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Till dig som ar ung och har primar
immunbrist

Dina rattigheter och mojligheter i varden:
* Du har ratt att vara med och bestamma om din

vard.

* Du har ratt att kdnna dig trygg i varden.
* Det du berattar for din lakare eller skoterska

stannar mellan er, men det finns undantag i
vissa speciella fall nar du ar under 18 ar. Din
lakare kan informera om vad som galler.

Du kan ta upp fragor med din lakare som inte

direkt ror din immunbrist, om du vill ha rad. T.ex.

om du ska flytta till annan stad och studera kan
du be din lakare eller skoterska om hjalp att fa
kontakt med det nya sjukhuset.

Nordisk standard for ungdomars
rattigheter vid 6vergang fran
barnsjukvard till vuxensjukvard

1. Kontinuitet.

Ungdomar, som pa grund av sjukdom och/eller
funktionsnedsattning behover fortsatt vard, har
ratt till kontinuitet i hdlso- och sjukvarden.

2. Forberedelse.

Ungdomar har ratt att i god tid aktivt delta i
forberedelser vid dvergang till vuxensjukvard.
3. Information.

Ungdomar har ratt till information om vad

de forandringar innebar som overgang till
vuxensjukvard medfor.

4. Medbestammande.

Fl'én barHSjUkV5rden ti“ vuxenSjUk‘!érden - * Det ar bra att kanna till en del saker om

sin sjukdom. Dessa fragor och andra kan
sjukvardspersonalen hjalpa dig att fa svar pa:

vagledning for overgangsprocessen

| slutet av tonarstiden ar det dags for ungdomar med primar
immunbrist att flytta over fran sjukhusets barnklinik till
vuxenklinik. For att underlatta overgangen for ungdomarna

och for att sakra kunskapsoverforingen mellan klinikerna ar

det angelaget att 6vergangsprocessen ar planerad. Fler barn
med allvarliga immunbrister éverlever idag an tidigare och det

ar darfor viktigt att den erfarenhet och kunskap som finns pa
barnklinikerna om dessa sjukdomar éverfors till vuxensjukvarden.
Det ar ocksa viktigt att personal vid barn- och vuxenklinik
beméter och kommunicerar med ungdomar och unga vuxna pa

ett aldersadekvat satt.

Ungdomstiden

Under ungdomsaren ar det manga val som ska
goras. Det kan kannas pafrestande att behova ta
beslut angaende studier och yrkesliv, att hantera
en kronisk sjukdom och samtidigt komma in i nya
rutiner pa vuxenklinken och ta okat eget ansvar
for sin sjukdom. Ungdomar behover mer stod

de forsta aren pa vuxenkliniken och de maste

ha forberetts bra infor flytten fran barnkliniken.
For att ungdomarna inte ska riskera att hamna
utanfor varden, t ex. i samband med flytt for
studier vid annan ort efter gymnasiet, ar det
viktigt att de i slutet av tonaren har etablerat en
god kontakt med personal pa vuxenkliniken.

Overgangen en process

Overféringen bor foregas av en mangd steg i en
planerad dvergangsprocess som stracker sig
Over flera ar. Vanligast ar att sjalva dverforingen
sker vid 18 ars alder. Att exakt ange vid vilken
alder det ar bast for ungdomar att flytta dver

till vuxenkliniken ar svart. Det finns for- och
nackdelar vid alla aldrar. Manga faktorer kan
spela in, till exempel ungdomarnas mognadsgrad
och livssituation och vardens uppbyggnad vid
hemsjukhuset. For att inte alla stora forandringar
ska komma samtidigt, kan det vara en fordel med
overforing vid 18 ars alder da de flesta ungdomar
fortfarande bor hemma och gar i skolan.

Innehallet i foldern bygger pa underlag som tillhor docent Kristina Berg Kelly, Goteborg och Svensk Forening for

Ungdomsmedicin samt synpunkter fran ungdomar med primar immunbrist, foraldrar, sjukskoterskor och lakare med kunskap

- Vad heter den primara immunbristsjukdomen

du har?

- Vad ar det i kroppen som inte fungerar?

- Vad behover man ténka pa for att ma sa bra
som mojligt?

- Vilka mediciner/behandlingar behovs och

varfor?

- Vad ska du gora om du blir sjuk?
- Behover du vara extra forsiktig vid kramair,

Ungdomar har ratt att medverka i alla beslut som
fattas vad galler overgang till vuxensjukvard.

5. Respekt och integritet.

Ungdomars integritet ska respekteras i samband

med overgang till vuxensjukvard.

