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1. Introduktion

1.1. Baggrund og formal

| "Aftale om satspuljen pa sundhedsomradet for 2019-2022” er der afsat midler til
udvikling af model for bedre overgange for unge med moderate til sveere psyki-
ske lidelser, der har behov for at blive fulgt i voksenpsykiatrisk regi efter forlgb i
bgrne- og ungdomspsykiatrien. Tillige er der, som en del af 'Den Nationale Dia-
beteshandlingsplan’ fra 2017, afsat midler til at udvikle anbefalinger for en god
overgang fra bagrne- og ungeambulatorium til voksenambulatorium for unge med
type 1-diabetes.

Med udgangspunkt i disse to initiativer har Sundhedsstyrelsen udarbejdet anbe-
falinger for det gode transitionsforlgb, der sa vidt muligt kan anvendes pa tveers
af alle sygdomsgrupper inden for somatik og psykiatri. Formalet med anbefalin-
gerne er at ggre det lettere at tilretteleegge transitionsforlgbet, herunder ogsa
selve overgangen til voksenregi. Transition er en kerneopgave i henhold til Sund-
hedsstyrelsens specialeplan.

Baggrunden for initiativerne er, at mange unge patienter oplever overgangen fra
en bgrne- og ungeafdeling til en voksenafdeling som sveer, fordi de mgder nye
tilgange, procedurer og sundhedsprofessionelle samt en ny gruppe af behand-
lere og medpatienter, som kan veere mindre gennemgaende i den enkeltes for-
lgb, end det er kendt fra forlgbet i bgrneafdelingen. Desuden oplever mange
unge, at der stilles starre krav til egen varetagelse af sygdommen, og at de der-
for i hgjere grad skal styre eget forlgb (1). For at give de unge de bedste forud-
seetninger for dette bar overgangen fra bgrne- og ungdomsregi til voksenregi ske
som et struktureret, sammenhaengende og velforberedt forlgb i samarbejde mel-
lem den unge, foraeldrene/netvaerkspersoner og den relevante bgrneafdeling og
voksenafdeling.

Formalet med et transitionsforlgb er, at den unge savel som foraeldre/netvaerks-
personer forberedes pa overgangen til voksenregi, og at unge med en langvarig
eller kronisk sygdom gradvist stgttes til gget autonomi og udvikler kompetencer,
der stgtter egenomsorg og behandlingsansvar. | et samlet transitionsforlgb ind-
gar ogsa selve overgangen, som er den del hvor selve den fysiske overgang fra
barne-/ungeregi til voksenregi finder sted, typisk nar den unge er ca. 18 ar. Et
vellykket transitionsforlgb er saledes afgarende for den unges videre behandling
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og mulighed for at udvikle egne handlekompetencer. Et utilstraekkelig transitions-
forlab kan resultere i, at den unge i ringere grad falger behandlingen og dermed
gger sin risiko for komplikationer, morbiditet og mortalitet.

Sygehuse, der skal i gang med at implementere eller kvalificere transitionsforlgb
for unge med en somatisk eller psykisk lidelse, kan anvende anbefalingerne som
inspiration til planlaegning af transitionsforlgbet og som en guide i magdet med
den unge. Der arbejdes allerede flere steder med at skabe gode transitionsfor-
lab, herunder glidende overgange. | kapitel 6 beskrives nogle konkrete praksis-
eksempler.

1.2. Malgruppe

Malgruppen for disse anbefalinger er unge med en langvarig eller kronisk soma-
tisk eller psykisk lidelse, der modtager behandling i ba@rne- og ungeregi og skal
overga til behandling i voksenregi pa sygehuset. Samtidig er anbefalingerne
ogsa malrettet unge, som ikke ngdvendigvis kommer til at overga til behandling i
voksenregi, fordi deres sygdom aftager i sveerhedsgrad o.l., da disse unge ogsa
har behov for at udvikle kompetencer til egenomsorg og selvsteendighedsgarelse
i forbindelse med sygdommen.

Malgruppen omfatter sdledes unge med en somatisk lidelse, fx type 1-diabetes,
cystisk fibrose, bgrnegigt eller inflammatoriske tarmsygdomme, der kraever syge-
husbehandling, som straekker sig ind i voksenalderen. Og malgruppen omfatter
unge med en moderat til sveer psykisk lidelse, kendetegnet ved at have mange
symptomer med betydelig funktionspavirkning, eksempelvis unge med skizofreni,
spiseforstyrrelse eller bipolar lidelse. Desuden er unge med komorbiditet, dvs.
unge der eksempelvis har type 1-diabetes og en samtidig psykisk lidelse, en del
af malgruppen.

1.3. Definitioner og aldersafgraensning

Transition/transitionsforlgb: er en planlagt og struktureret proces, hvor den
unge gradvist stgttes til autonomi og udvikler kompetencer, der understgtter
egenomsorg og behandlingsansvar samt forbereder den unge og foreeldrene pa
overgangen til voksenregi. Formalet med et transitionsforlgb er saledes at gge
sygdomsforstaelsen, egenomsorgen og handlekompetencen hos den unge.

Overgangen er selve overgangen til behandling i voksenregi. Internationalt an-
vendes betegnelsen 'transfer’.
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Aldersafgraensning: Dansk Selskab for Ungdomsmedicin (DSUM) definerer unge
som 12-24-arige (inklusive). Dette er begrundet i, at de fleste unges pubertet
starter omkring 12-ars alderen, og at de fleste er feerdigtudviklet, seerligt hjernens
funktioner, nar de er midt i 20"erne. Det er dog vigtigt at understrege, at den en-
kelte patients transitionsforlgb bar planleegges fleksibelt og tilpasses den unges
udvikling og modenhed.

1.4. Lovgivning, herunder patientrettigheder

Unge har brug for lgbende at blive introduceret til deres rettigheder i takt med de-
res udvikling. | Sundhedsloven findes der regler om patienters rettigheder i for-
bindelse med behandling i sundhedsvaesenet, fx regler om informeret samtykke
til behandling, aktindsigt i patientjournaler og sundhedspersoners tavshedspligt.

Informeret samtykke til behandling: Sundhedsloven fastslar, at udgangspunktet
er, at ingen behandling i sundhedsveesenet ma indledes eller fortszettes uden
patientens informerede samtykke. Der geelder enkelte undtagelser hertil, fx ved
anvendelse af tvang, se naermere i psykiatriloven.

Far der gives samtykke til behandling, skal patienten informeres om sin hel-
bredstilstand og om behandlingsmulighederne, herunder om risikoen for kompli-
kationer og bivirkninger.

For bgrn under 15 ar er det foreeldrene (foraeldremyndighedens indehaver), der
skal give informeret samtykke til behandling. Barnet skal dog informeres og ind-
drages i drgftelserne af behandlingen, i det omfang barnet forstar behandlingssi-
tuationen, medmindre det kan skade barnet. Derudover skal barnets tilkendegi-
velser, i det omfang de er aktuelle og relevante, tilleegges betydning.

Unge, der er fyldt 15 ar, kan selv give informeret samtykke til behandling, med-
mindre sundhedspersonen vurderer, at den unge ikke selv er i stand til at forsta
konsekvenserne af sin beslutning. Den unges foraeldre skal normalt ogsa infor-
meres om den unges helbredstilstand og om behandlingsmulighederne. Om for-
aeldrene skal informeres om mindrearige 15-17 arige patienters helbredstilstand
— og i givet fald i hvilket omfang — skal vurderes ud fra bl.a. behandlingens karak-
ter, sygdommens alvor, oplysningernes art, den unges alder og modenhed og
behovet for opfalgning i hjemmet, herunder udgvelsen af forseldrenes omsorgs-

pligt.
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Der kan ogsa i den konkrete situation veere afggrende hensyn til den unge og
den unges forhold til foraeldrene, der taler for at undlade at informere foraeldrene
(se naermere herom under afsnittet om tavshedspligt).

| seerlige tilfeelde kan der anvendes tvang — se psykiatriloven vedr. lovgivning pa
omradet.

Aktindsigt i patientjournaler: Unge, der er fyldt 15 ar, har som udgangspunkt et
selvsteendigt krav pa aktindsigt i deres egen patientjournal. Foreeldre (foreeldre-
myndighedens indehaver) til et barn eller en ung under 18 ar vil ligeledes have
krav pa aktindsigt i barnets eller den unges patientjournal. | tilfaelde, hvor det er
foraeldrene, der anmoder om aktindsigt pa vegne af et barn eller en ung under 18
ar, skal den sundhedsperson, der behandler aktindsigtsanmodningen, veere szer-
ligt opmaerksom pa, at foraeldrenes adgang til aktindsigt i barnets eller den unges
patientjournal kan begreenses i det omfang foreeldrenes interesse i at blive gjort
bekendt med oplysningerne findes at burde vige for afggrende hensyn til barnet
eller den unge.

