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Resume

Unge med kroniske sygdomme har sarlige behov udover den sygdomsspecifikke behandling, fx
radgivning om praevention, rusmidler, kost og karriere. Desuden er der behov for fokus pa psykisk
sarbarhed, skift i behandlingsansvar og egenomsorg. Jevnfer Sundhedsstyrelsens specialeplan fra
2017 er transition en kerneopgave i1 pediatrien. Transition er en planlagt og struktureret proces,
hvor den unge og foreldrene forberedes pa den unges ogede selvstendighed og ansvar i voksenlivet
— og pa overgangen til behandling i voksenregi. Selve overgangen til voksenregi betegnes transfer.

Formalet med et transitionsforleb er, at unge med kronisk sygdom stettes til autonomi og udvikler
kompetencer, der stotter egenomsorg og behandlingsansvar. Dermed ogsa accept og tro pa ‘at det er
muligt’ at tage ansvar for egen sygdom.

Nogleelementerne 1 transitionsforleb er:
e Tidlig start af transitionsforlebet (12 ar eller ved diagnosetidspunkt)
e Udviklingstilpasset tilgang og kommunikation med fokus pa styrker og ressourcer
e Konsultationer der bade indeholder selvstaendig tid med den unge, og tid hvor foreldrene er
tilstede (’split visits’)
e Samarbejde med modtagende voksenspeciale/almen praksis
e Introduktion til voksenregi og det nye behandlingsteam

Find redskaber og information til bade sundhedsprofessionelle, unge og foraldre
pd www.transitionsforleb.dk.

Baggrund

Ungdomsérene kan vaere en s@rligt udfordrende periode nar det geelder kronisk sygdom. Dette
skyldes bl.a. foreldrenes @ndrede roller, forventninger om den unges gradvist ggede ansvar, sterre
egenomsorg og behandlingsadhearens samt skift i behandlingsteams. Der er derfor behov for et
serligt fokus pa at optimere den unges overgang fra at vaere barn til at blive ung og voksen. I
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samme periode sker et skift fra en familiecentreret til patientcentreret pleje og behandling, den
sakaldte transition (1). Planlegning og gennemforelse af systematiske transitionsforleb for unge
med kroniske sygdomme er en kerneopgave i paediatrien jf. specialeplanen fra 2017.

Definitioner:

Transition: en planlagt og struktureret proces, hvor den unge (og foraldrene) over tid forberedes pé
oget selvstendighed og ansvar 1 voksenlivet — og pd overgangen til voksenregi i sundhedsvasenet.
Formélet er at oge den unge patients sygdomsforstdelse, egenomsorg og handlekompetence.
Transfer: selve overgangen til voksenregi/almen praksis.

Det er vist i flere studier, at en darligt planlagt overgang til behandling i voksenregi er associeret
med darlig behandlingsadharens, alvorlige komplikationer, oget morbiditet og mortalitet (2).

Omvendet er der i flere undersogelser fundet bedre sygdomsforstéelse, mestring, adharens og
patienttilfredshed ved veltilrettelagte transitionsforleb (3). Der er dog ikke staerk evidens for
effekten af transition (4), formentligt fordi de fleste RCT studier har afprevet korte og enkle
interventioner og ikke leengerevarende systematiske transitionsprogrammer. Flere undersggelser
viser, at unges handlekompetence og livskvalitet ages, hvis man styrker deres kompetencer,
relationer og autonomi (5,6).

Sammenlignet med yngre bern har unge med kroniske sygdomme serlige behov udover den
sygdomsspecifikke behandling, fx rddgivning om pravention, rusmidler, kost og karriere samt
fokus pa psykisk sérbarhed. Transition kan ses som en kombination af kompetencer indenfor
kronisk sygdom (fx patientuddannelse, egenomsorg og adharens), ungdomsmedicin (inkl. split
visits, information om tavshedspligt, foreldrenes rolle og vurdering af risikoadfaerd og styrker)
samt en passende struktur (fx personaletraening, transitionskoordinator og leengere konsultationer)

(7).
Der findes flere internationale generelle retningslinjer (1,8—10) samt talrige diagnosespecifikke

retningslinjer. Centralt er en tidlig og gradvis udviklingstilpasset forberedelse af bdde den unge og
foreldrene, sa behandling og ansvar gradvist overgér til den unge.
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Praktiske retningslinjer

