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Hur kan ungdomar med reumatisk sjuk-
dom Overforas till vuxenvard? Artikeln
skildrar ett forsok, att bland ungdomar
och personal pa Reumatologiska kliniken
i Lund, fa svar pa denna fraga.
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Bakgrund

Barn med svéra former av reumatiska sjuk-
domar vardas ofta pa sjukhus. Sjukdomarna
har skovvisa forlopp, som kan bli mycket ut-
dragna. Bland barn, som insjuknar i juvenil
idiopatisk artrit (JIA), kommer ca 50% att
ha sjukdomen upp i vuxen alder (1). Nar det
giller dverforing till vuxenvard ar artritpa-
tienter en stor grupp. I USA kommer artrit-
sjukdom pa femte plats efter astma, syn- och
horselskada och utvecklingsstérning som
orsak till sverforing fran barn- till vuxenvard
(2). I vart kliniska arbete har vi mott manga
ungdomar som visat stor dngslan infor bytet
till vuxenvard. Manga av dem som redan
har 6verforts, upplever att vuxenvarden har
svért att mota deras behov (2, 3, 4, 5). Inom
vuxenvérden anses manga ganger att ungdo-
marna stiller orealistiska krav och tar for lite
ansvar for sin sjukdom. Barnsjukvarden har
oftast hog tillginglighet och detta innebér
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att behov knutna till sjukdomen snabbt har
kunnat tillgodoses. Ungdomar &r vana vid
att ifragasitta auktoriteter. Detta kan av vux-
envarden upplevas som att ungdomar inte
vill ta ansvar. Det hdr &r ett internationellt
problem. Ett brev fran tvd ungdomar till
klinikchefen pa Reumatologiska kliniken i
Lund gav ytterligare signal om att ungdomar
funderar &ver hur deras behov av sjukvérd
i framtiden skall tillgodoses. Detta lag till
grund for denna studie om hur ungdomar
och personal vill fa overforingen fran barn-
till vuxenvard organiserad.

Syfte

Finna en modell for 6verforing till vuxen-
sjukvarden for ungdomar med barnreuma-
tiska sjukdomar.

Metod

Kartldggning av aktuell patientpopulation
boende i Skéne och tillhdrande barnreu-
matologiska enheten vid Reumatologiska
kliniken i Lund.

Hiilften av barnen med reu-
matism har sjukdomen dven
i vuxen dlder.
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Frageformulir med strukturerade och
oppna fragor skickades till ungdomar och
personal knutna till barn- resp vuxenavdel-
ningar pa niamnda klinik.

Kontakter med barnkliniker i Géteborg,
Malmg, Lund, Stockholm, Linkoping, Oslo,
Képenhamn och Utrecht.

Material

Till 25 patienter fodda 1962 - 1980 och aktu-
ella for 6verforing till vuxenvarden skickade
vi en forfragan om de ville delta i undersok-
ningen. Samtidigt erholl de ett frageformu-
lar. De som 6nskade vara med kontaktades
dérefter per telefon och vid detta tillfille
besvarades frigorna. Aldersfordelningen
var 18 - 32 ar. Den hoga aldern beror pa att
inga rutiner for verforing funnits vid klini-
ken och dirfor var fortfarande nagra vuxna
patienter knutna till barnreumatologiska
sektionen.

Arton personalrepresentanter fordelade
pa samtliga yrkesgrupper utsags av avdel-
ningsférestandarna pa Reumatologiska kli-
niken att ingd i undersokningen. De fick ett
frageformulér att besvara. Dérefter skedde
ett personligt sammantriffande med varje
yrkesrepresentant var for sig, da frageformu-
ldret aterlamnades och diskuterades.

