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Overféringsmottagning

* Kroniskt sjuka ungdomar
* Diabetes

* Astma
* Cystist fibros

Mal: Regelbunden uppfoljning

* Reducera
* Symptom
« Risken for senare komplikationer
* Allvarlighetsgraden av senare komplikationer

Overféringsmottagning

* Definition:
* Planerad 6verféring med klara mal av unga vuxna med kroniska
fysiska eller medicinska tillstdnd fran ”uppfdljning inom
barnvarden” till "uppféljning inom vuxenvarden”

 Transiton = Process

Blum RW, Garell D, Hodgman CH, et al. Transition from child-centered to adult health-care systems for
adolescents with chronic conditions. A position paper of the Society for Adolescent Medicine. J Adolesc Health
1993;14:570-6.

Overféringsmottagning

* Mal:

Forsékra en fortsatt god kvalité pa varden
Forbereda infor forandringen av uppféljningen
Den unga vuxna

Familjens roll

Foréldrarnas roll

Clarizia NA, Chahal N, Manlhiot C, Kilburn J, Redington AN, McCrindle BW. Transition to adult health
care for adolescents and young adults with congenital heart disease: Perspectives of the patient,
parent and health care provider. Can J Cardiol 2009;25(9):e317-e322.

Hur férbereda - Overforing ?

* Utbildning — Pa generell och specifik niva
 Diagnos
* Hur hantera olika situationer

Sexualitet
Familjeplanering
Graviditet och forlossning
Fysisk aktivitet

Arbete

Fritid

Symptom
Likemedelsbehandling

Clarizia NA, Chahal N, Manlhiot C, Kilburn J, Redington AN, McCrindle BW. Transition to adult health
care for adolescents and young adults with congenital heart disease: Perspectives of the patient,
parent and health care provider. Can J Cardiol 2009;25(9):e317-e322.




Hur férbereda - Overforing ?

* Preventiva atgarder for att forebygga halsa
* Uppmuntra oberoende och egenansvar

Clarizia NA, Chahal N, Manlhiot C, Kilburn J, Redington AN, McCrindle BW. Transition to adult health
care for adolescents and young adults with congenital heart disease: Perspectives of the patient,
parent and health care provider. Can J Cardiol 2009;25(9):e317-322.
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Vad kravs?

* Medvetenhet om skillnaden mellan barn och vuxen varden maste
finnas hos

Den unga vuxna
Familjen
Foréldrar

Hélso- och sjukvardspersonal

Clarizia NA, Chahal N, Manlhiot C, Kilburn J, Redington AN, McCrindle BW. Transition to adult health
care for adolescents and young adults with congenital heart disease: Perspectives of the patient,
parent and health care provider. Can J Cardiol 2009;25(9):e317-e322.

Orsak till missad 6verforing

« "Oinformerad eller felinformerad”
« Blivit informerade om att de &r "fixade”
« Kéanner sig for bra for att behdva féljas upp — kommer inte pa
besok
* Canada—53 % av 360 unga vuxna med komplexa hjartfel
hade inget genomfort aterbesék inom vuxenvarden 2 ar
efter avslutad uppf6ljning inom barnvarden

* Tyskland — 76 % av 10,500 hade ingen uppféljning inom
specialistvarden 5 ar efter avslutad uppféljning inom
slutenvarden

Reid GJ, Irvine MJ, McCrindle BW, et al: Prevalence and correlates of successful transfer from pediatric to adult health
care among a cohort of young adults with complex congenital heart defects. Pediatrics 2004;113:¢197-e205.

Wacker A, Kaemmerer H, Hollweck R, et al: Outcome of operated and unoperated adults with congenital cardiac
disease lost to

follow-up for more than five years. Am J Cardiol 2005;95:776-779.

Kovacs A, Verstappen A. The whole adult congenital heart disease patient. Prog Cardiovasc Dis 2011;53:247-253

Sverige - missad 6verforing?

* Vad vet vi om detta?
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SWEDCON

Bilden visar antalet individer i registret 2010-12-31. Totalt fanns da 30280 patienter med
hjirtsjukdom i registret. Av dess var 16515 under 19 ér och hade aldrig besokt en GUCH
mottagning. Dessa réknades dérfor till Barndelen av registret. 8029 individer var
registrerade | GUCH delen. De ovriga individerna i registret (5736) kom fran bérjan frén de
barnkardiologiska registren men var éver 19 & 2010-12-31 utan att vara registrerade i
GUCH.

