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...en process som ungdomar och unga
vuxna med kroniska sjukdomar
genomgar nar de forbereds att ta
ansvar for sitt liv och sin halsa infor
vuxenlivet .
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...en handelse, eller en serie av handelser, Vaé}ﬂql]sjukvérd Vuxensjukvard
ungdomar och unga vuxna med kroniska sjukdomar
overflyttas fran barn- till vuxensjukvard
Knauth et al 2006
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Ungdomars utveckling i
dvergangen

¢ Den tonariga hjarnan ar snabb och kanslorna
exploderar

' * Sociala interaktioner och acceptans fran kamrater
ar hogst upp pa deras agenda

* Fardigheter som langsiktigt perspektiv, impuls-
kontroll och exekutiva funktioner utvecklas ff

* Tonaringars prioriteringar och uppmarksamhet
ligger framst i nuet

¢ Detta resulterar i 6kat sensationssdkande och risk-
beteende under tonaren, vilket kan ha en negativ
inverkan pa bade nuvarande och framtida halsa.

* Naturligt steg men....

P  Stressande och oroande
Overforing till « Oférberedds

vixensju kvard * Foraldrar har inte langre en
- given roll

*'Destination okand




Kan det till exempel leda till:

- osakerhet och oro inf6r‘6verf6ring
- bristande kunskap om sin sjukdom
- bristande egenvardsformaga

- bristande sjukdomskontroll

IRy - dalig glykemisk kontroll
weth - sjukhusinlaggningar
kuta och langsiktiga komplikationer

\ - samre livskvalitet

NICE et

“Transition from children's to adults’
services.
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Transition from Child-Centered to Adult Health-Care
Systems for Adolescents with Chronic Conditions

A Position Paper of the Society for Adolescent Medicine

'ROBERT WM. BLUM, M., Ph.D., DALE GARELL, M.D,, CHRISTOPHER H. HODGMAN,
MD,, TIMOTHY W. JORISSEN, 1., NANCY A. OKINOW, M.SW., DONALD P. ORR,
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POSITION PAPER.

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

Position Paper of the Society for Adolescent Medicine

1SBAD GUIDELINES - WILEY

ISPAD Clinical Practice Consensus Guidelines 2022: Diabetes

in adolescence European Academy of Paediatric consensus statement on successful
transition from paediatric to adult care for adolescents with chronic
conditions
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Riktlinjer och rekommendationer

Flertalet internationella riktlinjer understryker betydelsen av att

stodja och férbereda ungdomar med langvariga tillstand infér och
under 6vergangen till vuxenlivet och vuxensjukvarden
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Rapport 2019:6

o SRR Insatser for att forbattra
fran barn- till vuxensjukvé .. e .
| overforingen

Ungdomskliniker med sarskild kompetens
Nyckelperson som stdd vid dvergang

Overgéngsplanering tillsammans med den
unge

Utvardera delaktighet och ansvar for egenvard
(readiness)

Forutsattningar for en mer integrerad vard

Vardanalys. (2019). Férberedd och sedd. Férusittningar vid évergéngen fran barn- till vuxensjukvard.

Ar det effektivt da?

 Okad grad av empowerment
+ Okad egenvardsformaga

 Okad kunskap om sin sjukdom och
behandling

+ Okad self efficacy

* Minskad sjukdomsrelaterad stress

« Okat ansvar och delaktighet i varden
 Okad ndjdhet med varden

* Minskad tid mellan sista besdket pa
barnmottagning till férsta besok pa
vuxenmottagning

Breakey et al 2014, White et al 2019, DaWalt LS et al 2018, Huang JS et al. Lemke M et al 2018

Bratt et al 2023, Bet‘/et al 2015, Steinbeck et al 2015, Spaic et al 2019, Mackie et al 2014, 2018, 2022
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Swedish Transition Effects Project Supporting
Teenagers with chrONic mEdical conditionS

Stepstones...

