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Overgéng fran barnsjukvérd till vuxensjukvard

Forord

Socialstyrelsen har utvérderat foljsamheten till de nationella riktlinjernas
rekommendationer vid dvergang av unga personer med kronisk sjukdom
fran barnsjukvard till vuxensjukvard. Syftet var att undersoka om det finns
behov av ett sérskilt kunskapsstdd eller annan insats fran myndigheten som
kan forbattra 6vergdngen. Utgangspunkten har varit indikatorer frén sex
nationella riktlinjeomraden: adhd, astma, diabetes, epilepsi, obesitas och
reumatiska sjukdomar. Dessa indikatorer har justerats for att méta
overgangen. Dar det var mojligt har vi dven studerat hur 1ang tid det tar till
det forsta besoket i vuxensjukvarden och om dvergangen har paverkat de
medicinska resultaten.

Utvérderingen vander sig till beslutsfattare och verksamhetsledningar pa
olika nivéer inom regionerna och pa nationell niva. Den kan &ven vara till
nytta for andra aktorer, sdisom berdrda yrkesgrupper, patientféreningar,
allménheten och medier. Projektledare for utvarderingen har varit Anastasia
Simi som tillsammans med Madelene Barboza, Heval Beydogan, Karin
Bengts, Christina Broman, Tobias Edbom och Annabell Hillblom har utgjort
projektets arbetsgrupp. Ansvarig enhetschef har varit Maria State.

Bjorn Eriksson

Generaldirektor
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Sammanfattning

I denna rapport har vi undersokt i vilken utstrackning barn och ungdomar
med langvarig sjukdom har fatt de insatser som rekommenderas 1
Socialstyrelsens diagnosspecifika nationella riktlinjer, nir de dvergatt till
vuxensjukvérd. Dar det var mojligt har vi dven studerat hur l&ng tid det tar
till det forsta besoket i vuxensjukvarden och om dvergangen har paverkat de
medicinska resultaten. Utvdrderingen omfattar foljande diagnosomraden:
adhd, astma, typ 1-diabetes, epilepsi, obesitas och juvenil idiopatisk artrit
(JIA, en form av reumatism).

Utvérderingen utgér fran indikatorer i nationella riktlinjer som har justerats
for att folja totalt ndrmare 16 000 ungdomar fédda mellan 2000 och 2005
som haft behov av vard eller pagaende behandling for sin diagnos nér de var
15-17 ar. Fortsatt behandling och uppfoljande besok eller vardinsatser
redovisas i denna population i aldrarna 18-21 ar.

Utvirderingen visar att 6vergangen inom omradena adhd, diabetes och
epilepsi inte tycks paverka hur ménga som far uppfoljande undersokningar
eller uppfoljning av pagaende behandling inom rekommenderad tid.
Foljsamheten till de nationella riktlinjernas rekommendationer vid 6vergang
fran barnsjukvard till vuxensjukvard dr hog nér det géller:

« uppfoljning hos ldkare inom vuxenpsykiatrin av personer med
lakemedelsbehandling for adhd insatt inom barn- och ungdomspsykiatrin

« uppfoljande 6gonbottenundersdkning vid typ 1-diabetes
« uppfoljande ldkarbesok vid lakemedelsbehandling for epilepsi.

Trots en hog foljsamhet pa nationell niva finns det stora skillnader mellan
regioner, sirskilt inom omradena adhd och diabetes.

For diagnosomradena astma, obesitas och reumatism var det svarare att
ringa in den population som behdvde en uppfoljande atgiard inom
rekommenderad tid enligt riktlinjernas rekommendation. For dessa
diagnosgrupper varierar behoven av uppfoljning stort, vilket ocksa tycks
skapa otydligheter vid 6vergang. Tolkningen av resultaten forsvaras
dessutom av begrénsad tillgang till longitudinella data med bra kvalitet och
lag foljsambhet till riktlinjernas rekommendationer generellt. Vi kan alltsa
inte dra slutsatser om hur 6vergdngen péaverkar att unga vuxna far
rekommenderade atgérder.

Den genomsnittliga tiden fran sista besoket pa barnklinik till forsta besok pa
vuxenklinik var 3 manader for unga reumatiker, 4 manader for unga med
epilepsi, ca 6 manader for unga med typ 1-diabetes och ca 2 ar for ungdomar
med astma. Spridningen inom alla diagnosomraden var stor, vilket sannolikt
speglar heterogeniteten i patientgrupperna och varierande behov av
uppfoljning.
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Upp till 21-arsaldern var det inte ndgon storre paverkan pd utfallsmétt sdsom
behov av akut vard vid astma eller epilepsi. Det genomsnittliga
langtidssockervirdet (HbAlc) i studiepopulationen med typ 1-diabetes var
nagot forhojt i 19-arsaldern jamfort med i 17-arsaldern. Majoriteten av unga
vuxna med JIA som haft en bedomning av sjukdomsaktivitet inom
vuxenreumatologi har haft remission eller lag sjukdomsaktivitet. Samtidigt
var det bara de som fortsatt med anti-reumatiska likemedel (DMARD) efter
18-arsaldern som haft en bedomning av sjukdomsaktivitet. Valdigt fa av
unga med JIA som inte fortsatt med DMARD efter att de fyllt 18 (nidstan
hélften av studiepopulationen) har haft en registrerad beddmning av
sjukdomsaktivitet.

Oklart ansvar inom regionens
organisation - ett hinder for bra
dvergangar

Vuxensjukvardens nuvarande organisation &r till stor del uppbyggd kring
enskilda insatser och dr ofta fragmenterad. Regionerna ser att detta medfor
stora utmaningar for att kunna arbeta personcentrerat och skapa
vilfungerande 6vergangar mellan olika delar av varden. Resultaten visar att
det finns en otydlighet kring vem som har och tar ansvaret for att ta emot
vissa diagnosgrupper bland barn och unga som gar éver till vuxensjukvard.
Det dr ocksé ofta otydligt vilken verksamhet eller vardniva som har och tar
ansvaret for samordning nér det giller unga med flera diagnoser. Denna
otydlighet &r ofta det storsta hindret for en bra dvergéng.

For bra dvergangar behdver kunskapen om hur regionens vardorganisation
ar uppbyggd och var ansvaret ligger vara litt tillgénglig for all vardpersonal
oavsett vardniva. Vardorganisationens struktur behdver ocksé vara kénd och
kommuniceras till patienter och anhdriga, for att den unga ska ha
forutsdttningar att ta ansvar for sin egen vard.

Utvérderingen visar att trots att fragan om dvergéng till vuxenlivet och
vuxensjukvérden har varit i fokus i flera ar, finns det mycket kvar att gora.
Utvecklingsarbeten som péagar i regionerna for att ta fram och forbattra
forutsittningarna for béttre dvergangar, som t.ex. framtagande av
gemensamma vardprogram och rutiner for Overgéng, ir én sa ldnge kopplade
till enstaka kliniker och/eller forskning- och utvecklingsprojekt, och géller
specifika diagnosomraden. Samtidigt tycks flera av de utmaningar som ar
forknippade med Gvergangen inte vara diagnosspecifika. Flera regioner
fokuserar pa att forbdttra forutséttningarna for en mer personcentrerad vérd
for alla, utan sérskilt fokus pa denna unga patientgrupp. Det innebdr att det
finns stora skillnader bade mellan regioner och mellan diagnosgrupper nér
det géller hur 6vergangen fungerar. Strukturerat inférande av regionala
rutiner och arbetssitt kring 6vergang saknas. Dessutom skiljer sig
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barnsjukvardens och vuxensjukvérdens uppfattning av unga vuxnas behov
infor, under och efter 6vergang. Bade regionernas organisation for
kunskapsstyrning, profession och patientforetrddare understryker déarfor
behovet av dvergripande nationella riktlinjer om 6vergang fran
Socialstyrelsen.

Rusta patienten och vardpersonalen
for bra 6vergang

En mer personcentrerad vuxensjukvérd ér en forutsittning men garanterar
inte en bra dverging for den unga. Det behdvs ocksa kompetens inom
varden for att bemota just denna patientgrupp och for att forsta deras
sdrskilda behov och forutsattningar. Enligt patienterna ar vardens forméaga
att kommunicera med ungdomar avgorande for en lyckad dvergang. Det ar
ocksa viktigt att varden forstér att unga vuxna fortfarande befinner sig i en
intensiv utvecklingsfas som gor att de ar sirskilt kinsliga for oro. Den
exekutiva formagan och formagan att planera framtiden &r inte heller fullt
utvecklade; darfor ar det viktigt att anpassa dvergangen efter personens
mognadsgrad.

Av de insatser som verksamheter och regioner har genomfort rorde mindre
an hilften patientutbildning och bara i enstaka fall rérde insatserna
utbildning av personal inom ungdomsmedicin. Verktyg sdsom skriftlig
individuell vardplan behover anvindas i hogre utstrackning liksom att f6lja
patienten i en oavbruten resa fran barnsjukvard till vuxensjukvérd eller
primédrvard.

Socialstyrelsen ser ocksé behovet av ett nationellt utbildningsmaterial som
stod till den unga vid 6vergang. Kunskap och information om att
barnsjukvarden och vuxensjukvérden har olika struktur och arbetssitt kan
underldtta Gvergangen. Socialstyrelsens rad for barn och unga framforde
bland annat 6nskemal om att den unga dven far information om patientens
rittigheter om behandlingsval och delaktighet i sin egen véard. Aven personer
med vilande sjukdom som inte har behov av uppfoljning runt 18-arsdagen
behover forberedas infor Gvergangen till vuxensjukvard, sa att de vet vart de
ska vinda sig och nér.

Fler matt och mer utvardering
behovs

Enbart utifrdn resultaten for dessa indikatorer gér det inte att bedoma hur
overgangen fungerar for barn och unga med ldngvarig sjukdom. En hog
foljsamhet till riktlinjerna betyder inte heller per automatik att 6vergangen
fungerat val. For att f& en bild av hur dvergangen frin barnsjukvard till
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vuxensjukvard eller primérvédrd fungerar behdver analysen ocksd inkludera
patientrapporterade matt. Dessa matt visar pa patienternas egna upplevelser
av varden samt vilken niva av hélsolitteracitet som patienterna uppnar
genom den sa kallade transitionsprocessen, som avser att forbereda den unga
for Gvergangen.

Mer kunskap beh6vs om hur ménga unga vuxna som efter Overgang avstar
fran vard eller behandling trots behov och varfor, samt vilken paverkan detta
har pé deras hilsa langsiktigt. Vuxensjukvarden behdver visa ett bredare
intresse och engagemang for att utvirdera hur 6vergangen fungerat for
patienten. Insatser for att forbattra overgangen behover lopande utvarderas,
bade pa regional och lokal niva.
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Inledning

Socialstyrelsen har i uppdrag att aterkommande rapportera om ldget och
utvecklingen i hélso- och sjukvérden, tandvéarden och socialtjansten.
Socialstyrelsen arbetar for en god och jamlik vérd for alla. Det betyder rétt
vard, 1 ratt tid och pa ritt niva utifran individens forutséttningar och
vardbehov. Vi styr, stodjer, foljer upp och analyserar hélso- och sjukvarden
och tandvérden for att bidra till en god och jamlik vérd pa lika villkor for
alla.

I denna rapport utvérderar vi foljsamheten till de nationella riktlinjernas
rekommendationer vid 6vergang av unga personer med kronisk sjukdom
frén barnsjukvard till vuxensjukvard. I rapporten ingér sex diagnosomraden:
adhd, astma, diabetes, epilepsi, obesitas och juvenil idiopatisk artrit (JIA, en
form av reumatism).

Syfte och avgransning

Ett av syftena med utvirderingen har varit att undersoka om befintliga
indikatorer som avser att mita foljsamheten till rekommendationer i
nationella riktlinjer kan justeras och anvindas for att méta hur 6vergdngen
fungerar. I utvérderingen har inte ingatt att ta fram nya indikatorer specifika
for overgang eller utviardera hur barnsjukvarden respektive vuxensjukvarden
fungerar. Huvudfokus har varit att utvdrdera i hur stor utstrackning
riktlinjernas rekommendationer f6ljs vid 6vergang och rapportera relevanta
utfallsmatt hos unga vuxna.

Ett annat syfte har varit att kartligga hur regionerna arbetar for att skapa
forutsittningar for battre 6vergdngar och undersoka om det finns behov av
végledning till beslutsfattare 1 regionerna.

Med 6vergéng avser vi hdr 6verforing av patient mellan vérdgivare i olika
delar av varden. Vi avser inte hela transitionsprocessen som omfattar hur
patient och anhdriga forbereds infor overforingen (och som kan vara flera ar
lang).

De diagnosomraden som bedomts vara aktuella for att ingé 1 utvirderingen
har valts utifran foljande kriterier:

« Sjukdomstillstandet debuterar under barndomen eller tonaren och kriaver
fortsatt vard inom vuxensjukvard.

« Byte av vardgivare och/eller vardniva, fran barn- och ungdomssjukvérd
till vuxensjukvérd eller primérvérd.

« Overgéingséldern ir 18 &r.
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De flesta psykiatriska tillstand har av flera anledningar exkluderats 1 denna
genomlysning bland annat pa grund av att:

« Varden dr organiserad pd olika sétt for barn respektive vuxna med
psykiatriska tillstdnd, vilket gor att en stor andel av patienterna fran barn-
och ungdomspsykiatrisk specialistvard 6verfors till primirvarden vid 18
ars alder. Detta gor det svart att folja patienterna i Socialstyrelsens
register.

« Vi har inte kunnat identifiera reckommendationer eller indikatorer i
nationella riktlinjer for att méta dvergang.

For niarvarande pagar det flera uppdrag pa Socialstyrelsen med fokus pé
overgangen mellan barn- och ungdomspsykiatrin (BUP) och
vuxenpsykiatrin. P4 regeringens uppdrag arbetar Socialstyrelsen dven med
att ta fram ett nationellt hdlsoprogram for barn och unga.

10
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Metod

Utgangspunkten for utvérderingen &r indikatorer baserade pa de nationella
riktlinjernas rekommendationer. Underlagen for indikatorerna har himtats
frdn nationella kvalitetsregister och Socialstyrelsens hélsodataregister.

