och ansvar ar individuell

Ilitteraturen och i vara intervjuer framgar det att perioden nér unga ska ga 6ver
fran barn- till vuxensjukvard sammanfaller med manga andra férdndringar i
deras liv. Samtidigt som de ar pa vég att bli sjalvstindiga vuxna, framgér att
de ar fortsatt beroende av den vard som med tiden mer eller mindre har blivit
en symbol for sjukdom. Nér de fyller 18 ar, vill de gdrna komma bort fran
sjukdomsstigmat och kdnna sig “vanliga”. Men mognad och vuxenhet hos en
18-aring, som dnnu gar i gymnasiet och bor hemma, ar ytterst individuellt. Att i
den aldern ta ansvar for ndgot foraldrarna ndrmast har haft som ett deltidsjobb
att skota, kan upplevas som ett for stort steg. Det blir ocksa svart for anhoriga
att fortsatt stotta ungdomarna, eftersom ménga vardgivare inte uppmuntrar till
det. Men det hér kan ocksé vara den ideala tiden for en nystart, en period med
mojlighet for unga att ga in i en ny fas av livet och verkligen bli vuxna. Men
forutsiattningen ar att de har fatt ta ansvar tidigt, att de har kunskap om och ar
forberedda pa det som kommer att méta dem som vuxna.

Enligt foretradare for patientfoéreningarna som vi har intervjuat méter
unga med kognitiva svarigheter, neuropsykiatriska funktionsnedsittningar
eller psykisk sjukdom dven andra typer av utmaningar, som eventuella forslag
till forbattringar behdver ta hansyn till. Unga med till exempel autism kan ha
svart med manga olika kontakter. Det kan dven vara svarare for foraldrar till
unga med dessa diagnoser att slippa pa ansvaret, eftersom den unga vuxna
kan sakna formagan att sjalv ta ansvar som andra unga vuxna har. Men efter
overgangen lamnar virden inte lingre information till férdldrarna, utan
direkt till den unge. Under seminariet framholls att fordldrar d& upplever att
det dr betydligt svarare att hjélpa sitt barn att exempelvis héalla koll pa tider,
medicinering och annat, vilket potentiellt kan leda till misstag med allvarliga
konsekvenser.

3.4 SJUKVARDSPERSONALENS PERSPEKTIV PA OVERGANGEN

Den intervjuade vardpersonalen uppger att évergangsprocessen vanligtvis
inleds med en remiss frdn barn- till vuxensjukvarden. Nagon specifik
forberedelse utover detta forekommer inte. De uppger vidare att bristande
resurser ar ett hinder vid 6vergéngar, men papekar samtidigt att mycket skulle
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kunna atgdrdas med béttre kommunikation mellan vardens Gverlimnande
och mottagande enheter. Den intervjuade personalen visar dven att de ar
medvetna om de problem som finns och uttrycker en vilja att forbattra
rutinerna vid 6vergéngar.

3.4.1 Overgangen inleds med remiss, men éterkoppling saknas om
overgangen fungerat

I intervjuerna med vardpersonal, som sjukskdterskor och likare inom béade
barnsjukvard och vuxensjukvard, framkommerdetattiSverigeinleds entypisk
overgangsprocess med en remiss fran barnsjukvarden till vuxensjukvarden.
Négra av de intervjuade uttrycker det pa foljande satt:

77 De fér eft avslutande bessk hér nér de &r runt 18 &r. D& kollar
man lite hur de médr, om de kan fortsatta g& i primarvarden for
sina besvar eller om de behéver skétas har pd sjukhuset pé en
specialistmottagning. Och s& remitteras de till ratt instans.

[Astma- och allergisjukskdterska, barn- och ungdomsmottagning]

77 Vi fér remiss frén barn- och ungdomskliniken och det &r en lékare
som beddmer den d@, nér vi ska traffa den har unga vuxna, och ett
besdk till en |ékare bokas. | de flesta fall kommer 18- eller 19-aringen
pa sitt forsta besdk till vara reumatologer héar och traffar enbart en

l&kare da [...].

[Sjukskaterska pa reumatologmottagning for vuxnal

Darefter far den oOverlimnande barnsjukvirden information om att
vuxensjukvarden har tagit emot remissen. Men barnsjukvarden har ingen
kunskap om hur 6vergangen har fungerat eller hur de unga har upplevt den.
En del virdpersonal som anvinder remiss som utgingspunkt siger att de kan
gora anpassningar, 4ven om de anvinder remiss som standard vid 6vergangar.
De kan exempelvis ha ett méte eller ndgon annan forberedelse om de anser att
en patient behover det.

Formaliserad forberedelse, exempelvis ett méte med den mottagande enheten
inom vuxensjukvarden, forekommer alltsa inte generellt. Men vissa avdelningar,
berittar vardpersonal inom reumatologi, har i stort sett som standard att ndgon
fran vuxensidan traffar patienten innan personen fors 6ver. En sadan traff kan
exempelvis ske vid ett mote tillsammans med patienten, fordldrarna och nagon
ur vardpersonalen fran barnsjukvarden. Det tycks da vanligtvis ske pa initiativ
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av enskilda ldkare. Lakarna dr i allmédnhet personer som pa nira hall har sett
de stora skillnaderna mellan barn- och vuxensjukvirden. Med utgdngspunkt
i dessa, som de intervjuade Kkallar, kulturella skillnader mellan tva olika
organisationer, har de insett vikten av forberedelse infor overgéngen till en
vuxensjukvard som i stora delar kan verka frimmande.

3.4.2 Bristande resurser och rutiner ses som hinder vid évergang

Men det finns en viss variation i hur det ser ut med formella dokumenterade
rutiner for 6vergangar. Enligt den intervjuade vardpersonalen saknar manga
av de berorda vardenheterna formella skriftliga rutiner, medan sddana
rutiner finns hos nigra. Men en del av de med rutiner menar att dessa inte
ar uppdaterade eller inte ar sirskilt vildokumenterade, medan andra som
har rutiner relativt nyligen har reviderat dem eller héller pa att revidera dem.
Detta visar ocksa resultaten frin en svensk enkitstudie om virdpersonalens
attityder till och erfarenheter av dvergangar (Sparud-Lundin m.fl. 2017).
Enkaten var riktad till personal vid sju universitetssjukhus och 19 lanssjukhus.
Totalt 201 personer (svarsfrekvens 38 procent) svarade. Majoriteten var
ldkare (54 procent) och sjukskdterskor (43 procent) fran universitetssjukhus
(58 procent) och lanssjukhus (40 procent). Personal fran bade barnsjukvard
(70 procent) och vuxensjukvérd (29 procent) fanns representerade.

Den laga svarsfrekvensen gor att resultaten ska tolkas med forsiktighet.
Samtidigt som studiens resultat dnd& visar den praxis som rader for
overgangar. Som framgir av figur 2 nedan uppgav firre an hilften (46
procent) av de som svarade att de har ndgon form av rutiner for 6vergang, och
bara 15 procent uppgav att de hade en utsedd 6verforingskoordinator, trots
att mer dn hélften ansag detta vara en viktig komponent. Det var ocksa mer
vanligt med nigon form av O6vergdngsrutin vid universitetssjukhus &n vid
lanssjukhus.

Figur 2. Har din enhet ett formellt dverféringsprogram eller verféringskoordinatore
Har din enhet ett formellt
Sverféringsprogram? 46
Har ni ndgon
Sverféringskoordinator 15
vid er enhet
%

0 20 40 60 80 100
Ja L Ne

Kélla: Sparud-Lundin m.fl. 2017.
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Tidsbrist, avsaknad av en utsedd person som koordinerar 6vergangen, brist
pé ekonomiska resurser och pa andamaélsenliga lokaler dr nagra aspekter som
lyfts fram som hinder for att f4 till en organiserad 6verforing (Sparud-Lundin
m.fl. 2017). Se figur 3 nedan.

Figur 3. Hinder i 6vergangen.
Jag tycker att féljande aspekter utgor hinder for en organiserad Gverféring...

For litet underlag
(for f& patienter) 14 12

Ofillréickligt stéd frén
teamet | vuxensjukvarden

Otillrackligt stéd fran 13 16
teamet inom barnsjukvérd

Alla professioner finns
inte representerade i det 27 21
multiprofessionella teamet

31 15

Avsaknad av
transitionskoordinator

N
N

Fér sma och
ofillrackliga lokaler

o
N
o

Begrénsat med tid
37 10

Avsaknad av resurser/
ekonomiska skal

3 20

%

0 20 40 60 80 100
. Instdmmer helt Instdmmer Ingen &sikt
. Instdmmer inte . Instdmmer inte alls

Kalla: Sparud-Lundin m.fl. 2017.

Aven i intervjuerna kommer det fram att hindren fér férberedande méten
ofta dr praktiska. Ibland kan &dven storre strukturella, och organisatoriska,
realiteter komma i vigen for virdens ambitioner att skapa forutsattningar
som underlittar 6vergdngar. Flera personer menar till exempel att nagon
typ av samlokalisering av varden inom ett och samma sjukhus skulle kunna
ge forutsattningar for och underldtta forberedande mdéten med berdrda
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parter. Potentiellt skulle frégan om en Overgéng d& exempelvis kunna tas
over en informell fika. Det kan ocksa handla om bristfilliga system for
informationshantering:

77 [..] sen finns det valdigt mycket information samlad i vérden, men det
finns inget effektivt satt att sammanstélla den pd. Véra journalsystem
ar fortfarande ganska trubbiga p& det sattet. Hade vi haft battre
utdata sa tror jag det hade underlattat for alla, sa det finns sakert bra
framtida tekniska |3sningar dar patienterna sjalva nog ocksa skulle
kunna samla information som vi bara kan tanka ner vid besdket.

[Avdelningschef neuropsykiatrisk mottagning for vuxnal

3.4.3 Flera viktiga delar i dvergangsprocessen enligt sjukvardspersonalen

Flera delar ar viktiga i 6vergingsprocessen. Majoriteten av deltagarna (9o
procent) i den svenska enkitstudien (Sparud-Lundin m.fl. 2017) anser att
fordldrarna eller andra narstiende ar viktiga i processen och bor vara aktivt
involverade. Personal fran barnsjukvarden rapporterar foraldramedverkan
som mer betydelsefull &n personal frdn vuxensjukvarden. Ett gemensamt
overgangsmote med den unge, fordldrarna och personalen frén vuxen-
sjukvérden ses som en viktig del av 6vergidngen (82 procent). De flesta anser
ocksd att unga bland annat ska fa information om vuxenmottagningen, stod
i att utveckla sin egenvardsformaga, sjalvstindighet och att hantera sin
likemedelsbehandling. De flesta (95 procent) anser att kontakt med andra
unga i samma situation skulle vara en stodjande och viktig faktor (Sparud-
Lundin m.fl. 2017).

Resultaten om vilka komponenter som anses viktiga i 6vergangar fran
enkitstudien far ocksd stod i vdra intervjuer med vardpersonal. Flera
av de intervjuade understryker vikten av kontinuitet i kontakterna med
vuxensjukvarden, och att hansyn bor tas till mycket annat som pagéar runt
den unge vid sidan av rent medicinska insatser.

77 Att se till att innan de kommer till lékarbeséket kanske de redan
har bérjat sin rehab hos oss, eller sin fysioterapikontakt. Manga
har regelbunden kontakt med en sjukgymnast, sa det ar inte alltid
|gkarkontakten som &r det viktigaste. Utan det kan vara de har
kringresurserna fér att det inte ska bli ett glapp dar.

[Gverlikare, reumatologil
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3.4.4 Vérdpersonal saknar kunskap om ungas upplevelse av dvergang

Det 6verviagande antalet personer inom varden av barn och unga som vi har
intervjuatuppgerattdeinte harenklaruppfattning omresultatet av 6vergingen
och hur den har fungerat. Detta foljer av att 6vergangsprocessen inte foljs
upp av barnsjukvarden. I den man barnsjukvérden alls far aterkoppling om
vad som hénder efter en 6verging, sker detta om de hdndelsevis pratar med
personal fran vuxensidan, till exempel om fortsdttningen pa en eventuell
behandling, medicinering eller liknande. En annan typ av aterkoppling kan
utgoras av avvikelserapporteringar, vilket citatet nedan exemplifierar. I
sammanhanget beskriver de intervjuade bristen pd kommunikation mellan
overlamnande och mottagande verksamhet som ett stort problem.

77 [..] vi har ganska mycket avvikelser pé& verféringar mellan enheter.
Och da ar det inte bara fran BUP fill vuxenpsykiatrin, utan det ar
aven mellan vuxenpsykiatrins olika enheter. Vi har aterkommande
avvikelser som skrivs utifrdn att BUP har skrivit en remiss fill
vuxenpsykiatrin och sen gér man en annan bedémning, dar man till
exempel inte tar emot.

[Verksamhetschef, barn- och ungdomspsykiatri]

Erfarenheter av det hir slaget har pa vissa hall fatt till f6ljd att exempelvis
enskilda ldkare pa eget initiativ har arbetat for att skapa strategier och
system for 6vergang som stodjer kommunikation. Ett konkret resultat av
detta forhallningssitt har da blivit mojligheten att ha gemensamma traffar
mellan 6verlamnande barnsjukvard och mottagande vuxensjukvéard. Dar har
parterna bland annat kunnat diskutera vad den unga patienten har haft for
vard och vad hen kommer att méta i den nya situationen, liksom detaljer som
huruvida kvalitetsuppfoljning sker efter 6vergang eller inte, samt utrymme
for att ta reda pa hur den unge upplever processen for 6vergang.

77 Da bestimde jag mig for att jag inte skulle féra dver négon patient
med mindre @n att vuxen- och barnreumatologin hade méatts, och
métts infér patienten. Det har jag hdllit sen dess i de absolut allra
flesta fallen.

[Lékare, barnreumatologil
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I en del av intervjuerna beskriver sjukvardspersonalen dven kommunikationen
mellan unga och varden som bristfillig. Dar framkommer till exempel att
eventuell 6versyn och uppdateringar av arbetsmetoder sker utan interaktion
med de unga. Utan konkreta mgjligheter for unga att fora fram egna
synpunkter pa hur de upplevde att 6vergangen fungerade och vad de tycker
borde forbattras, utgdr darfor varden ofta fran en allmén och subjektiv kiansla
for vad man tror att unga tycker. Detta tillvigagangssitt leder ofta till ett
arbetssitt som mojligen fungerar for varden, men inte nédvandigtvis for den
unga patienten. Ett par av de intervjuade representanterna for sjukvarden
uttrycker sig till exempel pa f6ljande sdtt om kommunikationen, eller snarare
bristen pa den:

77 For oss fungerar det vél bra. Fér patienten tror jag att det kanske inte
blir en helt optimal dverlédmning pd det sattet. Det blir fortfarande
valdigt abrupt fran den ena dagen till den andra. Och s& har man
olika férhallningsregler, rutiner och struktur.

[Lakare, vuxenreumatologil

77 Det vi hade en del problem med tidigare var att man pé& BUP
automatiskt skickade patienterna vidare till vuxenpsykiatrin, utan
att ordentligt stamma av med patienten om de var motiverade Hill
fortsatt behandling. Det var ganska ménga patienter som inte var
motiverade till behandling, utan nastan lite mer plikiskyldigt gick hit
eller inte kom fill sina bokade tider. Det var en saddan sak som vi
noterade att man behdver stdmma av och kolla om vederbérande
vill fortsatta eller inte.

