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Remiss Vägledning för övergång från barn- till vuxensjukvård för unga med medfödd 
eller tidigt förvärvad funktionsnedsättning. Framgångsfaktorer och förutsättningar för 
en god och säker övergång.  
 

Inledning 
Nätverket unga för tillgänglighet (Nuft) är paraplyorganisationen för föreningar, 
organisationer och nätverk inom den unga funktionsrättsrörelsen samt unga 
patienträttsrörelsen. 
 
Vi lämnar härmed vårt remissyttrande över förslaget till Vägledning för övergång från 
barn- till vuxensjukvård för unga med medfödd eller tidigt förvärvad 
funktionsnedsättning. 
 

Kommentarer kopplade till Promemorians förslag 
Allmänna/övergripande kommentarer:  
Till att börja med vill vi säga att vi välkomnar utredningen kring Vägledning för 
övergång från barn- till vuxensjukvård. Det här är en fråga som Nuft och våra 
medlemsorganisationer har arbetat med i många år och ser ett stort behov av 
nationella riktlinjer. 
 
Nuft ser dock med oro på att Barnkonventionen inte nämns i utredningen. I alla frågor 
som rör barn ska barnets bästa tas i beaktning, samt ska barnets egen åsikt tas i 
beaktning. Vi anser att en konsekvensanalys av barnrättsperspektivet utifrån 
Barnkonventionen samt ett funktionsrättsperspektiv utifrån Konventionen om 
rättigheter för personer med funktionsnedsättning. bör finnas med och redovisas i 
utredningen. Något som idag saknas helt. 
 
Generellt fokuserar hela utredningen på vårdgivarens uppfattning av hur 
övergångsvården fungerar. Dock är det i praktiken sällan som den remitterande 
instansen får utförlig information om hur patienten har upplevt övergången, och på 
samma sätt är det sällan att den mottagande instansen får gedigen information om 
patientens upplevelse. 
 
Precis som all annan vård bör övergångsvården fokusera på patientens bästa, och 
det går inte att göra om patienterna inte får vara med i debatten i en större 



utsträckning än vad som anges i detta dokument. Vi har vidare kommenterat detta 
under §3 metoder.  
 
§1 Sammanfattning 
Vi upplever att man i utredningen inte har definierat begreppen övergångsvård. Enligt 
forskning så är övergångsvården en förberedande process, själva överflytten och 
sedan integreringen. (Forsberg et al. 2024, White et al 2018, Cooley et al. 2011) 
Utredningen har tydligt tittat på de två förstnämnda men ej den sistnämnda, vilket är 
en lika viktig del av övergången som de förstnämnda. Vi hade velat se att 
utredningen i sammanfattningen eller inledningen hade definierat övergångsvård och 
sedan vilka delar som granskas i utredningen. 
 

§1.1 Framgångsfaktorer för god och säker övergång till vuxensjukvården  
Nuft håller med om den punktlista som presenteras men saknar en punkt om 
samordning av övergången när man har flera instanser. Många av våra medlemmar, 
vilka är målgruppen för remissen, har flera vårdkontakter, inte alltför sällan då man 
har flera diagnoser. Forskning från Sverige har visat att man upplever flera separata 
övergångar om man har flera diagnoser och därmed flera kontakter. Det är en 
påfrestande process som kommer med risker, samtidigt som den unga personen ska 
hantera att bli vuxen, avsluta gymnasiet och hantera sina behov kopplade till sina 
medicinska tillstånd (Forsberg et al., 2024, Cassidy et al. 2022, Mazur et al. 2017).  
 
 
§1.2 Strukturella faktorer som gynnar implementering av goda arbetssätt  
Nuft välkomnar skrivelsen om "grundläggande och specialiserad kunskap och 
kompetens om funktionsnedsättningar och associerade tillstånd hos medarbetare i 
vuxensjukvården". Idag finns stora brister som börjar redan på grundutbildningen där 
utbildningen kring funktionsnedsättningar är mycket bristfällig. 
 