Aven en tidigare rapport frin Vardanalys Forberedd och sedd —
Forutsdttningar vid évergangen fran barnsjukvard till vuxensjukvdrd (2019)
[1] och diskussioner med profession och patientorganisationer har varit
utgangspunkter. Dessutom har vi skickat en enkat till samtliga regioner for
att kartldgga hur regionerna arbetar med 6vergangar fran barnsjukvérd till
vuxensjukvérd, och anvint enkdtsvaren som ytterligare en utgdngspunkt.

Studiepopulationer

Som ett forsta steg har en kohort individer aktuella for 6vergéng fran
barnsjukvard till vuxensjukvard identifierats inom varje diagnosomrade. Vid
urval av kohort har vissa antaganden gjorts kring vilka som kan vara
aktuella for 6verging; darfor refererar vi genomgaende till kohorterna som
’studiepopulationer”. Principen for urvalet var att unga i aldern 1617 ér
med pagaende behandling eller unga som har fatt en undersokning/insats i
det aldersspannet behover komma till varden for uppfoljande besdk inom ett
visst tidsintervall (intervallet definieras i nationella riktlinjer). De som ingar
i respektive studiepopulation valdes alltsa utifran att de haft en "aktiv
sjukdom” som krivde kontakt med varden nér de var 16—17 dr, utan hdnsyn
till sjukdomens debutalder eller duration.’

Samma kohort individer foljdes upp 1 aldrarna 18-21 &r och andelen som
fatt uppfoljande besok/insats eller fortsatt behandling riknades ut. Inom
vissa omraden var det inte mojligt att folja samma kohort, antigen for att vi
hade begrinsad tillgdng till longitudinella data med bra kvalitet eller for att
sjdlva behandlingen som foljdes upp som regel varar kortare tid &n
mitperioden. I dessa fall redovisas istéllet jimforelsegrupper i olika aldrar.

Figur 1 visar studiedesign av kohort och uppfdljningsperioder som anvéindes
for omradet diabetes. Upplidgget justerades for 6vriga omraden utifran
respektive omrades forutsdttningar och utvalda indikatorer. Diabetes var ett
riktlinjeomrade dér det fanns hogkvalitativa data och en patientvolym som
tilldt en heltickande redovisning och analys, inklusive redovisning av
tidtrend for delkohorter (&rskullar), redovisningar utifran region och
socioekonomiska omradestyper mm. For 6vriga omraden har vissa

! Med vissa undantag t.ex. dgonbottenundersdkning vid typ 1-diabetes, dir undersdkningen bedéms
nodvéndig forst efter tvé ars sjukdomsduration.

11
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redovisningsnivaer avgrinsats bort p.g.a. smé volymer eller andra
begransningar vad giller méatbarheten.

Figur 1. Studiedesign av kohort

Upplagg for omradet diabetes. I kohorten ingar de som var 16-17 ar 2017-2019 och som i
aldersspannet 16-17 ar haft minst en vardkontakt med insats som behéver foljas upp.
Individerna foljdes upp i aldrarna 18-21 ar i.e. uppfoljningsperioden var 2018-2024.
Upplagget anpassades till de flesta riktlinjeomraden i den man det var mgjligt, utifran varje
enskilt omrades forutsattningar och utvalda indikatorer.

fodda Uppfoljning 18 ar

2000-2003
Uppfolining 18 & | Uppfolining 18 &r | Uppféljning 19 ar

=

Uppfoljning 18 ar | Uppfdljning 19 ar | Uppfolining 19 ar
Uppfdlining™18'ar" | nuppfaljringrorar | Uppfolining 19 &r || Uppfolining 20&r || Uppfolining 20 ar

ppfoljning 20 ar
ppfoljning 21 ar

C

2022 Uppfalining™19'ar" | uppfaljrifgi20mar | Uppfolining 20 &r || Uppfoljining 21°@r || Uppfdlining 21 &r
2023 UppfGljning 20 ar | "Uppféljning217ar"| Uppfoljning 21 &r

2024 Uppfoljning 21 ar

Indikatorer

De indikatorer som anvénds i utvirderingen ingér i nationella riktlinjer for
de olika diagnosomréadena. Indikatorerna har dock justerats for att folja en
kohort individer 1 olika &ldrar. I vissa fall har andra kriterier tillimpats for
ndmnaren, for att ndrmare ringa in de som ar aktuella for 6vergang. Dessa
kriterier redovisas i tabeller vid respektive avsnitt.

En specifik indikator for 6vergdng som redovisas ar tid frdn sista besok pa
barnsjukvdrd till forsta besok pd vuxensjukvdrd (medeltid).> Hur medeltiden
raknas ut kan variera fran omrade till omrade beroende pa vilken
information som finns tillgénglig i det aktuella registret, det kan gélla t.ex.
uppgift om kliniktillhorighet. Inom vissa omraden har avviagandet gjorts att
rakna tiden fran 18-arsdagen till forsta besoket pa vuxenklinik eller
primdrvard, antingen utifran méatbarhetsynpunkt eller utifran hur rutiner for
remissforfarandet tillimpas inom just detta omrade. Det gar alltsé inte att
jamfora medeltiden mellan olika diagnosomraden.

2 Foreslas i rapporten Forberedd och sedd — Forutsittningar vid $vergdngen fran barn- till
vuxensjukvard. Vérdanalys; 2019

12
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Datakallor

I utvdrderingen har f6ljande av Socialstyrelsens register har anvénts:

« Lakemedelsregistret

« Patientregistret
= Lé&s mer pa Socialstyrelsens webbplats.
Foljande nationella kvalitetsregister har anvénts:

« Barnreumaregistret
o Luftvéigsregistret, LVR
Nationella Diabetesregistret, NDR

« Svenska Reumatologis Kvalitetsregister, SRQ

= Lé&s mer pé Nationella Kvalitetsregistrens (NKCx:s) webbplats.

Enkater

En enkat har skickats till regionledningar for att kartligga hur regionerna
arbetar med att skapa eller forbattra forutsattningar for bra Gvergangar. Med
hjalp av samma enkét har dven behov av végledning till beslutsfattare i
regionerna kartlagts. Det var 18 av 21 regioner (86 procent) som besvarade
enkéten. Enkéten finns i bilaga 1.

Under utvirderingens ging har utvédrderingar av foljsamheten till nationella
riktlinjer for omradena adhd, astma och obesitas pagéatt parallellt. I enkéter
till relevanta verksamheter som skickats inom ramen for dessa utvirderingar
har det funnits fragor om 6vergang eller med koppling till den har
rapportens resultat om vergéng. Resultaten fran dessa kartldggningar ingér
1 analysen. Enkéterna finns som bilagor till respektive utvédrdering [2—4].

Samrad

Inom ramen for utvérderingen har Socialstyrelsen traffat och diskuterat
uppldgg, indikatorer, resultat och utmaningar med évergangar med ett stort
antal experter:

« registerhdllare och medicinska experter inom de olika diagnosomridena
o forskare bl.a. fran det nationella projektet Stepstones

« Nitverket Unga For Tillgénglighet (NUFT) dér bl.a.
patientorganisationerna Unga Allergiker, Ung Diabetes och Unga
Reumatiker ingér

« Socialstyrelsens rad for barn och unga

o relevanta nationella programomraden (NPO)

13
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Fran barnsjukvard till
vuxensjukvard

Unga personer med kronisk sjukdom ldmnar 1 regel barn- och
ungdomssjukvarden och 6vergar till vuxensjukvarden i samband med att de
fyller 18 ar. Detta kan innebéra en stor fordndring for den unga som under
lang tid ofta fatt omfattande stod och behandling inom barnsjukvarden. Néar
den unga blir myndig upphor dessutom foraldrars och vardnadshavares
juridiska mojligheter att vara delaktiga i varden. Den unga forviantas darmed
ta fullt eget ansvar for sin hélsa och vard inom vuxensjukvérden.

Overgangar ir ofta forknippade med bade livsfordndringar och forindringar
1 hdlsotillstand, vilket gor en person extra sarbar. Barn och unga ér generellt
oroliga for att byta vardkontakt. Denna sarbarhet och oro kan ha negativa
effekter pa vard och behandling, vilket kan leda till forsémrad hilsa bade pa
kort och lang sikt. Den ungas biologiska och psykosociala utveckling under
och efter puberteten kan paverka hur hen stéller sig till overgdngen fran
barnsjukvard till vuxensjukvard. Det kan ocksé variera stort hur mycket stod
den unga behover vid och efter 6vergang, beroende pa sjukdomstillstdndet
och individens mognadsgrad.

Flera rapporter uppmérksammar att vergangen fran barnsjukvard till
vuxensjukvérd behdver bli battre. I rapporten Férberedd och sedd fran
Myndigheten for virdanalys beskrivs bl.a. forutséttningar for bra 6vergéngar
fran barnsjukvard till vuxensjukvard utifran ett patientperspektiv [1]. Unga,
fordldrar och vérdpersonal inom barnsjukvérden har en likartad bild av vad
som dr viktigt vid overgang. Det handlar om att unga patienter behdver vara
forberedda och fa information och stdd for att lara sig att sjalvstandigt
hantera sin sjukdom, soka vérd vid behov och navigera i vuxensjukvérds-
systemet. Oron kring hur 6vergangen ska ga till kan minska genom att
overgangsprocessen kommer i gang i god tid och sker stegvis efter
individens behov. Kontinuitet och mojlighet till flexibel 6vergang har ocksa
efterfragats. Utmaningarna i samband med &vergangen tycks inte vara
diagnosspecifika, utan ror samtliga kroniska sjukdomar som drabbar barn
och unga [5-7].

Utmaningarna vid dvergéng tas dven upp i den statliga utredningen Borja
med barnen”, SOU 2021:34 [8]. Dar lyfts bl.a. behovet av fungerande
informationséverforing och sammanhingande vardplanering, och att bade
barnhélsovarden och hélso- och sjukvéarden for vuxna har ett gemensamt
ansvar for att fa till stand en béttre 6vergang. I praktiken &r det dock ofta
otydligt vem som har och tar detta ansvar.

Idag saknas dvergripande nationella riktlinjer for 6vergdng. Under de
senaste aren har dock flera aktorer arbetat aktivt med att skapa béttre
forutsittningar vid 6vergang; det géller bl.a. staten, det nationella systemet
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for kunskapsstyrning och berérda verksamheter i regionerna. Till exempel
har regeringen fordelat statsbidrag for att utveckla arbetet med flexibla
overgangar mellan BUP och vuxenpsykiatrin®, SKR har publicerat en
vigledning for 6vergang fran barnsjukvard till vuxensjukvard for unga med
medfodd eller tidigt forvarvad funktionsnedséttning [9], och Socialstyrelsen
har tagit fram ett stod for forbéttrad 6vergdng fran barnsjukvard till
vuxensjukvard vid dtstorningar [10]. Sedan 2014 pagér det nationella
forskningsprojektet Stepstones* dir man sammanstillt och strukturerat
transitionens® viktigaste steg i ett dvergdngsprogram som, inom ramen for
implementeringsstudier, har implementerats och fortsatt implementeras i
Sveriges regioner. Overgangsprogrammet utvirderas i randomiserade
kontrollerade studier (RCT), dn sa ldnge riktade till ungdomar med
medfodda hjartfel och typ 1-diabetes [11-12]. Studier pagar dir programmet
anpassas till olika grupper unga med bl.a. astma, allergi, adhd mm. Det
vetenskapliga underlaget som visar pa att strukturerade dvergangsprogram
kan minska komplikationer och forbattra hilsan hos unga pa vag till
vuxensjukvérd har genererats i flertalet RCT-studier. Studier pagér &ven om
hur komponenterna av dverforingsvard kan anpassas i ordinarie vard for att
uppna effekten over tid.

Det saknas fortfarande sammanstélld nationell statistik om hur manga unga
med langvariga sjukdomar eller tillstind som varje ar blir aktuella for
overgang fran barnsjukvard till vuxensjukvard. Detta beror pa att det dr svart
att identifiera vilka som dr i behov av fortsatt vard och behandling, och vilka
som kan avskrivas fran virden. Dessutom &r vissa diagnoser dynamiska,
vilket innebar att behoven kan fluktuera Gver livsspannet och att man aldrig
blir helt avskriven” fran varden. Detta ar sérskilt relevant for unga personer
med funktionsnedsattningar, och understryker behovet av att stirka
egenvardsforméga, empowerment och hélsolitteracitet.

Patientens rost - hur 6vergangen
upplevs

I dialogmoten med NUFT och Socialstyrelsens rdd for barn och unga har vi
fAngat upp unga patienters behov och upplevelser i samband med
overgangen till vuxensjukvarden. Dessa erfarenheter stimmer vél verens
med det som tidigare rapporterats av myndigheter och i1 forskning. Nedan
foljer ndgra exempel pa hur unga patienter beskriver 6vergangen:

3 https:/statsbidrag.socialstyrelsen.se/regioner/uppdrag-att-utveckla-arbetet-med-flexibla-overgangar-
mellan-barn--och-ungdomspsykiatrin-och-vuxenpsykiatrin/

4 Swedish transition effects project supporting teenagers with chronic medical conditions,
STEPSTONES https://www.gu.se/forskning/stepstones

5 Med transition avses hér hela processen, som kan starta sa tidigt som vid 12-13 &rséldern, som
forbereder patient och anhdriga for vergangen
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« Overgangen upplevs ofta som abrupt. Fran en dag till en annan forvintas
den unga patienten ta fullt ansvar som vuxen. De dnskar i stéllet en
gradvis overforing av ansvar och kunskap frén foréldrarna till den unga
sjalv.

« Unga patienter kinner oro och otrygghet. Forutom ett storre eget ansvar
ska relationer till ny vardpersonal byggas upp i en ny och okénd miljo.
Unga patienter vill kéinna sig béttre forberedda for 6kad sjélvstindighet.

« Det finns ofta en osékerhet kring vad som forvéntas. Tidigare har den
unga patienten haft en langvarig relation med vérdpersonalen och haft
sina fordldrar med som stod. Nu forvéntas de sjilva beritta sin
sjukdomshistoria, men det kan vara svért att veta var de ska borja och vad
som dr viktigt att lyfta.

« Den unga patienten forvantas sjdlv kontakta varden vid behov, men flera
kanner sig osdkra pa vad det faktiskt innebéar. Eftersom de ofta levt med
sin sjukdom hela livet kan det vara svart att avgora vilka symtom som
kréaver vardkontakt. De upplever att vuxensjukvarden saknar forstaelse for
detta och att informationen om néir man bor sdka vérd &r otydlig.