[Avdelningschef, neuropsykiatrisk mottagning fér vuxnal

3.4.5 Risk for forsamrat fértroende for varden vid abrupt dvergéng

Flera intervjuade bland vardpersonalen, unga och forildrar vittnar om en
abrupt 6vergéng. Enligt dessa innebar det i basta fall att man bara hamtar
in begriansade synpunkter fran de unga och i liten utstrickning tar hinsyn
till deras onskemal i Overgéngsprocessen. De intervjuade framhaller att
detta riskerar att leda till simre fortroende for varden generellt. Eftersom
detta i kombination med dalig kommunikation mellan de unga och vérden,
men dven mellan olika vardenheter, gor att unga efter Gvergdngen ofta
saknar en helhetssyn i sin nya situation. Unga far svért att orientera sig inom
vuxensjukvarden, och de vet inte hur de ska agera i det nya sammanhanget.

Forberedd och sedd



Olika aktérers erfarenheter av évergdngar

Trots att osdkerheten med stor sannolikhet ocksad beror péd franvaron av
mognad hos den unge, forvarras problemet av att det saknas kommunikation
om oOvergingen mellan virden och patienten. I de fall dir det gors forsok att
fa till stand ett informationsutbyte mellan berérda parter, tycks detta i dag
ske slumpmaéssigt. Det dr beroende av om den unge rakar befinna sig inom
verksamhetsomradet fér ndgon av de ovan nimnda ldkarna, vilka pa eget
bevag tar initiativ for att skapa en rutin f6r och underlitta 6vergangarna.

Ett konkret exempel péd detta, som tas upp i intervjuerna, ar att medan
unga har haft tita kontakter med barnsjukvarden, blir kontakterna med
vuxensidan ofta mer sporadiska. Det kan till exempel dréja ett halvar
frdn sista besoket inom barnsjukvirden till en férsta kontakt med
vuxensjukvarden efter 6vergangen.

77 Den stora skillnaden mellan barn- och vuxenpsykiatrin ar att det ar
mycket mer stddjande insatser i barnpsykiatrin och att familjen ar
ganska delaktig i varden. | vuxenpsykiatrin har de anhériga inte per
automatik rétt att vara delaktiga pd samma satt dven om man vill det

[Verksamhetschef, barn- och ungdomspsykiatri]

77 Jag tror att det man kan géra for att géra dvergdngen mindre abrupt
eller dramatisk &r att det hade behdvts en forandring de sista dren
pa barnkliniken. Fér barnen har kanske gatt dar sedan de var
tvé—tre ar, och féraldrarna har varit valdigt inblandade och skatt
allting. Och det har en tendens att hénga kvar, sa barnen ar valdigt
osjdlvsténdiga eller de har inte riktigt blivit vuxna vad gdller att ta
ansvar for sin sjukdom och férstd sina mediciner.

[Overlékare, reumatologil

3.4.6 Utbredd vilja att forbéttra rutinerna vid évergangen

Resultat fran den tidigare nimnda enkitstudien (Sparud-Lundin m.fl. 2017)
belyser att vardpersonalen i Sverige har en vilja att forbattra rutinerna och att
inféra nya strategier for 6vergdng. Aven av de intervjuer som vi har genomfort
med virdpersonal framgar det att vardpersonalen d4r medvetna om problemen
vid 6vergangar, och att de vill verka for forbattringar. Mdnga ar medvetna om
behovet av battre forberedelse, och nagra har redan forsokt att inféra sidana
forbattringar.
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77 Detta med att forsta bessket skulle ske tillsammans. [Jag] tror att det
skulle vara bra, men vet inte om det har utvarderats. Var god se
journalanteckningarna, cirka 10 sidor — det blir olika, vet inte vilken
bild de [vuxensjukvarden] far i huvudet. Det vore battre om patienten
fick beratta tillsammans med |akare fran barn vid dverlamningen.

[Barn- och ungdomslékare, specialist barn- och ungdomsallergologil

77 ag] kan vél tycka att vore bra nér de hade sitt sista besdk pé
barnkliniken, att de i samband med det hérde av sig och kom ner,
gick ett varv och visade runt. Kanske tar det en kvart tjugo minuter.
Och sa vet de att det ar hit du ska komma vid nasta [besok]. Da
kanske vi till och med kunde skicka med nagon broschyr, “Valkommen
till reumatologen”, och véra telefonnummer. D& hade de atminstone
sett mottagningen.

[Sjuksksterska pa reumatologmottagning for vuxnal

Den intervjuade personalen inom barnsjukvarden tar ocksd upp att de
pa respektive klinik &terkommande pratar om vikten av att forbereda
ungdomarna och deras anhériga i god tid innan 6vergéngen.
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Insatser for att forbattra
dvergangsprocessen

Litteraturstudien och véra intervjuer med olika aktérer visar pa en
generell uppfattning bland unga, fordldrar och vardpersonal att det finns
forbattringsutrymme i 6vergdngsprocessen fran barn- till vuxensjukvard. I
detta kapitel sammanfattar vi vilka insatser som kan forbattra 6vergangarna,
med utgdngspunkt frén ungas egna erfarenheter, behov och 6nskemaél, samt
utifran de insatser som har tagits upp i litteraturen.

Olika insatser har forts fram som viktiga for en lyckad 6vergéng. De avser till
exempel att sdkerstélla kontinuitet genom en Gvergangskoordinator, forbattrad
information och egenvardsutbildning, samt ett gemensamt Gvergangsmote.

Aven om olika former av stod anvinds vid olika program for éverging,
behover de omfatta processen i sin helhet, frin planering, stod infor och
under till uppfoljning och utvirdering efter oGverging. Samtidigt som
det i litteraturen saknas kunskap om effekterna av olika insatser ar en
dterkommande synpunkt att, genomférda i god tid, kan relativt enkla
atgirder som inte kraver mycket resurser ofta vara tillrackliga for att
underlétta 6vergéngen, dven om det inte skulle 16sa alla problem. Men det
saknas konsensus om vad som ir god tid och nir férberedelserna ska starta.

4.1 UNGA EFTERFRAGAR FORBEREDELSE OCH DELAKTIGHET VID
OVERGANGAR

Unga personer efterfragar en bittre forberedelse infor och okad delaktighet
vid 6vergéngar. Betydelsen av ungas forberedelse och delaktighet ar néagot
som dven understryks av 6vriga intervjuade aktorer. Andra exempel pa viktiga
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omraden &r att varden ar anpassad till ungas specifika behov, samt att det
finns kontinuitet och stod till samordning. Bade foréaldrar och vardpersonal
har viktiga roller i processen for 6vergangen fran barn- till vuxensjukvard. Att
unga far anpassad information fore, under och efter en 6vergéng &r centralt
for att forma dem att bli mer sjalvstandiga och utveckla sin egenvardsférmaga.
Samtidigt har unga olika behov och forutsattningar for att bli sjalvstandiga.
Det 4r ndgot som insatserna, till exempel forberedelser och stod till egenvard,
behover ta hansyn till.

4.1.1 Unga 6nskar en flexibilitet fér tidpunkten fér 6vergangen

Att paborja forberedelserna infor 6vergangen i god tid kan, som pépekats
tidigare, ha stor betydelse (Crawford m.fl. 2019, NICE 2016). Samtidigt saknas
det konsensus om nir forberedelserna ska starta. I tva svenska intervjustudier
med unga som har hjartfel vill de unga till exempel att forberedelser bor
paborjas cirka tva till tre ar innan en Gverging ska ske (Asp m.fl. 2015,
Burstrom m.fl. 2017).

Resultatet fran litteraturstudien pekar pd att unga med langvariga
tillstdnd vill ha en flexibilitet nir det giller tidpunkten for 6vergéng, som
de anser bor baseras pa nar de sjidlva kidnner sig redo for det (Crawford m.fl.
2019, Hislop m.fl. 2016). Bland annat i studien om sjukvardspersonalens
uppfattningar om 6vergangsprocessen (Sparud-Lundin m.fl. 2017) ansig en
majoritet (82 procent) att forberedelser infor Gvergdngen borde starta vid
cirka 16-ars alder. Vidare ansdg mer adn halften (57 procent) att unga inte
skulle fa bestaimma nir de skulle gi 6ver baserat pa nir de sjilva ansag att
de var redo (Sparud-Lundin m.fl. 2017). Detta skiljer sig frdn resultatet i
en systematisk litteraturoversikt av Crawford m.fl. (2019) baserat pa ett
internationellt material, dar vardgivarna foredrar att Gvergdngen ska ske
baserat pa mognad, egenvardskapacitet och om de unga sjdlva kidnner sig
redo.

Detta ar dven nagot som delvis fir stod i de intervjuer som vi har
genomfort. Ett séitt att forbereda unga pa Gverging ar att erbjuda dem
vardbesok utan forildrarnas eller andra nirstdendes nirvaro. Nagra av
deltagarna i ovan ndmnda studier hade blivit erbjudna ett eget likarsamtal
vid 12—13 ars élder utan fordldrar, utan niarmare forklaring till varfor de
plotsligt skulle traffa likaren ensamma. En del av deltagarna upplevde detta
som en overraskning, dir vissa tyckte att det var for tidigt och att de var for
unga for att ha ett eget likarsamtal, medan andra inte upplevde det som ett
problem (Asp m.fl. 2015, Burstrom m.fl. 2017).
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4.1.2 Okad sjélvstindighet och delaktighet genom anpassad informa-
tion och kunskap

Okad delaktighet forutsitter att patienter har tillrickligt med kunskap om
sin sjukdom och behandling, vilket ocksé en svensk studie om unga med
diabetes visar (Strand m.fl. 2019). Men flera studier visar att ménga unga
med langvariga tillstind saknar tillrdckliga kunskaper om sin sjukdom,
behandling eller behov av fortsatt uppfoljning (White m.fl. 2018, Heery m.fl.
2015, van Deyk m.fl. 2010). Det ar inte bara medicinsk information som anses
vara betydelsefull, utan framfor allt hur det dagliga livet kan paverkas. Hur
ska jag tdnka nir jag ska vilja utbildning och yrke? Hur ska jag tinka nir det
giller preventivmedel och sex? Ar det nigot speciellt som jag ska tinka pa om
jag planerar att bilda familj och skaffa barn? Vad ska jag tinka pa om jag ska
ut och resa? Kan jag dricka alkohol? Kan jag tréna och vara fysiskt aktiv som
alla andra? (Burstrom m.fl. 2017, Heery m.fl. 2015, Unga reumatiker 2018).
Unga personer vill ha information som ar anpassad till den fas i livet de
befinner sig i. Ménga upplever att sjukvardens sprak ar svart att forstd, vilket
ar ett hinder for att ldra sig mer om sin sjukdom (Burstrém m.fl. 2017). De
efterlyser aven olika pedagogiska metoder for att ldra sig mer om sin sjukdom
och behandling, da alla lir sig pa olika sétt (Hislop m.fl. 2016). En viktig aspekt
som framkommer i flera studier, som en stodfaktor infor 6vergéng, ar betydelsen
av att fa traffa andra unga i liknande situation (Crawford m.fl. 2019, Hislop m.fl.
2016), vilket ocksé har tagits upp som en styrka i de intervjuer vi har genomfort.

4.1.3 Ett gemensamt 6vergangsmote

Ett dterkommande 6nskemal som framkommit i flera studier &r att f& mer
information om vuxenmottagningen, att triaffa de nya vardgivarna och fa en
rundvisning pa den nya mottagningen (Crawford m.fl. 2019, Heery m.fl. 2015,
Rutishauser m.fl. 2011). I véra intervjuer har unga dven uttryckt att inférandet
av en rutin dar lakare fran bada sidor pratar med varandra, att patienten far
vara med nir mottagande ldkare far information om bland annat patientens
tidigare behandling, skulle innebira att man inte behover borja om fran borjan.
Flera unga onskar en stegvis 6vergang, vilket bland annat innebér att de anser
att barnsjukvarden bor skapa kontakter med enheter eller sjukhus som ska
“6verta” den vuxna patienten.

77 Jag hade velat bli férberedd en léngre tid fillbaka innan man gar
dver. Sen hade jag velat att man var dar pa ett besdk med anhériga
- jag, lakare och den lgkaren jag ska f&. Och satta sig ner, ha ett
méte och gé igenom allting.

[Intervjuad ung person]
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Bland de ungdomar som vi har intervjuat finns de som anser att ett inslag i
overgangsprocessen dven borde vara att den 6verlaimnande sidan siakerstaller
att det till exempel finns ratt kompetens om diagnos inom den mottagande
vardinstansen. Dessutom borde de unga, enligt vissa intervjuade, fd mojlighet
att ga kvar pa barnmottagningen, fram till dess att ratt forutsattningar finns
for en sdker Gverging.

Internationella studier visar att cirka 10-20 procent av de unga har
traffat den nya vardgivaren innan 6vergingen (van Staa och Sattoe 2014,
Garvey m.fl. 2013, Garvey m.fl. 2017). Ett gemensamt 6vergdngsmote med
sjukvéardspersonal, dar bade barn- och vuxensjukvarden deltar, framfors
ocksd som ett starkt onskemal. Sddana méten upplevs bidra till kdnslan
att vardgivarna kommunicerar och att viktig information inte gar forlorad
(Hilderson m.fl. 2013).

I intervjuerna ger unga uttryck for att det idealiska skulle vara ett fysiskt
mote dar de sjalva, eventuellt anhoriga och personal frin Gverlimnande
barnsjukvérd, gemensamt traffar personal fran mottagande vuxensjukvard.
De beskriver att likarna inom vuxensjukvarden, som ska ta emot de unga
patienterna, ofta saknar en helhetsbild av och forstaelse for vad de unga har
varit med om. Det skulle darfor ge en tyngd om négon fran barnsjukvarden,
foretradesvis den lakare som den unge har haft kontakt med under en langre
tid, kunde vara med och ge sin bild. Detta skulle ge vardpersonalen pa
vuxensidan béttre information &n att bara ldasa i den medfoljande medicinska
journalen.

4.1.4 Kontinuitet i varden varderas hogt av unga

Med anledning av risken att unga patienter inte f6ljs upp far, som konstaterats
tidigare, fragan om kontinuitet i virden en central betydelse vid 6vergéngen
franbarn-till vuxensjukvard (Suris och Akre 2015). Darfor betonarlitteraturen
behovet av att identifiera och utvirdera omfattningen av nodvandiga och
onskade vardkontakter under den hér kritiska perioden (Rachas m.fl. 2016).

Ett forslag som kom fram under vart seminarium med patientféreningarna
var att genom uppféljning sitta tryck péd frigan. Idén var att till exempel i
kvalitetsregistren f6lja upp antalet vardbesok aret efter 6vergéngen, som ett
sétt att f6lja om unga som kommer nya till vuxensjukvérden far kontakt och
stod i forvantad omfattning. Det skulle fungera for de grupper med diagnoser
dér det finns riktlinjer for hur ofta uppfoljningen av tillstindet i virden bor
ske per ar.
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Aven unga beskriver i intervjuer att hégre kontinuitet ger trygghet, med
till exempel samma sjukskoterske- eller lakarkontakt. De ser kontinuerlig
kontakt med en sjukskoterska som viktigare dn sporadiska kontakter med
specialistldkare.

