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Vird

Avsaknaden av nationella riktlinjer for overgangen mellan barn- och vuxenvard riskerar
ungas ratt till en trygg och jamlik vard.

Vi kraver forbattrad
dvergang mellan
barn- och vuxenvar

vird Sr avgérande for unga patienters
ml’mdﬂﬁmﬂmnmm"'-
for hur ske |

Vi menar att nationella riktlinjer Sr en
nbdvindighet for att sikerstalla ungas
ratt till en livsling trygg och Jamiik vird,
skriver foretridare fér 20 patientnira
organisationer.

18 barn och unga som lever med
lingvarig sjukdom cller funk
tionsnedsittning kommer efter
18 Ars Adder art behova fiyra frin

barnklinik till vuxenvird cller vuxenha-

bilitering. Att vixa upp och samtidigt leva

med en funktionsnedsittning eller Lingva-
rig sjukdom och sjilv borja ansvara for sina
virdkontakter och eventuell

medicinering, det blir for minga en stor

utmaning.

Tyvier £r inte alla det st5d som de skulle
behova for att utvecklas till sidlvstandiga
vuxna patienter. Minga beskriver over-
gAngen som en turbulent tid dir framtiden
saknar struktur och plan, Tidigare erfaren-
heter frin barnmottagningen rivs bort och
mAnga vittnar om en storre utsatthet. Alla
som virdats pd barnklinik clier barnhabili-
tering behover inte som vuxen ha kontakt
med specialistmottagning eller habilite-
ring utan minga remitteras Gl primarvir-
den. s kan glappet mellan den gamila och
den nya virdkontakten bli sirskilt stort.

mellan bam- och vuxenvird ir
en process som i sig At uppslitande och job-
big. Att dessutom uppleva en forvirring
kring vem som ska ansvara (or den frami-
da virden bidrar till osikerhet, stress och
frustration. En sddan upplevelse kan i vie-
sta fall leda till en frsimrad virdkontake.

1 dar framtiden saknar struktur och plan.
bort it

Tidigar utsal
het, skriver debattorerna. ARKIVEILD. JANERIK HENRSSON

Unga maste fa ldra sig
allt det som inte bara
ror sjukdomstillstandet
i sig utan ocksd hur

utvirdera programmet pd ungdomar med
medfodda hjirtfel har de kunnat pivisa be-
tydelsefulla aspekter i Svergingen. Ungdo-
marna visade pi en Skad femigs att ta
ansvar fér sin sjukdom och halsa, de hade
ocksd en betydligt hogre kunskap och
forsticise for sin behandling och framtida
uppfoljning jimfdrt med ungdomar som
et en vanlig rutinvird. Det finns goda
mojligheter att anvanda overgingspro-
grammet inom grupper med andra Ung-
variea tillstind.

landa i vaxenvirden, det ir forutsigbart
och normalt, men utan ctt gemensame for-
hiliningssier kommer overgingen forbli
en utmaning. I Norge finns en avslutande
fas i dvergdngen frin bam- till vaxenvird

| anpassad for unga vuxna mellan 19-26 ir.

Lika vikeigt som ate barnsjukvirden arbe-

| tar systematiskt med dvergingen ir atc
| vuxenvirden har kunskap och beredskap

151 att underlitn processen.

Virden behdver gemensamma riktlinjer (or
att forbistra dvergingsprocessen. Dirfor
efterfrigar vi ctt samarbete meflan SKR och
patientnira organisationer for act arbeta
fram ett virdforlopp for dvergingen. Till
det bor Socialstyrelsen omgiende utreda
majligheten att infora nationella riktlinjer
f5r processen. Alla unga med funktions-
nedsatening eller lingvarig sjukdom ska ha
rirt till en trygg och jimlik vird livet ut
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Bygg broar vid ungas

overgang till vuxenvarden”

Etablera tydliga riktlinjer som f6ljs i hela landet for hur 6vergangen ska ske
mellan barn- och vuxenmottagningen, féreslar Evelina Andersson och

Louise Granlund, Ung diabetes rad.
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Ni hjalpte oss att overleva som
nyfodda - men hur ska vileva?

