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skapas en

dvergang

fran barn- till vuxenvard?

Nar personer med CF och PCD blir fler och 6vergangen fran
vard pa barnavdelning till vard pa vuxenavdelning blir skar-
pare behdvs strategier for att géra processen sa bra som
mojligt for alla parter. Under ett seminarium som ingick i
projektet “Var framtid” gavs flera tankar och férslag pa hur
varden kan ta sig an detta.

Mainga foredragshallare menade att processen maste borja tidigt
och sedan hilla pd i flera &r. Den mdste vara flexibel men i princip
paga frin 13-ars alder dnda till personen fyllt 20 r. Det 4r mycket
information kring sjukdomen och behandling som ska férmedlas
— och forstas! Det ir ocksa ett ansvar som ska foras dver frin for-
dldrarna till den som har sjukdomen. Detta méste fa ta tid, vara
vilplanerat och ocksa fa variera frdn person till person.

- Varden har ansvaret att lira och férbereda de unga si att de for-
stdr skillnaden f6r dem nir de flytas 6ver, menade Charlotte Daw-
son, CF-specialistsjukskdterska pd Great Ormond Street Hospital
i London. Vi méste aktivt vara med och forma den nya vuxenre-
lationen.

Alla unga minniskor behéver 4 ha ett bra socialt liv och fa kin-
na sig kinslomissigt sjilvstindiga men det kan vara knepigare och
ta lite lingre tid om man har en kronisk sjukdom.

- Unga minniskor tar fler och stérre risker 4n vad dldre manniskor
gor. Har de en kronisk sjukdom méste de ldra sig kontrollera sitt be-
teende och forsta konsekvenserna av ett riskbeteende i forhallande
till sin behandling, menar Charlotte vidare. D4 ir det viktigt att
individanpassa vergéngsprocessen och ta reda pa vad varje ung pa-
tient behéver for stod och vad de forvintar sig av vrden.

Det krivs, som sagt, en planerad process dir man steg for steg
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hjilper den unga patienten i lirande, i att ta ansvar och i att bli
sjalvstindig. Det far aldrig ske som “en enda géng”, process. Char-
lotte Dawson nidmner begreppet personcentrerad vird mdinga
ganger nir hon talar om vérdens férhillande till personen som har
sjukdomen, vilket betyder att virden ska vara anpassad till patien-
tens behov och ha patientens 6nskemail i fokus.

- Virden miste stodja individens oberoende och i den proces-
sen miste bide forildrar och andra anhériga blandas in. Dessutom
midste processen hela tiden foljas upp. Personalen miste forstd hur
skillnaden mellan barn- och vuxenvérd ser ut fr de unga patienter-
na, siger Charlotte med eftertryck.

Charlotte Dawson kom till Sverige och Uppsala och berattade om hur
man pa Great Ormond Street Hospital i London férbattrat évergangen
fran barn- till vuxenvard for sina CF-patienter.



VILKA AR DA HINDREN FOR EN BRA OVERGANG? ENLIGT ERFARENHETERNA FRAN LONDON AR DE FOLJANDE:
DEN UNGA PATIENTENS

1. radsla for nya situationer e

2. oro fér om varden pa vuxenteamen ar tillrackligt bra o "‘

3. starka band till personalen pa barnteamen a's "‘

4. kansla av en patvingad mognad o 40
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HINDER FINNS OCKSA HOS PERSONALEN: "‘ s "‘ N\
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1. &ganderattskansla o N "‘

2. starka foraldralika relation till sina patienter a%s T29

3. brist pa fortroende fér vuxenteamen ¢ ‘

HUR GOR MAN DA FOR ATT KOMMA FORBI ALLA DESSA HINDER? | LONDON HAR MAN GJORT FOLJANDE:

Tagit fram ett utbildningsprogram (som utvecklas hela tiden).

Haft introduktionsméten med den unga patienten, barn- och vuxenteam och foraldrarna.

Tagit fram informationsmaterial pa de ungas villkor genom videos, bocker, snygga broschyrer m.m.

Skapat stodgrupper for patienten med personal, dar olika personalgrupper kan inga.

Gett grundlig information om hur det vuxna sjukvardssystemet fungerar och vad de unga patienterna har att
férvanta sig.

Sett till att géra den forsta introduktionen tidigt.

Upprattat en checklista for varje patient sa att man ser att all information och alla steg i processen kommit med.
8. Talat om den oro som finns bade hos patienten och hos foraldrarna.
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Experterna Matilda och Ellen berattade via lank under seminariet om hur
de ser pa sin egen 6vergang fran barn- till vuxenvard.

