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Overforing av kroniskt sjuka barn fran barnklinik till vuxen-
klinik ar ofta komplicerad och kan leda till problem f6r pati-
enten och patientens familj [1, 2]. Fragan har diskuterats i
manga forum, bla pA Medicinska riksstimman.

Barnet med en kronisk sjukdom har pa barnkliniken oftast
mott vardgivare tillsammans med sina fordldrar. Vanligtvis
har det funnits ett multidisciplinédrt tinkande med lidkare,
sjukskoterskor och kuratorer som aktivt kontaktat familjerna
om patienten uteblivit fran bestk. Pa barnkliniken finns ock-
sa vana av att ha kontakt med skola och socialtjanst.

Bakgrund

Fran denna proaktiva vard forvintas den unga patienten som
vixer upp ta steget till att pa egen hand skéta sina kontakter
med vuxensjukvéarden. Detta resulterar ofta i problem, tex
vad giller foljsamhet till behandling och/eller uteblivna besok
[1]. Overgangen sker under en period i livet da den kognitiva
och exekutiva formagan inte dr firdigutvecklad och dd manga
ungdomar drlangtifran rustade att sjilvstindigt taansvar for
en langsiktig behandling [3].

Detta var ocksa var erfarenhet vid 6verforing av barn med
HIV-infektion fran barnklinik till infektionsklinik. HIV-in-
fektionen stiller dessutom betydligt hogre krav pa den unga
patienten dn andra kroniska sjukdomar. Kombinationsbe-
handling med antiretrovirala likemedel har dramatiskt for-
béttrat 6verlevnaden for HIV-infekterade barn och ungdomar
men innebir stora krav pa féljsamhet. Bristande foljsamhet
kanledatill utveckling avresistens, vilketisin tur kan medf6-
ra HIV-relaterade komplikationer och forsdmrad 6verlevnad.

Till skillnad fran nyinsjuknade 4ldre ungdomar som kom-
mer direkt till infektionskliniken har ungdomarna fran barn-
kliniken oftast smittats perinatalt - under graviditet, férloss-
ning eller via amning. Vid 6verféringen fran barn- till vuxen-
klinik har de saledes varit sjuka hela sitt liv. De har 1ang erfa-
renhet av HIV-medicinering och manga éven av biverkningar.
Sexualdebuten 4r dessutom komplicerad med tanke pa de
krav som smittskyddslagstiftningen stiller pa att skydda
partnern fran HIV-smitta.

Mot dennabakgrund planerades en 6verforingsmottagning
for unga HIV-patienter i aldern 16-24 ar gemensamt av Astrid
Lindgrens barnsjukhus och infektionskliniken, Karolinska
universitetssjukhuset, Huddinge. Den gemensamma plane-
ringen startade under 2008 och innefattade bla studiebesok
vid och erfarenhetsutbyte med HIV-mottagningar i London.

Vi bedomde att ett mottagningstillfille per manad borde
ticka behovet for den aktuella gruppen med ett besok var
tredje manad per patient. Mottagningen skulle vara léttill-
ginglig tidsméssigt for att mojliggora besok efter skol- eller
arbetstid. De kvillar dd HIV-mottagningen fér unga dger rum

bokas inga andra patienter in. Behovet av sex- och samlev-
nadsradgivning skulle tillgodoses for att underlitta for ung-
domarna att ha sikert sex forenligt med smittskyddslagstift-
ningen. Manga av dem har begrinsad sexualerfarenhet. Tan-
ken var att arrangera en flexibel évergang av behandlingsan-
svaret fran barn- till vuxenkliniken, med majlighet att tréiffa
olika personalkategorier fran bégge klinikerna vid varje be-
sok.

Mottagningen

Planeringen resulterade i att en 6verforingsmottagning for
ungdomar med HIV startade hosten 2008. Den haller 6ppet i
infektionsklinikens lokaler forsta onsdagen i varje manad
med uppehall under sommarsemestrarna. Mottagningen dr
bemannad med lidkare, sjukskoterskor och kuratorer fran
bada klinikerna samt med tva externt rekryterade sexologer.
Ungdomarna moter oftast en representant fér varje personal-
kategori vid mottagningsbesoken, som anpassas efter indivi-
duellt behov.

