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Unge patienter kraever szerlig opmaerksomhed
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Unge gnsker, at lzegen
kommunikerer direkte til
dem, og veerdsaetter, at
laegen omtaler reglerne

om tavshedspligt/fortro-

lighed. De unge patien-
ters styrker og resurser
kan bedst bringes i spil

ved en bevidst ungdoms-

venlig tilgang.
lllustration: Fie Strini.

Ungdomsarene er en periode med markant biologisk,
psykologisk og social udvikling. Unge er ikke leengere
bern, men endnu ikke voksne. For unge, der lider af
alvorlige medfgdte eller erhvervede sygdomme, rum-
mer ungdommen nogle helt specielle udfordringer
[1]. Ungdomsmedicin er et nyt omréde i Danmark,
mens mange lande omkring os gennem artier har ar-
bejdet med unge patienter som en sarskilt gruppe.
Det tilstraebes med denne artikel at give et overblik
over de vigtigste ungdomsmedicinske problemstillin-
ger og metoder.

HVORNAR ER MAN UNG?

Grenserne for »ungdomc« er ikke veldefinerede eller
entydige, hverken biologisk, psykologisk eller socialt.
World Health Organization definerer unge som per-
soner pd 10-19 &r [2]. Andre peger p4, at ungdom-
men regnes som perioden fra pubertetens begyn-
delse, til man i alle vaesentlige henseender kan regnes
som voksen. Neurofysiologisk forskning har vist, at
hjernen ikke er faerdigudviklet ved pubertetens afslut-
ning, og at iseer omraderne omkring preefrontral cor-
tex, som er styrende for eksekutive funktioner (plan-
leegning, opmaerksomhed, impulskontrol og
arbejdsshukommelse), er under stadig udvikling med
produktion af synapser, pruning og myelinisering

frem til midten af 20’erne [3]. Den neurobiologiske
forskning kan gge vores indsigt i modningsprocessen,
men der er endnu lang vej til at forstd sammenhan-
gen mellem strukturelle og funktionelle forandringer
i hjernen og unges adfeerd i den virkelige verden.

PRAVALENSEN AF KRONISK SYGDOM

BLANDT UNGE ER STIGENDE

I Danmark er ca. 12% af befolkningen i alderen
10-19 ar. Unge betragtes generelt som en befolk-
ningsgruppe med lav morbiditet og mortalitet, men
realiteten er, at praevalensen af kronisk sygdom
blandt unge er stigende. Det skyldes, at bgrn, der er
ramt af alvorlige medfedte sygdomme, nu overlever
leengere, og at incidensen af en reekke sygdomme,
der hyppigt debuterer i ungdomsarene (f.eks. astma
og diabetes), er stigende [4, 5].

Flere undersggelser har samstemmende vist, at
10-12% af en ungdomsérgang lider af en sygdom/til-
stand, der varer leengere end seks méneder og medfg-
rer behov for hyppigere kontakt med sundhedsveese-
net, end jevnaldrende har, og/eller pdvirker den
unges funktionsniveau [1, 6, 7]. I en opggrelse over
danske bgrns sundhed og sygelighed fandt man, at
11% havde en langvarig sygdom [8].

UDVIKLING OG KRONISK SYGDOM

Ungdomsarene kan opdeles i tidlige, mellem og sene
ungdomsér, og i Tabel 1 vises de vigtigste milepzale.
Unge med alvorlige sygdomme har seerlige udvik-
lingsmeessige udfordringer og vilkér [1], og den nor-
male vaekst og pubertetsudvikling kan f.eks. forsinkes
af kronisk sygdom (Tabel 2). Dermed opstar der en
asymmetri mellem den biologiske, psykologiske og
sociale udvikling, hvilket kan betyde, at omgivelserne
(f.eks. sundhedspersonale) opfatter den unge som
vaerende yngre og mindre moden, end han/hun er.
Langvarige hospitalsophold, skolefravaer og mang-
lende samvear med jeevnaldrende i forbindelse med
kronisk sygdom kan forstaerke dette.

Evnen til abstrakt teenkning, impulsstyring og
langtidsplanleegning styrkes i lpbet af ungdomsérene
og har stor betydning for den méde, vi som sundheds-
personale kan kommunikere med den unge patient
pa. I de tidlige ungdomsar er tidsperspektivet almin-
deligvis ultrakort, og teenkningen er ofte konkret.
Med tiden forlaenges tidsperspektivet, og evnen til at
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abstrahere fra det konkrete (»Jeg tog ikke min medi-
cin i gr, og jeg har det o.k. i dag, sa det behgver jeg
nok ikke«) til det overordnede, mere langsigtede per-
spektiv stiger (»Jeg tog ikke min medicin igér, og jeg
har det 0.k. idag, men pé leengere sigt gar det nok
ikke p& den méde«) [9].