SA UTTRYCKER UNGA VUXNA SIN ONSKAN OM STOD UNDER UPPVAXTEN

De unga vuxnas énskan uttryck-
tes i en arbetsgrupp 2022-2023
om »nya dverlevare« med bland
andra Prematurforeningen och

Ulrika
Adén,
professor,

v

overlaka-
e natologi, Lin-

Proaktivintensivvard
Svensk ard ger proak-

Kopings universitet;
Karolinska institutet;
ordfbrande, Svenska

tiv intensivvard for barn fodda i
graviditetsvecka 22-23.

Sverige antog konsensusrikt-
linjer 2016 om att éverviga in-
tensivvard for barn fran gravi-
ditetsvecka 22 [1]. Redan 1991
inférde Japan liknande rekom-
mendationer och har alltsd en
lang tradition av att ta hand om.
de allra minsta barnen.1USA re-
kommenderas individualiserad
bedémning i vecka 22-23, medan
Danmark och Nederlinderna
inte rekommenderar intensiv-
vird i dessa graviditetsveckor.
Fragan om proaktiv intensiv-
vird for de allra minsta barnen
debatteras stindigt [2], eftersom

© ulrika.aden@ki.se
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maturfodda barn visar i hégre
utstrickning symtom av stress,
Angest, depression och posttrau-
matiskt stressyndrom flera ar
efter att barnet fotts, vilket kan.
paverka interaktionen med bar-
net och barnets utveckling pd
sikt [4].

den och skolan och fran samhillet i stort.

Vidare fann forfattarna att 88 procent
hade nagot av foljande: astma, tillvixt-
problem, gastrostomi, forstoppning eller
andra tarmrelaterade problem. Dessa till-
stand &r heterogena nar det galler funk-
tionspéverkan, och en del av diagnoserna
kan forsvinna med aren, varfor resultaten
kanvara svirtolkade aven om de indikerar

ett sjukva hade 98

igt behov
Intresset runt om i varlden &r
stort for hur det gar for de all-
ra minsta barnen. Ofta beskrivs
att en majoritet av 6verlevande
barn inte har »svira sekvele«vid
24r,det vill siga de har inte svar
cerebral pares eller svar intel-
lektuell funktionsnedsittning
och ir inte dova eller blinda [s].
Detta r tydliga funktionsned-
sittningar som syns tidigt, men.
hur gar det egentligen for de
minsta barnen pa sikt?

Det ar inte litt att under sma-
barnséren forutspi barns ut-
veckling, sarskilt inte nir det

det finns en oro att okad overlev-
nad kar risken for lidande for barnet och
familjen.

En proaktiv hillning med tidigt insatt
intensivvard okar overlevnaden, och >50
procent av barn fodda i graviditetsvecka
22-23 i Sverige éverlever i dag [3]. Om in-
tensivvarden ar lyckosam pagar den van-
ligen minst 3-4 manader, med hog nirvaro

giller hjarnans hogre kognitiva
funktioner, som mer avancerade intellek-
tuella och exekutiva férmagor, eftersom
dessa utvecklas gver tid. Det r darfor vik-
tigt att undersoka hur det gar for barnen
senare under barndomen.

Eva Morsing och medforfattare presente-
rar i detta nummer av Likartidningen ett

procent antingen utvecklingsneurologisk/
neuropsykiatrisk eller somatisk diagnos.

Tidigare studier av barn fodda i vecka
22-23 har begriinsats av kortare uppfélj-
ningstid [5,7]. Darfor har inte forekomsten
av kognitiva/neuropsykiatriska diagnoser
rapporterats.