Tavshedspligt: Patienter — det geelder ogsa mindreérige patienter — har krav pa,
at sundhedspersoner iagttager tavshed om, hvad de under udgvelsen af deres
erhverv erfarer eller far formodning om angaende helbredsforhold og andre for-
trolige oplysninger. Sundhedspersonens tavshedspligt geelder dog ikke over for
foraeldrene (foreeldremyndighedens indehaver) til en mindrearig patient. Foreael-
dre skal saledes som udgangspunkt informeres om deres bgrns forhold, med-
mindre afggrende hensyn til barnet og dets forhold til forseldrene taler herimod.
Det kan for eksempel veere i tilfeelde af laegelig behandling af barnet eller den
unge i relation til seksuallivet.

1.5. Vidensgrundlag

Der har de senere ar veeret fokus pa behov for udvikling af gode transitionsforlgb
for unge med en psykisk eller somatisk lidelse, fx i Sundhedsstyrelsens status-
evaluering pa den nationale strategi for patienter med sjeeldne sygdomme fra
2018.

| regi af Dansk Paediatrisk Selskab er der i starten af 2019 udarbejdet retningslin-
jer for transition og overgang til voksenafdeling. Sundhedsstyrelsens anbefalin-
ger har taget udgangspunkt i disse retningslinjer, herunder definitionerne pa om-
radet, faseinddelt transitionsforlab, redskaber der kan anvendes i forlgbet fx til
vurdering af den unges modenhed og parathed samt samtaleteknikker, organisa-
toriske forudseetninger for det gode transitionsforlgb mv. Sundhedsstyrelsen har
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derudover blandt andet taget udgangspunkt i Region Hovedstadens 'Vejledning
for overgange pa psykiatriomradet’, NICE! guideline 'Transition from children’s to
adult services’ mv. — se endvidere referencelisten.

Flere steder er der arbejdet systematisk med transition, fx i Rigshospitalets Ung-
domsmedicinske Videnscenter. Desuden er der gode praksiserfaringer pa syg-
domsspecifikke omrader, herunder barnegigt, inflammatoriske tarmsygdomme,
cystisk fibrose, diabetes mv.

Modellen er ogsa baseret pa fagligt input fra en arbejdsgruppe, som Sundheds-

styrelsen nedsatte i forbindelse med arbejdet. Arbejdsgruppen har bidraget med
ekspertviden samt praksisviden og -erfaringer, der har kvalificeret og preeciseret
anbefalingernes opbygning og indhold - se kommissoriet for arbejdsgruppen i bi-
lag 1. Derudover er der indhentet input fra fagpersoner pa omradet.

Der er ikke foretaget en systematisk vidensafdeekning eller litteraturgennemgang
i forbindelse med arbejdet.

1.1. Leesevejledning
Rapporten indeholder:

Et introducerende kapitel (kap. 1), hvor baggrund, formal, malgruppe, definitio-
ner, lovgivning og vidensgrundlag beskrives.

Et kapitel om planleegning af det gode transitionsforlgb (kap. 2), hvor anbefalin-
ger vedr. den overordnede struktur for forlgbene beskrives samt tilgange for mg-
det med de unge, som gar pa tveers af forlgbet (kap. 3-5). De gennemgaende
elementer i planlaegningen naevnes ogsa i de relevante faser med henvisning til
den uddybede tekst i kapitel 2.

Kapitlerne 3-5 beskriver de tre faser i transitionsforlgbet. Kapitel 3 (tidlig transi-
tion) og kapitel 5 (sen transition) omhandler de tiltag, som jf. definitionen af tran-
sition bar iveerkseettes ift. at statte den unge i den gradvise starre egenomsorg
0g —mestring af sygdommen frem mod overgangen og forlgbet derefter. Kapitel

1 NICE: The National Institute for Health and Care Excellence (NICE) er et uafhaengigt offentligt organ, der tilby-
der national vejledning og radgivning til forbedring af sundhed og social omsorg i England.
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4 beskriver selve overgangen, med anbefalinger til, hvordan overgangen kan
planleegges og tilpasses den enkelte unge. De tre faser kan illustreres saledes:

TRANSITION FRA B@RNE- OG UNGEOMRADET :FIL VOKSENOMRADET | SYGEHUSREGI

12-14 ar 18-20 ar 23-24 ar

| kapitel 6 indgar nogle eksempler pa transitionsforlab med forskellige organise-
ringer til inspiration.
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2. Planlaegning af det gode transi-
tionsforlgb

o Alle sygehuse bgr etablere et samarbejde mellem bgrneunge- og voksen-
afdelingerne med klare aftaler for organisering og strukturering af transiti-
onsforlgb - eksempelvis i et overordnet transitionsprogram, som lgbende
ber evalueres.

¢ Alle sygehuse bgr involvere et tvaerfagligt team med leeger, sygeplejersker
samt andre relevante fagpersoner fx diaetister til at varetage transitionsfor-
lzbene. Fagpersonerne bgr have kompetencer malrettet transition for unge
med kroniske eller leengerevarende sygdomme.

o Alle sygehuse bgr organisere konsultationer/samtaler, der fremmer de un-
ges selvsteendiggerelse fra 12-14 arsalderen og involverer dem aktivt i for-
lgbet.

¢ Alle sygehus bgr lave klare aftaler for, hvordan unge med seerlige behov,
herunder komorbiditet og/eller vaesentlige psyosociale udfordringer, hand-
teres i overgangen.

2.1. Planleegning

Transition af den unge patient skal ses som en ’beveegelse’, ikke kun hen imod
overgangen til behandling i voksenregi, men ogsa en proces hvor den unges
selvsteendighed og robusthed gges, og hvor den unge i tiltagende grad udvikler
egne strategier i forhold til mestring af sin sygdom. Det er derfor vigtigt, at de
sundhedsprofessionelle har fokus pa transition tidligt i mgdet med den unge.

Formalet med et transitionsforlgb er at gge den unges sygdomsforstaelse, egen-
omsorg og handlekompetence i sddan en grad, at den unge har den forngdne
kompetencer til at kunne overga fra behandling pa barne- og ungeomradet til
voksenomradet. For at transitionen kan lykkes, er det ngdvendigt, at sygehusene
planleegger, hvordan transition skal foregd, hvordan der samarbejdes tveerfagligt,
sikrer at de sundhedsprofessionelle har kompetencer vedr. transition, at der er
rammer for at kunne afholde samtaler og konsultationer med de unge, herunder
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split-visits, at relevante samtaleteknikker er indarbejdet mv. Disse elementer i
planleegningen er beskrevet nedenfor.

2.2. Strukturering og organisering

Rammer for organisering og strukturering, kan med fordel beskrives i et overord-
net transitionsprogram, herunder konkretisering af de forskellige faser i transiti-
onsforlgbet, indsatser, aldersafgraensninger, hvilke fagpersoner der bar indga,
strukturering af forlgbet i forhold til de unges behov, mal for de fysiske rammer
samt samarbejdsaftaler.

Et transitionsforlgb bar veere en struktureret proces, der kan streekke sig over
flere &r og som foregar i den unges tempo. Det er til gavn for bade patienter,
foreeldre, netveerkspersoner og personale, da et struktureret forlgb bidrager
med forudsigelighed og dermed tryghed for patienter og paragrende.

Transitionsforlgb for unge med en langvarig sygdom kraever derfor fokus pa til-
retteleeggelse af indsatsen og de fysiske rammer pa den enkelte afdeling. Der
bar her veere saerskilt fokus pa de unges behov. Ambulatorierne/afdelingerne
kan derfor med fordel veere aldersopdelte, hvilket fx kan ggres ved at indfare
saerlige 'ungetider’, det vil sige fleksible/sene tider, s& de unge kan gennemfgre
deres uddannelse uden for meget fraveer, eller 'ungespor’ - forlgb med seerligt fo-
kus pa unges problemstillinger, og hvor de unge er adskilt fra de mindre barn. Pa
nogle sygehuse tilbydes de unge gruppeforlgb hvor nogle af konsultationerne fo-
regar i grupper med jeevnaldrene, med henblik pa erfaringsudveksling. Dette skal
dog overvejes i forhold til hvilke sygdomme de unge har, fx vil det ikke veere hen-
sigtsmeessigt ift. nogle psykiske lidelser. Derudover bgr der veere mulighed for at
forlaeenge konsultationerne, sa der er tid til 'split-visit’ (se afsnit 2.6), leering og ind-
dragelse.

Den fysiske indretning kan ogsa have betydning for, at unge faler, at der tages
hensyn til dem. Dette kan imgdekommes med en ungevenlig indretning, hvor de
unge kan opholde sig uden forstyrrelser, og desuden ved at der er relevant infor-
mationsmateriale malrettet unge i ventearealerne og til udlevering.

