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Fagligt Ajour

Fagligt Ajour praesenterer ny viden fra sygeplejersker eller andre sundhedsprofessionelle,
der arbejder systematisk og metodisk med udvikling af sygeplejen eller genererer viden, der
er anvendelig i sygeplejen. | artiklerne formidler de resultater og konklusioner fra deres
udviklingsarbejde og giver kollegial inspiration til fornyelse af den kliniske sygepleje. Har du
selv lyst til at skrive en Fagligt Ajour, sa laes mere pa dsr.dk/manuskriptvejledning.

Resume

Kronisk og alvorligt syge unge er en sarbar patientgruppe, og mange har udfordringer med
at forene sygdom og ungdomsliv. For at sikre disse patienters trivsel og sundhed pa bade
kort og lang sigt er det ngdvendigt at tilpasse pleje og behandling til de unges udvikling,
seerlige behov og generelle ungdomsiliv.

For at indkredse essensen af et ungevenligt sundhedsvaesen blev en internationalt
anerkendt metode, Delphi-metoden, anvendt med indsamling og systematisering af viden
fra 152 eksperter (kronisk syge unge, sundhedsprofessionelle med ungdomsmedicinsk
erfaring samt afdelings- og klinikledelser fra paediatri, psykiatri og udvalgte
voksenspecialer).

| processen naede man frem til 19 nggleelementer ud fra et konsensusprincip, og dette
ledte frem til fem anbefalinger med fokus pa: 1) personalekompetencer og arbejdsgange,
2) udviklingstilpasset kommunikation, 3) fokus pa ungdomslivet og mental sundhed, 4)
inddragelse af den unge samt 5) fokus pa autonomi og transition.

Anbefalingerne kan blive vigtige pejlemaerker for sygeplejersker i arbejdet med at skabe
ungevenlige forandringer i sundhedsvaesenet.

Nye registerdata viser, at nasten hver femte ung i Danmark lever med en alvorlig eller kronisk
fysisk eller psykisk sygdom (1). Det er langt flere end tidligere antaget, og det star i skeerende
kontrast til den gaengse forestilling om unge som usarlige og raske. Det betyder, at mange unge
skal forholde sig til sygdom og behandling i en livsfase, der er karakteriseret ved markante
biologiske, herunder hjernemaessige, psykologiske og sociale forandringer (2).

Der findes

ungeafsnit i psykiatrien, men aktuelt

ingen specialiserede somatiske afdelinger for unge.

Dansk Selskab for Ungdomsmedicin definerer unge som 12-24-arige (3). En forudsaetning for, at
unge mennesker kan balancere sygdom og ungdomsliv og trives bade pa kort og lang sigt, er
bl.a., at vi i sundhedsvaesenet anerkender og imgdekommer denne patientgruppes seerlige
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udfordringer og behov (4). Der findes ungeafsnit i psykiatrien men aktuelt ingen specialiserede
somatiske afdelinger for unge. Det betyder, at der er unge tilknyttet stort set alle specialer i
barne-unge-regi og pa voksenafdelinger. Vi har derfor behov for landsdaekkende anbefalinger
for behandling og pleje af bade psykisk og somatisk syge unge. Dette behandlingsfokus
omtales i det fglgende som “Et Ungevenligt Sundhedsvaesen”.

Et ungdomsliv med sygdom

Viden, adfaerd og kompetencer i ungdomsarene har stor betydning for senere sundhedsadfaerd.
Bl.a. grundlaegges livsstilsvaner som rygning, rusmiddelbrug og fysisk aktivitet ofte i
ungdomsarene, og mange kronisk syge unge udviser eksperimenterende eller risikobetonet
adfeerd, hvilket kan resultere i ambulante udeblivelser og lav behandlingsadhaerens (5). Dette
kan i vaerste fald betyde darligere prognose og flere hospitalsindlaeggelser i sammenligning
med patienter i andre aldersgrupper (6).