Personale

e Tvaerfaglig og ungevenlig tilgang

e Personaleuddannelse inkl. diskussion af holdninger og verdier

e En navngiven transitionskoordinator (fx sygeplejerske) for den enkelte unge
Fysiske rammer

e Ungevenlig indretning

e Uforstyrret lokale
Organisation

e Samarbejde med modtagende voksenspeciale/almen praksis

e En skriftlig individuel transitionsplan, der er kendt af den unge og foreldrene

e En tilgeengelig skriftlig aftale pa afdelingsniveau (transitionsprogram)
Evaluering/monitorering:

e Evaluering og opfelgning af det enkelte transitionsforleb

e Evaluering og evt. revision af afdelingens transitionsprogram

Introducere til et livsperspektiv og foreldrerollen
Information til foreldre om diagnose, behandling, prognose og fremtid
Gradvist gget og udviklingstilpasset information og ansvar til barnet

Introducere til transition

Introducere til ungekonsultationer, der bade indeholder selvstaendig tid med den unge
og tid, hvor foreldrene er tilstede (’split visits’)

Introducere til unges patientrettigheder inkl. begranset/betinget tavshedspligt,
informeret samtykke og aktindsigt

Udviklingstilpasset samtale om diagnose, behandling, egenomsorg og fremtid
Udviklingstilpasset samtale om ungdomsliv

Samtaler med foraeldrene om unges udvikling og foraldrerollen

Udarbejde individuel transitionsplan i samarbejde med den unge og foraeldrene med en
klar plan (hvad arbejder vi hen imod og forventet tidsplan)

Informere lobende om patientrettigheder

Stette foreeldrenes parathed til at overgive ansvaret til den unge i takt med udviklingen
Rutinemaessige split visit konsultationer

Rutinemassig udviklingstilpasset samtale om diagnose, forleb og fremtid

Bruge parathedstjekliste som et oplaeg til samtale om sygdom og egenomsorg

Vurdere og styrke den unges autonomi og selvstendiggerelse

Holde fokus pa ressourcer og styrker samt nysgerrig interesse for den unges liv

Sikre at ambulante besgg kan foregé i og udenfor skoletid

Mindst en planlagt aftale i voksenregi fer transfer

Opdateret medicinsk resume til den unge, den modtagende afdeling og egen lege
Introducere til voksenregi og det nye behandlingsteam

Hvis det er muligt, planlegges selve overgangen til voksenregi, sa der tages hensyn til
den unges modenhed og praferencer

Sikre kontaktpersoner i voksenregi

Ungevenlig tilgang og fokus pa den modtagende voksenafdeling (’transition efter
transfer’)

Rutinemeessig samtale om diagnose, forleb og fremtid

Adressere og evaluere viden og kompetencer for egenomsorg inkl. evt. behov for
forzeldrestotte

Rutinemeessigt adressere ungdomsliv inkl. uddannelse/karriere, sex og fertilitet, psykisk
helbred og sund levevis
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Uddybning:

Transition i et livsperspektiv

Unge gennemgér mange overgange i lgbet af fa ar herunder biologiske (pubertetsudvikling),
uddannelsesmeessige (skift fra grundskole til ungdomsuddannelse og videreuddannelse/arbejde), og
sociale (skiftende relationer til foreldre og venner). Unge med kroniske sygdomme skal herudover
igennem “medicinsk’ transition og transfer (overgang fra berneunge- til voksenregi) (7,11,12). Born
ber gradvist inddrages 1 behandling 1 takt med deres udvikling, mens et egentligt transitionsprogram
bor starte omkring 12 ars alderen. Ved sygdomsdebut i ungdomsérene startes transitionsforleb med
det samme tilpasset den unges udviklingstrin.

Teaet samarbejde mellem padiatri og det modtagende voksenspeciale bygger bro over strukturelle og
behandlingsmessige forskelle og resulterer i en bedre overgang for den unge. Samarbejde er med til
at sikre et hojt fagligt niveau med ensartet behandling. Dette samarbejde kan fx etableres ved hjalp
af fastlagte felleskonferencer og/eller felleskonsultationer op til transfer (10).

Medet med den unge patient

Konsultationer med unge ber tilrettelegges fleksibelt, sa de bade kan ske i1 og udenfor skoletid.
Split visit modellen giver plads til selvsteendig samtaletid med den unge og samtidig involvering af
foreldrene. Ungesamtaler kan vare med til at vurdere og styrke den unges autonomi og
selvstendiggorelse, samt vare med til at holde fokus pa ressourcer og styrker og give plads til
nysgerrig interesse for den unges liv fx via HEADS-modellen
(http://paediatri.dk/images/dokumenter/vejl_2015/samtalen_med den_unge patient.pdf).