77 [..] iag ville ha en etablerad kontakt. S& att i perioder nér det blir
ddligt klarar jag inte av att ta tag i det och pabérja ndgot nytt. Det var
valdigt svart, det funkar inte riktigt s& p& vuxenpsykiatrin. De tyckte
att det skulle vara bra att ha en kontakt inom vuxenhabiliteringen,
de som har hand om adhd-medicineringen. Det tyckte jag med. Da
valde de att skicka en remiss dit och inte ha nagot mer inom VUP.

[Intervjuad ung person]

Det ar framst vetskapen om att vardkontakten kénner patienten, och ar vil
insatt i de problem som det egna tillstindet innebér, som har betydelse i
sammanhanget.

4.2 FORALDRAR BOR VARA INVOLVERADE | PROCESSEN FOR

OVERGANGEN

Bade litteraturen pa omréadet och resultaten fran vara intervjuer med unga och
deras forédldrar samt vardpersonal pekar pd att fordldrarna spelar en viktig
roll i processen for overgangen fradn barn- till vuxensjukvard. Foljaktligen
understryker méanga av de berérda parterna att det ar viktigt att involvera
fordldrarna i till exempel forberedelserna for 6vergangen.

I en svensk intervjustudie av forédldrar till unga med hjartfel framkommer
exempelvis 6nskemdl om tidig information om Overgingsprocessen.
Tidig information om en forestdende Gvergdng kommer att mdjliggora for
fordldrarna att sjdlva forbereda sig och vara ett stod for sina ungdomar. Att
tidigt ta del av hur forberedelser sker, néar de startar och vilken information
som kommer att férmedlas ger fordldrarna en kénsla av trygghet (Bratt m.fl.
2018).

Ytterligare en svensk intervjustudie, med forildrar till unga med cerebral
pares, visar att fordldrarna &r oroliga infér hur deras barns vuxna liv ska bli
och hur barnen ska klara sig. Fordldrarna efterlyser bland annat professionell
hjalp med hur de kan stédja ungdomarna under Gvergingsprocessen
(Bjorquist m.fl. 2016). Sjukvirdspersonalen behover se och erkinna
fordldrarnas kompetens och stédja dem i att hitta en balans mellan att
fortsitta ta ansvar och att vaga sldppa taget (Heery 2015, White m.fl. 2018).
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I dnnu en svensk intervjustudie, om foréldrar till unga med hjartfel, ansag de
intervjuade fordldrarna att férberedelserna bor paborjas vid cirka 15 ars dlder
(Bratt m.fl. 2018). I ytterligare en intervjustudie, av svenska foraldrar till unga
med psykisk ohélsa, beskriver fordldrarna sirskilt kdnslan av maktloshet
nir de efter 18-ars alder inte far ta del av information som giller sjukdom,
behandling och uppféljning samtidigt som de upplever att den unge inte kan
ta fullt ansvar for sin situation. Forildrar till unga med psykisk ohélsa som
har eller har haft suicidrisk eller sjdlvskadebeteende kidnner extra stor oro.
De upplever en maktloshet gentemot samhillet och sjukvardsystemet, och
i forhéllande till sina vuxna barn, som de inte litar pa kan ta hand om sig
sjalva (Lindgren m.fl. 2016). Ménga fordldrar onskar fortsatt information
om de vuxna barnens sjukdomstillstdnd, dven efter att de har gatt over till
vuxensjukvarden (Lindgren m.fl. 2016, Heery m.fl. 2015).

Trygga foraldrar ar rimligtvis ett bra stod for unga. Vikten av foraldrarnas
stod ar nagot som aven de intervjuade unga sjialva understryker. Foraldrarna
i de aktuella studierna ar bland annat oroliga for att ungdomarna inte ska fa
sjukdomsrelaterad information som har betydelse for deras framtida vuxna
liv, till exempel om utbildning, yrkesval, preventivimedel, sex, familjebildning
samt livstilsvanor som alkohol, tobak och fysisk aktivitet. De efterfragar
ocksé att sjukvardspersonal formedlar betydelsen av att unga fortsatter sina
kontroller nar de efter 18-ars dlder ska ta 6ver ansvaret for inplanerade besok.

4.3 OLIKA FORMER AV ORGANISATORISKA OCH STRUKTURELLA
INSATSER

I litteraturen forekommer det en varierande uppsittning forslag pa insatser for
en lyckad 6vergéng fran barn- till vuxensjukvard. Sedan 1990-talet har olika
insatser framhallits som avgorande for 6vergangen av unga. Generellt handlar
de om att sikra kontinuiteten i varden, forbéttra behandlingsféljsamheten
och 6ka kunskapen om det egna tillstindet, uppmuntra till egenvard och
bygga fortroende for den nya vardgivaren (Blum m.fl. 1993). Sddana insatser
behover omfatta hela processen for 6vergang — fran planering samt stod infor
och under 6vergéingen till uppféljning och utvirdering efter 6vergingen.

De olika program for 6vergéngar runt om i virlden som har presenteras i
litteraturen anvander olika former av stod och insatser (Schultz & Smaldone
2017, Cleverly m.fl. 2018, Michaud m.fl. 2018, Maeng m.fl. 2017, Berg-Kelly
2014, Stinson m.fl. 2014, Schwartz m.fl. 2014, Sawicki m.fl. 2014, Gilleland m.fl.
2012, Acuna Mora m.fl. 2017). Organisatoriskt kan de olika insatserna utgoras
av till exempel sarskilda ungdomskliniker for unga med ldngvariga tillstand.
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Ungdomsenheter/kliniker som en insats for att forbattra processen aterkommer
ofta i litteraturen, men dven i intervjuer med unga, anhoriga och foretradare
for patientorganisationer. Dessutom finns det férslag pa exempelvis en sarskild
overgangskoordinator, planering tillsammans med de unga, beddmning av
graden av delaktighet och ansvar for egenvéird samt integrering av barn- och
vuxensjukvérd. Nedan foljer en ndrmare beskrivning av olika organisatoriska
16sningar i de program for 6vergangar som foreslas i litteraturen. Men det kan
konstateras att fa av studierna som ingér i litteraturgenomgéngen varken har
kunnat visa pé effekter av programmen i stort eller av de enskilda insatserna.

4.3.1 Ungdomskliniker med sarskild kompetens

Ungdomsenheter/kliniker for unga med langvariga tillstind, som en insats for
att forbattra overgangsprocessen, ar ofta bemannade med multidisciplinara
team av lakare, sjukskoterskor, dietister, socionomer, psykologer samt ibland
dven arbetsterapeuter och fysioterapeuter (till exempel vid reumatism). I
litteraturen aterkommer tanken pd den hir typen av kliniker som en mojlig
insats for att 16sa problem forknippade med Gvergangar. Den hir typen av
insatser dr mer vanliga internationellt &n i Sverige.

En litteraturoversikt over insatser for att forbattra Gvergdngsprocessen
for unga med typ 1-diabetes omfattade elva studier, dir en 6vergdngsklinik
utviarderades, varav sex bemannades med personal fran bdde barn- och
vuxensjukvirden (Schultz & Smaldone 2017). Utvédrderingen visade pé
bittre effekt vid anvindande av Overgangsklinik som en komponent i
overgangsprogrammet. De flesta av dessa kliniker omfattar ett multidisciplinart
team av ldkare, sjukskoterskor,’educators” (vanligt i USA, Storbritannien och
Australien), dietister, socionomer och psykologer. Den vanligaste aldern for
overgang till ungdomsklinik var 16—17 ar, och fér majoriteten genomfordes
forst en 6vergang till ungdomskliniken och darifran till vuxensjukvérden.

4.3.2 En nyckelperson som stdd vid évergéng

Litteraturen pekar pa vikten av att utse en nyckelperson eller koordinator med
ansvar for att genomfora insatser av sirskild vikt under 6vergangsprocessen
(Foster m.fl. 2017, NICE 2016). Den personen behéver kunskaper om biologiska,
psykologiska och sociala férutsattningar som praglar ungdomséren (Michaud
m.fl. 2018, Suris m.fl. 2004). Overgingskoordinator (eller 6vergings-
samordnare) dr ocksd en roll som ibland anvidnds, men som del av ett
mer omfattande program. Av litteraturen framgar att koordinatorn ar en
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kommunikationsldnk mellan barn- och vuxensjukvard. I koordinatorns
ansvar ingar planering och samordning for att sikerstélla kontinuitet och
att den upprattade planen faktiskt foljs, inklusive sjdlva Gvergingen till
mottagande enhet (Foster m.fl. 2017).

I véra intervjuer har det inte kommit fram att det finns sddana formellt
utsedda koordinatorer i Sverige. Men pé vissa sjukhus och vardenheter
forekommer #ndd att enskilda personer informellt tar en sddan roll.
Vidare framgéir av intervjuerna att bade de unga och deras anhoriga
samt vardpersonalen ser ett viarde i att ha en liank for kommunikation
mellan berorda parter i samband med Overgdngen. Detta far dven stod i
Riksforbundet Sillsynta diagnosers projekt ”Sillsynt 6verging” (Juran,
2017), som presenterades under vart seminarium med patientforeningar.
Projektet foreslar en ”lots” som st6d vid 6vergangen.

Sammantaget framgér det av litteraturgenomgingen och intervjuerna
att det finns aterkommande tankar om inférandet av en fortroendeperson
som fungerar dels som en samordnare infor Gvergangen frdn barn- till
vuxensjukvérd, dels som en fast virdkontakt efter overgingen. Oavsett
om man kallar det for en koordinator, samordnare eller lots, innebar
den tidnkta rollen bland annat att stodja unga i att navigera i hilso- och
sjukvérdssystemet. Men det ar vért att notera att litteraturen pa omradet inte
har kunnat visa att 6vergangen de facto blir eller upplevs bli bittre i och med
en sddan insats. Daremot uttrycker de intervjuade unga och vardpersonalen
en forestidllning om att en koordinator eller samordnare skulle kunna
underlétta 6vergangen fran barn- till vuxensjukvard.

Aven patientorganisationer ger forslag pa detta omrdde

Ett forslag i projektet “Sillsynt Gvergdng” (Juran, 2017), som méinga
deltagare pa seminariet med foretradare for patientforeningar tog fasta pa,
var s kallade 6vergadngslotsar. I det projektet ar lotsen en specialistutbildad
sjukskoterska med ett bredare ansvar an for varden. Lotsen ska fungera som
en fortroendeperson, som unga har regelbundna moéten med for att f& hjilp
med att utveckla mer forstelse och ansvar for sin egen sjukdom. Lotsen ska
ocksa erbjuda samtal om merlangtgdende fragor om livet och framtiden. Under
arbetsseminariet diskuterades varianter pa detta system. Det togs bland annat
upp att det var mindre viktigt vilken profession lotsen har i grunden, samt att
det behdver finnas ndgon annan #n forildrarna som kan stodja unga. Aven
mojligheten att specialistutbilda sjukskoterskor, ldkare eller kuratorer, med
sarskilt fokus pé just 6vergéngar, diskuterades. Eller att ge unga psykosocialt
stod infor 6vergangen till vuxensjukvard. Det vill sdga en person som har en
koordinerande roll och hjilper dem att komma “6ver tréskeln”.
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Ytterligare diagnosoverskridande forbéttringsforslag som togs upp under
seminariet var bland annat att utveckla “peer to peer”-mojligheter, for att
underldtta 6vergangen till vuxensjukvérd, att skapa kontaktytor for unga
som dr pa vag att ga oOver, dit experter och stodpersoner bjuds in for att
informera eller ha grupptréffar pa avdelningen. En annan idé var att skapa
egna, diagnosoverskridande avdelningar eller team f6r malgruppen — ett slags
ungdomsenheter for personer som &r cirka 15—30 ar. Enheterna behéver inte
nodvandigtvis vara en egen mottagning, utan kan vara ett speciellt team inom
befintliga organisatoriska vardenheter. En sddan enhet eller team skulle besta
av personal med bred kompetens med forstaelse for ungas sirskilda behov:
att de unga kanske vill resa, prata om samliv och utmaningar i arbetslivet,
hur de 16ser konflikter nir de bade vill ut och leva livet och har stora behov av
medicinering och vard. Ett medskick var att man sag positivt pa att ses i grupp
och g igenom saker som &r generella for unga personer, oavsett diagnos.

Andra idéer som togs upp var att ta fram en nationell standardiserad vard-
plan for 6vergéng, en plan som har lang framforhéllning med forberedelser
som startar i god tid innan det ar dags att lamna barnsjukvarden.

4.3.3 Overgangsplanering tillsammans med den unga personen

Att involvera unga och deras fordldrar eller virdnadshavare beskrivs i
litteraturen som utgdngspunkten for oOvergingsplaneringen, liksom att
péborja processen tidigt (Mazur m.fl. 2017, White m.fl. 2018). En framgéngsrik
overgang forutsatter ocksé att involverade aktorer 4r medvetna om processen,
och att de dr delaktiga, engagerade och motiverade, vilket ytterst paverkar
resultatet (Meleis m.fl. 2000).

I litteraturen beskrivs en personcentrerad overgangsplan, med fokus pa
ungas forstaelse for sin situation, sina 6nskemal, resurser och formagor, som
barnsjukvérdens ansvar. En skriftlig plan ger forutsittningar att bedéma
ungas sjalvstandighet och férmaga till egenvard. Dokumentationen kan féljas
over tid och ligga till grund for att initiera, genomfora och folja upp aktiviteter
av relevans vid o6verging (Foster m.fl. 2017, Maeng m.fl. 2017). Exempel pa
sddana aktiviteter kan vara stod till utveckling mot okad sjdlvstandighet
via gradvis 6verlimnande av egenvardsansvaret, vilket kan 6ka tron pa den
egna formégan och rusta unga for kontakter med vuxensjukvard (Berg-
Kelly 2014). Detta kraver dven forutsattningar for att utveckla kunskap om
den egna behandlingen, risker for komplikationer eller ldngtidseffekter, och
konsekvenser for exempelvis utbildning, yrkesval och familjebildning (Mazur
m.fl. 2017, NICE 2016, White m.fl. 2018).

Forberedd och sedd

73



74

Insatser fér att forbattra dvergangsprocessen

4.3.4 Utvardera delaktighet och ansvar for egenvard

En viktig del i forberedelsen infor 6vergangar ar att utvardera de ungas grad av
delaktighet och ansvar for egenvéird samt formagan att delta i beslutsfattande.
Det kan gélla beslut om exempelvis olika behandlingsalternativ eller metoder
for uppfoljning av hilsotillstdndet (Mazur m.fl. 2017, White m.fl. 2018, Meleis
m.fl. 2000). Betydelsen av att involvera unga och deras anhoriga i processen
framtrader ocksa i vira intervjuer med berdrda aktorer, dir det blir tydligt att
béde de unga och deras anhoriga samt virdpersonalen tycker att mojligheten
till delaktighet ar mycket viktig.