 
§5 Metoder 

Nuft välkomnar utredningen och anser att den överlag är bra. Vi är dock kritiska till 
det förarbete SKR har gjort med civilsamhället och målgruppen. Vi ställer oss 
frågande till att enbart Funktionsrätt Sverige och deras medlemsorganisation Autism 
Sverige varit inkluderade i arbetsgruppen. Funktionsrätt Sverige består av vuxen- 
samt föräldraorganisationer och har idag inga barn- och ungdomsorganisationer som 
medlemmar. SKR har genom att inte föra samtal med den unga funktionsrätts- och 
patienträttsrörelsen misslyckats med att inkludera själva målgruppen för remissen. 
De som är experter på barn och unga är barn och unga själva, därav är det av 
yttersta vikt att de barn- och ungdomsorganisationer som finns tillfrågas när man 
utreder. Ingen av våra medlemsorganisationer eller Nuft som paraplyorganisation har 
blivit tillfrågade och är heller inte remissinstans för denna remiss. Vidare har SKR 
genom att endast inkludera Funktionsrätt Sverige och dess medlemsorganisation 
Autism Sverige stängt ute några av de större organisationerna inom funktionsrätt och 
patienträtt som inte är anslutna till Funktionsrätt Sverige. Därav är denna utredning 
mycket ensidig då stora delar av civilsamhället stängts ute från utredningen. 



Vi noterar även att man inte inkluderat övergångsprojekt och rapporter som finns från 
andra organisationer än Riksförbundet Sällsynta Diagnoser, exempelvis Unga 
Hörselskadades rapport Redo (https://uh.se/nyheter/2023/redo/).  

 
§6 Resultat 
Det är för oss otydligt om syn- och hörselhabilitering ingår i det som här kallas 
habilitering. Flera habiliteringschefer har angett att “döva” och “dövblinda” ingår i 
deras målgrupp men hörselnedsättning och synnedsättning ställs inga frågor om. Av 
definitionen av målgruppen i förordet uppfattar vi dock att personer med syn- eller 
hörselnedsättning är inräknade. Om habiliteringen riktad mot dessa grupper uteslutits 
anser vi det mycket olyckligt och att det tydligt bör motiveras. 
 
6.2.4 Rutiner för övergången  
Under punkt 6.2.4 presenteras att 18 habiliteringschefer uppger att det finns tydliga 
rutiner för övergången och att två tredjedelar uppger att det fungerar tillräckligt bra för 
patienterna. Detta är något som däremot motsägs av såväl forskningen kring 
övergångsvård i Sverige som våra medlemmars erfarenhet. Vi ställer oss frågande till 
att det inte berörs i vägledningen. 
 
§7 Slutsatser  
Allmänna kommentarer: 
Nuft ser att delar som i kunskapsunderlaget nämnts vara av stor vikt har fallit bort ur 
slutsatserna, däribland: 
 

- Vårdnadshavares roll. I den inledande patientberättelsen beskrivs 
problematiken kring att vårdgivare tycker att Sara själv ska ringa men att hon 
själv inte kunde det. Det handlar både om möjligheten för vårdnadshavare att 
fortsätta stötta och för ungdomar att ha förutsättningar att sköta kontakten. Vid 
en tidigare litteraturgenomgång i annat syfte fann vi att många ungdomar vill 
ha möjlighet att samtala enskilt med vårdpersonalen (Lindsay, Proulx et al., 
2016; Mellerio et al., 2022; Hilderson et al., 2016; Saarijärvi et al., 2021; 
Goselink et al. 2022; Forsberg et al. 2024) även om föräldrarnas stöd är 
fortsatt viktigt (Lindsay, Fellin et al., 2016; Lindsay, Proulx et al., 2016; Vidal 
Flor et al., 2022; Jose et al., 2021; Machado et al., 2016). Detta stöds av 
Garvey et al. (2014) som menar att när ungdomarna fyller 18 år och får eget 
ansvar för sin sjukdom och behandling blir det en svår balansgång mellan 
ungdomarnas integritet och föräldrarnas önskemål om delaktighet. 
  
 

- Att vårdgivare behöver anpassa sin verksamhet och sina kontaktvägar för att 
vara tillgängliga för att patienterna (ungdomar/unga vuxna med 
funktionsnedsättning) ska kunna ta större eget ansvar för kontakten. Det 
handlar både om att unga har andra behov och förutsättningar än vuxna men 
även om att patienter utifrån sina funktionsnedsättningar har behov av 
anpassningar.  
 

