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Delaktighet, Kommunikation, Kronisk sjukdom, Ungdomar,
Overgang till vuxensjukvard

Problemstallning: Fler barn och ungdomar med kroniska
sjukdomar 6vergar till vuxensjukvard da medicinsk och
medicinteknisk utveckling blivit mer avancerad. Detta stéller
krav pa vuxensjukvarden att kunna ta 6ver ungdomar som
kommer fran barnsjukvarden sa att de upplever en god och
tillfredstallande vard. Det finns dock lite forskning kring hur
overgangen till vuxensjukvard upplevs av ungdomar med
kroniska sjukdomar. Syfte: Syftet var att beskriva hur ungdomar
med kronisk sjukdom upplever 6vergangen fran barn- till
vuxensjukvard. Metod: Studien genomférdes som en
litteraturdversikt och baserades pa 14 vetenskapliga artiklar.
Dessa granskades, analyserades och kategoriserades for att finna
likheter och skillnader i ungdomars upplevelse av 6vergangen
till vuxensjukvard. Resultat och Konklusion: I resultatet
framkom fem kategorier som bendmdes “Kénslan av att bli
vuxen”, ”Oro och Ridsla”, ”Att kdnna sig forberedd och
delaktig”, ”’Kommunikation mellan vardenheterna” och Skilda
virldar”. Att 6verga till vuxensjukvard innebar en period av oro
och radsla. Ungdomar med kroniska sjukdomar upplevde att
forberedelser och delaktighet infor 6vergangen var otillracklig
och pabdrjades alltfor sent. De upplevde éven en bristande
kommunikation mellan patient och vardpersonal samt mellan
barn- och vuxensjukvard, vilket forsvarade dvergangen.
Implikation: Det &r av stor betydelse att sjukvarden utarbetar
tydligare riktlinjer och utvecklar samarbetet mellan barn- och
vuxensjukvard i syfte att underlatta dvergangen for ungdomarna.
Det behovs vidare forskning kring hur detta samarbete skulle
kunna se ut for att tillgodose ungdomarnas behov av
forberedelser och delaktighet i sin egenvard och i
dvergangsprocessen.
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Adolescents, Communication, Chronic Disease, Participation,
Transition to adult care

Problem: Increasing numbers of children and adolescents with
chronic diseases transfer to adult health care due to the fact that
the medical and technological developments have become more
advanced. This requires that the adult care is capable to transfer
young people from childcare so that they experience a good and
satisfying care. However, there is little research about how the
transition to adult care is experienced by young people with
chronic diseases. Aim: The aim was to describe how young
people with chronic disease experience the transition from child
to adult care. Method: The study was conducted as a literature
review and was based on 14 scientific articles. These were
reviewed, analyzed and categorized to identify similarities and
differences in young people's experience of transition to adult
care. Results and Conclusion: The results revealed five
categories: "Feelings of becoming an adult,” "Worry and Fear",
"To feel prepared and involved”, "Communication between care
units" and "Different worlds". Changing to adult care meant a
period of anxiety and fear. Adolescents with chronic disease felt
that the preparation and participation due to transition was
inadequate and began too late. They also experienced a lack of
communication between patients and health professionals, and
between child and adult care, which made the transition difficult
and complicated. Implication: It is important that health care is
developing clearer guidelines and develop cooperation between
adult and child care in order to facilitate the transition of young
people. There is further need of research on how this could be
formed in order to satisfy young people’s needs for preparation
and participation in their self-care and in the transition process.
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Inledning

Fler antal barn och ungdomar med kroniska sjukdomar uppnar vuxen alder da det de
senaste tva decennierna har framstallts fler och battre lakemedel och det har skett en
utveckling och forbéattring av medicinteknisk utrustning (Kennedy, Sloman, Douglas &
Sawyer, 2007; Pai & Ostendorf, 2011; Ridosh, Braun, Roux, Bellin & Sawin, 2011).
Internationella siffror visar att 30 % av barn och ungdomar mellan 10-17 ar har en
kronisk sjukdom och 6ver 90 % av dessa ungdomar kommer att 6verga fran barn- till
vuxensjukvard (Pai & Ostendorf, 2011). Nationellt finns ingen dvergripande statistik
om antalet ungdomar med kronisk sjukdom som varje ar 6vergar fran barn- till
vuxensjukvard da dvergangen registreras forst vid inskrivning pa
vuxensjukvardsavdelning (enligt Anders Jacobsson pa Patientregistret, Socialstyrelsen,
telefonsamtal 22 mars 2012). Majoriteten av ungdomarna skrivs ut fran barnsjukvarden
vid 18 ars alder och uppsoker vuxensjukvarden forst flera ar senare nar problem
tillstoter eller vardbehov uppstar (ibid). Internationellt visar forskning att 6verflytt fran
barnsjukvard till vuxensjukvard sker mellan 18 och 22 ars alder (Beaufort, Jarosz-
Chobot, Frank, De Bart & Deja, 2010; Duguépeéroux et al., 2008; Gilliam et al., 2011;
Moola & Norman, 2011)

Processen vid 6vergang till vuxensjukvard innebér ett kat ansvar och mer
sjalvstandighet hos ungdomar med kroniska sjukdomar (Ridosh et al., 2011; Wong et al,
2010). Studier visar att det saknas beredskap for att i hogre utstrdckning kunna ta
ansvaret for sin egenvard da ungdomar fram till vuxenalder inte varit lika delaktiga i
vard och beslutsfattande (ibid.). Enligt de Silva (2011) visar sammanstalld forskning att
omvardnad med inriktning pa egenvard och delaktighet har stor betydelse for hur
patienten hanterar sin sjukdom. Undervisning och information kring egenvard leder till
béttre foljsamhet i behandling. Det far en positiv inverkan pa det kliniska resultatet och
det kan darmed leda till farre sjukhusvistelser, vilket paverkar hélso- och sjukvarden i
form av minskade kostnader och resursanvandning. Forskning om hur ungdomar
paverkas av egenvardsundervisning och traning i delaktighet och sjalvstandighet ar
begransad. Enligt forskning fran Europa, Nordamerika och Asien (Beaufort et al., 2010;
Reiss et al., 2004; Sonneveld, Strating, Van Staa & Nieboer, 2011; Wong et al., 2010)
saknar ungdomar information och en strukturerad planering infor 6vergangen till
vuxensjukvard. Speciell uppmarksamhet maste darfor riktas mot 6vergangen for att den
ska fungera mer tillfredstallande. Nationell forskning (Berg Kelly, 1998, 2007)
beskriver att ungdomar frekvent véljer att inte fortsatta sin behandling da de upplever
sig ha en god hélsa eller inte vill framsta som annorlunda gentemot andra ungdomar i
samma alder, vilket anses vara relaterat till bristande information och undervisning. Det
saknas nationella riktlinjer gallande kvalitetssakring for omvardnaden vid 6vergang fran
barn- till vuxensjukvard och det finns ett behov av vidare forskning inom omradet.

Bakgrund

| mitten av 1900-talet formades barnsjukvarden nationellt da ett storre intresse visades
for barn- och ungdomars utveckling, kombinerat med en stark medicinsk
kunskapsutveckling (Séderbéck, 2010). Under denna tidsperiod fanns intentioner om att
bemota och bekdmpa sjukdomar i samhallet. Nagra sjukdomar, framst
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infektionssjukdomar, bekdmpades med hjalp av fasta omvardnadsrutiner och renlighet
och risken for smittspridning minskades genom att lata barn och ungdomar ha allt
mindre samvaro med familjen. Tiden fore 1950-talet fanns det ingen specifik
barnsjukvard och darmed forekom inte nagon organiserad 6vergang till vuxensjukvard.
I modern tid &r synséttet annorlunda och foraldrar ska alltid ha mojlighet att vara
delaktiga i barnets vard. Nya vardformer har utvecklats, sasom dagvard och
hemsjukvard, och dven nya behandlingsformer som innebér att allt sjukare barn och
ungdomar vardas pa sjukhus. Sjukvarden ar mer specialiserad och centraliserad och det
finns en sarskild barnsjukvard dar barn och ungdomar vardas fram till vuxen alder da de
overgar till vuxensjukvarden (ibid.). Nordisk forening for sjuka barns behov (NOBAB
u. &.) har utvecklat en nordisk standard for ungdomars rattigheter vid 6vergang fran
barnsjukvard till vuxensjukvard. Standarden for vardandet innefattar bland annat
kontinuitet, forberedelse, information och medbestdmmande. Ungdomar med kroniska
sjukdomar eller funktionsnedsattning, som behdver fortsatt vard, har ratt till kontinuitet
i halso- och sjukvarden och att i god tid fa delta i férberedelserna infor Gvergangen.
Ungdomar har aven ratt till att medverka i alla beslut géallande 6vergangen och att fa
information om vad 6vergangen till vuxensjukvard innebér.

Overgang fran barn- till vuxensjukvard

Saidi och Kovacs (2009) beskriver att 6vergang (transition) inte ar detsamma som
overforing (transfer) vid sjukvard. Overforing definieras som en specifik handelse
medan dvergang ar en process. Overforing i form av transfer & mer synonymt med att
flytta en patient till en annan vardenhet eller vardform. Robertson (2006) beskriver
ocksa sjalva begreppet transfer (6verflyttning) som en handelse da information och
patient skrivs ut fran barnsjukvarden och flyttas vidare till vuxensjukvarden. Enligt
Robertson (2006) ar det viktigt att tydliggdra vem som har ansvaret for patienten vid
overflyttning fran barn- till vuxensjukvard. Det ar aven viktigt att mojliggora att
foraldrar och ungdomar kénner sig trygga med framtidens vardkontakter och dess
innebord.

Enligt Meleis (2005) transitionsteori innebar en 6vergangsprocess en forandring som
pagar over en viss tid dar manniskan gar fran ett tillstand till ett annat som exempelvis
att ga fran att vara barn till att bli vuxen. Meleis (2005) menar att en Gvergang &r
forknippat med handelser eller forandringar av halsotillstand, relationer, forvantningar
och formagor hos patienten, vilket innebar en psykologisk pafrestning. Under
dvergangsprocessen skapas ny kunskap och anpassning till nya roller dar patienten kan
uppleva en forandring av sitt liv. De egenskaper som alla transitioner har gemensamt &r
att tidigare sociala kontakter upphor eller avvecklas och nya behov uppkommer
samtidigt som det finns en oférmaga att méta befintliga behov. Overgangen
karakteriseras &ven av en ny situation som gor att tidigare forvantningar inte blir
tillgodosedda. Overgang kan ses som en standig process i manniskans liv och darmed ar
det mojligt att uppleva flera transitioner samtidigt, sa kallad “multipel 6vergéng”
(Meleis, Sawyer, Im, Hilfinger Messias & Schumacher, 2000). Patienten &r extra sarbar
under en 6vergangsprocess och inom omvardnad ar malet att patienten ska uppna
valbefinnande genom att skapa forutsattningar for en vélfungerande och
tillfredsstallande 6vergang. Enligt Meleis (2005) har sjukskoterskan en viktig roll i att
forsta hur patienter hanterar och anpassar sig till Gvergangar samt hur miljon paverkar
upplevelsen och hanteringen av dvergangsprocessen. Sjukskaterskan ska framja och ta
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tillvara patientens styrkor, resurser och majligheter i syfte att hjalpa patienten att uppna
hélsa och valbefinnande vid dvergangen.

Enligt Saidi och Kovacs (2009) syftar évergang i form av transition till ett skifte av
ansvar for egenvard fran familjen till individen och ett skifte av vardansvar fran
barnsjukvard till den enskilde patienten och vuxensjukvarden. Overgang definieras
enligt Saidi & Kovacs (2009) och Towns & Bell (2011) som en avsiktlig, malmedveten
och planerad flytt av ungdomar fran barn- till vuxensjukvard. Overgéngen ar en
genomtankt process som sker gradvis och som bor initieras flera ar innan sjélva
overflyttningen av patienten sker. Kennedy et al. (2007) redogor for hur viktigt det ar att
overgang fran barn- till vuxensjukvard fungerar val for att patienter inte ska bli
asidosatta vid 6vergangsprocessen. Enligt Baines (2009) borde forberedelserna for
overgangen till vuxensjukvard borja i tidig alder for att ungdomar med kroniska
sjukdomar ska ges mojlighet att oka sin forstaelse for de forandringar som Gvergangen
innebdr. Det ger dessa ungdomar en mojlighet att i tidigt stadium bygga upp en relation
till den vardpersonal de kommer att méta i vuxensjukvarden och den forandring i
arbetssatt, avseende multidisciplindra team och bemdotande, detta medfor. Tidpunkten
for 6vergangen bor anpassas efter patienten och baseras pa var i utvecklingen ungdomen
befinner sig (Baines, 2009; Grant och Pan, 2011). Overgéngen ska vara personcentrerad
dar patienten ar i centrum da vuxensjukvarden kraver ett 6kat ansvar avseende
egenvard, formaga att kommunicera och soka information gallande sjukdomen och dess
behandlingar. Aven Robertson (2006) patalar vikten av att 6vergang till vuxensjukvard
sker gradvis med fokus pa att stotta, vagleda och hjalpa ungdomar med kronisk sjukdom
och deras anhdriga. Malet med 6vergangen till vuxensjukvard &r att varden
fortsattningsvis ska innebara kontinuitet, koordination och vara anpassad efter alder,
utveckling och mognadsgrad. Robertson (2006) menar att ungdomar med kronisk
sjukdom har ett 6kat behov av stdd och forberedelse i form av 6kat egenansvar, 6kad
delaktighet och okad sjalvstandighet i syfte att vara rustad infor dvergangen till
vuxensjukvard. Att 6verga till vuxensjukvard ar en komplex process dar ungdomarna
och deras familjer kan uppleva osékerhet och radsla infor vad vardandet kommer att
innebéra och vad som forvantas av dem i den framtida varden.

Kronisk sjukdom

Enligt World Health Organisation (WHO, 2012) definieras kronisk sjukdom som en
sjukdom med langvarig process och med ett allmant langsamt forlopp och kan
exempelvis vara cancer, stroke, hjart- och karlsjukdom, hemoglobinrubbning, diabetes
och kronisk lungsjukdom. Kroniska sjukdomar star for ca 63% av dodligheten i varlden
och av de 36 miljoner som dog av kroniska sjukdomar 2008 var en fjardedel under 60
ar. Jarhen Kristoffersen (2005) beskriver att kronisk sjukdom é&r ett av de allvarligaste
hélsoproblemen i dagens samhélle och att omkring en tredje del av befolkningen &r
drabbad. Kronisk sjukdom varar livet ut och har stor paverkan pa individens livsvarld.
Enligt Whittemore & Dixon (2008) bidrar kronisk sjukdom till fysisk
funktionsnedséttning, begrénsning i vardagslivet, minskat oberoende, smarta,
kanslomassigt obehag och forandring av sjalvbild och identitet. Kronisk sjukdom
paverkar ocksa personers sociala och yrkesmassiga formaga.

