Et norsk perspektiv pa
overgangen fra barn til voksen
med CF.

Synne Wiberg, Koordinator i NFCFs Ungdomsrad

@ Norsk forening for cystisk fibrose



Hvem er jeg?

e 21ar med CF

* Oppvokst utenfor Bergen

e Overfort fra barn til voksen som 16-aring
 Studerer Psykologi ved UiO

» Koordinator i NFCFs Ungdomsrad
* Likeperson i NFCF
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Oppbygning av CF-omsorg i Norge
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Hva innebaerer det a bli ungdom med CF?

* Selvstendighet

e Ansvar for egen helse

Nar merker en person
med CF av
han/hun faktisk er syk?

* Flytte hjemme fra

e Etablere egne nettverk
e Studere eller jobbe

* Hva trenger ungdom for a kunne oppna dette?
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Grunnen til at vi er her

“A system should be in place to ensure that all children
progress to adult centered care in a seamless process. The
time of transition to an adult CF center is 16—18 years of age
but should be flexible, reflecting the adolescent's social
maturity and health status. To guarantee a lifetime continuity
of care there must be a close cooperation between the
pediatric and adult units including the development of
treatment guidelines”

@ Norsk forening for cystisk fibrose

Standards of care for patients with cystic fibrosis: a European consensus
Journal of Cystic Fibrosis 4 (2005) 7 - 26



Hvordan er overgangen mellom barne- og
voksenavdeling i Norge i dag?

* Ved NSCF ved siste kontroll pa barneavdeling
* Avtaler mgte med CF-seksjonen pa lungemedisin.
* Hilse pa helsepersonell pa voksen (vanligvis sykepleiere).

* Ulik praksis mellom sykehus i Norge.
e Nar defineres pasient som voksen? 12-18 ar.

* NSCF prgver a koordinere og samarbeide med lokalt sykehus, hvis det
er aktuelt for den enkelte pasienten.
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Unge funksjonshemmede: «sjeldne mgter»

————————————————————————————————————————————————————

* Hvordan mgter og handterer helsevesenet
unge sjeldne?

Ungdom med sjeldne diagnoser sine mgter
med helsevesenet

«(...)nar jeg tar kontakt med helsevesenet, sa synes jeg det er litt
ekkelt...siden jeg er ung og alene» - Karina 24 ar

«Du kan egentlig ikke tillate deg a flytte og bytte lege,
da far du ikke den oppfelgingen du burde hatt.» - Sigrid 26 ar
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Hvordan tilrettelegge for en best mulig
ungdomstid?

* Tidlig ansvarsoverfgring
* Vaere sin egen «spesialist»

* Ungdomsmedvirkning

* Individ-niva Kontakt med helsepersonell
* Sykehus-niva o O O med interesse for temaet.
O
O
Ungdomsrad pa alle
sykehus
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Barneavdeling

* Forberede ungdommen til a ta
over ansvaret.

* A bli sin egen spesialist
* Oppleering rundt sykdom.
e Gi ungdommen tidlig mulighet a
ga pa legekonsultasjon alene.

* Forberede foresatte pa overgang
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Har eg lav & gé
te legen alene
nar eg er 12?

Gutt (12)

Det er ingen
aldersgrense for a g til
legen alene. Nar du er
over 12 &r s& kan du ogsé
be legen om ikke & si noe
til foreldrene dine.

Barneombudet

Hentet fra det norske Barneombudets facebook



Overgang fra barn- til voksenavdeling

* Overgangsteam som ivaretar ungdommen

* Felles konsultasjon — seerlig med barnelege og lungelege

* Informasjon til foreldre

* Nar skal overgangen skje?

* Timing: ikke overfer hvis helse ikke er stabil eller i perioder med stress

’gdtfﬁﬂ”“

J
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VVoksenavdeling

e Gi ungdommen den praktiske informasjonen som gjgr det mulig a ta
ansvar selv.

e [kke utelukkende fokus pa det fysiologiske perspektivet — ungdomstid
medfg@rer store endringer rundt det psykososiale
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Foresattes oppgaver

e Stgtte, men ikke ansvar
e \Veere en del av sikkerhetsnettet

 Balanse, vanskelig a unnga konflikter
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Helsepersonells oppgaver

« Kommunikasjon mellom pasient og behandler.
* Ungdommer er ikke voksne enda
* Fplelse av a bli tatt serigst

 |kke ngdvendigvis lege, men noen i CF-teamet
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Oppsummering: hva trenger ungdommer?

* God kommunikasjon
- A oppleve a bli hgrt

ADER |

LAN

* Stgtte fra foreldre men ikke sgf&% s
puter under armene
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» A bli sin egen spesialist
- Ansvar og kontroll