Organiseringen og struktureringen af transitionsforlgb kan saledes etableres pa
forskellig vis, blandt andet afhaengig af hvilke sygdom, det drejer sig om. Der er
allerede udviklet og implementeret gode transitionsmodeller flere steder, som
kan veere til inspiration for andre. Feelles for de eksisterende modeller er, at der
er kortere eller lzengere overlap mellem bgrne-/unge- og voksenregi, og et ko-
ordineret samarbejde mellem afdelingerne med henblik pa at opna glidende
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overgange. | de kommende kapitler vil forskellige mulige lgsninger blive kon-
kretiseret, og desuden er der eksempler pa enkelte eksisterende organiserin-
ger og tiltag i kapitel 6.

2.3. Tveerfagligt samarbejde

Et godt transitionsforlgb forudseetter et tveerfagligt samarbejde mellem
barne/unge- og voksenregi, med inddragelse af relevante kompetencer i forhold
til den pageeldende sygdom, herunder leeger og sygeplejersker. Det er veesent-
ligt, at der indgas aftaler for samarbejdet om transition, savel internt i de pageel-
dende afdelinger savel som mellem bgrneungeafdelinger og voksenafdelingerne.
Det er desuden vaesentligt, at samarbejdsaftalen indeholder klare aftaler om,
hvem der har det formelle patientansvar i de forskellige faser i transitionsforlgbet.

Der bar i samarbejdet vaere fokus pa afklaring af strukturelle forskelle og deres
betydning for transitionsforlgbet, herunder faglige tilgange og organisering samt
forstaelse for kulturelle forskelle. Dette kan kraeve en gennemgang af nuvae-
rende struktur og praksis samt identifikation af behov for eendringer.

2.4. Kontinuitet og kompetencer

En vigtig forudsaetning for at skabe tryghed i transitionsforlgbet er, at der er fokus
pa gode relationer og god kommunikation mellem de unge og de sundhedspro-
fessionelle. For at de unge kan fa en tryg og god tilknytning til hhv. barne- og
voksenafdelingen, og for at sikre optimal behandling, er det derfor af stor betyd-
ning, at de unge kender personalet. Det er sdledes vaesentligt, at der er mulighed
for kontinuitet i relationen til de sundhedsprofessionelle, hvilket fremmer, at den
unge faler sig i stand til at stille spargsmal.

Der kan med fordel nedseettes et team med repraesentanter fra bgrne-/ungeafde-
lingen og voksenafdelingen for den enkelte unge med henblik pa fordeling af an-
svar samt deling af viden og erfaringer. Der kan endvidere udpeges en navngi-
ven kontaktperson/koordinator (fx en sygeplejerske) fra bgrneafdelingen, som
bl.a. har ansvar for, at den enkelte patients transitionsforlgb skrider planmaessigt
frem. Det bar endvidere tydeliggares for den enkelte unge, hvilke sundhedspro-
fessionelle, der har ansvar for hvad i forlgbet. Dette bidrager til at skabe tryghed
for den unge.

En veesentlig forudseetning for et godt transitionsforlgb er desuden, at de sund-
hedsprofessionelle har relevant faglig viden og kompetencer til at tage hensyn til
den unges psykosociale udvikling, hvilket kan kraeve kompetenceudvikling. Det
involverede tveerfaglige personale bar saerligt have kompetencer til:
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e At kommunikere pa en made tilpasset de unges udvikling

e Atinddrage de unge i behandlingen, s& de opnar selvindsigt og handlekom-
petencer til fremadrettet i hgjere grad at kunne tage ansvar for egen sygdom

¢ Atinformere de unge om patientrettigheder i takt med deres udvikling (herun-
der tavshedspligt, aktindsigt og informeret samtykke), samt at stgtte unge til
at treeffe informerede valg

e At drgfte relevante sundheds- og trivselsspgrgsmal med de unge, herunder
fokus pa opsporing af mistrivsel og komorbiditet

e Atinddrage foreeldrene og/eller andet relevant netveerk, samt hjeelpe dem til
bedst muligt at kunne stgtte den unge

2.5. Mgdet med den unge

Det en vaesentlig forudsaetning for et godt transitionsforlgb, at de sundhedspro-
fessionelle har fokus p4, at starre barn og unge i stigende grad involveres aktivt i
eget behandlingsforlgb samt i mgdet med sundhedsveesenet. Derfor bgr dialo-
gen med den unge vedrgrende sygdommen veere ligeveerdig, og desuden bgr
de unge gives de bedst mulige betingelser for at kunne deltage aktivt i dialogen.
Pa denne made vil den unge langsomt over tid kunne lzere selv at tage ansvar
og beslutninger for eget helbred, samt fale tryghed ved at have et forlgb i sund-
hedsveesenet.

Selvom om unge ikke er en homogen gruppe har de, pa tvaers af sygdomsgrup-
per, falgende generelle gnsker til et transitionsforlgb (2,3):

¢ Tilbud om selvsteendige samtaler/konsultationer (tid alene med de sund-
hedsprofessionelle)

e At fglsomme oplysninger holdes fortrolige — ogsa for forzeldrene

o Atreglerne om tavshedspligt omtales eksplicit

e Mulighed for/opfordring til at stille spargsmal

o Indflydelse pa beslutninger om egen behandling

For at skabe tryghed i madet med de unge patienter, er det sdledes vigtigt, at de
sundhedsprofessionelle respekterer og kommunikerer direkte med den unge.
Forzeldre eller netveerkspersoner bgr dog inddrages i passende omfang, sa de
kan stgtte den unge bl.a. i beslutningsprocesser.



Anbefalinger for transitionsforlgb fra barne- og ungeomradet til voksenomrédet i sygehusregi Side 15/42

| samtalen med den unge bgr de sundhedsprofessionelle desuden tage hensyn
til den unges psykosociale udvikling, og give plads til den unges egne bekymrin-
ger og dagsorden. Dette kreever, at der anvendes et sprog, som de unge forstar,
og som de kan involvere sig i. Samtidig bar der vaere respekt for den unges
synspunkter og privatliv, en ikke-fordemmende tilgang og fokus pa anerkendelse
af den unges autonomi. Denne tilgang vil give mulighed for at kunne tale om den
unges liv og udfordringer samt dagligdags problemstillinger, herunder uddan-
nelse, sociale relationer, ernaering, rusmidler og seksualitet.

Tilpasset kommunikation til den unge har betydning for, i hvor hgj grad den unge
passer sin behandling, fremmgder pa sygehuset, den unges oplevelse af forlg-
bet samt relation til personalet. Har den unge en god oplevelse af forlgbet og re-
lation til personalet, kan dialogen blive mere aben (4-6). Samtaleteknikkerne bar
tage udgangspunkt i, at den unge er ekspert i eget liv, eksempelvis ved hjeelp af
HEADS-modellen? som er en internationalt anerkendt model for samtale med
unge om deres liv (anamnese), og som sikrer, at de sundhedsprofessionelle i
samtalen kommer rundt om de vigtigste emner i forhold til den unges trivsel. Mo-
dellen kan saledes anvendes til den rutinemaessige anamnese og afdaekning af
veesentlige psykosociale belastninger i lgbet af transitionsforlgbet. De unge kan
eventuelt forberede sig inden konsultationerne pa sygehuset, fx ved at udfylde
spgrgeskemaet hjemmefra.

2.6. ’Split visit’ konsultationer

'Split-visit-konsultationer’ er en organisatorisk forudsaetning for, at overdragelsen
af ansvaret fra foraeldrene til den unge selv kan forega gradvist. Det er ogsa en
forudsaetning at tilretteleegge konsultationerne, sa de fremmer selvstaendiggerel-
sen af den unge. 'Split-visit-konsultationer’ er konsultationer der deles op i bade
tid, hvor der gennemfares samtaler med den unge og foreeldrene samtidigt, og
tid hvor der samtales med den unge alene.

Unge med en langvarig sygdom har behov for selvsteendige samtaler parallelt
med samtaler med foraeldrene, og ’split-visit’ konsultationer er derfor en vigtig del
af transitionsforlgbet fra barn til voksen (7). Desuden er selvsteendig tid med den
unge en god made, hvorpa de sundhedsprofessionelle kan diskutere livsstil og
opspore mistrivsel. Internationalt anbefales det, at de sundhedsprofessionelle

2 https:/Ivip.regionh.dk/VIP/Admin/GUI.nsf/Desktop.html?open&openlink=http://vip.regionh.dk/VIP/Slutbruger/Por-
tal.nsf/Main.html?open&unid=XAAC4E1B03CEAF8E9C1257BC700382F6E&dbpath=/VIP/Redaktoer/130132.nsf/&win-
dowwidth=1100&windowheight=600&windowtitle=S%F8g
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begynder at tilbyde kortere alene-samtaler med unge omkring 12-ars alderen, og
at den individuelle tid gradvist forlaenges (se kapitel 3 vedr. tidlig transition) (1,8).