Litteraturstudien visar att under senare ar har ett antal olika instrument
utvecklats for att utvardera ungas "fardighet”. Mélet for dessa ar att ge forut-
sdttningar for att kunna bedoma de ungas utveckling under 6vergangsfasen,
hjilpa vardpersonal att identifiera omraden dir unga behover utbildning och
traning for att uppna onskade resultat, samt att utvardera 6vergdngsprogram
(Stinson m.fl. 2014). Tva 6versikter som ingar i litteraturstudien beskriver
instrumentens utveckling och i vilken mén de 4r valida och reliabla nér det
giller att mata “fardighet” for 6vergang till vuxensjukvard (Schwartz m.fl.
2014, Stinson m.fl. 2014). De tva Oversikterna konstaterar att befintliga
instrument inte ar tillrackligt utvarderade vad giller validitet och reliabilitet
och undersokningsgruppers storlek, eller ar giltiga for olika tillstand.

Ett instrument som anvands pa flera hall i viarlden ar Transition Readiness
Assessment Questionnaire (TRAQ) (Sawicki m.fl. 2014). Det finns inte
oversatt till svenska, till skillnad mot Readiness to Transfer Questionnaire
(RTQ) (Gilleland m.fl. 2012), som Gversatts till svenska och nu testas i ett
overforingsprogram inom forskningsprojektet STEPSTONES i Sverige
(Acuna Mora m.fl. 2017). Bida dessa instrument ar generiska och ar tdnkta
att anvindas for olika langvariga tillstand. Till skillnad mot TRAQ riktar sig
RTQ till bAde unga och deras forildrar eller virdnadshavare.

4.3.5 Forutsattningar for en mer integrerad vard

Bade litteraturen och resultaten fran de genomforda intervjuerna lyfter ocksa
fram tanken att infor en kommande 6verging erbjuda unga majligheten att
traffa personal fran vuxensjukvéarden. Det kan goras pa olika sétt och skapar
forutsattningar foér en mer integrerad vard och kontinuitet (NICE 2016,
White m.fl. 2018). Dar det finns en ungdomsklinik eller ungdomsenhet kan
det redan finnas etablerade former for introduktion av personalen. Aven i
Sverige forekommer det att verksamheter ordnar gemensamma besok, dar
personal fran bade barn- och vuxensjukvard deltar, antingen i slutet av tiden
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i barnsjukvérden eller vid forsta besoket inom vuxensjukvérden (NICE 2016,
White m.fl. 2018).

Vid remittering mellan vardinstanser dr en medicinsk sammanfattning, en
epikris, rutin. Den innehéller en sammanfattning av vardtiden, med uppgifter
om exempelvis diagnos, aktuell behandling, forekommande komplikationer,
involverade vardgivare etcetera (Foster m.fl. 2017). I litteraturen hévdas
det att epikrisen ofta dr det enda som ldnkar barn- och vuxensjukvard
till varandra. Darfor lyfter man dar tanken péd ett gemensamt moéte med
samtliga parter som ar involverade i 6vergangsprocessen narvarande infor
overgangen. Ett sidant mote skulle ge unga forutséttningar att, utdver den
vid remittering mellan olika vardinstanser vanliga epikrisen (Foster m.fl.
2017), dela med sig till mottagande véardgivare av egna erfarenheter och
tankar. En sddan personlig berittelse kan innehalla de ungas forstaelse av
det egna tillstandet, sina behov och 6nskeméal ur medicinska och psykosociala
aspekter, erfarenheter av akuta inldggningar samt egna resurser, mal och
tankar om framtiden (NICE 2016).
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Processen for 6vergang fran barn- till vuxensjukvérd innebér forvintningar
pa unga med langvariga sjukdomar och tillstdnd att, under en sarbar period
i livet, ta Gver ansvaret for sin hélsa och samtidigt byta vardgivare. Med
skrivningarna i hilso- och sjukvardslagen och patientlagen, om bland annat
delaktighet och integritet, for 6gonen blir det tydligt att hilso- och sjukvarden
behover en personcentrerad utgingspunkt som beaktar ungas behov,
preferenser och resurser infor, under och efter 6vergéangen till vuxensjukvard.
Men resultaten fran var litteraturéversikt, vira intervjuer och vart
seminarium visar att 6vergangar ofta inte ar personcentrerade. Det ar darfor
angeldget med ett utvecklingsarbete mot mer personcentrerade Gvergangar.
Overgingarna méste ske stegvis utifrin de ungas behov och férméga, dir
kontinuiteten under hela processen behover sikerstillas.

5.1 OVERGANGARNA BEHOVER BLI MER PERSONCENTRERADE

Vardanalys har tidigare konstaterat att personcentrering i praktiken innebar
olika saker, i olika situationer, for olika individer. Det handlar om att ta till vara
patienters och nérstdendes erfarenheter och kunskaper i virdmotet, liksom i
utformningen av hilso- och sjukvéarden. Arbetet for en mer personcentrerad
vard kan utgé fran tre perspektivskiften. Det handlar om att

« gafran att se patienten som en mottagare till en medskapare

« gifran fragmentisering av varden till ett helhetsperspektiv
« gafrén fardiga losningar till mer individanpassning (Vardanalys, 2018).
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Det péagar olika forsok att fa till mer medskapande, helhetsperspektiv och
individanpassning inom hilso- och sjukvirden (Vardanalys, 2018). Men
inom stora delar av varden &terstar &nnu forbattringsmajligheter, vilket ocksé
framgar av den utvirdering av patientlagen som Vardanalys har genomfort
(Vardanalys, 2017). Dir slas det exempelvis fast att patientens stéllning inte
har forbattrats sedan patientlagen infordes, och darfor kan inte syftet med
lagen sigas ha uppnatts. Det kommer bland annat fram att patienterna inte
anser att deras informationsbehov tillgodoses, och att varden inte efterfragar
deras delaktighet.

Aven var studie visar brister i efterlevnaden av bestimmelserna om
patienternas stéllning. Vi kan konstatera att bestimmelserna i hélso- och
sjukvardslagen och patientlagen inte uppfylls nar det giller exempelvis ungas
delaktighet. Det framkommer bland annat att informationen infor, under och
efter 6vergdngen brister pé olika sétt. De unga och deras narstaende vill till
exempel f4 mer information om de forandringar som 6vergangen medfor och
de forutsiattningar som galler inom vuxensjukvarden. Utan information ar
det svart att forbereda sig pa och vara medskapande i 6vergéngen fran barn-
till vuxensjukvard. Vi kan inte heller se att ungas behov, preferenser och
resurser beaktas i samband med Gvergéngen till vuxensjukvard i tillracklig
utstrackning vare sig i barn- eller vuxensjukvarden.

Resultaten fran litteraturgenomgangen och de intervjuer vi har genomfort
visar att unga som ingar i malgruppen for var studie, behover fa bittre
forutsattningar for att kunna vara medskapare, i stéllet for att betraktas
som enbart mottagare, i vardens process for 6vergang. De skulle pad samma
sitt tjana pd att varden har ett helhetsperspektiv pa deras situation och
individanpassar 6vergangsprocessen — bade infor, under och efter 6vergéngen
till vuxensjukvarden.

Hailso- och sjukvarden har goda forutséttningar for att kunna forbéttra
overgingen frdn barn- till vuxensjukvirden fér unga med langvariga
sjukdomar och tillstdnd genom att arbeta mer personcentrerat.

5.1.1 Flera delar i en personcentrerad dvergang

Mélet med den hér studien har varit att bidra med kunskap om hur 6vergangar
fran barn- till vuxensjukvérd fungerar och hur vergangar kan utvecklas och
forbattras. En slutsats ar att 6vergdngarna behover bli mer personcentrerade.

Figur 4 4r hidmtad fran Vardanalys rapport Fran mottagare till
medskapare (Vardanalys, 2018) och visar vad som kan vara viktiga delar i en
personcentrerad vard ur ett patientperspektiv.
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Figur 4. Personcentrering ur ett patientperspektiv.

Hélso- och sjukvarden:

» ...ger mig stéd att ta hand om min hélsa och min egen vérd
» ...lyssnar aktivt pé mig och efterfrégar mina erfarenheter och resurser
» ...behandlar mig med vardighet, medkansla och respekt

» ...ger mig tillgéng till vérd och ratt kompetens utifran mina behov

p far hansyn till mina preferenser och individuella
ehov samt mina mal med min vérd

p -ger mig mdjlighet att delta i min vard och
hdlsa utifrén mina férutséttingar och behov

...ger mig tillgéng till information om min
vard och jag kan sjélv bidra med information

...gor det méjligt fér mig att kommunicera
med vardens medarbetare utifrdn mina behov

...ser fill aft insatserna jag far ar samordnade
och prdglas av kontinuitet utifrén mina behov.

Kélla: Vérdanalys 2018.

Utifran resultaten fran var litteraturstudie samt intervjuer med unga personer,
anhoriga och vardpersonal dr det tydligt att den forbattringspotential vi ser i
overgangsprocessen till stora delar handlar om personcentrering.

En personcentrerad overgdng handlar till exempel om att hélso- och
sjukvirden ger patienter tillgdng till information infér, under och efter
overgangen. Det handlar ocksd om att se till att de insatser som patienter
far ar samordnade och priglas av kontinuitet utifran olika patienters behov.
Personcentrerad 6verging handlar inte bara om att unga ska kénna sig trygga
med sin sjukdom. Lika viktigt dr det att forbereda dem pa de férvantningar
som kommer stillas pd dem sjilva i fortsatta kontakter med vérden, vart
de ska vinda sig vid olika symptom eller om de har frdgor om vad de kan
gora sjalva for att underlatta sin vardag, till exempel skota sin egenvard. En
personcentrerad 6vergidng handlar om att unga, och deras fordldrar eller
narstdende, ska kidnna sig forberedda och sedda genom hela processen — inte
minst genom att ta till vara sina erfarenheter i vardmotet.
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I detta sammanhang kan &ven den nationella handlingsplanen for okad
patientsidkerhet som Socialstyrelsen nyligen har utarbetat ndmnas. Har
tas bland annat upp vikten av att huvudménnen sédkerstéller att virdgivare
arbetar med system, processer och rutiner som underlittar att gora ratt
och gor det svart att gora fel i vardens Gvergéngar (Socialstyrelsen 2019).
Socialstyrelsen skriver ocksa att patienters och deras nirstidendes delaktighet
drengrundlaggande forutsiattning for en siker vard. Myndigheten anser darfor
dven att varden, sé langt som detta later sig goras, ska utformas och genomforas
i samrad med patienten. Man menar att virden blir sikrare om patienten
ar vilinformerad, aktivt deltar i sin vard och patientsikerhetsarbetet samt
kan péverka varden utifran sina 6nskemaél och individuella férutsattningar.
Socialstyrelsen ser dven att patienternas niarstaende kan ha en central roll, om
patienten sa onskar (Socialstyrelsen 2019).

5.2 KONTINUITETEN AR SARSKILT VIKTIG VID OVERGANGAR

Bade litteraturen och véra intervjupersoner ser kontinuiteten i varden
som en viktig del i en vil fungerande 6vergang. Overgangen fran barn- till
vuxensjukvard innebir i praktiken att personkontinuiteten i virden bryts
och att den behover byggas upp pa nytt igen. Darfor ar det forklarligt att just
frigan om kontinuitet far sarskild vikt vid 6vergéngar.

Det finns olika typer av kontinuitet. Oftast associeras kontinuitet med
personkontinuitet, det vill sédga att patienten traffar samma medarbetare nir
hen har upprepade kontakter med hilso- och sjukvirden. En sddan kontinuitet
kan underlitta for patienten att slippa upprepa sin sjukdomshistoria for flera
olika personer. Det kan dven skapa trygghet och forutsiattningar for en god
kommunikation mellan patienten och vardpersonalen, eftersom det finns
mojlighet att bygga upp en fortroendefull relation (Vardanalys, 2018). Nar
kontinuiteten bryts i 6vergingen blir det desto viktigare att 6verféringen av
information och samordningen fungerar.

Kontinuitet i samband med Gvergéngar bestar alltsa av flera olika delar.
Av litteraturen framgér att unga i och med 6vergangar kan “tappas bort” for
uppfoljning (Suris och Akre 2015). Manga poangterar vikten av fortsatta
vardkontakter for unga med lédngvariga tillstdnd under den kritiska period
som Gvergingen utgor i deras liv. Darfor ar det viktigt att identifiera i vilken
man forvantade vardkontakter uppnas under denna period (Rachas m.fl.
2016).

Men kontinuitet handlar ocksd om behovet av en fungerande
informations6verforing och sammanhingande vardplanering, diar barn- och
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vuxensjukvarden forsoker fa till en 6verlappning i 6vergangen, i stéllet for
det gap som kan uppsta idag. Ett gemensamt mote med alla parter som &r
involverade i processen kan bidra till en sddan 6verlappning.

5.2.1 Onskemél om riktlinjer for évergéngen av unga

Litteraturgenomgangen och vara intervjuer visar ssmmantaget att de problem
som ofta forknippas med 6vergéngen av barn och unga till vuxensjukvéard inte
ar diagnosspecifika, utan generella. Flera av de aktorer som vi har intervjuat
har tagit upp behovet av riktlinjer paA omrédet. Efterlevnaden av riktlinjer
forvintas bland annat méta ett av de storsta problemen vid 6vergéngen till
vuxenlivet och vuxensjukvarden. Narmare bestaimt bristen pé virdkontinuitet
ien sarbar period som unga med langvariga tillstdnd genomgar, vilket i sin tur
kan leda till 6kade risker for de ungas framtida hélsa.

Internationellt, till exempel i Storbritannien och USA samt Kanada och
Australien, pagar forsok att infora nationella rekommendationer for stéd vid
overgangen fran barn- till vuxensjukvard. I Sverige ar det forst under senare
ar som berorda parter har efterfragat en tydligare organisation och styrning
for att sdkerstdlla kontinuitet och frimja en framgangsrik overgang till
vuxensjukvérd.

I de svenska riktlinjer som har identifierats i den har undersékningen
behandlas Gvergdngen oftast summariskt. De bestir vanligtvis av att
problemet uppmérksammas, men utan konkreta rekommendationer for
ldmpliga insatser i samband med 6vergangen.

5.3 PROCESSEN FOR OVERGANG MASTE KOMMA IGANG I TID OCH
SKE STEGVIS EFTER DEN UNGAS BEHOV

Det finns skillnader i hur olika barn och unga upplever en 6vergéang, och hur
de lyckas navigera sig i de nya omstidndigheterna inom vuxensjukvérden. Den
samlade bilden som framtridder av litteraturgenomgéangen och intervjuerna
visar inte desto mindre, att ménga unga faktiskt upplever en osdkerhet till f6ljd
av skillnaderna mellan de tva olika virdorganisationer som barn- respektive
vuxensjukvard ar.

For att komma tillratta med unga patienters osidkerhet infér 6vergéngar,
behover vérden till exempel gé fran ett nuldge dar de unga inte fér tillracklig
kunskap eller information om sin egen vard, eller de fordndringar som
overgangen till vuxensjukvarden kommer att innebira, till att i ett framtida
lage fa okat stod till sjalvstandighet och egenvardsforméga, infor 6vergéngen.
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Det handlar ocksa om behovet av att ga frén en 6vergdng som ofta bara vilar
pé ett remissforfarande, till att vardpersonal, unga och deras narstaende i
okad utstrackning gemensamt planerar for och genomfor 6vergangen.

