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Jerringfonden stéder forskning och verksamhet for
barn och ungdomar med sarskilda behov. Med sar-
skilda behov avses fysisk eller psykisk funktions-

nedsittning, kronisk sjukdom eller social utsatthet.

Fonden anslar varje ar medel till:

Forskningsanslag och Forskningsstipendier

— Sista ansokningsdag den 20 september varje ar
Fortbildningsstipendier for arbetslag/
personalgrupper

— Sista ansokningsdag den 4 oktober varje ér

Aktivitetsbidrag till organisationer/foreningar/
institutioner/skolor
— Sista ansokningsdag den 20 oktober varje ar

Individuella Fortbildningsstipendier
— Sista ans6kningsdag den 1 februari varje ar

Vetenskapliga symposier
— Sista ans6kningsdag den 1 mars varje ar

Ansokningsblanketter och mera information
finns att hamta pa www.jerringfonden.se.

Jerringfonden bildades ar 1955 av radiojournalisten
Sven Jerring och delar arligen ut ca 6 miljoner kr.

HIGHLIGHTS FROM ACTA PAEDIATRICA
MAY ISSUE

DOI: 10.1111/apa.15325

HIGHLIGHTS IN THIS ISSUE

SYSTEMATIC REVIEW OF INITIAL COVID-19
DATA SHOWED MILDER CASES AND
BETTER PROGNOSES IN CHILDREN

A systematic literature re-
view of papers published
up to March 18 showed
that the early data indi-
cated that children had
accounted for 1%-5% of di-
agnosed COVID-19 cases.!
Ludvigsson's review showed
that children often had a milder disease than adults and that deaths

had been extremely rare. Diagnostic findings were similar to adults,

with fever and respiratory symptoms, but fewer children seemed to
have developed severe pneumonia. Elevated inflammatory markers
were less common in children, and lymphocytopenia seemed rare. In
the accompanying editorial, Brodin discusses possible mechanisms
why COVID-19 is so mild in children.?

LARGER HEAD CIRCUMFERENCES IN
ICELANDIC CHILDREN EXCEEDED
INTERNATIONAL STANDARDS

Swedish growth references
have traditionally been used
to monitor the growth of
Icelandic children, but it has
been unclear how they ac-
tually compare with these
reference charts or with the
World Health Organization's
(WHO) 2006 growth standards. Juliusson et al® collected longitudi-
nal growth measurements from 199 healthy children in Iceland be-
tween birth and 4 years of age. The result showed that their height,
weight and, in particular, their head circumference largely exceeded
the WHO growth standards. Although the measurements were
more comparable with the Swedish references, significant differ-
ences were still found. The findings suggest that national Icelandic
growth references would be more appropriate.

© 2020 Foundation Acta Paediatrica. Published by John Wiley & Sons Ltd

INFANTS WITH RARE AND CHALLENGING
NEONATAL DIABETES CAN BE
SUCCESSFULLY TREATED

Neonatal diabetes is rare,
and treatment is challeng-
ing. From 1998 to 2016,
seven infants were treated
at the Karolinska University
Hospital in Sweden, and a
subcutaneous insulin pump
was used in six cases.* The
smallest patient started treatment at a weight of 938 g. Parents
were able to treat their child at home with the pump, which had
well-designed cannulas and tubing for this age group and delivered
tiny doses of insulin. The patients stopped insulin treatment at 17-
145 days of age, but one relapsed at 4.5 years of age. A mutation
was identified in the five patients born after 30 weeks of gestation.
The study also revealed that the incidence of neonatal diabetes was

higher in the study area than in other parts of Europe.

FAMILY HISTORY OF DIABETES MELLITUS
WAS ASSOCIATED WITH LONG-TERM
NEUROLOGICAL HOSPITALISATION

Children born into a family
with a history of diabetes
mellitus (DM) had higher
rates of long-term neuro-

logical hospitalisation than

those who were not, even
if their mothers did not
have diabetes.® That is the
key finding of a retrospective analysis of all live births and paedi-
atric hospitalisations at Soroka University Medical centre in Israel
between 1991 and 2014. Moscovici et al say that the findings em-
phasise the importance of asking women about any family history
of diabetes, even if they do not have it themselves. This could help
clinicians to reduce the associated risks between a positive family
history and long-term neurological risks in any offspring.
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Sommarhalsning

oppas ni alla har méjlighet att koppla av med familj och vén-
ner och att ni hinner njuta av sommaren i full prakt och med

fint vader — vilket ju ar en smaksak vad man foredrar - sol,
vind, svalka, eller regn.

Véren och férsommaren som just passerade liknar inget som vi
har upplevt tidigare — férhoppningsvis slipper vi uppleva en liknande
pandemi under 6verskadlig tid, och att vi far vaccin och fler utprova-
de likemedel till hosten. Tyvirr ligger pandemin och smyger och kan
blossa upp igen och drabba oss &ven om vi ér forsiktiga. Lyckligtvis,
har det visat sig, ar barn inte sa svart drabbade av Covid-19 utan de
flesta har en relativt mild sjukdom dven om flera fall av MIS-C (Multi-
system Inflammatory Syndrome in Children and Adolescents tempo-
rally related to Covid-19) nu konstaterats i Sverige. I samarbete med
Barnldkarforeningen (BLF) har fyra webinars om Covid-19 givits un-
der varen och de finns tillgangliga via BLFs hemsida. Vara webinars
har varit en succé och vi tackar de som foreldst och organiserat dem.
BLF-styrelsen funderar nu pa om vi ska arrangera mer regelbundet
aterkommande webinars — kom giarna med synpunkter och forslag —
direkt eller via era delforeningar.

Inget ont som inte har nagot gott med sig, heter det, och bade pa
barnakuter och vuxenakuter har vi noterat ldgre tillstrémning av pa-
tienter, och vinterkraksjukan forsvann nistan nar allt fler tvattade
hinderna noggrannare. Trots att Barnklinikerna inte varit hardast

drabbade s& har manga kliniker stéllt om delar av verksamheten for
att stodja vuxenvardens stora behov av personal till alla svart sjuka.
Vi far inte glomma detta, f6r ni har gjort stora och viktiga insatser
for Covid-19 varden i Sverige, och era kollegor som jobbade kvar pé
Barnkliniken har bidragit genom att “stretcha” sina ataganden och
jobba mer for att tdcka upp for er. Sa vi ar alla vél vdrda var sommar-
ledighet!

Jag hoppas ni alla fir en riktigt skén sommar - sd hors vi till
hosten igen!

Lena Hellstrom Westas,
ordforande, Svenska
. Barnlikarforeningen

DET AR INTE KONSTIGT.
VARA BARN VILL VARA MED.

PG 9000 71-2 www.rbu.se

RBU

Riksférbundet fér Rérelsehindrade Barn och Ungdomar
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Redaktorens ruta

et blev en sommar i Sverige
i ar for de allra flesta, vilket
inte tycks ha vickt nagot stor-

re missnéje. Vi hittar nya végar i dessa
ljuvliga ménader av blomstertid som
kommit. Om ni rest bort eller av annan
% anledning inte har pappersversionen till
. “#  hands framover, finns alltid mojlighe-
J | tenatt fa veta ndr ndsta nummer finns

)I-,, tillgangligt pa hemsidan via vara sociala

T medier.

P& Barnldkarens Facebook och Twitter finns ocksd 16pande
uppdateringar om det senaste inom barnmedicin. Den senaste ti-
den har innehallet forstas handlat mycket om barn och Covid-19.
Under védren har manga intressanta studier om Corona inkommit
till Acta Paediatrica, varav en blev speciellt uppmérksammad.
Studien visade pa att sannolikheten att barn inte dr huvudsakliga
smittspridare. Den starkaste hypotesen om varfor de inte blir lika
sjuka som vuxna blir, dr att deras immunsystem &r annorlunda. I
Lancet beréttar man i skrivande stund om fynd av viruset i brost-
mjolk, men hur detta skulle kunna paverka barnet dr dnnu inte
Kklarlagt. Och i Danmark har man nyligen noterat att antalet for
tidigt fodda har minskat, vilket man tror beror pa att hygienen for-
battrats. Battre hygien har lett till firre infektioner. Det man med
sikerhet kan faststélla, r att det beh6vs mer forskning for att for-
sta detta virus béttre.

Betydligt mer vet vi ddremot om detta nummers tema. Tack till
Berit Kristrom som hjalpt oss med att ta fram intressanta artiklar.
Hur gar det nar unga patienter, under den mest sarbara tiden i sitt
liv, forvéntas ta 6ver ansvaret for sin halsa och fa en ny vardgivare

som de &r ovana vid? Det korta svaret 4r att det gar bra med rtt
forutsattningar, vilket innebar att hilso- och sjukvirden anpassar
bemoétande, vard och behandling for att motsvara ungas behov.
Méter man inte upp behoven tillfredsstdllande, kan bristen pa
kontroll av sjukdomen givetvis fa forédande konsekvenser.

Under de senaste decennierna har det dock skett en hel del som
tyder pa en positiv utveckling. Bara for att ndmna négra exem-
pel sé startades 1996 den forsta specialistmottagningen for vuxna
med medfédda hjéirtfel GUCH (Grown Up with Congenital heart
disease). Idag finns GUCH-mottagningar vid flera universitets-
sjukhus i Sverige. Inom vérd av unga med Hiv pagér ett intensivt
arbete bland vardgivare varlden over, for att ta fram valfungerade
strategier i 6vergangen. Stravan ér att behandlingsresultaten bland
ungdomar och unga vuxna med Hiv, ska halla samma niva som
i andra aldersgrupper. I Uppsala, startade man 2006 i sa kallade
SALUB-besok (Svenska Arbetsgruppen for langtidsuppfoljning
efter barncancer), for att ge stod till unga cancerpatienter som var
pa vag til vuxenvarden. Mer om allt detta pa sidorna 10-30.