Den aktuella studiens styrkor &r dérfor
en god nationell tickning, kombinationen
av register- och journaldata och den langa

»... studiens styrkor ar dérfor
en god nationell tckning,
kombinationen av register-
ochjournaldata och den langa
uppfiljningstiden ...«
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”Unga vuxna gloms bort i
skarven mellan barn- och
vuxenvard”

(vergangen frén barn- till vuxenvard fér unga vuxna med kronisk sjukdom
méste forbéttras, tycker Unga reumatikers ordférande,

Publicerad: 2017-10-10 13:16 Skriven av: Madeleine Beermann

Detta ar opinionsmaterial. Asikterna som férs fram har ar upphovsmannens egna.

Att bli vuxen innebar en massa ansvar. Sa ar det for alla. Men for mig och alla andra med en kronisk sjukdom blir



Sahlgrenskaliv

Ett magasin fran hela universitetssjukhuset Artiklar Kontakt Nyhetsbrev Sok

28 mars, 2025

Ny roll skapar bro mellan
barncancersjukvarden och
vuxensjukvarden

Att ga fran barnsjukvarden till vuxensjukvarden kan vara ett s*-
fordldrar. Sedan i hostas finns en ny roll pa Sahlgrenska ™"
att skapa trygghet i vergangen for drabbac-
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I Kliniskt kunskapsstod | Diabetes, transitionsvard for unga personer med ty...

Vagledning for dvergang fran
barn- till vuxensjukvard for unga

ed mectoac eller tellgt Diabetes, transitionsvard
orvarvad funktionsnedsattning !

Framgangsfaktorer och forutsattningar for en god och sdker évergang f6 r u nga perso n e r m ed typ
1-diabetes

o~ _ _ _Ff aw 0 ___ L}

OVERGANGEN
FRAN UNG

TILL VUXEN

FOR PERSONER
MED FUNKTIONS-
NEDSATTNING

- en kartldggning av det
vetenskapliga kunskapsldget
.ﬁ Socialstyrelsen 2024-05-03

Artikelnr: 2024-5-9039

Nationellt system
fér kunskapsstyrning
Hilso- och sjukvard

SVERIGES REGIONER | SAMVERKAN

Stod till férbattrad évergang
fran barnsjukvard till
vuxensjukvard vid atstérningar
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Barns och ungas

till vuxensjukvarden

- vagledning for dvergangsprocessen

hélsa i Sverige ®) Serices
Kommuner
EN BESKRIVNING AV NULAGET och Landsting

NATIONELL KONFERENS OM

SVENSK OVERFORINGSVARD



Barnlakaren ...

Tema  Overgang fran barn — vuxenmedicin
Unga med hydrtfel 1 dvergangen till vuxenvard
Cystisk fibros - vanlgare hos vuxna in hos barn

Kultur: Spanska sjukan dteruppudcktes fran de doda

FTODICIN Ud PSYKIALIISK | I Lilal varaen bor aterga till
vird for ldkare stinger | kdrnuppdraget - att varda sjuka

Lakarticnin

Tidskrift fran Sveriges lakarférbund « Sedan 1904 = 9 April 2025 « vol 122 » 329-388

Kultur
Historien
bakom
Hiindels
»Messias«
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mtema de nya Overlevarna Lakartidningen

FLER BARN RADDAS

OCH BLIR VUXNA

Allt fler barn som
tidigare inte kunde
raddas till livet over-
lever numer och nar

" vuxen alder. Men for

att forsta och forbatt-
ra deras livssituation
bade som barn och
som vuxna behovs
gransoverskridande
samarbeten inom
vard och forskning.



Fragan om hur dvergangen fran
barn- till vuxensjukvarden kan
forbattras....