6. Kvalificerad personal.
Personal som Overtar vard och behandling av

ungdomar ska ha utbildning och kompetens for

detta.

barns behov)

kyssar och sex pa grund av din sjukdom
om din partner ar forkyld eller har annan
smittsam sjukdom?

- Ar din sjukdom arftlig?

- Hur ofta behover man traffa en lakare?

- Behover du ta hansyn till din primara
immunbristsjukdom vid val av yrke?

Kallor:

(Framtagen av NOBAB, Nordisk forening for syke

Kristina Berg Kelly (kristina@ bob-kelly.se): Transition - bridge over troubled water? Acta Paediatrica 2010;

99:1782-1784

www.ungdomsmedicin.blogspot.com
Maria Sjélander och Linda Lundgren: Ungdomar med kronisk sjukdom - fran barnsjukvard till vuxenvard. En
litteraturstudie av hur ungdomar upplever évergangen. (Kandidatuppsats, Goteborgs universitet, 2010)

www.nobab.se (hemsida for NOBAB, Nordisk forening for syke barns behov)

Stort tack for synpunkter och rad, till:

ungdomar och foraldrar i PIO,

Janne Bjorkander, Lanssjukhuset Ryhov, Jonkoping,

Anders Fasth, Drottning Silvias Barn- och ungdomssjukhus, Goteborg,

Susanne Hansen, Immunbristenheten, Karolinska Universitetssjukhuset, Huddinge,

Yvonne Jostemyr, Astrid Lindgrens Barnsjukhus, Karolinska Universitetssjukhuset, Huddinge,
Jeanette Nystrom, Drottning Silvias Barn- och ungdomssjukhus, Goteborg,
Ewa Sernrot, Skanes universitetssjukhus, Lund,

Bengt Steger, Falu lasarett, Falun,

Jacek Winiarski, Astrid Lindgrens Barnsjukhus, Karolinska Universitetssjukhuset, Huddinge

och Kristina Berg Kelly, docent i pediatrik vid Géteborgs universitet, Géteborg.

Framtagen i samarbete med:

om och erfarenhet av primar immunbrist. Underlaget har stallts samman av PIO, Primar immunbrist organisationen och
granskats av docent Kristina Berg Kelly och professor Anders Fasth.

Fran barnsjukvarden till vuxensjukvarden
Forslag pa steg vid olika aldrar i dvergangsprocessen

Att tanka pa under hela processen

Sjukvardspersonal:

* Ge ungdomarna information vid upprepade tillfallen
anpassad efter alder och mognad och erbjud méjlighet
att stalla fragor om sjukdomen, mediciner, behandling,
prognos, arftlighet, skolval, yrkesval, sexualitet och
andra existentiella fragor. Erbjud aven information till
ev. partner.

Formedla en positiv livssyn, visa pa maojligheter i livet, i
skolan osv.

Uppratthall god kommunikation mellan barn- och
vuxenkliniken under évergangsprocessen.

Ha kannedom om varandras rutiner vid klinikerna, med
tanke pa de skillnader som finns nar det géller vard och
lokaler.

Se till att ha god kunskap om ungdomsperiodens
utvecklingsfaser och hjarnans utveckling.

Se till att ha god kunskap i samtalsmetodik for att
underlatta samtal enskilt med ungdomar och i grupp
dar ungdomar, vardpersonal och vardnadshavare deltar.
Tank pa att det sociala natverket, familj och
narstaende, ar viktiga resurser for ungdomarna. I

12 - 13 ar

Sjukvardspersonal:

* Informera ungdomar och narstaende om att dver-
gang till vuxensjukvard kommer att ske vid 18 ars
alder.

* Erbjud ungdomarna att traffa lakare/skoterska
en stund utan foraldrar/vardnadshavare vid sjuk-
vardsbesok.

Ungdomar:

« Traffa garna lakare och skoterska en stund sjalv
vid sjukvardsbesoken, om du vill.

lllustrationer; Hans Stenstrom

Foraldrar/vardnadshavare:

e Stotta ungdomarna att gradvis dverta ansvaret for sin
egenbehandling.

e Fdrbered er med fragor infér sjukvardsbesoken.
Uppmuntra ungdomarna att stalla egna fragor under
besoket.

e Ta ett steg tillbaka och lat ungdomarna ha en egen
kommunikation med sjukvardspersonalen.

........

14 - 15 ar
Sjukvardspersonal:

* Uppmuntra ungdomarna att borja ta visst ansvar
sjalva for behandlingen med stod av foraldrar/
vardnadshavare.

« Se till att ungdomarna borjar traffa lakare/
skoterska en stund utan foraldrar/narstaende vid
sjukvardsbesok.

* Informera ungdomarna om tystnadsplikten och
ocksa om undantagen, garna med foraldrar/vard-
nadshavare | rummet.