Det blev inget érligt bildreportage fran Barnveckan i detta
nummer, men vi kommer igen nésta ar nar Barnveckan samman-
faller med firandet av Acta Paediatricas 100-arsjubileum har i
Stockholm. Med detta 6nskar vi er en fortsatt fin sommar (och
god hilsa).
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Margﬁretu Munkert Karnros

Teman | Barnlakaren 2020

Utgivning:

1. Forskning

2. Nutrition

3. Barnhalsovard

4. Overgang fran barn - vuxenmed
5. Barnet i kulturen

6. Barnlakaren - rad till foraldrar

www.barnlakaren.se

Materialdag:

14 dec
18 feb
12 april
17 juni
16 aug
21 okt

28 jan
22 mars
24 maj
22 juli
23 sept
25 nov

Temaredaktor
i detta nummer:
Berit Kristrom

Berit Kristrom ar docent i pediatrik vid Ume&
Universitet, pensionerad universitetslektor
2016, medan o6verldkartjansten i barnendokri-
nologi avslutades 20191231.

Efter barnlédkarutbildning i Umea blev det all-
minpediatrik/BVC/SHV i Ornskéldsvik. Frén
1990 ater Umeéd med ansvar for endokrin-dia-
betes-verksamheten. 2000-2005 innehade hon
overlakar-/postdoc forskningstjanst inom bar-
nendokrin vid Tillvixtcentrum, Géteborg.
Problemet med diagnostik av tillvdxthor-
mon(GH)brist ledde till forskarutbildning i
Goteborg/Umea och en modell for berdkning
av prepubertal tillvixteffekt vid behandling och
darmed indirekt skattning av individuell GH-
kénslighet. Modellens validitet visades vid en
multicenter-RCT f6r individuell GH- dosering.
Forskningen har dérutéver inkluderat GH-be-

handling under pubertal tillvixt samt puber-
tetsutvecklingen, sérskilt flickans, behandling
vid Turners syndrom samt pavisande av foun-
der-mutation inom LHX3-genen.
Undervisningsuppgiften har innehallit ansvar
for lakarutbildningen i pediatrik, inklusive dess
regionalisering i Norrland. For medarbetare i
endokrinteam i Sverige och Norge har hon ar-
ligen i 10 ar genomfort 3-dagars internatkurser.
Hon har varit larare vid det ESPE-initierade Pan
African Fellowship Programme i Nairobi dar
afrikanska barnlédkare genomgar barnendokri-
nolog/-diabetolog-utbildning. Hon ingar sedan
starten av ESPE Turner syndrom working group
2007 i dess ledningsgrupp, samt i arbetsgrupp
inom SBU.

SVENSK
INSAMLINGS
KONTO

KONTROLL

HJALP BARNEN SOM FLYR!

Just nu har vi akuta insatser i bland annat Syrien, Grekland, Italien,
Serbien och har hemma i Sverige. Men det ricker inte. Vi behover din hjalp.
Vi behover bli fler. Bli Barnrittskimpe pa riaddabarnen.se

Vir verksamhet kontrolleras av Svensk Insamlingskontroll. Vart 90-konto garanterar att dina pengar anviinds s effektivt och ansvarsfulle som méjlige.

Radda Barnen
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SOK SPADBARNSFONDENS
FORSKNINGSSTIPENDIUM

Medel kan s6kas for forskning med syfte
att forebygga att barn doér vid graviditet,
forlossning och under spadbarnsperioden
eller for forbattrat bemotande av drabbade
foraldrar och narstaende.

Anslag fran var Forskningsfond ges till
biomedicinsk forskning, fostermedicin,
nyféddhetsvard, omvardnads- och vard-
vetenskaplig samt psykosocial forskning.

Sista ansékningsdag: 31/10 2020

Mer information: www.spadbarnsfonden.se

Spad
barns
fonden

STOD - INFORMATION - FORSKNING

Hon letar efter

]

varldens
basta kompis.

Bli fadder!

barnfonden
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TEMA: GVERGANG FRAN BARN - VUXENMEDICIN

Foto: iStock

Malet for vard i "den unga 6vergangsaldern”
— en sjalvklar och kompetent plattform och vardrutin

I detta nummer belyser vi 6verforing fran barn- till vuxenvérd. Tillsammans med vardnadsha-
vare skall vi i det medicinska teamet medverka i processen sa att den unga har kunskap, verktyg
och insikt att sjdlv, tillsammans med sin(a) vuxenlidkare/team, optimalt handha sitt hilsopro-
blem for att kunna leva ett gott vuxenliv.

For att detta ska fungera vil krévs patientkdnnedom genom vardgi-
varkontinuitet, ett systematiskt arbetssitt med gradvis férdjupning av
undervisning och trining anpassad till utvecklingsstadium vilket kan
vara péverkat av tillstandet/sjukdomen eller dess behandling. Vardens
organisation med kronologisk alder som 6verféringskriterium utgor
i detta sammanhang en utmaning. Vidare behovs kontroll att bud-
skapet nddde fram, pd lampligt sitt. Vetenskapliga studier kan vara
vardefulla genom att identifiera vilka insatser som bést gagnar Gver-
foringsprocessen. Har den unga sina rotter i annan kultur eller har
ett annat sprak an svenska, sa behéver vi vara sarskilt kunniga och
lyhérda i métet.

Vi har signaler pa hur viktig 6verforingsprocessen ér: Inom endo-
krinologin 4r det ként att behandling och rutiner ofta fungerar sé lange
barnsjukvardvérdens rutiner och féraldrar finns som ’skyddsnét, men
tyvarr har det visats att t ex hypofysinsufficienta/cortisonbristiga unga
vuxna har en 6verdodlighet vid infektioner (1) samt med &ren mins-
kande f6ljsamhet i dstrogensubstitutionen hos kvinnor med Turners
syndrom eller annan orsak till ovarieinsufficiens ger risk for framtida
hélsoproblem (2,3). For vissa tillstand kan kompletterande utredning
p g a ny medicinsk kunskap vara befogad under transitionsprocessen,
for andra tillstand saknas vetenskaplig kunskap om optimal medi-
cinsk behandling i denna period.

Hur &r situationen inom vara olika subspecialiteter? Lit oss inspi-
reras och ldra av varandra, vetenskapligt och kliniskt, si att varden

Barnldkaren nr. 4/20

i den unga 6vergéngsaldern’ slipper vara beroende av eldsjalar, utan
istallet har en sjalvklar och kompetent plattform och vardrutin.

Referenser

1. Burman B, Mattsson AE, Johannsson G, et al. Deaths among
adult patients with hypopituitarism: hypocortisolism during
acute stress, and de novo malignant brain tumors contri-
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98(4):1466-75, 2013. doi: 10.1210/jc.2012-4059.
Nordenstrom A, Rohle R, Thyen U, et al. Hormone therapy
and patient satisfaction with treatment, in a large cohort
of diverse disorders of sex development. Clin Endocrinol
(Oxf). 2018;88:397-408. https://doi.org/10.1111/cen.13518
Hanton L, Axelrod L, Bakalov V, Bondy CA. The im-
portance of estrogen replacement in young women with
Turner syndrome. ] Womens Health (Larchmt). 2003
Dec;12(10):971-7. doi: 10.1089/154099903322643893.

Berit Kristrom, temaredaktor i detta nummer, senior over-
lakare och barnendokrinolog samt docent i pediatrik vid
institutionen for Klinisk Vetenskap, Umed Universitet
E-mail: Berit.kristrom@umu.se
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Stoéd vart arbete i coronakrisen.
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| Tidig adolescens ca 10-13
ar

Mellanadolescens ca 14-16 dr

Sen adolescens/ung vuxen 17-20024

Faortsatt utveckling av hjiman

Fortsatt kroppslig utveckling
(kroppskonstitution, benmassa)

R och dvriga kroppen Hijdrman som en vuxens vid ca 25 drs
dilder.
Konkret > abstrakt
forstielse. Klarar mycket men behdver
Fantasi, associationer, "allt | vuxenstid. Tidsuppfatining och abstraherande
ir majligt”. Autonomi i | Experimentlest, utforskar. formiga som vuxens,

”3 :“E:Ion vandagen.
Antononi Ifriigasitter vuxna i trygg

miljd. Identifierar sig som
del av sin familj.

Mest Gverblick/intresse
niirmaste 1-2 dagarma.

Maximal identitetsutveckling,
viinkretsen central. Mindre
bendigen stka rid hos vuxna.
Mest dverblick/intresse nitrmaste
veckan/-orna.

Tankar om livsval, identitet i
samhdllet. Formellt helt autonom,
sociala skyddsnfitet mindre/saknas.
Vuxna dter som samialspartners.

Social Familj, viinner,

fritidsaktivitet

Vinner, Rir sig fritt pd nditet och
geografisks.

Studier, yrkesliv. Ekonomin
begrinsar valmbjligheter. Flyn?

Sexualinet

Utforskande av egen kropp
och sexualitet snarare in
sika sexuell kontakt med

| anman,

Utforskande av intimitet, sexuell
identitet och sexuella upplevelser
Bven med partner

Tankar om familjebildning,
lingvariga relationer.

lingsschemat.

ol
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Att integrera transitionsarbetet i det
ordinarie besoket - littare an det later?

Patienter i granslandet mellan barn och vuxna vittnar om likartade utmaningar och behov i

motet med varden - oavsett diagnos. Diskontinuitet i varden ir e

n viktig anledning till forsam-

ring av sjukdomskontroll och hilsa hos unga med kronisk sjukdom och i Sverige saknas dnnu

generiska riktlinjer avseende transition.

Forutom vardens organisation ér flera av hindren for somlos 6vergéng
mellan barn- och vuxenvard forvintade utifrén normal biopsykoso-
cial utveckling, samt av hur utvecklingen paverkas av sjukdomens
forlopp.

“En bra mottagning? De har personal som
forstar att man varken dr barn eller vuxen.
Da kinner man sig vilkommen, i bade

barn- och vuxenvdrden.”
(Man 19 dr, om ungdomsvinligt bemétande)

Genom att rutinmdssigt beddma den psykologiska, biologiska och
sociala utvecklingen blir 6verféringsprocessen en naturlig del av var-
den, dven da forutsattningar saknas for samordnade transitionspro-
gram pa verksamhetsniva. Den biopsykosociala utvecklingsmodellen
' (tabell1) dr valanvand vid utformning av transitionsriktlinjer *. Ut-
vecklingsschemat kan ocksa fran tidig adolescens anvindas som stod i
patientmotet for att belysa transitionsrelaterade fragor (tabell 2).

