Till dig som &r ung och har primér
immunbrist

Dina rattigheter och mojligheter i varden:

e Du har ratt att bli lyssnad pa, och att vara
med och bestamma om din vard.

e Du har ratt att kanna dig trygg i varden.

e Det du berattar for din lakare eller
sjukskoterska stannar mellan er, men det
finns undantag i vissa speciella fall nar du
ar under 18 ar. Din lékare kan informera
om vad som galler.

e Du kan ta upp fragor med din lakare som
inte direkt rér din immunbrist, for att fa
rad. Om du till exempel ska flytta till annan
stad och studera kan du be din ldkare eller
sjukskoterska om hjalp att fa kontakt med
det nya sjukhuset.

e Det ar bra att kanna till en del saker om
sin sjukdom. Dessa fragor och andra kan
sjukvardspersonalen hjalpa dig att fa svar
pa:
- Vad heter den primara
immunbristsjukdomen du har?

- Vad ar det i kroppen som inte fungerar?

- Vad behover du tanka pa for att ma sa
bra som méjligt?

- Vilka mediciner/behandlingar behévs och
varfor?

- Vad ska du géra om du blir sjuk?

- Behover du vara extra forsiktig vid
kramar, kyssar och sex pa grund av din
sjukdom om din partner ar forkyld eller
har annan smittsam sjukdom?

- Ar din sjukdom é&rftlig?

- Hur ofta behoéver du tréffa en lakare?

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

- Ar det nagot sarskilt du behéver tanka pa
om du planerar eller rakar bli gravid?

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

O Kontinuitet
Ungdomar, som pa grund av sjukdom
och/eller funktionsnedsattning behéver
fortsatt vard, har ratt till kontinuitet i
héalso- och sjukvarden.

® Forberedelse

Ungdomar har ratt att i god tid aktivt
delta i forberedelser vid 6vergang till
vuxensjukvard.

© Information
Ungdomar har ratt till information om vad
de férandringar innebar som 6vergang till
vuxensjukvard medfor.

O Medbestammande
Ungdomar har ratt att medverka i alla
beslut som fattas vad galler 6vergang
till vuxensjukvard.

O Respekt och integritet
Ungdomars integritet ska respekteras
i samband med 6vergang till
vuxensjukvard.

@ Kvalificerad personal
Personal som 6vertar vard och behandling
av ungdomar ska ha utbildning
och kompetens for detta.

(Framtagen av NOBAB, Nordisk forening for syke
barns behov).

Att ténka pa géllande vardarenden och din digitala journal pa l177.se:

Fran 13 ars alder maste ungdomar sjalva skota sina vardarenden via 1177.se. Mellan 13 och 15 ar kan
varken ungdomen eller foraldrar/vardnadshavare lasa den digitala journalen. Undantag kan goras i

sarskilda fall. Lds mer pa 1177.se.

Kallor:

Kristina Berg Kelly: Transition — bridge over troubled water? Acta Paediatrica 2010; 99:1782-1784

Maria Sjélander och Linda Lundgren: Ungdomar med kronisk sjukdom - fran barnsjukvard till vuxenvard.
En litteraturstudie av hur ungdomar upplever évergangen. (Kandidatuppsats, Géteborgs universitet, 2010)
www.nobab.se (hemsida fér NOBAB, Nordisk forening for syke barns behov)
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| slutet av tonarstiden ar det dags for ungdomar med primar immunbrist att flytta 6ver fran
sjukhusets barnklinik till vuxenklinik. For att underlatta 6vergangen fér ungdomarna och fér
att sékra kunskapsoverféringen mellan klinikerna ar det angelaget att 6vergangsprocessen éar
planerad. Barn- och vuxensjukvarden ansvarar for olika delar i denna process, och bér samverka
med varandra infor och under sjalva overforingen. Fler barn med allvarliga immunbrister
overlever idag an tidigare och det ar darfor viktigt att den erfarenhet och kunskap som finns
pa barnklinikerna om dessa sjukdomar 6verfors till vuxensjukvarden. Det ar ocksa viktigt att
personalen vid barn- och vuxenkliniken bemoéter och kommunicerar med ungdomar och unga

vuxna pa ett dldersadekvat satt.