Enligt Taylor, Gibson och Franck (2008) genomgar ungdomar med kronisk sjukdom
samma utveckling som friska ungdomar, med undantaget att sjukhusvistelser och



sjukdomsskov starkt paverkar deras liv i form av sociala kontakter, skolgang och
yrkesliv. Ungdomar med kroniska sjukdomar upplever att de inte kan planera sin
framtid pa samma satt da osakerhet om sjukdomen kommer att férandras eller forvarras,
alltid finns. Déaremot efterstravar ungdomar med kronisk sjukdom ett normalt liv i likhet
med sina friska vanner och anser det viktigt att fa bli behandlade pa samma sétt som
andra ungdomar. Sjukvarden bor organiseras och anpassas efter ungdomars behov
relaterat till olika kroniska sjukdomstillstand samt ta tillvara pa ungdomarnas
synpunkter och efterstravan efter ett normalt liv (ibid.)

Adolescens

Att vara ungdom innebar att individen befinner sig i en 6vergangsperiod mellan att vara
barn till att bli vuxen och denna period kallas adolescens som betyder tidig vuxenalder
(Ygge & Hallstrém, 2009) och intraffar mellan 10-24 ar (WHO, 2012). Berg Kelly
(1998) delar in adolescensen i tre utvecklingsfaser, tidig-, mellan- och senadolescens, da
de fysiska, psykologiska och sociala férandringar som sker under denna period skiljer
sig mellan individer.

Den tidiga adolescensen borjar i samband med puberteten, 10-13 ar for flickor och 11-
14 ar for pojkar, dar stor del av den kognitiva férmagan och identiteten utvecklas samt
en psykologisk frigorelse fran familjen paborjas (Berg Kelly, 1998). Ungdomar far en
okad kroppsmedvetenhet och bade yttre och inre faktorer paverkar alltmer uppfattning
om sjalvet och leder till en hogre grad av sjalvkritik och osékerhet. Enskar och Golséater
(2009) forklarar att sjukdom hos ungdomar begransar formagan av kontroll,
sjalvstandighet och oberoende. Under tondrstiden ar den kroppsliga integriteten sarbar,
speciellt om utseendet forandras. Enligt Berg Kelly (1998) fornekar ofta ungdomar, med
kronisk sjukdom, sitt tillstand i den tidiga adolescensen och vill helst halla det hemligt
gentemot omgivningen for att inte uppfattas annorlunda i jamforelse med andra
ungdomar.

Nasta steg i utvecklingsfasen ar mellanadolescensen som innefattar flickor 13-16 ar och
pojkar 14-17 ar (Berg Kelly, 1998). | denna fas utvecklas den kognitiva formagan
ytterligare och den verkliga frigorelsen fran familjen pagar. Enskér och Golséter (2009)
menar att relationer till andra vuxna och ett mer intensivt umgénge med vanner har
betydelse for formagan att starka identiteten och darmed kunna frigora sig fran
foraldrarna. Manga sjukhusvistelser och tat kontakt med sjukvard gor det dock svarare
for ungdomar att traffa vanner och géra sig mer sjalvstandiga, da de befinner sig i ett
stadium av storre beroende till sina foraldrar. Berg Kelly (1998) beskriver
mellanadolescensen som en fas i livet dar ungdomar anammar attityder och beteenden
som inte langre ar andamalsenliga med deras kroniska sjukdom. Det kan till exempel
innebdra att ungdomarna inte bryr sig om behandlingsregimer och inte inser vilka
konsekvenser sjukdomen kan leda till i framtiden. Darfor ar det av stor vikt att lata
ungdomar med kroniska sjukdomar kanna kontroll 6ver sin livssituation och hantering
av sjukdomen.

Den sista fasen i adolescensen ar senadolescens som innefattar flickor 16-20 ar och
pojkar 17-20 ar (Berg Kelly, 1998). De allra flesta ungdomar har utvecklat en kognitiv
formaga med konkret tankande pa vuxenniva, de har ocksa skapat en tydligare och
sékrare identitet och ser sina fordldrar som en resurs istallet for borda. Enligt Berg Kelly
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(1998) har ungdomar med kronisk sjukdom i den sena adolescensen mer insikt och
forstaelse for sin situation da de har ett storre intresse och engagemang gallande sin
sjukdom och behandling. Darmed skapas utrymme for samférstand och diskussioner
mellan patient och vardpersonal. | senare delen av senadolescensen forlorar kroniskt
sjuka sina vardkontakter i barnsjukvarden (Berg Kelly, 1998) i samband med
overgangen till vuxensjukvard och det kan ta tid att skapa samma trygghet och
stodjande natverk som de haft innan 6vergangen. Trots att ungdomar i senadolescensen
har mer forstaelse och insikt i sin sjukdom kan denna period upplevas som en ensam
och sarbar tid hos ungdomar med kroniska sjukdomar. Enligt Beaufort et al. (2010) vore
idealet att ha oavbruten, tillganglig och heltackande vard i denna period i livet.

Omvardnad

Enligt Norberg och Ternstedt (2009) handlar omvardnadsvetenskap om caring och
nursing dér caring ses som ett forhallningssatt, "att ta hand om” medan nursing
omfattar handlingar sd som omvardnadsatgéarder. Omvardnad utgr ifran samspelet
mellan manniska, miljo och halsa, det sker pa individniva och ser till manniskan som
helhet (Willman, 2009). Omvardnad innefattar vard av barn, ungdomar, vuxna och éldre
och har till syfte att framja hélsa och forhindra ohélsa genom att stodja patienters
formaga till egenvard och framja delaktighet i vardforloppet.

Omvardnad ses utav omvardnadsteoretikern Dorothea Orem (2001) som ett sétt att
kompensera for den egenvard som patienten och dess narstaende for tillfallet inte
beharskar. Malet med omvardnad &r att i sa stor utstrackning som mojligt hjalpa
patienten till sjalvstandighet. Egenvardsformagan varierar beroende pa alder,
hélsotillstand, kunskap, utbildning, livserfarenheter och kulturmonster. | Orems
omvardnadsmodell finns riktlinjer for hur omvardnad ska utforas for att pa basta satt
hjéalpa patienter. Dessa bestar av att utféra handlingar eller aktiviteter som patienten inte
sjalv klarar av, vagleda, undervisa och stodja patienten bade fysiskt och psykiskt.
Omvardnaden ska ocksa skapa en utvecklande miljo i syfte att i sa lang utstrackning
som majligt gora patienten delaktig i sin egenvard (ibid.).

Patienters mojlighet att besluta om sin egenvard begréansas ofta pa grund av att de inte
alltid forstar det medicinska spraket och ungdomar poangterar vikten av att fa dela med
sig av sina tidigare erfarenheter/livssituation, som avgorande faktorer for en fungerande
dialog mellan patient och vardpersonal (Kiessling & Kjellgren, 2004; Lindahl, 2004).
Kiessling och Kjellgren (2004) menar att patienters mojlighet till att besluta om
egenvard paverkas av otillracklig kannedom om sjukvardens organisation och bristféllig
information for att kunna vara delaktiga i sin egenvard. Tidigare forskning (Fleming,
Carter, & Gillibrand, 2002; Kennedy et al., 2007; McDonagh, 2005; Reiss et al., 2004)
visar att ungdomar med kroniska sjukdomar upplever att de plétsligt forvéntas ta ett
stérre ansvar kring egenvard samt vara mer delaktiga vid dvergang fran barn- till
vuxensjukvard. Ungdomarna upplever att det saknas forberedelser, information och
undervisning for att kunna ta det ansvaret. Kiessling och Kjellgren (2004) menar att det
behdvs tydligare kommunikation fran vardpersonalens sida for att patienter ska kunna
vara delaktiga i sin vard och kunna fatta egna beslut. Mojligheten att kunna samtala om
sin sjukdom och dess behandling paverkar kanslan av att kanna sig delaktig. Genom
samtal formedlas ocksa information som ger patienten en mojlighet att fa 6kad
forstaelse om vardprocessen och mer kunskap om sjukdomen och sjukdomsforloppet.



Kontinuerligt kunskapsutbyte och planering ar viktigt for patienternas upplevda kénsla
av kontroll och delaktighet i omvardnaden (Kiessling & Kjellgren, 2004). Tidig
planerad information &r en forebyggande omvardnadsatgard for patientens beredskap
for kommande vardaktiviteter/behandlingar. Att vara informerad och beredd pa vad som
kommer att handa &r avgérande for mojligheten till delaktighet (Lindahl, 2004). For att
kunna forbereda sig pa svara, smartsamma och obehagliga behandlingar och
undersokningar behdver ungdomarna kéanna tillit till vardpersonalen och da kréavs en
relation mellan patient och vardgivare som speglas av arlighet.

Problemformulering

I modern tid Gverlever fler barn och ungdomar kroniska sjukdomar och nar vuxen alder
pa grund av medicinsk- och medicinteknisk utveckling. Darmed 6kar kraven pa
vardteamet, bade inom barnsjukvarden och inom vuxensjukvarden, att kunna medverka
till en professionell och vélfungerande 6vergang. For att mojliggéra en optimal och god
vard som minskar ungdomars lidande bor intentionerna vara lyhérdhet och 6ppenhet for
patientens erfarenheter, vilja och kunskap. Hur ungdomar med kroniska sjukdomar
upplever dvergangen till vuxensjukvard och hur varden kan underlatta denna process ar
i nutid mindre beforskat och det finns ett behov av att sammanstélla kunskap inom
omradet i syfte att utveckla omvardnaden vid 6vergang till vuxensjukvard.

Syfte

Syftet var att beskriva hur ungdomar med kronisk sjukdom upplever évergangen fran
barn- till vuxensjukvard.

Metod

Studien genomfordes som en litteraturdversikt enligt Friberg (2006) med malet att fa en
djupare forstaelse for det valda problemomradet och skapa en utgangspunkt for fortsatt
forskning.

Datainsamling

| syfte att fa en forstaelse over problemomradet och for att kunna avgransa
forskningsproblemet gjordes en inledande litteratursékning (Friberg 2006). Enligt
Friberg (2006) skapas en grund for sokarbetet genom att skaffa sig en dversikt dver det
forskningsomrade som ska studeras och syftet ar att fa fram tillrackligt med information
for att kunna ga vidare till den huvudsakliga s6kningen. Sokorden som valdes utifran
syfte och problemformulering och for att uppna hog sensitivitet (Willman et al 2006),
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var évergang till vuxensjukvard, kronisk sjukdom, ungdomar, omvardnad samt
upplevelse. Orden Oversattes till engelska med hjélp av svenska MESH (Karolinska
institutet, u.d.) samt lexikon och gav motsvarigheterna transition to adult care, chronic
disease, adolescent, nursing care och experience. | sékningarna anvéandes i forsta hand
amnesord eller sa kallade tesaurus och deskriptorer for att specificera soktraffar
relevanta till syftet och problemomradet, och minska risken for brus (Willman et al,
2006). | de fall deskriptorer inte fanns i databaserna, gjordes sokningar med fritext
utifran narliggande sokord som transition, transfer, chronic illness, young adult,
nursing och care. Sokord redovisas i tabell 1 nedan.

Tabell 1. Sokordsoversikt

Sokord Cinahl PubMed Wiley Blackwell
Subject heading list | MeSH-term Ingen Thesarus
Overgang till Transition (fritext) Transition (fritext) Transition
vuxensjukvard “Transition to adult | Transition to Adult | “Transition to
care” (fritext) Care (MeSH) adult care”
Transfer (fritext) Transfer (fritext) Transfer
Kronisk sjukdom Chronic Disease Chronic Disease “Chronic
(subject heading) (MeSH) disease”
“Chronic illness”
Omvardnad Nursing Care Nursing Care Care
(subject heading) (MeSH) “Nursing care”
Nursing (fritext) Care (fritext)
Care (fritext)
Upplevelser Experience (fritext) Experience (fritext) | Experience
Ungdom Adolescent
“Young Adult “

| samtliga sokningar valdes 6vergang till vuxensjukvard i form av transition to adult
care, transition eller transfer, som huvudbegrepp och kombinerades med 6vriga sokord
med hjélp av boolesk soklogik (Friberg 2006). Den booleska soklogiken anvéands for att
tydliggora vilka samband sokorden ska ha till varandra i form av operatorerna AND,
OR och NOT utan mellanslag (Friberg 2006; Willman et al, 2006). Databasernas
sOkhistorik har anvants for att systematiskt, strukturerat och effektivt kunna kombinera
sokningarna. Detta forenklar och 6ppnar upp andra mojliga sokkombinationer (Friberg
2006).

Utifran problemformuleringen och syftet genomférdes sokningar i Cinahl och PubMed
da dessa databaser inriktar sig pa omvardnad vilket ger hog validitet till sokningen
utifran metodlitteraturen (Friberg, 2006; Willman, Stoltz, Bahtsevani, 2006). Sékningar
genomforde aven i Academic Search Elite och Wiley Blackwell da dessa databaser &r
bredare och innehaller material fran omvardnad, hélsa och medicin. Sokningar i
Academic Search Elite gav i huvudsak dubbletter och i dvrigt inga relevanta artiklar i
forhallande till syftet och darfor redovisas de inte i sokhistoriken. Sokningar har dven
gjorts i The Cochrane Library som innehaller sex databaser och omfattar en stor mangd
oversikter och kontrollerade kliniska férsok inom medicin och omvardnad (Willman et




al, 2006). Dock gav sokningar i Cochrane inga relevanta traffar i forhallande till
studiens syfte och redovisas darmed inte i sokhistoriken. Vid sokningar i de olika
databaserna har stod erhallits av en bibliotekarie for att lattare kunna navigerar runt i de
olika databassystemen och for att finna bra och relevanta sokord utifran deskriptorer
eller tesaurusar (Friberg, 2006).

Gemensamma inklusionskriterier i samtliga databaser var att artiklarna skulle vara
skrivna pa engelska, publicerade mellan 2007-2012 samt vara orginalartiklar. Darfor
valdes antingen research article eller peer reviewed i de databaser detta var mojligt.
Exklusionskriterier var artiklar som beskrev enbart anhorig- eller vardgivarperspektiv,
sjukskaterskestudenters upplevelse av 6vergang till legitimerad sjukskoterska och
overgang fran somatisk sjukvard till primar- eller hemsjukvard. Aven de artiklar som
beskrev olika former av 6vergangsprogram och planeringsstrategier for 6vergang
mellan vardformer samt reviewartiklar exkluderades.

