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Forord

Velkommen

Vi er stolte over at kunne afholde den fagrste danske
ungdomsmedicinske konference pa Rigshospitalet.

Vi haber at konferencen vil vaere med til at belyse de
seerlige vilkar og udfordringer, der geelder for unge med
kroniske eller alvorlige sygdomme, og vi hdber, at | som
deltagere vil fa ny inspiration til jeres arbejde med unge
patienter.

Programmet i dag er ambitigst og byder pa foredrag af
nationale og internationale eksperter i unge og ungdoms-
medicin, her i blandt psykolog Ida Koch, laege Joan-Carles
Suris fra Lausanne, Schweiz og psykolog Deborah Christie
fra London.

Sidst pa dagen er der tre parallelle workshops, hvor vi
hdber pa en livlig og udbytterig debat.

Udover ovennavnte vil der veere en posterudstilling om
ungdomsmedicinske initiativer pa danske hospitaler.

Vi er meget glade for den store tilmelding, der har veeret til
dagen, og for alle de posters der er kommet.

Lad dette veere det forste skridt af mange. Tak fordi du kom.

Venlig hilsen Alle fra Ungdomsmedicinsk Videnscenter

Om Ungdomsmedicinsk Videnscenter (UMV)

Egmont Fonden bevilgede i 2008 finansiering af en trearig
projektperiode, der sikrede at UMV fik sin eksistens.

Videnscentrets opgaver bestar dels i direkte kontakt med
unge patienter pa Rigshospitalet, dels undervisning, samt
radgivning og supervision af de professionelle, der omgiver
den unge patient.

Forskning og vidensindsamling er en hgijt prioriteret del

af centrets arbejde, og resultaterne vil blive publiceret i
relevante nationale og internationale fagtidsskrifter. Vi-
dendeling sker derudover gennem udvikling af malrettede
undervisningsforlgb, afholdelse af konferencer og temadage,
samt gennem opbygning og vedligeholdelse af centrets
website og

etablering af et nationalt ungdomsmedicinsk netveerk.

Teamets malsaetning er at vaere en synlig ressource for de
involverede parter, bl.a. gennem systematisk opsggende
arbejde. En af vores grundideer er, at lokalt ejerskab i de
enkelte afsnit og behandlingsteams er essentielt for at
fremme en vedvarende ungdomsvenlig tilgang.

De unge er omdrejningspunktet i projektet, og inddrages
som ligeveerdige samarbejdspartnere i sdvel planlaegn-
ingsfasen som i det daglige arbejde. | UMVs farste maned-
er etablerede vi kontakt med unge fra patientforeninger og
ungdomsorganisationer i et Ungepanel.

Ungepanelet fungerer som ressourcegruppe og sparring-
spartner ved etablering og evaluering af nye tiltag.

Endelig er der etableret en internationalt sammensat
ekstern evalueringsgruppe bestaende af erfarne og anerk-
endte ungdomsmedicinske eksperter.

Ungdomsmedicinsk Videnscenter



Program

08:30-08:45 Velkomst & Introduktion
Charlotte Blix, leder af Ungdomsmedicinsk Videnscenter, Rigshospitalet
Karen Vitting Andersen, klinikchef, overlaege, drmed., Paediatrisk Klinik, Rigshospitalet

08:45-09:30 Syge unge er ogsa teenagere. Om behov, opgaver, dromme og interesser
Ida Koch, ungdomspsykolog, Den gule flyver, freelance
09:30-10:15 Chronically ill, but above all adolescents
Joan-Carles Suiris, leege, ph.d., UMSA, Lausanne, Schweiz
10:15-10:45 Kaffe, frugt og poster-udstilling
10:45-11:15 ”Det bedste var kaffen”. Resultater fra spergeskemaundersggelse blandt syge unge.
Kirsten Boisen, leege, ph.d., Ungdomsmedicinsk Videnscenter, Rigshospitalet
11:15-11:30 Unge ved mest om unge
Bjorn Askholm, medlem af Ungepanelet, Ungdomsmedicinsk Videnscenter, Rigshospitalet
11.30-12:15 Learning to dance with adolescents: different steps, different music
Deborah Christie, klinisk psykolog, ph.d., UCLH, London, England
12:15-13:00 Frokost og poster-udstilling
13:00-13:30 Livsdygtighed for unge med type 1 diabetes