Unge og deres foreldre ber introduceres til unges patientrettigheder inkl. begraenset/betinget
tavshedspligt, informeret samtykke og aktindsigt — og informationen gentages i takt med den unges
udvikling (13).

Udviklingstilpasset ungevenlig kommunikation
e cr empatisk, anerkendende og ikke-fordemmende
e har fokus pa biologiske, psykosociale, uddannelses- og karrieremassige behov og milepale
e foregar i uforstyrrede rammer

Undervisning i behandling og egenomsorg er vigtigt - ogsa for unge, der har veret syge fra fodslen
eller tidligt i livet. Undervisningen skal tilretteleegges efter de unges egne ensker, interesser og
udviklingstrin - og kan foregé individuelt eller 1 grupper. En parathedstjekliste er ikke en
’eksamen’, men kan vere et oplag til samtale med den unge og foreldrene om sygdom og
egenomsorg (se bilag for eksempler) (14).

Transition kan integreres i de eksisterende ambulante samtaler eller tilbydes som ekstra tilbud
parallelt med vanlige kontroller. Der kan arrangeres fellesklinikker med voksenspecialet eller
ambulante besgg med deltagelse af transitionskoordinateren (fx kontaktsygeplejerske).

Den unges forzldre/primgere omsorgspersoner
Foraldrene er som hovedregel den unges vigtigste ressourcepersoner, og sarligt nar det gaelder
unge med kroniske sygdomme, er der behov for foreldrenes stotte og engagement. Mange foraldre
har behov for serlig stette og sparring i denne periode fx vedrerende:

e Hvordan foreldrene bedst kan stette den unge 1 transitionen

e Hvordan foreldrene gradvis kan overdrage ansvar til den unge

e Konflikthindtering
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Dette kan bl.a. ske via samtaler med foraldrene, gruppeforlab, undervisning i grupper,
foraeldreaftner med fokus pa generelle ungdomstemaer og information om patientforeninger, hvor
foraeldre kan mede andre foraldre.

Transfer

Der kan med fordel udarbejdes et opleeg/resumé forud for transfer inkl. sygdomsdebut og status for
sygdomsaktivitet, behandlingsforseg og aktuel behandling, den unges funktionsniveau og aktuel
uddannelse samt vesentlige psykosociale forhold.

Introduktion til det nye behandlingsteam kan blandt andet ske ved
feelleskonsultation med deltagelse af repraesentanter fra begge teams
e skriftligt materiale

e clektronisk materiale fx hjemmeside eller app

e besog pa voksenafdelingen

For at undgé, at den unge ’tabes’ i overgangen ber der planleegges mindst en konsultation i
voksenregi ved den afsluttende felleskonsulation/afslutning fra padiatrisk regi. NICE guidelines
anbefaler, at den unge ser den samme laege/sygeplejerske minimum 2 gange efter transfer for at
sikre kontinuitet.

Monitorering
Savel det individuelle transitionsforlgb som transitionsprogrammet ber monitoreres og evalueres
(2,15).
Forslag til monitoreringsredskaber:
e Parathedstjekliste/-vurdering (eksempel i bilag)
e Udeblivelser
e Frekvens af uplanlagte indleggelser og akutte besog

e Sygdomskontrol (fx HbAlc, lungefunktion, sygdomsaktivitet)
e Livskvalitet (generel eller helbredsrelateret)
e Egenomsorg og adherens
e Patientoplevelser/tilfredshedsundersogelser
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Appendiks

Eksempler pa Parathedstjeklister :

Dansk parathedstjekliste: https://www.rigshospitalet.dk/afdelinger-og-
klinikker/julianemarie/ungdomsmedicinsk-videnscenter/transitionsforloeb/til-
sundhedsprofessionelle/Documents/parathedstjeklisten.pdf

TRAQ: https://www.etsu.edu/com/pediatrics/trag/registration.php
https://www.rch.org.au/transition/factsheets and_tools/transition checklists/
http://www.sickkids.ca/pdfs/good2g0/41196-Patient%20readiness%20checklist.pdf
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Link til DPS vejledning: Samtalen med den unge patient:
http://paediatri.dk/images/dokumenter/vejl 2015/samtalen_med_den_unge patient.pdf

Links til nyttige ressourcer og websites:

http://www.transitionsforleb.dk

https://www.nice.org.uk/guidance/ng43
http://webarchive.nationalarchives.gov.uk/20130123205838/http://www.dh.gov.uk/en/Publicationsa
ndstatistics/Publications/PublicationsPolicyAndGuidance/DH_4132145
http://www.rch.org.au/transition

http://www.sickkids.ca/good2go

https://www.gottransition.org/resources/index.cfm#six
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