- Fore patienterna fyllt 17 ar forsoker vi se till att alla 4r 6verflyt-
tade till sitt vuxencenter, avslutar Charlotte. Men vi ir flexibla. Vis-
sa patienter dr ivriga att fi g Sver, andra haller sig kvar sa linge de
kan. Virt program har vi utvecklat och byggt pa under atta dr och
nu r vi ganska ndjda med hur 6verdngen fungerar hos oss."

For att patienterna inte ska kinna sig som endast ett provsvar,
nir de kommer till vuxenteamen méste teamen utgd frin anvin-
daren, d.v.s. patientens behov. Teamen méste utveckla 6vergings-
programmen 7ed patienterna inte for dem. Féredragshallarna frin
organisationen Sillsynta diagnoser hade via sitt projekt om den
svira overgangen kommit fram till atc en lots skulle kunna vara
behjilplig. En lots, som man far vilja sjilv, skulle kunna vara en
personal i teamet som héller i hela processen och ser till att alle det
som man kommit 6verens om blir gjort och foljer upp alla steg. B
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CF-experterna bekraftade allt om problemen och olik-
heterna i installningen till vergangen fran barn- till vux-
envard. Matilda, 20 ar fran Karlskrona, gar redan pa ett
vuxencenter och Ellen, 17 ar fran Hultsfred, star infor
overgangen. Ungdomarna var med via lank och blev da-
gens hojdpunkt.

Ellen

Jag vill inte ldmna barnteamet, jag har hért att det cir sd

annorlunda pd vuxen. Jag har gitt pd barnavdelningen
sedan jag foddes, de kénner mig! Jag kiinner mig nervds och
dngestfylld infor 6vergdngen. Ingen i personalen har pratat

med mig dnnu. Jag gir bade pd Uppsala CF-center och

hemma i Vistervik och jag vill att de pd centret i
Uppsala ska informera personalen i Viistervik.
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Matilda
Férst var det bra pd vuxenteamet. Jag hade en positiv
instéllning frdn borjan. Sedan blev stéimningen séimre.

Jag tror att man behover mer stod i dvergdngen. Man
behédver fd éva sig lite mer pd att skota sig sjiilv. Personalen
ville att jag skulle tala med doktorn sjiilv men det wille inte jag.
Det kéindes néistan som att mina foréldrar bara plotsligt
blev utestingda. Jag hade velat ha en bdttre dialog
ddéir de var med sd att det blev en évergdng for dem ocksd.
En mjukare éverging.
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o

Ellen
Jag vill att personalen ska forstd att det inte cir sd létt att
plotsligt ta ansvar och samtidigt triffa ny personal.
Jag vill, tydligt, fa veta vad som gller.
Jag vill veta vad det dr jag ska kunna.
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Matilda

Mitt tips till fordldrarna dr att de ska dra sig tillbaka.
Och att de ska ldra mig. Precis som man lér ndgon att
kéra bil. Forstd att man mdste fd ta det succesivt men
slappa pd kontrollbehovet. Vi vet att de bryr sig, och det
kéinns bra. Jag borjade ta mina mediciner tidigt men nu
dr det ju apotek, likarbesok, provsvar, Forsiikringskassa
och allt majligt som jag mdste bérja hdlla koll pd sjéilv.
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Ellen 17 ar och CF-expert fran Hultsfred.

Ellen
Det cir skont att mina fordldrar skéter allt det!
Men samtidigt, om de tjatar sd lér jag mig ju aldrig att
klara saker sjiilv. Fordldrarna mdste vdga lita pd oss.

a¥s
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Matilda
Min 6vergdng forbereddes dret innan sjdlva évergdngen.
Da fick jag tréiffa vuxenldkaren och sjukgymnasten.
Det kéindes lite bdde och.
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Ellen
Det dir bekvéimt néir forildrarna skéter saker och ting

a¥s
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Matilda
Jag tycker att det cir bra att skéta sig sjiilv sd att man kan
vara med sina kompisar m.m. Jag vill veta vad som
hénder om jag inte gor saker och jag vill forstd varfor.

Matilda 20 &r och CF-expert fran Karlskrona.

Ellen
Jag vet inte riktigt varfor!

a¥s
oy

Matilda
Jag vill kéinna mig trygg ndr jag har kontakt med vdrden och
sd vill jag fd ett bra bemétande. Nu trivs jag med vux-
enpersonalen, men det tog tid. Forst trodde jag att
det blev bra sedan var det som att jag fick en chock.
Nu har jag kommit 6ver tréskeln.

a¥s
oy

Ellen
Man mdste lyssna pd sig sjilv! Men man kan inte all-

tid tro att man ska kunna glida pd en rikmacka.

Alla citat ar godkanda for publicering av Ellen och Matilda.
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