Resultat

Frageformuldret besvarades av 21 patienter
(81%). Det var 13 kvinnor (medelalder 23
ar) och 8 mén (medeléalder 19 ar). Bortfallet
var fyra kvinnor (utomlands, annan studieort,
bytt vardform, 6verflyttad). Samtliga 18 per-
sonalrepresentanter besvarade ” formuliret.
Béada grupperna anser 18 - 20 ar som lamplig
alder for overforing till vuxenvard. De fore-
slar upprepad, stegvis, muntlig och skriftlig
information om hur och nir Gverforingen
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Inom vuxenvarden anses ofta
att ungdomar stdller orea-
listiska krav och tar for litet
ansvar for sin sjukdom.

skall ske. Informationen skall paborjas ett
par ar innan 6verforingen. Bigge grupperna
uppger att ett dverforingssamtal tillsammans
med de ansvariga doktorerna fran bada klini-
kerna &r tillrickligt savida inte patienten vill
ha flera samtal. Vid komplikation, t ex gon-
eller njursjukdom, 6nskar ungdomarna att
ldkare fran dessa specialiteter inkluderas i
overforingsprocessen. De anser ocksa att
det dr viktigt att nodvindig information om
patienten delges motsvarande teammedlem
inom vuxenvérden i samrad med patienten.
Bade patienter och personal ér eniga om att
overforingen inte skall ske i samband med
nytt skov, planerade kirurgiska ingrepp eller
livskriser.

Patienterna foreslar att de som Onskar
skall kunna ha med forildrar och/eller en
teammedlem fran barnkliniken vid 6verfo-
ringssamtalet. De anser ocksd, om det #r
mojligt, att flera ungdomar skall dverforas
till vuxenvarden under samma tidsperiod, t
ex under nigon vecka om aret. Detta 6ns-
kas pa alla vardnivaer, d v s bade i 6ppen
-, dag- och slutenvard. De foreslar en av-
delning for unga vuxna alternativt ett eller
flera rum for ungdomar pa vuxenkliniken.
Patienterna vill gora studiebesok pa vuxen
mottagning/avdelning i god tid for att lira
kénna miljén. Ungdomarna hyser forhopp-
ning om att omhéndertagandet skall bli lika
bra pa vuxenkliniken som pa barnkliniken
och att de fortsatt skall kunna framf6ra sina
synpunkter pa varden eftersom de har “tri-
nat” detta redan som barn. De #r ridda for
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stress, minskad tillgénglighet och att inte bli
respekterade inom vuxenvarden eftersom de
ar okénda dér.

Personalen pa vuxenavdelningen vill visa
att vuxenvarden “inte dr s tokig”. Patienten
skall vara vil forberedd fran barnkliniken
och successivt glida in i vuxenrollen.

Personalen pa barnkliniken vill att det
inom vuxenvarden skall finnas kunskap om
ungdomars sitt att fungera.

Telefonkontakterna med barnklinikerna
inom och utom landet visade att man &nnu
inte har nagon bra modell for overtlyttning
av patienten till vuxenvarden.

Diskussion

Denna undersokning visar att ungdomar
med barnreumatiska sjukdomar i likhet med
personalen inom barn- resp vuxenvarden
upplever en osékerhet infor dverforingen till
vuxenvard. En bidragande orsak till att det
finns en sadan osikerhet kan vara att man
stiller olika krav och har andra forvéantningar
pé barn i forhallande till vuxna. Det dr olika
kulturer. Barnsjukvarden har av tradition ett
holistiskt arbetssiitt, vilket forst under senare
decennier slagit igenom i vuxensjukvérden.
Under tonéren sker en stor fordndring totalt
sett i den unges liv. Tanken pa att byta fran
barnsjukvarden, dir man dr kind och dér
fordldrarna har huvudansvaret for sjukdo-
men till att behandlas i vuxensjukvarden
dédr man dr okénd och skall ha hela ansvaret
sjdlv, kan verka skrimmande. Insikten att
sjukdomen kanske kommer att fortsitta
- man har inte blivit botad - kan ytterligare
bidra till motstandet och osidkerheten till
overforing. Onskemalen, frin bade persona-
len och patienterna om att §verforingen bor
ske under en period nér sjukdomen haller sig
lugn och patienten inte &r stressad av svara
kriser, visar att bada grupperna dr medvetna
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om vilken stor hindelse bytet mellan barn-
och vuxenvarden dr.

Patientgruppen far anses som representa-
tiv. Samtliga patienter vardas i Lund. Alders-
missigt foreligger dock en stor spridning
som kan for klaras av att det inte funnits
klara riktlinjer for nir och hur overflytt-
ningen skall ske och patienterna har da blivit
kvar inom barnsjukvarden.