Ett ytterligare fordndringsbehov handlar om vikten av att sdkerstélla
ansvarsforhallanden och kontinuitet i varden dven efter en Overgang —
patienter behover en vdg in och vdrden behdver samordnas utifrén ett
helhetsperspektiv.

Figur 5. Exempel pé féréndringsbehov fér mer personcentrerade évergéngar.

Nulége Framtida ldge

Okat stéd till sjalvstandighet

Infor Bristande kunskap och information oelh Coem B g

Gemensam planering och

Under Inga specifika insatser utdver remiss SR

Oklara ansvarsforhdllanden -
Efter

*vart ska jag vénda mig2” En vdg in och samordning

En process for vergangar som initieras i god tid skulle medfora att det blir
mer tid till att forbereda och informera unga patienter om de forandringar
som Overgangen innebér, och de férvintningar som kommer att finnas pa
dem. Utifrdn det som framkommer i flera intervjuer med vardpersonal, unga
och deras anhoriga samt foretradare for patientforeningar, forefaller det
som att tillvaron f6r de unga skulle underléttas betydligt om processen for
overgang kom igéng tidigt och pagick under en langre period — anpassad efter
den ungas behov och forutsattningar.

Det ar ocksa viktigt att planera for hur man kan utvirdera och f6lja upp
de forandringar som genomfors for att f& mer personcentrerade 6vergéngar.
Det handlar dels om att méata patienternas upplevelser och erfarenheter,
dels om att undersoka vilka effekter aktiviteterna har pa exempelvis
behandlingsresultat, resursanvindning och jamlikhet.
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5.4 VETENSKAPLIGT STOD FOR OLIKA OVERGANGSPROGRAM
SAKNAS

Organisatoriska forutsittningar spelar en viktig roll for hur 6vergingsprocessen
fungerar, och graden av framgéng for ett mdjligt program. Som pépekats
tidigare anvinds olika former av stod vid 6vergangar runt om i virlden. Men
litteraturen visar att det vetenskapliga stodet for specifika Gvergdngsprogram
ar otillrackligt.

Overgéngsprogram ir komplexa och resultaten frin dem dr svéra att
tolka och dra generella slutsatser ifran. Det ror sig ofta om en mangfacetterad
process, dir det ar svart att tolka effekten av olika komponenter i ett
program. Betydande svarigheter ar exempelvis forknippade med att uttala
sig om kausaliteten mellan resultat och levererade vardkomponenter. Lika
problematiskt dr det att med sékerhet kunna veta vilka komponenter som
ar effektiva, och ta stillning till om de ar effektiva i sig sjilva eller bara i
kombination med andra komponenter och faktorer. Processutvirdering kan
vara ett sitt att forsoka forstd orsakssambanden i en komplex intervention,
négot som inte tidigare har gjorts i detta ssmmanhang.

Hir ska det understrykas att uppméirksammade brister i det vetenskapliga
stodet i forsta hand avser den medicinskt orienterade vetenskapen. Men vi
menar att eventuella utvirderingar av 6vergangsprogram inte bara kan utgé
ifran ett medicinskt perspektiv. De viktiga organisatoriska forutsiattningarna
for overgdngsprogram kriver ytterst ett tviarvetenskapligt angreppssétt for
att tydliggora hur hélso- och sjukvirdens skyldigheter att sikerstilla den
ungas ratt till delaktighet, integritet och sjalvbestimmande i virdens kan
tillgodoses.

5.5 BRISTANDE FORUTSATTNINGAR FOR NATIONELL UPPFOLINING
OCH UTVARDERING

En grundférutsittning for uppfoljning och utvirdering &r tillgdngen till
systematiskt insamlade data. For att pa ett tillfredsstéllande sétt kunna
folja upp och utvardera interventioner i form av 6vergangsprogram kravs
mojligheten att observera resultatet efter att ett sédant program tillampas, till
exempel om unga patienter upplever att de far mer och béttre information infor
overgangen och darfor ar battre forberedda, och det potentiella resultatet i den
héandelse det aktuella 6vergdngsprogrammet inte anviands. De begransningar
i befintliga registerdata som konstaterats redan i inledningen till den hir
studien visar att det aterstar atskilligt att gora. For att kunna folja upp antalet
unga som gar 6ver fran barn- till vuxensjukvard per ar, kriavs det exempelvis
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tillgang till uppgifter om kontakter i primérvarden och vardkontakter som
ldkare inte har varit involverade i. Aven information om orsakerna till de
kontakter som genomfors ar av intresse vid en utviardering.

5.5.1 Goda forutsatiningar att forbéttra dvergéngarna

I brist pa robust vetenskaplig forankring blir det viktigt att dra lirdomar fran
de utvecklingsarbeten som pagéar i verksamheterna pa olika platser i landet,
for att né en vil fungerande 6verging med hog kvalitet. Som Vardanalys har
visatien tidigare rapport om forutsiattningarna for utvecklingsprojektivarden
och omsorgen, kan flera faktorer pa olika sitt paverka utvecklingsprojekt
och deras forutsattningar att bidra till en 1angsiktig utveckling (Vardanalys
2018:6). Till exempel kan ett vil genomfort forarbete — som att utreda behov,
motiv, nytta och tidigare lardomar for att undvika konfliktomraden mellan
vardens olika nivaer — ha avgorande betydelse for hur ett utvecklingsprojekt
mottas och dverlever.

Vi bedomer att den 6kade efterfrdgan pa stod vid 6vergéngen fran barn-
till vuxensjukvard, frdn unga patienter och patientorganisationer samt fran
vardpersonal, visar att behovet av medvetenhet om problemet delvis redan ar
uppfyllt. Det dr en bra borjan for att astadkomma utveckling. For att kunna
betraktas som helt uppfylld maste dven beslutsfattare pa alla nivaer, liksom
personer i ledande positioner inom hilso- och sjukvarden, bli medvetna om
problemet.

I arbetet med att identifiera behoven ska inte bara aktuella forsknings-
resultat och internationella rekommendationer tas i beaktande och ligga till
grund for utvecklingsarbetet. Det ar minst lika viktigt att involvera unga
och deras nirstdende och hidmta in deras erfarenhetsbaserade kunskap i
arbetet, samt att tidigt involvera berérda professioner, bade i férarbeten och i
genomforande och inférande, eftersom man vet att det gynnar genomforandet
och kunskapsutvecklingen. Utveckling av 6vergangsprogram forutsitter att
de unga och deras nirstdende inte bara ses som malgruppen utan som en
medskapare. Genomférandet av programmen &ar beroende av malgruppens
acceptans. Det underldttas av att involvera dem som programmet &r
tankt att gynna. Vara intervjuer visar pa ett engagemang for att forbéttra
6vergangsprocessen som ar viktigt att ta tillvara.

Kunskapsutvecklingen forutsitter ocksd att man, vid genomforandet av
sddana program, i god tid planerar for vetenskaplig utviardering av insatsen.
Vi har tidigare pekat pé svérigheter att utvirdera och f6lja upp om och i sé
fall vilka Overgéngsprogram som &r mer eller mindre framgingsrika pa
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grund av programmens komplexitet. Men det innebér inte att det inte later
sig goras. Litteraturen ger viss viagledning om relevanta kvalitetsindikatorer
for uppfoljning. De indikatorer som lyfts fram aterspeglar vad unga och deras
fordldrar berittar i litteraturen och i intervjuer, om sina erfarenheter av
insatser i samband med Gvergéngar. Att tillampa den hér typen av indikatorer
ir i linje med de kvalitetsomraden som har stark féorankring i svensk hélso-
och sjukvardslagstiftning, och som bor ingd i en nationell uppfdljning av
varden ur ett patient- och befolkningsperspektiv. Det handlar da om siddana
grundlaggande komponenter som

+ ett gott hilsoresultat av varden
« en personcentrerad hilso- och sjukvard
« entillgdnglig hilso- och sjukvard.

Generiska kvalitetsindikatorer for overforingsinsatser kan med fordel
anvindas oavsett tillstand, till exempel

» uppfoljning av tiden mellan sista bes6k inom barnsjukvard och forsta
inom vuxensjukvard

« sidrskild infrastruktur for Overgangsplanering, till exempel sdrskilt
utsedd person/funktion att ansvara for den uppgiften och rutinerna for
integrerad vard (barn—vuxen)

« utvirdering av ndjdhet med 6vergdngsplanering och varden i samband
med Gvergangen o0.s.v.
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Hilso- och sjukvirden som arbetar med barn och unga med léngvariga
sjukdomar och tillstdnd har ett ansvar for att barnen och de unga successivt
lar sig mer om sin sjukdom, och om hur héilso- och sjukvardssystemet for
barn och unga fungerar. Detta dr nodvandigt for att de ska kunna ha en sé
god hilsa som mojligt, och vara medvetna om vad de bor vara vaksamma
pé i sin sjukdom, samt var och nir de ska séka vard. Barn och unga behéver
forberedas tidigt i processen for 6vergang, sa att de ar valinformerade om de
forandringar 6vergangen innebéar, och de fordndrade forvantningarna som
kommer att finnas pa dem.

Var analys utgor argument for behovet av vissa grundlaggande atgarder
for att komma tillritta med uppmirksammade problem med Gvergingen
av unga fran barn- till vuxensjukvard. Vardanalys lamnar darfor foljande
rekommendationer.

» Landstingen behover driva ett systematiskt och mdlinriktat
arbete med att gora 6vergangsprocessen mer personcentrerad
och fortydliga ansvarsfordelningen for overgangar i praktiken
Vér analys visar att Gvergdngen av unga med langvariga sjukdomar
och tillstdnd frén barn- till vuxensjukvérden inte &r personcentrerad.
Vi rekommenderar dirfér landstingen att driva ett systematiskt
och méilmedvetet arbete med att gora processen for dvergdngar mer
personcentrerad. Vi ser att relativt enkla atgidrder, genomférda i god
tid, ofta kan vara tillrackliga for att underlitta Gvergdngen, och dven
om det inte skulle 16sa alla problem, styra den i riktning mot en mer
individanpassad process — en 6vergang dar patienten dr medskapare och
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varden ar en helhet, som 4r anpassad efter den ungas och hens nirstéendes
behov och forutsiattningar.

Vi menar att lagstiftningen pa omréadet redan nu stiller krav pa att
vidta vissa atgirder. Till exempel att informera om vad Gvergdngen
innebir, att sidkerstilla att berérda unga och anhoriga faktiskt har
tagit emot och forstitt informationen, att tydliggora vilka férindrade
forvantningar som eventuellt kommer att finnas pa unga efter 6vergangen
till vuxensjukvarden, att sdkerstilla att unga har en fortsatt fast
vardkontakt inom vuxensjukvarden, och att stodja unga med samordning
och gemensam planering av deras vard. Tydligheten méste dven gilla att
klargora ansvarsfordelningen for 6vergangar i praktiken.

Vardanalys menar ocksé att inom ramen for de atgarder som genomfors
ska landsting, sjukhus och dven enskilda vdrdenheter ha mojlighet att
anpassa de sérskilda insatser som behovs for att komma till ratta med
aktuella 6vergangsproblem utifran sina respektive forutsittningar.

Landstingen behover skapa bdttre forutsdttningar for
verksamheter inom hdlso- och sjukvarden att dra ldrdomar av
det som framkommer i forskningen och av erfarenheterna frdan
lokal verksamhet

Det ar valkdnt att Overgdngar inom varden é&r forknippade med
vissa generella risker. Detta giller &dven Overgdngen fradn barn- till
vuxensjukvirden. Betydelsen av en strukturerad Gvergidngsprocess i
varden generellt, och den vikt en séddan process har fér gruppen unga
med léngvariga sjukdomar och tillstdnd i synnerhet, ar ocksa nagot som
ar valdokumenterat i litteraturen. Men vi kan av litteraturstudien dra
slutsatsen att det vetenskapliga stodet ar bristfilligt avseende hur effektiv
eller valfungerande specifika program eller insatser ar for 6vergéngar.

I syfte att bidra till kunskapsutvecklingen pa omradet menar
Vardanalys att det finns anledning att skapa forutsiattningar for berorda
verksamheter inom hélso- och sjukvarden att ldra sig av befintliga
forskningsresultat, &ven om forskningen inte ar av det slag att det kan
ridknas som evidens, samt av praktiska erfarenheter av lokal verksamhet
som har visat sig fungera vid 6vergéngar.

Bland de forslag pa insatser for att underlitta och forbattra 6vergangen
av unga till vuxensjukvard som tas upp i litteraturen och i vara intervjuer,
finns exempelvis en sidrskild koordinator med ansvar for samordning
av patientens vard- och omsorgsbehov, specialistutbildade team med
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bred kompetens om unga vuxnas sirskilda behov, skapa kontaktytor for
unga i liknande situationer, och ta fram standardiserade och nationella
riktlinjer for overgdngar. Men vi har konstaterat att de insatser som
foreslds inte &dr vetenskapligt utvdrderade och foljaktligen saknar
vetenskaplig evidens. Inte desto mindre ar dessa insatser som ar baserade
pa beprovad erfarenhet, relevanta som tdnkbara forslag till atgarder. Men
det forutsitter att lirdomarna pa ett systematiskt sétt tas vara pa och
forvaltas, i syfte att bidra till utvecklingen av kunskapsstodet och for att
skapa foljsamhet till bestimmelserna i hilso- och sjukvardslagen och
patientlagen.

Samtidigt finns det praktiska och strukturella hinder for att genomfora
de foreslagna insatserna. Méanga av hindren beror pa att vardens
forutsittningar for att hantera de problem som &dr forknippade med
overgdngen fran barn- till vuxensjukvard skiljer sig 4t mellan regioner,
sjukhus och vardenheter, samt i vissa fall 4&ven mellan specifika diagnoser.
Sammantaget innebar detta att det ar svart att ta fram en losning som
skulle kunna passa i alla sammanhang som berér frigan om Gvergangar.
Det dr mot den bakgrunden viktigt att exempelvis forskningsresultat
och internationella rekommendationer, men &ven praktiska erfarenheter
baserade pa olika lokala insatser, tas i beaktande och fér ligga till grund
for framtida policyer, rekommendationer och nationella riktlinjer. Det
ar ocksa viktigt att landstingen sédkerstédller nodvandiga mekanismer
och strategier, for att sprida den kunskap som ar baserad pa beprovad
erfarenhet.

Regeringen och landstingen behover skapa forutsdttningar for
nationell uppfoljining, utvdrdering och forskning

Bristen pa vetenskapligt stod for specifika Gvergangsprogram medfor
ett behov av fortsatt forskning pd omradet. Virdanalys menar att
regeringen och landstingen behover skapa forutsittningar for nationell
uppfoljning och vetenskaplig utvirdering av Gvergangar, for att kunna
dra lairdomar av de initiativ som tas for att forbattra vergéngen fran
barn- till vuxensjukvarden. Men bade genomférandet av vetenskapliga
utvarderingar av sdidana program och insatser och en nationell uppféljning
kraver, vid sidan av medvetenhet om problemet och tidig planering,
relevanta dataunderlag.