Artikelsokning i Cinahl

I Cinahl anvandes thesaurus Subject Heading List och de deskriptorer som fanns
tillgangliga var chronic disease samt nursing care vilka soktes som major concept
[MM]. Ovriga sokord transition to adult care, transition, transfer, experience, care,
nurs* och soktes som fritext da dessa inte fanns som relevanta deskriptorer i Cinahl.
Nurs trunkerades med asterisken* for att inkludera olika bojningsformer av ordet
(Friberg, 2006; Willman et al, 2006). Da nursing care eller nurs* i olika kombinationer
med 6vriga sokord inte gav nagra relevanta traffar eller genomlésta abstract, redovisas
dessa sokningar inte i sokhistoriken. I Cinahl anvéndes &ven begrénsning Adolescent
13-18 years, utdver redogjorda inklusionskriterier, istallet for att anvanda adolescent
som sokterm. En kombinerad sokning av transition, chronic disease samt experience
med boolesk soklogik AND, gav ihop med inklusionskriterierna som begransning, for fa
traffar. Darfor utokades sokningen med enbart English language och research article
som begréansning och gav tolv traffar. Av dessa valdes en artikel fran 2005 som fick
vara med i urvalet da artikeln ansags relevant utifran syftet. Boolesk soklogik AND
anvandes &ven vid sokning med transition to adult care i kombination med chronic
disease vilket enbart gav tva traffar (varav en dubblett) medans transition to adult care i
kombination med care gav fler traffar men inga artiklar som var relevanta till syftet.
Dessa sokningar redovisas darfor inte heller i s6khistoriken. Aven boolesk s6klogik OR
anvandes med sokorden transition och transfer i syfte att utoka antalet traffar kring
6vergang. Tva av sokningarna resulterade i ett stort antal traffar (168 st respektive 97 st)
men enbart ett mindre antal abstract lastes igenom da s6kningarna gav flertalet
irrelevanta artiklar i forhallande till syftet.

Artikelsdkning i PubMed

I Pubmed finns ordet transition som MeSH-term i form av ”Transition to adult care”
fran och med 2012. Detta innebar att sékningar med MeSH-termen inte resulterar i
tillrackligt manga traffar da soktraffarna begransas till innevarande ar. Nagon annan
motsvarighet till ordet finns inte som MeSH-term och soktes darfor som fritext. |
PubMed anvandes Chronic disease som MeSH-term vilket inkluderade bade chronic
disease och chronic illness. I PubMed anvéndes férutom tidigare ndmnda
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inklusionskriterier begransningen Adolscent 13-18 years samt Young adult 19-24.
Denna begransning anvéndes istéllet for sokorden adolescent eller young adult. I évrigt
anvandes samma sokord som &r redovisade ovan. De sokord som inte fanns som
MeSH-term, soktes som [Title/Abstract] eller fritext beroende pa antal soktraffar. Precis
som i Cinahl har sokningar med transition och transfer gjorts med booleska soklogiken
OR, ovriga sokningar ar utférda med booleska soklogiken AND. Flertalet sokningar i
PubMed &r genomférda pa samma satt som i Cinahl med samma s6kkombinationer och
enbart de som resulterat i relevanta artiklar till urvalet &r redovisade i sokhistoriken.

Artikelsokning i Wiley Blackwell

Databasen Wiley Blackwell har anvants da flertalet artiklar fran sokningarna i PubMed
och Cinahl hamtades ifran online Wiley Blackwell. Darfor valdes att gora ytterligare
sokningar i databasen i syfte att utoka resultattréaffarna. Databasen anvander sig inte av
tesaurus i form av exempelvis MeSH eller Subject Heading och darfor &r endast
fritextsokning mojlig. S6kningarna begrénsades till att innefatta [article title], [abstract]
eller [keyword]. I tva fall utékades sokningen till att inte ha nagra artalsbegransningar
da soktraffarna blev for fa och dessa ar redovisade i sokhistoriken. Samma sokord som i
Ovriga databaser anvandes men utokades d4ven med adolescent, young adult, chronic
illness samt adult care, da databasen inte hade mojlighet att anvanda adolescent eller
young adult som begrénsning. Adolescent trunkerades aven som adolescen* for att
inkludera olika bajningsformer men da sékning av termen i kombination med Gvriga
sokord inte gav fler relevanta artiklar till urval 1, redovisas inte sokningarna i
sOkhistoriken. Sokning med chronic illness genomférdes for att utdka sokningen av
kronisk sjukdom da chronic disease inte har samma omfattande betydelse i Wiley
Blackwell som i PubMed och Cinahl. Aven sokordet adult care anvandes da detta
funnits med som nyckelord i valda artiklar. Flertalet sokningar i Wiley Blackwell &r
genomforda pa samma satt som i Cinahl och PubMed med samma sokkombinationer
och enbart de som resulterat i relevanta artiklar till urvalet &r redovisade i sokhistoriken.

Manuell s6kning

Som komplement till s6kningar i databaserna genomfordes en manuell sékning baserad
pa referenslistor av funna resultatartiklar och reviewartiklar. Enligt Friberg (2006) ar det
bra att tillampa manuell s6kning da det finns vetenskapliga artiklar som inte gar att soka
med hjélp av datorer eller som ar av aldre art. Den manuella s6kningen resulterade i
ytterligare tre vetenskapliga artiklar till resultatet.

Totalt valdes 28 artiklar ut till urval 1 och dessa granskades med hjélp av Willman et al.
(2006) granskningsmall for kvalitativa och kvantitativa studier. Samtliga artiklar lastes
noggrant igenom av bada forfattarna och artiklar som inte svarade mot syftet eller hade
en mindre utforligt beskriven metod och/eller resultatdel valdes bort. Till urval 2 gick
totalt fjorton stycken artiklar varav tolv var kvalitativa och tva var kvantitativa.



Databearbetning

Resultatartiklarna granskades utifran protokoll for kvalitetsbedémning av studier med
kvalitativ eller kvantitativ metod (Willman et al, 2006 bilaga G och H). Artiklarna
granskades och graderades forst enskilt och sedan gemensamt av forfattarna for att na
konsensus, da det enligt Willman et al (2006) okar trovardigheten av studien. Av de
fjorton resultatartiklarna graderades de tva kvantitativa artiklarna till hog vetenskaplig
kvalitet. Av de tolv kvalitativa artiklarna graderades nio till hdg vetenskaplig kvalitet
och tre graderades till medel vetenskaplig kvalitet. Artiklarna lastes enskilt upprepade
ganger och sammanfattades i en artikeloversikt for att skapa en dverblick av resultatet.
Artikeloversikt redovisas i bilaga B1-B12 och C1-C2. Artiklarna sammanfattades
individuellt och sedan gemensamt i syfte att identifiera likheter och skillnader i
resultatinnehall (Friberg, 2006). Darefter identifierades och fargkodades ett antal olika
kategorier som jamfordes, stalldes mot varandra och sammanstélldes i olika
huvudteman. Sammanlagt identifierades fem huvudteman som redovisas under resultat.

Resultat

Utifran dataanalysen urskiljdes foljande fem teman: Kanslan av att b/i vuxen”, ”Oro
och Rddsla”, ”Att kdnna sig forberedd och delaktig”, ”"Kommunikation mellan
vardenheterna” och “Skilda varldar ”. Alla teman utgar ifran hur ungdomar med
kronisk sjukdom upplever 6vergangen fran barn- till vuxensjukvard. Temat “Kdnslan
av att bli vuxen” beskriver ungdomarnas upplevelse av 6vergang till vuxensjukvard
relaterat till alder och att befinna sig i en tid av manga forandringar i livet. “Oro och
rddsla” belyser ungdomarnas upplevelse av oro och rédsla infor vad som kommer att
intraffa fore och efter dvergangen till vuxensjukvard. | temat “Att kiinna sig forberedd
och delaktig ” skildras ungdomarnas upplevelse av forberedelser infor Gvergangen till
vuxensjukvard och hur de upplevde sin delaktighet i Gvergangsprocessen.
”Kommunikation mellan vardenheterna” beskriver ungdomarnas upplevelse av hur
olika vardenheter kommunicerar med varandra nar de ska éverga fran barn- till
vuxensjukvard samt 6verforing av dokumentationshandlingar. “’Skilda viirldar” belyser
ungdomarnas upplevelse av att ga fran en miljo till en annan.

| varje tema identifierades aven hur ungdomarna upplevde omvardnad i form av
delaktighet, stdd, bemdtande och kommunikation, i métet med halso- och
sjukvardspersonal, vid 6vergang till vuxensjukvard. De kroniska sjukdomar som
forekommer i resultatartiklarna ar: cystisk fibros (CF), irritable bowl disease (IBD),
hemofili, hemoglobinrubbning (sickelcellsjukdom), juvenil reumatisk artrit (JIA/JRA),
diabetes, cancer, medfodda hjartfel, spina bifida, HIV, kronisk njursvikt och
transplantationer av hjarta, lever, njure, lungor, tarm.

Kéanslan av att bli vuxen

Overgang till vuxensjukvérd anségs av ungdomarna vara en naturlig del i att vixa upp
och att bli vuxen och ungdomar med kronisk sjukdom upplevde det som en ofrankomlig
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och nédvandig period i livet (Bryant, Young, Cesario & Binder, 2011; Moons et al.,
2008; Stabile et al., 2005; Tuchman, Slap & Britto, 2008; Van Staa, Jedeloo, Van
Meeteren & Latour, 2011; Van Staa, Van der Stege, Jedeloo, Moll, Hilbering, 2010;
Vijayan et al., 2009; Ostlie, Dale & Méller, 2007). Manga ungdomar upplevde att
évergangen i forsta hand var aldersrelaterad och inte skedde med hansyn till individuell
utveckling, mognad eller hur redo de var infor att flyttas dver till vuxensjukvard (Huang
et al., 2011; Soanes & Timmons, 2004; Stabile et al., 2005; Tuchman et al., 2008; Van
Staa et al., 2010; Ostlie et al., 2007). En del ungdomar i Soanes och Timmons studie
(2004) belyste vikten av att Gvergangen borde vara mer flexibel och individanpassad
och sag problem med att den enbart baserades pa alder. Ungdomarna menade att mer
hansyn borde tas till vilken mognadsgrad och beredskap individen besatt infor
dvergangen (ibid.). For de flesta ungdomar skedde 6vergangen mellan 18 och 22 ar och
infoll i stort sett med myndighetsdagen (Huang et al., 2011; Stabile et al., 2005; Ostlie
et al., 2007). Aven om flera ungdomar ansag att dvergangen inte enbart skulle baseras
pa en viss alder var beredskapen for 6vergang till vuxensjukvard starkt korrelerad med
alder (Van Staa et al., 2010). Beredskapen for dvergangen hade ocksa starkt samband
med kunskap och formaga till egenvard da hogre kunskap och egenvardsférmaga gjorde
individen mer beredd pa 6vergang.

| samband med 6vergangen till vuxensjukvard genomgick ungdomarna dven andra
former av 6vergangar/transitioner i livet som kunde paverka kéanslan av att vara redo for
vuxensjukvard (Bryant et al., 2011; Kirk, 2008; Moons et al., 2008; Stabile et al., 2005;
Van Staa et al., 2011). Manga ungdomar stod infor att lamna en skolform for en annan,
att flytta till egen bostad eller att skaffa sitt forsta arbete och bli sjalvforsérjande.
Flertalet sag det som en naturlig del i att dverga till vuxensjukvard da de upplevde att de
vuxit ifran barnsjukvarden. En del ungdomar uttryckte en kénsla av att det forekom for
manga livsforandringar under samma tidsperiod som exempelvis att ta examen eller att
flytta hemifran (Soanes & Timmons, 2004; Tuchman et al., 2008; Kirk, 2008). Den
okade frekvensen av livsférandringar medférde att ungdomarna upplevde svarigheter i
att hantera évergangen till vuxensjukvard dven om de ansag sig vara vuxna. Flertalet
ungdomar upplevde det positivt att bli sedd och tilltalad som vuxen och uppgav att
vardpersonalen inom vuxensjukvarden behandlade dem darefter och tog deras
synpunkter pa allvar (Bryant et al., 2011; Stabile et al., 2005; Tuchman et al., 2008; Van
Staa et al., 2011; Ostlie et al., 2007).

Oro och Radsla

Overgangen till vuxensjukvard upplevdes av manga ungdomar som olustig och hotfull
(Bryant et al., 2011; Kirk, 2008; Tuchman et al., 2008; Van Staa et al., 2011).
Ungdomarna kande manga ganger radsla infor det okénda och okunskap om innebdrden
av vuxensjukvarden. De beskrev det som att vara pa vag mot ingenmansland och att
befinna sig pa okand mark i sjalva 6vergangsprocessen. Flertalet ungdomar upplevde en
stor oro for att vardpersonalen inom vuxensjukvard inte skulle vara lika
omhandertagande eller uppfylla samma vardkvalitet som inom barnsjukvarden
(Fredericks et al., 2011; Kirk, 2008; Tuchman et al., 2008). Ungdomarna oroade sig
aven for om vardpersonalen agde tillrackligt med kunskap om just deras specifika
sjukdom for att kunna tillgodose ungdomarnas behov. Manga upplevde att 6vergangen
skedde hastigt och abrupt och att det gavs for lite tid till forberedelse for att méta och
kanna sig redo for dvergang till vuxensjukvarden (Bryant et al., 2011; Kirk, 2008;
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Tuchman et al, 2008; Van Staa et al., 2011). Ju mer involverade foraldrar och barn hade
varit i barnsjukvarden desto svarare och mer abrupt upplevdes 6vergangen till
vuxensjukvard (Huang et al., 2011; Van Staa et al., 2011). I studien av Stabile et al.
(2005) upplevde en del ungdomar en radsla for att bli bortgldomda och borttappade i
systemet vid 6vergangen till vuxensjukvard. Nagra ungdomar beskrev en sérskild oro
infor forsta motet med den nya vardpersonalen da foraldrarna tidigare hade funnits med
som talesmén och stod (Tuchman et al., 2008). Stabile et al. (2005) beskriver att vissa
ungdomar upplevde en kénsla av att bli utkastade fran barnsjukvarden och att behova
overga till vuxensjukvard vid en tid da ungdomarna upplevde en forsamring i sin
sjukdom. Det medforde en kénsla av utsatthet och dvergivenhet. Ungdomarna i Soanes
och Timmons studie (2004) efterfragade stod i 6vergangsprocessen i syfte att dampa
oron och radslan infor 6verflytten till vuxensjukvard. De hade dnskemal om att kunna
overga till vuxensjukvarden tillsammans med andra ungdomar i samma situation. 1 en
studie av Vijayan et al. (2009) beskrev ungdomar med HIV en sérskild oro dver
stigmatisering och att uppleva ett bristfalligt bemotande relaterat till deras sjukdom. En
overgang till vuxensjukvard som innebar mer egenvard och ansvar for
lakemedelshantering och sjukvardskontakt, gjorde dem paminda om sin sjukdom, vilket
upplevdes negativt.

Kanslor infor 6vergangen till vuxensjukvard beskrevs av vissa ungdomar i mer positiva
uttryck. Nagra upplevde sjélva ingen oro infor 6vergangen medan de beskrev att
foraldrarna var desto mer oroliga och dngsliga (Anthony et al., 2009). En del ungdomar
beskrev en mer avslappnad och “’vinta och se” attityd infor 6vergédngen och sag med
nyfikenhet fram emot vad som skulle ske nar de snart skulle tillhdra vuxensjukvarden
(Anthony et al., 2009; Moons et al. 2008; Van Staa et al., 2011).