« Flera unga patienter upplever att de inte blir bemoétta med respekt. Ett
vanligt dnskemal &r att fa ha en fordlder med sig under en period, men
vuxensjukvarden &r inte alltid villig att tillgodose detta. I stdllet mots man
ibland av kommentaren: ”Du &r vuxen nu.”

« Vuxensjukvérdens arbetssitt kan kidnnas ovant och frimmande jamfort
med barnsjukvarden. Rutiner som tidigare varit trygga kan plotsligt
genomforas pa ett helt annat sétt, exempelvis en komplex ledinjektion
utan smirtlindrande eller lugnande medel.

« For de som 6verfors till primérvarden for fortsatt uppfoljning finns
upplevelser av att vardpersonalen saknar kompetens att genomfora vissa
undersokningar som tidigare gjorts pa specialistmottagning inom
barnsjukvarden. Det som tidigare samordnades vid ett besok delas nu upp
pa flera olika tillfdllen, vilket gor det svarare att f4 overblick och halla
reda pa varden.

« Manga unga patienter upplever att de inte far tillricklig information om
sina rattigheter eller om olika behandlingsalternativ {or att kunna vara
delaktiga i sin egen vard. Som vuxen kan man till exempel sjilv vilja att
avsluta en ldkemedelsbehandling, men det kan vara svart att forsta
konsekvenserna och vilka andra stddinsatser som finns. De unga
patienterna vill kénna sig forberedda for att kunna stélla rétt fragor.

« Unga patienter kan ocksa ha svart att planera langt i forvég, vilket gor att
besok ibland missas. De efterfragar darfor pAminnelser och mer flexibla
satt att bli kallade, exempelvis digitala kallelser i stillet for enbart brev.

Samtidigt finns det ocksa unga patienter som upplever 6vergangen positivt —
som en ny start och en mdjlighet att sjalvstandigt hantera sina vardkontakter
utan fordldrarnas hjilp.
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Nér vuxensjukvarden inte visar forstaelse for den ungas situation riskerar det
dock att skapa kénslor av att inte bli respekterad eller tagen pa allvar. Oro
och ridsla kan da forstarkas, tilliten till virden minska och 1 forldngningen
leda till att kontakten med vérden uteblir.

I véra samtal med professionen har det ocksé framkommit att delar av
vuxensjukvérden inte alltid har reflekterat 6ver vad dvergangen faktiskt
innebér for den unga patienten.
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Resultat for sex nationella
riktlinjeomraden

I detta kapitel presenteras resultat och analyser av foljsamheten till
nationella riktlinjer vid 6vergang fran barnsjukvard till vuxensjukvard. De
omraden som ingar dr adhd, astma, diabetes, epilepsi, obesitas och juvenil
idiopatisk artrit (JIA, en form av reumatism). Vi redovisar 1 hur stor
utstrackning ungdomar som ar aktuella for 6vergang far reckommenderade
atgdrder som unga vuxna, inom tidsintervall som definieras i nationella
riktlinjer. Dér det varit mdjligt presenteras ocksd utfallsmétt for dessa
ungdomar i 6vre tondren och tidig vuxenalder, samt tiden till forsta besok
inom vuxensjukvarden.

Adhd

Adhd ér en neuropsykiatrisk funktionsnedséttning som innebir olika typer
av svarigheter i vardagen. Typiskt for adhd &r svarigheter att fokusera och
bibehalla uppmirksamheten, svarigheter att hantera impulser samt
overaktivitet. Hur hindrande funktionsnedséttningen blir for en enskild
person beror dock pa den omgivande miljon och dess krav, och pa vilket
stod personen far. Adhd tar sig olika uttryck i olika delar av livet, och
graden av funktionsnedsdttning kan variera stort.

Vard och stod vid adhd omfattar flera typer av insatser som ges utifran
individuella behov och forutsittningar. Adhd-likemedel ska aldrig vara den
enda eller forsta insatsen, men det kan vara ett viktigt komplement till annan
behandling och st6d. Bdde barn och vuxna med adhd kan ha stor nytta av
sadana lakemedel. De forbéttrar uppmiarksamheten och koncentrationen,
samtidigt som de minskar impulsivitet och hyperaktivitet. En del kan ocksa
behova adhd-lakemedel for att kunna tillgodogora sig annan behandling.
Enligt nationella riktlinjer kan behandling med centralstimulerande adhd-
lakemedel i upp till ett ar vara till stor nytta for patienten.

Effekten av ladkemedelsbehandlingen behdver regelbundet foljas upp. En
effektiv Overgéng nér barn med pagaende likemedelsbehandling for adhd
nirmar sig 18 ar innebdr ett uppfoljande besdk inom specialiserade
vuxenpsykiatri.

I Socialstyrelses nationella riktlinjer for adhd och autism finns en specifik
indikator som f6ljer 6vergéngen fran barnsjukvard till vuxensjukvérd [13].
Med den méter vi andelen bland ungdomar inom den specialiserade barn-
och ungdomspsykiatrin (BUP) med likemedelsbehandling for adhd som har
fortsatt kontakt med den specialiserade psykiatrin for vuxna nér de fyllt 18
ar.
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Uppfdljning av lakemedelsbehandling fér adhd

Med indikatorn foljer vi totalt 6 400 unga i aldern 17 ar, ca 3 500 pojkar och
2 900 flickor, som hade likemedelsbehandling for adhd inom BUP (2021).
Diagram 1 visar att néstan 60 procent av de 17-aringar som hade pagaende
lakemedelsbehandling &r 2021 har haft ett ldkarbesok inom vuxenpsykiatrin
inom ett ar efter de fyllt 18 ar. Det ar nagot fler flickor/kvinnor som kommer
pa uppfoljande besok jamfort med pojkar/mén, 62 respektive 52 procent.
Sedan 2013 har trenden varit relativt stabilt. Regionala skillnader kan vara
upp till 40 procentenheter (diagram 2). Andelen med uppfoljande besok ar
nagot ldgre i omraden med socioekonomiska utmaningar, sérskilt for
pojkar/mén (diagram 3).

Diagram 1. Uppféljande besék inom vuxenpsykiatrin for personer som
behandlas med lakemedel for adhd inom BUP - kén

Andelen personer 17 ar som hamtat ut adhd-lakemedel inom BUP och som har minst ett
besok i vuxenpsykiatrin inom ett ar efter personen har fylld 18 ar. Galler personer som var 17
ar under respektive ar.

100 -

Procent

O T T T T T T T T T T T T 1
2010 2011 2012 2013 2014 2015 2016 2017 2018 2019 2020 2021

e==Flickor/Kvinnor  ===Dgjkar/Man

Kalla: Patientregistret och lakemedelsregistret, Socialstyrelsen
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Diagram 2. Uppféljande besék inom vuxenpsykiatrin for personer som
behandlas med lakemedel for adhd inom BUP - region

Andel personer 17 ar som hamtat ut adhd-ldkemedel inom BUP och som har minst ett besok i
vuxenpsykiatrin inom ett ar efter personen har fylld 18 ar. Galler personer som var 17 ar
under 2021.
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Kalla: Patientregistret och Idkemedelsregistret, Socialstyrelsen
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Diagram 3. Uppféljande bes6k inom vuxenpsykiatrin for personer som
behandlas med ldkemedel fér adhd inom BUP - socioekonomi

Andelen personer 17 ar som hamtat ut adhd-lakemedel inom BUP och som har minst ett
besok i vuxenpsykiatrin inom ett ar efter personen har fylld 18 ar. Galler personer som var 17
ar 2021. Uppdelat pa omradestyp utifran socioekonomiska forhallanden.
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Kalla: Patientregistret och ldkemedelsregistret, Socialstyrelsen

Analys av resultat

Cirka 80 procent av de med adhd diagnos far adhd-ldkemedel inom ett &r
fran diagnos, enligt resultaten i Socialstyrelsens utvdrdering av varden vid
adhd och autism [2]. For vissa personer gar det ocksa bra att avsluta sin
lakemedelsbehandling efter en period. Mot denna bakgrund kan ett resultat
dar omkring 60 procent av 17-aringarna kommer till specialiserad
vuxenpsykiatri for uppfoljning inom ett ar efter att de fyllt 18 &r tolkas som
att foljsamheten till de nationella riktlinjerna i samband med Gvergéngen ar
relativt god. Samtidigt visar utvarderingen att psykologiska insatser vid adhd
generellt erbjuds 1 mycket liten utstrackning [2]. Socialstyrelsens rdd for
barn och unga lyfter att unga vuxna med adhd kan kénna sig tvungna att
fortsdtta med ldkemedel 1 avsaknad av annat stod.

I Socialstyrelsens utvardering av vard vid adhd och autism framkommer att
det finns gemensamma riktlinjer och strukturerade rutiner framtagna nér det
géller 6vergédng mellan BUP, vuxenpsykiatrin och habiliteringen. Samtidigt
varierar det hur dessa riktlinjer tillimpas och det kvarstar utmaningar vad
géller ansvarsfordelning, resurser och efterlevnad av rutiner. Enligt
patientberittelser i anmélningar till IVO och patientndmnden kan
overgangen mellan BUP och vuxenpsykiatri upplevas abrupt for patienten.
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Flera unga vuxna saknar information och en vardplan nér de skrivs ut fran
BUP, vintar ldnge pa besok och kan bollas fram och tillbaka mellan
vuxenpsykiatrin och primirvarden [14].

Arbetet med att forbattra och tydliggdra dvergdngen pagar i regionerna, men
det finns fortsatt behov av utveckling for att sékerstilla en trygg och smidig
process for patienterna.

Astma

Astma dr en kronisk inflammatorisk sjukdom i luftvdgarna som leder till
aterkommande episoder av andndd, hosta, pipande andning och tryck éver
brostet. Sjukdomen innebér en 6kad kanslighet i luftréren och en
fortrdngning av luftvigarna, vilket forsvérar luftflodet till och frin lungorna.
Det ér en av de vanligaste kroniska sjukdomarna i Sverige och det
uppskattas att cirka 10 procent av befolkningen har astma. Sjukdomen kan
forekomma i alla aldrar men uppvisar tydliga skillnader mellan konen.
Under barndomen ar astma vanligare bland pojkar, medan den hos vuxna ar
vanligare bland kvinnor.

Astma delas ofta in i1 kontrollerad och okontrollerad form beroende pa hur
vél symtomen dr under kontroll. Detta gors med det validerade
frageformuliret ACT (Asthma Control Test) och C-ACT (Child-ACT) for
barn 4-11 ar. Vid astma hos barn &r det viktigt med regelbunden uppf6ljning
och fysisk aktivitet. Rekommenderade tidsintervall for uppfoljningar inom
varden stipuleras utifrdén om barnet har kontrollerad eller okontrollerad
astma samt typ av lakemedelsbehandling. I uppfoljningen ingar spirometri.
For vuxna med okontrollerad astma och underhallsbehandling
rekommenderas uppf6ljning med spirometri en ging per ar [15].
Uppfdljningen vid astma kan ske i bdde specialiserad vard och primérvard.

Indikatorer som beddmts relevanta for att studera hur riktlinjernas
rekommendationer f6ljs vid 6vergang fran barnsjukvard till vuxensjukvard
visas 1 tabell 1. I alla indikatorer som redovisas foljer vi samma
studiepopulation, dvs. drygt 3 800 ungdomar som var mellan 16 och 17 ar
under perioden 2017-2019. Av dessa bedomdes 967 ha okontrollerad astma
vid sista besoket innan 18-arsdagen.
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Tabell 1. Indikatorer astma

Indikatorer utgar fran rekommendationer i nationella riktlinjer for vard vid astma och KOL
men har justerats for att kunna folja de som ar aktuella for 6vergang fran barnsjukvard till
vuxensjukvard. Indikatorerna avser att folja samma kohort individer i 16-17 arsalder till

vuxenaldern, oavsett nar de fatt sin astmadiagnos.

Indikator

Studiepopulation

Matt

Uppféljning med
spirometri

Akut vard vid astma

Tid fran sista bes6k pa
barnsjukvard till férsta
besok pa vuxensjukvard

16-17 ar med minst en
spirometri och

registrerad ACT-varde i
LVR i aldrarna 16-17 ar

16-17 &r med astma och
registrerad ACT-varde i
LVRi aldrarna 16-17 ar

16-17 aringar med astma
som haft minst ett besok
inom specialiserad vard
for barn under perioden

Uppféljande spirometri i
aldrarna 18-21 ar

Andel av
studiepopulationen med
minst en akut inskrivning
inom slutenvarden i
aldrarna 18-21 ar

Medeltid, raknat fran
sista besok pa barnklinik
till forsta besok efter 18-
arsdagen, uppdelat pa
specialiserad vard och
primarvard.

Uppfdljande spirometri

Av alla 16—17 aringar med astma och minst en spirometri registrerat i LVR
under 2017-2020 har nédstan 80 procent haft ett registrerat ACT-vérde under
perioden. Det ACT-vidrde som anvéndes for att dela upp studiepopulationen
1 kategorierna kontrollerad och okontrollerad astma var det sista registrerade
virdet innan 18-arsdagen. Diagram 4 visar andelen som fatt uppféljande
spirometri i aldrarna 18-21 ar.

Bland ungdomar med okontrollerad astma hade enbart 4 procent arligen
foljts upp med spirometri i dldrarna 1819 &r. Ytterligare 23 procent hade
fatt en uppfoljande spirometri inom tva-arsperioden. Totalt hade ndstan 35
procent av ungdomarna fatt minst en uppfoljande spirometri i aldern 18-21
ar. Det fanns inga skillnader mellan kontrollerad och okontrollerad astma
vad giller hur stor andel som fatt uppfoljande spirometri, trots att
okontrollerad astma enligt riktlinjerna bor prioriteras. Dock dr astma en
dynamisk diagnos, dvs. en okontrollerad astma kan bli kontrollerad med
optimal behandling, vilket delvis kan forklara att en légre andel fétt
uppfoljande spirometri i aldern 20-21 ar jamf{ort med 18—19 ar (diagram 4).
Utifréan tillgdngliga data var det i dagsldget inte mojligt att ndrmare ringa in
de med svar astma i behov av arlig uppfoljning.