« Ge rad infor gymnasieval, men var beredd pa att
ungdomarna kanske inte foljer raden. Unga med
kronisk sjukdom har samma ratt som andra unga
att valja fel.

Ungdomar:

» Borja traffa lakare/skoterska sjalv en stund vid
sjukvardsbesok. Fundera garna innan besoket
om det ar fragor som du vill passa pa att stélla
nar inte foralder/vardnadshavare ar narvarande.

Baxter Medical AB, CSL Behring AB, Octapharma Nordic AB

Priméar immunbrist organisationen, Mellringevédgen 120 B, 703 53 OREBRO

tel: 019- 673 2124, e-post: info@pio.nu, www.pio.nu

16 - 17 ar

Sjukvardspersonal:
» Uppmuntra ungdomarna att komma sjalva till mot-

tagningen vid rutinkontroller. Det ar dock viktigt att

stamma av med vardnadshavarna via telefon fore

och/eller efter besok. Foraldrar ar en viktig resurs

och ungdomar har sa mycket annat att tanka pa i

denna alder.

Barnkliniken, kontakta vuxenkliniken for gemensamt

upprattande av en dvergangsplan i samrad med

ungdomarna. Planen bor bl. a. innehalla:

- ansvarsomraden

- vardplan

- uppgift om vilken dokumentation och uppfoljning
som ska goras av respektive klinik

- tidsplan for alla steg i dvergangsprocessen, exem-
pelvis tidpunkt for nar overforingsmote, studiebe-
sok och information ska aga rum.

Stam av om ungdomarna behover mer kunskap infor

overgangen.

Det ar bra om personalen vid barnkliniken ar positiva

till overgangen och rekommenderar nagon skoterska

och lakare pa vuxenkliniken.

Ungdomar:
« Satt dig in din sjukdom och bdrja ta eget ansvar for

din sjukdom och egenbehandling.

» BesOk mottagningen utan vardnadshavare vid rutin-

kontroller.

l7-mér‘

Sjukvardspersonal:
Yuxenkliniken:

* Forbered rutiner och inhamta mer kunskap om en
specifik sjukdom om behov finns.
* Utse kontaktperson for ungdomarna.

Barnkliniken:

* Genomfor “studiebesok” pa vuxenkliniken tillsam-
mans med ungdomarna.

e Besluta om vilken information som ska formedlas
till vuxenkliniken rorande ungdomarnas vard och
sjukdom. Detta ska ske i samrad med ungdomarna.

* Arrangera ett overforingsmote med foraldrar/ nar-
staende, ungdom och vardpersonal fran barn- och
vuxenkliniken. Vid motet bor foljande punkter tas
upp:

- rutiner pa avdelningen/mottagningen for provtag-
ning, kontakt, kallelser, vart man vander sig i
akuta lagen eller for receptfornyelse

- patientens behandling, mediciner och vardplan.

Ungdomar:

* Overforingen till vuxenkliniken narmar sig. Passa pa
att stélla fragor och lara dig mer om din sjukdom.
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I8 - 23 ar
Sjukvardspersonal:

* Uppratta en vardplan for ungdomarnas 3-5 forsta
ar pa vuxenkliniken.

» Vid forsta besoket pa vuxenklinken, ga igenom
behandlingsrutiner och lat ungdomarna visa hur de
tar sin behandling.

* Erbjud ungdomarna kontakt med kurator, sjuk-
gymnast, dietist eller andra specialister om behov
finns.

* Informera och samtala om livsstilsfragor, t ex.
sexualitet, relationer, utlandsvistelser och yrkesval.

* Om mojligt anordna moten/forelasningar pa sjuk-
huset med olika teman for unga vuxna med primar
immunbrist.

» Kalla till regelbundna kontroller 3-4 ggr per ar
(samla géarna flera ungdomar pa samma mottag-
ningsdag om mojligt).

* GOr en kvalitetsuppfoljning efter overforingen, dar
aven ungdomarnas upplevelser av overgangen
finns med.

» Overvag om ungdomarna ska ha mojlighet att kom-
municera med kliniken via e-post/sms och om det
ar mojligt med mottagning kvallstid for ungdomar/

unga vuxna.

Ungdomar:

» Nar du fyllt 18 ar har du ratt att sjalv fatta beslut
som ror din vard och behandling.

» Vid 18 ars alder ska man kunna skoéta sin dagliga
behandling, veta vart man ska vanda sig vid en
Krissituation och kunna tala for sig sjalv.

* Se till att fa telefonnummer eller e-post till ditt
sjukhus sa du latt kan ta kontakt nar du behover

recept eller en lakartid.

Primdr immunbeist
ofganisationen