Gitte R. Husted, sygeplejerske, ph.d.-studerende, Bgrneafdelingen, Hillerad Sygehus

13:30-14:00 Relationsarbejde med unge - fra sengedart til selvstandighed
Mette Gammelgaard, socialradgiver og Jakob Hgjer Larsen, paedagog, Ungdomsmedicinsk
Videnscenter, Rigshospitalet

14:00-14:30 Opkvikker
14:30-15:00 Transition - en proces, ikke en begivenhed
Pernille Hertz, sygeplejerske og Grete Teilmann, lzege, ph.d., Ungdomsmedicinsk Videnscenter, Rigshospitalet
15:00-15:20 Ungdomsmedicinsk Netvaerk
15:30-17:00 Parallelle workshops
Workshop 1 Professionel kommunikation med unge

Jeg kan Klare de hvide kitler, maden og de skrigende unger. Men jeg kan ikke klare, at personalet ikke
ved noget om unge’.

| workshoppen giver vi introduktion til den strukturerede ungdomsanamnese, og der vil veere mulighed
for traene egne kommunikationsfaerdigheder med unge.

Workshop 2 Det ungdomsvenlige hospital
Mange afdelinger star i de kommende ar foran strukturforandringer og nybyggeri, hvor det er oplagt at
indteenke de unges behov.
| denne workshop vil deltagerne give bud pa ungevenlig indretning i fremtidens hospital pa baggrund
af et nyt hospital, Akershus i Oslo og fotografier af eksisterende forhold, samt ‘Welcome Quality Criteria’
Making Health services young people friendly (London).

Workshop 3 Empowerment
Livskvalitet og kontrol over ens eget liv haenger sammen.

Syg | workshoppen diskuteres empowerment som et vigtigt element i habilitering og rehabilitering og de
professionelles rolle i at styrke de unges ressourcer og handlemuligheder.

17:00-18:00 Reception i Ungecafeen Hr. Berg - besag i Ungdomsmedicinsk Videnscenter

- men farst og fremmest ung!




Syge unge er ogsa bare teenagere
- 0m behov, opgaverdrgmme og interesser.

|da Koch

Ungdomspsykolog, Den Gule Flyver, freelance

Indledningsvist vil jeg rammesaette det moderne ungdomsliv.
Hvilke udfordringer og opgaver rammer mennesker i ung-
domsarene, og hvorledes handterer de fleste unge disse?

Unge, som rammes af alvorlig eller kronisk sygdom, er
henvist til og pavirket af disse rammer, lige som alle gvrige,
som de har generationsfaellesskab med. De er forst og
fremmest teenagere pa vej til et voksenliv, og har de
samme behov, drgmme osv. som alle andre teenagere.
Nar unge saledes bliver ramt af sygdom saettes ofte
samtlige udviklingsopgaver i sta eller pa ‘stand by’. Disse
opgaver er f.eks. selvstaendiggarelse, lgsrivelse, ident-
itetsdannelse, kvalificering og dannelse af egne sociale
netveerker. Hvilke er de typiske tegn p krisereaktioner
som fglge af modtagelsen af en alvorlig eller kronisk diag-
nose eller efter f.eks. et trafiktraume, der aendrer livsper-
spektivet pa kort eller lang sigt?

Alvorlig eller kronisk sygdom blandt unge er en belastning,
som i kortere eller laengere tid skaber aengstelse, forvirring,
sociale problemer, antaster identiteten og skaber mistrivsel.
Hvilke tegn pa mistrivsel skal voksne, professionelle som
private, se efter? Og hvilke symptomer pa mistrivsel kan
veere livstruende?