Det fanns ingen skillnad mellan kénen i andelen som haft uppfoljande
spirometri i dldrarna 18—19 ar. Det fanns inte heller ndgra storre skillnader
utifrdn socioekonomisk omradestyp.
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Diagram 4. Uppféljning med spirometri

Andel 16-17 aringar med astma och minst en spirometri och ACT-varde registrerat i LVR
under 2017-2020 som haft uppfoljande spirometri i dldrarna 18-21 ar. Uppdelat pa
kontrollerad och okontrollerad astma.
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Kalla: LVR

Akuta inlaggningar vid astma

En bra handldggning vid astma inom den 6ppna varden inklusive primérvard
kan minska behovet av akut inldggning inom slutenvard. I
studiepopulationen av 16—17 aringar var det véldigt f4 som lagts in akut for
astma i aldrarna 18-21 ar. Andelen var ca 3 procent for de med kontrollerad
astma och ca 5 procent for de med okontrollerad astma vid sista besoket fore
18-arsdagen.

Socialstyrelsens utvirdering av varden vid astma och KOL har visat att
akuta besok inom béade slutenvard och specialiserad 6ppenvéard minskar,
vilket sannolikt kan kopplas till omstdllningen till en god och néra vard [3,
16]. I dagslaget gér det inte att méta den vanligaste typen av akutbesok som
sker i primarvarden.
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Tid fran sista besék inom barnsjukvard till
forsta besok pa vuxenklinik eller primarvard

I studiepopulationen var det 1 834 personer som vardades inom
specialiserad vard for barn nir de var 1617 ar.° Av dessa har 665 (36
procent) haft ett besok registrerat i LVR eller patientregistret i aldrarna 18—
21 ar. Medeltiden fran sista besoket inom barnsjukvarden till forsta besoket
pa vuxenklinik eller primérvérd var ca 2 ér (tabell 2). Spridningen var stor,
fran 2 ménader till ndstan 6 ar, vilket sannolikt speglar heterogeniteten i
patientgruppen och varierande behov av uppfoljning. Medeltiden var 259
dagar kortare inom specialiserad vard én primérvérd; det kan dock bero pa
att den specialiserade varden hanterar svarare fall i behov av tétare
uppfoljningar. Observera att det &r lag tickning i LVR, s& sannolikt &r det en
hogre andel av studiepopulationen som foljs upp inom primérvéarden efter
18-arsdagen.

Tabell 2. Tid fran sista bes6k inom barnsjukvarden till férsta besok pa
vuxenklinik

Medeltid (+ SD) i dagar fran sista besok inom specialiserad vard for barn till forsta besok pa
vuxenklinik eller primarvard efter 18-arsdagen for ungdomar med astma. Uppdelat pa
vardniva.

Vardniva Antal med besok Totalt antal Medeltid +SD
under (dagar)
matperioden

Alla 665 1834 7861446
Primérvard 338 1834 9134457
Specialiserad 327 1834 654+394
Oppenvard

Kalla: LVR och patientregistret, Socialstyrelsen

Analys av resultat

Inom detta omréde &r det begrinsad tillgdng till longitudinella data med god
kvalitet. LVR har lag tickning och det finns stora skillnader i
registreringsgraden over tid, mellan regioner och enhetstyper. Det var dock
viktigt att anvinda LVR for att ringa in studiepopulationen eftersom
Socialstyrelsens patientregister inte innehaller uppgifter fran primérvarden.
Specifika undersokningar sdsom spirometri och ACT gar inte heller att folja
1 patientregistret.

Att folja samma kohort dver tid kan vara en stor fordel nér man studerar
overgang. Samtidigt dr detta sédrskilt utmanande vid astma som ar en
dynamisk diagnos. Det innebér att det behovs stringare kriterier 1 urval av

¢ De i studiepopulationen som handlades inom primirvérden nir de var under 18 ar har exkluderats frin
ndmnaren i denna indikator.
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studiepopulationen, for att kunna folja de individer som har behov av arliga
uppfoljningar enligt riktlinjernas rekommendation. Tdckningsgraden i LVR
okar 1 snabb takt med hjélp av automatiserade 16sningar for dataregistrering.
I framtida redovisningar kommer det finnas béttre forutsittningar for att
folja hur riktlinjerna efterlevs vid 6vergéngen. Det kan ocksa behdvas
alternativa matt for att f6lja hur priméarvarden foljer upp och stodjer nyblivna
vuxna med astma t.ex. genom telefonkontakter, sjukdomskontroller mm.

Socialstyrelsens utvirdering av varden vid astma och KOL visar att
foljsambhet till riktlinjernas rekommendationer om uppfdljning generellt dr
ganska lag [3]. Resultaten fran enkédtundersokningen till verksamheterna
visar ocksa att det dr vanligt att personer med astma i alla aldrar verfors
mellan vardgivare, och samma patient kan f6ljas i flera vardformer under
olika perioder beroende pa sjukdomens utveckling och svérighetsgrad.
Behovet av bittre 6vergangar har lyfts av bdde verksamheterna och
regionerna. Dessa aktorer har dven lyft att patientutbildning och skriftlig
behandlingsplan kan vara verktyg for bra dvergdngar men att sidana
anvénds i lag utstrackning.

Det behovs bittre tillgang till data och 6kad foljsambhet till riktlinjernas
rekommendationer for att det ska gé att dra slutsatser om hur 6vergangen
fran barnsjukvard till vuxensjukvard eller primérvard fungerar for unga med
astma.

Diabetes

Diabetes ér en av de stora folksjukdomarna i Sverige och vérlden, och den
kan orsaka allvarliga foljdsjukdomar och fortida dod. Cirka 5,6 procent av
Sveriges vuxna befolkning har diabetes [17]. Bland barn och unga har
prevalensen av typ 1-diabetes 0kat under de senaste aren och narmar sig 400
per 100 000 for aldersgruppen 0—17 ar [18]. Forekomsten av typ 2-diabetes
hos barn och unga &r relativt lag.

Gemensamt for typ 1- och typ 2-diabetes ar forhéjda blodglukosnivaer och
en Okad risk for akuta och langsiktiga komplikationer. Risken for
komplikationer &r storre ju langre tid man haft sjukdomen och ju hogre
blodglukosnivén har legat dver tid. De flesta med typ 1-diabetes
kontrolleras och fér vard via sjukhusens medicin- eller endokrinkliniker,
medan de flesta med typ 2-diabetes kontrolleras och far véard i primarvarden.

Indikatorer som beddmts relevanta for att studera hur riktlinjernas
rekommendationer f0ljs vid 6vergang fran barnsjukvard till vuxensjukvard
visas i tabell 3. Med indikatorerna f6ljer vi en population 16—17 dringar med
typ 1-diabetes i aldrarna 18-21 &r. Alla indikatorer som redovisas foljer
samma studiepopulation av ca 2 400 ungdomar, ca 1 000 flickor och ca 1400
pojkar, som var i aldrarna 16—17 ar under perioden 2017-2019.
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Tabell 3. Indikatorer diabetes

Indikatorer utgar fran rekommendationer i nationella riktlinjer for diabetesvard men har
justerats for att kunna folja de som ar aktuella for évergang fran barnsjukvard till
vuxensjukvard. Indikatorerna avser att folja samma kohort individer i 16-17 arsalder till
vuxenaldern, oavsett nar de fatt sin diabetesdiagnos.

Indikator Studiepopulation Matt
Ogonbottenunder- 16-17 ar med typ 1- Ogonbottenundersékning
sékning diabetes och i dldrarna 18-21 ar

sjukdomsduration > 2 ar
som gjort minst en
dgonbottenundersékning
i dldrarna 16-17 ar

Uthamtade recept pa 16-17 &r med typ 1- Uthamtade recept pa
insulin diabetes som gjort minst | insulin i aldrarna 18-21 ar
ett uttag av insulin per ar
i dldrarna 16-17 ar

HbA1c’ 16-17 ar med typ 1- HbA1c-varde, medelvarde
diabetes och per aldersgrupp i
sjukdomsduration > 1 ar | aldrarna 16-21 ar

Tid fran sista besék 17 ar med typ-1 diabetes | Medeltid, raknat fran 18-
inom barnsjukvarden arsdagen

till forsta besok pa

vuxensjukvard

'HbA1c, Hemoglobin Alc

Ogonbottenundersékning

Enligt de nationella riktlinjerna for diabetes bor personer med typ 1-diabetes
regelbundet f6ljas upp med 6gonbottenundersdkning. Detta for att upptéicka
behandlingskrdavande 6gonbottenfordndringar som pa sikt riskerar att vara
synhotande. Den nationella malnivan for andelen personer med typ 1-
diabetes och utan dokumenterad retinopati som bor fa minst en
ogonbottenundersokning under en tva-arsperiod dr > 98 procent [19].

Diagram 5 visar hur stor andel som fatt uppfoljande 6gonbotten-
undersokning i dldrarna 18-21 ar bland unga med typ 1-diabetes som fatt
minst en dgonbottenundersokning nir de var 16—17 ar (N=1 533). Det dr
samma individer som foljs upp i dldrarna 18-21 ar. Andelen som fatt minst
en 0gonbottenundersdkning under en tva-arsperiod dr mellan 72 och 88
procent i aldrarna 18—19 respektive 20-21 ar. Néstan alla (96 procent) i
studiepopulationen har gjort minst en dgonbottenundersdkning innan de fyllt
21 ar (diagram 5). Det finns inga storre skillnader mellan mén och kvinnor
(diagram 6). Den regionala variationen for andelen som fatt minst en
ogonbottenundersdkning i aldrarna 1819 &r var stor, mellan 38 och 96
procent (diagram 7). I omraden med mycket goda socioekonomiska
forutsattningar hade en nagot hogre andel i aldrarna 18—19 ar fatt
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uppfoljande 6gonbottenundersékning, jamfort med omradden dér det finns
socioekonomiska utmaningar (diagram 8).

Diagram 5. Ogonbottenundersékning

Andel 16-17 aringar med typ 1-diabetes och sjukdomsduration > 2 ar och med minst en
d6gonbottenundersokning i dldrarna 16-17 ar, som gjort en 6gonbottenundersokning i
aldrarna 18-21 ar. Galler personer som fyllt 16 eller 17 ar under perioden 2017-2019.
Redovisningsaret ar aret personen har fyllt 16 eller 17 ar.

100

80

60

Procent

40

20

18-19 ar 20-21 ar 18-21 ar

[ | 2017 [ | 2018 [] 2019

Kalla: Nationella Diabetesregistret, NDR

Diagram 6. Ogonbottenundersékning - kén

Andel 16-17 aringar med typ 1-diabetes och sjukdomsduration > 2 ar och med minst en
6gonbottenundersokning i dldrarna 16-17 ar, som gjort en 6gonbottenundersékning i
aldrarna 18-21 ar. Galler personer som fyllt 16 eller 17 ar under perioden 2017-2019.
Uppdelat pa kon.

100

80

60

Procent

40

20

18-19 ar 20-21 ar 18-21 ar

M Flickor/Kvinnor M Pojkar/Man

Kalla: Nationella Diabetesregistret, NDR
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Diagram 7. Ogonbottenundersékning - region

Andel 16-17 aringar med typ 1-diabetes och sjukdomsduration > 2 4r och med minst en
6gonbottenundersokning i dldrarna 16-17 ar, som gjort en 6gonbottenundersékning i
aldrarna 18-19 ar. Galler personer som fyllt 16 eller 17 ar under perioden 2017-2019.

Uppdelat pa region.

Kalmar
Vastmanland
Dalarna*
Jonképing
Gotland*
Uppsala
Stockholm
Skane
Kronoberg
Vasternorrland
Riket

Halland
Orebro
Blekinge
Soérmland
Jamtland
Vastra Gotaland
Ostergétland
Norrbotten
Vasterbotten
Varmland*
Gavleborg

*Antal i némnaren < 30; Kélla: Nationella Diabetesregistret, NDR
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Diagram 8. Ogonbottenundersékning - socioekonomi

Andel 16-17 dringar med typ 1-diabetes och sjukdomsduration > 2 &r och med minst en
6gonbottenundersokning i dldrarna 16-17 ar, som gjort en 6gonbottenundersékning i
aldrarna 18-19 ar. Galler personer som fyllt 16 eller 17 ar under perioden 2017-2019.
Uppdelat pa omradestyp utifran socioekonomiska forhallanden.

100 r
80

60

Procent

20

0
Omraden med Omraden med Socioekonomiskt Omraden med Omraden med
stora socioekonomiska blandade goda mycket goda
socioekonomiska  utmaningar omraden socioekonomiska socioekonomiska
utmaningar forutsattningar forutsattningar

Kalla: Nationella Diabetesregistret, NDR

Uthamtade recept pa insulin

Diagram 9 visar andelen unga i aldern 16—17 &r med typ 1-diabetes som
hadmtat ut minst ett recept pa insulin per ar i dldrarna 18-21 ar. I
studiepopulationen ingar de som fyllt 16 eller 17 ar under 2017-2019. Det &r
samma individer som f6ljs upp i dldrarna 18-21 ar. Andelen som gjort minst
ett uttag av insulin per ar dr mellan 73 och 89 procent i &ldrarna 18—19 och
20-21 ar. Andelen som gjort arliga uttag i aldrarna 18-21 ar dr dnnu lagre,
68 procent (diagram 9). Nistan alla har himtat ut insulin minst en géng pa
tva ar (diagram 10). Andelen som gjort arliga uttag pa insulin skilde sig inte
mellan konen. Den regionala variationen pa andelen som gjort arliga uttag i
aldrarna 18—19 &r var fran 55 till 97 procent (diagram 11). I omraden med
mycket stora socioekonomiska utmaningar ar det nagot firre som arligen
hadmtar ut recept pé insulin i aldrarna 18—19 ar, jamfort med i omraden med
goda eller mycket goda socioekonomiska forutséttningar (diagram 12).
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Diagram 9. Uthamtade insulin - arliga recept

Andel 16-17 aringar med typ 1-diabetes och insulinbehandling i aldrarna 16-17 ar, som
hamtat ut minst ett recept av insulin per ar i aldrarna 18-21 ar. Galler personer som fyllt 16
eller 17 ar under perioden 2017-2019. Redovisningsaret ar aret personen har fyllt 16 eller 17
ar.