Vér analys visar att det pd nationell niva saknas kvantitativa data
for att folja upp hur ménga ungdomar med langvariga sjukdomar eller
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tillstdnd som dr aktuella for overgang fran barn till vuxensjukvard. P&
nationell niva foljer man inte heller upp var och nar 6vergangarna sker,
om de skiljer sig at i landet och de ungas erfarenheter av 6vergingen.
Forutsattningarna dr darfor inte goda att kunna f6lja upp och utvirdera
de initiativ som tas for en mer personcentrerad 6verging pa nationell niva.
Tillgdngen till kvantitativa data sd att det gar att félja upp kvaliteten i
overgangen ar angeliagen for att kunna utveckla kunskapsstod pa omradet.

Vi ser vidare att utvdrdering och forskning pad omradet kraver en
bred ansats, med ett tvarvetenskapligt perspektiv som inkluderar bade
det medicinska perspektivet och det organisatoriska perspektivet. Vi
menar darfor att regeringen och landstingen dven maste arbeta for att
det tvirvetenskapliga perspektivet blir ett sjdlvklart inslag i framtida
utvirdering och forskning i syfte att utveckla alternativ till Ilosningar pa de
med 6vergangar forknippade problemen.

Forberedd och sedd



AVA
4 A
AVA AVANAVA
A
AVAVANA [

VN

AVAVANA






/

Referenser

Acuna Mora, M., Moons, P., Sparud-Lundin, C., Bratt, E.L., Goossens, E. (2016).
Assessing the level of evidence on transfer and transition in young people
with chronic conditions: protocol of a scoping review. Systematic Review,
5(1), 166.

Acuna Mora, M., Sparud-Lundin, C., Bratt, E.L., Moons, P. (2017): Person-
centred transition programme to empower adolescents with congenital
heart disease in the transition to adulthood: a study protocol for a hybrid
randomised controlled trial STEPSTONES project). BMJ Open, 7(4).

Acuna Mora, M., Saarijirvi, M., Moons, P., Sparud-Lundin, C., Bratt, E.,
Goossens, E. (2019): The scope of research on transfer and transition
in young persons with chronic conditions. Journal of Adolescent Health
(accepted for publication).

Ambresin, A.E., Bennett, K., Patton, G.C., Sanci, LA., Sawyer, S.M. (2013):
Assessment of youth-friendly health care: a systematic review of indicators
drawn from young people's perspectives. Journal of Adolescent Health,
52(6).

American Epilepsy Society (2019): Transition tools: Adolescents. https://www.
aesnet.org/clinical_resources/practice_tools/transition_tools_adolescents
[Hamtat 2019-08-11].

Anell, A. (2013): Primdrvardens funktion, organisation och ekonomi - en
litteraturdversikt: Rapport till utredningen. En nationell samordnare
for effektivare resursutnyttjande inom hdlso- och sjukvérden (S 2013:4).
https://lup.lub.lu.se/search/publication [Himtat 2019-00-00].

Arnett, J.J. (2000): Emerging adulthood. A theory of development from the
late teens through the twenties. The American Psychologist, 55(5), 469—
480.

Forberedd och sedd

97



98

Referenser

Arnett, J.J., Zukauskiene, R., Sugimura, K. (2014): The new life stage of
emerging adulthood at ages 18-29 years: implications for mental health.
Lancet Psychiatry, 1(7), 569—576.

Asp, A., Bratt, E.L., Bramhagen, A.C. (2015): Transfer to Adult Care-
Experiences of Young Adults with Congenital Heart Disease. Journal of
Pediatric Nursing, 30(5), e3-10.

Barncancerfonden (2019): Barncancerrapporten 2019. https://www.
barncancerfonden.se/globalassets/bilder/barncancerrapporter/2019/
barncancerrapporten-2019.pdf. [Himtat 2019-05-25].

Berg-Kelly, K. (2014): Ungdomars hdlsa. Lund: Studentlitteratur.

Bjorquist, Elisabet (2016): Mind the gap. Transition to adulthood — youths’ with
disabilities and their caregivers’ perspectives. Lund University, Faculty of
Medicine Doctoral Dissertation Series, Volym: 2016:35.

Blum, RW., Garell, D., Hodgman, C.H., Jorissen, T.W., Okinow, N.A., Orr,
D.P, Slap, G.B. (1993): Transition from child-centered to adult health-care
systems for adolescents with chronic conditions. A position paper of the
Society for Adolescent Medicine. Journal of Adolescent Health, 14(7), 570—
576.

Bratt, E.L., Burstrém, A., Hanseus, K., Rydberg, A., Berghammer, M. (2018):
Do not forget the parents-Parents' concerns during transition to adult
care for adolescents with congenital heart disease. Child Care Health and
Development, 44(2), 278—284.

Barnens Rétt i Samhallet — BRIS. (utan artal): Barnet och sekretess. https://
www.bris.se/for-vuxna-om-barn/barnets-rattigheter/barnet-och-sekretess/.
[Hamtat 2019-08-13].

Burstrém, A., Ojmyr-Joelsson, M., Bratt, E.L., Lundell, B., Nisell, M. (2016):
Adolescents With Congenital Heart Disease and Their Parents: Needs
Before Transfer to Adult Care. Journal of Cardiovascular Nursing, 31(5),
399—-404.

Burstrém, A., Bratt, E.L., Frenckner, B., Nisell, M., Hanseus, K., Rydberg, A.,
Ojmyr-Joelsson, M. (2017): Adolescents with congenital heart disease:
their opinions about the preparation for transfer to adult care. European
Journal of Pediatrics, 176(7), 881—889.

Burstrém, A., Acuna Mora, M., Ojmyr-Joelsson, M., Sparud-Lundin, C.,
Rydberg, A., Hanseus, K., Frenckner, B., Nisell, M., Moons, P., Bratt, E.L.,
(2019): Parental Uncertainty About Transferring Their Adolescent with
Congenital Heart Disease to Adult Care. Journal of Advanced Nursing,

2(75), 380—387.

Forberedd och sedd



Referenser

Campbell, F., Biggs, K., Aldiss, S.K., O’Neill, P.M., Clowes, M., McDonagh,
J., While, A., Gibson, F. (2016): Transition of care for adolescents from
paediatric services to adult health services. Cochrane Database Syst. Rev.
2016, 4, CD009794.

Cameron, F.J., Amin, R., de Beaufort, C., Codner, E., Acerini, C.L. International
Society for Pediatric Adolescent Diabetes. (2014): ISPAD Clinical Practice
Consensus Guidelines 2014. Diabetes in adolescence. Pediatric Diabetes, 15
Suppl 20, 245—256.

Center of Neurodevelopmental Disorders (2018): Transition. https://ki.se/
kind/start. [Hamtat 2019-05-25].

Cleverley, K., Gore, D., Nasir, S., Ashley, T., Rich, L., Brown, C. Hanssmann, B.,
Holmes-Haroniris, J., Villafana, P., Kish, J., Levy, M. (2018): Facilitating
Effective Transitions from Hospital to Community for Children and
Adolescent Mental Health Services: Overview of the Transition Support
Worker Role and Function. Journal of the Canadian Academy of Child and
Adolescent Psychiatry, 27(4), 228—235.

Colver, A., Longwell, S. (2013): New understanding of adolescent brain
development: relevance to transitional healthcare for young people with
long term conditions. Archives of disease in childhood, 98(11), 902—907.

Craig, P., Dieppe, P., Macintyre, S., Michie, S., Nazareth, 1., Petticrew, M.
(2008): Developing and evaluating complex interventions: the new Medical
Research Council guidance. BMJ, 337, a1655.

Crawford, K., Wilson, C., Low, J.K., Manias, E., Williams, A. (2019):
Transitioning adolescents to adult nephrology care: a systematic review of
the experiences of adolescents, parents, and health professionals. Pediatric
nephrology: Journal of the International Pediatric Nephrology Association.
E-pub 2019/03/08.

Crowley, R., Wolfe, 1., Lock, K., McKee, M. (2011): Improving the transition
between paediatric and adult healthcare: a systematic review. Archives of
disease in childhood, 96(6), 548-553.

European Academy of Paediatrics — EAP (2019): Checklist_Transition:

http://eapaediatrics.eu/wp-content/uploads/2015/12/Checklist_Transition_
version_0507.pdf [Himtad 2019-08-08].

Ekman, L., Swedberg, K., Taft, C., Lindseth, A., Norberg, A., Brink, E., Carlsson,
J., Dahlin-Ivanoff, S., Johansson, I.L., Kjellgren, K., Liden, E., Ohlen, J.,
Olsson, L.E., Rosen, H., Rydmark, M., Sunnerhagen, K.S. (2011): Person-
centered care--ready for prime time. European Journal of Cardiovascular
Nursing, 10(4), 248—251.

Forberedd och sedd

99



100

Referenser

Findley, M.K., Cha, E., Wong, E., Faulkner, M.S. (2015): A Systematic Review of
Transitional Care for Emerging Adults with Diabetes. Journal of Pediatric
Nursing, 30(5), e47-62.

European Academy of Paediatrics: Checklist Transition (09.10.07). http://
eapaediatrics.eu. [Hamtat 2019-06-03].

Foster, H.E., Minden, K., Clemente, D., Leon, L., McDonagh, J.E., Kamphuis, S.,
Berggren, K., van Pelt, P., Wouters, C., Waite-Jones, J., Tattersall, R., Wyllie,
R., Stones, S. R., Martini, A., Constantin, T., Schalm, S., Fidanci, B., Erer, B.,
Demirkaya, E., Ozen, S., Carmona, L. (2017): EULAR/PReS standards and
recommendations for the transitional care of young people with juvenile-
onset rheumatic diseases. Annals of the Rheumatic Diseases 76(4), 639—646.

Foreningen Sveriges Ungdomsmottagningar (u.d): Foreningen Sveriges
Ungdomsmottagningar. http://fsum.nu.

Garvey, K.C., Finkelstein, J.A., Laffel, L.M., Ochoa, V., Wolfsdorf, J.I., Rhodes,
E.T. (2013): Transition experiences and health care utilization among young
adults with type 1 diabetes. Patient Preference and Adherence, 7, 761—769.

Garvey, K.C., Beste, M.G., Luff, D., Atakov-Castillo, A., Wolpert, H.A., Ritholz,
M.D. (2014): Experiences of health care transition voiced by young adults
with type 1 diabetes: a qualitative study. Adolescent Health Medicine and
Therapeuthics, 5, 191-198.

Garvey, K.C., Foster, N.C., Agarwal, S., DiMeglio, L. A., Anderson, B. J,,
Corathers, S.D., Desimone, M.E., Libman, I.M., Lyons, S.K., Peters, A.L.,
Raymond, J.K., Laffel, L.M. (2017): Health Care Transition Preparation
and Experiences in a U.S. National Sample of Young Adults With Type 1
Diabetes. Diabetes Care, 40(3), 317—324.

Gilleland, J., Amaral, S., Mee, L., Blount, R. (2012): Getting ready to leave:
transition readiness in adolescent kidney transplant recipients. Journal of
Pediatric Psychology, 37(1), 85—96.

Gray, W.N., Schaefer, M.R., Resmini-Rawlinson, A., Wagoner, S.T. (2018):
Barriers to Transition From Pediatric to Adult Care: A Systematic Review.
Journal of Pediatric Psychology, 43(5), 488—502.

Harrison, T.M. (2010): Family-centered pediatric nursing care: state of the
science. Journal of Pediatric Nursing, 25(5), 335—-343.

Heath, G., Farre, A., Shaw, K. (2017): Parenting a child with chronic illness as
they transition into adulthood: A systematic review and thematic synthesis
of parents' experiences. Patient Education and Counseling, 100(1), 76—92.

Heery, E., Sheehan, A.M., While, A.E., Coyne 1. (2015): Experiences and
Outcomes of Transition from Pediatric to Adult Health Care Services
for Young People with Congenital Heart Disease: A Systematic Review.
Congenital Heart Disease, 10(5), 413—427.

Forberedd och sedd



Referenser

Hilderson, D., Eyckmans, L., van der Elst, K., Westhovens, R., Wouters, C.,
Moons, P. (2013): Transfer from paediatric rheumatology to the adult
rheumatology setting: experiences and expectations of young adults with
Juvenile idiopathic arthritis. Clinical Rheumatology, 32(5), 575—583.

Hilliard, M.E., Perlus, J.G., Clark, L.M., Haynie, D.L., Plotnick, L.P., Guttmann-
Bauman, I., Iannotti, R.J. (2014): Perspectives from before and after
the pediatric to adult care transition: a mixed-methods study in type 1
diabetes. Diabetes Care, 37(2), 346—354.

Hislop, J., Mason, H., Parr, J.R., Vale, L., Colver, A. (2016): Views of Young
People With Chronic Conditions on Transition From Pediatric to Adult
Health Services. Journal of Adolescent Health, 59(3), 345—353.

Juran, S. (2017): Sdllsynt 6vergdng. Mellan vardvision och verklighet i Sverige.
https://www.sallsyntadiagnoser.se. [Hamtat 2019-06-10].

Knauth, A., Verstappen, A., Reiss, J., Webb, G.D. (2006): Transition and
transfer from pediatric to adult care of the young adult with complex
congenital heart disease. Cardiology Clinics, 24(4), 619—629.

Krabbe, M. (2012): Ungdomsmedicinens verktyg stottar i motet med unga
patienter. Lakartidningen, 109.

Lindgren, E., Soderberg, S., Skar, L. (2016): Being a Parent to a Young Adult
with Mental Illness in Transition to Adulthood. Issues in Mental Health
Nursing, 37(2), 98-105.

Lindstrom, C., Aman, J., Norberg, A.L. (2010): Increased prevalence of burnout
symptoms in parents of chronically ill children. Acta Paediatrica, 99(3),
427-432.

Lundin, Carina Sparud (2008): Living with diabetes during transition to
adult life - Relationships, support of self~management, diabetes control
and diabetes care. University of Gothenburg. Sahlgrenska Academy, Inst of
Health and Care Sciences, Doctoral thesis, 2008.

Lundin, C., Ohrn, L., Danielson, E. (2008): From multidimensional support to
decreasing visibility: a field study on care culture in paediatric and adult
diabetes outpatient clinics. International Journal of Nursing Studies, 45(2),
180-190.

Maeng, D.D., Snyder, S.R., Davis, TW., Tomcavage, J.F. (2017): Impact of
a Complex Care Management Model on Cost and Utilization Among
Adolescents and Young Adults with Special Care and Health Needs.
Population Health Management, 20(6), 435—441.

Mazur, A., Dembinski, L., Schrier, L., Hadjipanayis, A., Michaud, P. A. (2017):
European Academy of Paediatric consensus statement on successful
transition from paediatric to adult care for adolescents with chronic
conditions. Acta Paediatrica, 106(8), 1354—1357.

Forberedd och sedd

101



102

Referenser

Meleis, A. 1., Sawyer, L. M., Im, E. O., Hilfinger Messias, D. K., & Schumacher,
K. (2000): Experiencing transitions: an emerging middle-range theory.
ANS Adv Nurs Sci, 23(1), 12—28.

Michaud, P.A., Suris, J.C., Viner, R. (2004): The adolescent with a chronic
condition. Part II: healthcare provision. Archives of disease in childhood.
89(10), 943-949.