Unge har forskelligt beredskab til at hdndtere traumer og
belastninger. Det er vigtigt at kende til sdvel belastnings-
faktorer som resiliens (modstandskraft) i forhold til at
forsgge at lette pa de forste og styrke

det andet.

Nar unge
bliver

ramt af
sygdom
saettes ofte

samtlige
udviklings-
opgaver

| sta eller pa
‘'stand by'.

Chronically ill, but above all adolescents

JC Suris, Research Group on Adolescent Health,
Institute of Social and Preventive Medicine, University of
Lausanne, Lausanne, Switzerland.
joan-carles.suris@chuv.ch

Due to the advances in the field of biomedical sciences and

to a better use of existing treatments, most children with

fatal illnesses now survive well beyond age 20 years and,
consequently, go through adolescence. This increased survival
means that primary care providers will have to deal with chroni-
cally ill adolescents, and it is estimated that about one in ten
adolescents suffers from a chronic condition, be it a chronic
illness or a disability, which limits their daily activities.

Although there might be some differences during the teen
years regarding pubertal development, family relationships,
school performance, or risk/exploratory behaviors, the
literature indicates that globally there are more similarities than
differences between chronically ill youths and their healthy
peers. However, adolescents suffering from a chronic condition
are less likely to receive preventive guidance and counseling
and to be well-prepared for their future.

Using a non-categorical approach, the objective of the pres-
entation is to demonstrate that youth suffering from a chronic
condition have the same needs than their healthy peers and
need to be treated as any other adolescent. We must keep in
mind that having a chronic condition does not mean that they
are not adolescents.

Recommended links

www.euteach.com

www.umsa.ch
http://wwwwho.int/child_adolescent_health/en/
http://www.euro.who.int/childhealthdev

Three key learning points:

Even if chronically ill, they are
above all adolescents.

Having a chronic condition is

not a protective factor against
exploratory/risk behaviors.

Chronically ill adolescents
must be treated like
any other adolescent.




"Det bedste var kaffen”

Kirsten Boisen
Laege, ph.d., Ungdomsmedicinsk Videnscenter, Rigshospitalet

Ungdomsmedicinsk Videnscenter gennemfarte i 2009

en spargeskemaundersggelse blandt unge patienter pa
Rigshospitalet. De forelgbige resultater inkluderer 125 unge
i ambulante forlgb samt 115 indlagte unge (gennemsnitlig
alder:17 ar (12-22 ar)).

De indlagte unge:

Halvdelen af de unge var interesserede i kontakt med andre
indlagte unge, og adspurgt foretrak 55% at veere indlagt pa
en ungdomsafdeling. Aktuelt havde 80% ingen kontakt med
andre indlagte unge.

67% havde under aktuelle indlaeggelse talt med leege og 87%
med sygeplejerske uden foraeldrenes tilstedeveerelse. Der er
ingen information om hyppigheden eller emnerne for denne
kontakt. 24% felte behov for mere information om deres
sygdom/behandling.

De ambulante unge:

53% var tilknyttet en voksenafdeling. Halvdelen af disse
unge havde tidligere veeret tilknyttet en bgrneafdeling og
1/3 havde oplevet, at der var planer for overgangen mellem
barne- og voksenafdeling (transition). | kontrast hertil vidste
81% (73% af >15-arige) af de unge pa barneafdelingerne

ikke, om de senere skulle overga til kontrol pa voksenafdeling,

og ingen kendete til konkrete transitionsplaner.

78% af de unge havde altid eller ofte deres foreeldre med

til ambulante besgg (ca. 50% af > 18-arige). 26% havde talt
med leege og 29% med sygeplejerske i ambulatoriet uden
foreeldrenes tilstedeveerelse. 30% folte behov for mere infor-
mation om deres sygdom/behandling.

21% af de unge havde ofte eller af og til kontakt med andre
unge med kronisk/langvarig sygdom, mens 32% var inter-
esseret i dette.