» ..vill forbattra svensk overfoéringsvard
for unga med langvariga tillstand

* ... ar generisk som idé

* ...utgors av ett personcentrerat
overforingsprogram som stodjer ungas
egenvardsformaga samt delaktighet
och ansvar i sin vard




Stepstones-CHD
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Digi-Stepstones
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Original article

Effectiveness of the STEPSTONES Transition Program for
Adolescents With Congenital Heart Disease—A Randomized
Controlled Trial

Ewa-Lena Bratt, I?ILD 5, Mariela Acuna Mora, Ph.D.*<, Carina Sparud-Lundin, Ph.0.",
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Empowerment
— primér‘t utfall Interventionsgrupp Kontrollgrupp
* Medelférandring 6.41 (+ 9.64) * Medelférandring 2.97 (+ 7.67)

Forandring over tid (16-18.5 ar)
p=0.036, Effect size=0.397

Change of Patient empowerment from TO

Intervention 54 54

Control-RCT 57 60
T T

To T T2

Group [ Intervention [ Control-RCT

Line in box is median and the marker shows the mean.

15

Sekundara utfall
Forandring over tid (16-18.5 ar)

Signifikanta skillnader
» Foréldrars delaktighet (p=0.028; effect size=0.576)

* Forberedd infor 6vergangen (p=0.015; effect size= 0.285)
* Physical appearance (p=0.023; Effect size=0.390)
* Sjukdomsspecifik kunskap (p=0.0022; effect size=0.743)

Icke signifikanta
Ansvarstagande (den unges)
Hjartproblem
Behandlingsangest
Kognitiva problem
Formaga att kommunicera med vardpersonalen
QoL
Halsovanor
Foraldrars osakerhet/otrygghet infor infor 6verféring

5/30/2024



Konklusion av resultaten av RCT

- medfoédda hjartfel

STEPSTONES
overforingsprogram visade sig
vara effektivt for gruppen unga
med medfoédda hjartfel
avseende

* Okad grad avempowerment
* minskad foraldradelaktighet
* Okad tillfredsstallelse med kroppen

* 0Okad sjukdomsrelaterad kunskap.

Resultat
intervjustudie

* Kansla av 6kad kontroll, delaktighet och ansvar

 Okad kunskap och férstaelse om sin diagnos,
uppféljning och eventuella konsekvenser for
dagligt liv (nu och i framtiden)

* Programmet utgick fran deras unika behov

* Att trdffa andra unga i liknande situation var
betydelsefullt

* Att fa lara kdnna vuxenteamet var viktigt och
gav trygghet

* Kande sig vél forberedda infor dvergangen

“Jag hade problem med mina drr
tidigare, skamdes liksom. Och jag
minns att jag pratade med henne

om det ... och hon sa att du s

smdningom distanserar dig till
det. Man vdnjer sig vid det och ldr
sig att leva med det. Och det var_y
lite lattnad att héra att det fanns=
mdnniskor som hade kommit lite
Idngre dn jag. SG du kan tdnka om
det blev okej for dem, det kommer

ocksd att vara okej fér mig. "

oy — anz
913021065671 BMC Health Services Research

53

Open A
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Mechanisms of impact and experiences of
a person-centred transition programme for
adolescents with CHD: the Stepstones
project

lip Moons' 74, Hanna Gyllensten'* and Ewa-Lena Bratt
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Stepstones-DIAB

Ett dverforingsprogram fér unga
med typ-1 diabetes

Praktiska
tillampningar av
overforings-
programmet
Verktyg och strategier fér

hoégkvalitativ,
personcentrerad éverforing

20

10



Vad ar syftet med att
traffa en
overforingskoordinator?

Kunskap om sin diabetes, dess behandling
och konsekvenser

Kdnna sig trygg att hantera sin diabetes

Vaga och kunna berétta om sin diabetes for
andra

Ta kontroll 6ver sin hdlsa och sjukdom i
vardagen

Utveckla férmagan att fatta valgrundade
beslut om sin halsa och sjukdom

Att bli en aktiv partner i vardmoten

21

22

Vénner

Relationer &
sexvalitet

Hemmet &

i tnfomaﬂonl famidljen

>
]
I Utbildning
[ |
5
)
*
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Flytta hemifrén
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Den personliga
berattelsen

Kan du beratta om dig sjalv
och hur du ser pa dig sjalv?