I begreppet ungdomsvanlig vard ingér stod till 6kad autonomi av-
seende vardkontakt och behandling, upprepad och anpassad infor-
mation om tillstandet, samt uppméarksamhet pa skyddsfaktorer . Vid
ordinarie ungdomsvinliga patientbesok finns ddrmed méjlighet att
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kontinuerligt adressera transitionsrelevanta omraden. Underlaget for
framtida remiss eller egenremiss blir gediget. Med 6kad kunskap om
sjukdomen och egenvarden, 6kad sjilvstindighet i virdkontakten -
och inte minst en god relation mellan patient och ldkare - kan patien-
tens intresse, motivation och méjlighet att uppréatta och vidmakthalla
en ny vardkontakt stottas .

“Det saknades en konkret plan for min
fortsatta vard, och ocksd kommunikation

mellan mottagningarna.”
(Kvinna, 22 dr, om sin transition)

I vissa verksamheter saknas specifika overféringsrutiner. Enskilda
verksamhetsanpassningar kan da vara ett konkret stod. Patientung-
domsorganisationer efterlyser exempelvis transitionskompetent per-
sonal i bade barn- och vuxenvardsverksamheter *. Samréd med loka-
la ungdomsrad kan ocksé identifiera vilka insatser som bést gagnar
overforingsprocessen och sakerstiller en jamlik vard.

Tack till Ungdomsradet,
Svensk Forening for Ungdomsmedicin

Tabell 1. Ett sitt att dskddliggora
utvecklingen i ungdomsdren - det
biopsykosociala/-sexuella utveck-

Biologi (hur) Har den biologiska utvecklingen pdverkats av sjukdomen? Ex: Kortvuxenhet,
avvikande pubertetsutveckling, stomi, irr, resttillstind?
Kognition | Kognitiv-, excloutiv-, abstraherande formiga? Mental flexibiliter?
" |Kunskap om sin sjukdom, mediciner, egenvird? Om sjukvirdens organisation,
Kunskap patientfireningar, stodfunktioner?
Identitet (hur) Har identitetsutvecklingen pdverkats av sjukdomsfGrloppet? Ex: Identitet intimt
forknippad med sjukdom (“vem fr jag om jag inte fr sjuk”)? Identitet som patient
("vilken sorts patient &r eller vill jag vara, | mina eller virdens Szon")y?
Svir sjukdom under mellanadolescens > senarelagt utforskande av egna identiteten
och experimentlustrisktagande? Sjukdom/tillstind ¢j acceplerat pga inkongruens med
sialvbild?
Autonomi | Sjalvstindighet i egenvird, vardag, virdkontakt/-besok, medicinhantering? Forildrars
farmiga’mijlighet att slippa kontroll och ansvar? Ansvar adekvat i farhillande till
mognad och frulsattningar?
Socialt | Socialt ndtverk, stod frin vuxen/anhirig? Studier/arbete? Boendesituation (om niira Tabell 2. Bedomning och infor-
remissdatum; forestdende flytt t ex for studier, sabbatsér eller partner)? Ekonomi mation nédvindig for overforing
(finns pengar fir att skita sin sjukdom, kipa mediciner, osv)? till vuxenvdrden adresseras tidigt,
Sexuellt (Fir sexuell identitet, s¢ "ldentitet”) Kunskap/frigor om relation, sexuellt samliv eller oavsettf(')'rekomst av transitionsru-
familjeplanering relaterat till sjukdom och medicinering? tiner i verksamheten.
Referenser
1. Nature. Importance of investing in adolescence from a
developmental science perspective (2018) Anna Gutniak,, specialist i allmdn-
2. Bell LT, et al (on behalf of conference attendees). medicin, Utbildningsforvaltningen,
Adolescent Transition to Adult Care in Solid Organ Stockholms stad, likarprogrammet
Transplantation: Consensus conference report. Am J of Karolinska Institutet
Transplant 2008; 8: 2230-2242
3. Ambresin A-E et al. Assessment of Youth-Friendly E-mail:
Health Care: A Systematic Review of Indicators Drawn anna.gutniak@ki.se
From Young People’s Perspectives. | of Adol Health 52
(2013) 670-681
4. Goossens E et al. Predictors of Care Gaps in Adolescents
With Complex Chronic Condition Transitioning to
Adulthood. Pediatrics. 2016;137(4) Charlotte Nylander; barn-
5. Unga Reumatiker; "Vad vi tycker”. https://ungareuma- och ungdomslikare, Region

tiker.se/vad-vi-tycker/#nav2

Sormland, medicine doktor
Uppsala Universitet

E-mail:
charlotte.nylander@regions-
ormland.se
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epstones

Swedish Transition Effects Project Supporting
Teenagers with chrONic méEdical conditionS

Varden av unga med langvariga tillstand:
Skarven i overforingen till

vuxensjukvard/-livet

Overgangen fran barn- till vuxensjukvard fér unga med langvariga sjukdomstillstind har de senaste ren uppmirk-
sammats i allt hogre utstrickning. Unga personer ska under denna sarbara period i sitt liv ta 6ver ansvaret for sin
hilsa och samtidigt byta vardgivare. Detta kraver att hélso- och sjukvérden anpassar bemétande, vard och behand-
ling for att battre mota ungas behov infor, under och efter 6vergang till vuxensjukvard.

Brister i varden har uttryckts av patienter och deras nérstdende, pa-
tientorganisationerna och sjukvardspersonal. En bristande &ver-
gangsprocess kan leda till negativa konsekvenser pa kort och lang sikt
sdsom Okade medicinska och psykosociala risker i form av fler och
svarare symtom, utveckling av komplikationer samt forsamrat valbe-
finnande och livskvalitet. Aven forutsittningar f6r utbildningsniva,
arbetsmarknadsetablering och familjebildande kan paverkas negativt
(1).

Insatser for att forbattra behandlingsféljsamhet, stodja egenvérds-
férméga, forbereda for och samordna dverforingen till vuxensjukvar-
den har diskuterats sedan i borjan av 90-talet med syftet att forbattra
hélsa, bibehalla sjukdomskontroll och sékerstilla kontinuitet i varden.
Vilka komponenter och indikatorer som belyser kvalitet och effektivi-
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tet nér det géller vard i samband med 6vergangen, samt vad en fram-
gangsrik overgéng egentligen ar och hur den ska utvirderas kvarstar
att faststélla (1). Det 6kade intresset for omradet har resulterat i en pa-
fallande 6kning av vetenskapliga publikationer, vilka i huvudsak be-
skriver problemomrédet. De internationella riktlinjer och som finns
baseras pa denna begransade, tillgangliga vetenskapliga evidens samt
beprovad erfarenhet och konsensus mellan aktérer inom barn- och
vuxensjukvard samt unga och deras nérstdende. I en Cochrane-studie
fran 2016 (2) identifierades endast fyra studier utgéras av kontrolle-
rade studier.

Implementering runt om i virlden
European Academy of Pediatrics (3) rekommenderar en strukture-

rad, dokumenterad overforingspolicy som involverar alla aktdrer,
vardpersonal fran bdde barn- och vuxensjukvérd savil som unga som
deras ndrstdende, som en avgérande komponent foér framgangsrik
overforing. I USA pagér ett intensivt arbete med ett nationellt im-
plementeringsuppdrag inom ramen fér ” The National Alliance to
Advance Adolescent Health”, ddr de grundldggande komponenterna
utgors av sex steg av stod for 6verforingsprocessen; Six Core Elements
of Health Care Transition TM 2.0. Dessa komponenter innefattar att
inratta en overforingspolicy, bedéma och utvardera den unges kun-
skap, egenvardsférméga samt “fardighet” for 6verforingen, planera for
overforingen och sen overfora till och integrera varden med vuxen-
sjukvarden (4). Riktlinjerna ger exempel pa hur 6verforingspolicy kan
utformas for olika vérdgivare. I Storbritannien &terfinns ett liknande
initiativ som utgér frén "The National Institute for Health and Care
Excellence” (5). Hér aterfinns beskrivning av de centrala komponen-
ter som anges i NICE riktlinjer och vad unga och deras nirstidende
kan forvénta sig for stod under 6vergangen. Utveckling av en gemen-
sam Overforingspolicy kan ocksa innebéra ett behov av att férandra de
gangse ansvarsforhallandena for organisation av halso- och sjukvérd
for ungdomar innan de fyller 18 ar och for unga efter 6verforingen,
inklusive en samlad budget for specifika vérdformer (4,5). Olika for-
mer av stod vid overforing anvands runt om i vérlden inom ramen
for olika 6verforingsprogram och innehéller ofta en eller flera kom-
ponenter sdsom t ex 6verforingskoordinator och en skriftlig 6verfo-
ringsplan.

FAKTA Forskningsprojektet Stepstones

Stepstones (Swedish transition effects project supporting teena-
gers with chronic medical conditions) r ett idag pagéende pro-
jekt som genomfors som tva randomiserade kontrollerade multi-
centerstudier. Syfte: Att utvirdera effekten av ett personcentrerat
overgangsprogram for unga med ldngvariga sjukdomstillstand.
Framsta malsittning: Att stirka unga att bli aktiva partners vid
6vergangen till vuxensjukvéarden, och dadrigenom forbattra hilsa
och egenvardsformaga under en sarbar period i livet.