Klattrar allt hogre upp pa den offentliga agendan
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JOURNAL OF ADOLESCENT HEALTH 1993;14:570-576

SOCIETY FOR ADOLESCENT MEDICINE

AMERICAN ACADEMY OF PEDIATRICS
Transition from Child-Centered to Adult Health-Care
Systems for Adolescents with Chronic Conditions

AMERICAN ACADEMY OF FAMILY PHYSICIANS

A Position Paper of the Society for Adolescent Medicine
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JOURNAL OF ADOLESCENT HEALTH 2003;33:309-311

POSITION PAPER

Transition to Adult Health Care for Adolescents and
Young Adults With Chronic Conditions

Position Paper of the Society for Adolescent Medicine

ACTA PADIATRICA
Acta Paediatrica ISSN 0803-5253

European Academy of Paediatric consensus statement on successful
transition from paediatric to adult care for adolescents with chronic
conditions

Artur Mazur', Lukasz Dembinski?, Lenneke Schrier®, Adamos Hadjipanayis*, Pierre-André Michaud (Pierre-Andre.Michaud@chuv.ch)®
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2.Medical University of Warsaw, Warsaw, Poland
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Riktlinjer och rekommendationer

Flertalet internationella riktlinjer, generiska och diagnosspecifika, understryker betydelsen av
att stodja och forbereda ungdomar med langvariga tillstand infor och under dvergangen till

vuxenlivet och vuxensjukvarden
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L Vilka komponenter
lyfts fram?
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Tidig och strukturerad planering

* Tidig forberedelse med stod av
overforingskoordinator och plan

Stod till ungas sjalvstandighet och kunskap

* Fokus pa att forbereda ungdomen, starka
sjalvstandighet och ge undervisning om tillstand
och vard

Somlos vardovergang

 Samverkan mellan barn- och vuxensjukvard, ofta
genom overforingsklinik

* Tryggt mottagande i vuxensjukvarden med
ungdomsanpassad och kompetent personal

Stod till foraldrar

» Foraldrastod ar en del av 6vergangen



Evidenslaget

- Vad sager
forskningen?
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Persons With Chronic Conditions S
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1989-2015 - 952 artiklar

2016-2020 - ca 1000 artiklar

...fa utvarderar effekten av
overforingsprogram...men allt fler
effektstudier publiceras
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Acuna Mora et al 2019



Ar det effektivt
da?

. * Okad gyéd'avempowerment

'Ad-e’ge nvardsformaga

e Okad kunskap om sin sjukdom
och behandling

* «» QOkad self-efficacy
* Minskad sjukdomsrelaterad stress

» Okat ansvar och delaktighet i
varden

» Okad néjdhet med varden

* Minskad tid mellan sista besoket
. pa barnmottagning och forsta
| besok pa vuxenmottagning

|
it al 2023, Betz et al 2015, Steinbeck et al 2015, Spaic et al 2019, Mackie et al 2014, 2018, 2022. Breakey et al 2014, White et al
DaWalt LS et al 2018, H)Ja,ng JSetal. Lemke M etal 2018
3



Evidenslaget

- Vad sager
forskningen?

* Problemet ar mycket val studerat
fran de flesta perspektiv

* Allt fler experimentella studier
publiceras —vi vet allt mer vilka
komponenter som har effekt

* Behov av fler studier inom t.ex:

* Psykisk ohalsa och
neuropsykiatri

 Komplexa vardbehov
* Kognitiva nedsattningar

* Unga som aldrig kommer kunna
bli helt sjalvstandiga

 Halsoekonomiska implikationer

NATIONELL KONFERENS OM
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cove the Organisag;,

Coordination

Continuity
of care

Young
person

Psychosocial

‘ Self-management |

Overfbringsprogram
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Gemensamma
komponenter i

=01 {ransiion.