Ungdomstiden

Under ungdomsaren ar det manga val som ska
goras. Det kan kdannas pafrestande att behéva ta
beslut angaende studier och yrkesliv, att hantera
en kronisk sjukdom och samtidigt komma in i nya
rutiner pa vuxenklinken och ta 6kat eget ansvar
for sin sjukdom. Ungdomar behéver mer stéd de
forsta aren pa vuxenkliniken och de maste ha
forberetts bra infér flytten fran barnkliniken.
For att ungdomarna inte ska riskera att hamna
utanfoér varden, till exempel 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 sjukvardspersonalen pa
vuxenkliniken.

Overgangen en process

Overféringen bér féregds av en mangd steg i
en planerad och strukturerad évergangsprocess
som stracker sig over flera ar. Vanligast ar att
sjalva 6verfoéringen sker vid 18 ars alder. Att exakt
ange vid vilken alder det ar bast fér ungdomar
att flytta over 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 upp-
byggnad vid hemsjukhuset. For att inte alla stora
forandringar ska komma samtidigt, kan det vara
en fordel med 6verféring 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 Férening
for Ungdomsmedicin samt synpunkter fran ungdomar med primar immunbrist, féraldrar, sjukskoterskor och
lakare med kunskap om och erfarenhet av primar immunbrist. Underlaget har sammanstéllts av PIO, Primar
immunbristorganisationen och granskats av professor Carina Sparud Lundin och professor Anders Fasth.



Fran barnsjukvarden till vuxensjukvarden
Forslag pa steg vid olika aldrar i 6vergangsprocessen

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 dven information
till ev. partner.

e Férmedla en positiv livssyn, visa pa mojligheter
i livet, i skolan osv.

e Uppratthall god kommunikation mellan barn-

Foraldrar/vardnadshavare:

e Stotta ungdomen att gradvis
overta ansvaret for sin behandling.
e Forbered er med fragor
infor sjukvardsbesoken.
Uppmuntra ungdomen
att stalla egna fragor
under besoket.
e Ta ett steg tillbaka
och 1dt ungdomen ha

och vuxenkliniken under évergangsprocessen. en egen kommunikation >

e Ha kdnnedom om varandras rutiner vid med sjukvardspersonalen. l
klinikerna, med tanke pa de skillnader som e Uppmuntra ungdomen att
finns nar det galler vard och lokaler. beratta for omgivningen 4

Se till att ha god kunskap om ungdoms-
periodens 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.
e Tank pa att det sociala natverket, familj och narstaende,
ar viktiga resurser for ungdomarna.

Erbjud mojligheter eller uppmuntra till att tréffa andra
med samma tillstand.
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14 - 15 ar

Sjukvardspersonal

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

Se till att ungdomarna bérjar traffa lakare/
sjukskoterska en stund utan foraldrar/vardnads-
havare vid sjukvardsbesok.

¢ Informera ungdomarna om tystnadsplikten

och ocksa om undantagen, garna med
foraldrar/vardnadshavare i rummet.

Ge rad infér gymnasieval, men var beredd pa
att ungdomarna kanske inte féljer raden. Unga
med kronisk sjukdom har samma ratt som andra
unga att valja utifran sina drommar och planer
for livet dven om det inte ar det basta valet med
tanke pa deras sjukdom.
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12 -13 ar

Sjukvardspersonal

¢ Informera ungdomar och narstaende om
att 6vergang till vuxensjukvard kommer att
ske vid 18 ars alder.

e Erbjud ungdomarna att traffa lakare/
sjukskoterska en stund utan féraldrar/
vardnadshavare vid sjukvardsbesok.

Ungdomar

e Traffa garna lakare och sjukskoterska en
stund sjalv vid sjukvardsbesoken, om du vill.

Ungdomar

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

ar narvarande.
llustrationer: Lisa Wallin

om sin sjukdom och
behandling.