Vores undersggelse peger pa et udaskket behov for, at

unge mader andre unge i samme situation bade under
indlaeggelse, men ogsa i ambulante forlgb. Der er endvidere
behov for en systematiseret tilgang til overgangen fra barne-
til voksenafdeling, herunder at traene de unge i at made
personalet uden foreeldrenes tilstedeveerelse. Dertil kommer
behovet for Igbende information om sygdom og behandling
for unge med kroniske sygdomme.

3 vigtigste budskaber:

Mange unge med alvorlige/kroniske sygdomme vil
gerne mgde andre syge unge

Der er behov for en systematiseret tilgang til transition
Der er behov for, at unge regelmaessigt opdateres
vedrgrende deres sygdom og behandling

Unge ved mest om unge

Om at vaere ung og syg

Hvad unge har behov for fra hospitalets side
Ungepanelets arbejde og betydning.

Tre vigtigste budskaber/konklusioner:

- Det er saerligt at vaere ung og syg
A - Netveerk er vigtigt
B _] E‘ R N - Ungepanelet og ikke mindst Hr. Berg er et rigtig godt tiltag!

HAR KREFT .
Anbefalede links:

Bjorn Askholm

Arkitektstuderende

Medlem af *Ungepanelet, Ungdomsmedicinsk Videns-
center, Rigshospitalet

http://www.blogomkraeft.dk/author/bjoern/
http://www.cancer.dk/drivkraeften/

*Ungepanelet er en
gruppe unge, der radgiver
Ungdomsmedicinsk Videnscenter.
Nogle af os har selv veeret indlagt

- andre ikke, men de fleste af os
er eller har veeret syge igennem
en laengere periode.




Learning to dance with adolescents: different steps, different

MUuUSIC

Three key learning points:

Dr Deborah Christie
Child and Adolescent Psychological Services, University
College Hospital, London, UK. Deborah.Christie@uclh.nhs.uk

Adolescence is a developmental stage involving com-
plex bio-psycho-social changes. These developmental

|dentify the value of
changes both impact upon and are impacted by chronic
iliness. Whilst specific health needs of adolescents have mu |t| d |SC| pl | na ry tea mwo rk

been clearly acknowledged and extensively documented
in the UK few paediatricians have received specific train-
ing in adolescent health.

The presentation will take a whistle stop tour of the 10% ConSIdeI‘ hOW to be aCt|Ve
of our lifespan that all of us experience, few of us remem-

ber, yet might be argued has the greatest impact on our pa rtners W|th a d o) | esce nts

futures.

During adolescence our bodies go through the greatest
biological changes, our brains make the most dramatic
development in our ability to think, reason and understand

: abili ! Learn how NOT to
qnd we strive to ach_leve mdgpendenc_:e, try out different
Iclzf(;enztiéfrsegr‘\rcilsiieerlment with behaviours that are often en CO U ra ge COn CO I‘da n Ce
in young people.

Whilst young people remain healthy adolescence may be
a turbulent transition from childhood to adulthood. For
those with chronic conditions the reciprocal impact of
chronic disease and developmental processes introduce
a number of significant challenges for both young people

and those charged with their care.

The presentation will introduce ways to engage with
young people and will present some potential dance
steps that will be useful for all health care professionals
who would like to motivate young people to stay healthy
and keep their lives on track.

Recommended links:
http://www.zoominfo.com/Search/ReferencesView.
aspx?PersonlD=620744827

Livsdygtighed for unge med type 1 diabetes

Gitte R. Husted
Sygeplejerske, SD, Cand. Cur,, Ph.D-stud. Bgrneafdelingen
og Forskningsenheden, Hillergd Hospital

Pa trods af gode behandlingsmuligheder har mange teen-
agere med type 1 diabetes en darligt reguleret sygdom.
Sundhedsveesenets tilbud omfatter medicinsk behan-
dling og undervisning. Undersggelser har vist, at denne
traditionelle indsats ofte ikke er tilstreekkelig til at opna
bedre blodsukkerregulering eller stotte til at leve et godt
ungeliv med diabetes. Muligheden for at opna et godt liv
med type 1 diabetes er ikke kun et spgrgsmal om viden.
Studier har vist, at safremt foraeldre formar at stotte til
gget autonomi opnas bedre blodsukkerregulering og
livskvalitet. Imidlertid sker foraeldredeltagelse ofte
tilfeeldigt og ustruktureret.

