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(Swedish transition effects project sup-
porting teenagers with chronic medical conditions)
ar ett projekt som inleddes 2014 for att forsoka forbatt-
ra overgangen mellan barn- och vuxensjukvard for
unga med langvariga sjukdomstillstand. Projektet tog
sin utgangspunkt i erfarenheter fran olika patient-
grupper och inspirerades av ett belgiskt 6verforings-
program f6r unga med juvenil idiopatisk artrit [1].

Forberedande studier visade att overgangen till
vuxensjukvard behover planeras i god tid, sa att ung-
domar far mojlighet att l4ra sig hantera sin sjukdom,
sin hélsa och férdndrade roller nir fordldrarna suc-
cessivt overlater ansvaret. FOr att processen ska fun-
gera kravs att fordldrar involveras och far stod [2-4].En
studie visade att ungdomarna ofta skattade sig sjélva
som mer redo dn fordldrarna infor 6vergangen [5].

Flera aspekter framkom i intervjuer med unga och
deras fordldrar. Det handlade bland annat om kom-
munikation: det ar viktigt hur vardgivare formedlar
information och att ungdomar far stod i att lira sig
kommunicera med sin vardgivare och omgivning om
sina behov [3]. Aven kunskap om egen hélsa och sjuk-
dom, forstaelse for forutsattningar kring sjalva 6ver-
gangen och att vara delaktig ar viktigt [6]. Kontinuitet
framstod ocksa som central,da sddan bidrog till trygg-
het och tillitsfulla vardrelationer [2, 6].

I en enkitstudie riktad till personal inom barn-
och vuxensjukvard framholls gemensamma overfo-
ringsmoten och en utsedd 6vergdngskoordinator som
framgéangsfaktorer vid 6vergangen. Avsaknaden av en
overgangskoordinator sigs som ett hinder, men den-
na roll fanns sillan i klinisk praxis. Enighet radde om
vikten av patientutbildning och att involvera unga i
att sitta gemensamma mal. Trots att vardpersonalens
attityder skiljde sig mellan barn- och vuxensjukvard
fanns en gemensam vilja att forbéattra nuvarande in-
satser [7].

For att utveckla Stepstones har interventionskart-
laggning (intervention mapping) anvints [8]. En cen-
tral del &r att involvera malgruppen - ungdomar med
langvariga tillstand - samt virdpersonal och foraldrar.
Detta sdkerstaller att programmet &r relevant och an-
passat efter ungdomars behov och perspektiv. Malet
ar att ungdomar ska goras mer delaktiga i sin vard och
ta 6kat ansvar for hilsa och egenvard och att darige-
nom underlatta 6vergangen till vuxenlivet.

Tidigare studier har huvudsakligen fokuserat pa
sjukdomsspecifika utfall under 6vergangsprocessen,
sdsom HbA,. vid typ 1-diabetes eller lungfunktion
vid astma. Stepstones ir ett generiskt program som
ska kunna anvindas for olika grupper av unga med
langvariga tillstand. Det fokuserar darfor pa ett utfall,

egenmakt (empowerment), som &r relevant for flera
diagnoser.

Egenmakt grundar sig i en 6msesidig och respekt-
full relation dar bada parter samarbetar for att uppna
gemensamma mal baserade pi den ungas behov och
resurser. Ungdomar med en hog grad av egenmakt har
formaga att fatta vilgrundade beslut om sin hilsa, ak-
tivt delta i beslutsprocesser, forstd hur sjukdom pa-
verkar deras liv och identifiera hur deras behov kan
tillgodoses [9].

Overforingsprogrammet

Stepstones bygger till stora delar pd hornstenarna i
personcentrerad vard: berittelsen, partnerskapet och
dokumentationen [10]. Det innefattar atta huvudkom-

»Stepstones bygger till stora delar
pa hornstenarnaipersoncentrerad
vard: berittelsen, partnerskapet och
dokumentationen ...«

ponenter som implementeras i fem steg och borjar
nir ungdomarna ar 16 ar (Figur 1) [8], men férberedel-
ser kan med fordel starta dnnu tidigare. I internatio-
nella riktlinjer anges ofta 14 ar som en lamplig alder
att paborja processen, liksom att planera sjalva dver-
foringen efter mognad i stillet for alder. I Sverige har

Overgangen till vuxensjukvard bér planeras tidigt,
sé att ungdomar far mojlighet att lara sig hantera sin
sjukdom och gradvis ta 6ver ansvaret.

