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Forord

Den hér vagledningen ar framtagen pa uppdrag fran Nationellt programomrade (NPO) rehabilitering,
habilitering och férsakringsmedicin.

Uppdragets malgrupp ar formulerad utifran en organisatorisk struktur; barn- och ungdomshabiliteringens
malgrupp. Vilka personer som omfattas skiljer sig delvis mellan regioner. Vi som tagit fram vagledningen
har valt att tolka malgruppen som personer med omfattande och varaktiga, i regel medfodda eller tidigt
forvarvade funktionsnedsattningar med betydande konsekvenser for sjalvstandighet, delaktighet, aktivitet
och halsa.

Vagledningen innefattar granssnitt och samordning vid 6vergang fran barn- till vuxensjukvard for
habiliteringens malgrupp och inkluderar inte 6vrig évergang till vuxenlivet. Planering for 6vergangen till
vuxensjukvard hanger dock intimt samman med individens sjalvstandighetsutveckling och 6vrig transition
fran ung till vuxen. Detta ar nédvandigt att beakta och inkludera i den personcentrerade och
sammanhallna planen, som ar central i en god och nara vard [1]. | Halso- och sjukvardslagen (HSL) framgar
att varden har sarskilda skyldigheter i fraga om personer som har omfattande och varaktiga
funktionsnedsattningar [2]. Dessa personer har behov av stdd och anpassningar inte bara i 6vergangen till
vuxensjukvard, utan i alla de vardkontakter som foljer under livet. Vagledningen gar inte ndarmare in pa de
anpassningar av bemotande, kommunikation och metoder for bedomning och behandling som behdvs for
att sakerstalla kvalitet, patientsdkerhet och patientens delaktighet i varden av denna grupp.

Arbetsgruppen bakom vagledningen har bred tvarprofessionell sammansattning med representation fran
habilitering, 6vrig specialiserad vard, primarvard, kommun samt brukarorganisationer och representation
fran de flesta regioner. Arbetsgruppen har dominerats av foretrddare fran habiliteringsverksamheter,
trots att patientens dvergang till halso- och sjukvard for vuxna involverar flera vardgivare, inte minst
primarvard. Vi har forsokt kompensera detta genom riktade enkater for att fa en sa representativ
lagesbild som mojligt.

| vara slutsatser sammanfattar vi framgangsfaktorer for god och sdker évergang till vuxensjukvarden. Vi
har ocksa identifierat kunskapsbrister i framst vuxensjukvarden, sarskilt i primarvarden. Avslutningsvis
beskriver vi kortfattat forutsattningar for vuxensjukvardens mottagande av malgruppen, da det ar
avgorande for en fungerande vardovergang.

Overgripande mal dr battre samordning vid 6vergang fran barnsjukvard till vuxensjukvard fér personer
med medfodd eller tidigt forvarvad funktionsnedsattning, och starkt kunskap om malgruppens behov hos
hélso- och sjukvardspersonal utanfor habiliteringsverksamheterna.

Det ar var forhoppning att vagledningen ar ett stod och underlag till fortsatt regionalt arbete for att
minska variation och bidra till god och jamlik vard och hélsa.

Eva Nordin Olsson
Ordférande NAG granssnitt och samordning vid 6vergang till vuxensjukvard fér barn- och
ungdomshabiliteringens malgrupp
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1. Sammanfattning

Den har vagledningen beskriver likheter och skillnader 6ver landet géllande 6vergang fran
barnsjukvard till vuxensjukvard for personer med funktionsnedsattning, identifierar
framgangsfaktorer for ett personcentrerat och strukturerat arbetssatt samt identifierar behov av
kunskapsstod och kompetensutveckling.

Ansvaret for en god och saker 6vergang delas mellan barn- och vuxensjukvard. Barnsjukvarden har
ett stort ansvar for planering och forberedelser infér dvergangen. Regional priméarvard ar en tydlig
mottagare tillsammans med annan specialiserad vard och kommunal halso- och sjukvard.

Vagledningen vander sig framfor allt till hdlso- och sjukvardsverksamheter som moter barn,
ungdomar och vuxna med omfattande och varaktiga funktionsnedsattningar.

1.1 Framgangsfaktorer for god och saker 6vergang till
vuxensjukvard

e Tidig planering av 6vergangen till vuxensjukvard
e Koordinator/samordnare som foljer patienten under hela processen
e Patientkontrakt — Dokumenterad 6verenskommelse med varden géillande 6vergangen och
den framtida vuxensjukvarden som inkluderar:
o Individuell vardplan
o Fast vardkontakt i relevanta vardverksamheter
o Fast lakarkontakt i primarvarden och i relevant specialistverksamhet
o SIP vid behov av samordning av regionala och kommunala insatser
Skriftlig epikris/slutanteckning fran barnsjukvarden
Skriftlig remiss till mottagande vardverksamheter i vuxensjukvarden
e Gemensamt moéte/patientbesok for barn- och vuxensjukvard vid behov.

1.2 Strukturella faktorer som gynnar implementering av goda
arbetssatt

e Rutiner for 6vergang fran barnsjukvard till vuxensjukvard for personer med langvarig
sjukdom eller funktionsnedsattning i alla regioner

e Nivastrukturering i varden motsvarande malgruppens behov, med tillgang till specialiserad
habiliteringsmedicinsk kompetens i vuxensjukvarden

e Grundlaggande och specialiserad kunskap och kompetens om funktionsnedsattningar och
associerade tillstand hos medarbetare i vuxensjukvarden.

1.3 Kunskapsstod och kompetensutveckling

Det finns stora behov av kunskapsstéd och kompetensutveckling inom funktionshinderomradet, och
en tydligare nationell styrning och samordning av detta. Behovet galler vardpersonal i flera
verksamheter och pa olika nivaer.
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2. Bakgrund och uppdrag

Personer med omfattande funktionsnedsattningar har som grupp mindre hilsosamma levnadsvanor
och mer ohélsa dn andra [3] [4]. Trots storre behov av hélso- och sjukvard ar tillganglighet till vard,
delaktighet och patientsdkerhet samre an for dvriga patienter. Skillnaderna ar sarskilt tydliga i
vuxensjukvarden.

Orsakerna ar mangfacetterade och en del av forklaringen ar sannolikt historisk. | slutet av 1960-talet
paborjades avvecklingen av institutioner i Sverige. Dessforinnan vardades de flesta manniskor med
intellektuell funktionsnedséattning vid institutioner, dar de fick sin halso- och sjukvard av
omsorgslakare och annan egen sjukvardspersonal. Vid utgdngen av 1999 var samtliga stora
institutioner for personer med omfattande funktionsnedsattningar ersatta med mindre boenden och
personlig assistans. Syftet var att kunna erbjuda dessa personer individuellt utformat stod och battre
levnadsvillkor med majlighet att leva som andra.

| den positiva utvecklingen uppmarksammandes inte behovet av att samtidigt utveckla en integrerad
vard med medicinsk kompetens inom ordinarie sjukvard for att tillgodose malgruppens behov.
Parallellt skedde en kommunalisering av hdlso- och sjukvardsinsatser upp till sjukskoterskeniva for
personer i LSS-boenden, men inte for personer med personlig assistans. Ansvaret for lakarinsatser lag
kvar inom regional halso- och sjukvard och forvantades kunna erbjudas likvardigt, utan sarskild
kompetensutveckling eller tydlig ansvarsfordelning pa olika nivaer i sjukvardssystemet.

En forsvarande omstandighet galler funktionsnedsattningar som begransar mojligheten till
delaktighet i varden. Inte sallan ar funktionsnedsattningen sd omfattande att beslutsformaga for att
ge samtycke till vard saknas. Bade for delaktighet i varden och samtycke till vard behévs individuellt
utformat stdéd som inkluderar anpassning av kommunikation och information. Vid nedsatt
beslutsformaga hos personer 6ver 18 ar behover anhoriga/narstaende involveras for att sjukvarden
ska kunna besluta att vard kan och ska ges. Vare sig god man eller forvaltare har i sitt uppdrag
mandat att ge samtycke till vard fér huvudmannens rakning.

Habiliteringsverksamheter vander sig till personer med omfattande och varaktig, i regel medfédd
eller tidigt forvarvad funktionsnedsattning. Uppdrag, malgrupp och omfattning skiljer sig dock at
mellan olika regioner och den specialiserade habiliteringens utbud varierar éver landet, inte minst for
vuxna. Detta bidrar till otydlighet gallande ansvarsomraden for de verksamheter som erbjuder hélso-
och sjukvard fér vuxna personer med funktionsnedsattning.

Nationellt programomrade (NPO) rehabilitering, habilitering och forsakringsmedicin har i en
kartlaggning av omradet pavisat behov av fordjupning och dialog om granssnitt och samordning vid
overgang till vuxensjukvarden for barn- och ungdomshabiliteringens malgrupp. NPO lyfter sarskilt
otillrdacklig kunskap om funktionsnedsattningar och behov av individuella anpassningar, bristande
foljsamhet till nationella kunskapsstod, bristande tillgdnglighet till varden inklusive e-tjanster samt
otydligt ansvar for forebyggande arbete med halsosamma levnadsvanor.
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Denna bild starks av rapporten "Férberedd och sedd” fran Myndigheten for vardanalys [5], ddr man
beskriver forutsattningar vid 6vergang fran barn- till vuxensjukvard for personer med langvariga
sjukdomar och tillstand. | rapporten konstateras att 6vergangarna behdéver bli mer personcentrerade,
att processen bor starta tidigt, att kontinuitet ar sarskilt viktig, att vetenskapligt stéd for olika
Overgangsprogram saknas samt att forutsattningar for nationell uppféljning och utvardering ar
bristfalliga.

Problemen tas dven upp i den statliga utredningen "Bérja med barnen”, SOU 2021:34 [6]:

"For barn som har en kontinuerlig vardkontakt i den specialiserade varden uppstar ofta svarigheter i
overgangen till den specialiserade varden for vuxna, eller i 6vergangen till primarvarden i de fall
varden for vuxna handhas av priméarvarden. Bristerna handlar om delaktighet och stéd samt
information och trygga overlamningar. For barn med funktionsnedsattning eller kroniska sjukdomar
blir det extra patagligt, eftersom kontinuitet ar viktig for att kunna ge dem det stod de behover.
Overgangen behdver bli mer personcentrerad och hilso- och sjukvarden behéver skapa
forutsattningar for barnen att vara medskapare snarare an mottagare i 6vergangsprocessen. Det
handlar ocksa om behovet av fungerande informationséverféring och sammanhéngande
vardplanering. Bade hilso- och sjukvarden for barn och hélso- och sjukvarden for vuxna har ett
gemensamt ansvar for att fa till stand en battre 6vergang. | praktiken uppstar ofta en otydlighet kring
vem som har och tar detta ansvar. Barn och unga kdnner sig ofta osdkra till f6ljd av skillnaderna
mellan barn- och vuxensjukvardens vardorganisationer. Det ar darfor angelaget att
Overgangsprocessen kommer i gang i god tid och sker stegyvis efter barnets behov”.

NPO rehabilitering, habilitering och férsakringsmedicin har utifran sin kartlaggning formulerat ett
uppdrag till en nationell arbetsgrupp avseende granssnitt och samordning vid 6vergang till
vuxensjukvard for barn- och ungdomshabiliteringens malgrupp. Uppdraget ar att inkomma med en
rapport som innefattar kartlaggning av likheter och skillnader éver landet samt identifiering av
framgangsfaktorer for ett personcentrerat och strukturerat arbetssatt vid 6vergang till
vuxensjukvarden, oavsett organisatoriska skillnader 6ver landet. | uppdraget ingar ocksa att om
moijligt beskriva “best practice” samt identifiera behov av kunskapsstéd och kompetensutveckling for
halso- och sjukvarden.

Vagledningens syfte ar att utgora ett stod och underlag till fortsatt regionalt arbete med 6vergangen
i varden for att minska variation och bidra till en mer jamlik vard. Malet ar att forbattra
samordningen av insatser vid 6vergang fran barnsjukvard till vuxensjukvard for personer med
omfattande och varaktig funktionsnedsattning, samt att starka kunskapen kring malgruppen hos
hélso- och sjukvardspersonal utanfoér habiliteringsverksamheterna.
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3. Patientberattelser

3.1 Sara

Sara ar 23 ar och bor i en studentldagenhet i en medelstor stad dar hon studerar. Sara foddes med ett
missbildningssyndrom samt en blodsjukdom. Dessutom har hon en lungsjukdom som innebar att hon
ar beroende av syrgas. Sara ar ocksa beroende av en el-rullstol och manga olika hjalpmedel.

Nar Sara var barn upplevde hennes foraldrar att vardinsatserna var samordnade. Habiliteringen hade
kontakt med andra specialister och med Saras skola. Hon fick den traning och de hjalpmedel hon
behdvde. Det anordnades dven olika kurser och traffar som var vardefulla.

Nar Sara fyllde 18 blev fler vardinstanser inkopplade och Sara hade svart att forstd vem som kunde
hjalpa henne med vad. Vad gor vardcentralen, lungkliniken och den kommunala hélso- och
sjukvarden? Vilken hjalp ger habiliteringen till vuxna?

Nar Saras mamma ringde runt till varden sa alla att Sara maste ringa sjalv. Sara kdnde sig osaker och
visste inte hur hon skulle kontakta varden. Hon drog sig darfor for att hora av sig nar hon fick
problem. Inte forrdn nu efter fem ar borjar hon forsta och kdnna sig tryggare i vem hon ska ta
kontakt med.

3.2 Emelie

Emelie dr 17 ar och bor med sin pappa. Hon har alltid haft det jobbigt i skolan och fick for ett par ar
sedan diagnoserna autism och lindrig intellektuell funktionsnedsattning. Efter det har hon borjat i
anpassad gymnasieskola, men hon kanner sig inte hemma dar. Hon har ocksa remitterats till
habiliteringen. Emelie vill inte prata om sin funktionsnedsattning. Hon vill vara som alla andra.

Emelie har ocksa diabetes och det har varit svart att fa till en fungerande behandling, sarskilt som
hon ar valdigt selektiv i sitt &tande. Diabetesskoterskan har forsokt lara Emelie hur hon ska skota
maten, blodsockerkontrollerna och insulinet, men hon har svart att ta till sig det. Pa sistone har
Emelie borjat sdga allt oftare att hon inte bryr sig om hon lever eller dér. Hon slarvar med maten, har
borjat dricka mer alkohol och det hander att hon rispar sig pa armarna nar hon ar ledsen. Hon vill
inte prata med sin pappa om hur hon mar. Pappa ar orolig och vet inte vad han ska géra. Emelie
sager att nar hon fyller 18 har hon ratt att bestdmma oOver sitt liv, och hon tanker klara sig sjalv.

Pa barnmottagningen finns sjukskodterskan Lena. Hon brukar jobba med tonaringar och ar den enda
som Emelie lyssnar lite pa. Lena ser Emelies svarigheter och att hon behdver ganska mycket hjalp
med sin fysiska och psykiska halsa. Hon lyckas sa smaningom fa Emelies fértroende. Tillsammans ritar
de en karta Over det stod som Emelie behover for att ma battre, bade nu och nar hon fyllt 18. Lena
gor en plan for fortsatt vard som bade Emelie och hennes pappa tycker kdnns rimlig. Hon ser till att
ratt aktorer kopplas in, att remisser skrivs och viktig information om Emelie fors 6ver. Lena kommer
finnas kvar som stod tills Emelie har fungerande kontakter i vuxensjukvarden, och nagon som hjalper
till att samordna dem. Emelies utmaningar finns kvar men nu kanns allt lite tryggare.
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3.3 Philip

Philip dr 24 ar och har en flerfunktionsnedsattning. Han bor tillsammans med sina féréldrar. Philip
har haft personlig assistans sedan han var fyra ar. Han har under sin uppvaxt haft kontakt med bland
annat fysioterapeut, arbetsterapeut, logoped och dietist pa habiliteringen. Den medicinska kontakten
har varit en barnneurolog pa barnkliniken men dven pa ett universitetssjukhus da Philips epilepsi har
varit svarbehandlad.

Efter att Philip fyllt 18 ar har en 6vergang till vuxensjukvarden genomforts. Det har inte varit latt da
familjen haft samma behandlare for Philip i manga ar och det har kdnts osakert att koppla in nya
behandlare. Idag har Philip kontakt med tva lakare, en pa vardcentralen och en neurolog pa
sjukhuset. | borjan fick han traffa olika lakare pa vardcentralen men nu har han en fast lakarkontakt
som da ocksa har lattare att samarbeta med neurologen. Han har ocksa fortsatt kontakt med
fysioterapeut och arbetsterapeut pa habiliteringen medan dietisten idag finns inom
primarvardsrehabiliteringen. Philips foraldrar har haft ansvar for hans mediciner tillsammans med
assistenterna.

Nu planerar Philips férdldrar och hans gode man for att han ska kunna flytta hemifran till en
gruppbostad. Foraldrarna ar stressade 6ver hur de ska kunna ha fortsatt kontroll 6ver Philips maende
och mediciner. Det Philips foraldrar inte visste var att kommunen har sjukskéterskor inom den
kommunala hélso- och sjukvarden. De kopplas nu in och ska ta det medicinska ansvaret.
Sjukskoterskorna har dock svart att fa veta hur Philip tidigare matt och hur hans bakgrundshistoria
ser ut. Foréldrarna forsoker berétta men att fa en samlad bild fran tiden i barnsjukvarden &r svart.
Kommunens sjukskoterskor upplever att de hade behovts kopplas in mycket tidigare.

Nationellt system
for kunskapsstyrning
Halso- och sjukvard

SVERIGES REGIONER | SAMVERKAN



Nationellt system for kunskapsstyrning 20240619

Halso- och sjukvérd
Sveriges regioner i samverkan

4. Definitioner och forkortningar

Tabell 1. Definitioner och férkortningar sorterat i bokstavsordning.

