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Bakgrund

e VVaxande grupp av ungdomar och vuxna med medfott hjartfel i behov av
adekvat och kontinuerlig livslang uppfoljning

e > 30 000 vuxna med medfott hjartfel i Sverige idag, tillvaxttakt pa ca 400
patienter per ar

« Overforing sker vid 18 ars alder till GUCH eller kardiologimottagning



Tidigare forskning

e Patienter tappas bort i overféringen fran barn- till vuxensjukvarden
e Patienter vardas pa fel vardniva

* Avbrott i den medicinska uppfoljningen

e 7-76% har avbrottisin uppféljning (median 42%)

e Vard pa fel vardniva okar risken for komplikationer g

e Avbrottiden kontinuerliga uppfoljningen dkar risken for behov av akuta atgarder
pa sjukhus

1. de Bono J, Freeman LJ. Aortic coarctation repair--lost and found: the role of local long term specialised care. International journal of cardiology. 2005 Sep 30;104(2):176-83.
2. Yeung E, Kay J, Roosevelt GE, Brandon M, Yetman AT. Lapse of care as a predictor for morbidity in adults with congenital heart disease. International journal of cardiology. 2008 Mar 28;125(1):62-5.



Tidigare forskning

» Patientrelaterade faktorer paverkar forekomsten av avbruten uppfoljning:s
* Lang resvag till sjukhuset
* Manligt kén
* Bor sjalvstandigt utan foraldrar

e Sjukhusrelaterade faktorer:
e Skillnader i forekomsten av avbruten uppfoljning mellan olika sjukhus

e Skyddsfaktor:

* Patienter som skriftligen remitterats till en specifik kardiolog har mindre férekomst av avbruten
uppféljning «
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Syftet med avhandlingen

Att studera forekomsten av avbruten uppfoljning hos unga personer med medfétt
hjartfel i Sverige.

|dentifiera associerade faktorer som kan paverka forekomsten av avbrott i kontinuerlig
uppfoljning.
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Delstudie 1

Studera hur manga patienter med medfott hjartfel som har eller har haft avbrott
i sin kontinuerliga medicinska uppfoljning i Sverige.




Metod

* Longitudinell multicenterstudie, retrospektiv
datainsamling

e Visamlar in data pa patienter fodda 1991-1993
som har varit under uppfoljning vid nagot av de
sju universitetssjukhusen i Sverige

* Journaler, Patientadministrativa system vid
sjukhusen, Swedcon samt Patientregistret via
Socialstyrelsen
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Kontinuerlig uppféljning (Continuing Care)
Avbrott (Discontinuation of Care)

* Tid/Timing

Den faktiska tiden mellan patientens uppfoljningsbesok

e Vardniva

Finns det ratt kompetens tillganlig dar pateinten foljs upp?

e Kontinuerlig uppfoljning under 6verforingen fran barn- till vuxensjukvard

(Continuing care during transfer)



Riktlinjer
* Internationella riktlinjer

e Rekommenderar vardniva

* Uppfoljningsintervall utifran patientens diagnos
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Overféring
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Avbrott

Korrekt 6verfoérd (Successfully transferred) = Patienten ar overford i ratt tid och till ratt vardniva

Ej korrekt 6verford (Unsuccessfully transfer)= Patienten ér inte éverférd i rétt tid och till ritt vardniva

Avbrott i uppféljning (Care gap) = Patienten har inte foljts upp sa ofta som riktlinjerna rekommmenderar



Number of pateints
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6m

Time intervals during transfer

16

12m 18m 2y 3y

Time between last visit in Peadiatric Care and ﬁrst visit in Adult Care

100

* /2 st patienter

e Alla med komplext
medfott hjartfel

Cumulative percentage of patients
reciving follow-up in Adult Care

mmmm Number of patients

= Cumulative percentage
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