Da imp le data le halva Sverige dir det rimligt att tro att det i
vart land finns mer n 10.000 vicxna med under barndomen identifierat medfort hiirfel men
som ¢ bedémts av GUCH-specialist.

Ur SWEDCON Arsrapport 2010; hitp. h.nu/index.htm
2011.11.22. Med tillstand av registerhallal e, UIf Thilén

Vem ar tondringen?

« Overlevare fran (allvarligt) hjartfel

* Manga genomgatt ingrepp som kirurgi och/eller
kateterintervention

* Risk for sena komplikationer relaterat till hjartfelet och/eller
tidigare kirurgi




Manga genomgatt operation
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Ur SWEDCON Arsrapport 2010; http://www.zuch.nu/index.htm
2011.11.22. Med tillstand av registerhallare; UIf Thilén
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Gemensamma patienter i Barn och GUCH
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Ur SWEDCON Arsrapport 2010; http guch.nu/index.htm

2011.11.22. Med tillstand av registerhallare; UIf Thilén

NYHA-Kklass vid sista besoket
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ihT NTEAS
Eyisk ok VKA feiticeines)

Som framgar av bilden sa har de allra flesta av vara patienter en god fysisk ork och endast ett
mindre antal ligger i funktionsgrupp NYHA III eller IV. Totalt finns "NYHA " registrerat vid
senaste besoket for 6953 barn.

Ur SWEDCON Arsrapport 2010; hitp:// h.nu/index.htm
2011.11.22. Med tillsténd av registerhallare; UIf Thilén

SWEDCON Arsrapport 2010

Fordelning av "NYHA” IIT och IV pa diagnosgrupper

“NYHA” IIl och IV registrerades endast hos 88 av 6953 patienter. Som framgar av bilden
Sfinner man barnen med scimst ork i manga olika diagnosgrupper.

Ur SWEDCON Arsrapport 2010; hito ch.nu/index.htm
2011.11.22. Med tillstand av registerhallare; UIf Thilén

Synen pa
overforingsmottagning

*Vad vill tonaringen?

*Vad vill
sjukvardspersonalen?

*Vad vill foraldrar?

Clarizia NA, Chahal N, Manlhiot C, Kilburn J, Redington AN, McCrindle BW. Transition to adult health
care for adolescents and young adults with congenital heart disease: Perspectives of the patient,
parent and health care provider. Can J Cardiol 2009;25(9):e317-e322.

Vilka behov har tondringen...




Adulthood Transition -
Tondringen blir vuxen...

* Utveckla en identitet och forsta sin roll i samhallet
* Acceptera ansvaret for sig sjalv
* Kunna gora oberoende val - beslut

Saidi A, Kovacs A. STATE OF THE ART ARTICLES. Developing a transition program from pediatric- to adult-focused
cardiology care: praktical condiseration. Congenit Heart Dis. 2009;4:204-215
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Transition till vuxensidan

* Utveckla en identitet och forsta sin roll i samhallet
* Acceptera ansvaret for sig sjalv
* Kunna gora oberoende val - beslut

Saidi A, Kovacs A. STATE OF THE ART ARTICLES. Developing a transition program from pediatric- to adult-focused
cardiology care: praktical condiseration. Congenit Heart Dis. 2009;4:204-215

Néar? Overforing till vuxensidan

* Borja férbereda i 12 ars aldern
* Etablera autonomi
* Forsta sitt hjartfel och halsostatus
* Bli medveten om relevanta livsstils rdd som bor féljas

* Visionerna for framtiden

Saidi A, Kovacs A. STATE OF THE ART ARTICLES. Developing a transition program from pediatric- to adult-focused
cardiology care: praktical condiseration. Congenit Heart Dis. 2009,4:204-215

Nér? Overforing till vuxensidan

« Skriven plan for 6verforingsprocessen

* Tiden for 6verforing borde vara flexibel — beroende pa
individens kronologiska alder, medicinskt och utvecklings
status, foljsamhet till behandling, mognadsgrad, och hur
oberoende individen &r

« Bade den unga vuxna, féraldrar och familj bor vara "fardiga”

* Processen, utbildningen infér "vuxenlivet” bér inte vara som
storst i samband med 6verféringen pa vuxensidan (bor ske
tidigare)

Saidi A, Kovacs A. STATE OF THE ART ARTICLES. Developing a transition program from pediatric- to adult-focused
cardiology care: praktical condiseration. Congenit Heart Dis. 2009;4:204-215

Hur? Overforing till
vuxensidan

* Det multidisciplindra teamets roll
* Allaikedjan bor forbereda fér detta under barnaren

Saidi A, Kovacs A. STATE OF THE ART ARTICLES. Developing a transition program from pediatric- to adult-focused
cardiology care: praktical condiseration. Congenit Heart Dis. :204-215

Hur reagerar den unga vuxna?