Michaud, P.A., Schrier, L., Ross-Russel, R., van der Heijden, L., Dossche, L.,
Copley, S., Alterio, T., Mazur, A., Dembinski, L., Hadjipanav, A., Del Torso,
S., Fonseca, H., Ambresin, A.E. (2018): Paediatric departments need to
improve residents' training in adolescent medicine and health: a position
paper of the European Academy of Paediatrics. European Journal of
Pediatrics, 177(4), 479—487.

Moore, G.F., Audrey, S., Barker, M., Bond, L., Bonell, C., Hardeman, W., Moore,
L., O'Cathain, A., Tinati, T., Wight, D., Baird, J. (2015): Process evaluation
of complex interventions: Medical Research Council guidance. BMJ, 350,
h1258.

Myndigheten for vardanalys (2014): VIP i varden? Om utmaningar i véirden av
personer med kronisk sjukdom. Rapport 2014:2.

Myndigheten for vardanalys (2016): Samordnad vard och omsorg. PM 2016:1.
www.vardanalys.se. [Himtat 2019-09-03].

Myndigheten for vard- och omsorgsanalys (2017): Frdan medel till mal — att
organisera och styra mot en samordnad vard och omsorg ur ett patient-
och brukarperspektiv. www.vardanalys.se. [Himtat 2019-08-23].

Myndigheten for vard- och omsorgsanalys (2017): En primdr angeltigenhet.
Kunskapsunderlag for en starkt primdrvard med patienten i centrum.
www.vardanalys.se. [Himtat 2019-08-23].

Myndigheten for vard- och omsorgsanalys (2017): Lag utan genomslag —
Utvdrdering av patientlagen 2014—2017. Rapport 2017:2. www.vardanalys.
se. [Hamtat 2019-06-15].

Myndigheten for vard- och omsorgsanalys (2018): Frdn mottagare till
medskapare — Ett kunskapsunderlag for en mer personcentrerad hdlso-
och sjukvard. Rapport 2018:8. www.vardanalys.se. [Hamtat 2019-08-11].

National Institute for Health and Care Excellence (NICE) (2016): Transition
from children’s to adults’s services. www.nice.org.uk/guidance/qs140.
[Hamtat 2019-05-009].

NOBAB (u.4): Nordisk standard for ungdomars rdttigheter vid overgang fran
barnsjukvard till vuxensjukvdrd. http://www.nobab.se/index.php/om-
nobab/produkter. [Himtat 2019-05-09].

Forberedd och sedd



Referenser

Offentlighets- och sekretesslagen (2009:400).

Peters, A., Laffel, L. American Diabetes Association Transitions Working
Group. (2011): Diabetes care for emerging adults: recommendations
for transition from pediatric to adult diabetes care systems: a position
statement of the American Diabetes Association, with representation by the
American College of Osteopathic Family Physicians, the American Academy
of Pediatrics, the American Association of Clinical Endocrinologists,
the American Osteopathic Association, the Centers for Disease Control
and Prevention, Children with Diabetes, The Endocrine Society, the
International Society for Pediatric and Adolescent Diabetes, Juvenile
Diabetes Research Foundation International, the National Diabetes
Education Program, and the Pediatric Endocrine Society (formerly Lawson
Wilkins Pediatric Endocrine Society). Diabetes Care, 34(11), 2477—2485.

Porter Jerlym, S., Wesley, Kimberly M., Zhao, Mimi S., Rupff, Rebecca J. och
Hankins, Jane S. (2017): Pediatric to Adult Care Transition: Perspectives of
Young Adults With Sickle Cell Disease. Journal of Pediatric Psychology, 42
(9), 2017, s5.1016—1027 doi: 10.1093/jpepsy/jsx088.

Regeringens proposition 2008/09:150. Offentlighets- och sekretesslagen.

Rachas, A., Lefeuvre, D., Meyer, L., Faye, A., Mahlaoui, N., de La
Rochebrochard, E., Warszaski, J., Durieux, P. (2016): Evaluating Continuity
During Transfer to Adult Care: A Systematic Review. Pediatrics, 138(1).

Region Norrbotten (2018): Diabetes typ 1 — oOvergang fran barn- och
ungdomssjukvdrden till vuxensjukvdrd. https://vis.nll.se. [Hamtat 2019-
05-12].

Ritholz, M.D., Wolpert, H., Beste, M., Atakov-Castillo, A., Luff, D., Garvey, K. C.
(2014): Patient-provider relationships across the transition from pediatric
to adult diabetes care: a qualitative study. The Diabetes Educator, 40(1),
40—47.

Rosen, D.S., Blum, RW., Britto, M., Sawyer, S.M., Siegel, D. M. (2003):
Transition to adult health care for adolescents and young adults with
chronic conditions: position paper of the Society for Adolescent Medicine.
Journal of Adolescent Health, 33(4), 309—311.

Rutishauser, C., Akre, C., Suris, J.C. (2011): Transition from pediatric to adult
health care: expectations of adolescents with chronic disorders and their
parents. European Journal of Pediatrics, 170(7), 865—871.

Sahlgrenska universitetssjukhuset (2017): Overforing av patienter 16-18
ar fran Barnurologen till Vuxenurologen. https://alfresco.vgregion.se.
[Hamtat 2019-08-02].

Forberedd och sedd

103



104

Referenser

Sawalha, J., Karlfeldt, S., Guenifi, A., Bolinder, H., Antovic, A., Tiséter, A.,
Waldheim, E., Ernestam, S. (2018): Reuma Bulletinen. Akademiskt
specialistcentrum (ASC) - Centrum for reumatologi (CFR), http://
svenskreumatologi.se/wp-content/uploads/2018/06/rb_3_18_ua.pdf.

Sawicki, G. S., Kelemen, S., Weitzman, E.R. (2014): Ready, set, stop: mismatch
between self-care beliefs, transition readiness skills, and transition
planning among adolescents, young adults, and parents. Clinical
Pediatrics, 53(11), 1062-1068.

Sawyer, S.M., Azzopardi, P. S., Wickremarathne, D., Patton, G.C. (2018): The
age of adolescence. The Lancet. Child & Adolescent Health, 2(3), 223—228.

Schultz, A.T. Smaldone A. (2017): Components of Interventions That Improve
Transitions to Adult Care for Adolescents With Type 1 Diabetes. Journal of
Adolescent Health, 60(2), 133-146.

Schwartz, L.A., Daniel, L.C., Brumley, L.D., Barakat, L. P., Wesley, K.M.,
Tuchman, L.K. (2014): Measures of readiness to transition to adult health
care for youth with chronic physical health conditions: a systematic review
and recommendations for measurement testing and development. Journal
of Pediatric Psychology, 39(6), 588—601.

SFS 2017:30. Hilso- och sjukvardslagen. Stockholm: Socialdepartementet.

SFS 2018:554. Patientlagen. Stockholm: Socialdepartementet.

Sheehan, A.M., While, A.E., Coyne, 1. (2015): The experiences and impact of
transition from child to adult healthcare services for young people with
Type 1 diabetes: a systematic review. Diabetic medicine: Journal of the
British Diabetic Association, 32(4), 440-458. doi:10.1111/dme.12639.

Socialdepartementet (2014): Nationell strategi for att forebygga och behandla
kroniska sjukdomar. https://www.regeringen.se/rapporter. [Hamtat 2019-
06-02].

Socialstyrelsen (2012): Patientens rdatt till fast vardkontakt -
verksamhetschefens ansvar for patientens trygghet, kontinuitet och
samordning. http://www.socialstyrelsen.se/publikationer2012/2012-10-21.
[Hamtat 2019-06-11].

Socialstyrelsen (2015): https://www.socialstyrelsen.se/globalassets/
sharepoint-dokument/artikelkatalog/kunskapsstod/2015-12-22.pdf.

Socialstyrelsen (2015a): Oppna jiamforelser 2015 — Hiilso- och sjukvdrd vid
kroniska sjukdomar. Socialstyrelsen 2015.

Socialstyrelsen (2015b): Din skyldighet att informera och gora patienten
delaktig. http://www.socialstyrelsen.se/publikationer2015/2015-4-10.
[Hamtat 2019-05-17].

Forberedd och sedd



Referenser

Socialstyrelsen (2017): Vintetid, kontinuitet och samordning vid vissa
kroniska sjukdomar — Metoder, resultat och utmaningar. Rapport februari
2017.

Socialstyrelsen (2017): Utvecklingen av psykisk ohdlsa bland barn och unga
vuxna. www.socialstyrelsen.se. [Himtat 2019-04-30].

Socialstyrelsen (2019): Samverkan kring barn- och unga — Hidlso- och
sjukvdrdens ansvar. https://www.kunskapsguiden.se/barn-och-unga/
Teman/samverkan-kring-barn-och-unga/Sidor/Halso-och-sjukvardens-
ansvar.aspx. [hamtad 2019-06-10].

Socialstyrelsen (2019): Utvdrdering av vdrd vid depression och
angestsyndrom. Nationella riktlinjer.

Socialstyrelsen (2019: Nationell handlingsplan for 6kad patientsdikerhet i
hdlso- och sjukvarden 2020-2024. Remissversion juni 2019.

Sonneveld, H.M., Strating, M.M., van Staa, A.L., Nieboer, A.P. (2013): Gaps in
transitional care: what are the perceptions of adolescents, parents and
providers? Child Care Health and Development, 39(1), 69—80.

Sparud-Lundin, C., Berghammer, M., Moons, P., Bratt, E.L. (2017): Health care
providers' attitudes towards transfer and transition in young persons with
long term illness- a web-based survey. BMC Health Services Research,
17(1), 260.

Stinson, J., Kohut, S.A., Spiegel, L., White, M., Gill, N., Colbourne, G.,
Sigurdson, S., Duffy, KW., Tucker, L., Stringer, E., Hazel, B., Hochman, J.,
Reiss, J., Kaufman, M. (2014): A systematic review of transition readiness
and transfer satisfaction measures for adolescents with chronic illness.
International Journal of Adolescent Medicine and Health, 26(2), 159—174.

Stockholms ldns landsting — SLL (2019): Epilepsi, handldggning i primdrvéard.
http://www.viss.nu/Handlaggning/Vardprogram/Nervsystemet-och-
smarta/Epilepsi-handlaggning-i-primarvard/ [Himtat 2019-06-28].

Suris, J.C., Akre, C. (2015): Key elements for, and indicators of, a successful
transition: an international Delphi study. Journal of Adolescent Health,
56(6), 612—618.

Svensk sjukskéterskeforening (2016): Personcentrerad vdrd. www.swenurse.
se. [Hamtat 2019-07-01].

Sveriges kommuner och landsting — SKL (2015a): Kronisk sjukdom i
primdrvarden. Landstingens forutsdttningar och diagnosspecifika
exempel.

Sveriges kommuner och landsting — SKL (2015b): Hur gar det for patienten
med kronisk sjukdom? Verktyg for en fordjupad uppfélining inom
primdrvard.

Forberedd och sedd

105



106

Referenser

Séallsynta Diagnosers Riksforbund (2017): Sdllsynt dvergang — Mellan
vardvision och verklighet i Sverige. En 6versikt av aktuell forskning, samt
nationella och internationella rekommendationer om vdrden av kroniska
tillstand, fokus ungdomar. Séllsynta Diagnosers Riksforbund, 2017.

Unga reumatiker (2018): Unga  reumatikerrapporten.  https://
ungareumatikerrapporten.se. [Hamtat 2019-06-09].

United Nations Children's Fund (UNICEF) (1989): Barnkonventionen. https://
unicef.se/barnkonventionen. [Hamtat 2019-05-26].

Vaks, Y., Bensen, R., Steidtmann, D., Wang, T. D., Platchek, T. S., Zulman, D.M.,
Milstein, A. (2016): Better health, less spending: Redesigning the transition
from pediatric to adult healthcare for youth with chronic illness. Healthc
(Amst), 4(1), 57-68. doi:10.1016/j.hjdsi.2015.09.001.

van Deyk, K., Pelgrims, E., Troost, E., Goossens, E., Budts, W., Gewillig, M.,
Moons, P. (2010): Adolescents' understanding of their congenital heart
disease on transfer to adult-focused care. The American Journal of
Cardiology, 106(12), 1803-1807.

van Staa, A., Jedeloo, S., van der Stege, H. On Your Own Feet Research Group
(2011): "What we want": chronically ill adolescents' preferences and
priorities for improving health care. Patient Preference and Adherence, 5,
291-305.

van Staa, A., Sattoe, J.N. (2014): Young adults' experiences and satisfaction
with the transfer of care. Journal of Adolescent Health, 55(6), 796—803.

Vistra Gotalandsregionen. (2017): Overforing av medicinsk vérd frin Barn-
och ungdomshabiliteringen till vuxensjukvdrden. https://alfresco.vgregion.
se. [Hamtat 2019-07-12].

White, P.H., Cooley, W.C. Transitions Clinical Report Authoring Group;
American Academy of the Pedaitrics; American Academy of Family
Physiscians; American College of Physiscians. (2018): Supporting the
Health Care Transition From Adolescence to Adulthood in the Medical
Home. Pediatrics.

WHO-World Health Organization. (2018): Standards for improving the quality
of care for children and young adolescents in health facilities. https://www.
who.int/maternal_child_ adolescent/documents/quality-standards-child-
adolescent/en/. [Hamtat 2019-06-21].

Wickman, M., Kull, I. och Vetander, M. (2013): Allergi i luftvdgarna. 1
Miljohilsorapport 2013, Institutet for Miljomedicin Karolinska Institutet:
http://www.imm.ki.se/MHR2013.pdf.

Yassaee, A., Hale, D., Armitage, A., Viner, R. (2019): The Impact of Age of
Transfer on Outcomes in the Transition From Pediatric to Adult Health
Systems: A Systematic Review of Reviews. Journal of Adolescent Health.

Forberedd och sedd



AVA
4 A
AVA AVANAVA
A
AVAVANA [

VN

AVAVANA






Bilagor

BILAGA 1 - SAMMANSTALLNING AV DATA FRAN PATIENTREGISTRET
VID SOCIALSTYRELSEN

Det saknas nationell statistik om antalet personer med ldngvariga sjukdomar
eller tillstind som blir aktuella for 6vergang fran barn- till vuxensjukvard
varje ar. FOr att fa en indikation pd omfattningen och dess utveckling har vi i
den hir studien analyserat Socialstyrelsens registerdata fran Patientregistret
(PAR). Vi har sammanstéllt hur manga 16-aringar med en langvarig sjukdom
eller ett ldngvarigt tillstand (registrerad som huvud- eller bidiagnos) som
har haft en eller flera kontakter med specialiserad oppen- eller slutenvard
och som ocksa har haft en motsvarande registrerad kontakt nir de var 20
ar. Men sammanstillningen har flera begransningar. Till exempel saknas i
PAR uppgifter om vardkontakter som ldkare inte har varit involverade i,
vardkontakter i priméarvarden och information om orsaken till kontakterna.
Baserat pa data fran PAR kan vi darfor inte uttala oss om hur ménga unga
personer som ar aktuella for en 6vergang fréan barn till vuxensjukvard till f6ljd
av sin langvariga sjukdom eller sitt tillstand.