Det kan vaere en godt at forklare formalene med ’split visits’ for bade den unge
og foreeldrene, herunder at denne form for konsultation skaber en ramme med
henblik pa at:

e Traene den unge i at mgde leeger og sygeplejersker alene

e Stgtte den unges udvikling og autonomi

¢ Styrke kommunikationen med den unge

e Give den unge mulighed for at formulere egne spgrgsmal og diskutere egne
eventuelle bekymringer

2.7. Unge med seerlige behov

Nogle unge har seerlige behov, som der bgr veere opmaerksomhed pa i tilrette-
leeggelsen af transitionsforlgbet. Disse kan kraeve koordinering med andre afde-
linger/instanser ud over den behandlingsansvarlige voksenafdeling, hvilket ligele-
des bgr planlaegges lgbende i transitionsforlgbet, herunder i forbindelse med
selve overgangen. Det kan eksempelvis veere i forhold til:

¢ Unge, som ikke kan henvises direkte til en voksenafdeling, fx unge med neu-
rologiske udviklingsforstyrrelser, unge i palliative forlgb, unge med udfor-
drende adfaerd mv.

¢ Unge med multisygdom eller fysisk-psykisk komorbiditet, som derfor har
mange samtidige overgange

Unge med vaesentlige psykosociale udfordringer ud over deres grundsygdom,
kan have brug for tidlig inddragelse af netvaerks- eller kontaktpersoner udenfor
sygehusregi, som de har tillid til. | forhold til transition for unge med komorbiditet
kan samarbejdet mellem somatikken og psykiatrien styrkes ved hjeelp af samar-
bejdsaftaler — se ogsa afsnit 4.2.

2.8. Evaluering og monitorering

Med henblik pa at sikre kvalitetsudvikling af transitionsforlgbene ber savel de in-
dividuelle transitionsforlgb som afdelingernes overordnede transitionsprogram-
mer lgbende monitoreres og evalueres. Forslag til redskaber/indikatorer, som af-
delingerne kan benytte til monitorering og evaluering af de individuelle forlgb:
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o Parathedstjekliste/-vurdering (eksempel i bilag 3)

e Udeblivelser

o Frekvens af uplanlagte indleeggelser og akutte besgg

e Opgarelser af sygdomskontrol (fx HbAlc, lungefunktion, sygdomsaktivitet) pa
gruppeniveau

o Livskvalitet (generel eller helbredsrelateret)

o Egenomsorg og adheerens

¢ Patientoplevelses-/tilfredshedsundersggelser
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3. Tidlig transition (fase 1)

Anbefalinger

e Bagrneafdelingerne bar pabegynde transitionsforlgbet omkring 12-14 ars
alderen efter en individuel vurdering af parathed og modenhed. Indsat-
sen bar have fokus pa den unges gradvise selvsteendiggarelse og me-
string af egen sygdom

e Bgrneafdelingerne bgr gradvist indfgre ’split-visit’-konsultationer, der
bade indeholder selvsteendig tid med den unge, og tid hvor foraeldre er
til stede

o Bgrneafdelingerne bgr anvende en tilgang til de unge, tilpasset deres
udvikling, baseret pa lgbende vurderinger af den unges modenhed, kog-
nitive formaen, trivsel med sygdommen mv. Desuden bgr der anvendes
kommunikation malrettet unge, hvor de unges styrker og ressourcer er
omdrejningspunktet, og hvor der vises nysgerrig interesse for den unges
liv. HEADS-modellen (bilag 2) kan anvendes.

e Bgrneafdelingerne bgr introducere de unge for patientrettigheder, herun-
der aendringer ved 15 ar, inkl. begraenset tavshedspligt, informeret sam-
tykke og aktindsigt, jv. afsnit 1.4. Desuden bgar der veere fokus pa lg-
bende vurdering af behov for psykosocial statte, herunder seerlige behov
for inddragelse af andre samarbejdsparter

e Bagrneafdelingerne bgr lgbende inddrage foraeldre og/eller netveerksper-
soner, herunder informere dem om, hvordan de kan stgtte den unge i
takt med dennes udvikling

3.1. Vurdering af tidspunkt for pAbegyndelse af transition

Internationale retningslinjer peger pa, at et transitionsforlgb bgr starte omkring
12-ars alderen og senest i 13-14 ars alderen (1,8). Det preecise tidspunkt tilpas-
ses individuelt med udgangspunkt i en vurdering af den unges udviklingsmaes-
sige niveau, herunder kognitiv og falelsesmaessig parathed og modenhed, og
ikke kun ud fra den unges alder. Desuden bgr det vurderes, hvor den unge er i
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sin sygdomsudvikling og —behandling, da det er mest hensigtsmaessigt, at transi-
tionsforlgbet startes i en relativt rolig fase af sygdommen.

Det er vigtigt, at den unges parathed og modenhed ikke blot vurderes ud fra et
biologisk udviklingstrin, men ogsa ud fra et bredere psykosocialt perspektiv, og at
den pageeldende diagnose tages i betragtning (2). Vurderes den unge at veere
parat og moden til transition, pabegyndes transitionsforlgbet.

Det bar herefter lgbende vurderes, i hvilket tempo processen bgr forgd. | vurde-
ringerne af den unge er det desuden vigtigt, at der er fokus p&, hvordan den
unge trives med sygdommen. Trives den unge ikke med sygdommen, kan det
pavirke livskvaliteten vaesentligt og dermed mestringsevnen pa leengere sigt.

3.2. Tidlig pabegyndelse af transition

Rettidig forberedelse og relationen til de fagprofessionelle er kernen i transitio-
nen og afgarende for trygge, sammenhaegende forlgb. Formalet i denne fase er
saledes at forberede den unge pa, at han eller hun pa sigt skal overtage ansva-
ret for eget sygdomsforlgb. Derfor bar der veere fokus pa at give den ngdvendige
viden, indsigt og empowerment til at kunne varetage egenomsorg. | denne pro-
ces er foreeldrene eller netveerkspersoner vigtige samarbejdspartnere, da det li-
geledes kraever viden og indsigt for foreeldrene at kunne give den ngdvendige
Stotte.

Det er vigtigt at understrege, at alle de unge, der er i et laengerevarende behand-
lingsforlgb i bgrne- og ungdomsregi, bar tilbydes de tidlige indsatser i transitions-
forlgbet med henblik pa gget egenmestring, ogsa selvom det pa dette tidspunkt
er uklart, hvorvidt de skal overga til behandling i voksenregi. Nogle sygdommes
debut og svaerhedsgrad, fx nogle psykiske lidelsers, kan variere, hvilket resulte-
rer i uforudsigelige sygdomsforlgb. Derfor har nogle unge maske ikke de samme
behandlingsbehov ved 18-arsalderen, som de havde, da de var yngre, og det
kan derfor veere vanskeligt at langtidsplanlaegge selve overgangen. | denne tid-
lige transitionsfase bar der derfor fgrst og fremmest veere fokus pa almene be-
hov for selvsteendiggerelse hos unge i et kronisk eller leengerevarende sygdoms-
forlgb.
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3.3. Samtalen med den unge

Transitionen bgar tilpasses den unges udvikling (modenhed, kognitive formaen),
blandt andet ved maden at kommunikere p4, se afsnit 2.5. Der bgr afholdes ud-
viklingstilpassede split visit-konsultationer med den unge og dennes foraeldre,
som tilrettelaegges fleksibelt (tilpasses skolegangen), og sa vidt muligt i uforstyr-
rede rammer. 'Split visit’ konsultationer, der bade indeholder selvstaendig tid med
den unge, og tid hvor foreeldrene ogsa er tilstede (se kapitel 2), ber introduceres
tidligt i transitionsforlgbet.

Bade den unge og foreeldrene skal inddrages og informeres om ’split visit” kon-
sultationer, sa alle faler sig trygge ved konsultationsformen. Der kan med fordel
startes med korte samtaler, sd overgangen bliver glidende. Selvsteendige samta-
ler med sundhedspersoner er med til at skabe et tillidsfuldt rum, hvor den unge
tar dele bekymringer, fx om skole, venner og sociale relationer. Det bar tydelig-
gares over for foreeldrene og de unge, hvordan samtalerne vil komme til at fo-
rega fremadrettet, herunder at den unge vil blive kleedt pa til starre grad af selv-
steendighed og egenomsorg med henblik pa at skulle tage mere ansvar for at
mestre egen sygdom. Den unge og foraeldrene bgr informeres om ’split visit’
konsultationen forud for afholdelsen, sa de har mulighed for at forberede sig, og
at foreeldrene eller netveerkspersoner far mulighed for at orientere personalet om
barnets/den unges dagsform den pagaeldende dag.