Ord/forkortning Definition

Anhorig Person inom familjen eller bland de ndrmaste slaktingarna
(Socialstyrelsen)

BUMM Barn- och ungdomsmedicinsk mottagning

BUP Barn- och ungdomspsykiatri

Flerfunktionsnedsattning | Avser oftast en kombination av omfattande intellektuell och
motorisk funktionsnedsattning som orsakar stora
kommunikationssvarigheter och oférmaga att sjalv tillgodose
grundlaggande behov (Socialstyrelsen)

Funktionsnedsattning Nedsattning av fysisk, psykisk eller intellektuell funktionsformaga
(Socialstyrelsen)

Funktionshinder Begrdansning som en funktionsnedsattning innebar for en personi
relation till omgivningen (Socialstyrelsen)

Habilitering Insatser som ska bidra till att en person med medfodd eller tidigt
forvarvad funktionsnedsattning, utifran dennes behov och
forutsattningar, utvecklar och bibehaller basta mojliga
funktionsformaga samt skapar goda villkor for ett sjalvstandigt liv
och ett aktivt deltagande i samhallslivet (Socialstyrelsen)

Habiliteringens Personer med omfattande och varaktig funktionsnedsattning (se
malgrupp dven resultat av enkat till Féreningen Habilitering i Sverige)

HSL Halso- och sjukvardslagen

ICF En av WHO:s huvudklassifikationer, som erbjuder en struktur och ett

standardiserat sprak for att beskriva funktionstillstand och
funktionshinder i relation till hdlsa. Klassifikationen kompletterar
ICD-10, eftersom personer med samma sjukdom kan ha olika nivaer
av funktionstillstand.

LSS Lag om stod och service till vissa funktionshindrade

Narstaende Person som den enskilde anser sig ha en nara relation till
(Socialstyrelsen)

Primarvard Priméarvard utfors av bade regioner och kommuner. | denna
vagledning anvands begreppen “regional primarvard” eller
"vardcentral” (synonymt med héalsocentral, huslakarmottagning eller
motsvarande) for den regionalt finansierade primarvarden. Denna
inkluderar dven priméarvardsrehabilitering. Begreppet “kommunal
hélso- och sjukvard” anvands fér den kommunalt finansierade
primarvarden. Denna inkluderar hélso- och sjukvardsinsatser upp till
sjukskoterskeniva samt basal habilitering och rehabilitering i
sarskilda boenden (Sol, LSS) och hemsjukvard. Lékarinsatser i
kommunal hélso- och sjukvard &r ett regionalt ansvar.
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Ord/forkortning Definition

SIP Samordnad individuell plan

SKR Sveriges kommuner och regioner

SolL Socialtjanstlagen

Transition (6vergang) Processen fore och under en 6vergang, exempelvis inom varden

Overforing (transfer) Tillfallet da en annan aktor, exempelvis vuxensjukvarden tar over
ansvaret.
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5. Metoder

For att kartlagga likheter och skillnader 6ver landet i 6vergangen fran barnsjukvard till vuxensjukvard
for habiliteringens malgrupp, identifiera framgangsfaktorer for ett personcentrerat och strukturerat
arbetssatt samt identifiera behov av kunskapsstod och kompetensutveckling har nedanstadende
metoder anvants.

Regionala styr- och stéddokument som riktlinjer, rutiner, projektrapporter och 6vrigt relevant
material géllande 6vergang till vuxensjukvard for habiliteringens malgrupp har efterfragats och
samlats in fran alla regioner. (Bilaga 1)

For att fa en bredare bild av hur 6évergangen fungerar i praktiken har arbetsgruppen tagit fram
enkater for olika vardverksamheter. | enkaterna efterfragas regionala eller lokala rutiner for
malgruppens overgang till vuxensjukvard, om dessa i sa fall foljs och om de fungerar tillrackligt val for
patienten. Respondenterna far ocksa ange vad de anser ar viktigast for en god och saker 6vergang till
vuxensjukvard och eventuella behov av kunskapsstéd och kompetensutveckling.

Malgruppsanpassade enkater har skickats till:

e Chefer for specialiserad habilitering via Foreningen Habilitering i Sverige (Bilaga 2)

e FoOretradare for ovriga relevanta vardgivare inom barn- och vuxensjukvard via Nationellt
programomrade (NPO) barn och ungdomars hilsa, psykisk hilsa, nervsystemets sjukdomar,
séllsynta sjukdomar, rehabilitering, habilitering och férsakringsmedicin samt nationellt
primarvardsrad (Bilaga 3)

e Kommunal hélso- och sjukvard via Regional samverkan och stédstruktur inom SKR (Bilaga 4)

e Distriktslakare via Svensk Férening for Allmanmedicin (SFAM), med extra utskick till
nyckelpersoner i regionerna via arbetsgruppens deltagare (Bilaga 5)

Patient- och narstaendeperspektiv har tillvaratagits genom sammanstallning av enkatsvar fran
Funktionsratt Sverige och Autism Sverige, samt den samlade erfarenhet fran organisationernas
medlemmar som bland annat illustreras genom patientberattelser. Féretradare fér ndmnda
organisationer har ingatt i arbetsgruppen och bidragit kontinuerligt.

Nedanstaende goda exempel pa 6vergang fran barn- till vuxensjukvard samt primarvardsorganisation
for malgruppen har samlats in:

e Overgéngsprojektet inom Riksférbundet Sillsynta diagnoser

e Intervju med transitionssjukskoterskan vid Barncancercentrum i Lund

e Samordnat medicinskt omhdndertagande samt vardlotsfunktion i Region Sérmland
e Primo i Region Vasterbotten

e Moramodellen i Region Dalarna

Infér uppdraget gjorde NPO en behovsinventering och gapanalys som beaktar befintliga
bakgrundsmaterial, bland annat bland rapporten "Férberedd och sedd” [5]. For att ytterligare
kartlagga aktuellt kunskapslage har forskningsaktiva medlemmar i arbetsgruppen tagit del av
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internationell forskning gallande transition till vuxensjukvard fér barn och ungdomar med
omfattande och varaktig funktionsnedsattning, eller angransande patientgrupper med kroniska
sjukdomar. Forskargruppen har i medicinska databaser anvadnt sékorden “transition to adult care”,
"disability” och "guidelines”, var for sig och i kombination. Flertalet identifierade publikationer géllde
en specifik diagnos och den mest narliggande, epilepsi, inkluderades i urvalet. Man valde darefter att
fokusera pa systematiska 6versikter och europeiska riktlinjer inom omradet vilka redovisas under
Resultat. Nagon fullstandig litteratursdkning eller kvalitetsgranskning av underlaget med stéd av
AGREE Il har dock inte kunnat goras inom ramen for aktuellt uppdrag.

For att beskriva “best practice” for ett strukturerat arbetssatt har arbetsgruppen beaktat allt det
material som samlats in. Arbetsgruppen har natt konsensus genom en informell beslutsprocess.
Denna har skett genom att det vetenskapliga underlaget har kompletterats med diskussioner och
analyser av insamlat material samt genom en intern konsensusenkat (Bilaga 6).

Arbetsgruppen har formulerat de viktigaste delarna i en 6vergangsprocess som oberoende av
organisatoriska skillnader 6ver landet skulle ge personer med omfattande och varaktig
funktionsnedsattning battre forutsattningar for en mer samordnad, personcentrerad och
kunskapsbaserad 6vergang till vuxensjukvarden.

Arbetsgruppen har utgatt fran de grundldggande varden och den definition av funktionshinder som
finns i svensk funktionshinderpolitik sasom lagstiftning och FN-konventioner, framfor allt
Barnkonventionen samt FN:s konvention om rattigheter for personer med funktionsnedsattning, och
andra nationella styrdokument. Utgadngspunkten ar att konsekvenser av en funktionsnedséattning
avgors av omgivningsfaktorer pa universell och individuell niva, dar det senare involverar behandling
och habilitering, kompensatoriska strategier och hjalpmedel. Malet &r att na en s god hélsa som
mojligt och att minimera begransande konsekvenser for individen avseende delaktighet och
aktiviteter. | detta arbete ar Internationell klassifikation av funktionstillstand, funktionshinder och
halsa (ICF), utifran en biopsykosocial modell, ett bra stod.
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6. Resultat

6.1 Regionala styr- och stoddokument

16 av 21 regioner har nagon form av dokument géllande hela eller delar av 6vergangen till
vuxensjukvard for habiliteringens malgrupp. Se samtliga resultat fran enkéaten i Bilaga 1.

6.1.1 Typ avdokument

De flesta av de 16 regionerna har nagon form av rutin for vardovergang. 8 regioner har tydliga rutiner
for 6vergang till vuxensjukvard. En region har en framtagen rutin och stéddokument som av
resursskal inte implementerats.

Rutinernas omfattning och innehall varierar. | nagra fall finns enbart tillgang till checklistor och andra
stodverktyg. Ett par regioner har inkluderat vardévergangen i en dvergripande rutin for transition
fran barn till vuxen ur ett helhetsperspektiv, dar andra insatser dn vard dominerar. | vissa fall ar det
svart att utldsa om en specifik rutin for 6évergang till vuxensjukvard ar inkluderad.

6.1.2 Innehalli rutinerna

De flesta regioner med nagon form av stéddokument inkluderar 6vergang inom habiliteringen och
overgang fran habilitering till annan vuxensjukvard i sina rutiner. 6 regioner har en tydlig remissrutin.
9 regioner har checklistor eller andra verktyg till stéd i dvergangen. | 3 regioner finns tydligt angivet
ett forberedande mote for patient tidigt i processen. | 5 regioner kan gemensam vardplanering i
barn- och vuxenverksamhet erbjudas. Medicinsk sammanfattning/slutanteckning finns i 5 av
regionernas rutiner. En utsedd samordnare i 6vergangsprocessen fran barn- till vuxensjukvard finns
tydligt beskriven i nagon form av stdddokument i 5 regioner.

6.1.3 Malgrupper for rutinerna

| 11 regioner ar rutinerna framst ett stod fér medarbetare inom habilitering. | 9 regioner inkluderar
rutinerna i varierande grad stod for patientens delaktighet.

6.1.4 Implementering

Det ar svart att vardera hur val implementerade rutinerna ar. | farre dn hélften av de 16 regionerna
uppger foretradare att rutinerna fungerar bra, 4 att de delvis fungerar och 4 att de inte fungerar. Den
bilden bekraftas av enkatsvar fran cheferna i Féreningen Habilitering i Sverige.

6.2 Enkat till chefer i Foreningen Habilitering i Sverige

Fran alla regioner har svar inkommit fran vuxenhabiliteringen, och 20 regioner har [lamnat svar fran
barn- och ungdomshabiliteringen. Svarsfrekvens ar darmed hog och ett bra underlag for att kartlagga
likheter och skillnader i habiliteringsverksamheter gallande malgrupp, professioner i teamen och
rutiner fér 6vergang fran barnsjukvard till vuxensjukvard.
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En del av fragorna i enkaten har kunnat tolkas pa flera satt vilket gor det svart att dra sakra slutsatser
av svaren. Tolkningsméjligheter har sarskilt uppméarksammats for fragorna kring vilka rutiner som

finns for overgang till vuxensjukvard, och vilka vardinstanser dessa inkluderar.

Se samtliga resultat fran enkaten i Bilaga 2.

6.2.1 Habiliteringens malgrupp

Nar det géller vilka patienter som ingar i habiliteringens malgrupp svarar alla verksamheter att de tar

emot féljande diagnoser/funktionsnedsattningar hos barn och vuxna (se Figur 1);

¢ intellektuell funktionsnedsattning (IF),

e rorelsenedsattning (medfodd eller tidigt forvarvad),
e autism med IF,

o flerfunktionsnedsattning.

78 procent tar ocksa emot patienter med autism utan IF hos barn och vuxna. For 6vriga efterfragade

funktionsnedsattningar finns en variation. | vissa fall finns ett begransat uppdrag fér en
funktionsnedsattning.
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Figur 1. Svar pa fragan ”Vilka patienter ingar i habiliteringens malgrupp i er region?” fran Féreningen
Habilitering i Sverige.
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6.2.2 Habiliteringens professioner

Arbetsterapeut, fysioterapeut, logoped, psykolog och socionom/kurator ar professioner som enligt
enkéten finns i alla team inom bade barn- och ungdomshabilitering och vuxenhabilitering. Pedagog,
dietist och sjukskoterska finns inom de flesta barn- och ungdomshabiliteringar och inom cirka halften
av vuxenhabiliteringar.

| ungefar halften av regionerna ar lakare anstallda vid barn- och ungdomshabiliteringen. Inom
vuxenhabilitering uppger cirka en tredjedel av regionerna att det finns lakare anstallda. | halften av
regionerna traffar lakare anstalld i annan verksamhet patienter vid barn- och ungdomshabilitering,
motsvarande for vuxenhabiliteringen ar fem regioner. | tva regioner finns konsultldkare som inte
traffar patienter tillganglig for personal inom barn-och ungdomshabilitering medan konsultlakare
finns tillgdnglig for vuxenhabiliteringens personal i sex regioner.

6.2.3 Alder for 6vergang till vuxensjukvard

| de flesta regioner sker 6vergangen till vuxensjukvard vid 18 ars alder. Nagra regioner har en annan
faststalld alder. | ett fatal regioner ar aldersgransen flexibel.

6.2.4 Rutiner for 6vergangen

18 habiliteringschefer uppger att det finns en tydlig rutin fér dvergang mellan barn/ungdoms- och
vuxenhabilitering. De uppger att den anvands och i mer &n tva tredjedelar av regionerna uppges att
rutinen fungerar tillrackligt bra for patienterna.

| ndgra regioner innefattar rutinen dven 6vergang fran barn/ungdomshabilitering till 6vrig
vuxensjukvard, medan de flesta uppger att det finns en annan rutin fér évergang till 6vrig sjukvard.
Vad vi har kunnat utlasa finns ingen samlad rutin som innefattar évergang mellan all barn- och
vuxensjukvard for habiliteringens malgrupp.

6.2.5 Involverade vardgivare vid 6vergangen

Fran barnsjukvarden &r, forutom barn- och ungdomshabiliteringen, ofta barnsjukhus/barnklinik och
barnpsykiatri involverade vid 6vergangen. En tredjedel av regionerna uppger att dven priméarvard
ofta ar involverad. Gallande vilka vardgrannar i vuxensjukvarden som oftast ar involverade uppger
nastan alla regioner (95 procent) att den regionala primarvarden ofta 4r mottagare vid 6vergangen.
Vidare uppges att psykiatri (76 procent), neurologi (71 procent) och kommunal hélso- och sjukvard
(48 procent) ofta ar mottagare i vuxensjukvarden.

6.2.6 Viktigt for en god och sdker 6vergang

Habiliteringscheferna har angett féljande som det viktigaste for en god och sédker 6vergang:
e Generellt 6kad kunskap om funktionsnedsattningar i vuxensjukvarden

Vardlots/koordinator/samordnare eller motsvarande

Skrivna samverkansrutiner

Nationella riktlinjer for 6vergangen

Individuell kontaktkarta
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6.2.7 Sammanfattning

Det finns likheter i landet géllande vilka funktionsnedsattningar som utgér malgrupper inom
habiliteringen. | manga regioner finns fungerande rutiner for 6vergang mellan barn- och
vuxenhabilitering, men for 6vergang till 6vrig sjukvard finns behov av utveckling av rutiner.

6.3 Enkat till foretradare for 6vriga relevanta vardgivare inom
barn- och vuxensjukvard

43 enkétsvar inkom fran stérre och mindre vardverksamheter for barn och vuxna i 15 regioner.
Verksamheter som svarat ar bland annat barn- och ungdomspsykiatri, barn- och ungdomsmedicin,
medicinmottagning, vard-/halsocentral, rehabiliteringsklinik, neurologmottagning och
vuxenpsykiatrisk mottagning. Se samtliga resultat fran enkéaten i Bilaga 3.

En 6vervagande andel uppger att 6vergangen mellan barn- och vuxensjukvard sker vid 18 ars alder.
Knappt hélften av de svarade verksamheterna har en egen lokal rutin for 6vergangen. 73 procent tror
inte eller vet inte om det finns ndgon mer 6vergripande regional rutin fér 6vergangen.

De involverade vardgivarna fran barnsjukvarden uppges framfor allt vara habilitering,
barnpsykiatriska mottagningar samt barn- och ungdomsmedicinska mottagningar. En valdigt lag
andel av de svarande upplever att Elevhalsan ar involverad.

Nér det gdller mottagande verksamheter inom vuxensjukvarden ar primarvarden den som oftast
uppges som mottagare (86 procent). Som andra viktiga och vanliga mottagare anges habilitering,
vuxenpsykiatriska mottagningar samt neurologmottagningar.

Utifran enkatsvaren saknas idag mycket av det som behdvs for en god och saker 6vergang till
vuxensjukvard. Som viktigast ses en skriven sammanfattning av den vard som ungdomen fatt
inklusive beskrivning av uppfdljningsbehov, skrivna samverkansrutiner och personliga kontakter
mellan vardgivare. 75 procent ser att en vardlots/koordinator/samordnare skulle underlatta, nagot
som inte &r vanligt forekommande idag. Man ser ett behov av kunskapsstéd/dkad kunskap om olika
funktionsnedsattningar samt nationella riktlinjer for vardévergangen.
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Figur 2. Diagrammet visar hur verksamheterna svarade pa fragan vad som &r viktigast fér en god och séker
overgang till vuxensjukvarden for unga med funktionsnedsattning.
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6.4 Enkat till kommunal hdlso- och sjukvard

62 svar har inkommit fran 47 kommuner férdelade 6ver 11 regioner. Flest svar har inkommit fran
chefer och arbetsterapeuter. Svaren pavisar en spretighet fran en och samma region, men dven fran
en och samma kommun dar flera personer svarat. Se samtliga resultat fran enkaten i Bilaga 4

10 procent uppger att den kommunala hélso- och sjukvarden blir inbjuden vid 6verforing fran barn-
till vuxensjukvard. 31 procent svarar att den ibland blir inbjuden.

Ja

Nej

Ibland

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70%

Figur 3. Svar fran kommunal hélso- och sjukvard pa fragan ”Blir ni inbjudna till dverlamning nar barn som ingar i
habiliteringens malgrupp 6vergar till vuxensjukvarden och bedéms ha behov av kommunal hélso- och
sjukvard?” (61 svar).

Alder verkar ha betydelse for om 6verforing sker till kommunen, samt om/nér personen beviljas
kommunala insatser via LSS eller SoL och kommunens hélso- och sjukvardsansvar tar vid. Det hdanger
inte ihop med myndighetsdag eller avslut inom barnsjukvarden. En éverforing av vardansvar sker
forst nar personen ar aktuell for insatser enligt LSS, kommunal hemsjukvard eller vid 6verlamning
och forskrivning av hjdlpmedel. Glapp uppstar i flera fall mellan 18 och 21-22 ars alder, och det ar
inte tydligt vem som har ansvaret daremellan.