Egenmakt ar central for att starka ungdomars forma-
ga att hantera sin egen vard.

En specialutbildad 6vergangskoordinator har en
nyckelroll i 6vergangen.

Det finns en brist pa kunskap om hur évergangspro-
gram fungerar i klinisk praxis och huruvida deras effekt
kvarstar, bade pa kort och lang sikt.

Det saknas kunskap om anpassningar for ungdomar
med sarskilda behov.
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programmet behovt anpassas till att 6verforing till
vuxensjukvard sker vid 18 ars alder.

Komponenterna i programmet beskrivs i Figur 1
och innefattar bland annat en 6vergangskoordinator,
en dokumenterad personcentrerad &verféringsplan,
undervisning samt en samordnad 6verforing till vux-
ensjukvard [11-13].

Overgangskoordinatorn utgér navet i interventio-
nen och &r vanligtvis en sjukskdterska. Inom projek-
tets ram har dessa personer genomgatt en utbildning
med fokus pa ungdomars hilsa, ungdomsmedicin,
kommunikationsverktyg och tridning i psykosocial
screening.

Lakare har en central roll genom sitt medicinska
ansvar och samarbetar med dvergangskoordinatorn.

»Lakare har en central roll genom sitt
medicinska ansvar och samarbetar
med dvergangskoordinatorn.«

Hur detta teamarbete organiseras beror pd mottag-
ningens struktur och arbetssitt. Tillsammans med 1a-
kare sidkerstiller 6vergangskoordinatorn att relevan-
ta medicinska aspekter ar klargjorda infér méten med
den unga. Medicinska fragor kan uppsta som lakare
kan behova hantera akut eller vid en senare kontakt.

Overforingsprogrammet har utvirderats, genom fy-
siska moten med 6vergangskoordinator, i tva rando-
miserade kontrollerade studier (RCT) riktade till ung-
domar med medfédda hjartfel och typ 1-diabetes. Stu-
dien Stepstones: Medfédda hjartfel [14] involverade
totalt sju universitetssjukhus. Drottning Silvias barn-
sjukhus i Goteborg och Astrid Lindgrens barnsjukhus
i Stockholm utgjorde interventionsarmen, medan 6v-
riga fem fungerade som kontrollgrupp. Studien visa-
de signifikant effekt pa grad av egenmakt, »fardighet«
for overforing (till exempel delaktighet och ansvar),
en mer positiv kroppsuppfattning samt 6kad kunskap
om sjukdomstillstandet jamfort med den grupp som
fick vanlig viard utan sirskilda 6verforingsstrategier
[14-16]. Vidare beskrev deltagarna i programmet att
besoken hos 6vergangskoordinator karaktariserades
av en trygg milj6 dar man blir sedd som en unik per-
son och dir konfidentialitet, malsattning och larande
anpassat till den ungas situation stod i centrum [15].
En hilsoekonomisk utvirdering av Stepstones: Med-
fodda hjartfel pagar, och preliminéra resultat visar att
programmet dr kostnadseffektivt och inte heller 6kar
vardkonsumtion.

Stepstones: Diabetes [17] genomfdrs pa tva barn-
diabetesmottagningar pa Karolinska universitetssjuk-
huset, dir 154 unga med typ 1-diabetes har randomi-
serats till interventions- eller kontrollgrupp. Pa grund
av covid-19-pandemin och svarigheter for ungdomar-
na att prioritera fysiska besok har besoken vid 17 och
18 ars alder erbjudits digitalt. Rekryteringen paborja-
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FIGUR 1. Oversikt dver Stepstones 6verforingsprogram
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» Stepstones innefattar atta huvudkomponenter som implementeras i fem steg och borjar nar
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ungdomarna ar 16 ar, men forberedelser kan med fordel starta annu tidigare.

Stepstones: Implements fem delstudier
BEHOVSINVENTERING: Undersokning av de forutsatt-
ningar som kréavs for framgangsrik implementering fran
sjukvardspersonals, chefers och patientorganisationers
perspektiv (artikel i manuskript).
IMPLEMENTERINGSSTUDIE: Utvardering av effekter
pa patientrapporterade utfall efter implementering i
rutinvard jamfort med tidigare kontrollerade randomi-
serade studier inom Stepstones-projektet (pAgaende
datainsamling).