SupportingiTeenagers with Chronic Medical Conditions

Alla program: f,:g,_--'_s‘—::f?zj —
J *"'
* Strukturerade och tidiga 6vergangar *'/(
e Overgdngen ar planerad och startar 'y
Coordination tidigt (ofta vid 12—-16 ars alder). 1';:,’
* Overféringskoordinator och en N

dverforingsplan ¢
: e Continuity
Futuré ornted of care e Stod till ungas sjalvstandighet

* Fokus pa att framja sjalvstandighet,
egenvard, delaktighet och egenmakt

Young * Innehaller utbildning om tillstandet,
person behandling och fortsatt vard

 Samverkan och kontinuitet i varden

 Betonar samarbete mellan vardnivaer programme

och vardpersonal

* Individuellt anpassat stod e~

* Vissa modeller inkluderar foraldrar
eller ndrstaende

* Anvander olika stédverktyg, som
kommunikationshjalpmedel och
skattningsinstrument




Forberedelse infor vuxenlivet

.o o Utbilda patienterna om deras tillstand,
Vad ar malet med tecken och symtom pa komplikationer — 6ka
egenvardsformagan

ett overforingsprogram?

Minska risken for att unga avslutar eller gor
avbrott i sin medicinska uppfoljning

Vagleda patienter hur man navigerar i

sjukvardssystemet

o=""
o Framja skyddsfaktorer och forhindra
* :

“ua riskbeteenden

N
.
1 Skapa goda forutsattningar for

’ vuxenetableringen och att kunna leva ett gott liv
—valbefinnande och livskvalitet
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Do not forget the parents—Parents' concerns during transition
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1 | INTRODUCTION

Abstract

Background: Growing up with congenital heart disease (CHD) often means transfer to adult
care and lifelong medical follow-up. An optimal transition process usually invelves a multipart col-
laboration between the patient, their parents and other family members, and the healthcare pro-
viders. Taking an active role while knowing when itis time to step aside can be difficult for all the
eoncerned parties, even the healthcare professionals. The aim of the present study therefore, was
to explore parents' expectations and needs during their adolescent's transition to adult care.

Method:  Semi-structured interviews were conducted with 18 parents of 1& adolescents
(aged 13-18 years) with CHD in 4 pediatric cardiology settings in Sweden. The interviews were
analysed with qualitative content analysis.

Results: The analysis resulted in 2 main themes: (a) Feeling secure—the importance of being
prepared and informed. This theme focused on the need to be prepared and informed about
transition and future transfer to adult care. (b) Recognizing when to hand over at the right time.
This theme addressed the process of handing over the responsibility from the parent to the
adolescents and contained handing over from pediatric care to adult care.

Conclusion: Being prepared and informed about the upceming transition process was
essential. The parents underlined the importance of being involved in the transition planning
for gradually handing over responsibility to the adol it They also considered establishing
contact with the adult healthcare team before transfer as important and needed to be assured
that CHD-related information of importance for the young person's daily life would be given.

KEYWORDS
adolescence, chronic (health) condition, cc ital heart disease, p iting, parents, transition

general, at the age of 15-18 years, the adolescent is transferred to
an adult care setting In addition, in the development of becoming

Improvements in diagnostic techniques and surgical interventions have independent, the adolescent needs to move from parental control of

Rigshospitalet

A highly specialised hospital in Denmark

4

Thomsen et al. Trials  (2022) 23:1034 I rlalS
https://doi.org/10.1186/513063-022-063997-0

A comprehensive transfer program 2
from pediatrics to adult care for parents

of adolescents with chronic illness
(ParTNerSTEPs): study protocol for a randomized
controlled trial

Ena Lindhart Thomsen'"®, Kirsten Atz Boisen’, Signe Hanghej', Helena Hansson®?,
Heidi-Christina V. Grabow Scheelhardt!, Susanne Thing Christensen' and Bente Appel Esbensen®*

Abstract

Background: Previous research shows that adolescents with a chronic illness have more successful transfers to adult
care if their parents are involved during the transition. However, there is a lack of structured and evaluated trans-

fer programs for parents. Our aim will be to test a comprehensive transfer program for parents of adolescents with
chronic iliness during the transfer from pediatric to adult care and to evaluate the program’s effectiveness, acceptabil-
ity, and costs.