Det saknas i stor utstrackning rutiner for unga vuxnas 6vergang till kommunal hélso- och sjukvard.
Dar rutiner finns och efterlevs ar upplevelsen att de fungerar bra, och att den information som
overfors ar relevant och viktig for det fortsatta halso- och sjukvardsansvaret.

Overféringssatt ar flexibla utifrdn behov och férutsattningar, exempelvis fysiska eller digitala traffar.
Lagsta niva ar en skriftlig sammanfattning med mojlighet att ta kontakt med namngiven person som
kanner individen. SIP anvands endast i enstaka fall trots att lagkrav finns.

Definition och tillampning av Fast vardkontakt &r oklar. Ansvarig lakare och sjukskoterska utses nar
behov finns, vem som beddémer behovet ar dock oklart. Nar kommunen har hélso- och
sjukvardsansvar finns en namngiven patientansvarig skéterska (PAS).

Den sammantagna tolkningen av enkéatsvaren kan vara att en 6vergang fran barn- till vuxensjukvard
inom kommunal hélso- och sjukvard behéver fortydligas och utvecklas nar det galler samverkan,
samordning, tid for 6verrapportering, hur den ska ga till, kunskap, kompetens samt helhetssyn med
individuella och personcentrerade vard- och stédinsatser.

Nationellt system
for kunskapsstyrning
Halso- och sjukvard

SVERIGES REGIONER | SAMVERKAN



19

Nationellt system for kunskapsstyrning 20240619

Halso- och sjukvérd
Sveriges regioner i samverkan

6.5 Enkat till distriktslakare

Regional primarvard ar en central mottagare i vuxensjukvarden. En enkat har darfor skickats till
distriktsldkare i Sverige i syfte att kartlagga priméarvardens férutsattningar att klara sitt varduppdrag
for personer med omfattande och varaktig funktionsnedsattning. Se samtliga resultat fran enkaten i

Bilaga 5.

En stor del av malgruppens vardbehov ar pa primarvardsniva, med behov av allmdanmedicinsk
kompetens, helhetsperspektiv och kontinuitet med fast lakare som bas. Centrala fragor 4r om det
finns forutsattningar och kompetens for att klara uppdraget inom priméarvarden, och en fungerande
specialistniva att konsultera eller remittera till i komplexa fall.

187 distriktsldakare fordelade i 14 regioner har besvarat enkaten.

95 procent svarade att de traffar patienter med omfattande och varaktig funktionsnedséattning pa sin
vardcentral. Nastan lika manga uppger att de aldrig erhallit nagon fortbildning pa omradet.

86 procent uppger att fast lakare erbjuds for alla eller vissa patienter i malgruppen. Lika manga anger
att det inte finns tillrdckliga resurser for att kunna erbjuda individuellt anpassade och forberedda
lakarbesok.

Halften av de svarande anger att de arbetar samordnat med kommunens LSS-sjukskoterskor. 10
procent anger att de samarbetar med vuxenhabilitering. | stor utstrackning saknas tillgang till
specialiserat konsultativt stod fran habiliteringslakare.

12 procent av distriktsldkarna anser sig ha tillracklig kompetens for malgruppens medicinska behov
och 16 procent anser att de har tillrdcklig kompetens och underlag for att skriva lakarintyg.

Svaren vittnar om en betydande kompetens- och resursbrist for att klara primarvardens uppdrag for
malgruppen.

6.6 Patienter och narstaende

6.6.1 Autism Sverige

2019 genomforde Autism- och Aspergerforbundet (nu Autism Sverige) en hélso- och sjukvardsenkat
for att undersoka situationen for personer med autism [7]. Totalt svarade 2 633 personer, som var
medlemmar i forbundet. Av dem hade 16 procent (421 personer) en autismdiagnos, 6vriga svarande
var narstaende till personer med autism.

Habilitering var den vanligaste sjukvardskontakten bland personer i malgruppen 0-17 ar.

Vardcentralen var den vanligaste sjukvardskontakten bland personer 18—30 ar. Bara tva procent
hade fatt hjalp av hemsjukvarden. For 6vriga sjukvardskontakter fanns en korrelation mellan
personens alder och vardgivare.
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psykiatrin (BVC) sjukvird

Figur 4. Svar pa fragan "Har du de senaste 5 aren varit i kontakt med nagon av foljande sjukvardsinstanser for
att fa hjalp?” i Autism Sveriges enkat 2019.

6.6.2 Svenska Downféreningen

Svenska Downforeningen har i samband med arbetsgruppens kartlaggning skickat ut féljande fraga
till sina medlemmar: “Har du upplevt problem i 6vergangen fran barn till vuxen inom vard och
habilitering?” Samtliga 35 som svarade hade upplevt problem i olika delar av vardévergangen. Ingen
av de svarande uppgav att dvergangen fungerat helt val.

D Nej, det har funkat bra 0% >
Ja, dvergangen fran barn till vuxenhab har varit problematisk. 32% >
Ja, dvergangen fran barn till vuxen i primarvarden har varit problematisk. 44% >

Ja, dvergangen fran barn till vuxen i specialistvarden har varit problematisk. 24% >

Ja, vi har haft problem i 6vergangen fran barn till vuxen pa andra satt inom

% >
vard/hab och har skrivit en kommentar om det. 0%

0 0 0 O

Figur 5. Samtliga 35 respondenter fran Svenska Downféreningen som svarade pa fragan hade upplevt problem i
olika delar av vardovergangen.
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6.7 Goda exempel pa arbetssatt

6.7.1 Riksforbundet sallsynta diagnoser

Riksférbundet séllsynta diagnoser genomforde 2017 ett projekt med fokus pa vardévergangar [8]. |
projektrapporten framkom att ungdomarnas foraldrar har svart att hitta ratt i vuxensjukvarden, och
for ungdomarna sjalva kdnns det omojligt att navigera. De vet inte vart de ska vdanda sig och det finns
ingen person som har huvudansvar och kan vagleda dem. Teamen i barnsjukvarden har foljt sina
patienter under flera ar och mycket viktig kunskap gar forlorad i 6vergangen.

Ungdomar som deltog i ett efterfoljande pilotprojekt uttryckte en dnskan att bli mer sjalvstandiga i
sin vard. Deras foraldrar ville ocksa att ungdomarna skulle kunna ta stérre ansvar for sin vard.
Samtliga ungdomar var helt beroende av sina foraldrar for att klara av sin vard och det fanns inget
stod i sjalvstandighetsprocessen.

Nefrolog
VArtor BEoatinge njurartansr.
kalcium i njurar. Urin och

Kardiolog blodkalcumyarden
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Stodrmaterial king tecken som suid
Wern. Hunina Hansson
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Figur 6. Kontaktkartan visar vilka funktioner som stédjer ungdomarnas olika typer av behov.

| pilotprojektet prévades om en dvergangslots och en individuell kontaktkarta kunde underlatta for
ungdomarna och férildrarna. Overgangslotsen beskrivs som en ny roll som ska ge stéd &t ungdomar
med en sallsynt diagnos (och sekundért dven foraldrar) och arbeta for att underlatta 6vergangen
mellan barnsjukvard och vuxensjukvard, samt starka ungdomens sjalvstandighet i férhallande till
varden. Overgangslotsen kan exempelvis vara en sjukskdterska med kunskap om hur vardsystemet
fungerar. Omraden som lotsen och ungdomen arbetade med i pilotprojektet var: min vard, mitt liv,
andra jag behover hjalp av och min diagnos.
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6.7.2 Transitionssjukskoterska vid Barncancercentrum i Lund

Transitionssjukskoterskan ar med vid det avslutande besoket inom barncancercentrum. Stédet under
transitionen kan sedan besta av att hon foljer med till nybesdk pa vuxenonkologen samt svarar pa
fragor och funderingar fore och efter ldkarbesoket. Radgivning ges kring vart ungdomen ska vanda
sig nar det galler exempelvis anpassade studier, lakarintyg, ansdkan om férmaner fran
Forsakringskassan samt rad kring enklare medicinska fragor. Transitionssjukskéterskan har dven en
slags tolkande roll dar hon férklarar fér ungdomen hur barn- och vuxensjukvard skiljer sig at.

Efter att ha fyllt 18 ar behover individen ta ett storre egenansvar att uppratthalla sina
samhallskontakter, inklusive sina vardkontakter. Detta kan vara en uppgift som ungdomar behéver
forberedas pa, informeras om och till en borjan fa stéd i att knyta de vardkontakter man behover.
Med kannedom kring vuxensjukvarden kan transitionssjukskoterskan lattare guida vad den unge
behover gora.

6.7.3 Samordnat medicinskt omhandertagande (SMO) samt vardlotsfunktion i
Region S6rmland

For att underlatta dvergangen till vuxensjukvard och den fortsatta varden finns samordningsteam
inom priméarvarden for vuxna patienter med medfodda funktionsnedséattningar pa nio vardcentraler i
Region Sérmland. | dessa team far patienten en fast ldkare och sjukskoterska. Det finns ett néra
samarbete mellan vardcentral, habilitering och kommunens halso- och sjukvard. Patienterna blir
aven kallade till arliga halsokontroller samt far langre besdkstider.

Kopplat till SMO-mottagningarna finns fyra samordnare/vardlotsar som stottar vardcentralerna med
samordning men ocksa har en lotsande funktion for patienter, anhériga och personal inom hélso- och
sjukvarden. Detta for att unga med funktionsnedsattning ofta har svart att sjalva hitta ratt och ta
kontakter i varden.

SMO-samordnare/vardlotsar ar med i 6vergangen mellan barn- och vuxensjukvard nar flera
vardkontakter ar aktuella i vuxenlivet. Det innebar att medverka vid planeringsmoten infér avslut och
vid overféringsmoten samt att vara en lots som ger stéd dven efter 6vergangen.

Arbetssattet med speciella team inom primarvarden for vuxna med medfédda
funktionsnedsattningar borjade i Sormland 2012. Idag anvands liknande arbetssatt i flera regioner
som exempelvis Vasterbotten och Gavleborg, samt i pilotverksamhet i Stockholm.

6.7.4 Primo i Region Vasterbotten

Primarvardens medicinska omhandertagande (Primo) &r en verksamhet i Region Vasterbotten, som
riktar sig till personer som har en medfédd eller tidigt forvarvad funktionsnedséattning. Primo ar till
for att sdkerstalla en tillganglig och fungerande priméarvard och finns placerad pa tre halsocentraler i
lanet, en i varje narsjukvardsomrade. Insatser ges oavsett var patienten ar listad. Det &r en planerad
verksamhet dar funktionsnedséattningens medicinska konsekvenser ar i fokus. Verksamheten ér ett
erbjudande till patientgruppen och personerna sjélva (eller foretradare) valjer om de vill ta del av
det.

Nationellt system
for kunskapsstyrning
Halso- och sjukvard

SVERIGES REGIONER | SAMVERKAN



23

Nationellt system for kunskapsstyrning 20240619

Halso- och sjukvérd
Sveriges regioner i samverkan

Insatser fran Primo innebér bland annat regelbundna uppféljningar med kartlaggning, bedomning
och planering av insatser utifran funktionsnedsattning och personens behov. Det finns tillgang till
team dar arbetsterapeut, fysioterapeut, ldkare samt sjukskoterska ingar, langre besokstider samt
mojlighet att fa traffa samma personal vid besdken. Nara samverkan finns mellan barn/ungdom- och
vuxenhabiliteringen i regionen. Primo fungerar dven som konsultstdd till annan vardpersonal.

6.7.4.1 Moramodellen

| Mora finns ett exempel pa valfungerande samverkan mellan regionens primarvard och kommunen
vid hélso- och sjukvardsinsatser for vuxna som bor i gruppbostad enligt LSS.

Det innebar ett teambaserat arbetssatt dver huvudmannaskapsgranser med avsatt tid varje vecka for
fast lakarkontakt pa vardcentralen och fast sjukskoterska i kommunen. Arbetssattet bygger pa en
kombination av kontinuitet, personcentrering och en planerad tydlig struktur med fasta rutiner, men
ocksa hog flexibilitet med individuella 16sningar.

Kommunens skoterska har nara kontakt med boendepersonal och enhetschefer pa kommunen.
Boendepersonal kontaktar alltid kommunens skoterska vid medicinska, inklusive psykiatriska
problem. Sjukskoterskan lotsar vidare, oftast via distriktslakaren, till ratt vardniva.

De allra flesta problem kan l6sas vid den planerade tiden med distriktsldkaren varje vecka. Tiden
anvands till sittronder, planerade uppféljningar, mottagningsbesok, hembesok, vardplanering,
samverkan med kommunens fysioterapeut, arbetsterapeut och resurspedagog, samverkan med
specialistvard och habilitering samt till att planera och forbereda undersokningar och provtagning.
Vid behov anvéands tiden ocksa till handledning och fortbildning i dialog med enhetschefer pa
boenden. En sarskild rutin, som sjukskoterskan ansvarar for, finns for bevakning av alla planerade
uppfoljningar.

Vissa problem kraver mer akut handlaggning. Distriktslakaren har darfor en hog tillgdnglighet per
telefon, sms och mejl for att sa langt som mojligt ge hog kontinuitet ocksa i mer akuta situationer.

Det finns god samverkan med den specialiserade varden med néra tillgang till konsultativt stod. Vid
behov av ldkarbesdk inom specialiserad vard har kommunens sjukskoterska en viktig samordnande
funktion och kan dven félja med patienten pa lakarbesék om det behovs.

Modellen skapar goda forutsattningar for god och sdker évergang till den kommunala hélso- och
sjukvarden i samverkan med regionens vard, framst primarvarden.
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6.8 Aktuellt kunskapslage

Arbetsgruppen har identifierat nedanstaende systematiska oversikter och nationella riktlinjer fran
europeiska lander som relevanta for aktuell patientgrupp och fragestallning. En svensk
forskningséversikt och en pagaende svensk studie inom omradet omnamns ocksa.

6.8.1 Transition to adult care in epilepsy: a systematic review European Journal of
Epilepsy, 2022 [9]

Systematisk oversikt éver den befintliga forskningen om overgangsprocessen fran barn- till
vuxensjukvard for individer med epilepsi genom en strukturerad sokstrategi inom Cochrane,
PubMed, CINAHL och Psycinfomed. Totalt 36 studier inkluderades i den slutliga bedémningen.

Foljande framgangsfaktorer beskrivs:

Tidig initiering av transitionsprocessen (12—16 ars alder)

Identifiering och samordning av transitionsprocesser inom sjukvard och socialtjanst
Att traffa vuxenvardsteamet fore 6vergangen

Kontaktperson genom hela processen som ar lattillganglig

Héansyn till mojliga beteendemassiga och emotionella problem som kan uppsta
Framjande av kunskap om sjukdomen och egen hélsa

Héansyn till vidrdnadshavares engagemang

Komplettering av muntlig information med skriftlig och visuell information
Natverk/stodgrupper for tonaringar och vardnadshavare

Anpassningar for individer med kognitiva nedsattningar (vardbesok, vantrum, kallelse)

6.8.2 NICE guidelines - Nationella riktlinjer 2016 for transition fran barn till vuxen
for barn som far vard, service och stod fran samhallets hélso- och sjukvard
samt socialtjanst i England [10]

Riktlinjerna har ett brett perspektiv som involverar inte enbart halso- och sjukvard utan dven
kommunens stéd samt kontakter med férsakringskassa och arbetsférmedling.

Huvuddrag i riktlinjerna:

e Borja tidigt, for den dar det tidigt star klart att vuxenlivet kommer innebara kontinuerlig
kontakt med hélso- och sjukvard redan vid 9 ars alder, annars vid 14-15 ars alder.
Processen kan paga till 25 ars alder.

Anpassa information utifran mognad gallande nar, hur och vilken information som ges.
Identifiera vem som ska vara den samordnande kontakten i varden; spindeln i natet for
kontakter med olika vardgivare inklusive namngiven allmanlakare som alltid ska inga.
Samordnaren ska vara en person som ungdomen har fértroende for; det kan vara
allméanlakaren, en sjukskoterska eller kurator. Samordnaren hjalper till med att boka besdk
med eventuella specialister i vuxensjukvarden som personen dverfors till.

e Kontakt med barnsjukvarden sldpps inte forrdn minst ett besok i vuxensjukvarden
genomforts och 6vergangen har utvarderats.

e Ungdomen far aterkommande ta stéllning till vardnadshavares niva av inblandning. Tydliggor
vilka forvantningar ungdomen och anhériga kan ha pa vuxensjukvarden.
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e Vid behov skapas ett dokument som foljer med ungdomen mellan barnsjukvard och
vuxensjukvard med relevant information, begriplig for ungdomen det beroér.

e Grupper med hog prioritet ar barn med utvecklingsrelaterad funktionsnedsattning (IF,
autism, ADHD), cerebral pares, unga med utmanande beteende och unga i palliativ vard.

e GOr en gapanalys for att tydliggéra vad som behdvs och vad som finns att tillga. Har ingar
vilka resurser ungdomen har. Detta i motsats till en fardig standardiserad process.

e Overgdngen ir ett delat ansvar mellan barnsjukvard och vuxensjukvard.

NICE tar ocksa upp omraden som behover studeras ndrmare, bland annat hur barnsjukvarden bast
kan utbilda och skola in den unge i att sjélv skota sin halsa och vard under transitionsprocessen.

6.8.3 Health care transition from pediatric to adult care: an evidence-based
guideline [11]

Artikeln beskriver nationella riktlinjer utvecklade i Tyskland. Baserat pa systematiska litteraturstudier
finns rekommendationer for en strukturerad transition i varden. Dar evidens fattas baseras
rekommendationer pa expertkonsensus enligt Delphimetoden. Riktlinjerna ar framtagna av flera
tyska "medizinische Fachgesellschaften”, tvarvetenskapliga medicinska sammanslutningar, i
samarbete med brukarorganisationer. Rekommendationerna géller kroniska somatiska tillstand.
Malet ar gradvis 6verforing av ansvar for att skoéta tillstandet och behandlingen till den unge sjalv.

Konklusion: Da det endast finns ett fatal RCT-studier for transition dr evidensbaserade pastaenden
moijliga endast for vissa delar i transitionen. Riktlinjerna kan bidra till att utveckla globalt accepterade
standards som kan befastas, implementeras och omformas i nationella halsosystem.