100 r

80

60

Procent

40

20

18-19 ar 20-21 ar 18-21ar

[ | 2017 N 2018 [} 2019

Kalla: Nationella Diabetesregistret, NDR och lakemedelsregistret, Socialstyrelsen

Diagram 10. Uthamtade insulin - minst ett recept pa tva ar
Andel 16-17 aringar med typ 1-diabetes och insulinbehandling i aldrarna 16-17 ar, som
hamtat ut minst ett recept av insulin pa en tva-arsperiod, i dldrarna 18-19 respektive 20-21 ar.

Galler personer som fyllt 16 eller 17 ar under perioden 2017-2019. Redovisningsaret ar aret
personen har fyllt 16 eller 17 ar.

100

80

60 |

Procent

40 |

20 F

1819 ar 20-21 ar

[ 2017 W 2018 [ 2019

Kalla: Nationella Diabetesregistret, NDR och lakemedelsregistret, Socialstyrelsen
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Diagram 11. Uthamtade insulin - arliga recept region

Andel 16-17 aringar med typ 1-diabetes och insulinbehandling i aldrarna 16-17 ar, som
hamtat ut minst ett recept av insulin per ar i aldrarna 18-19 ar. Galler personer som fyllt 16
eller 17 ar under perioden 2017-2019. Uppdelat pa region.

Varmland
Jamtland
Dalarna
Uppsala
Ostergétland
Gotland*
Kronoberg
Stockholm
Jonképing
Riket

Vastra Gotaland
Skane
Kalmar
Gavleborg
Vastmanland
Vasternorrland
Orebro
Vasterbotten
Blekinge
Soérmland
Halland
Norrbotten

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100
Procent

*Antal i némnaren < 30; Kélla: Nationella Diabetesregistret, NDR och ldkemedelsregistret, Socialstyrelsen

Diagram 12. Uthamtade insulin - arliga recept socioekonomi

Andel 16-17 aringar med typ 1-diabetes och insulinbehandling i aldrarna 16-17 ar, som
héamtat ut minst ett recept av insulin per ar i dldrarna 18-19 ar. Galler personer som fyllt 16
eller 17 ar under perioden 2017-2019. Uppdelat pa omradestyp utifran socioekonomiska
forhallanden.

100 ¢
80

60

Procent

40

20

0 T T
Omréden med  Omréden med Socicekonomiskt Omraden med — Omréden med
stora socioekonomiska blandade goda mycket goda
socioekonomiska utmaningar omraden socioekonomiska socicekonomiska
utmaningar forutsattningar  forutsattningar

Kalla: Nationella Diabetesregistret, NDR och lakemedelsregistret, Socialstyrelsen
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HbA1C

HbA1c-virdet (eller hemoglobin Alc-vérdet) ar halten av hemoglobin med
fastbunden glukos i blodet. Provet visar hur halten blodsocker har varit
under de senaste tva till tre minaderna. Ett hogt HbA 1c-vérde indikerar
langvarigt forhojt blodsocker. Diagram 13 visar HbAlc nivaer
(medelvérdet) i olika aldrar for 17-aringar med typ 1-diabetes och
sjukdomsduration > 1 ar. Det &r samma individer som f6ljs upp i &ldrarna
16-21 &r. Resultaten visar att 19-aringar har ett nagot hogre medelvérde av
HbA Ic jamfort med ovriga aldrar (diagram 13). Samma monster kan ses for
bada konen (diagram 14) och samtliga omradestyper utifran socioekonomisk
nivé (diagram 15).

Diagram 13: HbA1c, medelvarde per alder

HbA1c-véarde per alder hos 17-aringar med typ 1-diabetes och sjukdomsduration > 1 ar. De tre
olika delkohorter i studiepopulationen f6ljs upp i olika aldrar.

70
Fodda 2000
60
5 (N=748)
E
—
g
£ Fodda 2001
50 F (N=778)
= * = Fodda 2002
(N=774)
40 T T T T T 1

16ar 17ar 18ar 194&r 204r 214&r

Kalla: Nationella Diabetesregistret, NDR

33



Overgéng fran barnsjukvérd till vuxensjukvard

Diagram 14: HbA1c, medelvérde per kén och alder - kén

HbA1c-varde per kon och alder hos 17-aringar med typ 1-diabetes och sjukdomsduration > 1

ar. Det ar samma kohort individer som f6ljs upp i olika aldrar. Géller personer som fyllt 17 ar
under perioden 2017-2019. Uppdelat pa kon.

70
5 60 |
E
=
(=]
E
E
50
40 T T T T T 1
16 ar 17 ar 18ar 19ar 20ar 21ar
=—Flickor/Kvinnor =—Pojkar/Man

Kalla: Nationella Diabetesregistret, NDR

Diagram 15: HbA1c, medelvarde per alder - socioekonomi

HbA1c-véarde per alder hos 17-aringar med typ 1-diabetes och sjukdomsduration > 1 ar. Det &r
samma kohort individer som f6ljs upp vid 19-arsalder. Galler personer som fyllt 17 ar under
perioden 2017-2019. Uppdelat pa omradestyp utifran socioekonomiska férhallanden.

70 r
60 F
©
E
=
5]
£
Eso |
40
Omréden med Omraden med  Socicekonomiskt ~ Omraden med Omréden med
stora socioekonomiska blandade omraden goda mycket goda
socioekonomiska utmaningar socioekonomiska socioekonomiska
utmaningar forutsattningar  forutsattningar

W17 ar W 19ar

Kalla: Nationella Diabetesregistret, NDR
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Tid fran sista besok pa barnklinik till forsta
besok pa vuxenklinik

Diagram 16 visar tiden i dagar (medeltid + SD) fran sista besoket pa
barnklinik f6r unga med typ 1-diabetes, som 17-aring eller strax efter att
individen fyllt 18 &r, till forsta besdket pa medicinklinik for vuxna. Tiden
raknas frén 18-arsdagen for de som haft ett sista besok pa barnklinik innan
de fyllt 18 ar. Drygt hélften i studiepopulationen har haft ett sista besok pa
barnklinik efter att de fyllt 18 ar. Medeltiden géller specialiserad vard. Det
var ytterst fi 1 denna population som foljdes upp i primérvérden.

Mellan 2017 och 2023 har medeltiden frén sista besok pa barnklinik till
forsta besok pa vuxenklinik minskat fran 300 till 175 dagar (diagram 16).
Den stora spridningen speglar sannolikt att patientgruppen har varierande
behov, vilket till viss del paverkar hur lang tid det tar till forsta besok.
Mediantiden fran sista besok péa barnklinik till forsta besok pa vuxenklinik
2023 var 124 dagar (intervall lagst till hogst 81-221 dagar). Tiden géller
dock enbart ldkarbesok. Detta kan ha foregétts av en uppfoljning hos
sjukskdterska for att bedoma ldmplig tid for ett forsta lakarbesok.

Den regionala variationen é&r stor, frdn 83 dagar i Uppsala till 258 dagar i
Halland (diagram 17). Medeltiden varierar inte lika stort mellan
omrddestyper utifrdn socioekonomisk niva (diagram 18).

Diagram 16. Tid fran sista besok inom barnsjukvarden till forsta besok
pa vuxenklinik

Medeltid (+ SD) i dagar fran sista besok inom barnsjukvarden till férsta besok pa vuxenklinik
for ungdomar med typ 1-diabetes. Tiden réknas fran 18-arsdagen for de som haft ett sista
besok pa barnklinik innan de fyllt 18 ar.

600
500
400 -

300 -

Medeltid i dagar

200 -

100 -

2017 2018 2019 2020 2021 2022 2023

= Flickor/Kvinnor Pojkar/Man = - =Totalt

Kalla: Nationella Diabetesregistret, NDR
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Diagram 17. Tid fran sista besok inom barnsjukvarden till forsta besok
pa vuxenklinik - region
Medeltid (+ SD) i dagar fran sista besok inom barnsjukvarden till forsta besok pa vuxen for

ungdomar med typ 1-diabetes, 2023. Tiden raknas fran 18-arsdagen for de som haft ett sista
besok pa barnklinik innan de fyllt 18 ar.
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Gotland
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Kalla: Nationella Diabetesregistret, NDR
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Diagram 18. Tid fran sista besok inom barnsjukvarden till forsta besok
pa vuxenklinik - socioekonomi

Medeltid (+ SD) i dagar fran sista besok inom barnsjukvarden till forsta besok pa vuxen for
ungdomar med typ 1-diabetes, 2023. Tiden raknas fran 18-arsdagen for de som haft ett sista
besok pa barnklinik innan de fyllt 18 ar.Kalla: Nationella Diabetesregistret, NDR
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Analys av resultat

Resultaten visar att foljsamheten till nationella riktlinjer vid 6vergéng fran
barnsjukvard till vuxensjukvérd for unga med typ 1-diabetes dver lag ér bra.
Nistan alla unga i aldern 16—17 ar har gjort uppfoljande 6gonbotten-
undersokning pa vuxenklinik innan de har fyllt 21 ar. Andelen som gjort
uppfoljande 6gonbottenundersokning inom en tva-arsperiod dkar, men
ligger fortfarande under och i flera regioner mycket under den nationella
malnivan. Forsta besoket 1 vuxensjukvarden dréjer langre én tre manader,
dock fortsétter medeltiden att minska.

Unga vuxna med typ 1-diabetes har nagot hogre blodsockernivaer jamfort
med &ldre tondringar. Det kan bero pa livsstilsfordndringar ndr unga vuxna
flyttar hemifran, borjar studera eller far nya rutiner. Det &r positivt att denna
skillnad har borjat minska i de yngre grupperna i studiepopulationen.

Naéstan hilften i studiepopulationen har kommit for ett sista besok pa
barnklinik efter 18-arsdagen och flera har mer @n en arsforbrukning av
insulin hemma. Det kan tolkas som att det kan finnas en viss oro for hur
overgangen ska ga till, sannolikt bade hos patient och anhdriga och hos
profession inom barnsjukvarden. Det kan dock inte uteslutas att resultaten
paverkats av andra faktorer sdsom restsituationer, inte minst under covid-19-
pandemin och pagdende krig.
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Epilepsi

Omkring 5 500 personer insjuknar i epilepsi varje ar: cirka 4 000 vuxna och
cirka 1 500 barn. Epilepsi kan debutera nir som helst i livet, men risken for
att insjukna ar hogst 1 tidig barndom och sent 1 livet. For barn som far
epilepsi 1 unga ar kan symtomen pa sikt forsvinna, och barnen kan i vuxen
alder fortsdtta leva utan behandling och epilepsidiagnos.

Vid epilepsi ar lakemedelsbehandling forstahandsvalet. Likemedels-
behandlingen &r symtomatisk, det vill sdga inriktad pa symtomet
“epilepsianfall” och inte pd grundorsaken till anfallen. Fér en god
behandling krévs kontinuerliga uppf6ljningar. Nér en patient fatt sin diagnos
ar det viktigt att folja upp behandlingen och kontrollera att andra
psykosociala och pedagogiska insatser har paborjats. Dessutom &r
diagnostiken ofta svar och kan behdva omprovas. Aven valet av likemedel
kan behova omprovas [20]. De flesta med aktiv sjukdom dvs. personer som
star pa antiepileptisk behandling men har sa kallade genombrottsanfall,
kontrolleras inom den specialiserade varden. Personer som ar anfallsfria
under en ldngre period kan f6ljas upp dven i priméirvarden.

Indikatorer som beddmts relevanta for att studera hur riktlinjernas
rekommendationer f6ljs vid 6vergang fran barnsjukvard till vuxensjukvard
visas i tabell 4. Med indikatorerna foljer vi en population 17-aringar med
pagéende behandling for epilepsi upp till 21-arsdldern. Alla indikatorer som
redovisas foljer samma studiepopulation av ca 2 100 ungdomar, ca 1 000
flickor och lika manga pojkar, som var 17 ar under perioden 2017-2020.
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Tabell 4. Indikatorer epilepsi

Indikatorer utgar fran rekommendationer i nationella riktlinjer for vard vid epilepsi men har
justerats for att kunna folja de som ar aktuella for dvergang fran barnsjukvard till
vuxensjukvard. Indikatorerna avser att f6lja samma kohort 17-aringar med pagaende
ldkemedelsbehandling till vuxenaldern, oavsett nar de fatt sin epilepsidiagnos.

Indikator Studiepopulation Matt
Uppféljande 17 &r med minst en Uppféljande lakarbesok i
lakarbesék vardkontakt med aldrarna 18-21 ar
epilepsidiagnos och
pagaende

lakemedelsbehandling

Akuta besok for 17 ar med minst en Andelen med minst ett

epilepsi och andra vardkontakt med besok i akutvard med

kramper epilepsidiagnos och diagnosen epilepsi
pagaende och/eller kramper i
ldkemedelsbehandling aldrarna 18-21 ar

Tid fran sista beso6k 17 &r med minst en Medeltid, raknat fran 18-

inom barnsjukvarden vardkontakt med arsdagen

till forsta besok pa epilepsidiagnos och

vuxenklinik pagaende

lakemedelsbehandling

"inom 6pv eller sv

Uppfdljande lakarbesok

Enligt rekommendationerna i de nationella riktlinjerna bor hilso- och
sjukvarden erbjuda kontinuerlig arlig uppfoljning och neurologisk
beddmning till vuxna med epilepsi. Uppfoljningen bor goras av en ldkare
som har erfarenhet av och aktuell kunskap om epilepsi [20].

For de patienter som har varit anfallsfria och dir ladkemedelsbehandlingen
fungerat racker det i vissa fall med uppf6ljning vartannat &r. For de patienter
som fortfarande har anfallsrisk eller som efter uppfoljningsperioden behovt
byta lakemedel for att fa effekt, sa kallat terapiresistenta patienter, behover
uppfoljningen fortsittningsvis ske med minst ett besok arligen.
Terapiresistent epilepsi, dven kallat ladkemedelsresistent epilepsi, ér ett
allvarligt tillstdnd dir patienter fortsétter att fa anfall trots behandling med
antiepileptiska likemedel.