For unge med kronisk eller langvarig sydom, er det vigtigt at have fokus pa den
unges sygdomsforlgb. Madet med den unge bgr veere empatisk og forstaende,
og den unge bgar veere i centrum for samtalen. En tilgang kunne veere at statte
den unge i at forteelle om egen sygdom, hvilken betydning sygdommen har for
hverdagen, evt. hvilken medicin den unge tager, og hvad den hjeelper mod.
Sundhedspersonen kan stgtte den unge med forklaringer, sa der opnas en dia-
log. Dette bidrager til at afklare den unges sygedomsforstaelse, fysiske savel
som psykiske begraensninger og fremtidige mal. Samtidig kan det give plads til
nysgerrig interesse for den unges liv, fx via HEADS modellen (bilag 2). En para-
thedstjekliste (bilag 3) kan ogsa benyttes som et oplaeg til samtalen med den
unge og foreeldrene om sygdom og egenomsorg.

Den unge bgr ligeledes lgbende introduceres til unges patientrettigheder, herun-
der begraenset/betinget tavshedspligt, informeret samtykke og aktindsigt, se af-
snit 1.4.
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3.4. Psykosocial stgtte

Det bar Igbende i transitionsforlgbet vurderes, om der er behov for seerlig statte
til den unge. For at sikre at den unge tilbydes en relevant helhedsorienteret ind-
sats, anbefales det at afdeekke den unges samlede trivsel og udvikling mhp. en
vurdering af, om de allerede iveerksatte indsatser og aftaler i tilstraekkelig grad og
pa en hensigtsmaessig made stgtter den unge, eller om der er behov for yderli-
gere inddragelse af samarbejdsparter eller andre aktarer.

Safremt det vurderes at vaere et saerligt behov for yderligere indsatser, kan der
indkaldes til et tveerfagligt /tveersektorielt netveerksmgde med inddragelse af fx
PPR, skole, sagsbehandler, uddannelsesvejleder, praksitiserende laege m.fl.,
hvor den unge og foreeldrene ogsa deltager. Inddragelse og stgtte fra det lokale
netveerk er ogsa vigtig for de unges trivsel og mestring af sygdommen. Pa net-
veerksmgder kommer der ofte veerdifulde oplysninger frem, fx hvorfor mestring
kan veere sveer pa nogle tidspunkter grundet andre forhold, der fylder i den un-
ges liv. Netvaerksmgder kan eventuelt forega via digitale lgsninger (fx Skype),
hvis det vurderes at veere hensigtsmaessigt.

Desuden kan unge med seerlige behov draftes i tveerfaglige teams, og der bar
vaere mulighed for at kunne inddrage relevant specialviden/-radgivning og tilbyde
indsatser ved psykolog, socialradgiver, dieetist, fysioterapeut mv. ved behov.

3.5. Foreeldres og/eller netveerkspersoners rolle

Relationerne mellem den unge, familien/netvaerkspersoner og de sundhedspro-
fessionelle er seerligt afggrende i den enkeltes sygdomsforlgb. Foreeldre og/eller
andre naere netvaerkspersoner er oftest den unges vigtigste ressourcepersoner,
og seerligt nar det geelder unge med langvarige eller kroniske sygdomme, er der
brug for deres stgtte og engagement.

Foreeldre og netveerkspersoner bgr derfor fortsat aktivt inddrages i samarbejdet i
forhold til at kunne stgtte den unge. De har samtidig brug for at fgle sig trygge i
transitionsforlgbet med information om, hvordan det kommer til at forega fremad-
rettet, hvordan de bedst kan stgtte den unge i transitionen, og hvordan de grad-
vist kan overdrage mere ansvar til den unge. Dette kan bl.a. ske ved undervis-
ning, fx ved afholdelse af gruppeaftener o.l., hvor foraeldrenes/netvaerksperso-
nernes kompetencer til at statte den unge styrkes, og hvor der ogsa kan forvent-
ningsafstemmes i forhold til, hvor meget de er i stand til at statte (7,9).
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Det er sdledes foreeldrenes og/eller netveerkspersonernes opgave og ansvar at
stgtte op om den unges selvsteendiggarelse. Samtidig er det deres overordnede
ansvar at drage omsorg for den unge, herunder at den unge kommer i skole,
passer sin behandling mv., saerligt nar det gaelder de yngste unge.
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4. Overgangen (fase 2)

Anbefalinger

e Det er afggrende, at overgangen sker i teet og aftalt samarbejde
mellem bgrne-/ungeafdelingen og voksenafdelingen, og der bgr ud-
peges en kontaktperson i ba@rne-/ungeregi, som er ansvarlig for, at
overgangen forlgber glidende

e Overgangen bgr finde sted, nar den unge er omkring18-20 ar, base-
ret pa en faglig og individuel vurdering af, hvornar den unge er klar
til det. Planleegningen bgar ske ca. 6-12 maneder forinden.

e Behandlerteamet pa bgrne-/ungeafdelingen bar udarbejde en over-
gangsplan i samarbejde med den unge, foreeldre/netveerkspersoner
og voksenafdelingen. | planen kan indga et opdateret medicinsk re-
sume og yderligere relevant information, som bar videregives

e Sygehuset bgr organisere rammerne for overgange. Der kan fx af-
holdes overgangsmgder/feelleskonsultationer i forbindelse med
overgangen eller der kan etableres en feelles overgangsperiode, fx
ved etablering af et ungeambulatorie o.l.

4.1. Vurdering af den unges parathed og tidspunkt for overgangen

Det anbefales, at selve overgangen sker, nar den unge er mellem 18 og 20 ar.
Det preecise tidspunkt for, hvornar den enkelte unge bar overga til voksenregi,
bar fastsaettes i samarbejde med den unge selv og foreeldrene/netveerksperso-
ner ud fra en individuel helhedsvurdering, herunder den unges kognitive og falel-
sesmaessige parathed samt ud fra hensyn til den unges kompetencer, moden-
hed og preeferencer. Der bar sdledes veere en vis fleksibilitet i alderskriterierne
for overgangen til voksenregi. Overgangen bgr ikke forceres, og det er samtidig
vigtigt, at den finder sted i en rolig periode af sygdommen og farst efter evt.
stagrre begivenheder i den unge liv.
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Vurderingen af den unges parathed til overgangen bgr foretages tidligst 6-12
maneder forinden. En parathedstjekliste (bilag 3) kan med fordel anvendes til
vurderingen af den unges udvikling og parathed. Det er vigtigt at veere opmaerk-
som pé& eventuel anvendelse af forskellige behandlingstilgange og -metoder i
henholdsvis bgrne-/ungdomsregi og voksenregi. Ved planleegning af hvornar
overgangen skal finde sted, bar der derfor ogsa tages hensyn til, om det er hen-
sigtsmaessigt at der sker andringer i behandlingen pa det pageeldende tids-
punkt.

Inden at selve overgangen igangseettes, bar den unges trivsel og udvikling ligele-
des afdaekkes, herunder sundhedsadfeerd og eventuel risikoadfeerd. Ud fra et
helhedsorienteret perspektiv vurderes den unges stgttebehov - om de allerede
iveerksatte indsatser og aftaler er tilstraekkelige og hensigtsmaessige, eller om
der er behov for yderligere inddragelse af samarbejdsparter eller andre aktarer.

4.2. Ansvarlig kontaktperson og overgangsplan

| forbindelse med overgangen bgr der udpeges en kontaktperson i bgrne-/unge-
regi, som er ansvarlig for at skabe en tryg overgang for den enkelte unge. Kon-
taktpersonen har en vigtig opgave i at sgrge for koordinering af opgaver og an-
svar mellem det gamle og nye behandlerteam, samt kommunen hvis relevant.

Behandlerteamet, herunder den patientansvarlige leege, bgr i samarbejde med
den unge, familie/netveerkspersoner og kontaktpersonen, udarbejde en personlig
overgangsplan, hvori det konkretiseres, hvornar overgangen skal finde sted samt
hvad der skal ske. Planen udarbejdes pa baggrund af vurderingen af den unges
individuelle situation. | denne sammenhaeng kan der med fordel ogsa udarbejdes
et medicinsk resume forud for overgangen med beskrivelse af den unges syg-
doms- og behandlingsforlgb, funktionsniveau samt veesentlige psykosociale for-
hold, som kan overga til det nye behandlerteam pa voksenomradet sammen
med yderligere relevant information.

Ved overgang til anden afdeling, fx i forbindelse med behandling af komorbiditet,
ber der veere kontakt til voksenafdelingens team/kontaktperson forinden samt
mulighed for, at den unge kan fa enkelte konsultationer med det kendte perso-
nale pa barne-/ungeafdelingen efter overgangen ved behov. Samarbejdet mel-
lem matrikler bgr fastlsegges i samarbejdsaftaler.
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| planleegningsfasen er det endvidere vigtigt at have opmaerksomhed pa medind-
dragelse af andre instanser, herunder opmaerksomhed pa evt. samtidige over-
gange, fx kommunale, skolemaessige og sociale. Det anbefales at koordinere
eventuelle samtidige overgange i forskellige sektorer.