Framgangsfaktorer dr en kombination av flera atgarder:

Plan for transitionsprocessen med tidig start, anpassad till den unges utvecklingsniva
Interdisciplinart upplagg

Gemensamt besdk med barn- och vuxenverksamhet, dar tillrackligt med tid ar avsatt
Utbildning av patient och vid behov vardnadshavare

Tidpunkt for 6vergang bor ta hansyn till tillstandet

Vardnadshavare inkluderas alltid vid kognitiv funktionsnedsattning

Ansvarig vardpersonal/lots foljer med under processen

Halsosammanfattning innehallande medicinska och psykosociala aspekter,
behandlingseffekter och planerad behandling

e Juridiskt och socialt stdd ska informeras om och erbjudas

Kunskapsbrist beskrivs hos bade vardgivare och patient/vardnadshavare och transition borde bli ett
utbildningsomrade bade inom barn- och ungdomsmedicin samt vuxenmedicin. Transitionsprocessen
kan forbattras ytterligare om mer fokus laggs pa att utveckla den unges egna fardigheter,
interventioner for en battre mental halsa, minskad radsla for den okdnda vuxenvarlden och tillgang
till adekvat utbildade vardgivare i vuxensjukvarden.
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6.8.4 Saillsynt 6vergang — Mellan vardvision och verklighet i Sverige [12]

Oversikt av aktuell forskning samt nationella och internationella rekommendationer for varden vid
kroniska tillstand, fokus pa ungdomar med sallsynt diagnos.

Ett flertal forsknings- och myndighetsrapporter visar svarigheter som uppstar vid transition till
vuxensjukvard, samtidigt som den unge genomgar stora utvecklingsfaser och livsutmaningar.
Rapporten patalar lagar och regler som inte motsvaras av hur verkligheten ser ut nar det galler bland
annat vardtillganghet, patientinformation och delaktighet. Vardsituationen i samband med transition
ar extra komplex fér unga med olika slags funktionsnedsattningar. Psykosociala utvecklingssteg och
hjarnans sena mognad maste beaktas och vagas in nar strategier for en bra 6vergang diskuteras.
Malet &r att varden ska vara latt tillgdnglig och vagledande mot ett hdlsosamt vuxenliv.

Framgangsfaktorer ar:

e Lotsfunktion, till exempel en sjukskéterska som fortroendeperson. Denne utbildar den unge
och eventuella vardnadshavare i hur man kan hantera tillstdndet i vuxensjukvarden.
e Fungerande samordningsverktyg som digitala l6sningar behdvs for lattillganglig kontakt.

6.8.5 Pagaende forskningsprojekt i Sverige: Stepstones [13, 14]

Swedish Transition Effects Project Supporting Teenagers with chronic medical conditions
(Stepstones) genomfors som tva randomiserade, kontrollerade multicenterstudier. Syftet ar att
utvardera effekten av ett personcentrerat 6vergangsprogram fér unga med langvariga
sjukdomstillstand. Malet ar att starka unga att bli aktiva partners vid 6vergang till vuxensjukvarden,
och dérigenom forbattra halsa och egenvardsformaga under en sarbar period i livet.

Stepstones ar generisk som idé och genomférs for unga med medfédda hjartfel och unga med
diabetes. Utveckling av programmet har skett i samverkan med unga patienter,
foraldrarepresentanter, kliniker och forskare i en internationell expertkommitté. Programmet bestar
av atta komponenter:

overgangskoordinator

skriftlig 6vergangsplanering

information och undervisning om tillstandet och behandling
hog tillganglighet via telefon, sms eller e-post

kamratstod

information om och introduktion till vuxensjukvarden
samordnad overforing till vuxensjukvarden

foraldrastod

Nk WN R

Utvardering av Stepstones 6vergangsprogram for unga med medfodda hjartfel visar att insatsen ar
effektiv och ger en signifikant 6kning av patienternas egenmakt (empowerment), sjdlvstandighet i
varden och kunskaper om sjukdomstillstandet i jamforelse med kontrollgruppen. Projektet fér unga
med diabetes pagar.
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6.8.6 European Manifesto on Basic Standards of Healthcare for People with
Intellectual Disabilities [15]

Vid en konferens i Rotterdam 2003 dgnad at halsovard for personer med intellektuell
funktionsnedsattning formulerades ett europeiskt manifest kring halsovard for dessa personer
framtaget av MAMH (europeisk medicinsk organisation for intellektuella funktionshinder) och
Erasmus MC-kliniken i Nederlanderna for specialistutbildning for 1akare inom omradet intellektuella
funktionshinder. Fem grundldggande kriterier for adekvat hélso- och sjukvard beskrevs:

1. Optimal tillgang och tillgdnglighet i den reguljara halso- och sjukvarden med priméarvardens
lakare i centrum

2. Hos professionella inom halso- och sjukvarden ska det finnas grundldggande kompetens om
intellektuella funktionshinder och vanligt forekommande specifika hdlsoproblem hos
gruppen.

3. En specialiserad niva med sarskild specialistkompetens om intellektuella funktionshinder och
sarskilda halso- och sjukvardsbehov ska finnas for konsultativt stod till primarvarden och i
vissa fall 6vertagande av det medicinska ansvaret.

4. Halso- och sjukvard for personer med intellektuella funktionshinder fordrar ofta en
multidisciplindr ansats.

5. Halso- och sjukvard for personer med intellektuella funktionshinder fordrar ett proaktivt
forhallningssatt.
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7. Slutsatser

Flertalet regioner saknar 6vergripande riktlinjer och rutiner for hur 6vergang fran barnsjukvard till
vuxensjukvard ska ga till for personer med omfattande och varaktig funktionsnedséattning. Det finns
ett antal rutiner for 6vergang fran barn- till vuxenhabilitering, dar samordning med andra vardgivare
inte ingar. Det bidrar till en osdker och ojamlik vard for individen och hog belastning pa narstaende
som far ta ett stort samordningsansvar, inte bara under och efter 6vergangen utan dven framat i
livet. For att 6vergangen mellan barn- och vuxensjukvard ska fungera kravs att alla inblandade
instanser forstar sitt ansvar och att tydliga rutiner finns. Idag finns regionala skillnader som paverkar
Overgangen, exempelvis:

Olika rutiner for 6vergang fran barn- till vuxensjukvard i alla regioner

Lakartillgdng och vardutbud inom habilitering varierar

Den kommunala halso- och sjukvardens uppdrag, malgrupper och professioner varierar
Priméarvard for vagledningens malgrupp ar organiserad pa olika satt i olika regioner

7.1 Framgangsfaktorer for ett personcentrerat och strukturerat
arbetssatt vid 6vergang i varden

Ansvaret for en god och sdker 6vergang delas mellan barn- och vuxensjukvard. Barnsjukvarden har
ett stort ansvar for planering och férberedelser infor vergangen. Regional primarvard ar en tydlig
mottagare tillsammans med annan specialiserad vard och kommunal hélso- och sjukvard.

Transitionen ar en process som sker dver tid. Ett personcentrerat arbetssatt innebar att individens
hela livssituation, forutsattningar och behov alltid ska beaktas. [6]

Efter genomgang av tidigare rapporter, enkater till olika vardgivare, regionernas nuvarande rutiner,
patientorganisationernas upplevelser, aktuell forskning och exempel fran kliniska verksamheter, i
kombination med beprévad erfarenhet, har foljande framgangsfaktorer identifierats for en god och
saker Overgang. For samtliga finns en mycket hog grad av konsensus i arbetsgruppen. (Bilaga 6)

7.1.1 Tidig planering av 6vergang till vuxensjukvard

For att ungdomen och familjen ska kdnna sig trygga i 6vergangen och i vuxensjukvarden behover
processen startas minst tva ar innan évergangen ska ske. Processen ska anpassas utifran ungdomens
utvecklingsniva och individuella behov, samt behov av anhdrigas delaktighet i processen.

7.1.2 Koordinator/samordnare

Initierar och foljer med under hela processen. En namngiven person i den verksamhet som varit mest
involverad i varden ska finnas tillgénglig for ungdomen och familjen fére, under och efter 6vergangen
utifran individuella behov. Samordnaren, som med férdel kan vara patientens fasta vardkontakt, bor
ha god kunskap om hur hélso- och sjukvarden fungerar. Uppdraget ar inte slutfort forran
samordningsansvaret ar 6verfort och patienten har en etablerad kontakt med vuxensjukvarden.
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7.1.3 Natverksbaserat arbete

De professionella och narstdende som behovs for att individen ska ha ett gott liv fore, under och
efter 6vergangen bor involveras i ett teambaserat arbetssatt Over organisationsgranserna.
Samordnad Individuell plan (SIP) uppréttas vid behov av samordning av regionala och kommunala
insatser.

7.1.4 Bade regional och kommunal hédlso-och sjukvard involveras da behov finns

Utifran ungdomens individuella behov kan elevhilsans medicinska insatser (EMI) och/eller
kommunal hélso- och sjukvard i LSS-verksamheter och i hemmet vara aktuell.

7.1.5 Multidisciplinart upplagg

Aven om det finns en dvergripande ansvarig koordinator/samordnare fér dvergangen har varje
enskild medarbetare i barnteamet ett ansvar for att information och fortsatta behov 6verfors och tas
emot inom lamplig verksamhet inom vuxensjukvarden.

7.1.6 Patientkontrakt — Dokumenterad 6verenskommelse med varden for
overgangen och den framtida vuxensjukvarden

Ska vara anpassat och begripligt for patienten, for att sakra tillganglighet och delaktighet. Har ska
finnas kontaktuppgifter till fortsatta fasta vardkontakter, relevanta vardgivares ansvarsomraden samt
en sammanhallen vardplanering for uppfoljning, behandling och icke planerade vardbehov. Det &r av
storsta vikt att det framgar fast vardkontakt samt fast lakarkontakt. Behov av stod for egenvard och
hilsosamma levnadsvanor dokumenteras. Eventuellt stod for att uppmarksamma behov av vard
samt att ge samtycke till vard ska dven anges. Anhoriga involveras efter behov. [16].

7.1.7 Fast vardkontakt

Alla patienter med omfattande och varaktig funktionsnedsattning bor erbjudas en fast vardkontakt i
relevanta vardverksamheter [17].

7.1.8 Fast lakarkontakt

| primarvarden, och utifran behov i specialiserad vard, ska fast lakarkontakt erbjudas for att
tillgodose malgruppens behov av trygghet, kontinuitet och sakerhet.

7.1.9 Skriftlig epikris/slutanteckning fran barnsjukvarden

Anteckningen ska innehalla medicinsk och psykosocial sammanfattning, behandlingseffekter och
behov av fortsatta uppfoljningar, hanvisning till relevanta vardprogram och andra kunskapsstod. Om
mojligt skickas en kopia med relevanta anpassningar till patient och nérstaende.

7.1.10 Skriftlig remiss till mottagande vardverksamheter i vuxensjukvarden

Remiss ska inkludera uppgifter om individuell vardplan, medicinsk och psykosocial slutanteckning.
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7.1.11 Gemensamt méte/patientbesok fér barn- och vuxensjukvard

Genomfors i samband med 6vergangen da behov finns.

7.1.12 Checklista

Som stod for att genomfora ovanstaende punkter i samband med 6vergangen mellan barn- och
vuxensjukvard har arbetsgruppen tagit fram en kort checklista. (Bilaga 7)

7.2 Overgripande strukturella faktorer

For en framgangsrik implementering av arbetssatt som beskrivs i 7.1 behover det finnas en
mottagande vuxensjukvard som har grundlaggande forutsattningar for att klara uppdraget.
Arbetsgruppen konstaterar att det finns betydande strukturella problem for malgruppen i
vuxensjukvarden.

Centrala omraden att utveckla:

e Rutiner for 6vergang fran barnsjukvard till vuxensjukvard for personer med langvarig
sjukdom eller funktionsnedsattning bor finnas i varje region.

e Nivastrukturering i varden av personer med omfattande och varaktig funktionsnedséattning,
med tillgang till specialiserad medicinsk kompetens géllande medfodda eller tidigt forvarvade
funktionsnedsattningar (habiliteringsmedicinsk kompetens) i vuxensjukvarden.

e Grundlaggande och specialiserad kunskap och kompetens.

Rutinerna behover inkludera samtliga beskrivna framgéangsfaktorer samt en systematisk uppfoljning
av implementering av desamma. [15]

En nivastrukturering i varden som motsvarar malgruppens behov boér finnas pa samma satt som for
ovriga patienter med komplexa vardbehov. Det behdvs en priméarvardsniva, en specialiserad niva och
en mer hogspecialiserad niva med adekvat kompetens pa respektive niva for att kunna erbjuda
malgruppen jamlik vard.

Inom vuxensjukvarden behoéver finnas saval grundlaggande som specialiserad kunskap om olika
funktionsnedsattningar, deras orsaker, forlopp och konsekvenser for halsa, delaktighet och
aktiviteter samt behandling, habilitering, sociala insatser och férsdkringsmedicin.

7.3 Behov av kunskapsstod och kompetensutveckling

Arbetsgruppens kartlaggning visar en samstammig bild som bekraftar och fortydligar de brister
géllande kunskap, kompetens samt foljsamhet till befintliga kunskapsstéd som NPO beskriver i
bakgrunden till uppdraget. Processen for en god och sidker dvergang till vuxensjukvard kraver att
saval avsandare som mottagare har ratt forutsattningar, dar tillgang till relevant kunskapsstod och
kompetensutveckling dr nodvandigt. Det handlar dels om kunskap om sjélva 6vergangen, dels om
malgruppens fortsatta behov av halso- och sjukvard.
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Arbetsgruppen har identifierat féljande behov som behover tillgodoses for att forbattra
forutsattningarna for ett strukturerat arbetssatt vid 6vergang till vuxensjukvarden.

7.3.1 Behov av kompetensutveckling:

e Riktad kompetensutveckling till vuxensjukvarden.

e Grundlaggande kunskap om funktionsnedsattningar och funktionshinder.

e Kunskap om associerade hélsoproblem i olika dldrar samt malgruppsanpassat stod for
halsosamma levnadsvanor.

e Bakomliggande medicinska syndrom av relevans for aktiv uppféljning och behandling i halso-
och sjukvarden.

e Bemotande, alternativ och kompletterande kommunikation (AKK), hjdlpmedel och
anpassningar for att kunna erbjuda en tillganglig och jamlik vard.

e Forsakringsmedicin, lagstiftning och medicinsk juridik pa funktionshinderomradet.

o Mojlighet till auskultation och praktiskt ldrande inom specialiserad verksamhet fér vuxna
patienter med funktionsnedsattningar.

e Tillgénglig fortbildning for fortlopande uppdatering av kunskap pa omradet.

7.3.2 Behov av kunskapsstod:

e Tillgéngligt konsultativt stod for primarvarden inom specialiserad vuxensjukvard, inklusive
vuxenhabilitering.

e Tydligare nationell styrning och samordning av befintliga kunskapsstod och vardprogram
géallande funktionsnedsattningar, for att dessa ska bli mer kanda i halso- och sjukvarden.

e Framtagande av nationella riktlinjer, vardprogram och vardférlopp inom olika specifika
funktionshinderomraden som idag saknar kunskapsstod.

Arbetsgruppens bedomning ar att det finns behov av en langsiktig och hallbar nationell strategi for
att sakerstalla kunskap och kompetens gallande funktionsnedsattningar och associerade
hélsoproblem inom hélso- och sjukvarden. Grundlaggande kunskap om funktionsnedsattningar och
funktionshinder behover finnas i alla vardverksamheter och pa alla nivaer i hdlso- och sjukvarden; i
grundutbildningar for legitimerad halso- och sjukvardspersonal, i vidareutbildningar och
specialistutbildningar.
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8. Konsekvenser och uppfoljning

Idag finns saledes stora variationer 6ver landet gallande 6vergangen till vuxensjukvard for personer
med omfattande och varaktig funktionsnedsattning. Det finns behov av tydliga rutiner for
Overgangen i varje region, som involverar alla berérda vardgivare. Implementering av sadana rutiner,
dar namnda framgangsfaktorer beaktats, kan antas ge vissa konsekvenser for patienter, narstaende
och hélso- och sjukvarden. Vagledningens syfte ar att utgora ett stéd och underlag till fortsatt
regionalt arbete med 6vergangen i varden for att minska variation och bidra till en mer jamlik vard.
Nedan fors ett resonemang kring tankbara konsekvenser som i huvudsak bedéms ha positiva effekter
pa patient och utférare av varden. En konsekvensbeskrivning har inte tagits fram eftersom de
framgangsfaktorer och atgarder som beskrivs i vagledningen bidrar med en struktur och effektivare
anvandning av de vardinsatser och resurser som idag redan finns for malgruppen.

8.1 Konsekvenser for patient och nirstaende

Med en multidisciplinar, strukturerad och personcentrerad évergang fran barnsjukvard till
vuxensjukvard skapas battre forutsattningar for god tillgénglighet, delaktighet och patientsdkerhet.

Patienten far behovliga kontakter i vuxensjukvarden i tidigare skede vilket forbattrar kontinuitet
samt forutsattningar for halsoframjande och forebyggande insatser, tidig upptackt av ohélsa och
adekvat behandling och st6d. Patient och narstaende vet vart de ska vanda sig med olika
hélsoproblem och méts av personal med béattre kunskap om patienten och dess behov. Detta ger pa
kort sikt 6kad trygghet och minskad stress. Mojliga konsekvenser pa langre sikt ar forbattrad fysisk
och psykisk halsa, funktionsférmaga och livskvalitet hos bade patient och narstaende. [3] [18]

8.2 Konsekvenser for hdlso- och sjukvarden

Halso- och sjukvarden ges battre forutsattningar att erbjuda en jamlik, sdker och kostnadseffektiv
vard for en patientgrupp som har sarskilt stort behov av stéd och samordning av insatser.
Inkludering av den aktuella patientgruppen i omstallningen till en God och Néara vard underlattas.
Langsiktiga konsekvenser for halso- och sjukvarden skulle mojligen kunna vara lagre antal vardskador
och minskade vardkostnader fér hdlsoproblem som inte upptackts och behandlats i tid.