Formalet med projektet er at udvikle, implementere og
evaluere effekten af en ny samarbejdsmetode, kaldet
Guidet Egen Beslutning-ung (GEB-ung). Malet med anven-
delse af metoden er livsdygtighed. Livsdygtighed kommer
til udtryk ved, at den unge begynder en proces mod at
udvikle accept og integration af sygdommen i livet, og
imgdekommer de krav og udfordringer dagligdagen med
type 1 diabetes medfgrer, pa en balanceret og egenbes-
luttet made.

Metoden har afszet i empowermentfilosofien og selfdeter-
minationsteorien og praktiseres ved kvalificering af sund-

hedspersonalets kommunikative kompetencer i kombina-
tion med brug af refleksionsark ved det ambulante besgg

med teenagere og forzeldre.

Projektet er delt op i to faser.

Fase 1: Tveerfaglig, deltagerbaseret udvikling og imple-
mentering af GEB-ung.

Fase 2: Et randomiseret, kontrolleret studie, som maler ef-
fekten af GEB-ung pa livsdygtighed og gennem monitore-
ring af HbA1c, kombineret med en kvalitativ evaluering.

Deltagere: 68 unge mellem 13-18 ar med darligt reguleret
type 1 diabetes, deres foraeldre, 2 laeger, 5 diabetessyge-
plejersker og 2 dieetister fra Glostrup og Hillerad diabete-

sambulatorier.



Relationsarbejde med unge - fra sengedart til
selvsteendighed

Mette P Gammelgaard
Socialradgiver, Ungdomsmedicinsk Videnscenter,
Rigshospitalet

D. 1. oktober 2009 &bnede Ungdomsmedicinsk Videns-
center pa Rigshospitalet en café for kronisk syge patienter
og indlagte unge i alderen 12-20 &r. | cafeen kan de unge
fa sig en velfortjent pause fra sygdommen gennem
forskellige aktiviteter, og der er altid nogen at tale med. |
cafeen kan de unge mgde andre unge i en lignende eller
anderledes situation. Men uafhaengigt af de situationer de
befinder sig i, kan de veere til gavn for hinanden. De kan
spejle sig i og sammenligne sig selv med hinanden - en
vigtig og meget betydningsfuld del af alle unges identitet-
sproces.

Feelles for de fleste af cafeens unge er folelsen af eksklu-
sion. Sygdommen sender pludseligt den unge udenfor

og veek fra det velkendte liv med venner og familie. Andre
er vokset op med sygdommen som livsvilkar, og har af
den grund haft flere udfordringer end de fleste i deres
barndom. | cafeen skabes et inkluderende rum, hvor man
kan vaere sig selv pa trods af sin sygdom. De kan billedligt
talt veelge at laegge sygdommen i dgren, hvis det er det,
de har brug for.

Gennem cafeens forskellige aktiviteter og andre indgangs-
vinkler skabes der relationer. De unge skal fgle sig set og
hert. Der er tid til at beskaeftige sig med andre ting end
medicin, praver og behandlinger. Alt efter hvor de er i deres
udvikling, har de brug for forskellige tilbud.

En eftermiddag, brugt pa at spille Bezzerwisser med en
13-arig kan skabe den fortrolighed, der skal til for, at den
unge maske naeste gang abner op for sine tanker, folelser
og oplevelser. Og har en 19-arig brug for stotte til at
udvikle sin selvstaendighed i et liv med sygdom, ansvar for
sig selv, indsigt og handtering af udfordringer til voksenli-
vet, er der ogsd plads til det.

Jakob Hgjer Larsen
Socialpaedagog, Ungdomsmedicinsk Videnscenter, Rig-
shospitalet.