Att kédnna sig forberedd och delaktig

Manga ungdomar redogjorde for vikten av att 6vergangen skedde gradvis och att de fick
adekvat forberedelse infor 6vergangen i form av information om den nya vardenheten,
tillvagagangssatt vid tidsbokning, samt vad som forvantades av dem fran sjukvardens
perspektiv (Kirk, 2008; McCurdy et al., 2006; Moons et al., 2008; Soanes & Timmons,
2004; Van Staa et al., 2011). Ungdomarna ville dven hinna forebereda sig genom att fa
ett successivt 6kat ansvar for sin egenvard och kunskap kring sitt halsotillstand.
Ungdomarna i studien av McCurdy et al. (2006) beskrev att forberedelser for okat
ansvar i att kunna ta sina lakemedel sjalva, boka mdéten och vara mer delaktiga i beslut
gallande varden, forsiggick ett ar till bara nagra fa manader innan sjalva dvergangen till
vuxensjukvard infann sig. I studien av Anthony et al. (2009) beskrev en del ungdomar
att de inte reflekterat 6ver deras egen medverkan i planeringen av vardandet. De
redogjorde for att de infér Gvergangen inte var delaktiga i planering och beslut géllande
den framtida varden. Manga ungdomar upplevde dven att de endast fatt information om
dvergangen vid nagot enstaka tillfalle, vilket ofta sammanfoll med deras sista besok
inom barnsjukvarden (Huang et al., 2011; Soanes & Timmons, 2004; Van Staa et al.,
2010; Ostlie et al., 2007). De fick sjalva soka relevant information om sin sjukdom och
kommande behandlingar. Aven information om vilka vardalternativ som var tillgangliga
var nagot ungdomarna sjalva fick ansvara for. VVardalternativen varierade beroende pa
om barnsjukvard och vuxensjukvard fanns inom samma lokal eller om ungdomarna
behdvde vélja nytt sjukhus for vuxensjukvard (ibid.). Brist pa information om vad
évergangen till vuxensjukvard innebar, medforde att ungdomarna upplevde 6vergangen

12



som svar och komplicerad (Bryant et al., 2011; McCurdy et al, 2006; Moons et al,
2008). Mer allman information om vuxensjukvarden, den nya vardpersonalen samt vad
som vantar i form av rutiner och behandlingar, efterfragades av ungdomarna.
Ungdomarna belyste att om de hade fatt mojlighet att fa information om 6vergangen i
ett tidigare skede, hade det givit dem mer tid att vara delaktiga och bestamma nér de vill
lamna barnsjukvarden samt fatta sjalvstandiga beslut om den kommande varden (Bryant
etal., 2011; Moons et al., 2008; Van Staa et al., 2011; Van Staa et al., 2010) .

Ungdomarnas brist pa delaktighet, kunskap och information var starkt sammankopplat
med att foraldrarna hade haft det 6vergripande ansvaret for ungdomarnas vard under
tiden de tillnérde barnsjukvarden (Anthony et al., 2009, Huang et al, 2011; Kirk, 2008;
Moons et al, 2008). Hogre grad av engagemang av foraldrarna i ungdomarnas vard
medférde att ungdomarna var mindre delaktiga innan 6vergang till vuxensjukvard.
Vardpersonal forlitade sig pa foraldrarna nar det kom till beslut kring vard och egenvard
(Kirk, 2008; Moons et al, 2008; Tuchman et al., 2008). Ungdomarna fick i huvudsak
information om behandlingar, lakemedel och vardbesok ifran sina foraldrar, och inte
ifran vardpersonalen. Manga av ungdomarna upplevde sjalva att de inte hade tillrackligt
med kunskap kring sin sjukdom och betydelsen av behandlingen, vilket paverkade deras
mojlighet att vara delaktiga i sina beslut och i sin egenvard (Kirk, 2008; McCurdy et al.,
2006; Moons et al., 2008; Vijayan et al., 2009; Ostlie et al., 2007). | studien av
Fredericks et al. (2011) rankade flertalet ungdomar kunskapen kring ldkemedel,
sjukdom och egenvard som viktigt infor 6vergangen till vuxensjukvard. Daremot
beskrev manga av ungdomarna att de uppskattade foraldrarnas delaktighet (Kirk, 2008;
Soanes & Timmons, 2004; Tuchman et al., 2008; Ostlie et al., 2007). Ungdomarna hade
ett behov av att fordldrarna och vardpersonalen gradvis tilldelade dem mer ansvar i syfte
att gora 6vergangen mer foljsam och enklare for alla parter.

Att fa traffa den nya vardpersonal och bestka den nya vardmiljon pa vuxensjukvarden
innan évergangen, hade enligt ungdomarna gjort 6vergangen enklare och minskat
kanslan av vara ofdrberedd. (Anthony et al., 2009; McCurdy et al., 2006; Stabile et al.,
2005; Tuchman et al., 2008; Van Staa et al., 2011). Ungdomarna efterfragade en
dverlappning mellan barn- och vuxensjukvard vid 6vergangen i syfte att hinna forbereda
sig, vara mer delaktig i processen och fa tid till att lara kanna den nya vardpersonalen
och vardmiljon (Anthony et al., 2009; Van Staa et al., 2011).

Kommunikation mellan vardenheterna

Upplevelsen av évergang fran barn- till vuxensjukvard paverkades av hur
kommunikationen mellan vardenheterna fungerade och hur dokumentation och
journaler hanterades (Huang et al., 2011; Van Staa et al., 2011). Ungdomarna upplevde
bristfallig kommunikation mellan vardpersonalen och mellan barn- och vuxenavdelning,
vilket forsvarade overgangen. Enligt Ostlie et al. (2007) beskrev en del ungdomar hur
de sjalva var tvungna att informera den nya vardpersonalen om sin sjukdomshistoria
och tidigare behandlingar da journaler och dokumentation inte fanns tillgangliga eller
inte hade blivit 6verforda till vuxensjukvarden. Ungdomarna upplevde en bristfallig
Overrapportering och ett bristande intresse for den enskilda patientens erfarenheter och
kanslor (Anthony et al., 2009; Huang et al., 2011; Van Staa et al., 2011; Ostlie et al.,
2007 ). Ungdomarna efterfragade ett battre samarbete mellan vardenheterna i syfte att fa
en foljsammare och mer latthanterlig 6vergang.
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| studien av Stabile et al. (2005) upplevde ungdomar som genomgatt njurtransplantation
att kommunikationen mellan vardenheterna fungerade val och att journaler samt annan
dokumentation 6verfordes till den nya vardenheten pa ett tillfredstéallande sétt.
Ungdomarna upplevde en trygghet med att den nya vardpersonalen inom
vuxensjukvarden kande till deras medicinska varderfarenheter och behov. De ungdomar
som genomgatt hjart- och lungtransplantation upplevde daremot att deras journaler inte
granskats tillrackligt utforligt, vilket medforde uppfattning om dalig kunskap kring
deras sjukdomshistoria (ibid.).

Skilda varldar

Barnsjukvard och vuxensjukvard upplevdes skilja sig mycket ifran varandra i form av
relationer, bemotande, stod och organisation (Soanes & Timmons, 2004; Tuchman et
al., 2008; Van Staa et al., 2011; Ostlie et al., 2007). Manga av ungdomarna hade vaxt
upp i nara kontakt med barnsjukvarden och sag det narmast som sitt andra hem (Soanes
& Timmons, 2004; Stabile et al, 2005; Van Staa et al, 2011; Ostlie et al, 2007). Flertalet
ungdomar beskrev relationerna till vardpersonal inom barnsjukvarden, som trygga,
familjéra och tillitsfulla (Bryant et al., 2011; McCurdy et al., 2006; Kirk, 2008; Soanes
& Timmons, 2004; Tuchman et al., 2008; Van Staa et al., 2011; Vijayan et al., 2009;
Ostlie et al., 2007). Ungdomarna upplevde sorgsenhet 6ver att behova avsluta dessa
vardrelationer och det skapade en ovilja att dverga till vuxensjukvarden. En del
ungdomar beskrev daremot det positivt att fa mojligheten att bygga upp relationer till ny
vardpersonal och var nyfikna pa vad vuxensjukvarden skulle innebara for dem (Moons
et al., 2009; Stabile et al., 2005; Van Staa et al., 2011).

Forutom kéansla av trygghet och tillit upplevde ungdomarna barnsjukvarden som varm,
omhéndertagande, fargglad och barnvénlig (McCurdy et al., 2006; Kirk, 2008; Soanes
& Timmons, 2004; Tuchman et al., 2008; Van Staa et al., 2011; Ostlie et al., 2007).
Barnsjukvarden karakteriserades av ett bra samarbete mellan vardpersonal och familj
samt av ett multidisciplinart team som sag till helheten hos patienten. Ungdomarna
upplevde barnsjukvarden vara mer anpassad for de mindre barnen (Van Staa et al.,
2011; Ostlie et al., 2007). Ungdomarna saknade aven samtal och information kring
vuxenrelaterade &mnen som sexualitet, graviditet, alkohol och droger (McCurdy et al.,
2006; Moons et al., 2008; Soanes & Timmons, 2004; Ostlie et al., 2007).

Vuxensjukvarden tog enligt ungdomarna mer hansyn till deras tankar och funderingar
och gjorde dem medvetna om sitt eget ansvar kring egenvard, uppfoljning och
foljsamhet till behandling (Bryant et al., 2011; Stabile et al., 2005; Van Staa et al.,
2011). Vardpersonalen anvande ett mer kliniskt sprakbruk nar de forklarade
undersokningar och behandlingar och poangterade vilka konsekvenser utebliven
foljsamhet hade for individen (Bryant et al., 2011; Stabile et al., 2005). Sprakbruket
upplevdes positivt av ungdomarna da de kande sig mer respekterade som vuxna och
blev mer insatta i sin sjukdom och egenvard. Vuxensjukvarden upplevdes ocksa som
mer effektiv (Stabile et al., 2005; Tuchman et al., 2008).

Ungdomarna ansag att vuxensjukvarden inte hade ett helhetsperspektiv pa patienten,
och kénde sig darmed som en i méngden (Anthony et al., 2008; Stabile et al., 2005).
Ungdomarna upplevde ocksa att ett storre antal vardpersonal inom vuxensjukvarden var
involverade i deras omvardnad, vilket gav en kéansla av anonymitet. Att vara
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inneliggande pa en vuxenavdelning innebar enligt flera ungdomar en kéansla av
passivitet, ensamhet och en avsaknad av sysselséttning (Anthony et al., 2008; McCurdy
et al., 2006; Ostlie et al., 2007). Miljon inom vuxensjukvarden upplevdes av de flesta
ungdomarna som avskalad, steril, strikt, formell och med ett sémre samarbete mellan
olika professioner (Anthony et al., 2008; McCurdy et al., 2006; Stabile et al., 2005;
Tuchman et al., 2008; Van Staa et al., 2011; Ostlie et al., 2007). Relationer till
vardpersonal inom vuxensjukvarden upplevdes som mer formella, opersonliga, ytliga
och distanserade (Anthony et al., 2008; McCurdy et al., 2006; Soanes & Timmons,
2004; Stabile et al., 2005; Tuchman et al., 2008; Van Staa et al., 2011; Ostlie et al.,
2007). Aven omvardnaden upplevdes annorlunda d& vuxensjukvarden till skillnad fran
barnsjukvarden tilldelade ungdomarna mer ansvar i form av lakemedelshantering,
bokning av vardbesok samt att vardpersonalen forutsatte att ungdomarna hade en
djupare kunskap och forstaelse om sin sjukdom. Manga ungdomar upplevde att
vardpersonalen inte hade samma omtanke eller var lika engagerade i deras vard som de
var inom barnsjukvarden (ibid.). Nagra ungdomar som levde med JIA kénde att
vardpersonalen inom vuxensjukvard misstrodde deras upplevelse av smarta och fatigue
och att personalen enbart sig sjukdomen eller ”leder” framfor individen (Ostlie et al.,
2007).

Diskussion

Metoddiskussion

Databasokningarna genomférdes med hjalp av databasernas tesaurusar (Subheadings
och MeSH) da det var méjligt och kompletterades med fritextsokning da
huvudsokorden “Transition to adult care”, transition och transfer inte fanns som
deskriptorer. Det kan ses som en styrka att anvanda databasernas tesaurus da
databaserna finner det material som ar relevant utifran sékord relaterat till
problemformulering och syfte och darmed 6kar specificiteten (Willman et al., 2006). |
de sokningar dar deskriptorer kombinerades blev utfallet av traffar for fa eller
irrelevanta i forhallande till syftet. Da forskning kring upplevelsen av 6vergang till
vuxensjukvard hos ungdomar med kronisk sjukdom ar relativt begransad, utokades
sokningarna med fritextsokning i syfte att sakerstalla att relevant material inte forbisags.
Svagheten med fritextsokningar &r dock att sokningarna kan ge traffar som hamnar
utanfor syftet da soktraffarna aven kan innefatta titlar pa tidskrifter, forfattare och dylikt
som inte ger resultat i form av lampliga artiklar. S6kningarna genomfordes i
databaserna Cinahl, PubMed, Academic Search Elite, Cochrane Library och Wiley
Blackwell da deras amnesomraden ansags vara relevanta i forhallande till studiens syfte.
Wiley Blackwell &r en databas som inriktar sig pa flertalet &mnesomrade men som
enbart soker fran de tidskrifter som ar anslutna till databasen, vilket kan ses som en
svaghet da det kan ge ett begransat antal soktraffar inom omradet omvardnad. Det kan
dock ses som en styrka att flera databaser anvants i sokningarna da risken minskar att
relevant material forbisetts. Flertalet av artiklarna aterkom vid sékningar i olika
databaser och vid olika sokkombinationer, vilket kan ses som en styrka da det tyder pa
att problemomradet i mojligaste man inringats. | de sékningar dar aldersavgransningar
har kunnat anvandas som begransning, har det medfort att ett alderspann pa 13-18 ar
eller 19-24 ar anvants for att omfatta sokordet ungdomar. | PubMed har bada
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alderspannen kunnat anvandas i samma sokning, vilket kan ses som en styrka da det
omfattar i huvudsak hela adolescensen. | Cinahl anvandes enbart alderspannet 13-18 ar,
vilket kan ses som en svaghet da de &ldre ungdomarna upp till 24 ar eventuellt inte
omfattades i sokningarna. Daremot ansags det inte relevant utifran syftet att inkludera
alderspannet 19-44 ar da det hade resulterat i artiklar som berérde vuxna manniskors
upplevelser av olika typer av dvergangar. | syfte att finna den mest aktuella forskningen
inom omradet inkluderades artiklar som publicerats mellan 2007-2012. Da sokningar i
databaserna resulterat i endast elva resultatartiklar genomférdes en manuell s6kning i
syfte att hitta fler relevanta artiklar. Den manuella s6kningen resulterade i tre artiklar
som publicerats mellan 2004-2006 och inkluderades da de bedémdes svara mot studiens
syfte och hade hdg vetenskaplig kvalitet. Det kan vara en svaghet att sokningarna fran
borjan inte utokades till att innefatta studier publicerade fran 2004. Det kan antas att
artiklarna fran den manuella s6kningen da hade kunnat patréffas i databaserna.