Statens Institut for Folkesundhed udgav i 2019 rapporten "Trivsel og hverdagsliv blandt bgrn og
unge med kronisk sygdom”, hvori 10.219 elever fra 7.-10. klasser, efterskoler samt gymnasiale
og erhvervsfaglige uddannelser deltog. Rapporten viste, at unge med kroniske sygdomme pa
mange omrader trives darligere end deres raske jeevnaldrende, og at de i lige sa hgj eller hgjere
grad eksperimenterer med f.eks. rygning, alkohol og sex. Saerligt unge med somatisk-mental
komorbiditet er i gget risiko for mistrivsel og risikabel adfaerd (1).

Men meget sundhedspersonale har en idé om, at der er bgrn, og der er voksne, og ikke noget
midt i mellem. Pa et tidspunkt er man bare faerdig med hospitalsklovne og lysergde bamser.
Men man vil heller ikke have en sur laege, der bare kommer og leverer et budskab i voksensprog
18-drig dreng, rygmarvsbrok

De fleste unge med kronisk sygdom vil blive til voksne patienter med kronisk sygdom. Hvordan
og hvor meget sygdommen kommer til at fylde i voksenlivet, haenger taet sammen med, hvordan
den unge i ungdomsarene er blevet stottet i at leve med sin sygdom. Udviklingstilpasset pleje
og behandling i ungdomsarene har fokus pa at styrke den unges autonomi og minimere
negative konsekvenser af sygdommen, f.eks. i forhold til identitetsudvikling, selvstaendighed,
sociale kompetencer, uddannelse og selvforsgrgelse. Disse forhold har betydning for de
muligheder, fremtidens kronisk syge patienter har for at blive aktive og engagerede borgere, og
de har dermed ogsa sundheds- og samfundsgkonomiske implikationer.

Specifikke danske anbefalinger ngdvendige

Der eksisterer flere internationale retningslinjer for ungevenlige sundhedsydelser. Som fglge af
kulturelle, sociogkonomiske og organisatoriske forskelle er det dog ikke muligt at implementere
disse direkte i det danske sundhedsvaesen. Derfor er der et behov for anbefalinger udarbejdet
specifikt til en dansk kontekst.

For at opna bred faglig konsensus om, hvilke nggleelementer Et Ungevenligt Sundhedsvaesen
skal indeholde, valgte vi Delphi-metoden (7), se Boks 1. Egmont Fonden finansierede studiet.
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Forskningsspgrgsmalet var: "Hvilke elementer anbefaler danske sundhedsprofessionelle, ledere

0g unge patienter, at Et Ungevenligt Sundhedsvaesen skal indeholde?”

Vigtige elementer i Et Ungevenligt Sundhedsvaesen

Delphi-studiet bestod af tre spgrgerunder fordelt over fire maneder, fra 11. juli til 8. november

2019, hvor et udvalgt ekspertpanel gradvist gennem spgrgerunderne indsnaevrede essensen af

Et Ungevenligt Sundhedsvaesen. Panelet bestod af kronisk syge unge, relevante afdelings- og
klinikledelser samt sundhedsprofessionelle med erfaring inden for ungdomsmedicin.
Ekspertpanelet bestod af i alt 152 personer heraf 16 pct. unge patienter, se Tabel 1.

Svarprocenten faldt gradvist i de tre runder fra 90 pct. til 79 pct. En udfgrlig metodebeskrivelse

kan rekvireres ved kontakt til artiklens fgrsteforfatter.

Boks 1. Delphi-metoden

Formalet med et Delphi-studie er at samle og systematisere viden om et givent emne fra
eksperter fra forskellige discipliner og fagomrader. Metoden bestar af seks faser, hvor
deltagerne lgbende indkredser essensen af emnet og samtidig far mulighed for at
reflektere over, korrigere eller validere sine egne holdninger i lyset af den "generelle
holdning”: 1) identifikation af et forskningsspgrgsmal, 2) litteraturgennemgang, 3) udvikling
af spgrgeskema baseret pa fundene i litteraturgennemgangen, 4) flere anonyme
elektroniske spgrgerunder blandt et ekspertpanel, 5) gruppe-feedback mellem runderne og
6) opsummering af fundene (7).

Nggleelementer samlet i fem danske anbefalinger

Processen resulterede i en liste pa 19 nggleelementer i Et Ungevenligt Sundhedsvaesen, og de

19 udvalgte nggleelementer blev samlet til fem anbefalinger, se Figur 1 side 56.