Programmet bestér av tta komponenter
Stepstones ar generisk som idé, men genomfors for narvarande inom
gruppen unga med medfédda hjartfel och unga med diabetes. Ut-
vecklingen av programmet har skett genom samverkan med unga pa-
tienter, representanter fran patientforeningen samt en internationell
expertkommitté (unga patienter samt fordldrarepresentanter, kliniker
och forskare frdn olika specialistomraden). Programmet bestar av
atta komponenter; en 6verforingskoordinator, skriftlig 6verfoérings-
planering, information och undervisning om deras tillstand och be-
handling, hog tillgédnglighet via telefon, sms eller e-post, kamrat-st6d,
information om och introduktion till vuxensjukvarden, samordnad
overforing till vuxensjukvérden samt fordldrastod.
Overforingskoordinatorn dr en erfaren specialistsjukskdterska som
genomgatt férdjupning inom bl a ungdomsmedicin och ungdomars
hilsa. Overforingskoordinatorn triffar ungdomarna vid tre tillfal-
len med start vid 16-ars alder. Det avslutande gemensamma verfo-
ringsbesoket vid 18 ars dlder sker tillsammans med vardpersonal fran
vuxenmottagningen. Ungdomarna bjuds dven in till en gemensam
ungdomstraft dir dven foraldrarna bjuds in att vara med i separata
grupper. Att programmet startar vid 16 4r och inte tidigare beror pé
att forskningsfinansiering medgivits for 3-4 ar. Det faktum att bl.a.
Vetenskapsradet och Forte beviljat forskningsanslag till projektet
Stepstones tyder pa en forskningspolitisk ambition och vilja i Sveri-
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ge att forbattra 6vergangen for unga med langvariga tillstdnd genom
att forsoka identifiera en effektiv och personcentrerad vardmodell.
En hiélsoekonomisk utvirdering kommer ocksé att genomféras. De
forsta resultaten frin RCTn berdknas komma under 2021 (medfodda
hjértfel).

Avslutningsvis, med de resurser samhallet har satsat ligger ocksa
ett fortsatt ansvar i att ombesorja resurser for uppfoljning med syfte
att sakerstélla valbefinnande, livskvalitet och en god vuxenetablering.

Referenser

1. Férberedd och sedd. Virdanalys. Rapport 2019:6.

Campbell F et al. (2016). Transition of care for adolescents
from paediatric services to adult health services.

3. Cochrane Database Systematic Reviews. White PH et al.
Transitions Clinical Report Authoring Group; American
Academy of the Pedatrics; American Academy of Fami-
ly Physiscians; American College of Physiscians. (2018).
Supporting the Health Care Transition From Adolescence to
Adulthood in the Medical Home. Pediatrics.

4. Mazur A et al (2017). European Academy of Paediatric
consensus statement on successful transition from paedi-
atric to adult care for adolescents with chronic conditions.
Acta Paediatrica, 106(8), 1354-1357.

5. NICE-National Institute for Health and Care Excellence
(2016). Transition from children’s to adults’s services. www.
nice.org.uk/guidance/qs140.

Tips pa ldnkar av relevans
www.stepstones-project.org, www.gottransition.org/providers,

index.cfm

www.gosh.nhs.uk/your-hospital- visit/transition-adult-servi-
ces?patients-parents-carers, https://youtu.be/ZRwGYdWtD3A
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"Det dr dags nu......forra dret satt jag i Barnmottagningens vintrum fullt med smabarn och bebisar och undrade — vad gor jag hdr?
Foto: iStock

unga och deras fordldrar tycker att det finns en forbattringspotential
inom vuxensjukvarden nar det giller att mé6ta unga vuxna och deras
behov. Sammanfattningsvis visar resultatet att det finns utrymme for
forbattring men ocksé stora mojligheter att utveckla overgangen till
vuxenlivet och 6verflyttningen till vuxensjukvérden (3).

Referenser

1. SWEDCON Arsrapport 2018. https://www.uct.uu.se/
swedcon/

2. Burstrom A. http://hdl. handle.net/10616/46190

3. Asp A, Bratt EL, Bramhagen AC. Transfer to adult
care - Experiences of young adults with Congenital
Heart Disease. Journal of Pediatric Nursing. 2015 Sep
Oct;30(5):e3-10. doi: 10.1016/j.pedn.2015.05.025.

4. Bratt EL, Burstrom A, Hanseus K, Rydberg A, Berg-
hammer M. Do not forget the parents- Parents con-
cerns during transition to adult care for adolescents
with congenital heart disease. Child Care Health and
Development. 2018 Mar;44(2):278-284. doi:10.1111/
cch.12529

5. Acuna Mora M, Sparud-Lundin S, Bratt EL, Moons P,
Person-centered transition program to empower ado-
lescents with congenital heart disease in the transition
to adulthood: study protocol for a hybrid randomized
controlled trial (STEPSTONES project). BM] Open.
2017 Apr 17;7(4):e014593. doi. 10.1136/bmjopen-2016-
014593
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FAKTA GUCH

GUCH (Grown Up with Congenital heart disease) startades i G6-
teborg 1996, och dr den forsta specialistmottagningen for vuxna
med medfodda hjértfel. Idag finns GUCH-mottagningar vid sju
universitetssjukhus i Sverige: Lund, Goteborg, Linkdping, Ore-
bro, Stockholm, Uppsala och Umea.

Ewa-Lena Bratt (se bild pd sid 15), docent, universitetslektor,
barnsjukskoterska, Institutionen for vardvetenskap och hilsa,
Sahlgrenska akademin, Goteborgs universitet samt Barn-
hjdrtcentrum, Drottning Silvias Barn och ungdomssjukhus,
Goteborg

E-mail: ewa-lena.bratt@gu.se
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Unga med hjartfel och 6vergangen
till vuxenliv

Knappt en procent av alla nyfédda har ett medfott hjartfel, vilket i Sverige innebar ett nytillskott av ca 900
barn/ar. Idag 6verlever ca 90 procent till vuxen dlder. Ménga av dessa patienter kommer behova livslang
uppf6ljning. Darmed har ett behov av en forbattrad organisation med specialistmottagningar for vuxna med

hjartfel vuxit fram.

Den forsta specialistmottagningen fér vuxna med medfédda hjartfel
GUCH (Grown Up with Congenital heart disease) startades i Gote-
borg 1996. Numera finns GUCH-mottagningar vid sju universitets-
sjukhus i Sverige: Lund, Géteborg, Linképing, Orebro, Stockholm,
Uppsala och Umed. GUCH-mottagningar finns dven pa en del lans-
sjukhus i regionerna. Parallellt med utékningen av GUCH-mottag-
ningar har 4ven medvetenheten om att férbereda ungdomar med
hjartfel for 6verforing till GUCH okat. I det nationella registret for
medfodda hjartsjukdomar Swedcon (1) finns ett kvalitetsmatt som
berdr en del av forberedelsen, om patienten haft eget ldkarsamtal fran
12-ars alder. Syftet med eget lakarsamtal 4r att stimulera ungdomarna
att borja ta mera eget ansvar. Foljer man detta sedan 2012 kan man
se att det har skett en klar forbattring dér alltfler har egna lakarsamtal
(1). Det &r viktigt att komma ihag att detta ar en ansats till en kvan-
tifiering av en av ménga betydelsefulla komponenter i forberedelse-
processen och sdger inte s mycket kvaliteten pé forberedelsen som
helhet. Det finns en klar férbattringspotential eftersom det star klart
att det finns stora skillnader i rutiner mellan olika sjukhus.

Overforingen upplevdes som ett naturligt steg
Som en del av utvecklingen av 6verfoéringsprogrammet som nu utvar-
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deras i forskningsprojektet Stepstones, genomfordes en rad forbere-
dande studier pa unga med hjértfel och deras foraldrar (2,3,4). Syftet
var att ta del av deras erfarenheter av forberedelsen infor 6vergédngen
men ocksé hur évergéngen upplevts i efterhand. Resultaten integre-
rades sedan i utformningen av programmet (5). Studierna visade att
for ménga unga var overforingen ett naturligt steg, att de inte ldngre
horde hemma inom barnsjukvérden. Samtidigt beskrev ménga ung-
domar och foraldrar att de upplevde att de var ofdrberedda pa 6ver-
foringen (2).

Ville bli informerade om GUCH-mottagningen

Det framkom att en del ungdomar upplevde det svart att prata och be-
rétta om sitt hjértfel. Det visade sig att de hade behov av mer kunskap
om hjértfelet och vilka konsekvenser det kan ge i vuxenlivet. Ett annat
starkt 6nskemal var att de ville ha mer information om GUCH-mot-
tagningen, att veta mer om sin nya vardgivare kandes viktigt (2). En
central del var férdldrarnas betydelse och roll. Foraldrarna beskrev att
de bl.a. behover stod i hur de bést kan stodja sina ungdomar eftersom
de spelar en nyckelroll f6r den unga personen nér det kommer till att
utveckla sjdlvstindighet, egenvardsférmaga och férmaga att kommu-
nicera med vardgivaren sjilvstandigt (4). Det framkom ocks4 att bade
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Barnnefrologisk dagvardsenhet i Lund
— hur fungerar 6vergangen har?

Pa Barnnefrologisk dagvardsenhet i Lund arbetar vi aktivt med att skapa trygga patientoverflyttningar till vuxensjuk-
véard. Aktuell forskning visar att en planerad 6verflyttning mellan vardenheterna framjar likemedelsfoljsamhet och
minskar risken for den transplanterade ungdomen att forlora sitt transplantat (1). Studier genomférda bland annat i
USA och Japan, visar att ungdomar som flyttar fran barnsjukvard till vuxensjukvard stills infor stora férvintningar.
Detta innefattar ansvar att skota sin sjukdom och medicinering, samt initiativ for att hantera kontakter med sjukvar-
den. Ungdomar behover dérfor forberedas och trinas i att utveckla kunskap om sin sjukdom for att pé sikt kunna mota
de krav som stills pa dem nér de i vuxensjukvéarden pl6tsligt uppfattas som just vuxna.

Nar kroniskt sjuka ungdomar 6verflyttas till vuxenvarden, fasas for-
dldrarnas medverkan ut, och ibland far ungdomarna inte all den in-
formation som behévs for att hjélpa dem att orientera sig i den nya
“varld” de moter, t ex var den akutmottagning de ska soka sig till vid
akuta hialsoproblem é&r lokaliserad (1, 2.) En misslyckad 6vergéng till
vuxensjukvarden kan for den unge medfora en pé sikt forsamrad hal-
sa och livskvalitet, och i vérsta fall leda till behov av re-transplantation
eller dialysbehov (3).