P4 det sociale omrade er venner altafggrende i
ungdomsérene. For unge med kroniske sygdomme
kan det formende sociale liv med venner vare be-
greenset pga. psykisk eller fysisk haeemning, traethed,
smerter, leegebesgg, indlaeggelser og behandling
[10].

UNGE MED KRONISKE SYGDOMME

EKSPERIMENTERER OGSA

Unges eksperimenterende, risikobetonede adfaerd gi-
ver anledning til megen omtale, ofte med betoning af
de negative og bekymrende elementer. Set med unge
gjne kan denne adferd imidlertid opfattes som mal-
rettet og formalstjenlig og er ofte central i den en-
kelte unges udvikling [11]. Rygning, alkoholindta-
gelse, brug af illegale stoffer og tidlig seksuel debut
kan bidrage til, at man opndr respekt blandt venner,
udfordrer normer og vardier og markerer afslutnin-
gen pa barndomsérene [12]. Forskning i unges hel-
bredsforhold har l&nge veret centreret om at identi-
ficere risikofaktorer, men for tiden fokuseres der
mere pé at pege pa beskyttende faktorer (resilience),
der gger den unges mulighed for at modsta stress-
fyldte livsbegivenheder, risici og trusler samt fremme
tilpasning og kompetenceudvikling [3]. Kronisk syg-
dom kan fejlagtigt opfattes som en beskyttende faktor
i forhold til eksperimenterende, risikobetonet ad-
feerd, men i en schweizisk undersggelse fandt man i
trdd med andre studier [6, 13], at unge med kronisk
sygdom var mere tilbgjelige til at ryge cigaretter
(oddsratio (OR): 1,3) og cannabis (OR: 1,49) og til at
have begdet voldelige/antisociale aktiviteter (OR:
1,48) end raske unge.

DEN UNGES M@DE MED SUNDHEDSV/ASENET

I flere internationale studier har man pévist, at unge
gnsker, at la2agen kommunikerer direkte til dem og
ikke til foreeldrene, og veerdsatter at tale med laegen
alene [14, 15]. Unge prioriterer arlighed hos leegen,
at leegen eksplicit omtaler reglerne om tavshedspligt/
fortrolighed [14, 16], og at laegen holder fglsomme
oplysninger fortroligt [17, 18]. Herudover gnsker
unge, at leegen er kompetent og medicinsk opdateret
pa netop deres sygdom, og at smerter bliver behand-
let sufficient [14]. Ogsé ventetiden ved ambulante
besgg samt ungdomsvenlig indretning og aktiviteter
prioriteres hgjt af unge [14, 17]. Unge udtrykker ogsa
behov for at tale om personlige problemstillinger,
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Biologisk, psykologisk og social udvikling i ungdomsarene (adapteret fra [9]).
Tidlige ungdomsar Mellem ungdomsar Sene ungdomsar

10-13 ar

Piger: brystudvikling
0g pubesbeharing,
vaekstspurt

Drenge: testes- og
genitalvaekst,
hvalpefedt

Biologisk

Psykologisk Konkret tenkning
Tester argumenter
Begyndende seksuel
orientering
Revurdering af
kropsopfattelse
Ultrakorte tidsplaner
(dage)
Fglelsesmaessig
separation fra forzeldre
Identifikation med
jeevnaldrende

Tidlig eksperimente-
rende adfeerd

Socialt

14-17 ar

Piger: menarche,
kvindelige former,

slut pa vaekst

Drenge: spermarche,
stemmeovergang,
vaekstspurt

Begyndende abstrakt
taenkning
Usarlighedsfglelse
Voksende sproglige evner
»Glgdende«

ideologiske tanker

Korte tidsplaner
(uger-mdr.)
Fglelsesmaessig separation
fra foreeldre

Steerk identifikation med
jeevnaldrende
Eksperimenterende/
risikabel adfaerd
Uddannelsesplaner og
begyndende erhvervs-
maessige planer

18-20 ar

Drenge: slut pa
pubertetsudvikling,
fortsat vaekst i
muskelmasse og
kropsbeharing

Kompleks abstrakt
taenkning

Stigende impulskontrol
Yderligere identitets-
udvikling
Langtidsplanlaegning og
begyndende fremtids-
planlegning

Udvikling af social
autonomi og
selvsteendighed
Udvikling af intime
forhold

Jaevnbyrdigt forhold

til forzeldre

Potentiel eller reel
pkonomisk selv-
steendighed

E |

Kronisk sygdom og biologisk, psykologisk samt social udvikling hos unge.