Diagram 19 och 20 visar andelen som haft uppfoljande ldkarbesok i dldrarna
18-21 ar bland 17-aringar med pagaende lakemedelsbehandling for epilepsi.
Resultaten presenteras uppdelade pa de med terapiresistent epilepsi och
ovriga. I studiepopulationen ingér de som fyllt 17 ar under 2017-2020. Det &r
samma individer som foljs upp i aldrarna 15-21 ar. Andelen av
studiepopulationen som haft minst ett uppfoljande likarbesok under en tva-
arsperiod ar mellan 75 och 97 procent i aldrarna 18—19 respektive 20-21 ar.
Nistan 80 procent av unga 18—19 ar med terapiresistent epilepsi har fatt arliga
besok. Besoken blir ndgot glesare 1 det hogre &ldersspannet och
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terapiresistenta unga 20-21 ar foljs 1 ndgot hogre utstrackning dn dvriga. Inga
uppenbara skillnader finns mellan konen (diagram 19, 20). Den regionala
variationen pa andelen som fétt uppfoljande besok i dldrarna 1819 ar ligger
mellan 85 och 100 procent (diagram 21). Det finns inga skillnader mellan
omraden med olika socioekonomiska forhallanden (diagram 22).

Diagram 19. Uppfodljande ldkarbesok - flickor/kvinnor

Andel 17-aringar med pagaende lakemedelsbehandling for epilepsi, som haft minst ett
uppféljande besok hos lakare inom den specialiserade varden i aldrarna 18-21 ar. Géller

personer som fyllt 17 ar under perioden 2017-2020. Uppdelat pa de med terapiresistent
epilepsi (TR) och 6vriga.
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Kalla: Patientregistret och lakemedelsregistret, Socialstyrelsen

Procent

Diagram 20. Uppféljande lakarbesék - pojkar/man

Andel 17-aringar med pagaende ldkemedelsbehandling for epilepsi, som haft minst ett
uppfoljande besok hos lakare inom den specialiserade varden i dldrarna 18-21 ar. Géller
personer som fyllt 17 ar under perioden 2017-2020. Uppdelat pa de med terapiresistent
epilepsi (TR) och 6vriga.
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Kalla: Patientregistret och ldkemedelsregistret, Socialstyrelsen
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Diagram 21. Uppfdljande lakarbesok - region

Andel 17-aringar med pagaende lékemedelsbehandling for epilepsi, som haft minst ett
uppfoljande besok hos lakare inom den specialiserade varden i aldrarna 18-19 ar. Géller
personer som fyllt 17 &r under perioden 2017-2020.
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*Antal i ndmnaren < 30; Kalla: Patientregistret och lakemedelsregistret, Socialstyrelsen

Diagram 22. Uppfdljande ldkarbesdk - socioekonomi

Andel 17-aringar med pagaende lakemedelsbehandling for epilepsi, som haft minst ett
uppfdljande besok hos lakare inom den specialiserade varden i aldrarna 18-19 ar. Galler
personer som fyllt 17 ar under perioden 2017-2020.
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Kalla: Patientregistret och lakemedelsregistret, Socialstyrelsen
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Akuta besok

Aterkommande uppfoljning, optimerad behandling och anpassad
information till individen och dennes nérstdende kan minska behovet av
akutvard vid epilepsi.

Diagram 23 och 24 visar andelen som haft minst ett besok pa
akutmottagning for epilepsi eller kramper i dldrarna 15-21 ar. Resultaten
visar att andelen unga med epilepsi som kommer in akut minskar med
aldern. I den unga gruppen med terapiresistent epilepsi dr det néstan 60
procent fler flickor dn pojkar som kommer in akut for epilepsi eller kramper.
Skillnaden mellan kdnen minskar dock med stigande aldern. Hos unga
vuxna 18-19 &r dr det 24 procent kvinnor respektive 17 procent mdn med
terapiresistent epilepsi som kommit in akut minst en gang pa tv4 ar.

Diagram 23. Akuta besék - flickor/kvinnor

Andel 17-aringar med pagaende lakemedelsbehandling for epilepsi, som haft minst ett besok
pa akutmottagning i aldrarna 15-21 ar med epilepsi som huvuddiagnos. Géller personer som
fyllt 17 ar under perioden 2017-2020. Uppdelat pa de med terapiresistent epilepsi (TR) och
dvriga.
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Kalla: Patientregistret och ldkemedelsregistret, Socialstyrelsen
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Diagram 24. Akuta besék - pojkar/man

Andel 17-aringar med pagaende lakemedelsbehandling for epilepsi, som haft minst ett besok
pa akutmottagning i aldrarna 15-21 ar med epilepsi som huvuddiagnos. Géller personer som
fyllt 17 ar under perioden 2017-2020. Uppdelat pa de med terapiresistent epilepsi (TR) och
dvriga.
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Kalla: Patientregistret och ldkemedelsregistret, Socialstyrelsen

Tid fran sista besdk inom barnsjukvarden till
forsta besok pa vuxenklinik

Diagram 25 visar tiden i dagar (medeltid + SD) frin sista besoket pé
barnklinik for unga med epilepsi, som 17-aring eller strax efter att man fyllt
18 éar, till forsta besoket pa vuxenklinik inom specialiserad vard. Tiden
riknas fran 18-arsdagen for de som haft ett sista besok pa barnklinik innan
de fyllt 18 ar. Ca en tredjedel kom pa ett sista besdk pa barnklinik efter 18-
arsdagen.

Medeltiden fran sista besok inom barnsjukvarden till forsta besok pa
vuxenklinik har legat stabilt pd drygt 150 dagar mellan 2015 och 2019.
Pandemiaret 2020 6kade medeltiden ndgot och minskade dérefter till 119
dagar 2023 (diagram 25). Den stora spridningen speglar sannolikt
patientgruppens varierande behov, vilket avgor tid till forsta besok. Ar 2023
har ingen patient dock kommit till vuxenklinik inom tre ménader fran 18-
arsdagen. Den regionala variationen var fran 64 dagar i Norrbotten till 161
dagar i Varmland (diagram 26). Medeltiden varierar inte signifikant mellan
omrédestyper med olika socioekonomiska forhdllanden (diagram 27).

43



Overgéng fran barnsjukvérd till vuxensjukvard

Diagram 25. Tid fran sista besok inom barnsjukvarden till forsta besok
pa vuxenklinik

Medeltid (+ SD) i dagar fran sista besok inom barnsjukvarden till forsta besok pa vuxenklinik
for ungdomar med epilepsi (ej akuta besok). Tiden raknas fran 18-arsdagen for de som haft
ett sista besok pa barnklinik innan de fyllt 18 ar.
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Kalla: Patientregistret och ldkemedelsregistret, Socialstyrelsen

44



Overgang fran barnsjukvérd till vuxensjukvard

Diagram 26. Tid fran sista besok inom barnsjukvarden till forsta besok
pa vuxenklinik - region
Medeltid (+ SD) i dagar fran sista besok inom barnsjukvarden till forsta besok pa vuxenklinik

for ungdomar med epilepsi (ej akuta besok), 2023. Tiden raknas fran 18-arsdagen for de som
haft ett sista besok pa barnklinik innan de fyllt 18 ar.
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Kalla: Patientregistret och lakemedelsregistret, Socialstyrelsen

Diagram 27. Tid fran sista besok inom barnsjukvarden till forsta besok
pa vuxenklinik - socioekonomi

Medeltid (+ SD) i dagar fran sista besok inom barnsjukvarden till forsta besok pa vuxenklinik
for ungdomar med epilepsi (ej akuta besok), 2023. Tiden raknas fran 18-arsdagen for de som
haft ett sista besok pa barnklinik innan de fyllt 18 ar.
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Kalla: Patientregistret och lakemedelsregistret, Socialstyrelsen
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Analys av resultat

I denna unga population finns det inte nagon storre skillnad i uppfoljningen
av terapiresistenta och dvriga. Detta kan till viss del bero pa att det i
studiepopulationen finns individer med varierande grad av
sjukdomsduration, och att uppfoljningarna r tétare i tidig fas efter diagnos.
Det ér ocksé fler som bedoms vara terapiresistenta i denna unga population
jamfort med hela vuxenpopulationen med epilepsi [21].

I Gvrigt ser vi inga tydliga brister 1 foljsamheten till nationella riktlinjer
kopplade till 6vergang fran barnsjukvérd till vuxensjukvard. Andelen med
uppfoljningsbesok dr som hogst i aldersspannet 18—19 ar. Det finns inte
heller nagot uppenbart samband mellan akuta besok och uppfoljningsbesok.
Det ér fler kvinnor 18—19 ar med terapiresistent epilepsi som kommer in
akut jamfort med mén, samtidigt har nésta alla (97 procent) kvinnor i den
gruppen fatt minst ett uppfoljningsbesok hos ldkare under samma period.
Det tyder pa att varden fokuserar pa den grupp som forvintas ha storst
behov eller som bedéms ha f6rhojd risk for aterkommande epilepsianfall.

Obesitas

Obesitas dr en komplex, kronisk sjukdom som forsdmrar manniskors
livskvalitet. Den Okar ocksé risken for andra allvarliga sjukdomar. Cirka 1,3
miljoner vuxna och 80 000 barn i Sverige uppskattas ha obesitas.
Sjukdomen blir allt vanligare, framfor allt 1 socioekonomiskt utsatta grupper.

Behandling vid obesitas omfattar kombinerad levnadsvanebehandling,
lakemedelsbehandling och kirurgi. Personer med obesitas diagnostiseras och
handlaggs till stor del inom primarvarden. Svar obesitas ska oftast behandlas
inom specialiserad vard och dir behandlas ocksa de flesta barn. Barn och
vuxna med obesitas behdver en sammanhallen hilso- och sjukvard, och ofta
lang uppfo6ljning och nya insatser vid behov.

De senaste dren har ldkemedelsbehandling blivit en vanligare
behandlingsform, eftersom nya obesitaslikemedel har blivit tillgéingliga. For
att folja upp overgéngen fran barnsjukvard till vuxensjukvard foljer vi hur
manga 17-aringar med lakemedelsbehandling for obesitas som fortsétter
med behandlingen nér de fyllt 18 ar. Eftersom likemedelsbehandling av
barn med obesitas har 6kat och nya lakemedel har tillkommit de senaste &ren
ar det inte majligt att f6lja samma kohort individer under en langre period.
Istdllet redovisas jdmforelsegrupper i1 aldrarna 15-21 ar, dvs. hur ménga i
respektive aldersgrupp som fortsétter med obesitasldkemedel foljande ar.
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Lakemedelsbehandling vid obesitas

Det finns sex ldkemedel som dr godkédnda for viktkontroll for vuxna i
Sverige. I de nationella riktlinjerna for vard vid obesitas fran 2023 beskrivs
fyra av dessa ldkemedel: liraglutid, naltrexon/bupropion, orlistat och
semaglutid [22]. De var godkinda for viktkontroll vid tidpunkten da
riktlinjerna togs fram. Dérefter har ytterligare tva likemedel med indikation
viktkontroll tillkommit: tirzepatid och fentermin/topiramat. Liraglutid och
semaglutid &r, sedan 2021 respektive 2022, godkénda for barn frén 12 éar.
Indikationen for liraglutid utvidgades ytterligare 1 maj 2025 till att inkludera
barn fran 6 ars alder.”

Antalet 17-&ringar som hamtade ut ndgot av dessa ldkemedel under 2024 var
272. Diagram 28 visar andelen personer i en aldersgrupp med
lakemedelsbehandling r 2024 som fortsétter att hamta ut ndgot av
likemedlen ar 2025.® En minskade trend kan ses mellan dldrarna 15 och 20
ar, dvs. ju hogre élder desto mindre sannolikt &r det att man fortsatter
behandlingen f6ljande ar. Bland 15-aringar ar det 85 procent som fortsétter
att hamta ut lakemedel foljande ar, jamfort med 64 procent bland 20-aringar.
Andelen minskar 1 snabbare takt for flickor/kvinnor &n pojkar/mén (diagram
28). Observera att antalet personer i nimnaren varierar mellan olika
alderskohorter. Det dr fler flickor/kvinnor som far obesitaslakemedel i de
hogre aldrarna medan antalet for pojkar/mén ar relativt stabilt i
aldersspannet 15-21 ar (diagram 29).

7 For liraglutid och semaglutid ér flera produkter godkinda, vissa med obesitasindikation och andra
med indikation typ 2-diabetes. I denna analys ingar samtliga produkter, med antagandet om att personer
som behandlas med dessa ldkemedel for typ 2-diabetes till stor del ocksa har obesitas.

8 Prelimindra siffror for 2025. Antalet 17-8ringar med obesitaslikemedel i likemedelsregistret Skade
fran 163 ar 2023 till 272 &r 2024. Dérfor redovisas 2024 som index-ar och 2025 som uppfoljningsar.

47



Overgéng fran barnsjukvérd till vuxensjukvard

Diagram 28. Fortsatt lakemedelsbehandling for obesitas inom 1 ar

Andel personer i respektive aldersgrupp som gjort minst ett uttag av lakemedel for obesitas
ar 2024 och som fortsatt gora uttag av lakemedel for obesitas ar 2025.
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Kalla: Lakemedelsregistret, Socialstyrelsen

Diagram 29. Antal med obesitasldkemedel

Antal personer i respektive aldersgrupp som gjort minst ett uttag av ldkemedel fér obesitas ar
2024.
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Kalla: Likemedelsregistret, Socialstyrelsen

Analys av resultat

Obesitaslakemedel ar tilldiggsbehandling som ges vid behov och flera
lakemedel dr nya. Det innebér att med denna indikator f6ljs en liten andel av
alla patienter med obesitas som kan vara aktuella for 6vergang. Samtidigt
har ladkemedelsanvindningen 6kat for varje ar, s sannolikt kommer
studiepopulationen att vara storre i framtida redovisningar.

Det finns ocksa tekniska aspekter av métningen som forsvérar tolkningen av
resultaten. For att det ska ga att koppla resultaten till vergéng fran
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barnsjukvard till vuxensjukvéard behover samma kohort foljas i olika aldrar,
vilket inte dr mojligt idag. Det ar i dagsliaget ocksa oklart hur linge
behandlingen vanligtvis pdgar och nér personer 1 studiepopulationen
pabdorjat behandlingen. Dessa parametrar behdver beaktas framdver i
utformningen av indikatorn. Forutsittningarna for att f6lja hur 6vergdngen
paverkar andelen som fortsitter med behandlingen efter de fyllt 18 ar
kommer att vara béttre inom nagra ar.

En annan faktor som kan paverka hur manga som fortsitter med
behandlingen som unga vuxna &r kostnaden for ldkemedlen. De flesta
obesitasldkemedel dr idag inte subventionerade, vilket kan leda till att unga
vuxna av ekonomiska skél har en ldgre likemedelsanvdndning och
foljsambhet till behandlingen.