* Konfronteras med krav pa ansvar och egenvard samtidigt som
"tondringen” héller p4 att bli vuxen. Mycket hander i livet
som:

* Val av utbildning
* Relationer — karlek

Saidi A, Kovacs A. STATE OF THE ART ARTICLES. Developing a transition program from pediatric- to adult-focused
cardiology care: praktical condiseration. Congenit Heart Dis. 2009,4:204-215
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Hur reagerar foraldrar?

.

Foraldrarna ar viktiga under barnaren
Haller kontroll pa aterbes6kstider
Behandlingar

Atgarder

Ska nu sldppa taget

Hutchinson et al fann att 1/3 ville inte att den unga vuxna
skulle ga sjalv pa aterbesok

Efter information minskade detta till 15 %

Foraldrarna var ofta kdnslomassigt bundna till
vardpersonalen och ville traffa dem

Hutchinson JW, Stafford EM. Changing parental opinions about teen privacy through education. Pediatrics.
2005;116:966-971.

Hur reagerar sjukvarden?

* Nadra relation till familjen, den unga vuxna och foraldrar
 Kan sakna fértroende till vuxensjukvarden

* Krévs att attityden till barnet dndras; barnet behandlas som en
"ungvuxen” vilket medfor att tex. sexualitet kommer tas upp

Fox A. Physicians as barriers to successful transitional care. Int J Adolesc Med Health. 2002;14:37.

Foraldrar - sjukvardspersonal

Reiss et al; Barriar mellan barn och vuxensjukvard kan finnas

Kulturella skillnader finns (van Staa et al)

Foraldrar, sjukvardspersonal maste utveckla ndrmare partnerskap
med vuxensjukvarden fér att samarbete ska kunna ske

* Vuxensjukvarden maste lara sig att mota den unga vuxnas behov —
skaffa sig kunskap om den unga vuxnas behov och vara férbered for
att méta den unga vuxna vid dar han/hon &r vid éverflyttningen

* SAMMARBETE 6ver granserna kravs — den kulturella skillnaden
mellan barn och vuxen varden behéver bli mindre

Utbildning av barn/vuxensjukvarden, ung vuxen, foréaldrar, familj
krévs
Reiss J, Gibson R. Health care transition: destinations unknown. Pediatrics. 2002;110:1307-1314.

Van Staa et al. Crossing the transition chasm: exp andr for improving
care of young adults, parents and providers. Child:care, health and development, 2011,37,6,821-832
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Developing a Transition Program from Pediatric- to Adult-Focused
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Utveckling av
overforingsmottagning — Hur?

Koordinator for 6verféringen bér finnas (klinisk expert, som
den unga vuxna latt kan fa tag i)

Databas for identifiering av vilka som ar pa gang

Utveckling av en plan for 6verféringen gemensamt med
barnet och foraldrar (férberedelse av alla att detta kommer
ske)

Etablera vanan att barnet har ett "eget samtal” med sin
likare, sjukskéterska (férslag fran 12 ars alder) (Oka
oberoendet och kontroll)

Saidi A, Kovacs A. STATE OF THE ART ARTICLES. Developing a transition program from pediatric- to adult-focused
cardiology care: praktical condiseration. Congenit Heart Dis. 2009,4:204-215




Utveckling av
overforingsmottagning — Hur?