Samveeret og aktiviteterne i cafeen kan veere med til at
give den unge en falelse af normalitet. De kan ogsa vaere
et frikvarter fra alt det praktiske omkring sygdommen, som
naturligt fylder rigtig meget i dagligdagen.

Tre vigtigste budskaber:

For de unge er gode relationer et middel til
at mindske fglelsen af eksklusion.
Det geelder bade relationer til lyttende
og rummelige voksne, og relationer til andre
unge, der kan spejle ens egen identitet.

Cafeen er et sted, hvor man kan blive set
og lyttet til, som den man er, et sted hvor
der ikke skelnes mellem det normale og
unormale, her har de unge mulighed for at
skabe samklang imellem sin patient-
identitet og alle sine andre identiteter.

Cafeen er ogsa et sted, hvor man som ung
kan kaste sig over underholdende og sjove
aktiviteter, som giver en pause i
hverdagen. Det er vigtigt for livskvaliteten
at have noget sjovt eller speendende
at beskeaeftige sig med.

Transition - en proces, ikke en begivenhed

Pernille Grarup Hertz
Sygeplejerske, , Ungdomsmedicinsk Videnscenter,
Rigshospitalet

Transition betegner unge patienters overgang fra
barneafdelingen til voksenafdelingen. Formalet med
strukturerede transitionsprogrammer er at stgtte unge
med kroniske sygdomme i gradvis at blive aktive med-
spillere i deres behandling og udvikle handlekompetence,
samt at lette overgangen til voksenafdelingen. Transition
er en proces og ikke en begivenhed. Transitionsforlgbet
straekker sig typisk over flere ar, og er baseret pa en res-
sourcefokuseret tilgang til den unge patient.

| samarbejde med Ungdomsmedicinsk Videnscenter

har Cystisk Fibrose-teamet pa Rigshospitalet beskrevet
de centrale elementer, som teamet gnsker, skal indga i
transitionsforlgbet for unge med CF. Unge patienter over
12 &r har fra 1/1-10 faet tilbud om at made laegen og
sygeplejersken alene, mens foraeldrene inviteres til at
deltage i den sidste del af konsultationen. Der er indrettet
et ungdomsvenligt rum til ungekonsultationerne, og det er
malet at konsultationerne skal foregd uden forstyrrelser
for at opna en tillidsfuld dialog med den unge. Personalet
er traenet i at optage en systematisk ungdomsanamnese,
og i at kommunikere professionelt med unge patienter.

Forlgbet skal sikre at den unge kender sin diagnose, og
ved hvilken behandling han/hun far. Graden af adhasrens
(at den unge passer, og trives med sin behandling) har stor
indflydelse pa den unges livskvalitet og livslaengde, og det
er derfor vigtigt at den unge kender betydningen af behan-
dlingerne, og selv kan tage ansvar. Derudover taler laegen
og sygeplejersken med den unge om almene ungdomsud-
fordringer sdsom venner, rygning, alkohol, seksualitet og
uddannelse ved konsultationerne.

Ungdomsmedicinsk Videnscenter og CF-teamet indsam-
ler data om transitionsforlgbene for at kunne revidere og
optimere strukturen og formidle vores resultater til andre.

Grete Teilmann
Leege, ph.d., Ungdomsmedicinsk Videnscenter, Rigshos-
pitalet

Tre vigtigste budskaber:

Transition er en struktureret proces,
der straekker sig over flere ar

Transitionsprogrammer bygger
pa en ressourcefokuseret tilgang
til den unge patient.

Transitionsprogrammer kan gge
patienttilfredsheden
- 0g personalets arbejdsgleede

Anbefalede links:
www.ungdomsmedicin.dk
www.sickkids.ca/good2go
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Empowerment

Maja Lundemark Andersen
Socialradgiver, cand.scient.soc. og Ph.d.
Ansat som adjunkt p& Via University College i Arhus.