Mulige biologiske effekter
Forsinket vaekst og pubertet
Nedsat knogle-
masseopbygning

Fysiske begraensninger
Hormonel pavirkning,
f.eks. relativ insulinresistens
ved diabetes mellitus
/ndret metabolisering af
farmaka

Depression

Mulige psykologiske effekter
Infantilisering

Stgrre afhaengighed af foraeldre
Lavt selvvaerd, feler sig

ikke (seksuelt) attraktiv

Spiseforstyrrelser og
selvskadende adfaerd
Darligere adhaerens
Stgrre grad af risikoadfaerd

Mulige sociale effekter
Nedsat selvstendighed,
f.eks. gkonomisk

Social isolation og ensomhed
Stgrre grad af antisocial

adfeerd

Kortere uddannelse og
darligere erhvervsmuligheder
Problemer med at forestille
sig fremtiden

herunder uddannelse, samt personlige, familizere og
sociale relationer, ernaring, rusmidler og seksualitet
[16, 19]. En amerikansk undersggelse viste, at unge
oplevede stgrre tilfredshed med konsultationen og
en hgjere grad af involvering, hvis der blev diskuteret
personlige/fglsomme emner [20]. Der er udarbejdet
en internationalt anerkendt model, HEADS (home,

education, eating, activities, drugs

(inkl. tobak og

alkohol), sex, safety, self-harm), der kan anvendes
til optagelse af den unges psykosociale anamnese

[19].
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Delelementer i det gode transitionsforlgh [30].

1. Start forberedelserne af den unge patient og familien tidligt
i forlgbet — som hovedregel omkring 12-arsalderen

2. Udarbejd en individuel transitionsplan senest ved 14-ars-
alderen i samarbejde med den unge og familien.
Planen gennemgas og opdateres regelmaessigt

3. Udpeg kontaktpersoner, der er ansvarlige for transitions-
processen pa bade bgrne- og voksensiden

4. Udarbejd et opdateret medicinsk resume til den unge,
den modtagende afdeling og primaersektoren

5. Identificer personer i den unges netvaerk, som kan stgtte
ham/hende i overgangsfasen

6. Den unge skal ikke overga til en voksenafdeling, f¢r han/hun
besidder den ngdvendige viden og kompetence, herunder
egenomsorg, for at kunne fungere der

7. Selve overgangen bgr ske efter stgrre uddannelsesmaessige og
fysiske milepzele og i en rolig fase af sygdommen

8. Sgrg for, at den unge kender det nye behandlingsteam —
evt. via feelleskonsultationer med deltagelse af paediatrisk- og
voksenteam

9. Evaluer og fglg op pa det enkelte forlgh

Uanset om man som ung er indlagt p en bgrne-
eller en voksenafdeling, risikerer man, at ens serlige
udfordringer — og resurser — bliver overset. I Danmark
er erfaringerne med egentlige ungdomsafsnit fa:
Epilepsihospitalet Filadelfia har tidligere haft en ung-
domsafdeling, og derudover har Onkologisk Afdeling
pa Aarhus Universitetshospital et seerligt indrettet
ungdomsafsnit. I en spgrgeskemaundersggelse blandt
patienter pd Rigshospitalet angav 71% af de 15-17-
arige, at de ville foretraekke at veere indlagt pé et ung-
domsafsnit, til trods for at et sddant ikke eksisterer
[21]. I en engelsk undersggelse har man fundet, at
unge, der var indlagt pa seerlige ungdomsafsnit, var
mere tilfredse og havde mere tillid til personalet end
unge, der var indlagt pa bgrne- eller voksenafdelinger
[22].

UNGE PATIENTERS RETTIGHEDER

Sundhedsstyrelsen undersggte i 2006 leegers viden
om patientrettigheder og fandt, at der var stor usik-
kerhed p& omradet — seerligt vedrgrende de 15-17-
rige. Saledes troede 56%, at det var foraeldrene til
den unge, der kunne give samtykke til behandling
[23]. Ifplge sundhedsloven er det den unge over 15
ar, der kan give behandlingssamtykke. Foraldrene
skal som hovedregel have samme information som
den unge og medinddrages, men den endelige beslut-
ning ligger hos den unge selv. Alle patienter over 15
ar har ret til aktindsigt, og foraldre har ligeledes ret
til aktindsigt, indtil den unge fylder 18 &r. Der kan

dog vere begransninger i foraldres ret til aktindsigt.
Det kan f.eks. veere oplysninger om preevention, abort
eller behandling for kgnssygdomme. Adgangen til
aktindsigt kan ogsé begranses, hvis »foraeldremyn-
dighedsindehaverens interesse i at blive gjort bekendt
med oplysningerne findes at burde vige for afggrende
hensyn til den mindreérige«.