Andra tankbara konsekvenser géller arbetsmiljé och arbetsgladje hos vardpersonal som méter
malgruppen. Ett mer tydligt och strukturerat omhandertagande, starkt kompetens och tillgang till
relevant kunskapsstéd underlattar varden och minskar etisk stress infor en patientgrupp som ofta
vacker kanslor av professionell otillracklighet.
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8.3 Ekonomiska konsekvenser

Nagra faktiska berdkningar av ekonomiska konsekvenser har inte gjorts inom ramen for detta
uppdrag.

Nar det géller implementering av ett personcentrerat och strukturerat arbetssatt i 6vergangen fran
barn- till vuxensjukvard handlar det i huvudsak om dndrade arbetssatt och fortbildningsinsatser i
varierande grad 6ver landet.

Avseende de 6vergripande strukturella faktorer samt behov av kunskapsstéd och
kompetensutveckling som identifierats i denna vagledning behdvs en halsoekonomisk analys for att
bedéma ekonomiska konsekvenser. En hypotes &r att det handlar om investeringar for att na
langsiktig hallbarhet géllande halso- och sjukvardens forutsattningar att klara sitt uppdrag for en
komplex patientgrupp. Med hansyn till de konsekvenser gallande hélsa, vardkostnader samt sociala
faktorer for patienter och narstaende som nuvarande brister i varden genererar bor denna
omstéllning pa sikt leda till en battre och mer kostnadseffektiv vard.

8.4 Uppfoljning

Vi har i vart arbete inte underlag for att foresla specifika indikatorer for systematisk uppféljning av
vare sig dvergangsprocessen fran barn- till vuxensjukvarden eller malgruppens halsa och tillgang till
vard. Lampligen kan definierade framgangsfaktorer utgéra underlag for systematisk uppfoéljning
gallande 6vergangen. Vi vill betona vikten av att folja gruppens hélsoutveckling och hur sjukvarden
klarar sitt uppdrag att erbjuda en god, sdker och jamlik vard ocksa for denna malgrupp.
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Brostrom

Karin Arbetsterapeut, Habilitering barn och ungdom i Vastra

Bjurstam enhetschef Uddevalla sjukvardsregionen
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Namn Titel Organisation/ tjdnstestille Sjukvardsregion
eller kommun
Mona Socionom, kurator Enheten for psykisk Norra
Dahlin funktionsnedsattning Region sjukvardsregionen
Jamtland-Harjedalen
Eva Flygare- |PhD, forskare Sektor funktionshinder Ostersunds kommun
Wallén
Inga-Lill Utvecklingsledare Forsknings- och Sydostra
Hafstrém utvecklingsverksamhet sjukvardsregionen
(FoU)Kommunal utveckling, Region
Jonkopings lan
Therese Rehabiliteringsvetare Habiliteringen i Avesta Sjukvardsregion
Hallstrom inriktning Mellansverige
specialpedagogik,
enhetschef
Charlotte Sjukskoterska medicin, Habiliteringscentrum Region Sjukvardsregion
Karlsson kirurgi och habilitering Vastmanland Mellansverige
Christina Fysioterapeut Vuxenhabiliteringen Region Sjukvardsregion
Kraft Varmland Mellansverige
Rebecka Specialistsjukskoterska Barn- och ungdomshabiliteringen Sydostra
Nilsson psykiatrisk vard samt vuxenhabiliteringen i sjukvardsregionen
Vimmerby och Oskarshamn
Lena Specialistlakare psykiatri, | Teamet for vuxna med Sodra
Nylander MD, overlékare utvecklingsstérning och svara sjukvardsregionen
problemskapande beteenden (VUB)
i Region Skane
Jeanette Arbetsterapeut, Habiliteringsmottagning barn och Sodra
Ohrberg enhetschef unga i Angelholm sjukvardsregionen
Mona Pihl Sjukskoterska Habiliteringens medicinska enheti |Sjukvardsregion
Region Uppsala Mellansverige
Marita Arbetsterapeut, specialist | Habiliteringscenter Tullinge, Sjukvardsregion
Rosengren |med inriktning Habilitering och halsa Stockholm-Gotland
habilitering och
funktionshinder
Mirjam Psykolog, specialist med |Habiliteringen i Koping Sjukvardsregion
Schiessling | inriktning neuropsykologi Mellansverige
Ida Socionom, kurator Vuxenhabiliteringen, Sydostra
Svensson Habiliteringscentrum Region sjukvardsregionen
Jonkoping
Elisabeth Fysioterapeut, Vuxenhabiliteringen Norra
Safvenberg |utvecklingskoordinator |Habiliteringscentrum Region sjukvardsregionen
Vasterbotten
Elisabeth Patient- och Funktionsratt Sverige
Wallenius narstaendeforetradare
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BILAGA 1

Bilaga 1 — Sammanstallning av regionernas
styr- och stoddokument

Bilagan innehaller en sammanstallning av tillgdngliga styr- och stdddokument i regionerna avseende
overgang till vuxensjukvarden for barn- och ungdomshabiliteringens malgrupp 2023-03-06. Se Tabell
3 samt efterféljande kommentarer i nasta avsnitt.
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Tabell 3. Sammanstallning av regionernas styr och stoddokument

BILAGA 1

REGION A Bl | Bla | Blb | Bic | Bid | B2 B3 C1 C2 C3 Ca C5 C6 D1 D2 D3 El E2 | Komm
Dalarna Ja X X X 17 Ja Delvis Vet ej Ja X
Halland Ja X X X Delvis Vet gj Delvis X X
Jonkoping Ja X X X X X Ja Ja ? X
Kalmar Ja X X X X 15-16 X X X Ja Nej Ja
Kronoberg Ja X X X X 17-25 (x) (x) Delvis Nej Nej X (x)
Skane Ja X X X X X Ja Ja Ja X
Stockholm Ja X X X X 16-18 X Delvis Nej Ja X X
Sérmland Ja X X X X X X X Ja Ja Ja X X
Uppsala Ja ?
Varmland Ja X X X X X X Ja Ja Ja X X
Vasterbotten Ja X X X X 20-25 (x) ? ? Ja X X
Vasternorrland Ja X X X 18-24 Delvis Delvis Ja X
Vastmanland Ja X X X X X (x) Ja Ja Ja X
Vastra Gotaland Ja X X X X Nej Nej Ja X X
Orebro Ja X X 16 X Ja Ja Ja X
Gavleborg Ja X X X X 16 X X X Ja Vet ej Ja X
Blekinge Nej
Gotland Nej
Jamtland Harjedalen Nej
Norrbotten Nej
Ostergétland Nej
Totalt 16 15 2 9 9 7 2 9 6 3 3(5) | 5(6) |Delvis6 |Delvis4 |Delvis 2 13 8
Ja8 Ja7 Jal2
Nej 1 Nej 4 Nej 1
A Finns nagon form av lokalt styr- och/eller C Innehall D Implementering, anviands/ foljs de
stéddokument Cl Checklistor, stddmaterial, verktyg i lokala styr- och stéddokumenten
B Typ av dokument individuell 6vergangsprocess D1 Anvands?
B1  Rutin for dvergang C2 Medicinsk sammanfattning D2 Fungerar?
Bla Overgripande C3  Processtart alder/avslut alder D3 Stammer med Hab enkéat?
Blb Internt habilitering barn/ungdoms- C4 Forberedande mote
till vuxenhabilitering C5 Gemensam vardplanering E  Malgrupp
Blc Forvarden C6 Vardsamordnare/lots/fast vardkontakt El  Vardpersonal
B1d For brukare/patienter E2  Vardpersonal och patienter/brukare
B2  Enbart remissrutin
B3  Projektrapporter och liknande
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Kommentarer till tabellen

Finns nagon form av lokalt styr- och/eller stdddokument

Nagon form av dokument gallande hela eller delar av 6vergangen till vuxensjukvarden finns i 16 av 21
regioner.

Typ av dokument

De flesta av dessa 16 regioner har nagon form av rutin for 6vergangen. | nagot fall finns framtagen
rutin som av resursskal inte implementerats.

Hur omfattande rutinerna ar varierar liksom vad rutinerna omfattar. Det har inte varit helt 15tt att
utldsa om en rutin finns eller om enbart tillgang till checklistor och andra stédverktyg finns.

Ett par regioner har inkluderat vardévergangen i en évergripande rutin for transistion fran barn till
vuxen ur ett helhetsperspektiv, dar andra insatser an vard dominerar. | vissa fall ar det svart att
utldsa om specifik rutin for 6vergang till vuxensjukvard ar inkluderad. 9 av de 16 regioner med rutiner
har tydliga rutiner for 6vergang till vuxensjukvard.

| de dokument som finns tillgangliga bekraftas bilden av att lakartillgdngen varierar inom saval barn-
och ungdomshabilitering som vuxenhabilitering. Medicinsk sammanfattning/slutanteckning finns
med endast i 6 av de 16 regionernas rutiner. Utsedd samordnare i 6vergangsprocessen barn- till
vuxensjukvard finns tydligt uttalat endast i 5 av de 16 regionerna med nagon form av stdddokument.

Lakartillgang
Generellt ar ldkartillgangen betydligt sémre inom vuxenhabilitering. Av de 16 regioner som har nagon
typ av dokument géllande 6vergangen ar lakartillgangen foljande:
e 11 regioner har ldkare pa BUH, 3 regioner har ldkare pa VH.
e 4 regioner har konsultldkare pa BUH, 5 regioner har konsultldkare pa VH, varav 1 region
enbart har konsultldkare till personal.
e 1 region saknar lakare pa BUH, 5 regioner saknar ldkare pa VH.

Innehall i rutinerna

De flesta av regionerna med nagon form av stéddokument inkluderar i sina rutiner évergang inom
habiliteringen och 6vergang till annan vuxensjukvard. 6 av de 16 regionerna har en tydlig remissrutin
och 9 har nagon form av checklistor eller andra verktyg till stod i 6vergangen. | 3 av de ingaende
regionerna finns tydligt angivet forberedande moéte tidigt i processen, i 5 av regionerna erbjuds, eller
kan erbjudas gemensam vardplanering. 5 av de 16 regionerna anger att samordnare utses i
overgangsprocessen fran ung till vuxen i varden.

Malgrupp for rutinerna

Rutinerna ari 11 av de 16 regionerna framst ett stod fér medarbetare inom habilitering, men
inkluderar i varierande grad i 9 av de 16 regionerna ocksa patienternas delaktighet.
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Implementering, anvinds/ f6ljs de lokala styr- och stoddokumenten

Det ar svart att vardera foljsamhet och hur val implementerade rutinerna ar. | endast 6 av de 16
regionerna uppger foretradare att de fungerar bra, 4 att de delvis fungerar och 4 att de inte fungerar.
Den bilden bekraftas av enkat till habiliteringscheferna i Sverige.

Sammanstallning av styrande och stodjande dokument per region

Dalarna

Regionala férutsdttningar ldkartillgang i barn- respektive vuxenhabilitering (BUH, VUH): Lakare finns i
BUH, ej VUH. Gemensam rutin habilitering och 6vrig hélso- och sjukvard (HSV) for 6vergang barn-
vuxensjukvard.

Typ av dokument: Rutin Fast vardkontakt/medicinskt ansvar vid 6verféring av patienter fran BUH till
VUH
Malgrupp: Vardpersonal, géller patient inskriven BUH fore 18 ar, boende i regionen
Innehall, centrala delar:
e Processbeskrivning fran 17 ar
e Ansvarsférdelning: Fast vardkontakt i primarvard (PV), VUH, 6vriga specialister v.b.
e Habiliteringslakare och hab.sjukskoterska bedomer behov av fortsatta vardkontakter
e Forberedande mote patient, VUH — vald vardcentral, intyg klara/forberedda
e Gemensam vardplanering BUH, VUH, PV, ev. dvriga spec. Ansvarsférdelning.
e Slutanteckning BUH, samtliga professioner.
Checklistor, stddmaterial, verktyg for medarbetare/patient: Nej
Anvands? Delvis
Fungerar for patienten? Vet ej
Stammer det med hab chefs enkaten: Ja

Gavleborg

Regionala férutsdttningar ldkartillgdng inom barn- respektive vuxenhabilitering: Lakare/konsultldkare
finns i barn- och ungdomsteam. BUH tar emot barn/ungdomar med IF, autism, rorelsehinder 0-17 ar.
Vid 18 ar har primarvarden ansvar for saval det medicinska omhandertagandet som hjalpmedel.

Typ av dokument:
e Rutin Overrapportering frén Barn- och ungdomshabilitering (BUH) till Primarvard infér 18-
arsdagen

e Rutin Overrapportering fran BUH till Vuxenhabilitering (VUH)
e Rutin Overenskommelse nya patienter 17 &r och 9 man, BUH-VUH

Malgrupp: Vardpersonal inom Habilitering, BUP, privata och regiondrivna halsocentraler. Galler
ungdomar som haft insatser fran BUH.
Innehall, centrala delar:
e Forberedelser fér ungdomen/natverket som i god tid ska ha kinnedom om
v" vilka insatser man kan fa inom Primarvarden, hur man soker och far ta del av dessa,
v att férskrivning av hjilpmedel till viss del skiljer sig 4t mellan BUH och Primarvard.
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e Samordnare tar reda pa vilken halsocentral ungdomen kommer att vara listad pa vid 18 ar.

e BUH informerar chef pa resp. halsocentral om ungdom 17 ar som 6verférs nastkommande
ar. Overforing ska innehélla information om aktuella insatser och ev. hjalpmedel.
Forskrivande arbetsterapeut/fysioterapeut pa BUH ansvarar for 6verforing av hjalpmedel.

e Ungdomar med behov av samordnade insatser erbjuds ett fysiskt dverrapporteringsmote
(BUH, halsocentral och familj) i god tid innan overféringen.

e Likare BUH har ett avslutande besok med ungdomen; remitterar till hdlsocentral,
specialistldkare.

e Information om VUH ges via infotraffar 1 g/ar pa BUH fran 16 ar. BUH visar var egen
vardbegaran till VUH finns pa 1177.se. VUH deltar endast undantagsvis (efter 6 k med BUH) i
overrapporteringsmote. VUH kallar patienten med CP till regelbunden uppfoljning enligt
CPUP vuxen.

Checklistor, stddmaterial, verktyg for medarbetare/patient: ne;j

Anvdnds? Ja Fungerar for patienten? Vet ej

Stammer det med hab chefsenkiten: Enligt enkaten finns en tydlig rutin for 6vergang barn-vuxen i
habiliteringen och en annan rutin for 6vergang mellan 6vrig barn- och vuxensjukvard.

Halland

Regionala férutsdttningar ldkartillgdng inom barn- resp vuxenhabilitering: Konsultlakare BUH, ej VUH

Typ av dokument: Processbild, ppt: Overgdngsmodell frdn barn- till vuxensjukvard
Malgrupp: Patienter i kontakt med habiliteringen, personal i BUH
Innehall, centrala delar: (for patient resp. personal)
e Processbeskrivning 12-18 ars alder
Checklistor, stddmaterial fér medarbetare/patient:
e Checklista "delaktighet i och forstaelse for fortsatta sjukvardskontakter” (patient,
habpersonal)
e Material “Kartlaggning av sjukvardskontakter” barn — vuxen (patient, ssk och lakare BUH)
e Tips pa lankar med information
Implementerat/anvands? Delvis
Fungerar for patienten? Vet gj
Stammer det med hab chefs enkaten: | enkdten uppges separata rutiner for 6vergang inom
habilitering resp. ovrig HSV.

Jonkoping

Regionala férutsdttningar Iékartillgdng inom barn- respektive vuxenhabilitering: Likare BUH, i lagre
grad VUH. Gemensam rutin fér 6vergangen (enligt habchefsenkaten, ser inte ut sa i rutinen)

Typ av Dokument:
e Rapport “Intensifierade insatser for 6vergangen fran BUH till VUH” 2022
e Rutiner for 6verféring av habiliteringsansvar fran barnteam till vuxenteam
Malgrupp: Personal inom habilitering, galler transition i bredare beméarkelse
Innehall, centrala delar:
e Information, férberedelse for patient: Erbjudande om habiliteringsplanering, hdlsoframjande
insatser, infotraffar, studiecirkel, 17-arssamtal mm
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e Overféringsmoéte BUH-VUH
e Overféring av ldkar- och sjukskéterskeansvar (BUH-ldkare och VUH-ldkare beddmer vilka som
ska ha kontakt med VH-lakare, vilka som enbart ska remitteras till vardcentral och/eller
annan klinik)
e Vardsamordnare i PV, 6verféringsmote vid behov.
e Kontaktkarta. Checklista/rutin fér 6verforing.
Checklistor, stodmaterial for medarbetare/patient: ja
Implementerat/anvands? Ja
Fungerar for patienten? Ja
Stammer det med hab chefs enkaten:

Kalmar

Regionala férutsdttningar Iékartillgdng barn- resp vuxenhab: Lakare i BUH, konsultlakare i VUH.

Typ av Dokument:
e Rapport Patientresor (Intervjuer med patienter och anhériga i habilitering och rehabilitering
2021)
e Habilitering och rehabilitering - praktisk anvisning for samverkan mellan Region, kommuner
och skola
e Rutin Transitionsprocessen mot vuxenlivet for patient och foraldrar
Malgrupp: Patient inom BUH och deras foréldrar. Personal i BUH och VUH.
Innehall, centrala delar:
e Habiliteringsplanering dar barnet/ungdomen blir alltmer delaktig
e Diagnosinformation med barnet/ungdomen
e Egna behandlingsmoten, habiliteringssamtal och ldkarbesok fran 12 ars alder
e Uppfdljning av tidigare utredningar/kartlaggningar infor avslut 15-16 ar, ytterligare behov?
e Samhallsinformation infér vuxenlivet 16-18 ar
Overlémning frén BUH:
e Samordnare har ansvar for att information ges till blivande 18-aringar och deras familjer
kring avslut BUH och mojlighet till fortsatta insatser och kontakter.
e Hjilpmedelsgenomgang, 6verféring av kostnadsansvar till VUH/kommun
e Samordnare kontaktar lkare pa BUH for medicinsk information/remiss till aktuella enheter
for 6vertagande. Lakaren skriver en sammanfattning vid sista ldkaranteckningen. Vid remiss
till flera kliniker ska information om detta finnas i remissen. Patienten erbjuds lakarbesok vid
behov.
e S|P eller habiliteringsplan
v" | drenden dar bara kommunens habilitering blir aktuell sker éverlamning genom SIP.
v" Dér endast VUH ir aktuell sker éverlamning i samband med gemensam habiliteringsplan.
v" Om bade Regionens och kommunens habilitering blir aktuell sker éverlamning vid SIP.
e Transitionsprocessen fortsatter pa VUH.
Checklistor, stédmaterial for medarbetare/patient:
e Avslutsbrev till patient: Information om att ungdomen kommer att kallas till ett bes6k med
avslutande samtal och information infér vuxenlivet. Vardnadshavare kan vara med pa
besoket.
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e Checklista for patient infor 18-arsdagen: boende, studier, sysselsattning, ekonomi, stod,
fritid, vard, hjalpmedel, SIP mm (fér patient)

e Checklista infér 18-arsdagen autism/ADHD (for personal BUH)

e Checklista infér 18-arsdagen IF, syndrom, CP/MMC (f6r personal BUH)

e Checklista infor 18-arsdagen: behov av VUH-ldkare, remisser, intyg, hjalpmedel (for lakare)
Implementerat/anviands? Ja
Fungerar for patienten? Nej
Stammer det med hab chefs enkdten? Ja

Kronoberg

Regionala forutsattningar lakartillgdng inom barn- respektive vuxenhabilitering: Lakare anstélld av
hab i bade barn och vuxenteam. Konsultldkare anstalld inom annan verksambhet finns i barn- och
ungdomsteam och traffar patienter pa habiliteringen.