4.3. Samarbejde om overgangen

Et teet samarbejde mellem bgrne- og ungdomsafdelingen og voksenafdelingen
om overgangen kan bygge bro over strukturelle og behandlingsmaessige for-
skelle og resultere i bedre overgange for unge. Samarbejdet kan ogsa vaere med
til at sikre et hgijt fagligt niveau med ensartet behandling. En vellykket overgang
fra behandling pa barneomradet til voksenomradet i sygehusregi kraever saledes
et teet samarbejde mellem de involverede afdelinger/centre og en aktiv inddra-
gelse af den unge og familie/netveerkspersoner, sa skiftet til andre behandlere og
anden behandlingsintensitet sker tilrettelagt og velovervejet (1,8,9).

Organiseringen af dette samarbejde kan forega pa forskellig vis, afheengig af res-
sourcer, og hvor det praktisk kan lade sig gare. Bgrne-/ungeafdelingen og vok-
senafdelingen er ikke ngdvendigvis placeret pA samme matrikel, hvilket kan
veere udfordrende for et teet samarbejde og derfor kraever tydelige aftaler om,
hvordan det skal forega. Er afdelingerne placeret paA samme matrikel, er der
bedre rammer for, at overgangen kan forega som en feelles indsats, evt. i et feel-
les ungeambulatorium. Nedenstaende afsnit kan saledes bruges som inspiration
til samarbejdet. Se endvidere afsnit 2.1 vedr. planlaegning.

4.3.1. Overgangsmgder eller -besgg

Der kan eksempelvis planleegges et eller flere overgangmader eller besgg i vok-
senafdelingen inden overgangen. Den enkelte afdeling vurderer, hvor mange
mgder/besgg, det bgr afholdes. Det vigtigste er, at den unge og foreeldre/net-
veerkspersoner oplever overgangen som tryg og sammenhaengende. Selve mg-
det kan planlaegges som en faelleskonsultation med deltagelse af repraesentanter
fra begge teams. Den unge kan i den forbindelse fa skriftligt/elektronisk materiale
om det nye behandlingssted. Dette med henblik pa at laere det nye behandler-
team og behandlingssted at kende inden selve overgangen.

Det er vigtigt, at behandlingsansvaret er afklaret pa forhand, og at det er kendt
og tydeligt for den unge, hvor han/hun skal henvende sig ved behov. Behand-
lingsansvaret er typisk hos bgrne-/ungeafdelingen indtil det farste fremmade i
voksenafdelingen.
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Derudover anbefales det, at den unge ser den samme lsege/sygeplejerske mini-
mum to gange efter overgangen for at sikre kontinuitet. Umiddelbart efter at
selve overgangen er fundet sted, kan der med fordel planleegges et mgde mel-
lem den unge, dennes foraeldre/netvaerkspersoner og kontaktpersonen i voksen-
regi med mulighed for at tale om, hvordan de har oplevet overgangen, herunder
hvilke udfordringer de evt. oplever.

Derudover kan nogle unge have behov for at benytte tilbud pa tveers af afdelin-
gerne, hvilket ligeledes kreever et teet samarbejde. Nogle unge kan séledes have
behov for at veere tilknyttet bgrne-/ungeregi, men samtidig have mulighed for at
deltage i fx gruppesessioner i voksenregi, eller omvendt. Det vigtigste er, at det
er den unges behov, der er i centrum.

4.3.2. Feelles overgangsperiode

Overgangen kan ogsa organiseres som en feelles overgangsfase, hvor bgrne-
/unge og voksenafdelingerne gennemfarer overgangen i feellesskab, fx ved at
samle de unge fysisk i et feelles ungeambulatorium. Etableres der en feelles over-
gangsperiode kan overgangen forega mere glidende. Dette kraever fleksibilitet
fra begge parter samt enighed om, at begge afdelinger skal afgive ressourcer for
at fa denne feelles overgangsperiode eller ungeambulatorie til at fungere.

Det konkrete aldersspaend for overgangen kan her fx veere mellem 18 og 24 ar.
Det formelle behandlingsansvar kan overga midtvejs i forlgbet, fx nar den unge
fylder 20 ar, men begge parter er derudover involveret i overgangen et stykke tid,
indtil den unge overgar helt til voksenafdelingen som 24-arig. En feelles over-
gangsperiode kan konkret indeholde falgende tiltag:

e Tilknytning af behandlere fra bade barne- og ungeomradet og voksenom-
radet, der fx afholder feelleskonsultationer for de unge og foraeldrene.

e Behandlere fra bagrne-/ungeregi vil kunne varetage nogle af de indsatser,
der saedvanligvis varetages i voksenregi og dermed aflaste teamet i vok-
senregi

e Forskellige fagpersoner fra hhv. bagrne-/ungeregi eller voksenregi kan ud-
peges som kontaktperson eller sta for indsatserne.

o Faelles workshops for de unge og foraeldrer/netveerkspersoner med rele-
vante emner, hvor voksenafdelingen kan forteelle om det nye behand-
lingssted, og hvor kommunale repraesentanter ogsa kan deltage og infor-
mere om overgange.

e Mulighed for koordinerede samtidige indsatser i hhv. bagrne-/ungeafdeling
og voksenafdeling afhaengig af det aktuelle behov
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Se endvidere eksempler pa organisering i kapitel 6.

4.4. Unges rettigheder

Unges rettigheder aendrer sig efter de fylder 15 ar, og det er derfor vigtigt at gen-
nemga disse rettigheder med den unge og foreeldrene, herunder patientrettighe-
der, rettigheder og stgttemuligheder i skoleveesenet/uddannelsessystemet, ret-
tigheder i forhold til foraeldreansvarsloven, herunder handtering af sundhedsper-
soners tavshedspligt over for foreeldre mv. Se i gvrigt afsnit 1.4.

4.5, Foreeldre-/netveerksstgtte og —inddragelse

Foreeldrene eller relevante netveerkspersoner bgr fortsat stettes i, hvordan de
bedst muligt hjeelper den unge i at tage ansvar for egen sygdom og behandling. |
den sammenhaeng er det vigtigt at fortsaette med split-visits og udviklingstilpas-
sede samtaler. Der bar sa vidt muligt indteenkes foreeldre-/netvaerksmader i tran-
sitionsforlgbet.
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5. Opfglgende transition (fase 3)

Anbefalinger

eventuel partner

e Voksenafdelingen bar falge op pa den unges transitionsforlgb efter
overgangen og have opmeerksomhed p3, at de unge er i en fase,
hvor de eventuelt flytter hiemmefra og/eller far en partner. Der bar
derfor vaere opmaerksomhed pa, om den unge har et netveerk og/el-
ler der er eendringer i dette, og om der er behov for at inddrage en

e Voksenafdelingen bar fortsat have opmaerksomhed pa at give den

unge viden og kompetencer til at kunne drage omsorg for egen syg-
dom samt have opmaerksomhed pa, om den unge har behov for for-
eeldreinddragelse, og hvordan forzeldrene i sa fald bedst kan statte

op

Voksenafdelingen bar have fokus pa den unges trivsel, udvikling og
dagligdag med sygdommen, herunder om der evt. er behov for en
tvaerfaglig indsats ved inddragelse af socialradgiver, psykolog, diae-

der

¢ Voksenafdelingen udpeger en kontaktperson for den unge

tist, fysioterapeut m.fl. ved seerlige behov for stgtte og/eller om der
er behov for inddragelse af det lokale netvaerk, fx via netveerksmg-

5.1. Opfelgning efter overgangen

Den unge voksnes liv er kendetegnet ved, at de er i gang med at etablere et vok-
senliv, som indebaerer uddannelse, karriere, selvforsgrgelse, egen bolig, sex/fer-
tilitet, par-/familiedannelse, psykisk helbred, behandlingsadhaerens og sund leve-
vis baseret pa god mental sundhed og KRAM-faktorerne. | voksenlivet skal den

kroniske eller langvarige sygdom mestres pa nye vilkar, herunder at forseldrenes

rolle i forlgbet eendres markant.
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Nar de unge voksne er overgaet til voksenregi, er det fortsat vigtigt at give dem
viden, feerdigheder og handlekompetencer, som understgtter deres selvsteendig-
hed, herunder viden om voksnes patientrettigheder.

Det er derfor vigtigt, at der fglges op pa den unges viden om egen sygdom, be-
handling og eventuelle udfordringer/vilkar, samt sund levevis med udgangspunkt
i den unges eventuelle seerlige sarbarhed. Transitionsteamet bar derfor vise inte-
resse for den unges dagligdag samt tanker og folelser vedrgrende sygdommen,
fx med udgangspunkt i HEADS-modellen (bilag 2). En vigtig opgave for transiti-
onsteamet er fortsat at give den unge voksne plads i konsultationerne til at tale
frit om det, der fylder her og nu.