Reumatism

Barnreumatisk ledsjukdom, juvenil idiopatisk artrit (JIA), ar ett
samlingsbegrepp for flera kroniska ledinflammatoriska sjukdomar som
debuterar fore 16 ars lder och varar i minst sex veckor. JIA omfattar olika
undergrupper med bade autoimmuna och autoinflammatoriska mekanismer,
dér immunforsvaret reagerar felaktigt och orsakar inflammation i leder och
ibland andra organ. I Sverige diagnosticeras ca 150-200 barn arligen med
JIA, vilket gor det till en av de vanligaste forvdrvade kroniska sjukdomar
under barndomen. Uppskattningsvis har 2 000 barn och ungdomar under 18
ar i Sverige JIA. Den medicinska behandlingen med anti-inflammatoriska
(NSAID, kortison) och anti-reumatiska ldkemedel (Disease-Modifying
AntiRheumatic Drugs, DMARD) ir ofta effektiv och minskar eller tar bort
sjukdomsaktiviteten. Lékemedelsbehandlingen ska skotas av en barnlékare
med sérskild kompetens inom reumatologi.

Ungefir hilften av alla barn med JIA uppnar en medicinfri remission, vilket
betyder att symtomen forsvinner eller avtar helt dven efter avslutad
medicinsk behandling. Den andra hélften kan ha en livsldng aktiv sjukdom
som behover foljas upp och behandlas [23]. Det innebér att ungdomar med
kvarstdende symtom eller pagadende DMARD-behandling remitteras till
vuxenreumatologi for fortsatt uppfoljning.

Sannolikt behdver samtliga ungdomar som har DMARD-behandling i 6vre
tondren Overga till reumatologisk vard for vuxna. Enligt vetenskapliga
studier 16per ungdomar som behandlas med DMARD i 16-arséaldern 50
procent hogre risk for aterfall [24]. Nér vi utformat studiepopulationen har
vi darfor utgétt fran antagandet att vid en fungerande 6vergang skulle
samtliga unga 15—17 ar med DMARD-behandling ha f6ljts upp inom
vuxenreumatologi i dldrarna 18-21 ar, oavsett nér de fatt sin forsta JIA
diagnos.
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Indikatorer som beddmts relevanta for att studera hur riktlinjernas
rekommendationer f6ljs vid 6vergang fran barnsjukvard till vuxensjukvard
visas 1 tabell 5. Indikatorerna utgér frn nationella riktlinjer for
rorelseorganenssjukdomar [25]. Alla indikatorer som redovisas foljer samma
studiepopulation dvs. ca 900 ungdomar’ varav ca 600 flickor och 300
pojkar, som var mellan 15 och 17 &r under perioden 2017-2020.

Tabell 5. Indikatorer juvenil idiopatisk artrit (JIA)

Indikatorer utgar fran rekommendationer i nationella riktlinjer for rérelseorganenssjukdomar
men har justerats for att kunna folja de som ar aktuella for 6vergang fran barnsjukvard till
vuxensjukvard. Indikatorerna avser att flja samma kohort individer med pagaende DMARD-
behandling i 15-17 arsalder till vuxenaldern, oavsett nar de fatt sin forsta JIA diagnos.

Indikator

Studiepopulation

Matt

Likemedelsbehandling
med DMARD

Sjukdomsaktivitet vid
forsta besoket inom

15-17 ar med pagaende
DMARD-behandling

15-17 ar med pagaende
DMARD-behandling

Fortsatt DMARD-
behandling i dldrarna 18-
21 ar

Andel med remission eller
lag sjukdomsaktivitet vid

forsta besoket pa
vuxenreumatologi i
aldrarna 18-21 ar.

vuxenreumatologi

Uppdelat pa de med
fortsatt DMARD-
behandling jamfort med
avslutad behandling eller
behandlingsuppehall’.

Medeltid, raknat fran 18-
arsdagen

17-aringar med pagaende
DMARD-behandling

Tid till férsta bes6k pa
vuxenreumatologi

'Uppdelningen var inte majligt p.g.a. for fa bland de som inte fortsatt med behandlingen hade en
registrerad sjukdomsaktivitet.

Lakemedelsbehandling med DMARD

Malet med behandlingen vid JIA &r att ddmpa inflammationen och minska
dess konsekvenser, sdsom stelhet och rorelse- och belastningssmaérta samt
risken for ledskador och funktionsnedséttning, som paverkar den sjukas
livssituation. Sjukdomsmodifierade anti-reumatiska likemedel (DMARD) dr
en beteckning for flera olika lakemedel som anvénds enskilt eller i
kombination: syntetiska DMARD sasom metotrexat, biologiska DMARD
sidsom TNF-hdmmare, samt JAK-hdmmare, s kallade malinriktade
syntetiska DMARD. Behandlingen dr individanpassad men en kombination
av olika DMARD anvinds ofta vid mer svarbehandlad sjukdom eller vid
risk for en sémre prognos.

® Som finns med i Barnreumaregistret och har pdgdende DMARD-behandling enligt Barnreumaregistret
eller ldkemedelsregistret.
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Resultaten visar att drygt 60 procent av de ungdomar som har padgidende
DMARD-behandling i aldrarna 15—17 ar fortsitter med behandlingen i
aldrarna 18-19 ar (diagram 30). Nastan hélften fortsétter till 21-arsaldern.
Antalet flickor i studiepopulationen &r dubbelt sa stort som antalet pojkar
men det finns inga storre konsskillnader i andelen som fortsétter med
behandlingen (diagram 30). De som i aldrarna 1517 ar behandlas med en
kombination av DMARD fortsétter i hogre utstrackning med behandlingen,
jamfort med de som behandlas med endast ett DMARD (diagram 31).

Andelen som fortsitter med DMARD i dldrarna 18—19 ar varierar mellan
omraden med olika socioekonomiska forhéllanden fran 53 till 68 procent
(diagram 32).

Diagram 30. DMARD-behandling - kén

Andel unga med pagaende DMARD-behandling* i dldrarna 15-17 ar som fortsatter med
DMARD i aldrarna 18-21 ar. Galler personer som var mellan 15 och 17 ar under perioden
2017-2020.
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* omfattar bade recept (minst ett uttag per ar enligt lakemedelsregistret) och DMARD som ges via
rekvisition (enligt Barnreumaregistret eller SRQ)
Kalla: Barnreumaregistret, SRQ och Lakemedelsregistret, Socialstyrelsen
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Diagram 31. DMARD-behandling

Andel unga med pagaende DMARD-behandling* (med ett DMARD eller kombination av olika
DMARD) i dldrarna 15-17 ar som fortsatter med DMARD i dldrarna 18-21 ar. Galler personer
som var mellan 15 och 17 &r under perioden 2017-2020.
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* omfattar bade recept (minst ett uttag per ar enligt lakemedelsregistret) och DMARD som ges via
rekvisition (enligt Barnreumaregistret eller SRQ)
Kalla: Barnreumaregistret, SRQ och Lakemedelsregistret, Socialstyrelsen

Diagram 32. DMARD-behandling

Andel unga med pagaende DMARD-behandling* i dldrarna 15-17 ar som fortsatter med
DMARD i aldrarna 18-19 ar. Galler personer som var mellan 15 och 17 ar under perioden
2017-2020.
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* omfattar bade recept (minst ett uttag per ar enligt lakemedelsregistret) och DMARD som ges via
rekvisition (enligt Barnreumaregistret eller SRQ)
Kalla: Barnreumaregistret, SRQ och Lakemedelsregistret, Socialstyrelsen

Sjukdomsaktivitet

Enligt patientregistret har 1 023 av totalt 1 202 (85 procent) unga i aldrarna
15-17 & och DMARD-behandling 2017-2020 haft minst ett besok inom
vuxenreumatologi under 2021-2024.
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Av 910 ungdomar i studiepopulationen har nistan hilften haft minst en
registrerad beddmning av sjukdomsaktivitet i Svensk Reumatologis
nationella Kvalitetsregister (SRQ) 1 dldrarna 18-21 &r (N=418). Néstan alla
dessa (97 procent) har faitt DMARD-behandling efter de fyllt 18 &r (n=404).
Andelen i remission eller med 1&g sjukdomsaktivitet vid forsta besoket pa
vuxenklinik da sjukdomsaktivitet registrerats var 84 procent (tabell 6).
Observera att det kan finnas besdk inom vuxenreumatologin (enligt
patientregistret) fore det forsta besoket med en registrerad beddmning av
sjukdomsaktivitet i SRQ.

Tabell 6. Sjukdomsaktivitet vid forsta bes6ket inom vuxenreumatologi

Andel med remission eller 1ag sjukdomsaktivitet* vid forsta bedémning inom
vuxenreumatologi registrerad i SRQ bland 15-17 aringar med JIA och DMARD-behandling.
Galler personer som behandlades med DMARD som 15-17 aringar under perioden 2017-
2020.

Koén Antal personer i Antal med Antal (andel) med
studiepopulationen bedémning remission/lag
sjukdomsaktivitet

Flickor/Kvinnor 610 288 235 (82%)
Pojkar/Méan 300 130 115 (88%)
Totalt 910 418 350 (84%)

*Beddmningsinstrument DAS28, ASDAS, BASDAL. Enbart instrumentet som anvandes vid forsta
registrerade besoket inkluderats i jamforelsen. Majoriteten bedémts med DAS28/DAS28CRP.
Kalla: Barnreumaregistret, SRQ och Lakemedelsregistret, Socialstyrelsen

Tid till férsta besdk inom vuxenreumatologi

Tid till forsta besok till vuxenreumatologisk mottagning visas hér for
personer med JIA som var 17 ar under perioden 2017-2023 och enligt
Barnreumaregistret eller likemedelsregistret haft pagdende DMARD-
behandling. Enligt patientregistret har under perioden 2018-2024 ca 1 300
personer dvergétt till vuxenreumatologi'® efter 18-arsdagen (i genomsnitt
185 per ar). Diagram 33 visar medeltiden (= SD) i dagar fran 18-arsdagen
till forsta besoket inom vuxenreumatologi. Medeltiden har minskat stadigt
fran 191 dagar 2019 till 95 dagar 2024. Medeltiden skilde sig inte mellan
mén och kvinnor.

10 Forsta besoket inom MVO 101 och 131 for alla regioner utom Jénkdping (101, 131 och 311) och
Jamtland (101, 131, 551) — enligt indikator R7 i nationella riktlinjer for rérelseorganenssjukdomar:
Téckningsgrad for lakemedelsbehandlade patienter i SRQ — Svensk Reumatologis Kvalitetsregister
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Diagram 33. Tid till férsta bes6k inom vuxenreumatologi

Medeltid (+ SD) i dagar fran 18-arsdagen till forsta besoket inom reumatologi fér 17-aringar
med pagaende DMARD-behandling. Redovisningsaret ar aret man fyllt 17 ar.
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Kalla: Barnreumaregistret, Lakemedelsregistret och patientregistret, Socialstyrelsen

Analys av resultat

Trots en ldgre tickningsgrad i Barnreumaregistret och vissa utmaningar med
mitningen var det mgjligt att fa fram en studiepopulation ungdomar med
JIA och DMARD-behandling i &ldrarna 15—17 ar, som var aktuella for att
overga till vuxensjukvard. Denna population delar sig i tva grenar efter 18-
arsdagen: ca hilften som fortsatter med DMARD-behandling, och hilften
inte gor det.

Bland de med fortsatt DMARD-behandling i dldrarna 18-21 &r har néstan
alla haft minst ett besok registrerad i SRQ och en hog andel (6ver 80
procent) har haft remission eller 1ag sjukdomsaktivitet. Det kan tolkas som
att det ar dessa ungdomar med fortsatt behov av anti-reumatiska lakemedel
efter 18-arsdagen som framst fors over till vuxenreumatologen.

Det dr i dagslédget oklart hur ménga bland de som inte fortsétter med
DMARD men éndé fér skov i sin JIA efter 18-arsdagen som har haft
planerade uppfdljningar pa vuxenklinik. Enligt patientregistret har en
betydande andel haft besok inom vuxenreumatologi i aldrarna 18-21 ar,
dock ar det oklart om dessa besok var p.g.a. aterfall och bristande 6verging
eller om det var planerade uppfoljningar. Det gar inte heller att ta fram
medicinska resultat for dessa ungdomar eftersom véldigt fa har en
registrerad bedomning av sjukdomsaktivitet i SRQ inom maétperioden.

Enligt patientregistret har 15 procent av unga som har DMARD-behandling
1 dldrarna 15—-17 4r inte haft ndgot besok alls inom vuxenreumatologi i
aldrarna 18-21 ar. Det &r viktigt att i framtida redovisningar f6lja
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populationen under en langre tid for att forstd hur médnga med JIA som inte
fors over till vuxenklink men senare fér ett skov eller en annan reumatisk
diagnos i vuxen alder.

Denna bild 6verensstimmer med vad unga personer med JIA beskriver om
overgangen till vuxensjukvérd. Unga Reumatiker skriver i en rapport (2023)
att mdnga medlemmar upplever att de inte far tillrdcklig information eller
stod vid dvergangen — nagot som ofta skapar oro. Bara hélften i dldrarna 15—
22 ar uppger att det finns eller fanns en plan vid dvergéngen fran
barnsjukvérden till vuxensjukvarden. Aven ekonomisk oro finns hos unga
vuxna, och nistan hélften har nagon gang avstatt fran att soka vard eller
folja sin medicinska behandling pé grund av kostnaderna. Unga Reumatikers
undersokning 2023 visar pa en positiv utveckling jamfort med samma
undersokning 2018, men samtidigt konstaterar foreningen att det fortfarande
finns stora brister i hur varden forbereder patienterna for dvergédngen [26].

Mer kunskap behovs om varfor ungdomar som behandlas med DMARD i
ovre tondren slutar med behandlingen, och hur ménga av dem som senare fér
en annan reumatisk diagnos som vuxna. Det behdvs patientrapporterade
matt som visar pa bade de ungas upplevelser och deras hilsolitteracitet, for
att det ska ga att folja utvecklingen och utvirdera hur 6vergdngen fungerar
for unga reumatiker.
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Regionernas forutsattningar for
en bra dvergang

I detta avsnitt sammanfattas resultaten fran enkdtundersokningen som
Socialstyrelsen skickade till regionledningar for att samla underlag till
utvdrderingen. Det var 18 av 21 regioner (86 procent) som svarade pa
enkéten. Region Norrbotten, Region Sérmland och Region Uppsala svarade
inte pa enkéten. Har sammanfattas ocksd medskick fran diskussioner med
profession och patientforetradare.