Hur ser du pa ditt liv och dina
mojligheter och hinder?

Kan du beskriva vilket stéd
du tycker att du behover fran
andra i din omgivning?

23

Vem ar DU

och vad
handeri ditt
liv?

5/30/2024
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HEADDDSS

H: Home, Family

E: Education

A: Activities, Friends
D: Diet, Eating habits
D: Drugs
D

: Depression, Suicide
Sex

S
S: Safety

I
o0 F Féraldra-B

ansvarsfordelning

- Ansvar for omvardnaden > Blir omhéandertagen
* Visualisera processen l T
‘ s
.... Koordinerar __Q > Deltar i omvardnaden
* Ungdom/féralder omvirdnaden & ‘
reflektera 6ver olika | = i Y v
standpunkter & X Koordination
Understodjer deltagande | ~~~—__ ‘@% "
- !
o Ve o v hh l Ty
a ..gora' fhar oc . ur QL Ta 6ver ansvaret
for 6kad autonomi Radgivande funktion ° i
Egenansvar

26
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Personlig 6verféringsplan

- Malsattning
Dokumentation fran Y
samtalet.

“+

Dettadrjag: =

Mina behov:
- Jagvill veta mer om...
- Saharlar jag mig bast
- Jagar ratt bra pa att...
- Detta vill jag bli battre pa..
-
MAL
Till ndsta gang ska jag....
- Berattat om mitt hjartfel
for min larare
- Hamtat ut medicinen sja

29

Stepstones "
Fran barnsjuk vard till
vuxensjuk vard

16-18 dr
Tryaq dverféring

Fardiga
15-16 dr
Over forings-

koordinator

Klara
14-16 dr

Triif fa vardpersonal pa.
egen hand

Personlig
dverférings-

\ Plan

Fortsatt uppfoljning pa
vuxenmottagningen

Halla
18+

Vem dr du?

Hystrerad av: ‘fm

30
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Skola och
Identitet och karriar

Overféring till relationer 27?2?22

vuxensjukvard

Fritid och
idrott

Sexualitet,
preventivmedel
och kropps-
uppfattning

Alkohol, rékning
och droger

Diabetes

Behandling

31

Vagen framat
-for att forbattra svensk éverforingsvard ar implementering i "vanlig" vard

R —

5/30/2024
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Uppdragsutbildning varen 2024

Innehall

Ungdomsmedicin och unga personer hélsa

Adolescens och begynnande vuxenliv vid langvariga tillstand
Att kommunicera med unga personer

Transitionsteori

Overgéngar och 6verféringar av betydelse fér hilso- och
sjukvard i relation till unga med langvariga tillstand

Centrala vardaktiviteter i 6vergangsprocessen for unga med
langvariga tillstand

Att starka ungas egenvardsformaga vid langvariga tillstand

Personcentrerat forhallningssatt

Hor av dig om intresse finns for att ga kursen varen 2025!

carina.s-lundin@fhs.gu.se

forndig som arbetar med
vuxna i overgangen
h vuxensjukvard!

Sok var uppdragsutbildning pa avancerad niva

Vard vid dverforing fran barn-
till vuxensjukvard 7,5 hp

www.gu.se/vardvetenskap-halsa/studera-hos-oss/uppdragsutbildningar

SAHLGRENSKA AKADEMIN
INSTITUTIONEN FOR VARDVETENSKAP OCH HALSA

33

Utvecklalinsats fof en mer
integrerad diabetesvard

= ar du intresserad av att delta'l ett projekt?

5/30/2024
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UNIVERSITY OF
GOTHENBURG

stones m

Forskningsradet fér

Swedish Transition Effects Project Supporting hillea. arbatallv-och vl

Teenagers with chrONic mEdical conditionS

CENTRUM FOR PERSONCENTRERAD VARD ’
GPCC

Hjart®
3\ Lungfonden
Astma och

HI A RTE Allergifsrbundet

BARNS

rONPER ,@ Diabetesfonden

35

Tack for att ni lyssnade!
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