I borjan traffar patienten lidkare, sjukskoterskor och kura-
tor fran barnkliniken och senare under 6verféringsprocessen
personal fran bada klinikerna samtidigt. Definitiv 6verforing
sker vid 18-20 ars alder, och patienten kan sedan ga kvar pa
overforingsmottagningen som infektionspatient. Vid utebli-
vet besok kallas patienten till nista manads mottagning eller
erbjuds annan tid om behoven foranleder detta. Ungdomarna
kommer till mottagningen i genomsnitt var tredje manad.
Personalgruppen har ett kort uppstartsmote dér tiderna for-
delas inbordes. Alla ungdomar kallas till samma tid, k116.30.

Vid mottagningsbesoket tas prov for HIV-RNA och CD4-
celler samt, vid behov, blodstatus, njurfunktion och blodfet-
ter. Behandlingsf6ljsamhet diskuteras och recept forskrivs.
Den sociala situationenen och samlevnadsproblemen ventile-
ras med kurator. Patienten kan triffa sexolog och diskutera
fragor om sexualitet, tekniker for att undvika att smitta sin
partner och preventivmedel. Det finns ocksa en upparbetad
kontakt med SESAM-mottagningen i Huddinge dit unga
HIV-positiva kvinnor och mén remitteras. For att forbattra
verksamheten har vi har ocksa genomfért en patientenkét for
att utvirdera verksamheten ur ungdomarnas perspektiv.

Patienterna
Ett 40-tal patienter har besékt och behandlats pd mottag-
ningen, varav flera fran andra léin. Nagra ungdomar har flyt-
tat till andra delar av landet for arbete eller studier. Vissa av
dem kontrolleras pa infektionskliniken pa sin nya bostadsort,
medan andra gar kvar pa infektionskliniken pa Karolinska
universitetssjukhuset.

Av de 34 patienter som nu ir aktuella pa 6verforingsmottag-

HSAMMANFATTAT

En ny dverforingsmodell med bra
behandlingsresultat for HIV-posi-
tiva ungdomar beskrivs.
Tvdrprofessionellt samarbete
mellan infektions- och barn-

klinik &r n6dvandigt pa grund
sjukdomens komplexitet och den
komplicerade social problema-
tiken.
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TABELL I. Demografiska data fér HIV-infekterade unga (n=34) vid
overforingsmottagningen, Karolinska universitetssjukhuset.

Variabel Antal
Alder, 17-25 ar

Kvinnor/mé&n 17/17
Fodelseland

Sverige 7
Afrikanskt 25
Asiatiskt

Lever med en biologisk fordlder

Ja 14
Nej 20
Upplevt fordlders dod

Ja 25
Nej 9
Kontakt med sociala myndigheter

Ja 18
Nej 16
Kontakt med barn- eller vuxenpsykiatri

Ja 9
Nej 25
Drogmissbruk

Ja 2
Nej 32

»De flesta idr fodda utanfér Sverige,
och smittvigen ér fran mor till barn
utom i tre fall. Over hilften har upplevt
minst en forilders dod ...«

ningen ar 22 inskrivnavid barnkliniken och 12 vid infektions-
kliniken. De flesta dr fédda utanfér Sverige, och smittvigen éar
fran mor till barn utom i tre fall (Tabell I). Over hilften har
upplevt minst en forilders déd, och mindre &n hélften bor
med nagon biologisk forilder. En fjirdedel har haft kontakt
med psykiatrin och hélften med socialtjansten. Halften har
haft problem med skolgang och/eller arbete.

Behandlingsresultaten framgar av Tabell I1. Fyra avungdo-
marna ir obehandlade eller har uppehall i HIV-behandling-
en. Tre fjirdedelar har haft problem med att foljabehandling-
en, och en sjiattedel har uttalade resistensproblem. I gruppen
behandlade ungdomar har tre fjirdedelar en regim baserad pa
proteashiammare. En fjdirdedel har upplevt besvérliga biverk-
ningar, som fettomfordelning, gynekomasti eller hypertoni.
Behandlingssvikt, dvs HIV-RNA >50 kopior/ml efter >6 ma-
nader med bromsmedicin, férekommer hos 10 procent (3/30).
Séaledes uppfyllde 90 procent av ungdomarna behandlings-
malet <50 HIV-RNA-kopior/ml efter sex ménaders behand-
ling. CD4 var mer dn 350/ul hos 87 procent, och ingen av ung-
domarna hade CD4 <200/ul.