Typ av Dokument:

e Overenskommelse BUH BUP Vuxenverksamhet Kronoberg

e Overgang fran barn-ungdomshabilitering till Specialistpsykiatri barn och unga
Syfte: ska ge vagledning om vilken verksamhet som i férsta hand ar ansvarig for patienten. Vem som
ansvarar for utredning, bedémning, behandling och habilitering. En patient kan ha behandling pa
bade BUH och BUP
Innehall, centrala delar:

e BUH och BUP har samverkansdagar 3-4 heldagar per ar dar representanter fran bada
verksamheter traffas for att ge varandra rad och stéd kring enskilda drenden. Det finns
moijlighet till gemensamma besok dessa dagar. P4 BUH &r SSK samordningsansvarig och pa
BUP &r det samordnare/sektionsledare

e Detta dokument ar mest for att fordela ansvar mellan BUH och BUP — det ar bara de sista tva
sidor som beskriver 6vergangen till vuxen med denna information:

e Om patienter ges vard inom bade BUP och BUH ska samordning av tiden for
remittering/6verlamning ske. Ett samordnat m6te mellan remitterande/6verlamnande och
mottagare av patienten ar lamplig om remittering/6verlamning sker till fler dn 2 instanser
enligt beslutstradet for remittering till vuxenvarden. De ansvariga for remitteringen och/eller
den fasta vardkontakten har uppgift att se till att samordning sker.

Malgrupp: overgang sker i komplexa fall vid 17:6 6vriga fall vid 17:9

Checklistor, stédmaterial for medarbetare/patient: Finns ett beslutstrad for éverremittering till
vuxensjukvarden. Detta ar for patienter med diagnos ADHD eller diagnos autism eller bade ADHD och
autism som har en specialistpsykiatrisk samsjuklighet. Bara dessa overfors till Vuxenpsykiatri. Utan
specialpsykiatrisk samsjuklighet far patienten hjalp av bade vuxenhabilitering och priméarvarden och

lakemedelansvar kan finnas pa medicinska habiliteringsenheten.

INFORMATION UTIFRAN INTERVJU

Overgang till vuxensjukvard: Tidigare har man fért dver till habiliteringens vuxenlikare. Nu férs det
mest over till primarvarden. Finns inga VC med sarskilda uppdrag eller ansvar.

Overgang till vuxenhabilitering: Kronoberg har arbetat fram ett eget program med lokalt material
for 6vergangen med syfte att ungdom och familj inte ska méarka 6vergangen. Materialet anvands
bade pa barn och vuxenhab och ungdomar ska vara insatta och materialet valkant for dem.
Malgrupp: Ungdomar (17-25ar) och anhoriga
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Innehall, centrala delar: Utifran RBU-materialet ”Ge mig vingar som bar” ar det ett visuellt material
med foéljande delar:

¢ Vad innebdr ordet vuxenblivande.

e Var befinner man sig pa vag mot vuxenlivet.

e Olika livsomraden — olika funktioner i samhallet; boende, arbete, sysselsattning, ekonomi,

hélsa, forflyttning, trycker mycket pa hélsa.

e Man gor en habiliteringsplan med framtidsfokus.

Checklistor, stddmaterial for medarbetare/patient:

¢ Innan pandemin fanns temakvallar med info om vuxenhab, representanter fran FK,
arbetsférmedling och kommunens anhorigstédjare.

¢ Under pandemin har man framtagit en film som ligger pa 1177 Pa vag att bli vuxen -
YouTube

Framgangsfaktorer:

e BUH klassificerar alltid de patienter som ska foras éver till VUH fran 1-5 (1: eg inget
habbehov men kommer 6ver for info, 3: vanligt hab-drende, 5: komplext drende med behov
av omfattande insatser och SIP)

e Man satsar mycket pa anhoérigstod — individuellt och i grupp

e P3VUH &r tva halsopedagoger anstéllda — en i varje team. De arbetar bredare med hilsa,
kost, motion, fritid. Hjalper till att bryta ungdomarnas isolering, daliga matvanor och dalig
livsforing och ar ett komplement till de 6vriga professionerna.

e Gemensamt journalsystem: Habilitering och VC: Vuxenhab &r behjalplig med intyg for god
man, aktivitetsersattning. Det finns ett avtal som reglerar detta.

Stammer det med hab chefs enkdten: Nej habchef sdger att det fungerar. | intervju med en person
pa VUH i Kronoberg ar upplevelsen att tid och resurser laggs pa att bolla tillbaka fran VC till hab.
Tidigare har man haft medicinsk kompetens pa vuxenhab bade ssk och lakare men inte langre.
Habiliteringens medicinska enhet kommer att ga dver till psykiatrin.

Skillnader intervju och enkit: Utifran enkét finns skrivna rutiner. Finns dven vardlots/koordinator/
samordnare. Det ska finnas en specialiserad mottagning for vuxna med funktionsnedséattning (finns ej
enligt intervju). | intervjun framkommer att man jobbar systematiskt med 6vergangen. Svarigheter ar
personalomsdttning, generationsvaxlingar, att nya medarbetare inte kdnner till rutinerna.

Skane

Regionala férutsdttningar Iékartillgdng inom barn- respektive vuxenhabilitering: Lakare finns i BUH,
dar finns aven konsultlakare. | VUH finns konsultldkare for personal, traffar inga patienter.

Tydlig rutin for 6vergang barn- och vuxenteam i habiliteringen. Annan rutin fér dvergangen i 6vrig
barn- och vuxensjukvard.

Typ av Dokument:
e Regionala riktlinjer for remittering av ungdomar med funktionshinder. Bakgrund och
checklistor for overforing till vuxenvard.
e For psykiatri, habilitering och hjalpmedel, anvisning 6verféring mellan mottagningar.
e Beskrivning av grupputbildning till ung vuxen.
e Infor vuxenlivet for patienter och anhériga.
e Mall for kontaktlista.
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Malgrupp: Personal i hilso- och sjukvard barn- och vuxenhab, primarvard och specialistsjukvard.

Innehall, centrala delar:
e Beskrivning av 6verlamnande vid olika behov indelat efter nivaer man bestamt i regionen.
e Material for vuxenblivande.

Checklistor, stodmaterial for medarbetare/patient: Ja

Implementerat/anvands? Ja

Fungerar for patienten? Ja

Stammer det med hab chefs enkaten: Ja

Stockholm

Regionala férutsdttningar ldkartillgang inom barn- respektive vuxenhabilitering: Lakare finns inte i
Habilitering & Halsa for barn eller vuxna. (SMO-VC startat 2023.)

Typ av Dokument:
Forslag till process (transitionsplan) med stoddokument, framtaget av regional arbetsgrupp 2018, ej
implementerat pga resursbrist i barnsjukvarden. Beskrivs nedan. (Finns dven rutin fér 6vergang barn-
vuxenverksamhet inom Habilitering & Halsa; fraimst administrativa rutiner, beskrivs ej nedan.)
Malgrupp: Personal pa barnklinik, primarvard, patient/anhoriga. Galler barn som har kontakt med
neuropediatrisk verksamhet.
Innehall, centrala delar:

e Processbeskrivning 16-18 ars alder

e Habsjukskoterska pa barnkliniken initierar/samordnar processen (motsv. lotsfunktion)

e Information till patient/familj om 6vergangen skriftligen och vid skoterskebesok

e Frageformular till patient infor sista lakarbesok pa barnklinik

e Maedicinsk slutanteckning (mall), checklista fér barnsjukvarden infér remittering

e Checklista for mottagande lakare i primarvarden

e Guide till vuxenlivet (broschyr) for patient och anhériga
Checklistor, stodmaterial for medarbetare/patient: fér patient/féréldrar, sjukskoterska och ldkare
pa barnklinik, lakare i primarvarden
Implementerat/anvands? Inte rutin for 6vrig sjukvard. (Rutin inom H&H anvands och fungerar.)
Stammer det med hab chefs enkiten: ja

Sérmland

Regionala férutsdttningar ldkartillgdng inom barn- respektive vuxenhabilitering: konsultldkare finns i
barn- och ungdomsteam.

Typ av Dokument:

e Projekt och slutrapport. (anvands idag i ordinarie verksamhet)

e Manualer, checklistor, checklista bildstdod, informationsmaterial.

e Kontaktlista for patient: kontakter i sjukvarden, kommunen och andra verksamheter.
Malgrupp: Personal habiliteringen barn- och ungdomsteam. Patienter, anhériga.
Innehall, centrala delar:

e Manual och checklistor for planering och genomférande av 6vergangen pa habiliteringens

barn-och ungdomsteam fran 16 ar till avslut.
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e Informationsmaterial for patienter, anhoriga och verksamheter.
e Till patienten forslag pa rubriker i personlig parm for att veta var man ska hora av sig med
olika fragor
Checklistor, stddmaterial for medarbetare/patient: Anvinds delvis
Implementerat/anviands? Ja
Fungerar for patienten? Ja
Stammer det med hab chefs enkaten: Ja

Uppsala

Regionala férutsdttningar ldkartillgdng inom barn- respektive vuxenhabilitering: Konsultlakare BUH
och VUH, ldkare finns pa Habiliteringens husldkarmottagning fér vuxna.

Svar fran habchef: Var habilitering dr for barn och vuxna, ingen rutin behévs fér évergdng fran barn-
till vuxensidan. Gdllande 6vrig sjukvard sa dr inte vi inblandade, det dr éverféring fran barnsjukvdrd

(tex barnneurolog) till 6vrig sjukvdrd. Hur deras rutiner ser ut vet vi inte. Vi har inga Iékare anstdllda
vid habiliteringen sd det skéts av andra verksamheter inom regionen.

Typ av Dokument: Beskrivning av habiliteringens huslakarmottagning.

Varmland

Regionala férutsdttningar Iékartillgdng inom barn- respektive vuxenhabilitering: Lakare finns i BUH.

Typ av Dokument:

e Checklistor, verksamhetsbeskrivning Vuxenhabiliteringen,

e Beskrivning av struktur for samverkan mellan kommun (LSS-verksamheter) och BUH

e Instruktion angaende remittering vid 6vergang fran BUH till vuxen.

Malgrupp: Personal i BUH och VUH, BUP, Barn unga och familjehalsa, psykiatrisk 6ppen- och
slutenvard, vardcentraler Varmland, Hélsa och rehabilitering, LSS i kommunerna, patienter, foraldrar.
Innehall, centrala delar:

e Processbeskrivning for avslut, éverlamningsmote for personal pa BUH.

e Beskrivning av remisshantering for éverlamning BUH till VUH.

e Samverkansdokument mellan region- och kommunverksamheter.

e Tydlig /detaljerad beskrivning av éverldmning inom habiliteringsverksamheterna,
overgripande fran barn- och ungdomshabiliteringen till dvriga verksamheter i region och
kommun.

Checklistor, stddmaterial for medarbetare/patient: Ja
Implementerat/anvands? Ja

Fungerar for patienten? Ja

Stammer det med hab chefs enkaten: Ja
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Vasterbotten

Regionala férutsdttningar ldkartillgdng inom barn- respektive vuxenhabilitering: Lakare finns som
traffar patienter i barn och ungdomsteam. | vuxenteam finns konsultldkare fér personal.

Typ av Dokument: Rutiner fér drendeansvariga vid overféring mellan ungdom- och
vuxenhabiliteringen (sektion uBuh/HSL) till Vuxenhabiliteringen (uHSL)

Rutiner mellan Primo Umea och Barn- och ungdomshabiliteringen, Region Vasterbotten, Primo ar en
forstarkning av priméarvarden och ett komplement till Hilsocentralerna.

Malgrupp: Personal pa ungdom och vuxenhabiliteringen

For Primo:Vuxna personer med medfédda och tidigt (< 16 ar) forvarvade funktionsnedsattningar.
ryggmargsbrack, Downs syndrom, sallsynta diagnoser, autism i kombination med intellektuell
funktionsnedsattning, personer med mattlig/svar/grav intellektuell funktionsnedsattning, cerebral
pares. Prioriterade ar personer med medicinsk svar problematik.

For vuxna personer med ryggmargsbrack

Innehall, centrala delar:

e Attt 6verforing sker for de patienter som behover det.

e Att hjdlpmedel skrivs over till annan forskrivare,

e Att senaste psykologutredning ska overféras.

e Patienter med CP: att CPUP-beddmning ska genomforas
For Primo:
For personer med MMC finns ett handlingsprogram mellan primarvard och specialistsjukvard.
BUH kallar den héalsocentral dar personen ar listad och Primo till SIP. Primo far kinnedom om
personen och patienten och narstaende far traffa teamet Primo far mer ingaende information av
betydelse for fortsatt uppfdljning.
Till dvriga personer inom malgruppen: Barn- och ungdomshabiliteringen informerar om Primo.
Personen/narstaende/féretradare initierar sjdlv kontakt med dem. Medarbetare kan i sarskilda fall
gallande en patient med flerfaldiga/ komplexa medicinska insatser, kontakta Primo efter medgivande
fran patient/foretradare och be dem kalla patienten.

Checklistor, stddmaterial for medarbetare/patient: Finns brevmall f6r medarbetare

Broschyr om Primo

Implementerat/anvands? oklart

Fungerar for patienten? oklart

Stammer det med hab chefs enkaten: Enligt hab chefs enkaten fungerar rutinen. | rutinen star att
overforing sker nar patienten fyller 25 ar, i enkat anges att overforing sker vid 20 ar.
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Vasternorrland

Regionala férutsdttningar ldkartillgdng inom barn- resp vuxenhab: Lakare anstallda i BUH och VUH

Typ av Dokument: Overgdng ungdom-vuxen Visternorrland Hab
Malgrupp: ungdomar som ska over till vuxenhabilitering
enligt habchefsenkét sker 6vergang fran barn till vuxenhab vid 24 ar (18-24 rdknas som vuxen)
Innehall, centrala delar:
e remiss till specialistvard/vardcentral (star inte vem som gor)
e avslutande teamanteckning, nytt bokningsunderlag upprattas
e Speciella rutiner for hjalpmedel
Checklistor, stddmaterial for medarbetare/patient: vintelista finns for 6verféring inom hab
Implementerat/anviands?
Fungerar for patienten? delvis
Stammer det med hab chefs enkiten: ja

Vastmanland

Regionala férutsdttningar ldkartillgdng inom barn- respektive vuxenhabilitering: Konsultlakare (till
personal men traffar inga patienter) finns for bade barn och vuxenteam. Transitionssjukskoterska.

Typ av Dokument:
e Overgéngen fran Barnklinikens habiliteringsmottagning till vuxensjukvarden fér personer
med insatser vid Habiliteringscentrum
e Overféringsrutiner fran Barnklinikens habiliteringsmottagning till vuxenlikare
e Arbetsmaterial for transitionssjukskoterska:
o Rutin Overféring fran barn- till vuxensjukvarden
o Kartlaggningsinstrument for aktuellt hdlsotillstand hos patienten
o Patientmaterial Mina kontakter i varden
Malgrupp: Personal i Barnkliniken
Innehall, centrala delar:
e Barnkliniken remitterar till primarvard och sekundarvard
e Remiss till primarvard med diagnoser och epikris, medicinskt kontrollbehov
e Relevant medicinsk vuxen-vardprogram bifogas (om det finns)
e Hanvisning till Socialstyrelsens kunskapssida for ovanliga diagnoser
e Info vilka 6vriga instanser patienten remitteras till
e Bifoga kopia av aktuella intyg eller senast psykologtestning
e Erbjudande om gemensamt 6verforingsbesok i enstaka fall vid FFN/ovanliga diagnoser
Checklistor, stodmaterial fér medarbetare/patient: Dokument ”"Overgdngen fran barnklinikens
habiliteringsmottagning till vuxensjukvard for personer med insatser vid Habiliteringscentrum”
bifogas till remissen
Implementerat/anvinds? Ja
Fungerar for patienten? Enligt habchefsenkaten anvands rutinerna och de fungerar
Stammer det med hab chefs enkaten: Ja
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Vastra Gotaland

Regionala férutsdttningar ldkartillgdng inom barn- respektive vuxenhabilitering: Lakare finns i BUH.
En gemensam rutin for 6verlamning fran barn- till vuxensjukvard finns.

Typ av Dokument:
e Ansvarsfordelning for medicinskt omhandertagande av vuxna med medfédd
funktionsnedsattning.
e Overféring av medicinsk vard fradn barn- och ungdomshabiliteringen till vuxenvard.
e Checklista for nybesok pa vardcentral.
Malgrupp: Personal i regionen, patienter
Innehall, centrala delar: Overféring, samverkan och rutiner mellan regionens verksamheter. Lankar
finns for mera detaljerad information med aktuella verksamheter. Lank till patientkontrakt,
overenskommelse mellan patient och vardgivare, som uppréttas av fast vardkontakt tillsammans
med patienten. Bakgrund och checklistor for 6verforing till vuxenvard.
Infor vuxenlivet for patienter och anhoriga. Mall for kontaktlista
Checklistor, stodmaterial for medarbetare/patient: Ja
Implementerat/anvands?
Fungerar for patienten? Nej
Stammer det med hab chefs enkaten: Ja

Orebro

Regionala férutsdttningar ldkartillgdng inom barn- respektive vuxenhabilitering: Lakare BUH, VUH.