Av resultatartiklarna var tolv kvalitativa och tva kvantitativa. Det kan ses som en styrka
att majoriteten av artiklarna var kvalitativa da syftet i studien var att beskriva
ungdomarnas upplevelser. Enligt Friberg (2006) har kvalitativ forskning som mal att na
okad forstaelse om foreteelser genom att undersoka personliga upplevelser. Inom
kvalitativ forskning anvands begreppen tillforlitlighet, giltighet och dverforbarhet i syfte
att pavisa studiens trovardighet (Lundman & Hallgren Graneheim, 2008).
Litteraturdversikten anses ha en hog trovéardighet da lasaren kan folja alla steg i
datainsamling och dataanalys samt att resultatet i huvudsak grundar sig pa kvalitativ
forskning om upplevelser relaterat till studiens syfte. Att anvénda sig av kvantitativa
studier i syfte att beskriva patienters upplevelser kan ses som en svaghet da de inte ger
samma djup och forstaelse kring erfarenheter eller upplevda fenomen. De kvantitativa
artiklarna anvandes i huvudsak for att styrka resultatet fran de kvalitativa artiklarna,
vilket kan ses som en styrka for studiens resultat. De kvantitativa artiklarna medfor aven
att resultatet med storre sdkerhet kan dverforas till en storre population. Av de fjorton
resultatartiklarna var sju artiklar fran USA, tva artiklar fran Storbritannien, en fran
Canada, tva fran Nederlanderna, en fran Belgien och en fran Norge. Det kan anses vara
en svaghet att resultatet inte innefattar artiklar ifran Asien, Afrika, Sydamerika och
Australien da forskning fran dessa varldsdelar kunde medfort ett bredare perspektiv pa
ungdomars upplevelse av 6vergang till vuxensjukvarden. Det kan dven vara en svaghet
for studien att ingen av resultatartiklarna var nationell da det kan paverka
generaliserbarheten och 6verforbarheten till svenska forhallanden. Dock é&r flertalet av
resultatartiklarna utforda i lander med liknande levnadsforhallanden som i Sverige,
vilket bor innebdra att resultatet kan dverforas till den svenska sjukvarden.

Insamlat material bearbetades genom att samtliga artiklar l&stes och granskades
individuellt utifran protokoll av Willman et al. (2006). Det kan antas vara en styrka for
studien att tva oberoende granskningar genomforts da det minskar risken for feltolkning
av resultaten. De utvalda artiklarna sammanfattades i en artikeloversikt for att ge en
overskadlig blick over resultatet. Artiklarna lastes, sammanfattades och analyserades
sedan individuellt i syfte att sékerstalla att inte relevant material forbisags eller
feltolkades. Dérefter gjordes en gemensam analys som resulterade i flertalet olika
nyckelord som grupperades i olika kategorier genom fargkodning. Under den
gemensamma bearbetningen och analysen av artiklarna upplevdes en del svarigheter att
sarskilja olika nyckelord da de manga ganger passade in i flera kategorier. Efter
diskussion kunde nyckelorden placeras in under fem évergripande teman som alla
belyser olika aspekter av ungdomarnas upplevelse av 6vergangen till vuxensjukvard.
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Resultatdiskussion

Elva av fjorton resultatartiklar bedomdes vara av hdg vetenskaplig kvalitet vilket kan
ses som en styrka for studien. Den vetenskapliga kvaliteten bedémdes utifran
beddmningsprotokoll for kvalitativa och kvantitativa studier av Willman et al. (2006).
Protokollet ansags otydligt da det fanns mojlighet att géra egna tolkningar av den
vetenskapliga kvaliteten. Protokollen har ingen poanggradering vilket gor det svart att
tolka om en artikel ska graderas till hog, medel eller 1ag vetenskaplig kvalitet. Det kan
ha medfort att vissa artiklar graderats felaktigt. Det anses dock inte ha paverkat
resultatets innehall i studien. Graderingen baserades pa hur val metoden var beskriven
och hur tydligt resultatet redovisades och/eller svarade mot artikelns syfte. Av de fjorton
resultatartiklarna bedémdes tre stycken vara medel avseende den vetenskapliga kvaliten.
| studien av Vijayan et al. (2009) framkom brister i hur resultatet svarade mot artiklens
syftet. Anthony et al. (2009) redovisade ett mindre omfattande resultat relaterat till
antalet informanter och dataméangd. Det framgar daremot inte om det kan ha paverkats
av tidskriftens riktlinjer géllande antal ord som far inga i en artikel for
publiceringstillstand. | studien av Huang et al. (2011) upplevdes det vara svart att folja
metodbeskrivningen samt att resultatredovisningen ansags tunn i fornallande till metod.
Aven hir skulle tidskriftens riktlinjer kunna ha paverkat hur mycket av artikelns metod
och resultat som har publiceras. Trots dessa brister ansags de tre artiklar vara relevanta
till litteraturéversiktens syfte och bidrog till resultatredovisningen. Val av informanter
och deltagare samt inklusions- och exklusionskriterier var tydligt beskrivet i samtliga av
de fjorton resultatartiklarna och ansags vara relevanta till artiklarnas syften. Dock
redovisade inte de kvalitativa artiklarna hur manga av informanterna som uttryckte olika
upplevelser i resultatet, vilket kan ses som en svaghet da det i litteraturéversikten inte
gar att precisera hur 6vergangen upplevs av ett visst antal ungdomar. Samtliga artiklar
redovisade en tydlig analysprocess vilket ses som en vetenskaplig styrka. Bortfall
redovisas tydligt i de tva kvantitativa artiklarna och de kvalitativa artiklarna redogjorde
for hur manga informanter som tillfragades samt hur manga som deltog i studierna.
Bortfall i de kvalitativa artiklarna redovisas inte vilket ar forenligt med kvalitativa
studier. Totalt var det sex stycken artiklar som forde ett etiskt resonemang och
ytterligare sju stycken artiklar var godkanda av en etisk kommitté. Enbart en artikel
forde ingen form av etiskt resonemang. Ett etiskt resonemang och ett etiskt
godk&nnande sékerstaller att informanternas och deltagarnas integritet och
personuppgifter skyddas (Rosberg, 2008). Att tretton resultatartiklar redogjorde for ett
etiskt resonemang och/eller etiskt godkannande kan ses som en styrka for bade
artiklarna och litteraturdversikten i sin helhet. | flertalet av artiklarna férekommer en
jamn fordelning av flickor/kvinnor och pojkar/man, vilket anses som en styrka da
resultatet beskriver bade flickor/kvinnors och pojkar/méns upplevelser. En jamn
konsfordelning kan anses starka den vetenskapliga kvaliteten da resultatet kan
generaliseras till hur bade flickor/kvinnor och pojkar/mén upplever 6vergangen. Fa
artiklar sarskiljer hur flickor/kvinnor respektive pojkar/man upplever 6vergangen till
vuxensjukvard, vilket gor det svart att se likheter och skillnader ur ett genusperspektiv.
Det gar inte att utesluta att flickor/kvinnor och pojkar/méan beméts olika vid
évergangen, vilket kan paverka ungdomarnas upplevelse av 6vergang till
vuxensjukvarden.

Jamfort med hur barn- och vuxensjukvard var organiserad under det tidiga 1900-talet
visar resultatet att det i modern tid finns specialiserad och specifik barnsjukvard dar
ungdomar med kroniska sjukdomar 6vergar till vuxensjukvard i allt storre utstrackning.
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Resultatet visar att det finns en form av struktur for hur évergangen ar organiserad men
att patienterna upplever flertalet brister i 6vergangsprocessen. En brist som framkom var
att ungdomar med kroniska sjukdomar upplevde att 6vergangen till vuxensjukvard inte
anpassades till individens mognad och utveckling utan enbart baserades pa alder (Huang
et al., 2011; Soanes & Timmons, 2004; Stabile et al., 2005; Tuchman et al., 2008; Van
Staa et al., 2010; Ostlie et al., 2007). Forskning visar att ungdomar évergar till
vuxensjukvard vid 18-22 ars alder och att det ofta sker i samband med myndighetsdagen
(Beaufort, et al., 2010; Duguépéroux et al., 2008; Gilliam et al. 2011; Moola & Norman,
2011). Utvecklingsmassigt ar 6vergangen fran att vara barn till att bli vuxen nagot som
sker successivt och inte enbart baseras pa en viss alder. Utvecklingen i adolescensen
paverkas av faktorer som personlighet, arv, miljo och sociokulturell kontext (Ygge &
Hallstrom, 2009; Berg Kelly, 1998). Resultatet visar att ungdomar med kroniska
sjukdomar efterfragade en storre flexibilitet i vardandet och att det ska tas mer hansyn
till individens kansla av att vara redo for 6vergang (Soanes & Timmons, 2004) vilket
styrks av tidigare forskning (Baines, 2009; Grant och Pan, 2011). Enligt Meleis (2005)
kan en dvergang fran barn- till vuxensjukvard innebara en psykologisk pafrestning for
patienten da tidigare sociala kontakter upphdr, nya behov uppstar och en anpassning till
nya roller sker. Det kan innebéra en stor omstallning i patientens liv och enligt Berg
Kelly (1998) forlorar ungdomarna en del av sin trygghet under évergangsprocessen. Det
kan da ta tid att skapa ett nytt stodjande natverk av vardpersonal och sociala kontakter.
Ungdomar med kroniska sjukdomar kan uppleva att denna period préaglas av ensamhet
och sarbarhet och en forlust av sjalvkansla och sjalvbild. Dock visar resultatet pa att
ungdomarna kande sig mer redo for 6vergang till vuxensjukvarden ju éldre de var (Van
Staa et al., 2010). Ur ett samhallsperspektiv anses personer vara vuxna vid en specifik
alder och nationellt intraffar det vid 18 ars alder. Att bli myndig innebar inte
automatiskt att en person blir vuxen ur ett utvecklingspsykologiskt perspektiv och inom
hélso- och sjukvarden bor vardpersonal beméta ungdomar utifrdn mognadsgrad och
individuella egenskaper. Wong et al. (2010) studie styrker att tidpunkten for 6vergang
bor individanpassas och inte intréffa i samband med andra medicinska forsamringar
avseende sjukdomen och sjukdomsforloppet. Det &r en utmaning for halso- och
sjukvarden att kunna organisera ungdomars dvergang till vuxensjukvard sa att hansyn
tas till beredskap, kunskap om sjukdom och behandling samt egenvardsférmaga.
Sjukskoterskan har en betydande roll i att informera och undervisa ungdomarna i syfte
att skapa trygghet och anpassa dvergangen till varje enskild patient. En av
sjukskoterskans uppgifter ar att ordinera relevanta omvardnadsatgarder utifran
standardiserade omvardnadsdiagnoser, sa kallade NANDA-diagnoser (Herdman, 2011).
Sjukskaterskan skulle kunna utforma omvardnadsdiagnoser utifran utebliven trygghet
eller forlorad sjélvbild och darefter ordinera omvardnadsatgarder som syftar till att
ateruppbygga patientens trygghet och aterfa sin sjalvkansla och sjéalvbild. Pa sa vis
skulle omvardnaden av ungdomar som &évergar till vuxensjukvard kunna utvecklas och
béttre tillfredstélla deras specifika behov. FOr att mojliggora detta behdver
sjukskoterskan kunskap om ungdomars psykologiska utveckling och kdnnedom om hur
dvergangsprocessens struktur och organisation ar utformad.

I resultatet framkommer det att ungdomar upplever oro och radsla infor 6vergangen till
vuxensjukvard (Fredericks et al., 2011; Kirk, 2008; Tuchman et al., 2008). Oron och
radslan berodde pa kénslan av att inte veta vad som skulle handa och infor métet med
den nya miljon och vardpersonalen. Det fanns ocksa en oro for att den nya
vardpersonalen inte skulle inneha tillrackligt med kompetens om ungdomarnas
sjukdomstillstand. Det styrks av Robertsons (2006) studie som visar att ungdomar och
deras familjer kan uppleva osdkerhet och radsla infor den forandring en 6vergang till
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vuxensjukvard kan innebéra. Enligt Robertson (2006) upplevde ungdomarna ocksa en
oklarhet kring vad som forvéantades av dem i samband med 6vergangen. Upplevelsen av
oro i sin helhet kan antas bero pa att ungdomar med kroniska sjukdomar inte far
tillrackligt med information kring hur 6vergangen fungerar och ar organiserad. Oron
kan dven relateras till osékerhet i vad hélso- och sjukvarden har for forvantningar pa
ungdomarna och vad ungdomarna kan forvanta sig av halso- och sjukvarden. | resultatet
framkom ingen storre skillnad i upplevelsen av oro infor 6vergangen i relation till
vilken kronisk sjukdom ungdomarna drabbats av. Daremot beskrev ungdomarna med
HIV i studien av Vijayan et al. (2009) en sarskild oro for stigmatisering. Denna oro
skulle kunna relateras till den specifika sjukdomen medan det i 6vrigt kan antas att oro
och réadsla infor 6vergangen till vuxensjukvard &r en generell radsla hos de flesta
ungdomar, oavsett kronisk sjukdom. Resultatet visar daven att ungdomar med kroniska
sjukdomar upplevde att 6vergangen skedde hastigt och abrupt (Bryant et al., 2011; Kirk,
2008; Tuchman et al, 2008; Van Staa et al., 2011). De upplevde en kénsla av att bli
utkastade fran barnsjukvaden och var radda for att bli borttappade i vardsystemet
(Stabile et al., 2005). Enligt Beaufort, et al. (2010) vore det ideala att ungdomar med
kroniska sjukdomar har tillgang till en oavbruten och heltackande vard da de évergar till
vuxensjukvard. | syfte att minska klyftan mellan barn- och vuxensjukvard menar
Robertson (2006) att ungdomar i 6vergangsprocessen har ett behov av stod. For att
minimera den radsla och osékerhet vissa ungdomarna upplever vid 6vergang till
vuxensjukvard bor sjukskoterskan stodja patienterna genom att lyssna och se till
patientens specifika behov samt motivera och undervisa. Stod kan ocksa ses som viktigt
del i foreberedelser och att gora patienter delaktiga i varden. Da ungdomar ar frekventa
anvéandare av multimedia skulle sjukskdterskan kunna stodja patienterna i
dvergangsprocessen genom att mer frekvent anvanda och integrera multimedia och
utveckla befintlig informations- och kommunikationsteknologi. I nutid anvénds e-hélsa
inom halos- och sjukvarden, vilket defineras som vard och stod pa distans i form av
internetbaserad hélsoinformation, elektroniska patientjournaler, telemedicinska tjanster
samt barbara kommunikationssystem (Europeisk folkhélsoportal, u.d.). Att anvanda sig
av e-hélsa kan 6ka patienter och narstaendes forstaelse och delaktighet i varden (Thalén,
2011). E-halsa kan dven hjélpa patienter att utbyta asikter, rad och funderingar pa
webbaserade sociala forum dar de far mojlighet att kommunicera med andra patienter
som befinner sig i liknande situation (Krepps & Neuhauser, 2010). Sjukskéterskan
skulle kunna utveckla och fa till stand en fungerande kommunikation med ungdomarna
genom att anvanda sig av e-halsans mojligheter och pa sa vis fungera som ett stod i
dvergangsprocessen och mojliggora sammanhangande och oavbruten vard.