Var sammanstillning visar att omkring 30 procent av 16-aringarna har
haft fortsatt kontakt med G6ppen specialistvard och slutenvird &dven som
20-4ringar, men andelen skiljer sig mellan olika diagnosgrupper.
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Vart urval av data fran PAR

1. Antal 16-8riga som har haft en eller flera kontakter med specialiserad &ppen- eller
slutenvérd (Sppenvdrdsbesck, telefonkontakt, hembesck eller vardtillfélle) respektive
ar 2001-2017 och som har minst en langvarig sjukdom eller eft langvarigt fillstiénd
(registrerad som huvud- eller bidiagnos) registrerad.)

2. Varav respektive 16-aringar (i) som &ven hade en kontakt registrerad med specialiserad
Sppenvérd eller och slutenvérd, med diagnos inom motsvarande diagnosgrupp,
registrerad i PAR nér de var 20 ér.

Information om orsaken fill kontakterna framgér inte av PAR. Det innebér att registrerade
vardtillféllen eller vardkontakter kan ha andra orsaker &n registrerad diagnos. Urvalet av
diagnoser framgar av fabell 2. Eit krav vid inrapportering av diagnoser fill PAR &r att dessa
kodas enligt den svenska versionen av internationell statistisk.

Okningen férklaras delvis av inrapportering och diagnosregistrering

Antalet 16-aringar med langvariga sjukdomar eller tillstind som har en
kontakt registrerad i PAR har 6kat under perioden 2001—2017 (tabell 1).

Tabell 1. Antal 16-Griga personer med en eller flera registrerade langvariga sjukdomar och
tillst&nd samt registrerad kontakt/vardtillfélle i PAR.

Antal 16-driga personer Antal 16-ariga personer
. med langvariga sjukdomar med langvariga sjukdomar
Ar eller tillstand eller tillstand (exklusive psykiska)
2001 3783 3576
2002 5030 4651
2003 5292 4838
2004 5906 5329
2005 6459 5759
2006 7122 6197
2007 7584 6 467
2008 8 332 6916
2009 7917 6416
2010 8314 6 462
2011 8 582 6 360
2012 8 508 6076
(Forts.)
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Antal 16-ariga personer Antal 16-ariga personer
. med langvariga sjukdomar med langvariga sjukdomar
Ar eller tillstand eller tillstand (exklusive psykiskal)
2013 9061 6207
2014 9 505 6439
2015 9796 6421
2016 10 557 6572
2017 11038 6674

Kélla: Patientregistret. Siffrorna ska tolkas med férsiktighet, eftersom inrapportering och diagnosregistrering (sarskilt inom
psykiatrin) har 8kat under &ren vilket paverkar statistiken.

Okningen forklaras av att bade inrapporteringen och diagnosregistreringen
till PAR har okat over tid. Under tidigare &r var det exempelvis ett stort
bortfall pd huvuddiagnos i PAR, speciellt for psykiatriska verksamheter, dar
ett annat kodsystem, DSM-IV, har stor spridning. Socialstyrelsen har sedan
flera ar tillbaka tillhandahéllit konverteringstabeller till ICD-10 SE, vilket
sannolikt har forbattrat rapporteringen. Darfor redovisar vi dven statistiken
exklusive psykiska sjukdomar och syndrom samt beteendestorningar (ICD10:
Foo-F99).

Omkring 30 procent av 16-dringarna hade éven kontakt nar de var 20 ér

Utvecklingen av andelen 16-aringar med registrerade langvariga sjukdomar
eller tillstind som #ven hade kontakt med den specialiserade 6ppen- eller
slutenvarden (med en diagnos inom motsvarande diagnosgrupp registrerad)
nir de var 20 &r, har totalt sett legat relativt fast pA omkring 30 procent (figur
1). Eftersom primérvéarden inte inkluderas i patientregistret vet vi inte hur
andelen personer som bara har haft fortsatt kontakt med primérvarden som
20-aringar har utvecklats.

Var patienter med olika kroniska sjukdomar far stéd och behandling i
varden varierar. En majoritet av vuxna personer med astma omhéndertas
till exempel inom primarvarden (SKL 2015a). Medan unga personer med
typ 1-diabetes har sin huvudsakliga vardkontakt med medicinkliniker vid
sjukhus eller annan 6ppenvardsmottagning (SKL 2015b). Ett ytterligare
exempel ar att vuxna med epilepsi vanligen f6ljs av en neurolog pé sjukhus
men att primirvarden kan bli engagerad i uppfoljningen for patienter som har
en vilfungerande likemedelsbehandling och en ldngre tids anfallsfrihet (SLL
2019).
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Figur 1. Andel 16-aringar som varit i kontakt med specialiserad &ppen- och slutenvérd
respektive &r samt har minst en registrerad langvarig sjukdom eller tillstdnd och som éven haft
motsvarande kontakt nér de var 20 ér.

Procent
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Andel med fortsatt kontakt Andel med fortsatt kontakt
exkl. F-diagnoser samtliga diagnoser

Linear (Andel med fortsatt Linear (Andel med fortsatt
kontakt exkl. F-diagnoser) kontakt samtliga diagnoser)

Kélla: Patientregistret. Observera att siffrorna ska tolkas med férsiktighet, eftersom béde inrapporteringen och diagnosre-
gistreringen har ckat under dren vilket paverkar statistiken.

Utvecklingen av dvergéangar skiljer sig at mellan olika grupper

I den analyserade statistiken ingér majoriteten av de langvariga sjukdomar
eller tillstdind som unga personer kan ha (se tabell 2). Behovet av fortsatt
uppfoljning och kontakt med specialistvirden varierar, bland annat beroende
pa sjukdomens allvarlighetsgrad. Figur 2 nedan visar hur utvecklingen i PAR
har sett ut for personer som har olika typer av sjukdomar eller tillstand. Det
ar till exempel mera ovanligt att 16-aringar med allergi eller astma dven har
kontakt med den specialiserade oppen- eller slutenvarden som 20-aringar,
jamfort med personer som har diabetes eller personer som genomgatt en
organtransplantation som unga.
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Figur 2. Andel 16-aringar med olika l&ngvariga sjukdomar eller tillsténd respektive ér som
dven hade kontakt nér de var 20 ér.
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Kélla: PAR. Observera att en person kan férekomma i flera grupper. Uppgifter om personer med hyperaktivitetsstdrningar
(adhd m.fl.) redovisas enbart frén &r 2007, eftersom diagnosregistreringen i PAR fér den psykiatriska vérden innan dess
var lag. N anger antalet 16-8ringar med sjukdomen/tillsténdet som hade en registrerad kontakt i PAR &r 2013.

Utvecklingen 6ver tid skiljer sig ocksa &t mellan olika grupper. Till exempel
visar statistiken att andelen 16-aringar med diabetes eller cancer, och med
fortsatt kontakt som 20-&ringar, var hogre ar 2001 jamfort med 2013. Det ar
samtidigt viktigt att ta hdnsyn till att bara de patienter som hade en registrerad
kontakt i PAR nir de var 16 ar (samt av dem som hade en registrerad kontakt
i PAR nar hen var 20 &r) finns med i underlaget. Om en person hade kontakt
med den specialiserade dppen- eller slutenvirden nar hen var 19 ar och 11
manader och direfter nir hen var 21 &r och en ménad finns de till exempel
inte med i underlaget.
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Tabell. 2. Forteckning éver de diagnoser som har inkluderats i analysen.

Sjukdomsgrupp

Infektion
Cancer

Blodsjukdom

Metabola

sjukdomar

Fetma
Demens
Beroende
Psykisk

sjukdom/
tillstand

Utmattnings- och
smdrtsyndrom

Neurologiska
sjukdomar

Ogon- och
Sronsjukdomar

Diagnosgrupp

Kroniska infektidsa sjukdomar
Cancer
Faktorbrist

Ovriga blodsjukdomar

Diabetes
Ovriga endokrina sjukdomar

Fetma

Demens

Beroendesjukdomar
Schizofrenispektrumstérning
Bipolar sjukdom

Depression
Personlighetsstrningar
Utvecklingsstdrning och autism

*Hyperaktivitetsstorningar

(adhd, add, damp)

Ovriga psykiatriska diagnoser
Utmattnings- och smartsyndrom
Parkinson, MS, degenerativa
neurologiska sjukdomar
Epilepsi

Migran och Hortons huvudvark

Ovriga neurologiska sjukdomar

Ogonsjukdomar

Oronsjukdomar

Inkluderade diagnoser enligt ICD-10
B18, B20-24

C00-99

D66, D67, D68

D55-58, D64.0, D60.0, D71-72, D73.5,
D74, D80-81, D82 (exkl. D82.4), D83-84,
D86

E10-15

E01-05, E06 (exkl. E06.4), E20-21, E22.0,
E23-26, E27.1, E28.2-3, E29, E34, E70-85
E66

F00-03, G30-31

F10 (exkl. F10.0), F11-19

F20-22, F25

F31

F33-34

F60-61

F70-79, F84

F90.0A, F90.0B, F90.0C

F40-42, F43.1, F50, F63-65
F48.0, F45.4, M79.1, M79.7,R52.1-2

G10-12, G14, G20-21, G23, G25.0, G35

G40-41
G43, G44.0

G47.3-4, G50-55, G60, G62-63, G70-72,
G80, G90-91, G93, G95, G81-82, H81-82

H17-18, H25-28, H31, H33, H34.1-2,
H34.8-9, H35-36, H40, H42, H43, H47,
H54

H65.2-4, H66.1-3, H71, H80, H81.1,
H93.1, H90, H91.0-1, H?1.8-9

(Forts.)
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Sjukdomsgrupp Diagnosgrupp
Hijartsjukdom  Ischemisk hjértsjukdom
Arytmier
Hijartsvikt

Ovrig hjartsjukdom

Hagt blodiryck  Hégt blodtryck
Sjukdomar i 8vriga blodkarl
Bensar

Cerebrovaskular Hjarnblédning/stroke
sjukdom

Lungsjukdomar  KOL
Astma
Ovriga lungsjukdomar

Mag-/
tarmsjukdomar

Inflammatoriska tarmsjukdomar
Leversjukdomar

Ovriga mag-/tarmsjukdomar
Ovriga kroniska Hudsjukdomar utom allergi

sjukdomar
Urogenitalia exkl. njursvikt

Allergi
Sjukdomar Reumatiska systemsjukdomar
i rorelse- .
apparaten Ovriga sjukdomar i
rérelseapparaten
Njursvikt Njursvikt
Medfédda Medfédda missbildningar

missbildningar

*Ovrigt Blédarsjuka (Hemofili A och B
tillagt - kréver  samt von Willebrands sjukdom)
uppfélining

Transplanterade
(Nijur, hjart, lung, lever)

Bilagor

Inkluderade diagnoser enligt ICD-10
120-25

147-49
150

105-08, 109.2, 127, 131, 134-37, 142-45,
167.2,170,173.9

110-13, 115
126, 165-66, 174, 180-82, 183.0-2, 185-89
183.1-2, 197.9

160-64, 169

J44
14546

J35.0,J35.8-9,137.0-1,J38.0, J40-43, )47,
J60-70, )92, J96.1 J98-99

K50K52
K70-71,K72.1-9,K73-74, K76, K80, K81.1

K20-21, K25.4-9, K27.4-9, K28.4-9, K29.3-
5, K57

L10, 112, 14041, 171, 189, L93
NO3, N11, N39.3-4, N40.9, N41.1, N80

D69.0, D72.1, D82.4, H10.1X, J30, K52.2,
120.8, 123, L50.0, L50.6

MO05-09, M12, M79.0, M24.5-6, M30-36
M10-11, M14-19, M20, M41-43, M45,
M47, M48.0-2, M48.5-9, M50-53, M75,
M80-82, M5

N18-19

Q0029

D66.9, D67.9, D68.0

294.0,794.1,794.2,794.3, 294.4

Kélla: Vérdanalys 2014 - Vip i varden, Klassificering av kroniska sjukdomar. *avser ytterligare diagnoskoder
som har lags till.

Obs. Diagnoser som inte &r vanliga bland unga ingér i férteckningen. Men sédana diagnoser dyker inte upp i
statistiken.
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BILAGA 2 - INTERVJUAD VARDPERSONAL

Omrade Region
Astma/allergi
Uppsala
Kronoberg/
Vaxjo
Orebro

Neuropsykiatri - BUP/VUP

Uppsala

Uppsala

Uppsala
Kronoberg/
Vaxjo

Orebro

Reumatologi
Uppsala

Uppsala

Uppsala

Kronoberg/
Vaxjo

Kronoberg/
Vaxjo

116

Barn/
Vuxen

Barn

Vuxen

Barn

Barn

Vuxen

Barn

Vuxen

Barn

Barn

Vuxen

Vuxen

Vuxen

Vuxen

Namn

Magnus Borres

Ann Carlsson

Anneli Sédergren

Helena Eriksson

David Ardler

Asa Wicklén

Sandor Eriksson

Ylva Rosén

Lillemor Berntsson

Karin Ahlstrém

Ann Knight

Anna Broden

Abbas Burhan

Roll

Barnldkare samt barn- och
ungdomsallergolog

Sjukskaterska pa
lungmottagningen
Astma- och allergisjukskéterska

Barn- och
ungdomsmottagningen

Avdelningschef - Barn- och
ungdomspsykiatri (BUP)

Avdelningschef/ leg.psykolog

Neuropsykiatriska mottagningen
for vuxna

Avdelningschef - Psykosvérdens
ungdomsteam

Verksamhetschef,
Vuxenpsykiatrin

Verksamhetschef - Psykiatri Barn
och Unga vuxna

Chef barnreumatologen

Avdelningschef

Reumatolog- och
hudavdelningen

Dagsjukvard fér reumatologi
och hud,

Reumatologmottagning.
Overlikare, reumatologi

Sjukskaterska reumatologen

Sektionsansvarig dverlakare
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Forutsattningar vid dvergdngen
fran barn- till vuxensjukvard

Det ar valkant att det finns generella problem och risker for patienter
vid dvergangar mellan olika vardgivare inom halso- och sjukvarden,
som férsamrad halsa och ett 6kat nyttjande av akut sjukvard. Detta
gdller Gven vid évergangen fran barn- till vuxensjukvard. Den har
rapporten har sin utgangspunkt i det 6kade antalet barn och unga
med l&dngvariga sjukdomar och tillstdnd som, till f3ljd av medicinska
framsteg, 6verlever till vuxen alder och darmed gar éver fran barn-
till vuxensjukvérd. Rapporten belyser vad som ar viktigt infér, under
och efter dvergangen, utifrdn unga patienters och vardpersonalens
perspektiv. Med detta vill vi bidra till kunskapen om vad som inte
fungerar och ldmna rekommendationer om hur évergangen fran barn-
till vuxensjukvard kan utvecklas och férbattras.

Myndigheten fér vard- och omsorgsanalys (Vardanalys) uppgift ar
att ur ett patient-, brukar- och medborgarperspektiv félja upp och
analysera hdlso- och sjukvarden, tandvarden och omsorgen.
Vardanalys har patienternas och brukarnas behov som utgangspunkt
i sina analyser. Myndigheten ska ocksé verka fér att samhéllets
resurser anvdnds pd basta satt for att skapa en sé god hdlsa och
patient- och brukarupplevd kvalitet som majligt. Syftet ar att bisté
varden och omsorgen i att férbattra kvaliteten och effektiviteten

— férbattringar som ytterst ska komma patienter, brukare och
medborgare till del.

P> vardanalys

<
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