Methods: The overall design for this protocol will be a randomized controlled trial. A total of 62 dyads consisting of
an adolescent (age 16.5-17.5) and at least one parent will be recruited from one of four pediatric outpatient clinics
(nephrology, hepatology, neurology, or rheumatology) at Copenhagen University Hospital - Rigshespitalet, Denmark.
The dyads will be randomized to receive the transfer program in addition to usual care or to receive usual care only.
The program includes an informative website, bi-annual online educational events, and transfer consultations across
pediatric and adult care. Outcome measures will include transition readiness, allocation of responsibility, parental
uncertainty level, and transfer satisfaction. Data will be collected from participants at baseline, every 6 months until
transfer, at transfer, and 3 months after transfer. The parents’ acceptance of and satisfaction with the program will be
explored through semi-structured interviews. Cost, barriers, and facilitators affecting future implementation will be
identified in interviews with health care professionals, using the Normalization Process Theory as a framework
process analysis.
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Health care providers’ attitudes towards @
transfer and transition in young persons
with long term illness- a web-based survey

Carina Sparud-Lundin'", Malin Berghammer™, Philip Moons™ and Ewa-Lena Bratt'®

Abstract

Background: Transition programs in health care for young persons with special health care needs aim to

maximize lifelong functioning. Exploring health care professionals’ perspective may increase the possibility
of successful implementation of transition programs. The aim was to survey health care professionals’ attitudes towards
components and bartiers on transition and transfer in young people with long-term medical conditions with special
health care needs.

Methods: A cross-sectional web-based survey was sent by e-mail to 529 physicians and nurses in Swedish pediatric

and adult outpatient clinics. Response rate was 38% (n = 201). The survey consisted of 59 questions regarding different
aspects of components and barriers on transition and transfer. Descriptive statistics were computed to summarize
demographic data and categorized respenses. The Chi square test was used for comparison between proportiens
of categories.

Results: Most respondents agreed on the destinations of care for adolescents within their specialty. Age and
psychosocial aspects such as maturity and family situations were considered the most important initiators for transfer.
Joint meeting with the patient (82%); presence of a transition coordinator (76%) and a written individualized transfer
plan (55%) were reported as important transition components. Pediatric care professionals feund the absence
of a transition coordinator to be more of a transition barrier than adult care professionals (p=0018) and also
a more important transfer component (p=0017). Other barriers were lack of funding 45%) and limited dinical space
(19%). Transition programs were more common in university hospitals than in regional hospitals (12% vs 2%,
p=<0001) as well as having a transition coordinator (12% vs 3%, p=0004).

Conclusion: The findings highlight a willingness to work on new transition strategies and provide direction
for improvement, taking local transition components as well as potential barriers into consideration when
implementing future transition programs. Some differences in attitudes towards transitional care remain
among pediatric and adult care professionals

Keywords: Transition, Young persons, Chronic illness, Health care professionals, Attitudes
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Utmaningar och hinder

Resursbrist och
organisatoriska granser

Avsaknad av nationella
riktlinjer

Ojamlik implementering —
eldsjalar och lokala initiativ

Kompetensbrist hos
vardgivare — ungdomsvanlig
vard



Vindarna blaser alltmer i riktning mot strukturerad overforing

 Vixande intresse: Overgdngsfragor har fatt
okat fokus

 Utmaningar med ansvarsfordelning: Fragan
om vem som ager processen , barnsjukvarden
eller vuxensjukvarden, ar ofta oklar.

* Digitala losningar: Anvandning av digitala
verktyg/losningar

* Ungas roster efterfragas mer men inkluderas
Inte alltid systematiskt i utvecklingsarbetet

* Utmaningar kvarstar: Implementeringen ar inte
alltid jamlik — brist pa resurser, utbildning och
tydligt ansvar bromsar utvecklingen
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