Resultatet visar att manga ungdomar inte kande sig delaktiga i sin egen vard eller fick
en mojlighet att forbereda sig infor dvergangen (Kirk, 2008; McCurdy et al., 2006;
Moons et al., 2008; Soanes & Timmons, 2004; Van Staa et al., 2011). Ungdomar med
kroniska sjukdomar énskade att forberedelser hade paborijats i ett tidigare skede.
Flertalet ungdomar fick information om vad som skulle ske forst i néra anslutning till
sjalva 6vergangen. Detta styrks aven i studier av Ridosh et al. (2011) och Wong et al.
(2010) som menar att ungdomar fram till vuxenalder inte ar lika delaktiga i sin vard och
Baines (2009) poangterar vikten av att forberedelser infor 6vergangen till
vuxensjukvard paborjas redan i tidig alder. Lindahl (2004) belyser vikten av att vara
informerad och beredd pa vad som kommer att handa for att skapa en méjlighet till
delaktighet. Enligt NOBAB (u. a.) har ungdomar ratt till att medverka i alla beslut
gallande 6vergangen och att fa information kring vad 6vergangen innebar. Ungdomars
upplevelse av att inte kanna sig delaktiga kan ses som en brist i halso- och sjukvarden
da vardpersonal inte i tillracklig omfattning ser till att ungdomarna ar informerade om
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sina rattigheter till beslutsfattande. Fram till att ungdomar med kronisk sjukdom uppnatt
vuxenalder befinner de sig i storre utstrackning i en beroendestéllning till foraldrar och
vardpersonal. Det kan ha medfort att ungdomarna fatt ta mindre ansvar fér egenvard och
beslut i sin vard, vilket kan ha skapat en kansla av att kanna sig mindre delaktig och
ofdrberedd. Ungdomarna upplevde att vardpersonalen forlitade sig pa foraldrarna nar
det kom till beslut kring vard och egenvard och darmed minskade deras egen
delaktighet och forberedelser i 6vergang till vuxensjukvard (Kirk, 2008; Moons et al,
2008; Tuchman, Slap & Britto, 2008). Orem (2001) menar att omvardnad i sa stor
utstrackning som majligt ska hjalpa patienten till sjalvstandighet och framja
egenvardsformagan. Delaktighet och egenvardsformaga varierar beroende pa alder,
hélsotillstand, kunskap, uthildning, livserfarenheter och kulturmonster. Det styrks av
Sonneveld et al. (2011) som menar att formagan till egenvard beror pa alder, mognad
och erfarenhet. Det kan ses som anmarkningsvart att ungdomarna upplever stora brister
i delaktighet och forberedelser da bade Orem (2001) och Meleis (2005) redogdr for
vilken betydelsefull roll sjukskoterskan har i att framja patienters delaktighet och ta
tillvara pa patientens erfarenheter och resurser. Ungdomar &r beroende av sina foraldrar
i hanteringen av sin vard och det ar darfor av vikt att sjukskoterskan gér ungdomarna
delaktiga i varden oavsett hur stort ansvar foraldrarna har tagit for omvardnaden i ett
tidigare skede. Det kan vara en svar balansgang att 6verlata ansvaret for egenvarden till
ungdomarna da foraldrarna fortfarande utgor ett stort stéd och har stor del i vardandet
av sitt barn dven efter 6vergangen till vuxensjukvard. Sjukskaterskan behover ta hansyn
till att ungdomar inte alltid dar vana att sjélva fatta beslut och vara delaktiga. Darfor bor
sjukskoterskan fungera som ett forlangt stod, exempelvis genom att anvénda sig av e-
hélsa, da foraldrarna successivt slapper ansvaret for ungdomarnas egenvard.

| resultatet framkom att ungdomar efterfragade mer allman information om
vuxensjukvarden och vad som vantade vid och efter 6vergangen (Bryant et al., 2011;
McCurdy et al., 2006; Moons et al., 2008). Forberedelser i form av information och
exempelvis studiebesok pa den nya vardenheten, hade underlattat 6vergangen till
vuxensjukvard och minskat kanslan av att vara oférberedd. Ungdomarna efterfragade
nagon form av 6verlappning mellan barnsjukvard och vuxensjukvard i syfte att vara mer
forberedda infor Gvergangen, att kunna delta i 6vergangsprocessen samt lara kanna den
nya vardpersonalen (Anthony et al., 2009; Van Staa el al., 2011). Resultatet bekraftar
tidigare forskning som visar att ungdomarna saknar forberedelser, information och
undervisning (Fleming et al., 2002; Kennedy et al., 2007; McDonagh, 2005; Reiss et al.,
2004). Enligt Wong et al. (2010) ar otillrackliga forberedelser och utebliven struktur de
storsta hindren for en smidig och tillfredsstallande 6vergang. Kiessling och Kjellgren
(2004) menar att ju tidigare patienter far information om évergangen desto mer
forberedda kommer de att vara pa vad som ska ske. Enligt Socialstyrelsen (2012)
forutsatter delaktighet att patienter far tillrackligt med information gallande exempelvis
olika vardalternativ eller behandlingsalternativ i syfte att kunna fatta egna beslut. Bade
tidigare forskning och resultatet visar att ungdomar inte i tillrdcklig utstrackning k&nner
sig forberedda infor en Gvergang till vuxensjukvard, vilket kan ses som en brist fran
sjukvardens sida. Otillrackliga forberedelser kan skapa en kansla av osékerhet och
otrygghet, vilket forsvarar évergangen. Det aligger bade barn- och vuxensjukvard att
tillsammans se till att patienter har tillrackligt med kunskap och mojlighet till
delaktighet for att uppna en tillfredstallande och bra 6vergang. Att anvéanda sig av ett
dvergangsprogram och en evidensbaserad standardvardplan skulle kunna vara ett satt att
utoka samarbetet mellan vardenheterna och utoka forberedelserna for ungdomarna, i
syfte att skapa en strukturerad och planerad 6vergang. Enligt Willman et al. (2006)
innebar en standardvardplan att det dagliga omvardnadsarbetet styrs av en utformad
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plan dar vardpersonalen foljer en gemensam planering. En standardvardplan kan utgéra
grunden for patientens individuella 6vergangsprogram. Berg Kelly (2011) har i en
studie, grundat pa seminarier och méten mellan personal fran barn- och vuxensjukvard,
visat att samarbete och samsyn i évergangsplanering ar fordelaktigt i syfte att underlatta
for ungdomarna vid 6vergangen. Samarbetet mynnade ut i olika ansvarsomraden for
barn- respektive vuxensjukvard i 6vergangsprocessen samt hur ungdomarna pa béasta
satt skulle kunna forberedas pa 6vergangen. Berg Kelly (2011) papekar vikten av att
vuxensjukvarden har tillrackligt med kunskap for att kunna méta ungdomar med
kroniska sjukdomar och deras specifika psykosociala behov. Barnsjukvard tillsammans
med vuxensjukvard borde sammanstélla vilken kunskap ungdomarna behéver for att
kunna vara delaktiga i processen och forsta vad som forvantas av dem. | studien av
Stabile et al. (2005) upplevde ungdomar som genomgatt njurtransplantation att
kommunikationen mellan vardenheterna fungerade bra och att 6verféringen av journaler
och dokumentation var tillfredstadllande medan de ungdomar som blivit hjért- och
lungtransplanterade upplevde det motsatta. De olika upplevelserna skulle kunna
forklaras av att kliniken som vardade ungdomar som genomgatt njurtransplantation
hade en form av 6vergangsprogram. Dessa ungdomar hade &ven fatt mojlighet att traffa
den nya vardpersonalen innan de 6vergick till vuxensjukvard. De ungdomar som
behandlades och vardades for hjart- och lungtransplantationer hade inte tillgang till
samma struktur och forberedelser. Detta styrker resonmanget om att kommunikation
och samarbete skulle kunna underlattas med hjalp av ett dvergangsprogram.

Vid uppréttande av ett Gvergangsprogram bor det finnas riktlinjer och bestammelser for
vad respektive vardenhet ansvarar for vid dvergangen. Sjukskoterskan skulle kunna ha
en viktig del i upprattandet av ett dvergangsprogram och/eller standardiserad vardplan i
syfte att skapa struktur och samtidigt mojliggéra mer delaktighet for patienterna. Aven
ungdomarna skulle kunna fa mojlighet att delta i upprattandet av sitt specifika
overgangsprogram med malsattning att géra Gvergangsprocessen mer personcentrerad
och anpassad till varje enskild patient. Overgangsprogrammet kan exempelvis upprittas
i form av en checklista med sarskilda ansvarsomraden for respektive vardenhet.
Overgangsprogrammet bor vara individuellt anpassat och ge utrymme for patientens
onskemal samt folja med patienten vid dvergangen till vuxensjukvard och i kontakt med
ny vardpersonal.

| resultatet framkommer det att ungdomar upplevde ett bristfalligt samarbete och
bristande kommunikation mellan vardenheterna, vilket férsvarade dvergangen (Anthony
et al., 2007; Huang et al., 2011; Van Staa et al., 2011; Ostlie et al., 2007). Ungdomarna
papekade brister i hur dokumentation och journaler behandlades vid Gvergangen till
vuxensjukvard. Enligt Gilliam et al. (2011) ar brist pa kommunikation mellan barn- och
vuxensjukvarden ett hinder i dvergangsprocessen. Moola et al. (2011) gor gallande att
brister i kommunikationen mellan ungdomar och vardpersonal manga ganger skapar en
negativ uppfattning om vuxensjukvarden. Kompetensbeskrivningen for legitimerad
sjukskoterska (Socialstyrelsen, 2005) beskriver i sin tur att sjukskoterskan ska kunna
kommunicera med saval patienter och anhoriga som med annan vardpersonal.
Kommunikationen ska bygga pa respekt, lyhordhet och empati. | resultatet framkom det
att ungdomarna upplevde bristfallig 6verrapportering och ett bristande intresse for den
enskilda patientens erfarenheter och kanslor (Anthony et al., 2009; Huang et al., 2011,
Van Staa et al., 2011; Ostlie et al., 2007). Det kan ses som en brist att halso- och
sjukvarden i sin kommunikation med ungdomarna inte tar hansyn till patientens
onskemal och erfarenheter. Genom en god kommunikation kan sjukskoterskan skapa en
positiv installning till 6vergangen till vuxensjukvard hos ungdomar med kroniska
sjukdomar. NOBAB (u.a.) har utformat riktlinjer for att sékerstélla att ungdomar far en
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kontinuerlig och sammanhéangande vard vid 6vergang till vuxensjukvard. Riktlinjerna
gor gallande att ungdomarna har ratt till kontinuitet i varden och att medverka i
beslutsfattande. Saledes skulle battre kommunikation mellan olika vardenheter, i form
av exempelvis dverrapportering och évergangsprogram, kunna skapa en trygghet for
patienten och minimera oro och radsla. Halso- och sjukvarden bor sakerstalla att
ungdomar som &évergar till vuxensjukvard upplever en garanti for att varden fortloper
utan avbrott och att den nya vardpersonalen har kunskap om patientens
sjukdomshistoria, erfarenheter och upplevelser.

Overgang till vuxensjukvard staller hogre krav pd ungdomar i form av 6kat ansvar,
kunskap, sjalvstandighet och sjalvbestdimmande. | resultatet framkom stora skillnader i
vardmiljoerna i form av bemaétande och stod, vilket upplevdes som ett hinder i
évergangen till vuxensjukvarden (Soanes & Timmons, 2004; Tuchman et al., 2008; Van
Staa et al., 2011; Ostlie et al., 2007). Ungdomarna upplevde det som en stor omstallning
att anpassa sig till den nya vardmiljon da de 6vergick till vuxensjukvard och plotsligt
forvantades ta ett stort ansvar for sin vard. Hélso- och sjukvarden skulle kunna minska
upplevelsen av kontrasterna mellan barn- och vuxensjukvard genom att successivt 6ka
egenvardsansvaret hos ungdomarna istallet for att krava att ungdomarna direkt ska ta
over hela ansvaret for sin vard. Enligt Moola et al. (2011) kompliceras dvergangen fran
tonaren till vuxenlivet ytterligare for ungdomar som lever med kroniska sjukdomar da
de kan stdta pa utvecklingsmassiga hinder och tunga dilemman som friska ungdomar
nddvéndigtvis inte behover erfara. Gilliam (2011) belyser att ungdomar med kroniska
sjukdomar ofta har utvecklingsmassiga svarigheter, psykosociala férseningar och
kanner en oro infor att lamna tryggheten inom barnsjukvarden vilket kan forsvara
overgangen vtterligare. Det ar av stor betydelse att sjukskdterskan har kunskap kring
hur ungdomar med kroniska sjukdomar paverkas av sin sjukdom i forhallande till
utvecklingsgrad och mognad. Enligt Taylor, Gibson och Franck (2008) bor halso-och
sjukvarden ta hansyn till bade sjukdomstillstandet och ungdomarnas stravan efter att
leva ett normalt liv i likhet med friska ungdomar. | syfte att minska ungdomars
upplevelse av att vuxensjukvarden praglas av mindre omtanke och engagemang, bor
sjukskoterskan ta hansyn till att ungdomar med kroniska sjukdomar befinner sig i en
sarbar och utsatt situation. Det ar av stor betydelse att sjukskoterskan visar
omtanksamhet, engagemang och omsorg for dessa ungdomar da det inte kan forutsattas
att de ar i mindre behov av fortsatt stéd enbart for att de 6vergatt till vuxensjukvarden.