Diskussion

Till skillnad fran andra grupper av barn med en kronisk sjuk-
dom har flera i denna patientgrupp andra belastande om-
stindigheter, sdsom invandrarstatus, traumatiserande upp-
levelser, forlust av fordldrar och en sexuellt smittsam sjukdom
som komplicerar sexualdebuten. Kraven péa foljsamhet till
behandling 4r mycket hoga. HIV 4r fortfarande en stigmatise-

TABELL Il. Behandlingsresultat for HIV-infekterade unga vid
overforingsmottagningen, Karolinska universitetssjukhuset
(november, 2013).

Parameter
CD4-celler/ml, median (spridning)
Patienter med pagaende

Resultat
580 (200-1320)

antiviral behandling, n (procent) 30/34 (88)
Patienter med CD4 <200/ul, n ( procent)’ 0(0)
Patienter med CD4 <350/ul, n (procent) 5/34 (15)
Patienter med HIV-RNA <50 kopior/ml

efter 6 manaders antiviral

behandling, n (procent)? 27/30 (90)

CDy dr ett matt pa patientens immunforsvar. CD4 350/plvarunder perioden
gransen foratt satta in antiviral behandling. CD4 <200/ul dr ett matt pa allvarligare
immunbrist med 6kad risk for infektioner.

HIV-RNA <50 kopior/ml efter sex manaders behadling ar det kvalitetsmatt for
effektiv behandling som anvands i Sverige.

rande sjukdom kring vilken ungdomarna har svart att vara
Oppna, trots att smittsamheten dr minimal vid vdlbehandlad
sjukdom. Dessa problem vid éverféring av ungdomar med
HIV fran barn- till vuxenvard diskuteras 6ver hela virlden [4].

Mot denna bakgrund krévs ett multidisciplindrt omhén-
dertagande. Den modell for 6vergang som vi utarbetat har
fungerat vil under de fem ar som verksamheten bedrivits.
Mottagningen ar uppskattad avungdomarna, inte minst mgj-
ligheten att triffa en sexolog som ir fristdende fran dvriga
vardgivare. Ungdomarnakan da fritt ventilera sina tankar om
den egna sexualiteten. Detta dr en fran smittskyddssynpunkt
framgéngsrik och viktig strategi, tror vi.

Betriffande métbara parametrar som anvinds fér kvali-
tetssikring av behandling i Sverige har denna grupp i stort
sett samma behandlingsresultat som andra vuxna patienter
[5] trots stor psykosocial belastning och foljsamhetsproblem.
Overforingen har underlittats av att klinikerna har ett ge-
mensamt journalsystem och kvalitetsregister, InfCare HIV

[5].

Konklusion

Organisationen med éverféringsmottagning har inte lett till
merarbete, tvirtom okar arbetssittet effektiviteten. Genom
att overforingsmottagningen for ungdomar koncentreras till
ett bes6k i manaden och hela personalgruppen finns tillgédng-
lig minskar risken for misstag i kommunikationen kring pa-
tienten, som annars kan tappas bort i en stor organisation.
Den ger ocksa mojlighet till informella diskussioner mellan
bada klinikernas personal, som leder till forbattrade insatser
for denna patientgrupp som varken &r barn- eller vuxenpa-
tienter.

Den modell som vi anvint under en femarsperiod vid 6ver-
foringen av HIV-infekterade ungdomar till vuxenklinik kan
vara anvindbar dven vid 6verféring av ungdomar med andra
kroniska sjukdomar.

B Potentiella bindningar eller jdvsforhallanden: Inga uppgivna.
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B SUMMARY

Transition of adolescents with a chronic disease from the pediatric
to the adult clinic is often problematic, and can lead to difficulties
for the young patient and his/her family. A real problem for the HIV
infected adolescent, is adherence to medication, in order to prevent
resistance to antiretroviral treatment. We have therefore set up a
transition clinic for young patients with HIV that is held one evening
every month. It is run by a multi-disciplinary care team including
physicians, nurses and counselors from both infectious diseases and
pediatric clinics and sexologists. We have run this clinic for five years
and despite difficulties due to immigration, experience of parental
death, and adolescence problems, 90% of the young HIV patients
who have been on antiretroviral treatment for more than 6 months
have viral suppression (i.e. HIV RNA <50 copies/ml). The treatment
results for these young patients with HIV are similar to those in the
adult Swedish population with HIV.