Genom att skicka frageformuldret och
sedan ringa upp dem hade patienterna mdj-
ligheter att tinka igenom vad de ville svara.
Informationen blev fylligare eftersom pa-
tienten vid intervjun kunde komplettera sina
svar. Vi kan emellertid inte bortse fran att vi
som intervjuare kan ha paverkat svaren.

Alla tillfragade 4r eniga om att patienter
behdver mer och bittre information i god
tid, helst ett par ar innan Overforingen
samt att den skall ges vid upprepade tillfil-
len. Informationen skall handla om hur en
overforing gar till och ndr den blir aktuell.
Bade muntlig och skriftlig information fore-
sprékas. Det kan ta lang tid att vénja sig vid
tanken pa overflyttning men med upprepad
information underléttas formodligen proces-
sen. White menar att overforingen mellan
barn- och vuxenvarden inte sker vid enstaka
tillfdllen utan dr en process som péabdrjas i
tidiga tonaren (3). Var undersokning stodjer
detta eftersom ungdomarna &nskar uppre-
pad information och studiebesdk pé den
vuxenavdelning/mottagning som de skall
overforas till. Ungdomarnas onskan om en
egen avdelning eller rum for enbart unga
vuxna kan orsakas av riddslan att konfronte-
ras med #ldre och av sjukdomen invalidise-

"Overforingen dr en process
som pabérjas i tidiga ton-
aren” (P White)




" Man skall vara sa stark som
vuxen, man skall klara det
mesta - men det gér man inte

alltid.”

rade patienter (5).

Lamplig alder for overforing bor vara
ungefir 20 ar tyckte bade patienter och per-
sonal. Oavsett vilken kronisk sjukdom pa-
tienten har dr behoven desamma. Nasr et al,
som har studerat patienter med cystisk fibros
(CF) 1 USA, fann att det dr lampligt med
strukturerad overforing fran ca 17 ars alder
med tanke pa att man da byter skolform och
ddrmed ofta bostadsort. Patienterna kinde
att overforingen blev mindre plétslig, mer
personlig och lattare. De var ocksa tillfreds
med att ldmna barnsjukvarden (4). I Sverige
borde en naturlig Gvergang till vuxenvard
ske i samband med avslutade gymnasiestu-
dier.

Ett Overforingssamtal mellan patient,
barnreumatolog och vuxenreumatolog ons-
kas av patienterna och skilen till detta &r att
man vill forvissa sig om att vuxenreumato-
logen far den information som behovs och
att man vill ha ett personligt méte med den
lakare som man i fortséttningen skall triffa.
De flesta patienter med kronisk sjukdom har
i regel haft samma lékare under lang tid och
sett fordelarna med detta. De vill i mdjligas-
te man far en liknande situation inom vuxen-
véarden. Kallelse till motet skall skickas ut i
mycket god tid for att man pa bésta sitt skall
kunna forbereda sig. Bada grupperna anser
att andra, for patienten viktiga personer,
kan delta i motet om patienten Onskar det.
Pa barnkliniken &r fordldrarna viktiga del-
tagare i varden. For hela familjens skull &r
det angeldget att tiden inom barnsjukvarden
avslutas med den sammanfattning ett Gver-
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foringssamtal kan bli.

Det &r av stor vikt menar bade patienter
och personal att personalen pa barnavdel-
ningen, som har stor kdnnedom om patien-
terna informerar kollegorna pa vuxenav-
delningen. Patienten slipper da att upprepa
allting och personalen behiver inte fraga
om allt. Mot detta kan invindas att patien-
ten kanske vill fa en ny start. Det &r dérfor
viktigt att diskutera med varje patient vilken
information som skall §verforas. Rettig och
Athreya visar att patienter som har fatt en
strukturerad 6verforing littare knyter an till
vuxenvarden (6). Personalens svar fran barn-
respektive vuxenklinik stimmer vil 6verens
i de flesta fragor. Barnkliniken poéngterar
dock vikten av kunskap om ungdomars
behov och personalen pa vuxenkliniken
papekar behovet av att ungdomarna dr vil
forberedda pa att ta eget ansvar.
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