Forilder och barn maste vara redo for 6verflyttningen

Genom samarbete med Barnsjukvérden, Sus, expertrad for unga,
bestaende av ungdomar med erfarenhet av sjukvard fran olika specia-
liteter inom savil barn- som vuxensjukvard och tva barnldkare, under
ledning av en av patienterna och Ann Elmqvist Fridh, enhetschef lek-
terapi/barnskyddsteam har vi fordjupat var kunskap kring hur “exper-
terna” d v s kroniskt sjuka unga patienter, 6nskar att 6verflyttningen
ska planeras och genomféras.
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En grundférutsattning for 6verflyttning ér att bade patient och fa-
milj 4r redo for forandringen. Vi har dérfor en flytande aldersgrans for
overflyttningen som oftast genomfors i 18-ars dldern, dock tidigast
sex ménaders efter transplantation, och helst inte nér patienten stir
pé vantelista for organdonation. Enligt var erfarenhet dr 6verflyttning
av ensamkommande ungdomar en kanslig process, dd dessa patien-
ter ofta dr starkt knutna till barnsjukvérdsenheten. Vér erfarenhet ar
att det kan vara bra att samla de transplanterade ungdomarna hos en
liten grupp lékare pa vuxenenheten, ldkare med sdrskilt intresse for
adolescensmedicin och samarbete med barnsjukvérd - eftersom detta
ar en patientgrupp med specifika behov.

Forberedande moten med unga patienter

Vi har skapat rutiner for att forbereda ungdomar och deras familjer
for 6verflyttningen. Rutinerna innefattar att ungdomarna har enskil-
da samtal med sjukskoterska och likare utan foralders néarvaro i sam-
band med bescken. Direfter planeras éverflyttningen mellan barn-

och vuxenvédrdenheter i god tid. I samband med 6verflyttningen har
vi gemensamma Overflyttningsbesok séval pa barnnefrologisk enhet
som pé vuxennefrologisk enhet. P4 Barnnefroenheten i Lund i arbetar
vi som PAL (patientansvarig lakare) och det ar 6nskvért att mottag-
ande enhet har samma system. Ett projekt r i uppstarten tillsammans
med vuxennjurmottagningen, dédr checklista fér bdda klinikerna har
utvecklats. Vi har nyligen borjat med ungdomskvillar for njur- och
hjarttransplanterade ungdomar i dldern 15-25 ar gemensamt med la-
kare och personal (kontaktsjukskéterska och kurator) fran bada en-
heter. Dessa méten utgor ett tillfélle for vardpersonal och patienter att
skapa kontakt redan fére 6verflyttningen (3).

Malsittningen med en strukturerad 6verféringsprocess ér att fa en
sd bra 6vergdng som mojligt mellan vardenheterna - for att fraimja
hélsa, livskvalitet och bevarad njurfunktion hos transplanterade ung-
domar (4,5).
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Neurologiska sjukdomar:
— Olika behov bland ungdomar med epilepsi

Ungdomar med neurologiska sjukdomar och funktionsnedsittningar dr en mycket heterogen grupp. Individua-
lisering ar darfor viktig, framfor allt utifran kognitiv funktionsniva. Unga med olika typer av motoriska funk-
tionsvariationer ser sig oftast inte som sjuka, men de flesta har kontakt med barn- och ungdomshabiliteringen
och kommer att beh6va kontakt med vuxenhabiliteringen och dven medicinsk uppf6ljning.

I'barn- och ungdomshabiliteringens arbetssétt ingér forberedelser for
“vuxenblivandet” tidigt. Organisationen av habiliteringen skiljer sig at
ilandet, men i Vistra Gotalandsregionen har man utarbetat en modell
for Gverforingen for att tydliggora vilka vérdinstanser som ansvarar
for vad inom vuxenhabiliteringen, priméarvard, pé lansnivé och regi-
onniva. Ett likartat arbetssatt har man startat i specialistteam vid Cen-
trum for Sallsynta Diagnoser (CSD) vid Sahlgrenska Universitetssjuk-
huset (SU). Pa en overforingskonferens med olika vérdgivare gér man
en kontaktlista med ansvarsférdelningen sé att det blir tydligt for ung-
domarna sjélva och familjen vart de kan vénda sig. Férbattringsidéer
har tagits fram av patientorganisationen, vilket understryker vikten av
att ungdomarna sjélva far delta i forbéttringsarbetet (1). Samarbetet
underléttas ndr vuxenteam deltar i CSD, som exempelvis for sallsynta
neuromuskuldra sjukdomar.

Maénga gemensamma fragor bland ungdomarna
Niér det géller epilepsi ser behoven olika ut. Madnga ungdomar som har
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kvar epilepsi frén tidig barndom har svarbehandlad epilepsi och flera
funktionsnedsattningar, ibland som del i ett sédllsynt syndrom (2). Av
dem som fatt diagnos i tidiga ungdomsar 4r ménga anfallsfria, medan
andra inte 4r helt anfallsfria men har en rimlig anfallskontroll. Manga
frégor 4r gemensamma for alla ungdomar: livsstilsfaktorer, alkohol,
antikonception, fertilitet och graviditet, teratogena effekter, drftlighet,
risker, medan andra dr mer specifika for ungdomar med epilepsi, da
det finns begransningar bade vad géller kérkort och yrkesval. Nar det
géller risker finns ocksd en viktig aspekt, da plotslig dod i epilepsi
(sudden unexpected death in epilepsy, SUDEP) dr vanligare hos unga
manniskor med tita generaliserade tonisk-kloniska anfall - nagot
som det i sin tur finns storre risk f6r om den unga bérjar hoppa éver
eller till och med sluta med sin antiepileptiska medicinering.

Internationellt har transitionen vid epilepsi pa senare &r kommit
mer i fokus (3,4), men redan i slutet pd 1900- talet fanns adolescens-
mottagningar med personal frén bdde barn- och vuxensjukvérden i
England (5).

Inom SU startade ett nidra samarbete for 25 &r sedan med halvars-
visa muntliga 6verrapporteringar fran barn- till vuxenteamet infor
overremitteringen. Genom gemensam utbildningsdag med ungdoms-
medicinare har samsynen forbittrats, och fér ungdomarna och for-
aldrarna ar det en trygghet att veta att det finns ett samarbete mellan
teamen. Barnsjukskoterskan inom barnepilepsiteamet fyller en viktig
funktion i processen, med samtal med den unga patienten — ett samtal
som sedan kan tas dver av sjukskdterskan inom vuxenepilepsiteamet,
eftersom det kommer att finnas behov av fortsatt stéttning efter 18
ars alder. Remissen har fatt en struktur som utarbetats i samrad med
vuxenteamet, vilket innebdr storre patientsakerhet.

Under transitionsprocessen inom barnsjukvarden ér det viktigt att
6vervaga om diagnos och behandling ar ratt, och att se till att en psy-
kosocial utredning, inklusive neuropsykologisk utredning ar gjord.
Samsjuklighet som depression och dngest ar ofta forbisedd och mas-
te uppmarksammas. Férnyad genetisk undersokning och i vissa fall
magnetkameraundersokning bor ocksa 6vervagas (3,4).
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Ungdomar med hiv - en speciellt utsatt grupp
vid overforing fran barn till vuxenklinik

Hiv dr sedan 6ver 20 ar tillbaka en behandlingsbar akomma med god prognos. Behandlingsresultaten bland ungdomar 16-24
ar har dock inte forbittrats i samma utstrickning som i andra aldersgrupper (1). Detta dr idag ett globalt problem och vardgi-
vare virlden ver forsoker hitta fungerade strategier for behandling och 6verforing av unga med hiv till vuxenvarden (1-5).

I Sverige lever c:a 115 barn under 18 &r med hiv. Majoriteten &r ut-
landsfodda och smittade perinatalt. Mdnga kommer till Sverige med
familjen, andra for att aterférenas med forélder eller med slakting da
biologisk foralder avlidit i hemlandet och ett fatal 4r ensamkomman-
de. Internationell adoption av barn med kind hiv- diagnos 6kar. Vid
intradet i vuxen alder har de genomlevt 18-20 &rs av kronisk sjuk-
dom och nistan lika lang behandling med hiv-likemedel. Férutom
svarigheter med etablering efter migration har manga aven forlorat en
nirstdende vuxen. Over 25 procent har ocksd kognitiva svarigheter.
Detta i kombination med vuxenblivandets krav p4 studier, forsérjning
och etablerande av relationer gér ungdomar med hiv extra sarbara.

Svart att anpassa sig till vuxenvérden

Att vara ung med hiv innebdr risk for stigma och svarigheter att eta-
blera sig sexuellt. Det krivs en mycket hog f6ljsamhet till lakeme-
delsbehandlingen for att undvika virologisk resistensutveckling, och
ddrmed kraftigt minskade valmojligheter av lakemedel och mer kom-
plicerad behandling. Stigande virusnivaer i blodet innebér risk for
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sexuell smitta av partner, och leder i ldngden till férsamrat immunfor-
svar med utveckling av opportunist- och tumérsjukdomar samt dod.

Tidigare erfarenheter fran Karolinska Universitetssjukhuset visade
att ungdomar uteblev fran frén lakarbesok eller riskerades att tappas
bort efter overféring frdn barnhivmottagningen till infektionskli-
niken. Efter barnsjukvérdens tita uppfoljning fyra ggr/ar, med néra
fordldrakontakt och proaktivt forhallningssétt vid uteblivande, hade
ungdomarna svért att anpassa sig till vuxenvérden, dar individen for-
vintas skota behandlingen med besok 1-2 ggr/ar. Dérfor startades
2008 en 6verféringsmottagning for patienter mellan 16 och 24 ér efter
forebild frén olika hivmottagningar i London.