5.2. Inddragelse af foreeldre og/eller netveerkspersoner

Den unge voksnes trivsel og udvikling i forhold til sygdommen afdaekkes ud fra et
biopsykosocialt perspektiv, hvilket bl.a. betyder, at eventuelle stattebehov lg-
bende evalueres i forhold til, hvorvidt de er tilstraekkelige og hensigtsmaessige.
Der kan veere behov for tveerfaglig indsats med inddragelse af socialradgiver,
psykolog, diaetist med flere, ligesom der kan veere behov for at inddrage lokale
professionelle aktgrer omkring den unge. Her kan netvaerksmgder anbefales
som et veerdifuldt redskab til at styrke dialog og koordination mellem forskellige
sektorer og den unge.

Den unge kan i en periode fortsat have brug for foreeldredeltagelse eller inddra-
gelse af andre netveerkspersoner i konsultationerne, fx i forbindelse med syg-
domsforveerring eller komplikationer. Der bar desuden fortsat veere fokus pa,
hvordan foreeldrene bedst stgtter den unge voksne i at leve med og mestre syg-
dommen.

5.3. Kontinuitet

De unge oplever store omveeltninger efter at vaere flyttet hjemmefra i forhold til
uddannelse, arbejde, familiedannelse og ungdomsiliv i bred forstand. Det er der-
for vigtigt, at der er kontinuitet i transitionsteamet omkring den unge. Med ud-
gangspunkt i den enkelte unges behov bgr det derfor tilstraebes, at den unge ser
det samme team af lseger og sygeplejersker et stykke tid i forhold til at sikre tryg-
hed og kontinuitet. En Igsning kan veere, at den unge ser den samme laege/syge-
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plejerske minimum de fgrste to konsultationer efter overgangen. En anden lgs-
ning kan veere, at den unge ser de samme sundhedspersoner frem til 24-ars al-
deren. Se endvidere eksemplerne i kapitel 6.

Der kan med fordel laves en tjekliste i journalform, sa status i forhold til den un-
ges trivsel og mestring af egen sygdom bliver transparent og overskuelig for alle
behandlere. | forhold til nogle patientforlgb er det endvidere vigtigt, at den unge
voksne har en kontaktperson, som sikrer koordination og samarbejde mellem de
relevante hospitalsafdelinger.

Afslutning pa transitionsforlgbet tilrettelaegges individuelt i samarbejde med den
enkelte unge.
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6. Eksempler til inspiration

Pa Holbaek Sygehus er der etableret et ambulatorium for unge diabetespati-
enter. | Ungeambulatoriet arbejder personale fra bgrneambulatoriet sammen
med personale fra voksenambulatoriet, sa de unge far en glidende overgang.
De unge overgar til Ungeambulatoriet nar de er ca. 18 ar. Fra de er 20 ar over-
gar behandlingsansvaret til personalet fra voksenambulatoriet, og nar de unge
er i 24-arsalderen overgar de helt til voksenambulatoriet, hvor de allerede ken-
der personalet.

Fra det tidspunkt bgrnene/de unge bliver diagnosticeret, far de tilbud om at
blive tilknyttet en gruppe med andre jeevnaldrende bgrn/unge med diabetes,
hvilket mange benytter sig af. Alle de unge har ogsa individuelle samtaler/kon-
sultationer, og det er ogsa muligt at fraveelge at deltage i en gruppe.

| Ungeambulatoriet er det malet, at de unge bliver eksperter i egen sygdom, sa
de selv kan regulere insulinen og klare sig i hverdagen. De grupper, der etab-
leres i barneambulatoriet, fares videre i ungeambulatoriet. Nar grupperne mg-
des snakker de unge sammen og udveksler blandt andet erfaringer om livet
med diabetes, hvilket bidrager til at de styrke deres egenomsorg i forhold til
selv at skulle tage mere og mere ansvar for sygdommen.

| Steno Diabetes Center Aarhus (SDCA) er behandlingen af bgrn og unge
med diabetes samlet under feelles ledelse og i feelles fysiske rammer. Den
unge overflyttes omkring 17-20 ars alderen fra paediatrisk endokrinologisk lae-
gelig behandling til en voksen endokrinolog ud fra individuelle parathedsvurde-
ringer. Endokrinologen pa voksenomradet er forinden blevet grundigt introdu-
ceret for den unge og dennes foreeldre ved bl.a. deltagelse i individuelle- og
gruppekonsultationer i paediatrisk regi. De unge beholder i hele transitionsfor-
Izbet deres faste sygeplejerske, som fglger dem, indtil de er 24-25 ar, hvoref-
ter de skifter sygeplejerske, som sa falger dem over i den egentlige voksenaf-
deling. Selv om de fysiske rammer er feelles, er der indrettet separate opholds-
og konsultationsrum for bgrnene og de unge.

Der er etableret et fast multidisciplinaert team omkring den unge under hele
transitionsforlgbet, bestaende af en paediater, voksenendokrinologer fra unge-
teamet, sygeplejersker, en klinisk dizetist, en diabetes psykolog, en socialrad-
giver samt en bgrne- og ungepsykiater.
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[Flere eksempler indsaettes — indsend gerne eksempler p& gode transitionsforlgb pa psy-
kiatriomradet og andre somatiske sygdomsomrader]
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Bilag 1: Kommissorium

Kommissorium for arbejdsgruppe for udarbejdelse af mo-
del for den gode transition fra bgrne- og ungeomradet til
voksenomradet i sygehusregi

Baggrund

| satspuljeaftalen 2019-2022 er der afsat midler til at udvikle en model for bedre
overgange for unge med moderate til svaere psykiske lidelser, der har behov for
at blive fulgt i voksenpsykiatrisk regi efter forlgb i bgrne- og ungdomspsykiatrien.
Tillige er der, som en del af Den Nationale Diabeteshandlingsplan fra 2017, afsat
midler til at udvikle anbefalinger for en god overgang fra bgrne- og ungeambula-
torium til voksenambulatorium for unge med type 1-diabetes.

Overgange er uundgaelige i et hgjt specialiseret sundhedsvaesen, hvor den en-
kelte skal have behandling af hgj kvalitet ud fra det aktuelle behov. Overgan-
gen/transitionen fra barne- og ungdomsomradet til en voksenomradet sker i ud-
gangspunktet, nar den unge fylder 18 ar. De unge patienter kan imidlertid opleve
transitionen til et system med nye procedurer og rettigheder som brat, blandt an-
det fordi de pa en voksenomradet mader en mere forskellig gruppe af behand-
lere og medpatienter, end de kender fra en bagrne- og ungdomsomradet. Desu-
den oplever mange unge, at der pa voksenomradet stilles starre krav til egen va-
retagelse af sygdommen, og at de i hgjere grad selv skal styre eget forlgb. Sam-
tidigt kan teenagearene byde pa savel biologiske, sociale, psykiske forandringer,
som kan veere udfordrende for de unge, og som kan influere pa deres sygdoms-
forlgb og omvendt®.

Unge patienter, hvad enten de har en somatisk eller en psykisk lidelse, har derfor
behov for, at transitionen fra indsats/behandling pa en bgrne- og ungdomsomra-
det til en voksenomradet sker sa smidigt som muligt. Sundhedsstyrelsen udar-
bejder en model for den gode transition, der tager udgangspunkt i de to oven-
neevnte politiske initiativer, men som kan anvendes bredt i sundhedsveaesnet pa

3 Teilmann G, Boisen K. Unge patienter kraever szerlig opmeerksomhed. Ugeskr Leeger 2013;
175:1942-45
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tveers af somatik og psykiatri. Forméalet med modellen er at opna en systematisk
aendring af sundhedsprofessionelles praksis/rutiner i forhold til ovennaevnte tran-
sition, samtidig med at den unges egenomsorg og handlekompetence understat-
tes.

Arbejdet med modellen vil tage udgangspunkt i de erfaringer, der allerede findes
pa forskellige sygdomsomrader vedrgrende god transition. Desuden tages det
udgangspunkt i specifikke erfaringer i forhold til unge med moderate til sveere
psykiske lidelser samt unge med type 1-diabetes. Modellen vil eventuelt inde-
holde konkrete beskrivelser vedrgrende disse malgrupper, hvis det vurderes at
veere relevant.

Arbejdsgruppen formal og opgave

Arbejdsgruppen skal bistd Sundhedsstyrelsen i udarbejdelsen af en model, der
kan anvendes pa tveers af somatik og psykiatri med inddragelse af gode erfarin-
ger pa tveers af sygdomsomrader.

Arbejdsgruppen skal radgive Sundhedsstyrelsen om udfordringer og lgsninger til
den gode transition fra en bgrne- og ungdomsafdeling til en voksenafdeling.