FORZALDRE TIL UNGE PATIENTER

Foraldrene er oftest de vigtigste resursepersoner,
ogsé for unge med kroniske sygdomme. Foraldrene
har varet teet involveret i behandlingsforlgbet gen-
nem hele den unges liv, og for mange foraldre kan
det veere vanskeligt at finde ud af, hvornér og hvor-
dan det er passende og trygt at begynde at overdrage
ansvaret til den unge, ikke mindst i perioder hvor den
unge lgsriver sig fra foreeldrene og eksperimenterer
med livsstil og adfeerd. Sundhedspersonalet kan spille
en vigtig rolle i denne proces, f.eks. ved at invitere
den unge til selvsteendige konsultationer, kommuni-
kere direkte og adressere praktiske opgaver til den
unge (bestille tid, modtage recepter, aflevere prgver
etc.). I mange tilfeelde vil det veere nyttigt at gentage
forklaringer om diagnose, sygdommens forlgb, be-
handling og prognose henvendt direkte til den unge,
idet man i adskillige studier har pavist, at unges
kendskab til disse emner er mangelfuldt — ogsé
selvom den unge er blevet fulgt gennem hele livet pd
en bgrneafdeling [24].

OVERGANGEN FRA BORNE- TIL VOKSENAFDELINGEN

I ungdomsmedicinsk sammenhang anvendes termen
transition til at beskrive perioden, hvor den unge gér
fra et barne- og familiecentreret regi til et voksenorien-
teret regi. Grundleeggende er det to meget forskellige

Ca. 10% af unge lider af en kronisk sygdom.

Sygdom kan pavirke den unges biologiske, psykologiske og sociale
udvikling.

Unge gnsker direkte kontakt med laegen, og at lzegen informerer
abent og aerligt.

Unge, der er syge, er mindst lige sa tilbgjelige til at eksperimentere
med bl.a. rygning og alkohol, som deres raske jaevnaldrende er.

Unges psykosociale anamnese kan med fordel struktureres
gennem HEADS (home, education, eating, activities, drugs
(inkl. tobak og alkohol), sex, safety, self-harm)-modellen.

Kendskab til unge patienters rettigheder er vigtigt og udfordrende.

Overgangen fra bgrne- til voksenafdelingen bgr planlegges og
tilrettelegges i god tid.
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paradigmer, der mgder patienten pd henholdsvis
bgrne- og voksenafdelingen, og overgangen kan ople-
ves som uforberedt og brat [15, 25]. Society of Ado-
lescent Medicine i USA har defineret transition som
»A purposeful, planned process that addresses the medi-
cal, psychosocial and educational/vocational needs of
adolescents and young adults with chronic physical and
medical conditions as they move from child-centered to
adult-oriented health systems« [26] og understreger
dermed, at transition er en proces — ikke en begiven-
hed.

Man har i adskillige studier peget p4, at en util-
streekkeligt planlagt transitionsperiode er associeret
med gget risiko for, at den unge har utilstreekkelig
viden om sin sygdom, har utilstraekkelig behandlings-
adharens, og at der sker udeblivelser og frafald fra
ambulante forlgb [27]. I internationale kliniske ret-
ningslinjer anbefaler man, at transitionen typisk bgr
begynde i 10-12-arsalderen [26, 28]. I Ipbet af peri-
oden gives den unge gradvist mere ansvar for egen
sygdom og behandling, og det anbefales at stgtte den
unge i at have konsultationer uden foraldrenes tilste-
devarelse.Selvsteendige konsultationer er vist at veere
en pradiktor for at veere parat til at overga til voksen-
regi [29]. Veltilrettelagte transitionsforlgb kan bidrage
til at stabilisere eller forbedre unges sygdomskontrol
samt gge adherens, livskvalitet, patienttilfredshed,
egenomsorg og viden om egen sygdom [27].

Den konkrete overgang til voksenafdelingen om-
tales som transfer. En vellykket overgang kraever teet
samarbejde mellem pzadiatri og modtagende vok-
senspeciale [11]. Der anbefales ikke en fast alder for
overgangen, men individuel hensyntagen og vurde-
ring, sdledes at behandlingen af den unge optimalt
afsluttes fra paediatrisk regi i en sygdomsmeessig og
socialt stabil fase.

Feelleskonsultationer med deltagelse af den unge
samt en laege og/eller sygplejerske fra bade den afgi-
vende bgrneafdeling og den modtagende voksenafde-
ling kan veere en model, som kan gge unges tryghed
ved overgangen [11, 27]. I Tabel 3 vises de vigtigste
delelementer i et godt transitionsforlgb. I Danmark
har vi endnu ikke tradition for at udvikle transitions-
programmer, men der er dog i disse &r mange lokale
tiltag for at systematisere dette arbejde.

KONKLUSION

Der bliver flere og flere unge patienter, og det giver
nye udfordringer i bdde primeaersektoren og hospitals-
vaesenet. De unge patienter stir i mange henseender i
en skrgbelig situation, men er samtidig i besiddelse af
styrker og resuscer, som bedst kan bringes i spil ved
en bevidst, ungdomsvenlig tilgang. Unge kan vaere
syge, men de er fgrst og fremmest unge.
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