UTVARDERING AV IMPLEMENTERINGSPROCESS: Ana-
lys av hur programmet implementeras och de strategier
som anvands for att underlatta inforandet (pagaende
datainsamling).

BEHOVSANALYS FOR ANPASSNING: Undersékning av
de forutsattningar som kréavs for att programmet ska
vara effektivt for ungdomar med utvecklingsméssiga
och neuropsykiatriska tillstand.

SAMSKAPANDE OCH ANPASSNING AV PROGRAMMET:
Anpassning av 6vergangsprogrammet genom sam-
skapande for att battre moéta behoven hos unga med till
exempel neuropsykiatriska tillstand.

des 2019, och den sista deltagaren inkluderades hosten
2023, med planerad sista uppf6ljning varen 2026.
Digi-Stepstones syftar till att utvirdera Stepstones
i digital form for att 6ka majligheten till 6verforings-
vard oavsett var i landet den unga bor. Programmet ar
tidsmassigt synkroniserat och foljer samma struktur
som den fysiska versionen, vilket gor att motet liknar
ett digitalt vardmote. I Digi-Stepstones studeras ock-
sd hinder och stédjande faktorer som paverkar info-
randet av overgangsprogrammet. Aktuella malgrup-
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Ung person i samtal med éverforingskoordinator. Per-
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per ir unga som genomgatt organtransplantation
samt unga med astma, allergi och lungsjukdomar. Syf-
tet med att inkludera dessa grupper var att illustrera
heterogeniteten hos unga med langvariga tillstand.
Medan transplantationspatienter kraver hogspecia-
liserad vard kan priméarvard vara tillracklig for vissa
patienter med astma.

Tidigare studier inom Stepstones har visat tidiga
positiva effekter, men langtidseffekter ar okdnda. Dar-
for pagar en studie i syfte att utvirdera effekter fem ar
efter 6verforingen till vuxensjukvard.

Implementering och anpassning

I dag finns flera randomiserade kontrollerade studier
som visar att dvergangsprogram kan minska kompli-
kationer och forbattra hilsa hos unga pa vig in i vux-
enliv och vuxensjukvard [18, 19]. Denna evidens har
emellertid frimst genererats genom experimentel-
la studier med hog kontroll och lag extern validitet.
Kunskap saknas om huruvida effekten kvarstar nir de
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infors i ordinarie vard. Flera rapporter och patientor-
ganisationer understryker behovet av en mer person-
centrerad 6vergang till vuxensjukvard samt bristen
pa nationella rutiner for implementering av over-
gangsprogram [20]. FOr att adressera dessa utmaning-
ar startades 2021 forskningsprojektet Stepstones: Im-
plement f6r ungdomar med langvariga tillstand inom
svensk sjukvard. Projektet bestar av fem delstudier
(Fakta 1) och kommer att ge kunskap om implemen-
tering av Stepstones samt identifiera vilka strategier
som &dr mest framgangsrika for att uppna effekt och
hallbarhet. Att anpassa 6vergangsprogram efter ung-
domar med funktionsnedsittningar dr avgérande for
att sikerstalla jamlik vard. Detta innebar ocksa att an-
passa efter olika forutsiattningar kring mottagande i
vuxensjukvard, nagot som skiljer sig mellan olika pa-
tientgrupper.
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SUMMARY

Stepstones - transition project for young people with
chronic conditions. Coordinator plays a central role,
empowerment is a key goal

The Stepstones transition project began in 2014 to
improve care for young people with chronic conditions
transitioning from pediatric to adult healthcare. Based
on a Belgian transition program, it was adapted to
Swedish settings through preparatory studies and
literature reviews. Findings highlighted that early
planning and parental involvement are crucial for

a successful transition. Empowerment, aiming at
increasing adolescents’ winvolvement and responsibility
in their care, is a key goal of the program. Stepstones
implements person-centered care through eight
components, with the transition coordinator playing

a central role. The program focuses on empowering
adolescents through goal setting, learning about their
illness and implications for their daily lives. It has shown
positive effects, such as increased empowerment and
disease-specific knowledge, and has been tested in
adolescents with congenital heart disease.
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