Goda behandlingsresultat efter 6verféring

Overforingsmottagningen hélls i infektionsklinikens lokaler en kvall i
ménaden och bemannas av sjukskéterskor, kuratorer och lékare fran
béde barn- och infektionsklinik. Upp till 15 ungdomar kallas per gdng
och de kommer samma tid, vilket ger dem tillfélle till kontakt sinse-
mellan. De yngsta traffar personal fran barnkliniken och vid 18-19

ars alder sker en succesiv 6verforing till vuxenklinikens personal. Pa
mottagningen finns dven sexualradgivare och personal fran vuxen-
psykiatrin. Varje mottagningskvill inleds med en kort rond dar pa-
tienter aktuella for 6verforing eller med olika problem diskuteras. De
som uteblivit kallas till efterféljande manad. Jamfort med traditionella
mottagningsbesok dr verksamheten tids- och kostnadseffektiv.

Sedan starten har ett sjuttiotal ungdomar éverforts . En genomgang
2016 visade kvarstdende goda behandlingsresultat efter 6verforing
(5). Vid hiv anvands andelen patienter med omatbart virus som matt-
stock for behandlingsresultat. Det nationella kvalitetsregistret InfCare
HIV (www.kvalitetsregister.se) visar behandlingsresultat pa individ-
och gruppnivé. For ndrvarande f6ljs 71 ungdomar pa mottagningen.
94 procent har ométbara virusnivder jamfort med 95 procent i den
svenska hivkohorten, vilket &r ett bra behandlingsresultat i interna-
tionell jamforelse. En uppfoljning 2013 visade att ungdomarna sjalva
ocksd dr nojda (opublicerade data).
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Vikten av val fungerande 6vergang
fran barn- till vuxensjukvard for
ungdomar med astma och allergi

Unga vuxna med astma och allergi kénner sig ofta vilsna vid vergéngen fran barn- till vuxensjukvard. Brister vid
overforingen riskerar att leda till simre kontroll av sjukdomen. God transition kriver struktur, kontinuitet och

bra samarbete mellan barn- och vuxenvard.

Astma och allergi ar de vanligaste kroniska sjukdomarna hos barn.
Risken for att en astma finns kvar i 6vre tondren 6kar vid svar sjuk-
dom, samtidig allergi och flera manifestationer. Fér god kontroll av
sjukdomen behovs att medicinerna tas som det dr tankt (1). Individen
behover ocksa ofta undvika att exponeras for allergen eller f6r damnen
som retar luftréren.

Studier visar pa stora brister i dverforingen

Under de dr d& man gér fran barn till vuxen ska man uppna sjélvstan-
dighet och bli ansvarstagande trots att férmagan att planera och or-
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ganisera sitt liv inte ar fullt utvecklad. En sjukdom som astma kraver
daglig medicinering, regelbunden uppf6ljning och anpassning av ak-
tiviteter. Kombinationen av ungdomens sarbarhet och den kroniska
sjukdomens krav, gor att vardens stdd spelar stor roll. Varden maste
forvissa sig om att ungdomen forstér vad det innebér att vara myndig
i varden och hur man upprétthaller virdkontakter. Ungdomen beho-
ver fi information om hur vuxensjukvard gar till och om likheter och
skillnader mot barnsjukvarden.

Tyvérr visar studier av ungdomar med astma och allergi att det idag
finns stora brister i den svenska overféringen till vuxensjukvarden.

»
-_r

-

De unga rapporterar att de inte kénner sig inkluderade i vérden (2).
Manga uttrycker vilsenhet dir de lamnas utan planerade uppfoljning-
ar (3). Manga unga tycker att vuxenvérden brister i engagemang och
inte informerar om vilka krav som stélls pd den enskilda patienten.
Men ocksa barnsjukvarden kan bli battre pa att forbereda ungdomar-
na pa Gvergangen. Vissa upplever att de inte ens fatt information om
nér och hur en 6vergang till vuxenvarden ska ske (3).

Kontinuerlig ldkarkontakt i primérvarden som st6d

I barnsjukvarden har ofta fordldrarna varit involverade fran tidig al-
der och fétt god kunskap. Kontrasten blir stor nar ungdomarna sjal-
va forvéntas ta ansvar for sin vard och uppfoljning. P4 ménga hall i
Sverige saknas mottagningar med struktur och organisation fér unga
vuxna med astma och allergi.

Rapporten “Forberedd och sedd” betonar vikten av att transitionen
borjar i tid, att man har struktur och kontinuitet samt att man arbetar
personcentrerat (4). Ofta 6verfors ungdomen fran barnspecialistvard
till vuxenprimarvard. En kontinuerlig lakarkontakt i primérvarden
for hela familjen kan minska sarbarheten vid 6vergédngen frén barn-
till vuxensjukvard.

Vikten av god overféring har ocksd uppmérksammats av en ar-
betsgrupp i European Academy of Allergy and Clinical Immunology;,
EAACI (5). Arbetsgruppen har tagit fram riktlinjer fér hur ungdomar
och unga vuxna med allergi och astma ska skétas. Man identifierar
flera faktorer som &r viktiga for lyckas. Ett multidisciplindrt omhén-
dertagande rekommenderas. Bdde barn- och vuxensjukvarden ska
vara involverad. Varden behover forsékra sig om att den unga forstar
sin sjukdom och kan ta ansvar for sin egenvérd. Det ar viktigt att ha
uppsikt pa féljsamheten till behandlingen. Okad f6ljsamhet kan nas
genom forenklade likemedelsregimer och paminnelser. Bdde jamn-
driga och familjen bor involveras i processen. Grupputbildningar och
ldger har god effekt. Riktlinjerna sammanfattas i punktform hér intill.

EAACI:s riktlinjer for en framgangsrik mottagning
for unga vuxna (5)
o Samarbete mellan vuxen- och barnsjukvard ar avgorande
o Tréffa ungdomen enskilt
o Se till att ungdomen sjélv ar aktiv vid besoket
« Identifiera hinder for egenvard i samarbete med ungdomen och
kom tillsammans pa 16sningar som kan fungera, exempelvis pa-
minnelser i mobilen
« Utbildningsinsatser som riktar sig till ungdomarna, och inte till
foraldrarna, bor prioriteras
« Engagera familjen i att ungdomen lér sig hantera sin egenvard
o Anvand ungdomsgrupper som ger stod
¢ Anvind rollspel om allergiska reaktioner och astmaattacker
« Ova med autoinjektor och inhalatorer (dummies eller aktiva)
o Skriftlig behandlingsplan ska finnas, gdrna som ett foto i
mobilen
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”SALUB-besok” vid 18 ars alder
— Uppsalas erfarenheter sedan 2006

Sa kallade SALUB-besok startade 2006 i Uppsala i syfte att forbereda de unga cancerpatienterna for den kommande vux-
envarden. Forutom att gé igenom eventuell fortsatt tumoruppfoljning och kommande behandling av redan uppkomna
komplikationer, fick de uppdaterad information om risken for sena komplikationer och hur de skulle kunna upptickas i tid.
SALUB besoken okar dven chansen att i ett tidigt stadium upptiacka om nagon patient behover hjdlp mer omgéende, én vad

som forst planerats.

Svenska arbetsgruppen for langtidsuppfoljning efter barncancer
(SALUB) borjade redan for néstan 20 ar sedan skissa pa nationella
uppfoljningsriktlinjer for alla som fatt behandling f6r nagon form av
tumor fore 18 ars alder. I gruppen ingick da - precis som nu — repre-
sentanter fér barnonkologi, barnneurologi, barnendokrinologi och
barnradioterapi. Vi gick igenom organ for organ och beskrev vilka
biverkningar — p lang och p4 kort sikt — som kunde uppsta bero-
ende pé vilken behandling barnet fatt. Vi tog hjalp av representanter
for ett stort antal specialiteter for att bestimma vilka undersokningar
som borde goras regelbundet for att hitta dessa biverkningar. Upp-
foljnings-rekommendationerna publicerades forsta gdngen pa Barn-
lakarféreningens websida 2007.

I Uppsala borjade vi 2006 traffa de ungdomar som fyllt 18 ar for att
tillsammans gé igenom given behandling, ge dem en skriftlig sam-
manfattning av den samt beratta vad som borde f6ljas upp i vuxen
alder. Detta kallade vi ett SALUB-besok”. Vid dessa besok deltog en
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barnonkolog och en vuxenonkolog eller vuxenhematolog beroende
pé diagnos. Forutom att ga igenom eventuell fortsatt tumoruppfolj-
ning och fortsatt behandling av redan uppkomna komplikationer be-
réttade vi pa nytt om risken for sena komplikationer och hur de skulle
kunna upptéckas i tid. P4 vuxensidan sdg vi sedan till att stipulerade
screeningundersokningar genomfordes pa hemorten. Rekommenda-
tionerna finns sedan 2016 i ett Nationellt vardprogram, som redan
uppdaterats vid ett tillfille.

Besoken innebir en mojlighet till 6kat stod

Sedan bérjan av 2017 har vi i Uppsala en regelratt Uppfoljningsmot-
tagning dér vi ser alla patienter senast fem ar efter dverforingen till
vuxensjukvarden, och vid behov direfter regelbundet. SALUB-be-
soken” pa barnonkologmottagningen har forstas fortsatt och numera
deltar ocksa sjukskéterskan fran Uppféljningsmottagningen i dem.
Om och nir biverkningar uppstar remitteras patienterna till laimplig

specialist i hemlénet for vidare utredning och behandling. Om pa-
tienten fortfarande behéver uppféljning avseende risk for aterfall av
tumoren sker detta vid onkologklinik eller liknande i respektive lan.
SALUB-besoken ér ett tillfalle for bdde foraldrar och barn att minnas
vad de varit med om, prata om alla svérigheter — och om de glddjedam-
nen som fanns. Det ar fi foraldrar som &r oberdrda nér de blir pdmin-
da om och far beritta vad de kinde nér deras barn var svért sjuka och
fick en tuff behandling.