Konklusion

Litteraturstudien lyfter fram flera olika aspekter av hur ungdomar med kroniska
sjukdomar upplever évergangen fran barn- till vuxensjukvard. Overgangen upplevdes
framst baseras pa alder och det togs mindre hansyn till individuell mognad och
utveckling. Att dverga till vuxensjukvard innebar en period av oro och radsla infor det
nya och ok&nda. Ungdomar med kroniska sjukdomar upplevde att forberedelser infor
overgangen var otillrackliga och paborjades for sent. Overgangen till vuxensjukvarden
upplevdes ske hastigt och abrupt dar ungdomar kénde sig utkastade fran barnsjukvarden
och var radda for att bli borttappade i systemet. Flertalet av ungdomarna efterfragade en
éverlappning mellan barn- och vuxensjukvard i syfte att fa tid till forberedelser och fa
mojlighet att vara mer delaktiga i 6vergangsprocessen. Ungdomarna upplevde &dven en
avsaknad av information och kunskap i samband med dvergangen. Brist pa delaktighet,
kunskap och information var starkt sammankopplat med att foraldrarna hade haft det
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dvergripande ansvaret for ungdomarnas vard under tiden de tillhérde barnsjukvarden.
Otillracklig kunskap om sjukdom, behandlingar och lakemedel, paverkade
ungdomarnas formaga till egenvard och upplevelse av sjalvstandighet och delaktighet.
Ungdomarna upplevde bristande kommunikation och samarbete mellan barn- och
vuxensjukvard samt mellan patient och vardpersonal, vilket forsvarade 6vergangen.
Barn- och vuxensjukvard upplevdes skilja sig mycket ifran varandra i form av
relationer, bemotande, stod och organisation. Ungdomarna beskrev miljon inom
barnsjukvarden som trygg, omhandertagande och familjar medan vuxensjukvarden
upplevdes mer opersonlig och formell. Att 6verga till vuxensjukvard upplevdes stélla
mer krav pa individens egenvardsférmaga och kunskap. Ungdomarna upplevde dock en
positiv kénsla av att bli sedd och bli behandlad som en vuxen individ.

Implikation

Brister som framkom i litteraturstudiens resultat visar att det finns en klyfta mellan
barn- och vuxensjukvard som forsvarar évergangen for ungdomar med kroniska
sjukdomar. Resultatet baseras i huvudsak pa internationella studier. Idag finns det en
brist pa nationell forskning som belyser ungdomars upplevelse av 6vergang till
vuxensjukvard, vilket gor det onskvart med mer forskning inom omradet. En bra
évergang skulle kunna vara gynnsam for halso- och sjukvarden i form av kortare
vardtider och darigenom minskade kostnader. En vélfungerande 6vergang kan ocksa ha
en positiv inverkan pa patienter i form av béttre forberedelser, 6kad delaktighet och
minskat lidande. For att skapa en tillfredstallande Gvergang kravs ett utokat samarbete
mellan vardenheterna. Idag saknas forskning pa hur ett sadant samarbete skulle kunna
se ut. Viss forskning tyder pa att kommunikation och samarbete mellan barn-och
vuxensjukvard kan underlattas av struktur och planering i form av ett
overgangsprogram. Idag saknas dock kunskap om hur upplevelsen av évergang till
vuxensjukvard paverkas av individuellt anpassade 6vergangsprogram. Det vore darfor
onskvart med mer forskning som syftar till att utvardera évergangsprogram och hur
dessa kan séakerstalla att Gvergangen upplevs positiv och framjar delaktighet hos
ungdomarna. Med tydligare riktlinjer kan hélso- och sjukvarden maéjliggora att
ungdomarna kanner sig trygga i sin egenvard, blir autonoma samt kanner sig sedda i
vardsystemet. | resultatet gar det inte att dra slutsatser om huruvida flickor/kvinnor
respektive pojkar/man upplever skillnader i 6vergangen. Utveckling hos flickor och
pojkar skiljer sig at i adolescensen och det ar av stor vikt att sjukskoterskan och halso-
och sjukvarden anpassar varden efter patientens behov och utveckling. Det vore darfor
onskvart med fler studier som undersoker upplevelsen av évergang till vuxensjukvard ur
ett genusperspektiv. For att kunna skapa en mer individanpassad dvergang bor
sjukskoterskan fa mer utbildning i ungdomars utveckling samt hur ungdomar paverkas
av att leva med en kronisk sjukdom. Det skulle kunna skapa en djupare forstaelse for
den problematik som ungdomarna upplever i adolescensen. Sjukskdterskan skulle dven
kunna utveckla NANDA-diagnoser speciellt utformade for ungdomar i syfte att anpassa
omvardnadsatgarder till patienter som befinner sig i adolescensen. En utokad kompetens
mojliggor for sjukskoterskan och halso- och sjukvarden att kunna mota dessa ungdomar
och tillgodose deras specifika behov samt ge dem stod i 6vergangsprocessen.
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Hansen, recipients. e ungdomar och ungdomarna samt vad som | mdngden &n som enskild individ.

M., deras familjer. skulle kunna férenkla Vuxensjukvarden uppfattades lagga mer

Dipchand, processen. egenvardsansvar pa ungdomarna och
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Martin, K. Informanterna rekryterades | kunskap och information kring vad som

fran ett program for
hjarttransplanterade barn pa
ett barnsjukhus i Toronto.
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varav hélften kvinnor och
hélften mén samt 17
foréldrar deltog i studien.

n=31

sker vid dvergangen och mer
kommunikation och éverlappning mellan
barn- och vuxensjukvard.
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2010 Bryant, R., Transition of | Att beskriva Fenomenologisk Studien resulterade i fyra teman som Hog
USA Young, A, chronically ill | erfarenhet, deskriptiv studie med behandlade reaktionen dver att behdva
Cinahl Cesario, S., | youth to adult | férvantningar och | semistrukturerade flytta fran barn- till vuxensjukvard, oro
& Binder, B. | health care: farhagor, vid intervjuer. Strukturerade | och funderingar kring 6vergangen,

Experience of | 6vergang till och dppna fragor gallande | forcerad 6ver till vuxensjukvard samt

youth with vuxensjukvard, reaktioner pa 6vergang acceptans dver att ha blivit 6verflyttad.

hemoglobino | hos ungdomar till vuxensjukvard, oro Ungdomarna var oroliga infor det nya

pathy med kroniska over erfarenheten fran och oké&nda. De var medvetna om att

sjukdomen
hemoglobinrubbni

ng.

overgangen samt
Overgangsprocessen.

Informanterna
rekryterades fran ett
register éver ungdomar,
med hemoglobinrubbning
som overforts till
vuxensjukvard. I studien
deltog 14 ungdomar, 19-
25ar, varav 6 man och 8
kvinnor.

n=14

overgangen till vuxensjukvard var en
naturlig del men saknade samtidigt
kunskap och information om vad det
innebar. De kénde sig utsparkade och
tvingade att flytta dver till vuxensjukvard
vid 18 ar. Vuxensjukvarden upplevdes
dock som positivt i bemarkelsen att
ungdomarna kénde sig behandlade och
respekterade som vuxna individer.
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Land Urval kvalitet
Databas Bortfall
2011 Huang, S.J., | Transition to Att undersoka Kvalitativ ansats. Studien resulterade i tre huvudteman | Medel
USA Gottschalk, adult care: overgangsproces | Intervjuerna syftade till att | som behandlade 6vergangen till
Pubmed M., Pian, M., | Systematic sen fran barn- ta reda pa ungdomarnas vuxensjukvard i férhallande till

Dillon, L., Assessment of | till erfarenhet av relationen mellan ungdomar, foréldrar

Barajas, D., | Adolescents vuxensjukvard | Gvergangsprocessen. och vardpersonal, skillnader mellan

& with chronic for vardgivare Informanterna rekryterades | barn- och vuxensjukvard samt

Bartholomew | illness and och ungdomar via vardgivarna som i sin tur | strategier kring hur 6vergang borde

, K.L. their medical med kroniska valdes pa basis av planeras och struktureras for

teams sjukdomar. erfarenhet. Intervjuerna ungdomar med kroniska sjukdomar.

genomfordes i 6
fokusgrupper bestaende av
10 ungdomar mellan 18-
25ar, 4 man och 6 kvinnor,
samt 24 vardgivare
bestaende av lakare,
lakarassistenter,
hélsopedagoger,
sjukskoterskor,
socialarbetare och dietister.

n= 34

Ungdomarna upplevde att 6vergangen
var svarare om foraldrarna hade haft
mycket av vardansvaret. De var
oforberedda och okunniga om
egenvard och hur dvergangen gick till
och de upplevde brister i
kommunikationen mellan barn- och
vuxensjukvard. Ungdomarna
efterfragade mer struktur och
information kring hur 6vergangen gick
till och vad som forvantade av dem.
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2008 Kirk, S. Transitions in | Att beskriva vilka | Kvalitativ ansats med Ungdomarna upplevde en osakerhet Hog
Storbritannien the lives of erfarenheter djupgaende intervjuer i och oro infor vad som skulle ske vid
Wiley Blackwell young people | ungdomar med hemmet. | intervjuerna dvergangen pa grund av brist pa

with complex | komplexa tillampades en information och planering infér

healthcare vardbehov har av | intervjuguide, deltagarna overflytten till vuxensjukvard. De

needs. overgang till uppmuntrades dock till att | upplevde oro infor att

vuxensjukvarden.

diskutera andra &mnen som
var viktiga for dem. Alla
intervjuer spelades in och
transkriberades. Data
analyserades med hjalp av
Grounded Theory.

Informanterna rekryterades
via Community Children’s
Nursing Teams och bestod
av 28 ungdomar, 8-19ar
varav 17 mén och 11
kvinnor, med komplexa
vardbehov.

n= 28

vuxensjukvarden inte skulle kunna
tillfredstalla deras omvardnadsbehov
eller ha lika mycket kunskap kring
deras sjukdomstillstdnd. Ungdomarna
upplevde en kénsla av forlust da
gamla trygga relationer till
vardpersonal byttes ut mot nya okanda
manniskor. De beskrev ocksa
barnsjukvarden som trygg, varm och
vardande medan vuxensjukvarden
upplevdes otrygg, opersonlig och
formell. Positiva aspekter som
ungdomarna beskrev var att bli
behandlad som vuxen, att fa mer eget
ansvar och att fa vara delaktig i beslut
om sin vard.
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Bilaga B5

Publikations&r | Forfattare | Titel Syfte Metod Slutsats Vetenskaplig
Land Urval kvalitet
Databas Bortfall
2006 McCurdy, There to here: | Att undersoka En kvalitativ fallstudie i syfte | Studien resulterade i fem teman. Hog
USA C., young adult | upplevelsenav | att undersoka och forsta Ungdomarna beskrev barnsjukvard
Manuell DiCenso, patients overgangsproces | uppfattningar och upplevelser | som personlig, fargglad, vardande
sokning A., Boblin, | perceptions sen fran hos individer. Informanterna | medan vuxensjukvarden var klinisk,

A., Ludwin, | of the process | barnsjukvard till | delades in i fyra fokusgrupper | opersonlig och funktionell och kénde

D., Bryant- | of transition | vuxensjukvard dér de fick beskriva kénslorna | en sorgsenhet ver att Iamna

Lukosius, from hos ungdomar kring overforing till barnsjukvarden bakom sig.

D., pediatric to som genomgatt | vuxensjukvard, forberedelser | Ungdomarna upplevde aven férandring

Bosompa, adult transplantation och vad som skulle kunna ha | kring sjukdomsansvar och beskrev att

K. transplant av njure, lever gjorts annorlunda. Samtalen de forvantades ta mer egenansvar och

care. eller hjarta. spelades in, transkriberades, bli mer sjalvstandiga vid 6vergang till

kodades och kategoriserades.
Ett strategiskt urval av
informanter genomfordes
utifran ett dataregister over
transplanterade patienter
mellan 19-24 ar. Totalt deltog
17 ungdomar, varav 14 man
och 3 kvinnor med en
medelalder pa 21,3 ar.

n=17

vuxensjukvard. Ungdomarna upplevde
negativa kanslor som besvikelse,
ledsamhet, radsla infor det nya men
ocksa positiva kanslor som spanning
och gladje 6ver att fa flytta over till
vuxensjukvard. Ungdomarna upplevde
att dvergangen kunde goras lattare
genom ett program eller struktur med
forberedelser och att sjalva kunna ge
tillbaka och informera ungdomar som
snart skulle 6verga till vuxensjukvard.
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Bilaga B6

Publikationsar | Forfattare | Titel Syfte Metod Slutsats Vetenskaplig
Land Urval kvalitet
Databas Bortfall
2008 Moons, P., Expectation and Att understka Fenomenologiskt deskriptiv Studien resulterade i sex teman. Forsta | HOg
Belgien Pinxten, S., experiences of ungdomars studie.. Djupgaende belyste att ungdomarna ansag det
Cinahl Dedroog, D., | adolescents with forvéantningar semistrukturerade intervjuer normalt att Iamna barnsjukvarden.
Van Deyk, congenital heart och erfarenheter | som syftade till att ta reda pa Andra temat belyste att ungdomarna
K., Gewillig, | disease on being av dverforing ungdomarnas upplevelse av att | upplevde det positivt och spannande att
M., transferred from fran en lamna den pediatriska kliniken | 1dmna det trygga och familjara infor det
Hilderson, pediatric pediatrisk och en familjar omgivning, nya. Tredje temat belyste att
D., & Budts, | cardiology to an kardiologavdelni | anpassning till en ny miljo och | ungdomarnas attityd till 6vergang till
W. adult congenital ng till en information/undervisning. vuxensjukvard sags som positiv och
heart disease avdelning for Intervjuerna holls i hemmet, med jdmnmod. | fjarde temat beskrev
program vuxna med spelades in pa band och ungdomarna att anpassning till ny miljo
medfddd transkriberades. sags som spannande men de ville ha
hjértsjukdom. Informanterna bestod av 14 mer tid att hinna anpassa sig. Femte

ungdomar, 15-17ar varav 6
man och 8 kvinnor, som
nyligen dverforts eller ska
overforas till vuxensjukvard for
patienter med medfédd
hjartsjukdom.
Inklusionskriterierna var att
ungdomarna ska ha besokt
oppenvarden minst en gang
vartannat ar eller att deras
forsta besok pa
vuxensjukvarden var planerat
att ske inom sex manader.
n=14

temat belyste behovet av béttre
information kring innebérden av
overgangen och det sjatte temat belyste
hur ungdomarna upplevde ett rollskifte
mellan sig sjélva och foraldrarna med
mer eget ansvar kring sin sjukdom samt
behovet av att tidigare fa vara
involverade i beslut kring sin vard.
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Publikationsar | Forfattare | Titel Syfte Metod Slutsats Vetenskaplig
Land Urval kvalitet
Databas Bortfall
2004 Soanes, C., | Improving Att undersoka Kvalitativ ansats med Studien resulterade i fem Hog
Storbrittanien | & transition: A instéllning till bandinspelade huvudteman: Tryggt och familjart,
Manuell Timmons, qualitative overforing till semistrukturerade intervjuer | informellt vs formellt, redo och
sokning S. study vuxensjukvard med 6ppna fragor, som i beredd, flexibilitet samt stéd.

examining the | hos unga efterhand transkriberats. Ungdomarna upplevde

attitudes of manniskor med | Intervjuerna genomfordes pa | barnsjukvarden som ett andra hem

young people | kroniska sjukhusets fritidsgard och vuxensjukvarden som nagot

with chronic sjukdomar. Urvalet skedde otryggt och okant vilket gjorde dem

illness andamalsenligt da ungdomar | ovilliga att 6verga till

transferring to som nyttjade ungdomstjanst | vuxensjukvard. De belyste

adult care var kanda for att vara kroniskt | skillnader i miljon da

sjuka.