Hovedpointerne heri er, at sundhedsprofessionelle, som mgder unge, skal have kompetencer og

viden om unge, og kliniske arbejdsgange skal sikre tilstrackkelig tid og kontinuitet.
Kommunikation skal tilpasses den enkelte unges udvikling og liv, der ud over sygdom og
behandling bl.a. omfatter uddannelse, fritid, kaerester, risikoadfaerd, ungdomsliv og mental

sundhed. Unge skal inddrages i egen behandling og stgttes i gradvis autonomi i et planlagt og

struktureret overgangsforlgb fra bgrne- til voksenafdeling.

De unge vurderede yderligere seks elementer som “"essentielle”/"meget vigtige” med en score
pa 80-85 pct.:

Organisatorisk brugerinddragelse ved f.eks. ungepaneler.

Fleksible konsultationstider for at mindske pavirkning af uddannelsesforlgb.

Personalets kendskab til eksterne stgttemuligheder i f.eks. uddannelsessystemet.

Overdragelseskonsultation ved overgangen til voksenregi.
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* Betinget tavshedspligt, hvor foreeldrene kun bliver informeret, hvis den unge accepterer
det eller er i umiddelbar risiko for skade.

e Mulighed for at mgde andre syge unge via undervisning, ungecaféer eller gruppeforlgb.

Anbefalingerne som ramme for forandring

Sundhedsvaesnet er traditionelt opdelt i bgrne-unge- og voksenspecialer, som ikke afspejler
samfundets fokus og opmaerksomhed pa ungdommen som en saerskilt livsfase. Kronisk syge
unge star saledes i en udsat position, nar de ma saette deres ungdomsliv pa standby pga.
sygdom og samtidig mg@des af et sundhedsvaesen, som langtfra altid har forstaelse for
ungdomslivets saerlige muligheder og udfordringer. Dette kan medfgre negative fysiske,
psykiske og sociale konsekvenser. Derfor er det pa hgje tid, at der kommer fokus pa at skabe en
ungevenlig forandring af sundhedsveaesnet med prioritering af ressourcer og organisering af
sundhedsydelser henvendst til unge. Anbefalingerne kan vaere med til at opna denne forandring.

Jeg var ved at komme i en alder, hvor man siger "fuck alt”! Men pludselig skal man opereres og
ligge pa hospitalet. Jeg blev lidt lille igen. Det er en sveer alder, hvor man i forvejen skal finde
sine ben, samtidig med, at man har brug for sine foreeldre

21-arig pige, Cushing Disease

Anbefalingerne slar fast, at en forudsaetning for at skabe fokus pa og tage hand om unge
patienters behov er, at sundhedsprofessionelle har relevante ungdomsmedicinske kompetencer.
Et vellykket behandler-patient-forhold indebeerer, at den unge fgler sig respekteret, forstaet og
ligeveerdig, hvilket kreever kommunikative faerdigheder og viden om, hvilke udfordringer et
ungdomsliv med sygdom kan give. Der er fortsat begraenset pree- og postgraduat
ungdomsmedicinsk undervisning og klinisk treening blandt sundhedsprofessionelle. Derfor er
der behov for, at sygeplejersker og andre sundhedsprofessionelle, som er i kontakt med unge,
far mulighed for at tilegne sig kompetencer, herunder viden, holdninger og feerdigheder til at
mgde den unge patient professionelt og kvalificeret.

Der er szerlige udfordringer, nar det geelder involvering af unge.

Det kan blandt andet ske gennem kurser og konferencer samt via det saerlige "Ungeambassadgr
Modul”. Yderligere inspiration kan findes pa www.ungdomsmedicin.dk under "Kurser,
undervisning og konferencer”. Det er ogsa muligt at fa unge fra landets lokale ungepaneler til at
forteelle om, hvad unge gnsker, og hvad man lokalt kan ggre for at blive bedre til at behandle
unge (www.ungepanel.dk).