Overfoéringen blir ocksd mer naturlig, eftersom de redan vid det sis-
ta besoket pd barnkliniken far tréffa personer fran “vuxensjukvéarden”
De som tidigare fatt strdlbehandling far chansen att pa nytt prata med
néagon som kan forklara vad som gjordes och vilka biverkningar som
kan tdnkas upptrada. Detta dr forstas sarskilt viktigt for dem som var
valdigt sma och inte har négra egna minnen av behandlingen. Vi kan
visa dosplaner och férklara vilka organ som fatt straldos och varfor
samt forklara vilka undersokningar som behéver goras i framtiden.

Vi detta tillfdlle berattar vi ocksd om Uppfoljningsmottagningen,
lamnar en broschyr och séger att de 4r vilkomna att ringa eller kon-
takta oss via 1177.se ndr som helst. Vi som arbetar p& Uppfoljnings-
mottagningen far ocksa en chans att pa ett tidigt stadium tréffa per-
sonerna och pé s sitt avgora om nidgon behover ett snabbare besok
hos oss. Vissa far komma redan efter ett ar for att sakerstilla att de fatt
den hjalp de behover.

FAKTA

SALUB (Svenska Arbetsgruppen for langtidsuppféljning efter
barncancer) .

”SALUB-bes6k”: De besok vars syfte ér att traffa de 18-ar fyllda
cancerpatienter for genomgéng av given behandling, att ge dem
en skriftlig sammanfattning av densamma, samt berétta vad som
borde foljas upp i vuxen alder. Besoken infordes i Uppsala 2006,

Lis mer:
https://kunskapsbanken.cancercentrum.se/diagnoser/langtidsuppf-
oljning-efter-barncancer/vardprogram/
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1990 var 2/3 av alla patienter under 18 dr medan nu 2/3 dr 18 dr och dldre. Mediandldern vid diagnos dr 8-10 mdnader och néistan
alla barn overlever till vuxen dlder. Foto. iStock.

Cystisk fibros — idag huvudsakligen
en sjukdom hos vuxna

De senaste decennierna har man kunnat se en mycket positiv utveckling nér det giller 6verlevnad i cystisk
fibros. Nistan alla barn nar vuxen alder. Under barndomen tréffar barnets familj ett CF-team regelbundet
i aratal vilket skapar trygghet. Det ér visentligt att inte rucka denna vil invanda stabilitet och trygghet nir

barnet nar 6vre tonaren och ska tas omhand av vuxenvarden.

Overlevnaden vid cystisk fibros (CF) har 6kat snabbt under de senas-
te 30 dren och forvantad mediandverlevnad ar nu 6ver 50 ar (1). 1990
var 2/3 av alla patienter under 18 ar medan nu 2/3 4r 18 ar och &ldre.
Medianaldern vid diagnos ar 8-10 ménader och néstan alla barn éver-
lever till vuxen &lder. Familjen och barnet tréffar sitt CF team pa he-
morten eller CF centrat var sjitte vecka eller oftare, och under manga
ar. Fordldrarna kinner sig trygga med den vilkdnda vérden, men kan
kanna oro for vad som hénder efter att ungdomen fyllt 18 ar. En vil-
fungerande o6verforing ar darfor viktig.

Viktigt att den unga patienten far fokus

Overforingen delas upp i tre delar. P4 barnmottagningen férbereder
man ungdomen for de krav som stélls fran sjukvdrden som vuxen.
Successivt far ungdomen ta mer ansvar for sin behandling och vanja
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sig vid att tréffa ldkare och andra i teamet utan foraldrar. Det 4r viktigt
att foraldrarna och barnet far traffa och far fortroende for flera lakare
pé mottagningen. Viktigt ar ocksé att barnen tidigt far kinslan av att
vi dr intresserade av deras egen upplevelse av symptom och kunskap
om sjukdomen, inte enbart foraldrarnas upplevelse och berittelse.
Barnet far regelbundet tréffa ldkare och andra i teamet ensamma
(gdrna fran och med 10 &rs &lder) innan fordldrarna kommer in i un-
dersokningsrummet, for att ldra sig att formulera hur de matt sedan
senaste besoket. Det ar ocksa en viktig signal till foraldrarna att det
ar ungdomens relation till sjukdomen/behandlingen som ar vikti-
gast pa lang sikt. Det ar svért for manga foraldrar att sldppa taget och
kontrollen éver behandlingen och vi maste stodja processen. Viss in-
formation, t ex om azoospermi hos méan med CF och diskussion om
olampliga yrken, ska alltid tas upp innan 6verforingen ar genomford.

En mojlighet att borja om pé nytt

Den andra delen ar den praktiska dverforingen till vuxenmottag-
ningen. Forst far ungdomen och familjen traffa vuxenldkare, sjuksko-
terska och sjukgymnast fran vuxen-mottagningen vid 16-17 rs &lder
i samband med ett besk pa barnmottagningen. De fir information
om hur vérden 4r upplagd och mojlighet att stalla fragor. Darefter
planeras ett liknande besok pa vuxenmottagningen mellan 17-18 ars
alder. Oftast dr ett besok tillrackligt, annars erbjuds fler gemensamma
besok. Eftersom varden bdde p& barn och vuxensidan 4r uppbyggd
kring teamarbete (lékare, sjukskoterska, sjukgymnast, dietist, kurator
och psykolog) lamnar de olika professionerna sin information om
ungdomens behov till sin motpart pd vuxensidan efter att ha férankrat
hos ungdomen vad de kan prata om med vuxenteamet (2). Det &r vik-
tigt att ungdomen och fordldrarna kdnner sig saker pa att de personer
som ska ta over efter 18-drsdagen kinner till dem, men samtidigt ska
overforingen ocksa ge ungdomen mojlighet att bérja om pa nytt. Pa
vuxenmottagningen ar féraldrar vilkomna men det 4r den unga vux-
na som bestaimmer i vilken grad féraldern ska delta.

Den tredje delen &r att vuxen och barnmottagningarna har en ge-
mensam syn pa behandling och arbete runt patienten. Teamen (barn
och vuxen) triffas tre gdnger per 4r i samband med dverféringsmot-
tagningar for gemensamma utbildningar och diskussioner. Vi har
ocksa en gemensam planeringsdag dér halva dagen ar gemensam dér
rutiner och policys gas igenom s4 att de inte skiljer sig &t mer dn n6d-
vandigt alternativt att familjen kénner till skillnaderna mellan mot-
tagningarna. Det underléttar verforingen till vuxen-varden.
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Dan och mamma Mona en solig sommardag pd bryggan.
Foto: Privat

Personlig reflektion 6vergangen fran barn — vuxenmedicin:
“Att vaga slippa taget och att ater vaga ta tag,
ar en process som tar tid”

Fordldrars utmaning nir en son ska bli en man, dr att vixa upp i harmoni med honom. Gasa och bromsa
samtidigt. Ndr sonen har ett syndrom som innebér ett ansvar for sin egen hilsa som dr mera omfattande
dn for andra ungdomar, blir utmaningarna stora. Da beh6vs kunskap och stod. Bade till den unge mannen
och till féraldrarna.

Som forélder har jag i ménga ar haft totalt ansvar och ska nu slédppa
taget. Jag behover trygghet i att forsta hur det kan ga till. En barnld-
kare som har métt ménga ungdomar med behov liknande vér sons
kan hjalpa till med att berdtta om sina erfarenheter och kunskaper.
Forbereda oss pa 6vergéngen till vuxenvarden och vad vi kan forvinta
oss av den.

Dessutom kan den erfarne barnlédkaren beritta fér den unge man-
nen vad han kan vénta sig av den nédrmaste tiden i livet. Vart man ska
vanda sig och hur man kan tdnka och gora i svéra situationer som kan
uppkomma. Om det dr mojligt forutse vuxenlivet och hur det kan te
sig. I en fortroendefull relation kan en barnlékare skicka ut foraldrar-
na fran rummet och prata med ungdomen. Enskilt. Den effekt det far
ar att den unge far fortroendet att vaga ta tag och fordldrarna vagar
sldppa taget.

Motsvarande ér inte lika latt att genomfora i vuxenvarden eftersom
den unge mannen kan kinna sig oséker pa att sjilv fora sin talan och
foraldrarna kan ta 6ver i sin vilja att hjélpa till. I det laget ar det latt
att vuxenldkaren vinder sig till foraldrarna och inte till den unge. Det
upplevs negativt.

En 6vergdng med kommunikation mellan barnlakare och vuxenla-
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kare i samarbete med barn/ung vuxen och foéréldrar 4r absolut nod-
vandig. Dels for att nddvéandig kunskap férs 6ver men ocksa for att ge
forutsattningar till att bygga en ny fortroendefull relation.

Som ung vuxen behévs utdver medicinsk kunskap och medicinskt
stod ocksa psykologiskt och socialt stod med information om samhal-
le och arbete. Detta ér fragor som man som foralder funderar pé ef-
tersom man vill det bésta for sitt barn i hela livet. Detsamma géller en
ung ménniska som ska leva hela livet med variationer i funktionerna
som ibland bara ett fatal har... som vid en Sallsynt diagnos ...som LHX
3. Vardplan ér guld virt!

Att vaga slappa taget och att ater vaga ta tag, 4r en process som tar
tid. Och kréver lyhordhet. Att borja processen vid 13 drs alder kidnns
ungt. Kanske 15 dr nir grundskolan nérmar sig slutet och gymnasiet
snart borjar eller nér fragorna borjar stéllas.

Dan Jonsson, museiassistent, Hiarnosand
E-mail: djonsson85@gmail.com

Mona Sjostrom, skolsjukskaterska, Harnosand
E-mail: tantmona54@gmail.com
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Arjeplog drabbades svart av spanska sjukan som kom in i socknen vid marknaden i februari 1920. Bilden dr fran en begravning av

sjukdomens offer paskdagen 4 april 1920.
Foto: TH Sandberg, © Silvermuseets fotoarkiv, Arjeplog.