Informanterna bestod av 7
ungdomar, 14-17ar varav 5
man och 2 kvinnor.

n=7

barnsjukvarden upplevdes som mer
informell och avslappnad medan
vuxensjukvarden var formell, seriés
och allvarlig. Ungdomarna ké&nde
ett behov av en gradvis 6vergang
till vuxensjukvard, mer information
och kunskap och en flexibilitet i nar
overgangen sker da fler faktorer an
alder spelar in i om man 4 redo eller
ej. Ungdomarna uttryckte ocksa
behov av stdd i processen da
dvergangen upplevdes som oséker
och otrygg.
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Publikationsar | Forfattare | Titel Syfte Metod Slutsats Vetenskaplig
Land Urval kvalitet
Databas Bortfall
2005 Stabile, L., | Transfer Att belysa hur Kvalitativ deskriptiv studie Ungdomar som genomgatt Hog
USA Rosser, L., | versus ungdomar och med semistrukturerade njurtransplantation upplevde
Manuell Porterfield, | transition: unga vuxna, som | intervjuer samt overgang till vuxensjukvard som
sokning M.K., Success in ar telefonintervjuer. positiv och de kande till miljon

McCauley, | pediatric transplanterade | Informanterna svarade pa 19 och vardpersonalen sen innan.

S., transplantation | eller vantar pa fragor gallande deras Ovriga ungdomar som genomgatt

Levenson, brings the transplantation upplevelse av éverforingen till | transplantation dvergick till

C., welcome upplever vuxensjukvarden. vuxensjukvard pa olika sjukhus

Haglund, J., | challenge of overgangen till | For att fa delta i studien skulle | och ny okand miljo, vilket gjorde

& transition. vuxensjukvarden | de unga vuxna 6verforts till att ungdomarna upplevde oro och

Christman, vuxensjukvarden de senaste 18 | radsla infor det nya, brist pa

K. manader alternativt finnas med | information och vad som

pa en vantelista for
transplantation. Informanterna
rekryterades genom ett
informationsbrev om studien
som inneholl en forfragan om
deltagande Informanterna
bestod av 24 unga vuxna som
var aktuella for eller redan
genomgatt en transplantation.
n= 24 (anger ej
konsfordelning)

forvantades av dem samt en kansla
av att bli bortglémd och utkastad.
Positiva aspekter med Gvergangen
var att ungdomarna upplevde att
de blev behandlade som vuxna
och mer delaktiga i sin vard.
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Publikationsar | Forfattare | Titel Syfte Metod Slutsats Vetenskaplig
Land Urval kvalitet
Databas Bortfall
2008 Tuchman, Transition to Att beskriva Kvalitativ ansats. Ungdomarna upplevde att det fanns | Hog
USA K. L., Slap, | adult care: forvantningar | Bandinspelade en deadline for 6vergangen till
Pubmed GB., & experiences och farhagor semistrukturerade intervjuer | vuxensjukvard vilket intraffade i

Britto T, M. | and hos ungdomar, | och frageformular avseende samband med en viss alder eller

expectations of
adolescents
with chronic
illness.

med kroniska
sjukdomar, vid
overgang fran
barn- till
vuxensjukvard.

hélsovardsrelaterade
preferenser for var och ett av
tre planerade besok under en
18-manaders period.
Informanterna rekryterades
fran en storre studie och gav
samtycke till att medverka i
ytterligare en intervju och
svara pa ett frageformular.
Totalt deltog 22 ungdomar
med kroniska sjukdomar, 15-
21 ar, varav 18 mén och 4
kvinnor. Intervjuerna
genomfdrdes vid 1-3 tillfallen
under en 18-manaders period.

n= 22

livshéndelse, som studenten.
Ungdomarna beskrev ocksa
barnsjukvarden som trygg och
familjar och hade en negativ
installning till 6vergang som
skapade oro och rédsla. De beskrev
ocksa kansla av att vara oférberedd
pa att ta mer egenansvar kring sin
vard. Positiva aspekter med
overgangen till vuxensjukvard var
att fa ta mer ansvar och bli tagen pa
allvar och skapa nya relationer.
Omvardnaden upplevdes dock som
mer opersonlig och formell och
ungdomarna efterlyste langre
foreberedelsetid innan Gvergangen.




Tabell 3. Artikeloversikt/forskning med kvalitativ metod

Bilaga B10

Publikations&r | Forfattare | Titel Syfte Metod Slutsats Vetenskaplig
Land Urval kvalitet
Databas Bortfall
2011 Van Staa, A.L., | Crossing the Att kartlagga Kvalitativ ansats med Att Iamna barnsjukvard och 6verga till Hog
Nederlanderna Jedeloo, S., transition erfarenheter av semistrukturerade intervjuer. vuxensjukvard sags som ett naturligt steg
Cinahl Van Meeteren, | chasm: overgang till Vid intervjun tillampades en da ungdomarna upplevde att de vuxit
J., & Latour, experiences and | vuxensjukvard intervjuguide med allmanna ifran barnsjukvarden. Overgangen till
M.J. recommendatio | hos unga vuxna anvisningar och som vuxensjukvard komplicerades dock av
n for improving | med kronisk komplement stalldes skillnader i miljo och kultur da
transitional care | sjukdom samt sjukdomsrelaterade fragor i ungdomarna upplevde vilsenhet och
of young adults, | identifiera syfte att fa en djupare Overgivenhet vid sjalva overflytten.
parents and omvardnadsatgard | information om ungdomarnas | Barnsjukvarden karakteriserades av

providers.

er for unga vuxna,
deras foraldrar
och vardgivare
under
dvergangsperiode
n.

specifika vardbehov. Unga
vuxna och deras foraldrar
intervjuades i hemmet medan
vardgivarna intervjuades pa
arbetsplatsen. Unga vuxna
rekryterades fran en lista Gver
patienter som blivit utskrivna
fran barnsjukvarden alternativt
fanns med pa en vantelista for
évergang till vuxensjukvarden.
Informanterna bestod av 24
slumpmassigt utvalda unga
vuxna, 15-224r (13 man & 11
kvinnor), samt 24 fordldrar och
17 vardgivare. De unga vuxna
som deltog i studien hade blivit
éverforda till vuxensjukvarden
de senaste tva aren.

n= 65

multidisciplindra team, anpassad miljo,
hemtrevligt och samarbete medan
vuxensjukvarden framstod som steril,
opersonlig, brist pa samarbete mellan
professioner och annorlunda
behandlingsmetoder.

Ungdomarna upplevde det som en stor
utmaning att ga fran att vara barn till att
vara vuxen och att ga fran ett
foraldraansvar till eget ansvar och var i
behov av en gradvis 6kning av egenvard
och ansvar och stdd i processen.
Ungdomarna efterlyste ocksa battre
forberedelse, information och
kommunikation fran vardgivarna.




Tabell 3. Artikel6versikt/forskning med kvalitativ metod

Bilaga B11

Publikations&r | Férfattare | Titel Syfte Metod Slutsats Vetenskaplig
Land Urval kvalitet
Databas Bortfall
2009 Vijayan, T., | We never Att beskriva Kvalitativ ansats med 6ppna | Ungdomarna beskrev en stark Medel
USA Benin, L.A., | thought this utmaningar i att | intervjuer. Som komplement | ovilja att lamna barnsjukvarden da
Cinahl Wagner, K., | would happen: | ta hand om till intervjuerna har en de hade skapat en trygg och stark
Romano, S., | Transitioning ungdomar med | enkétundersdkning relation till vardpersonalen. De
& Andiman, | care of perinatalt genomforts i nara anslutning | upplevde det svart att lita pa
AW. adolescents with | forvarvd HIV till att intervjuerna avslutats. | andra, nya manniskor och hade
perinatally- vid 6vergang till | Informanterna bestod av 18 svart att tala om sin sjukdom pa
acquired HIC vuxensjukvard hivsmittade ungdomar, 12- grund av stigmatisering hos

infection from
pediatrics to
internal
medicine

samt beskriva de
hinder som kan
uppsta i
overgangen.

244r varav 12 man och 6
kvinnor, 15 foraldrar och 9
barnvardgivare. For att delta i
studien skulle ungdomarna
inte ha nagra vasentliga
kognitiva begransningar samt
ha en medfodd HIV-smitta .
Ungdomarna rekryterades da
de under pagaende studie
besokte den pediatriska
Kliniken for ungdomar med
HIV/AIDS.

n= 42

vardpersonal och samhallet. Detta
skapade hinder i
overgangsprocessen till
vuxensjukvard da ungdomarna var
ovilliga att skapa nya relationer
och ovilliga att prata om sin
sjukdom med vardpersonalen.




Tabell 3. Artikeloversikt/forskning med kvalitativ metod

Bilaga B12

Publikationsar | Forfattare | Titel Syfte Metod Slutsats Vetenskaplig
Land Urval kvalitet
Databas Bortfall
2007 Ostlie, I., From Att undersoka Kvalitativ ansats med Ungdomarna upplevde Hog
Norge Dale, O., & | childhood to | erfarenheter av | intervjuer i fokusgrupper. | forvantningar pa mer egenansvar
Cinahl Moller, A. | adult life overgangsproces | intervjuerna tillampades en vid 6vergang till vuxensjukvard,

with juvenile | sen fran barn- intervjuguide med fyra svarigheter att slappa taget om

idiopathic till vuxenliv hos | huvudteman baserade pa barnsjukvarden samt kanslan av att

arthritis unga patienter Klinisk erfarenhet inom behdva borja om fran borjan och

(J1A): A pilot | med juvenil omradet. Unga vuxna blev beskriva hela sjukdomshistorien vid

study idiopatisk artrit | tillfragade om att delta in motet med vuxensjukvard.

(JIA),

studien via ett
informationsbrev medan
vardgivarna blev
direktrekryterade av forskarna
till studien. Informanterna
delades in i fyra fokusgrupper,
tva bestod av unga vuxna (15-
27ar) med JIA och de andra tva
av vardgivare. Bland
vardgivarna fanns
sjukskoterskor, terapeuter,
reumatologer, larare (fran den
pediatriska kliniken) och
socialarbetare. Sammanlagt
deltog 14 informanter, 1 man
och 13 kvinnor. n= 14

Ungdomarna upplevde brist i
information och forberedelse samt
brister i kommunikationen mellan
vardenheterna. Vuxensjukvarden
uppfattades ocksa som ytlig och
distanserade och med fokus pa
”leder och lakemedel” snarare 4n
individen. Ungdomarna upplevde
ocksa misstro och att inte bli tagen
pa allvar vid exempelvis smarta och
fatigue da de hade en "osynlig
sjukdom”. Detta tarde pa
sjalvkanslan och sjalvtillit och
bristande tilltro till vardpersonalens
kunskap kring sjukdomen.




Tabell 4. Artikel6versikt/Forskning med kvantitativ metod

Bilaga C1

Publikationsar | Forfattare | Titel Syfte Metod Slutsats Vetenskaplig
Land Urval kvalitet
Databas Bortfall
2011 Fredericks, Transition of Att beskriva Ett kvantitativt frageformular Ungdomarna i studien rankade tankar | Hog
USA M.E., Dore pediatric liver | transplanterade bestaende av fragor relaterat till och kunskap kring dvergang till
Wiley Blackwell | Sites, D., transplant ungdomars och tankar och oro kring évergangen till | vuxensjukvard som lagt och hade ett

Lopez, J., recipients to deras foraldrars vuxensjukvarden, intresse for mattligt intresse av att lara sig om

Well, A, adult care: uppfattning och overgangen samt kunskap om processen. Alder visade stark

Shieck, V., Patient and installning till overgangsprocessen. Informanterna | korrelation med tankar och intresse

Freed, L.G., | parent overgangsprocess | valdes ut genom ett oberoende kring 6vergang da ju aldre

Eder, J.S., & | perspective. en fran barn- till urval fran The pediatric liver ungdomarna var desto mer tanke och

Magee, C.J. vuxensjukvard. transplant clinic. Ungdomarna var | intresse dgnades at vergangen till

vid anslutning till undersdkningen
inte inskrivna i ett formellt
Overforingsprogram. For att delta i
studien skulle ungdomarna
genomgatt en levertransplantation
de senaste sex manaderna.

Totalt var 51 ungdomar berattigade
att delta i understkningen varav 46
valde att medverka (54% kvinnor).
31st var 12-17 ar och 15 dver 18 ar.
| studie deltog ocksa 31 foraldrar
(till ungdomarna mellan 12-17ar).

n="77
Bortfall=5

vuxensjukvard. Ungdomarna i
studien rankade egenansvar och
kunskap kring egenvard som hogt i
forhallande till 6vergangsprocessen
och rankade aven kunskap om
mediciner och kunskap kring
sjukdom som viktigt vid 6vergangen.
Ungdomarna rankade hdgst oro kring
att omvardnaden hos
vuxensjukvarden inte skulle vara lika
bra som pa barn och risk for samre
behandling och lakemedelshantering




Tabell 4. Artikel6versikt/Forskning med kvantitativ metod

Bilaga C2

av tillstandet samt
formaga till
sjalvforvaltning.

universitetssjukhus, med kroniska
sjukdomar bjdds in att delta i en
webbaserad enkét. For att delta i
studien skulle ungdomarna ha varit
under behandling de senaste tre
aren eller besokt Gppenvarden vid
minst tre tillfallen under dessa tre
ar.

Totalt bjods 3648 ungdomar in att
delta i studien. 1087valde att
medverka, dock svarade endast 954
fullstandigt pa fragefomularet (536
kvinnor och 418 man).

n= 3648
Bortfall= 2661

Hog skattning av egenvard och
egenkontroll var ocksa starkt
korrelerad med beredskap for
overgang.

Information och forberedelse
rankades lagt av ungdomarna da
65,3% uppgav att de aldrig
diskuterat eller fatt information
kring 6vergangen. Enbart 6,9%
uppgav att de fatt information
regelbundet och &ven detta
korrelerar med alder.

Publikations&r | Forfattare | Titel Syfte Metod Slutsats Vetenskaplig
Land Urval kvalitet
Databas Bortfall
2010 Van Staa, Readiness to Att utforska Kvantitativ tvarsnittsstudie. I studien upplevde 56% av Hog
Nederlanderna A.L., Van transfer to sambandet mellan Ungdomarna svarade pa ett ungdomarna att de var redo for
Cinahl der Stege, adult care of ungdomars villighet | webbaserat frageformular i syfte att | 6vergang till vuxensjukvard. Att

AH., adolescents att overga till se samband mellan upplevelsen att | vara redo for Gvergangen var

Jedeloo, S., with chronic vuxensjukvard, och | vara redo for 6vergang till positivt korrelerat med alder.

Moll A, H., conditions: socio-demografiska | vuxensjukvarden och Pojkar var mer redo &n flickor och

& Hilberink, | Exploration of | faktorer, sociodemografiska- och ju hogre hédlsopoang samt upplevd

R. S. associated sjukdomsrelaterade | sjukdomsrelaterade faktorer. QoL desto mer var ungdomarna

factors egenskaper, effekt | Alla ungdomar, pa ett hollandskt redo for Gvergang.