Unge vil gerne involveres

Gennem hele undersggelsen har vi oplevet et stort engagement fra de unge, bade ift. deltagelse
(deltagelsesprocenten for de unge var 71, mens den for de sundhedsprofessionelle var 42) og i
forhold til de unges gennemsnitlige besvarelsesprocent i de tre runder i processen (86 pct.).
Dette understreger, at unge gnsker at blive involveret og spille en aktiv rolle i organisering og
udviklingen af sundhedsvaesnet. Og det afspejler sig tillige i anbefalingerne, hvor de unge
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scorede "inddragelse” meget hgjt — bade nar det geelder inddragelse i egen behandling og mere
organisatorisk gennem f.eks. ungepaneler.

Der er szerlige udfordringer, nar det gaelder involvering af unge. Dels er selvstandighed en vigtig
milepael i ungdomsarene, og dels kan det veere vanskeligt for forzeldre til kronisk syge unge at
redefinere deres roller i takt med den unges udvikling (9). Unge, som har stgttende foreeldre, har
en bedre behandlingsadhaerens, men samtidig kan overinvolverede foreeldre vaere en barriere
for at selvsteendigggrelse og behandlingsadhaerens (10). Der er derfor behov for en individuel
tilgang, hvor sundhedsprofessionelle sammen med den enkelte unge og foraeldrene udarbejder
en behandlingsplan, som svarer til den unges og familiens gnsker, behov og kompetencer.

Sygeplejefaglige kerneydelser er efterspurgte

Det er interessant at bemaerke, at nogle af de elementer, som bade unge og
sundhedsprofessionelle vurderede mindre vigtige, omhandler materielle ting sdsom indretning
og udvikling af teknologiske kommunikationsredskaber. Deltagerne vurderede derimod emner
som veltilrettelagte transitionsforlgb, autonomi og en helhedsorienteret behandling med fokus
pa hele den unges liv (herunder stgtte af ungdomsliv og uddannelse) som essentielle eller
meget vigtige. Sygeplejersker har sdledes en seerlig rolle i formidlingen og implementering af
anbefalingerne i klinikken, da omsorg og fokus pa mestring, livskvalitet, autonomi og
empowerment er sygeplejefaglige kerneydelser.

Figur 1. De fem danske anbefalinger for "Et Ungevenligt Sundhedsvaesen”
Personalekompetencer og arbejdsgange

* Relevant personale skal modtage undervisning om unges biologiske og psykosociale
udvikling, relevant lovgivning og stgtteordninger samt kommunikation med unge.

e Personale skal mgde den unge hensynsfuldt med omsorg, respekt og stgtte.

» Unge skal tilbydes konsultationer, hvor de har tid til at stille spgrgsmal og personale
kan informere udviklingstilpasset.

» Der skal vaere arbejdsgange/redskaber, der sikrer kommunikation om unge pa tvaers
af afdelinger og mellem personalegrupper, sa information ikke gar tabt.

e Unge skal sikres kontinuitet i behandlingsteamet.
Udviklingstilpasset kommunikation

» Unge skal have udviklingstilpasset, eerlig og fyldestggrende information, ogsa nar det
geelder darlige nyheder.

e Information gives fortrinsvis til den unge og ikke foraeldrene - afstemt med den unge
og afhaengigt af den unges udvikling.

* Information skal veere ungetilpasset og let tilgaengelig via forskellige platforme
(mundtligt, skriftligt, elektronisk).
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» Foreeldre skal involveres og informeres relevant, nar det geelder unge under 18 ar.

Fokus pa ungdomslivet og mental sundhed

» Unge skal stgttes til og have mulighed for at tale om fglsomme emner (f.eks.
seksualitet) med relevant sundhedspersonale.

» Personale skal regelmaessigt spgrge ind til psykisk sarbarhed/sygdom og invitere den
unge til at tale om sundheds- og risikoadfaerd (f.eks. behandling, kost, rygning,
alkohol, motion og sex) og fordomsfrit informere og vejlede den unge om dette.

e Unge skal tilbydes helhedsorienteret behandling inkl. fokus og stgtte af ungdomsliv,
uddannelse og evt. job ved f.eks. at kommunikere med skole/uddannelsesinstitution
ved behov.

e Personale skal interessere sig for den unges liv og derfor spgrge ind til andet end
sygdom og behandling.

» Unge skal have mulighed for at fa stgtte og radgivning, nar de vender tilbage til
ungdomslivet efter et leengere sygdomsforlgb/indleeggelse.