Spanska sjukan ateruppvicktes

fran de doda

Under varens corona-pandemi har jamforelser ofta gjorts med den svara influensa-pandemi som i form av
spanska sjukan drabbade oss for hundra ar sedan. Till Sverige kom spanska sjukan sommaren 1918 och sista
utbrotten dgde rum forst under 1920. Medan dldre 16per 6kad risk for allvarlig covid-19, drabbade spanska
sjukan méanga i aldersgruppen 20-40 ar. Pa 2000-talet har det virus som orsakade spanska sjukan bokstavli-

gen kunnat ateruppvickas fran de doda.

Under varens corona-pandemi har jamforelser ofta gjorts med den
influensa-pandemi som drabbade oss for hundra ar sedan. Idag vet vi
att den pandemin, spanska sjukan, orsakades av ett influensa A-virus,
undertyp H1N1. Troligen kom det viruset ursprungligen fran vilda
faglar. Kanske 6verfordes det till ménniska med gris som mellanled.

Spanska sjukan kom i tre vdgor under loppet av ett &r. Den forsta
borjade i mars—april 1918. Lander som drabbades tidigt var USA,
Frankrike, England och Tyskland. I augusti 1918 kom en véldsam an-
dra vag som spreds snabbt 6ver hela virlden. Den tredje vigen kom
i borjan av 1919. Efter huvudvéagorna férekom spridda utbrott, bland
annat i Sverige varen 1920. Till Sverige kom den forsta végen av span-
ska sjukan i borjan av juli 1918 och sjukdomen ebbade ut férst under
1920 (1).

Det har spekulerats om viruset redan vintern 1916-1917 kan ha
forts 6ver till ménniska i militarlager i norra Frankrike. Soldaterna
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bodde mycket titt inpa varandra och det fanns manga skadade och
nedgangna patienter. Mellan december 1916 och mars 1917 ska ett
utbrott av akut luftvigssjukdom ha dgt rum, med symtom och dodlig-
het som liknade det som skulle komma att kallas spanska sjukan. En
liknande epidemi brét ut ungefir samtidigt i ett militarldger i sodra
England. Det finns ocksa uppgifter om liknande sjukdomsutbrott i
tyska soldatlager &r 1917 (2).

Ateruppvicktes bokstavligen fran de doda
I hela vérlden skérdade pandemin minst 50 miljoner liv och i Sve-
rige dog minst 35 000 personer. Manga dog av direkta viruseffekter
i lungorna i form av bronkiolit, alveolit, lungddem och blédningar i
lungvivnaden. I en tid utan antibiotika orsakades dock merparten av
dodsfallen av sekundér bakteriell lunginflammation (2).

Medan idldre lyfts fram som riskgrupp vid covid-19, drabbade
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spanska sjukan ménga i dldern 20-40 &r. Drygt hilften av dédsfallen
intraffade i den aldersgruppen (2). I Sverige var Norrlands inland har-
dast drabbat (Bild). Det finns gripande berittelser om unga modrar
som hittades doda pa golvet med ett levande spddbarn som forsokte
suga mjolk fran sin doda mammas brost.

Varfor d& namnet “spanska” sjukan? Spanien drabbades ju efter
Frankrike, England och Tyskland. Orsaken var att Tyskland var i krig
med Frankrike, England och USA. Ar 1918 var ju slutfasen av forsta
varldskriget och sjukdomen skérdade ménga offer bland soldaterna.
Censuren pa bada sidor tystade darf6r ner rapportering om en epide-
mi som forsvagade den egna armén. Nér sjukdomen nédde Spanien i
maj 1918 rapporterade ddremot tidningarna om landets méanga sjuka
och doda (3).

Markligast av allt ar dock att det virus som gav spanska sjukan, i
var tid bokstavligen har kunnat ateruppvéckas fran de déda (2). Med
hjélp av molekyldrbiologisk metodik lyckades ett forskarlag i USA i
borjan av 2000-talet kartlagga den genetiska sammanséttningen hos
spanska sjukans influensavirus (4). Forskarlaget anvinde sig av for-
malinfixerad och paraffin-inbdddad lungvavnad fran personer som
hade dott i spanska sjukan i Europa och av lungmaterial fran en kvin-
na som dott i sjukdomen 1918 och begravts i permafrosten i norra
Alaska. Ar 2005 publicerades virusets fullstindiga gensekvens (4).
Med hjélp av sa kallad “reverse genetics” kunde man sedan aterskapa
levande influensavirus. Mdss som infekterades med viruset dog i en
sjukdomsbild som liknade den som beskrivits fran 1918 (5). Tanken
svindlar inf6r formégan hos modern “molekylérarkeologi”
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Utvinning av difteriserum fran hdstblod vid Behringwerk i Marburg. Insprutning av difterigift under hdstens skinn. Blodtappning
fran en halsdder. Bild: Tecknat pa plats av Fritz Gehrke (1).

Pediatriskt genombrott belonades
med det forsta Nobelpriset i fysiologi

eller medicin

Den moderna forskningen for att uppticka orsakerna till epidemierna borjade med Louis Pasteur i Paris och
Robert Koch i Berlin i slutet av 1800-talet. Pasteur fick ett eget institut, dir han nu ligger begravd i ett mausoleum
tillignat vetenskapen. Tyskland skulle inte vara simre varfor den framste konkurrenten, Koch, ocksa fick ett eget
institut. I Netflix-serien Charité far man f6lja de ledande tyska medicinska forskarna Virchow, Koch, Ehrlich och
Behring. Den sistndmnde &r inte sérskilt kind men han blir nu uppmirksammad via Netflix.

Emil Behring (1854-1917) kom fran ganska enkla férhéllanden och
utbildade sig till arméldkare. I borjan av serien far man se hur han
opererar en ung kvinna, som drabbats av blindtarmsinflammation.
Den ordinarie kirurgprofessorn var upptagen, varfér Behring fick
rycka in. Infor ett stort auditorium av ldkarstudenter lyckades han
med sin operation och patienten 6verlevde. Men det viktigaste for
honom var att forska, vilket han far géra hos den tidens ledande ve-
tenskapsman Robert Koch, upptéickaren av bakterierna som orsakar
mjaltbrand, tuberkulos och kolera med mera.

I klassikern Mikrobjagarna av Paul de Kruif som kom ut redan 1924
berittas om medicinhistoriens hjéltar. I kapitlet om Behring skildras
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hur barnen med akta krupp kdmpade for att fa luft och tillfalligt rdd-
dades genom tracheotomi. Men det var inte med kirurgi dessa barn
skulle behandlas utan med blod. Behring héll upp sina blodprovsror
och citerade Goethe: Das Blut ist ein ganz besonderer Saft.

Framstillde immunserum eller antitoxin

Inspirerad av Koch tar han halsprov frdn de sjuka barnen och injice-
rar dess innehall hos marsvin for att pavisa att sjukdomen éverfors av
mikrober. De flesta djuren dor, men enstaka marsvin 6verlever. Néar
dessa marsvin nedsmittas med difteri igen, blir de inte sjuka. De hade
helt enkelt blivit immuna. Samtidigt visade den franske forskaren
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Emile Roux pa Pasteurinstitutet att det inte var sd mycket bakterier-
na i sig som var farliga utan deras toxin. Genom att spruta in toxin
till olika djur kunde han fd fram immunserum eller antitoxin, som
det da kallades. I samarbete med Paul Ehrlich borjade Behring ocksa
ta fram antitoxin hos olika slags forsoksdjur och gav till difterisjuka
barn, utan att lyckas bota dem. Till slut efter tva drs idogt arbete lyck-
ades han fa ett ldkarbarn att 6verleva difteri, vilket véckte stor sensa-
tion. Hans kollega i Paris utnyttjade hastar for att fa fram antitoxin
och behandlade ett hundratal sjuka barn med framgéng pa Hopital
des Enfants-Malades.

Tillsammans med Paul Ehrlich lyckades Behring fa lakemedelsfo-
retag att satsa pd en mer omfattande framstéllning av antitoxin, men
han svek sin kollega och sag till att ensam fa del av den ekonomiska
vinsten. Ar 1901 belonades han med det forsta Nobelpriset i fysiologi
eller medicin. Fragan 4r om inte det borde ha delats med forskarkol-
legan i Paris och Paul Ehrlich. Den sistnamnde fick dock Nobelpris
1907 for upptickten av salvarsan.

Led sannolikt av manodepressivitet

Emil von Behring, som han hette efter att han adlats, hade i hogsta
grad ett dramatiskt liv. I Netflix-filmen far man se hur Behrings rol-
linnehavare ofta far raseriutbrott och injicerar sig sjalv med morfin.
Behring led sannolikt av manodepressivitet. Den unga kvinnan han
opererade for blindtarmsinflammation blev sjukskéterska pd Chari-
té och en viss romans uppstod dem emellan. Sjukskoterskan som ar
foérlovad med en mensurérrad yngre doktor vill inte alls gifta sig utan

utbilda sig till ldkare. Men hon fick inte studera i Berlin som kvinna
utan maste dka till Ziirich, dér hon antas vid den medicinska fakulte-
ten tack vare ett intyg fran Behring. Hon atervande till Berlin och var
dér verksam som en av de forsta kvinnliga ldkarna. Behring gifte sig
med Charitéchefens dotter och fick sex barn med henne.

Séaval boken Mikrobjdgarna och Netflix-serien romantiserar fors-
karna. Vissa covid-19-experter verkar nu fa liknande stjdrnstatus pa
gott och ont.
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| oktober oppnar vi
tva nya mottagningar

ALVA SICKLA (Sickla Centrum)
Barn- och ungdomsmedicinsk mottagning.

ALVA HAGASTADEN (intill Nya Karolinska)
Barn och ungdomsmedicinsk mottagning
och ALVA Psykologi for kortare vantetider till
ADHD-utredningar och psykologbesok.

Vi valkomnar en grupp nyrekryterade barnlakare och
barnsjukskoterskor. Mottagningarna kommer att vaxa
och till ALVA Barnklinik ar alltid bra barnlakare valkomna.

Idag finns vi pa Medborgarplatsen (Sodermalm)
och Sabbatsbergssjukhus (Vasastan).

Besok var hemsida pa for mer infomation:
ALVABARNKLINIK.SE