- Att tidpunkten för övergången bör ha viss flexibilitet. Det står i Pape L & Ernst 
G (2022) att "Tidpunkten för övergången bör ta hänsyn till tillståndet".  

https://uh.se/nyheter/2023/redo/


 
7.1.2 Koordinator/samordnare 
Forskningen säger att övergången inte är färdig förrän den unga personen är 
integrerad i vuxensjukvården, vidare säger den att det ofta inte sker förrän vid 25 års 
ålder (NICE guideline, 2016, Cooley et al., 2018, Forsberg et al., 2024). Att man 
endast har koordinatorer/samordnare som följer till dess att kontakten är etablerad 
med vuxensjukvården är en brist. När den unga vuxna då anländer i 
vuxensjukvården så riskerar man att fortfarande, likt idag, ramla ur systemet. Våra 
medlemmar samt studiedeltagare i en svensk nyligen publicerad studie (Forsberg et 
al. 2024) vittnar om att man får hjälp av barnvården men lämnas vind för våg när 
överflyttningen skett. Slutsatserna och rekommendationerna i remissen saknar 
lösningar för hur integrationen ska ske. 
 
Nuft vill se koordinatorer/samordnare som följer de unga vuxna när de anlänt i 
vuxensjukvården tills de är integrerade. Ett sätt att göra detta är att ha kliniker för 
unga vuxna som bryggar övergången och tar ansvar för integrationen. Något som 
internationell forskning har visat har positiva resultat. (Gabriel et al. 2017, Moons et al 
2021, Mahoney et al. 2024. Goselink et al. 2022,  Pape, L., & Ernst, G., 2022) 
 
7.1.11 Möte med den nya vårdgivaren  
Nuft ställer sig frågande till vems behov som här avses. Ofta ser man att behovet från 
vården är annorlunda än patientens och där patienten tenderar att bli överkörd. 
Flertalet internationella och nationella studier däribland Stepstones, har visat att de 
unga efterfrågar dessa möten och att de har god effekt. Detta nämns också i flera av 
de studier som används i rapportens sammanställning av nuvarande kunskapsläge 
(Goselink et. Al., 2022, NICE guideline, 2016, Pape, L., & Ernst, G., 2022). Även i 
bakgrunden nämns den statliga utredningen “Börja med barnen” (SOU 2021:34) som 
visar på behovet av strukturerade och noggranna överflyttningar till vuxenvården. 
Utredningen refererar själva till att “för barn som har en kontinuerlig vårdkontakt i den 
specialiserade vården uppstår ofta svårigheter i övergången till den specialiserade 
vården för vuxna, eller i övergången till primärvården i de fall vården för vuxna 
handhas av primärvården. Bristerna handlar om delaktighet och stöd samt 
information och trygga överlämningar.”  
 
Riskerna med en skrivelse likt denna är att patientens behov inte sätts i fokus utan 
vårdgivarens eller vårdnadshavarens. Utifrån den forskning som finns i dagsläget 
anser Nuft att den här punkten behöver prioriteras högre än vad den gör i dagsläget 
och att det bör förtydligas att det gäller oavsett om det är patienten, vårdgivaren eller 
vårdnadshavaren som ser behov.  
 
7.1.12 Checklista 
Vi välkomnar checklistan men hade också önskat en checklista som kan användas 
tillsammans med vårdtagaren och deras anhöriga. Vi anser att det finns tydliga och 
bra exempel på detta på https://gottransition.org/ som är en satsning från The 
National Alliance to Advance Adolescent Health. 
 
7.3.1 Behov av kompetensutveckling: 
Nuft delar och välkomnar utredningens bedömning att det finns behov av en 
långsiktig och hållbar strategi för att säkerställa kunskap och kompetens gällande 
funktionsnedsättningar och associerade hälsoproblem inom hälso- och sjukvården. 

tog bort: .

https://gottransition.org/


Vi anser att listan överlag är bra. Men vi vet av erfarenhet att det idag finns stora 
brister i vad som lärs ut på grundutbildningarna. Det lilla som tas upp är ofta inaktuellt 
och förlegade och felaktiga termer används ofta. Vi anser att man måste säkra att 
grundläggande kunskap lärs ut redan på grundutbildningen. 
 
 

Nätverket unga för tillgänglighet 
Info@nuft.se  
 
Med stöd av medlemsorganisationerna 
Unga Hörselskadade  
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