Involvering af den unge

e Unge skal aktivt inddrages i beslutninger om deres behandling og opfordres og
stgttes til at stille spgrgsmal om deres sygdom og behandling.

» Unge skal rutinemaessigt have udviklingstilpasset radgivning og vejledning og
informeres grundigt om sygdom og behandling inkl. indikation og virkning,
bivirkninger, interaktioner, sa de kan traeffe informerede beslutninger m.m.

Fokus pa autonomi og transition

e Personale skal understgtte og respektere den unges gradvise autonomi
(selvbestemmelse), herunder stgtte den unges egenomsorg og handlekompetencer.

e Unge skal rutinemaessigt tilbydes split-visit konsultationer med
sundhedsprofessionelle (dvs. bade tid med og uden forzeldrene).

» Unge skal tilbydes veltilrettelagte transitionsforlgb (forberedelses- og
overgangsforlgb) fra bgrne-unge-regi til voksenregi.

Potentiale for systematisering af sygeplejefagligt arbejde

Det er forfatternes overbevisning, at de fem anbefalinger for "Et Ungevenligt Sundhedsvaesen”
har potentiale for bade lokalt og pa landsplan at systematisere det sygeplejefaglige arbejde, sa
unge patienter oplever, at de bliver mgdt med samme hgje faglige standard som bgrn og
voksne.
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Anbefalingernes relevans og legitimitet er sikret ved, at vi benyttede den internationalt
anerkendte Delphi-metode.

Derudover kan mange af anbefalingerne givetvis overfgres til andre patientgrupper, og en
styrkelse af ungdomsmedicinske kompetencer som inddragelse, kommunikation og fokus pa
autonomi og hverdagsliv kan vaere med til at udvikle og styrke sundhedsvaesenet og dermed
komme andre grupper end unge til gode.

Anbefalingernes relevans og legitimitet er sikret ved, at vi benyttede den internationalt
anerkendte Delphi-metode, som tager afsaet i de unges gnsker og behov, samtidig med at den
har fokus pa ledelsesaspektet og pa sundhedsprofessionelles kliniske erfaringer fra bade
psykiatri og somatik. Denne tilgang har sikret, at anbefalingerne er bredt forankrede og vil kunne
implementeres i klinisk praksis i alle dele af det danske sundhedsvaesen.

Ena Lindhart Thomsen
Sygeplejerske 2008, cand.scient.san. 2017, ph.d.-studerende 2020, Ungdomsmedicinsk
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Abstract in English
Thomsen EL, Hertz PG, Blix C, Boisen KA. Danish recommendations for an adolescent-
friendly health service. Fag&Forskning 3; 52-57.

Young people (under 18s) afflicted by chronic and serious conditions constitute a
vulnerable category of patients, and many of them struggle to balance illness with leading a

normal life in adolescence. To assure the wellbeing and health of these patients in both the
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short and long term, it is necessary to adapt care and treatment to their personal
development, special needs and way of life. In order to home in on the essence of an
adolescent-friendly health service, we employed the Delphi method.

We collected and systematised insights from 152 experts (adolescents with chronic
conditions, health professionals with adolescent medicine experience and departmental
and clinic managers within paediatric, psychiatric and adult specialist care). This panel of
experts provided ratings of relevance and importance by means of digital questionnaires.

The initial 73 elements from international guidelines and other platforms were reduced to
19 according to the consensus principle and then consolidated as five recommendations
focusing on: 1) health professional skills and procedures, 2) developmentally adapted
communication, 3) focus on adolescent way of life and mental health, 4) involvement of the
adolescent patient, and 5) focus on autonomy and transition.

The recommendations may prove to be important guides for nurses in efforts to foster
adolescent-friendly changes in the Danish health service.

Keywords: Recommendations, Delphi study, involvement, adolescents, youth-friendly.

En af mine store udfordringer var lynhurtigt og pa et splitsekund at fa taget min ungdom fra
mig. Det var bare vildt hardt
17-arig dreng, leukaemi

Debat!
Hvordan kan | gge jeres kompetencer i forhold til pleje og behandling af unge patienter?

Hvordan kan | gge involvering af unge i deres egen behandling?

Hvordan sikrer |, at anbefalingerne bliver implementeret og anvendt tvaerfagligt i klinisk
praksis?
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