>,
16 - 17 ar

Sjukvardspersonal

e Uppmuntra ungdomarna att komma sjalva till

mottagningen vid rutinkontroller. Det &r dock

viktigt att stémma av med vardnadshavarna

fore och/eller efter besok. Féraldrarna ar en

viktig resurs och ungdomar har sa mycket

annat att tanka pa i denna alder.

Barnkliniken: kontakta vuxenkliniken for att

arbeta fram en gemensam 6vergangsplan i

samrad med ungdomarna.

Planen bor bl. a. innehalla:

- ansvarsomraden och vardplan

- uppgift om vilken dokumentation och upp-
foljning som ska goéras av respektive klinik

- tidsplan for alla steg i 6vergangsprocessen,
exempelvis tidpunkt for nar éverféringsmote,
studiebesok och information ska dga rum.

e Stam av om ungdomarna behéver mer kunskap
infor 6vergangen.

¢ Det underlattar for ungdomarna om personalen
vid barnkliniken ar positiva till 6vergangen och
kan rekommendera nagon sjukskoterska och
lakare pa vuxenkliniken.

Ungdomar

e Satt dig in i din sjukdom och bérja ta eget
ansvar for din sjukdom och behandling.

¢ Besok mottagningen utan vardnadshavare vid
rutinkontroller.

Besok PIOs
hemsida for
information
och for att

lyssna
pa podden
"Sa sjukt”.
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17 - 18 ar

Sjukvardspersonal
Vuxenkliniken

e Forbered rutiner och inhdmta mer kunskap
om en specifik sjukdom om behov finns.
e Utse en kontaktperson fér ungdomarna.

Barnkliniken

e Genomfor “studiebesdk” pa vuxenkliniken
tillsammans med ungdomarna.

e Besluta om vilken information som ska
féormedlas till vuxenkliniken rérande
ungdomarnas vard och sjukdom.

Detta ska ske i samrad med ungdomarna.

e Arrangera ett 6verféringsmote med ung-
domen, féraldrar/vardnadshavare och
vardpersonal fran barn- och vuxenkliniken.
Vid motet bor foljande punkter tas upp:

- rutiner pa avdelningen/mottagningen for
provtagning, kontakt, kallelser, vart man
vander sig i akuta lagen eller for recept-
fornyelse

- ungdomens behandling, mediciner och
vardplan.

Ungdomar

o Overféringen till vuxenkliniken narmar sig.
Passa pa att stalla fragor och lara dig mer om
din sjukdom.

e Du férvantas nu ta ett storre ansvar for din
sjukdom.

e Beratta garna om din sjukdom och behandling
foér personer i din omgivning som du kanner
dig trygg med.

“PlO

Primarimmunbrist
organisationen

M
I8 - 23 ar

Sjukvardspersonal

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

Vid forsta besdket pa vuxenklinken, ga
igenom behandlingsrutiner och [at
ungdomarna visa hur de tar sin behandling.
Erbjud ungdomarna kontakt med kurator,
sjukgymnast, dietist eller andra specialister
om behov finns.

Informera och samtala om livsstilsfragor,

till exempel sexualitet, relationer, utlands-
vistelser och yrkesval.

Om moéjligt, anordna méten/forelasningar pa
sjukhuset med olika teman fér unga vuxna
med primar immunbrist.

Kalla till regelbundna kontroller 3-4 ggr per
ar (samla géarna flera ungdomar pa samma
mottagningsdag om méjligt).

Gor en kvalitetsuppféljning efter éver-
foéringen, dar aven ungdomarnas upplevelser
av 6vergangen finns med.

Overvdag om ungdomarna, utéver méjligheten
till kontakt via 1177.se, ska ha mojlighet att
kommunicera med kliniken via e-post/sms och
om det &r méjligt med mottagning kvallstid
fér ungdomar/unga vuxna.

Ungdomar

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

Vid 18 ars alder ska man kunna skéta sin dag-
liga behandling, veta vart man ska vanda sig
vid en krissituation och kunna tala for sig sjalv.
Se till att fa kontaktuppgifter till ditt sjukhus
sa att du latt kan ta kontakt nar du behéver
radgivning, recept eller en lakartid.

Dina foraldrar/vardnadshavare utgoér forstas
fortfarande ett viktigt stod for dig.