* Mojliggora att kommunikation sker pa den unga vuxnas
férutsattning som tex. e-post

* Att barnsjukvarden forvantar sig att den unga vuxna tar ansvar
for sina besok

* Prioritera och etablera utbildning (forst tillsammans med
foraldrar for att senare ske enskilt med den unga vuxna)
* Checklista for Utbildningen bor finnas
* Tidigt identifiera speciella behov
* Forbereda barnet for att bli "egen”

Saidi A, Kovacs A. STATE OF THE ART ARTICLES. Developing a transition program from pediatric- to adult-focused
cardiology care: praktical condiseration. Congenit Heart Dis. 2009;4:204-215
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Behov av riskredusering

Lakemedels behandling
* Symtom

Regelbunden uppféljning
Endokardit profylax
Fysisk aktivitet

Arbete

Fritidsaktiviteter
Gravididet och forlossning

Friskvard

Fem forutsattningar for egenvard

* Férmaga till att |6sa problem

* Ta beslut

* Férmaga att finna och anvanda resurser

* Inga "bli kompanjon” med hélso- och sjukvardspersonalen
* Genomféra

Lorig KR, Holman HR. Self-Management Education: History, Definition, Outcomes, and Mechanisms.

Annals of Behavioral Medicine. 2003;26(1):1-7.

Problem solving
v Problem definition
v Generation of possible solutions including the solicitation of suggestions from friends and
healthcare professionals
v Solution implementation
v Evaluation of results

Decision-making
v Making decisions in response to changes in the heart condition

How to find and utilize resources
¥ Have the skill to seek different resources when needed

Form partnerships with the healthcare providers
v Have the ability to report accurately the trends and tempo of the heart condition
' Make informed choices about treatment — when to choose to discuss with healthcare
providers (not only take contact when treatment needs is acute)

Taking action
v Making a short-term action plan and caring it out (having control over the heart condition
and confident to behaviour changes)

Lorig KR, Holman HR. Self-Management Education: History, Definition,
Outcomes, and Mechanisms. Annals of Behavioral Medicine. 2003;26(1):1-7.

Vad paverkar formagan till
egenvard?

* Uppfattningar

* Motivering
 Ladrandet

* Férmaga

* Orsak

* Personlighet

* Social omgivning

Barlow et al 2002, Lorig and Holman 2003,
Glanz et al 2005

En modell for uppfoljning

* ASSESS - Faststilla
« Uppfattningar, beteenden och kunskap
* Fragor om svarigheter | livet
* KnoCoMH - kunskapsenkat
* ADVICE - Radgivning
* Ordnar
* Individualiserad utbildning med ldkare och sjukskéterska
 Datorbaserad utbildning
* AGREE — komma 6verens, enas om

* Gemensamt under samarbete sitta mal baserat pa individens
perspektiv och behov

Follow-up of adults with congenitally malformed hearts with focus on individualised and computer-
based education and psychosocial support. (Dissertation No. 1239) Linkdping: Institution for Medical
and Health Sciences, Department of Nursing science, Linképing University; 2011




En modell for uppféljning

+ ASSIST — Medverka, assistera

- Identifiera personliga barriarer, strategiesr for att [6sa problem och hur omgivningens stod
paverkar

Sociodemografiskt — samla in data om hur sociala nétet ser ut

Individuella beteenden

Rekommendationer enligt journal och ansvarig lkare

Data om forekomst av Oro och &ngest samlades in via enkdt HADS

Data om hur individen upplevde kontroll dver sitt hjrtfel samlades in via enkit CAS

* ARRANGE - planera arrangera ordna
Individuell plan for uppfoljning tex extra besk, telefonuppfoljning
Konsultation av det multidiciplinara teamet gjordes vid behov

« Personal Action Plan — Individuellt hur detta sker

Definera specifika behov

Definera mjliga granser

Definera individuella mal

Skriv en individuell vrdplan

Definera hur uppfélning kommer att ske

Skriv in planerade konsultationer | det multidiciplinara teamet

Follow-up of adults with congenitally malformed hearts with focus on individualised and computer-
based education and psychosocial support. (Dissertation No. 1239) Link8ping: Institution for Medical
and Health Sciences, Department of Nursing science, Linkbping University; 2011
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Self-management

* Glasgow RE, Funnell MM, Bonomi AE, Davis C, Beckham V,
Wagner EH. Self-management aspects of the improving
chronic illness care breakthrough series: implementation with
diabetes and heart failure teams. Ann Behav Med. Spring
2002;24(2):80-87.

* Glasgow RE, Davis CL, Funnell MM, Beck A. Implementing
practical interventions to support chronic illness self-
management. Jt Comm J Qual Saf. Nov 2003;29(11):563-574

Fragor?