Hur arbetar regionerna for att
forbattra overgangen?

Gemensamma regionala rutiner for dvergang fran barnsjukvard till
vuxensjukvérd saknas, utom i Region Jonkopings 14n som har en skriftlig
rutin for 6vergdng inom barnmedicin och habilitering. De flesta regioner
beskriver att rutiner och checklistor som omfattar insatser vid dvergéng
finns i varierande omfattning, dock finns dessa enbart hos enskilda
vardgivare och géller specifika diagnosomraden. De omraden som nidmns av
respondenterna &r typ 1-diabetes, epilepsi, medfodda hjértfel, medfodd eller
forvirvad funktionsnedséttning, adhd, reumatisk sjukdom och i en region
dven cancer, mag-tarmsjukdomar samt astma och allergi.

Det finns ocksa en stor variation mellan regioner nér de géller hur ménga
och vilken typ av insatser som genomfors for att forbéttra forutsattningar for
overgangen fran barnsjukvérd till vuxensjukvard. Drygt hilften har inrattat
en skriftig rutin for 6vergang som bl.a. tydliggor roller och
ansvarsfordelning mellan barnsjukvérd och vuxensjukvérd inklusive
primdrvard. Halften har genomfort insatser for att 6ka samverkan mellan
barnsjukvard och vuxensjukvard inklusive priméirvéard. Tva regioner, Region
Dalarna och Region Visterbotten, har utbildat 6vergangskoordinatorer och
en region (Region Visterbotten) har genomfort fortbildning i
ungdomsmedicin inom specialiserad vird. Region Orebro lin har inte
genomfort ndgon insats.

De 13 regioner som har f6ljt upp hur dvergangen fungerar har utvéirderat
foljande diagnosomraden: adhd (7 regioner), astma (2 regioner), diabetes (4
regioner), epilepsi (4 regioner) och reumatism (en region). De flesta har
utvérderat 6vergangen fran BUP till vuxenpsykiatrin och arbetar med att
forbittra floden. Overgang till vuxenpsykiatri anses dver lag fungera bra.
Respondenterna ndmner dock vissa utmaningar, bl.a. skillnaden pa vardniva
mellan BUP och vuxenpsykiatri samt vuxenenheternas kapacitet, vilket
paverkar hur smidiga 6vergéngarna dr. Andra utmaningar, bade
personrelaterade och organisatoriska, som namns dr foljande:
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« Vuxensjukvérden dr fragmenterad, vilket stidller hoga krav pd samordning.

« For vissa diagnoser saknas det en utsedd mottagande verksamhet inom
vuxensjukvarden.

« Okande krav pa patienternas delaktighet och ansvar inom vuxenpsykiatri
kan vara sarskilt svért for de patienter som brister i sin formaga att
etablera en kontakt.

Strukturerade 6vergangsprogram

Ett strukturerat 6vergdngsprogram ska beskriva interventioner som anses
nodvéndiga for att den unga ska vara forberedd for att ga fran barnsjukvard
till vuxensjukvérd. Exempel pd komponenter 1 ett strukturerat
overgangsprogram kan vara en dvergiangskoordinator, en dokumenterad
personcentrerad 6verforingsplan, undervisning och en samordnad overforing
till vuxensjukvard.

Det var 10 av 18 regioner som har infort eller planerar att infora
strukturerade vardprogram for dvergang fran barnsjukvard till
vuxensjukvard. Tva regioner planerar att infora ett strukturerat vardprogram
for hela regionen, Vistra Gotalandsregionen for diabetes och Region
Stockholm for habilitering. Ovriga infor eller har infort ett strukturerat
vardprogram som pilotprojekt inom en eller ett fatal kliniker, eller inom
ramen for utvecklingsprojekt sdsom Stepstones.

Fem regioner har 6vergangskoordinatorer som ansvarar for kontinuitet och
samordning av patientens hela vard- och omsorgsbehov. Dessa
koordinatorer ar klinikanslutna och ansvarar for ett eller, mer sillan, flera
diagnosomréaden. Diabetesvard och hjartsjukvard dr de omraden som idag
mest anvinds sig av koordinatorfunktionen. I vissa fall finns eller efterfrigas
koordinatorer dven inom habiliteringen och psykiatrin.

Resultaten visar att det inte finns ndgot pagdende nationell inforande av
strukturerade dvergdngsprogram, vilket kan innebéra att vergangen fran
barnsjukvard till vuxensjukvérd fortsitter vara personberoende och ojamlik.

Hur arbetar regionerna for att gora
dvergangar mer personcentrerade?

Regionerna har ombetts att beskriva och ge exempel pé insatser som de har
genomfort eller tinker genomfora for att overgangen fran barnsjukvérd till
vuxensjukvard bittre ska kunna anpassas till den ungas individuella behov
och mognadsgrad.

Exempel pa personcentrerat arbetssitt i regionernas svar:

« samverkansmoten for att fora Gver patient och gemensam vérdplan
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« regelbundna avstdmningar eller grupptriaffar mellan barnsjukvard och
vuxensjukvard

« inforande av Stepstones, som bygger pé individuell anpassning och
personcentrerat arbetssétt

« regiongemensam remissmall med utrymme for patients egna dnskemal
(diabetes)

« fasta vardkontakt pd BUP som f6ljer patienten fysiskt till vuxenpsykiatrin

« remissgenomgéing mellan BUP och vuxenpsykiatrin for patienter med
komplexa behov

« rutiner for individanpassning efter behov och mognadsgrad for bl.a.
diabetes, obesitas, habilitering och psykiatrin

« individuella méten och successiv overforing efter medicinsk och
psykosocial bedomning (onkologi)

« genomforande av SIP nir behov av det foreligger

« Okat patientperspektiv i ndra vard, dir d&ven barn- och
ungdomsperspektivet ingar som en del

Sammanfattningsvis arbetar de flesta regionerna aktivt med fragan om
overgang fran barnsjukvérd till vuxensjukvard. An si linge initieras
utvecklingsarbeten i de flesta fall pd klinikniva, men vissa regioner och for
vissa diagnosomraden har regionerna kommit langre och inrdttat regionala
rutiner med stdd till professionen. Personcentrerad vird och samordning av
patienter med komplexa behov avses vara en stor utmaning.

Behov av vagledning

Av de svarande regionerna anger 13 att det finns behov av véigledning vad
géller overgang frdn barnsjukvérd till vuxensjukvérd, och sex av dessa
onskar overgripande nationella riktlinjer for 6vergang fran Socialstyrelsen.
De flesta 6nskar ocksa att diagnosspecifika nationella riktlinjer ska omfatta
rekommendationer om dvergang. En minde andel efterfragar dven
diagnosspecifika kliniska kunskapsstod.

De fyra regioner som inte tycker att vigledning behovs kommenterar att det
redan dr vidldokumenterat vad som behdvs men att den storsta utmaningen &r
att omsétta kunskapen i praktiken. Detta giller framfor allt 6vergang fran
barnsjukvérd till vuxensjukvérd for unga med medfodd eller tidigt forvirvad
funktionsnedsittning dar regionernas kunskapsstyrningsorganisation har
arbetat fram en vigledning for 6vergang. Detta underlag anses anvandbart
for generiska insatser och i stora delar tillimpas for flera andra
patientkategorier.

Samtidigt papekar medverkande i utvérderingen som arbetar inom
regionernas kunskapsstyrningsorganisation att dvergripande riktlinjer fran
Socialstyrelsen skulle kunna bidra till att dessa utvecklingsarbeten snabbare
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integreras 1 héilso- och sjukvirden pé en organisatorisk niva, och pd si sitt
skapar forutséttningar for en mer jamlik vard. Bade NUFT och
Socialstyrelsens rdd for barn och unga framforde ett starkt onskemél om
overgripande nationella riktlinjer om dvergang fran Socialstyrelsen, liksom
tydliga rekommendationer om dvergang i diagnosspecifika nationella
riktlinjer. Enligt patientforetrddarna utgor nationella riktlinjer ett incitament
for beslutsfattare inom vérden att skapa forutsdttningar for personalen att
vidta atgdrder for att underlétta vergangen for patienten.

Ovriga medskick dr bl.a. att det behdvs ett samordnat arbete mellan vardens
aktorer regionalt och en tydlig mottagare eller samordningsansvarig hos
vuxensjukvérden for att overgdngar ska bli bdttre. Primarvardens roll vid
overgang kan behdva belysas sirskilt vad géller barn med komplex
problematik.
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Slutsatser och avslutande
diskussion

Utvarderingens slutsats ar att 6vergangen till
vuxensjukvard for unga personer med kroniska tillstand
kan forbattras genom féljande atgarder:

« Regionerna behéver tydliggora vilken verksamhet eller vardniva
som har ansvaret for barn och unga med kroniska tillstand som
overfors till vuxensjukvarden nar de fyller 18 ar. For personer med
flera diagnoser behoéver det vara tydligt vem som har ansvar for
samordning.

« Den regionala vardorganisationens struktur behover vara kand
och kommuniceras till bade vardpersonal pa olika vardnivaer och
till patienter och anhériga.

« Regionerna behover fortsatta arbetet med att géra évergangar
mer personcentrerade och utvardera resultaten av de insatser
som nu genomfors. Arbetet med personcentrerad och néra vard
ar en viktig forutsattning. Samtidigt behdvs det aven
forutsattningar fér att beméta och behandla denna unga
patientgrupp. Det galler bade kompetens hos vardpersonalen och
forutsattningar for att anpassa 6vergangen efter saval medicinska
behov som mognadsgrad hos patienten.

« Barnsjukvarden behéver i hogre utstrackning erbjuda
patientutbildning och stddja och forbereda den unga och hens
anhoriga infor 6vergangen. Utbildningen behdéver omfatta bade
kunskap om sjukdomen och behandlingsalternativen samt
information om hur vuxensjukvarden ar organiserad, nar
patienten ska kontakta varden och vilken vardniva som ar lamplig.

« Det ar viktigt att personer med vilande sjukdom och utan tydliga
behov av uppféljning i samband med sin 18-arsdag ocksa
forbereds for 6vergangen, genom till exempel patientutbildning,
sa att de ar trygga med att de vet vart de ska vanda sig och nar.

Socialstyrelsen konstaterar att det pagér flera utvecklingsarbeten i
regionerna som kan bidra till béttre dvergangar. Samtidigt sker dessa arbeten
oftast lokalt pa enstaka kliniker, och omfattar séillan hela sjukvardens
organisation. For en snabbare utveckling behover regionerna fatta beslut om
insatser pa en overgripande niva och att insatserna utvérderas systematiskt.
Regioner, myndigheter och forskare behdver arbeta for att 6ka kunskapen
om vilka insatser som har effekt oavsett diagnosgrupp, och vilka
diagnosspecifika eller lokala utmaningar som finns.
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Socialstyrelsen konstaterar att overgdngar mellan vardnivéer alltid utgoér en
utmaning oavsett patientens dlder. Regionerna behover fortsitta arbetet med
att gora vuxensjukvarden mer personcentrerad. Samtidigt utgor skillnader 1
vardorganisationens struktur och arbetssitt mellan barnsjukvard och
vuxensjukvérd ett hinder for en lyckad dvergidng for denna unga
patientgrupp. Barnsjukvarden tar mycket storre ansvar for patienten medan
patienten inom vuxensjukvard och primérvard till stor del forvintas ta eget
ansvar for vardkontakterna. Att rusta patienten i bland annat att ta eget
ansvar innan hen ldmnar barnsjukvarden &r en viktig del for en bra
overgéng. Det kan ocksd behovas att nyblivna vuxna mer successivt och
utifran individuella forutsittningar kommer in i vuxensjukvardens
organisation. En gemensam skriftlig vard- och behandlingsplan som f6ljer
individen fran barnsjukvard till vuxensjukvard kan skapa kontinuitet och en
tryggare dvergang for den unga.

Det ar tydligt att det finns en diskrepans mellan resultaten for indikatorerna
och patienternas upplevelser. Delvis kan detta bero pa att vi har médtbara
indikatorer for de delar av varden som overlag fungerar bra, sdsom
lakemedelsbehandlingar. Déremot finns det begransade mdjligheter att folja
ett personcentrerat arbetssétt och om en individ far vard utifrn sina
onskemal och forutséttningar. Det kan ocksa vara vardpersonalen som inte
lyckas formedla informationen till patienten pa ett anpassat sitt sa att
patienten forstar vad som kommer ske och kénner sig respektfullt bemott
och delaktig i sin egen vard. Man kan alltsa fa en medicinsk korrekt vard
utan att det upplevs som en bra vard. Formagan att kommunicera och né
unga ir ofta inte intuitiv utan behover utvecklas genom utbildning. Ett
nationellt utbildningsmaterial riktad till patienten skulle kunna stirka den
ungas formaga att stilla ratt fragor och vara delaktig i sin egen vérd.

Ansvaret for en bra dvergang ligger hos bade barnsjukvirden och
vuxensjukvarden. Det behdvs mer engagemang fran vuxensjukvarden for att
kunna utvdrdera dvergangen. For att fa en heltdckande bild av hur
overgéangen fungerar och kunna folja utvecklingen behover specifika métt
for overgang utvecklas. Dessa matt behover dven omfatta
patientrapporterade matt av funktion, livskvalitet och upplevelse av den vard
som ges. Patientrapporterade data behover registreras kontinuerligt, t.ex. i
nationella kvalitetsregister, och tillgédngliggoras for nationella utvarderingar.
Hur de nationella kvalitetsregistren dr uppbyggda kan ocksa spela roll for
hur bra forutsédttningarna dr for att folja dvergangen.

I dag finns det inte ndgon kunskap om hur ménga unga vuxna som avstar
fran vard och behandling trots behov, och av vilken anledning. Aven om
unga vuxna med kroniska sjukdomar far nédvéndiga uppfoljningar, insatser
och patientutbildning ar det deras egen upplevelse och grad av
hilsolitteracitet som avgor om de kommer soka véard vid behov, anvinda
varden effektivt och bibehalla en god hilsa och livskvalitet pa lang sikt.
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