Typ av Dokument: Rutin 6vergangsprocess fran BUH till VUH; endast habilitering
Malgrupp: Personal i BUH och VUH
Innehall, centrala delar:
e Information infér vuxenblivandet (BUH) via brev vid 16 a3
e FoOrberedande samtal (BUH)
e Remiss och underlag (BUH) inkl sammanfattning, utredningar, behovsbedémningar
e Paborja vardatagande (VUH)/avsluta vardatagande (BUH)
Checklistor, stédmaterial for medarbetare/patient: nej
Implementerat/anvands? Ja
Fungerar for patienten? Ja
Stammer det med hab chefs enkaten: Ja
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Stoddokument ej identifierade, information fran habchefsenkat

Blekinge

Regionala férutsdttningar ldkartillgang barn- respektive vuxenhab: Likare i bade barn- och
vuxenteam. Tydlig rutin finns mellan barn- och vuxenhabiliteringen, den omfattar inte 6vergangen
ovrig barnsjukvard till vuxensjukvard.

Implementerat/anvands? Ja
Fungerar for patienten? Ja

Gotland

Regionala férutsdttningar ldkartillgdng barn- respektive vuxenhab: Konsultldkare i barn- och
vuxenteam. En rutin finns for dvergangen mellan habiliteringens team.

Implementerat/anviands? Inget svar
Fungerar for patienten? Inget svar

Jamtland-Harjedalen

Finns ingen tydlig rutin for 6verforing med barn och vuxen HC, men rutinen géller endast 6vergangen
mellan habiliteringens team!

Finns idag: Personliga kontakter mellan vardgivare

Finns ej, men skulle behovas: Skrivha samverkansrutiner, Systematiskt langvarigt natverksarbete,
Individuell kontaktkarta for patient i vuxensjukvarden, vardlots/koordinator/samordnare eller motsv.

Norrbotten

Finns ingen tydlig rutin for 6verféring med barn och vuxen HC.

Finns idag: Personliga kontakter mellan vardgivare

Finns ej, men skulle behdvas: Skrivna samverkansrutiner, Systematiskt langvarigt natverksarbete,
Generellt 6kad kunskap om funktionsnedsattningar i vuxensjukvarden, Nationella
riktlinjer/vardprogram gallande 6vergangen till vuxensjukvarden.

Ostergétland

Finns en tydlig rutin endast for 6verféring med barn och vuxen HC, anvands delvis.

Finns idag: -

Finns ej, men skulle behdvas: Skrivna samverkansrutiner, Individuell kontaktkarta for patienten i
vuxensjukvarden, Vardlots/koordinator/samordnare eller motsvarande, Specialiserad mottagning for
vuxna med funktionsnedsattning, Nationella riktlinjer/vardprogram gallande 6vergangen till
vuxensjukvard.
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Bilaga 2 — Enkat Féreningen Habilitering i
Sverige

Fragor till chefer i Féreningen Habilitering i Sverige utifran arbete i NAG Overgéng fran barn till
vuxenvard. Totala antalet respondenter: 23

1. Jag svarar for
Antal svar: 23

Barn och ungdomshabiliteringen

Vuxenhabiliteringen

Barn- och Vuxenhabiliteringen

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80%

n Procent
Barn och ungdomshabiliteringen 3 13,1%
Vuxenhabiliteringen 3 13,0%
Barn- och Vuxenhabiliteringen 17 73,9%

2. Jag kan tanka mig att delta i en ev. kompletterande intervju om arbetssatt i min region?
Antal svar: 23

Ja
Nej

Mailadress om JA

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60%
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3. Vilka patienter ingar i habiliteringens malgrupp i er region?
Antal svar: 23, Valda alternativ: 268
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[_NE! Nej W Begransat Uppdrag Vissa aldrar W Viss grad av funktions-nedsattning
Ja Nej Begransat | Vissa Viss grad av
Uppdrag aldrar funktions-
nedséttning
Intellektuell Funktionsnedsattning 23 0 0 0 0
Rorelsenedsattning (medfodd eller 23 0 0 0 0
tidig forvarvad)
Autism med IF 23 0 0 0
Autism utan IF 18 2 1 5 0
ADHD (enbart) 1 16 2 0 0
Flerfunktionsnedsattning 23 0 0 0
Forvarvad Hjarnskada 14 1 8 6 1
Dova 7 13 2 0 0
Dévblinda 10 10 2 0 0
Sallsynta diagnoser (som ej ingar i 12 8 2 0 0
ovanstaende malgrupper)
Oklara utvecklingsavvikelser hos sma | 10 8 5 0 0
barn
Annan malgrupp 4 7 1 0 0
Totalt 168 | 65 23 11 1
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4. Vilka Yrkesgrupper traffar patienterna i habiliteringsverksamheten?
Antal svar: 23
Fysioterapeut n=23
Arbetsterapeut n=23
Logoped n=22
Psykolog n=23
Socionom/kurator n=23
Pedagog n=19
Dietist n=18
Sjukskoterska n=18
Lakare anstalld inom habiliteringen n=15
Konsultldkare anstalld inom annan... n=12
Konsultldakare finns for personal men traffar... n=6
Annan yrkesgrupp? n==6
0 1 2 3
| barn och | vuxenteam | | bade barn och
ungdomsteam vuxenteam
Fysioterapeut 8,7% 13,0% 78,3%
Arbetsterapeut 8,7% 13,0% 78,3%
Logoped 9,1% 9,1% 81,8%
Psykolog 8,7% 13,0% 78,3%
Socionom/kurator 8,7% 13,0% 78,3%
Pedagog 47,4% 5,2% 47,4%
Dietist 50,0% 5,6% 44,4%
Sjukskoterska 38,9% 11,1% 50,0%
Lakare anstalld inom habiliteringen 46,7% 20,0% 33,3%
Konsultldkare anstalld inom annan 58,4% 8,3% 33,3%
verksamhet men traffar patienter pa
habiliteringen
Konsultlakare finns for personal men traffar 0,0% 66,7% 33,3%
inga patienter
Annan yrkesgrupp? 66,6% 16,7% 16,7%
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5. Vid vilken alder sker 6vergangen fran barn till vuxenhabiliteringen?
Antal svar: 23

Vid 18 ars alder
Vid annan faststalld alder, isafall vilken?
Flexibel alder

Varierar mellan malgrupper

Varierar mellan yrkesgrupper

n Procent
Vid 18 ars alder 14 60,9%
Vid annan faststalld alder, isafall vilken? 4 17,4%
Flexibel alder 3 13,0%
Varierar mellan malgrupper 1 4,4%
Varierar mellan yrkesgrupper 1 4,3%

6. Finns det en tydlig rutin for 6vergang mellan barn och vuxenhabiliteringen?
Antal svar: 22, Valda alternativ: 22

Kan inte svara 5%

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

n Procent
Ja 19 86,4%
Nej 2 9,1%
Kanintesvara |1 4,5%
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7. Anviands den rutin som finns?
Antal svar: 19, Valda alternativ: 22

Ja
Delvis
Nej
Vet inte
0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90%
n Procent
Ja 16 84,2%
Delvis 6 31,6%
Nej 0 0,0%
Vet inte 0 0,0%

8. Fungerar den tillrdckligt bra for att ge patienten en god och sdker 6vergang inom
habiliteringen?
Antal svar: 19

Ja
Nej
Vet inte
0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80%
n Procent
Ja 13 68,4%
Nej 3 15,8%
Vet inte 3 15,8%
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9. Innefattar den rutin som finns for 6vergang dven ovrig barnsjukvard till vuxensjukvard?
Antal svar: 21

Ja det ar en gemensam rutin

Nej endast dvergangen mellan habiliteringens
team

Det finns en annan rutin fér 6vergangen
mellan 6vrig barn oh vuxenvard

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60%

n Procent
Ja det dr en gemensam rutin 4 19,1%
Nej endast dvergangen mellan habiliteringens team | 12 57,1%
Det finns en annan rutin for 6vergangen mellan 6vrig | 5 23,8%
barn- och vuxenvard

10. Vilka vardgrannar fran barnvarden ar oftast involverade i 6vergangen till vuxenvard for
habiliteringens malgrupp?

Flera alternativ gar att vélja

Antal svar: 21, Valda alternativ: 54

Barnsjukhus/barnklinik

Barn och...

Barn och ungdomspsykiatrin (BUP)
Skolans elevhilsa

Primarvard (Vardcentral/husldkarmottagning)

Annan

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80%

n Procent
Barnsjukhus/barnklinik 13 61,9%
Barn och ungdomsmedicinsklinik/mottagning (BUMM) | 16 76,2%
Barn och ungdomspsykiatrin (BUP) 12 57,1%
Skolans elevhalsa 3 14,3%
Primarvard (Vardcentral/husldkarmottagning) 8 38,1%
Annan 2 9,5%
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11. Vilka vardgrannar fran vuxensjukvarden ar oftast mottagare i dvergangen for habiliteringens

malgrupp?
Antal svar: 21, Valda alternativ: 69

Vardcentral/Husldkarmottagningen
Psykiatrisk mottagning

Neurologi

Kommunal Halso- och sjukvard
Medicinsk vuxenhabilitering utanfér min...

Annan specialistmottagning

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

n Procent
Vardcentral/Huslakarmottagningen 20 95,2%
Psykiatrisk mottagning 16 76,2%
Neurologi 15 71,4%
Kommunal Halso- och sjukvard 10 47,6%
Medicinsk vuxenhabilitering utanfér min egen organisation | 4 19,0%
Annan specialistmottagning 4 19,0%
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12. Vad anser du &r viktigast for en god och sdker 6vergang fran barn till vuxensjukvarden?
Kryssa for max 5 svarsalternativ. Ange om de finns idag eller skulle behovas.

Antal svar: 23, Valda alternativ: 124

Skrivna samverkans rutiner

Personliga kontakter mellan vardgivare 9%

Systematiskt langvarigt natverksarbete 35%
Skriven sammanfattning fran barnvarden 13%
Individuell kontaktkarta for patienten i - .
vuxensjukvarden e
Vardlots/koordinator/samordnare eller .
motsvarande
Specialiserad mottagning fér vuxna med B s
funktionsnedsattning 2o
Generellt 6kad kunskap om
funktionsnedséattningar i vuxensjukvarden
Nationella riktlinjer eller vardprogram 579

géllande 6vergangen till vuxensjukvarden

Annat 9%

43%

65%

87%

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

B Finns idag Finns ej idag men skulle behdvas
Finns | Finns ej idag men | Totalt
idag | skulle behovas
Skrivna samverkansrutiner 7 10 23
Personliga kontakter mellan vardgivare 7 2 23
Systematiskt langvarigt natverksarbete 0 8 23
Skriven sammanfattning fran barnvarden 7 3 23
Individuell kontaktkarta for patienten i vuxensjukvarden | 2 12 23
Vardlots/koordinator/samordnare eller motsvarande 4 15 23
Specialiserad mottagning for vuxna med 3 6 23
funktionsnedsattning
Generellt 6kad kunskap om funktionsnedsattningar i 1 20 23
vuxensjukvarden
Nationella riktlinjer eller vardprogram gallande 2 13 23
Overgangen till vuxensjukvarden
Annat 0 2 23
Totalt 33 91 23
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BILAGA 3

Bilaga 3 — Enkat ovriga relevanta vardgivare

Enkat till vardgivare som kommer i kontakt med patienter som har omfattande och varaktig
funktionsnedsattning (motsvarande habiliteringens malgrupp). Totala antalet respondenter: 43

1. Jag kan tdnka mig att delta i ev. kompletterande intervju om arbetssatt i min region?

Antal svar: 43

Ja

Nej

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60%

2. Vid vilken alder sker dvergang fran barn- till vuxensjukvard fér unga med funktionsnedsattning?
Flera svarsalternativ kan véljas

Antal svar: 43, Valda alternativ: 52

Vid 18 ars alder

Vid annan faststalld alder

Flexibel alder

Varierar mellan patientgrupper

Varierar mellan involverade verksamheter

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90%

n Procent
Vid 18 ars alder 33 76,7%
Vid annan faststalld alder 2 4,7%
Flexibel alder 11 25,6%
Varierar mellan patientgrupper 3 7,0%
Varierar mellan involverade verksamheter 3 7,0%
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3. Finns det en dvergripande riktlinje/rutin i din region géllande 6vergang fran barn till
vuxensjukvard for unga med funktionsnedséattning?
Antal svar: 43
Ja
Nej
Vet inte
0% 10% 20% 30% 40% 50% 60%
n Procent
Ja 12 27,9%
Nej 8 18,6%
Vet inte 23 53,5%

4. Finns det en tydlig rutin i din verksamhet géllande 6vergang fran barn- till vuxensjukvard for
unga med funktionsnedsattning?

Antal svar: 43

Ja

Nej

Vet inte ‘
0% 5% 10% 15% 20% 25% 30% 35% 40% 45% 50%
n Procent

Ja 19 44,2%
Nej 20 46,5%
Vet inte 4 9,3%
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BILAGA 3
5. Anvands den rutin som finns?
Antal svar: 19 Observera att detta ar samtliga som svarat ja pa fraga 4.
Ja
Delvis
Nej ‘
Vet inte ‘ ‘ ‘
0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70%
n Procent
Ja 12 63,2%
Delvis 7 36,8%
Nej 0 0,0%
Vet inte 0 0,0%

6. Fungerar nuvarande rutin tillfredsstéllande for att ge patienten en god och siker 6vergang i

varden?

Antal svar: 19

Observera att detta ar samtliga som svarat ja pa fraga 4

62

Ja
Delvis
Nej ‘
Vet inte ‘ ‘
0% 10% 20% 30% 40% 50% 60%
n Procent

Ja 6 31,6%
Delvis 10 52,6%
Nej 3 15,8%
Vet inte 0 0,0%
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7. Vilka vardgivare fran barnsjukvarden ar involverade i 6vergangen fran barn- till vuxensjukvard
for unga med funktionsnedsattning? Flera svarsalternativ kan viljas.

Antal svar: 43, Valda alternativ: 124

Barnsjukhus

Barn- och ungdomsmedicinsk mottagning
(BUMM)

Barn- och ungdomspsykiatri (BUP)
Habiliteringsverksamhet

Priméarvard (vardcentral/husldkarmottagning)
Skolans elevhalsa

Annan - vilken/vilka?

Vet inte
0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70%
n Procent

Barnsjukhus 14 32,6%
Barn- och ungdomsmedicinsk mottagning (BUMM) | 23 53,5%
Barn- och ungdomspsykiatri (BUP) 24 55,8%
Habiliteringsverksamhet 28 65,1%
Primarvard (vardcentral/huslakarmottagning) 18 41,9%
Skolans elevhilsa 14,0%
Annan - vilken/vilka? 7 16,3%
Vet inte 4 9,3%
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8. Till vilka vardgivare inom vuxensjukvarden sker 6vergangen fran barnsjukvarden? Flera

svarsalternativ kan vadljas.

Antal svar: 43, Valda alternativ: 150

20240619

BILAGA 3

Priméarvard (Vardcentral/husldkarmottagning)
Vuxenpsykiatri

Neurologi

Rehabiliteringsverksamhet
Habiliteringsverksamhet

Annan Specialistmottagning - vilken/vilka?

Kommunal hélso- och sjukvard

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

n Procent

Primarvard (Vardcentral/husldkarmottagning) 37 86,0%
Vuxenpsykiatri 27 62,8%
Neurologi 25 58,1%
Rehabiliteringsverksamhet 11 25,6%
Habiliteringsverksamhet 29 67,4%
Annan Specialistmottagning - vilken/vilka? 13 30,2%
Kommunal halso- och sjukvard 6 14,0%
Vet inte 2 4,7%
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9. Vad anser du ar viktigast for en god och sdker 6vergang fran barn till vuxensjukvarden for unga
med funktionsnedsattning? Flera svarsalternativ kan viljas.

Antal svar: 41, Valda alternativ: 309

emellan
Personliga kontakter mellan vardgivare

Systematiskt |angsiktigt natverksarbete

(o)
(familj, vardgivare, kommun) e

Skriven sammanfattning fran barnsjukvarden
(medicinsk epikris eller liknande)

~

w

S

X
ul
<z
S

Individuell kontaktkarta for patienten &4

Vardlots/koordinator/samordnare under

.. o 12%
Overgangen

Specialiserad mottagning /team for vuxna
med funktionsnedsattning

[=)

Generellt 6kad kunskap om

o)

funktionsnedséattningar i vuxensjukvarden L
Kunskapsstod till primarvarden gallande

p p g 15%

funktionsnedsattningar

Nationella riktlinjer eller vardprogram
gallande 6vergang till vuxensjukvarden

|

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

B Finnsidag M Finns ej idag men skulle beh6vas

Finns | Finns ejidag men | Totalt
idag | skulle behovas
Skrivna samverkansrutiner vardgivare emellan 16 20 41
Personliga kontakter mellan vardgivare 19 17 41
Systematiskt langsiktigt natverksarbete (familj, vardgivare, 8 17 41
kommun)
Skriven sammanfattning fran barnsjukvarden (medicinsk 23 13 41
epikris eller liknande)
Individuell kontaktkarta for patienten 3 20 41
Vardlots/koordinator/samordnare under évergangen 5 26 41
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Finns | Finns ejidag men | Totalt
idag | skulle behdvas
Specialiserad mottagning /team for vuxna med 14 16 41
funktionsnedsattning
Generellt 6kad kunskap om funktionsnedsattningar i 7 24 41
vuxensjukvarden
Kunskapsstod till primarvarden gallande 6 24 41
funktionsnedsattningar
Nationella riktlinjer eller vardprogram gallande 6vergang till | 4 27 41
vuxensjukvarden
Totalt 105 | 204 41
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Bilaga 4 — Enkat kommunal halso- och
sjukvard

Kartlaggning av 6vergangen for barn- och ungdomshabiliteringens malgrupp, fran regionernas
habilitering till kommunal halso- och sjukvard.

Totala antalet respondenter: 62

1. Blir ni inbjudna till 6verlamning nir barn som ingar i habiliteringens malgrupp dvergar till
vuxensjukvarden och bedoms ha behov av kommunal hélso- och sjukvard?