Udover faglig radgivning kan arbejdsgruppemedlemmer blive bedt om at bidrage
med mgdeopleeg og skriftlige bidrag.

Arbejdet skal munde ud i en kortfattet model. Arbejdsgruppen drgfter og kom-
menterer pa udkast til modellen undervejs i processen.

Organisering af arbejdet

Sundhedsstyrelsen nedseetter en fagligt bredt sammensat arbejdsgruppe besta-
ende af fglgende repraesentanter:

e Bgrne- og Ungdomspsykiatrisk Selskab i Danmark (2)
¢ Dansk Endokrinologisk Selskab (1)

o Dansk Psykiatrisk Selskab (1)

¢ Dansk Paediatrisk Selskab (2)

e Dansk Selskab for Bgrne- og Ungdomsdiabetes (1)

e Dansk Psykolog Forening (1)

e Dansk Socialradgiverforening (1)

e Dansk Sygepleje Selskab (2)
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e Danske Handicaporganisationer (1)
e Danske Patienter (2)

e Danske Regioner/regionerne (1/5)
e Sundheds- og Zldreministeriet (1)

Sundhedsstyrelsen varetager formandskab og sekretariat.

Dagsorden udsendes cirka én uge far mgdets afholdelse. Sundhedsstyrelsen
udarbejder beslutningsreferat, der sendes til kommentering senest to uger efter
mgdets afholdelse.

Sundhedsstyrelsen udarbejder og fremsender desuden udkast til drgftelse forud
for mgderne.

Tidsplan

Det forventes, at arbejdsgruppen afholder tre mgder i lgbet af 2019. Mgderne
planleegges afholdt:

1. mgde i arbejdsgruppen: 2. maj 2019 kl. 11.00-14.00
2. mgde i arbejdsgruppen: 18. juni 2019 kl. 11.00-14.00
3. mgde i arbejdsgruppen: 9. oktober 2019 kl. 11.00-14.00

Arbejdet forventes afsluttet ultimo 2019.
Arbejdsgruppens sammensaetning

Anette Hougaard, Dansk Sygepleje Selskab

Charlotte Nielsen, Dansk Socialradgiverforening

Henrik Ingemann Andersen

Ida Astrup Jagrgensen, Diabetesforeningen

Jakob Paludan, Region Midtjylland

Jens Jakob Herrche Petersen, Dansk Paediatrisk Selskab

Jesper Pedersen, Bgrne- og Ungdomspsykiatrisk Selskab i Danmark
Julie Nordgaard, Dansk Psykiatrisk Selskab

Kathrine Vogn, Danske Regioner

Kirsten Boisen, Dansk Paediatrisk Selskab

Pernille Mathiesen, Region Sjeelland

Rikke Nymark Hansen, Dansk Selskab for Bgrne- og Ungdomsdiabetes
Sabine Schade Jacobsen, Region Hovedstaden

Signe Ventzel, Bgrne- og Ungdomspsykiatrisk Selskab i Danmark
Sine Lyons, Danmarks Blgderforening
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Bilag 2: Forslag til spgrgsmal efter
HEADs modellen

Tag udgangspunkt i det, den unge vil tale om

Home: hjemlige forhold - Hvor bor du og hvem bor du sammen med? Hvordan er dit
forhold til dine forzeldre/stedforeeldre, seskende? Hvem kan du tale med, nar du har det
svaert? Hvem hjaelper dig med din behandling og hvordan?

Education: uddannelse og erhvervsarbejde - Hvordan gar det i skolen ("ynd-
lings-/hadefag™)? Hvordan er din klasse? Hvor ofte er du hjemme fra skole? Ved du, hvad
du vil efter skolen? Har du (fritids)arbejde? Hvad betyder din sygdom i forhold til skole/
uddannelse/arbejde? Ved dine skolekammerater, at du er syg - og hvad ved de?

Eating: spisevaner og kropsopfattelse - Udseendet betyder meget for nogle unge
- hvad betyder det for dig? Hvad tanker du, nar du ser dig i spejlet? Er du tilfreds med din
vaqt? Har du tabt dig/taget pa for nylig?

Activities: fritid, fester og venner -Hvad laver du, nar du har fri (med hvem, hvor,
hvornar)? Hvad ger dig glad? Begraenser din sygdom dine fritidsinteresser? Ved dine
venner, du er syg - og hvad ved de?

Drugs: tobak, alkohol og illegale stoffer - Er der nogle af dine venner, som ryger /
drikker alkohol? Ryger du? Drikker du? Har du inden for det seneste ar fortrudt noget, efter
du har drukket? Har du oplevet, at du ikke kunne huske, hvad der skete, fordi du havde
drukket? Er der nogen, der er bekymrede over, hvor meget du drikker? Er der nogle af dine
venner, der bruger stoffer? Hvad med dig (hvilke, hvordan og hvor ofte)?

Sexuality: kaerester, seksualitet og pravention - Er der nogle af dine venner,
der er begyndt at have kaerester / dyrke sex? Har du (haft) en kaereste? Er du begyndt at
dyrke sex? Er der noget, der bekymrer dig i forhold til kaerester og sex? Hvilken praventi-
on bruger du?

Safety: sikkerhed - Hvordan passer du pa dig selv? Er der nogen i klassen, der bliver
mobbet? Er du nogensinde blevet slaet eller rert ved pa en made, som var ubehagelig?
Hvordan kommer du hjem fra fest? Er du selv eller andre nogensinde kommet til skade ved
en ulykke, fordi du havde drukket/var pavirket?

Selfharm/depression: humer, selvskadende adfaerd og selvmord - Hvordan
er dit humer pa en skala fra 0-10? Feler du dig nogensinde helt ‘nede’? Har du taenkt pa at
skade dig selv? Har du gjort noget for at skade dig selv? Har du tankt pa deden, fx at du
enskede at da? Har du planer om at tage livet af dig selv? Hvad har du konkret taenkt pa?
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Bilag 3: Parathedstjekliste

Parathedstjekliste

Navn

Dato:

Side 40/42

Ungdomsmedicinsk Videnscenter

Denne tjekliste hjeelper os til at se, hvad vi sammen skal arbejde med, inden du starter pa voksenafdeling.

Min sygdom

Nej

Naasten

Noter

Jeg kan beskrive min sygdom, og
hvordan jeg har det

Jeg kender symptomerne pa og
komplikationerne ved min sygdom

Jeg kan forberede spgrgsmal om
min sygdom og stille dem til laegen
og sygeplejersken

Jeg ved, hvad jeg skal gore, hvis jeg
far det darligt eller far brug for akut
medicinsk hjelp

Mine rettigheder

Nej

Naesten

Noter

Jeg kender reglerne om leegers og
sygeplejerskers tavshedspligt

Jeg kender reglerne om informeret
samtykke og ved, at jeg skal
inddrages i min behandling

Jeg ved, hvor jeg kan lase min
journal

Medicin, udstyr og behandling

Nej

Naesten

Noter

Jeg ved hvad min medicin hedder,
hvordan jeg skal dosere den, og
hvornar jeg skal tage den

Jeg kender formalet med min
medicin og eventuelle bivirkninger

Jeg ved hvilken medicin, jeg ikke kan
tale

Jeg ved, hvordan jeg fornyer mine
recepter og henter medicin pa
apoteket/ hos laegen

Jeg ved, hvilket udstyr jeg har behov
for, og hvordan det skal bruges
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Aftaler i ambulatoriet

Nej

Naesten

Noter

Jeg kan selv lave aftaler pa
hospitalet

Jeg ved, hvem jeg skal kontakte, hvis
jeg skal ndre en aftale

Jeg kender telefonnummeret og
telefontid i ambulatoriet

Jeg kender telefonnummeret og
telefontid hos min praktiserende
leege

Jeg kan selv arrangere transport til
og fra hospitalet

Andet

Nej

Naasten

Noter

Jeg ved, hvordan alkohol og rygning
pavirker min sygdom

Jeg ved, hvor jeg kan hente
information om seksuel sundhed

Jeg ved, hvor jeg kan mgde andre
unge med min sygdom

Jeg ved, hvordan jeg far hjelp fra
kommunen

Jeg ved, hvor jeg kan fa vejledning i
forbindelse med uddannelse

Jeg ved, hvor jeg kan fa hjalp, hvis
jeg er stresset eller ked af det

Transition

Nej

Naesten

Noter

Jeg kender min transitionsplan

Jeg har kontaktoplysningerne pa mit
nye behandlerteam pa
voksenafdelingen

leg ved, hvordan man booker og
e&ndrer aftaler pa voksenafdelingen

Jeg ved, hvordan man kommer hen
til voksenafdelingen

Jeg kender forskellene pa
bgrneafdelingen og
voksenafdelingen

Jeg har booket min fgrste aftale pa
voksenafdelingen

2. udgave, marts 2018
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