Antal svar: 61

Ja
Nej
Ibland
0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70%
n Procent
Ja 6 9,8%
Nej 36 59,0%
Ibland 19 31,2%

2. l vilket skede blir ni kontaktade och ar delaktiga?

Antal svar: 59, Valda alternativ: 68

| god tid innan 6vergangen/vi ar en naturlig
del av planeringen i de fall vi ska ta éver HSL...

| samband med Overgangen

Efter 6vergangen

Fritext:

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70%
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3. Hur sker 6verldamningen? Flera svar ar mojliga

Antal svar: 56, Valda alternativ: 95

20240619

BILAGA 4

Vid fysiska moten dar patienten och personal
deltar

Vid fysiska moten mellan personal men utan
patient

Vid digitala moéten dar patient och personal
deltar

Vid digitala moten utan patient
Via skriftlig information

Pa annat satt, beskriv hur?

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60%
n Procent
Vid fysiska moten dar patienten och personal deltar 16 28,6%
Vid fysiska moéten mellan personal men utan patient 19 33,9%
Vid digitala moten dar patient och personal deltar 5 8,9%
Vid digitala moten utan patient 8 14,3%
Via skriftlig information 16 28,6%
Pa annat satt, beskriv hur? 31 55,4%
4. Ar den information som dverfors adekvat?
Antal svar: 52
Ja
Nej
Ibland, utveckla garna
0% 10% 20% 30% 40% 50% 60%
n Procent
Ja 27 51,9%
Nej 4 7,7%
Ibland, utveckla gérna 21 40,4%
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5. Erbjuds fast ldkarkontakt fran regionen? Flera alternativ ar moijliga

Antal svar: 52, Valda alternativ: 67

Ja —via VC utan ndra samverkan med den
kommunala halso- och sjukvarden

Ja—via VCindra samverkan med den
kommunal hédlso- och sjukvarden

Ja via annan specialiserad sjukvard

Nej

Ibland, utveckla nar

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60%

6. Erbjuds fast vardkontakt inom den kommunala hélso- och sjukvarden?

Antal svar: 57

Ja
Nej

Ibland, utveckla nar

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70%

7. Upprittas en Samordnad individuell plan (SIP) i samband med 6vergangen?

Antal svar: 57

Nej

Ibland, utveckla nar

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60%
n Procent
Ja 3 |53%
Nej 25 | 43,8%
Ibland, utveckla nar 29 | 50,9%

69



Nationellt system for kunskapsstyrning 20240619

Halso- och sjukvéard
Sveriges regioner i samverkan

BILAGA 5

Bilaga 5 — Enkat allmanlakare inom
primarvarden

Enkat till distriktslakare i primarvarden som traffar vuxna med omfattande och varaktiga
funktionsnedsattningar. Totala antalet respondenter: 187 fran 14 olika regioner.

1. Traffar du som distriktsldkare patienter i malgruppen (patienter med omfattande och varaktig
funktionsnedsattning) pa din vardcentral?

Antal svar: 187

L A A R

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

2. Har din vardcentral ett tydligt basansvar for malgruppen?

Antal svar: 186

Ja
Nej

Vet inte

0% 5% 10% 15% 20% 25% 30% 35% 40% 45% 50%

3. Erbjuder din vardcentral fast lakare fér malgruppen?

Antal svar: 186

Ja
Nej

Delvis/for vissa

Vet inte

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60%
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4. Ar ansvaret for malgruppen fordelat pa alla distriktslikare eller pa en/nagra fa?

Antal svar: 183

Alla

En/nagra fa

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80%

5. Erbjuder din vardcentral planerade uppféljningar, ”arskontroller” fér malgruppen

Antal svar: 187

Ja
Nej
Delvis/for vissa

Vet inte

0% 5% 10% 15% 20% 25% 30% 35% 40% 45% 50%

6. Har din vardcentral tillrackliga resurser for att kunna erbjuda anpassade och férberedda
lakarbesok (ex ldngre tid, hembesok, teambesdk med intern och extern personal, tid att férbereda
och ta in underlag?)

Antal svar: 185

Ja

Nej

Delvis

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70%
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7. Arbetar ldkare pa din vardcentral samordnat med andra verksamheter pa omradet i
bedémningar, behandlingar och uppfoljningar?
Antal svar: 187, Valda alternativ: 226
Nej
Ja med kommunens LSS-sjukskoterskor
Ja med vuxenhabiliteringen
Ja med annan specialiserad vard
Ja med verksamhet. Ange verksamhet
Vet inte
0% 10% 20% 30% 40% 50% 60%
n | Procent
Nej 66 | 35,3%
Ja med kommunens LSS-sjukskoterskor | 93 | 49,7%
Ja med vuxenhabiliteringen 19 | 10,2%
Ja med annan specialiserad vard 18 | 9,6%
Ja med verksamhet. Ange verksamhet 5 12,7%
Vet inte 25| 13,4%
8. Finns mojlighet pa din vardcentral att konsultera/remittera till habiliteringslikare pa
specialiserad niva?
Antal svar: 187
Ja
Nej
Vet inte
0% 5% 10% 15% 20% 25% 30% 35% 40%  45% 50%
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9. Anser du att du har tillrdcklig grundldggande kompetens géllande malgruppens sammanhallna
medicinska behov ur ett helhetsperspektiv?

Antal svar: 186

Ja

Nej

Delvis

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60%

10. Har du fatt nagon sarskild fortbildning pa omradet?

Antal svar: 185

Ja, uppge garna omrade BERA

Nej

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

Fritextsvar:

73

Nedsatt kognition

Ja, uppge garna omradekurs internt

Kognitionens betydelse foér hilsa av Eva Nordin i Ostersund 21/3
Overgripande

Foreldsningar, t ex Nakkve Baldin

Intern utb.

Utbildning i autism och ADD/ADHD.

3 timmar priméarvardsdag

Foreldasning ordnad av SFAM. Foreldsning av habiliteringsoverlakare
Habilitering

Habiliteringsmedicin

Webbutbildning nyligen

Via SLOHM

Kurs om funk.neds
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11. Upplever du att du har tillrdcklig kompetens och underlag for att skriva intyg till malgruppen?
(exv for aktivitets- och sjukersattning, personlig assistans, 6vriga LSS-insatser, god man, forvaltare
mm)

Antal svar: 186

Ja

Nej

Delvis

0% 5% 10% 15% 20% 25% 30% 35% 40% 45% 50%

12. Inom vilka omraden bedémer du att dina kunskaper behéver forbattras for att du ska klara av
uppdraget pa ett bra sitt

Antal svar: 182, Valda alternativ: 911

Om olika funktionsnedséattningarna (ex 72%
autism, intellektuell funktionsnedséttning,... -
Kognitiva och intellektuella funktioner 63%
Bakomliggande medicinska syndrom 49%
Juridiken pa omradet 65%
Intyg 55%
Tolka beteendemadssiga symtom 60%
Grundlaggande habiliteringsmedicin (jfr
N - 67%
rehabiliteringsmedicin)
Oro och utmanande beteenden 55%
Annat? Ange garna vad. 15%

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80%
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n Procent

Om olika funktionsnedsattningarna (ex autism, intellektuell 131 72,0%
funktionsnedsattning, CP, MMC, flerfunktionshinder mm)

Kognitiva och intellektuella funktioner 114 62,6%
Bakomliggande medicinska syndrom 89 48,9%
Juridiken pa omradet 118 64,8%
Intyg 100 54,9%
Tolka beteendemassiga symtom 110 60,4%
Grundldggande habiliteringsmedicin (jfr rehabiliteringsmedicin) | 122 67,0%
Oro och utmanande beteenden 100 54,9%
Annat? Ange gdrna vad. 27 14,8%

Fritextsvar:

75

Omradet bor till den del som faller inom allmdanmedicinen ges resurser for detta men
tillgangen till rehabiliteringsplaner som bor sta for specialkunskap saknas i princip helt!!! Det
ar detta som brister mest

Kunskap om det individuella fallet. Ofta tidskravande att hitta allt som gjorts tidigare for att
kunna bedéma behov av insatser och uppféljning.

Detta &r bara ett av hundratals omraden vi ska hantera varfor vi har begransat med tid att
lagga pa just detta omrade

Storsta bristen ar arbetsterapeut och psykolog med kunskap att stotta i bedémningar

jag anser att det inte borde skotas i primarvarden!

Jag har jobbat lange och lart mig genom patienter och féreldsningar mm. Nya ST-
lakare/specialister behéver absolut obligatorisk utbildning inom alla ndmnda omraden. Svart
ha speciell doktor ansvarig nér flera har personlig assistent och kommer t ex med 6kad hosta.
bra att man kdnner dem i lugnt skede som DL ndr man skriver intyg till FK mm nar de blir dver
18 ar.

Jag anser att regionen bor ha en vuxen Hab ldkare- detta borde vara lagstadgat- Varan
kompetens racker inte

Kommentar; jag / vi tar emot alla. kontroller vill jag kalla besok, bedémning.

Vilka resurser kommunen har

Detta borde skoétas av habiliteringsldkare

Paverkanskunskap for att fa politiker att bygga ut primarvarden

Tid

Gruppen individer ar inte enhetlig varfor det ar svart att svara

Medfédd funktionsnedsattning med samsjuklighet i psykiatrisk specialitet

Utredningskedjan och tydlig indelning vad som ar primarvardsniva och vad som &r specialist
Habiliteringsmedicin

Sa fa patienter och séllan, svart att héja kompetensen da

Har inte underlag for intygsskrivning

Tycker for dessa patienters skull inte att intyg mm skall skotas via primarvarden. Detta bor
habiliteringen gora.

PEG, respirator, trach...

Vilka aktorer man kan samarbeta med och dven vad som férvdantas av samordnande ldkare
Demensutredningar

Det ar framfor allt tidsbrist som gor att vi inte har tid for dessa intyg.
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¢ Meratid!!!

*  Tycker inte att primarvard ska ha huvudansvar
* Behandling med gastrostomi, sondmat, trakeostomi, ventilator, lakemedel mm vid dessa

tillstand.
e Assistans av adm utb.sekr

13. Vilket kunskapsstdd anvinder du gillande malgruppen

Antal svar: 170, Valda alternativ: 317

20240619

BILAGA 5

SoS kunskapsdatabas 6ver ovanliga
halsotillstand

NKK, Nationellt Kliniskt Kunskapsstod
Kollega pa vardcentralen
Habiliteringslakare

Annan specialistlakare

Annat, ange garna vad?

Fritextsvar:
*  Erfarenhetskunskao
*  Medibas
* Saknar bra stéd

*  Forsoker prata med kollega pa remitterande enhet.

* Medibas
*  SLOHMs fortbildningsdagar och natverk
* Uptodate

* Diverse googlande
* Egen erfarenhet

* Inget av dessa.

* INternetmedicin

*  Ofta jnlkopior fran barn HAB, gamla utlatanden

* Annat, ange gdrna vad?
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0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70%
n Procent
SoS kunskapsdatabas 6ver ovanliga halsotillstand | 64 | 37,6%
NKK, Nationellt Kliniskt Kunskapsstod 34 | 20,0%
Kollega pa vardcentralen 99 | 58,2%
Habiliteringslakare 29 17,1%
Annan specialistldkare 41 | 24,1%
Annat, ange gdrna vad? 50 | 29,4%
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BILAGA 5

Medibas

Google, resonera med kollegor och dsk

Inget vet ej vart vanda mig, var habiliteringslakare ar inget stod och déar far man ingen hjalp
Tidigare journaluppgifter

Frigoogling och hoppas pa det basta

Regionala dokument

Viss

Grundutbildningen och erfarenhet

Medibas

Google

Internet, ex medibas

Medibas, google allt som finns till hands

Medibas, google, bra journalanteckningar, om de finns fran hab

Vuxenpsykiatrin

Habiliteringsnatsida

Andra websidor tex medibas

Material fran utbildning. Olika internetbaserade kunskapsbaser

Som for alla andra patienter

Vilket kunskapsstod?

Journal anteckningar fran habiliteringen

Medibas, uptodate

Diverse kliniska internetbaserade guidelines

Behovs sallan

Vad ar NKK?

Sthim far du bra svar av organspecialister men sedan sitter du med drendet sjalv och har
valdigt fa att ta stod av. Situationen ar olycklig da fragmentering skadar patienten mer én det
hjalper. Spec lakare inom habiliteringsmedicin, rehabiliteringsmedicin ar det som kan hjalpa
dessa personer.

Svart att hitta bra kunskapsstod

Annat, ange garna vad?

Inget

FAKTA, Region Jonkdping

Fakta-dokument reg jkp

Annat, ange garna vad?

Brukar soka vagledning fran journalen, vad som tidigare gjorts och pagaende behandlingar
Anhoriga

Psykolog pa vardcentralen

Regionala beslutstdd, internetmedicin

Internetmedicin

Egen lang erfarenhet



Nationellt system for kunskapsstyrning 20240619

Halso- och sjukvéard
Sveriges regioner i samverkan

BILAGA 6

Bilaga 6 — Konsensusenkat

Efter genomgang av tidigare rapporter, enkater till olika vardgivare, regionernas nuvarande rutiner,
patientorganisationernas upplevelser, aktuell forskning och exempel fran kliniska verksamheter, i
kombination med beprévad erfarenhet, har nedanstdende framgangsfaktorer identifierats for en god
och sdker 6vergang fran barnsjukvarden till vuxensjukvarden for habiliteringens malgrupp.

Anser du att nedanstaende foreslagna framgangsfaktorer kommer underlitta 6vergangen och ge
férutsattningar for god och kontinuerlig vard?

Totala antalet respondenter: 25

Tidig start. Planering for 6vergangen fran barn- till
vuxensjukvarden pabdrijas tidigt. For att ungdomen och 100%
familjen ska kdnna sig trygga i 6vergangen och i...

Bade regional och kommunal halso-och sjukvard ska involveras
da behov finns. Kommunal hélso- och sjukvard som kan vara 100%
aktuell i 6vergangen ar framfor allt elevhélsans medicinska...

Néatverksbaserat arbete. De verksamheter, professionella och
narstaende som behovs for att individen ska ha ett gott liv 96%
fore, under och efter 6vergangen bor involveras i ett...

Koordinator/samordnare. Initierar och féljer med under hela
processen. En trygg namngiven person for ungdomen och 100%
familjen som ska finnas tillgéanglig fére, under och efter...

Multidisciplindrt uppldgg. Aven om det finns en dvergripande
ansvarig koordinator/samordnare for 6vergangen har varje 100%
enskild medarbetare i barnteamet ett ansvar for att...

Individuell vardplan/patientkontrakt for vergangen och den
framtida vuxensjukvarden. Ska vara anpassat och begripligt 100%
for patienten, for att sakra tillgéanglighet och delaktighet. Har...

Skriftlig remiss till mottagande vardverksamheter i
vuxensjukvarden. Remissen ska inkludera uppgifter om den 96%
individuella vardplanen samt medicinsk och psykosocial...

Gemensamt méte/patientbesok for barn- och
vuxensjukvard. Genomfors i samband med 6vergangen da 96%
behov finns.

Fast vardkontakt. Alla patienter med omfattande och varaktig

0,
funktionsnedsattningar bor erbjudas en fast vardkontakt 0t

Fast ldkarkontakt. | primarvarden ochirelevant
specialistverksamhet bor fast lakarkontakt erbjudas, for att 100%
tillgodose malgruppens behov av trygghet, kontinuitet och...

Regionala och lokala 6verenskommelser/rutiner for
Overgangen bor finnas i varje region

88%
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BILAGA 7

Bilaga 7 — Checklista for ett personcentrerat
och strukturerat arbetssatt

Checklista for 6vergang fran barn- till vuxensjukvard for unga med funktionsnedséattning. All muntlig
och skriftig information ska vara anpassad och begriplig for patienten.

13-17 ar:
O Information om funktionsnedséattningen och behov av vard och stéd till ungdomen*
O Information om halsoframjande levnadsvanor*
[0 Natverksbaserat arbete (professionella och néarstaende som behévs vara involverade)
O Uppmuntra ungdomens delaktighet i behandlingen och egna vardbesdk*

*utifran individuella forutsattningar

16-17 ar:
Utse namngiven koordinator/samordnare som initierar transitionsprocessen, féljer ungdomen under
hela processen och ansvarar for:

O Information till uyngdomen och vardnadshavare (muntligen och skriftligen) om évergangen,

moijlighet till vard och stod efter 18 ars alder.

O Kartlaggning av aktuella vard- och omsorgskontakter

O Kartlaggning av behov av vard- och omsorgskontakter efter 18 ars alder

O Individuell vardplan/patientkontrakt gédllande planerad vard fore och efter 18 ars alder

17-18 ar (eller dldre, om senare dvergang):
Koordinator/samordnare ansvarar for:

O Information till uyngdomen och vardnadshavare om juridiska férandringar vid 18 ars alder
(tystnadsplikt, samtycke, narstaendes delaktighet, behov av god man/férvaltare etc.)
Aktualisering av vardplan/patientkontrakt géllande uppféljning och vard efter 18 ars alder
Intyg skrivs utifran behov
Berorda professioner sammanfattar given vard och behandling till slutanteckningen
Slutanteckning/epikris skrivs (av ldkare eller annan profession)

Remiss skickas till primarvard samt specialiserad vard vid behov**

Fast vardkontakt i berérda vardverksamheter for vuxna bekraftas, formedlas till patienten
Fast ldkarkontakt i primarvarden bekréaftas, formedlas till patienten

Gemensamt mote/patientbesok for barn- och vuxensjukvard genomfors vid behov

SIP genomfors vid behov av samordning av regionala och kommunala insatser

Uppfoljning av att vardkontakter etablerats och samordningsansvar ar éverfort enligt remiss

OO00O0OoOoOoOoOooOooaa

**Remiss till vuxensjukvard ska innehalla:

Slutanteckning/epikris (eller hdnvisning till befintlig slutanteckning/epikris i journal)
Aktuella lakemedel och hjalpmedel

Behov av uppfoljning, fortsatt vard och behandling samt intyg

Hanvisning till relevanta vardprogram/riktlinjer/uppféljningsprogram

Behov av namngiven fast vardkontakt i mottagande verksamhet

Behov av namngiven fast ldkarkontakt i primarvarden

Behov av anpassningar i varden, kognitivt och kommunikativt stod

Ovriga skrivna remisser, behov av samverkan, ev. gemensamt méte/patientbesdk

OOO0O0OO00OOod
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