Undervisere/moderatorer:

Maja Lundemark Andersen, socialradgiver, cand.scient.soc., Ph.d.
Mette Gammelgaard, socialrddgiver, Ungdoms-medicinsk
Videnscenter, RH

Jakob Hgjer Larsen, padagog, Ungdomsmedicinsk Viden-
scenter, RH

Dorthe Meinike, psykolog, Ungdomsmedicinsk Videnscenter, RH

Oplaegget er en introduktion til, hvordan empowerment
som begreb, tankegang og strategi kan medvirke kon-
struktivt til en central placering af borgeren i det sociale
og sundhedsfaglige arbejde. Der laagges vaegt pa, hvordan
empowerment kan bidrage til at skeerpe perspektiveri
arbejdet savel for borgere som for professionelle.
Fokuspunkter i foredrag:

Hvad betyder Empowerment:
Definition(er), Brugere og professionelle, Individ, gruppe og
kontekst

Grundleggende vardier:

Magt og magteslashed
Hvad betyder medvirken
Hvad betyder Klientisering
Empowerment er relevant:

Hvad siger brugerne
Hvad kreever det af perspektiv, samarbejde og handling?

Budskaber:

Empowerment indeholder et kritisk potentiale som kan
styrke den social og sundhedsfaglige tilgang - isaer i
forhold til arbejdet med saerligt udsatte grupper.

Empowerment kan udfordre den traditionelle magtudav-
else i socialt arbejde.

Empowerment er et godt bud pa at skaerpe fokus pa
klientiseringsprocesser, som er uundgaelige i en nordisk
velfeerdskontekst.

Empowerment er en tankegang, som kan medvirke til
kritisk refleksion over de professionelle roller i socialt og
sundhedsfagligt arbejde.

Empowerment anvendt som tilgang i det sociale arbe-
jde kan styrke samarbejdet mellem relevante aktarer -
brugere, parerende, netvaerk, lokalsamfund, men ogsa det
frivillige arbejde, organisationer og foreninger.

Empowerment kraever omstilling,

og tager tid at fa implementeret
| eksisterende velfaerdsorganisationer.

Professionel koonmunikation med den unge patient

Undervisere/moderatorer

Kirsten Boisen, leege, Ungdomsmedicinsk Videnscenter,
RH

Pernille Hertz, sygeplejerske, Ungdomsmedicinsk Videns-
center, RH

Tinne Laursen, hiv-radgiver, psykoterapeut

Lotte @. Rodkjaer, sygeplejerske, MPH, PhD stud

Det ungdomsvenlige hospital

Undervisere/moderatorer:

Karen Vitting Andersen, klinikchef, paediatrisk klinik, JMC,
RH

Grete Teilmann, laege, Ungdomsmedicinsk Videnscenter,
RH

Naja Lynge, arkitekt, RH

Gitte Andersen, direktgr, Signal Arkitekter

Klavs Hyttel, arkitekt, Arkitektfirmaet C.F. Maller

Flere internationale undersggelser viser, at unge efter-
sporger fortrolighed med sundhedsprofessionelle. Nar de
unge patienter oplever fortrolighed, deler de gerne meget
folsomme emner med os.

| workshoppen forteeller vi om den strukturerede un-
gdomsanamnese (HEADS). Modellen er velegnet til at
screene for vaesentlige psyko-sociale belastninger og
graden af eksperimenterende adfeerd. Derudover er
HEADS god til at afdaskke den unge patients ressourcer og
adheerens. At formidle information om seksualitet uden at
kraenke den unges blufeerdighed kraever fortrolighed, tillid
og ikke mindst tid.

Vi gennemgar praktiske tips til samtalen med den unge
patient og der vil vaere mulighed for at treene egne
kommunikationsfeerdigheder.

Hvordan skaber vi et hospital, der i sin fremtoning og
tankegang er venligt overfor unge og som styrker de
unges ressourcer? Hvilke stemninger skal det befordre og
fremme, hvilke funktioner skal vaere tilgeengelige?

WHO har defineret en reekke ungdomsvenlige kriterier for
sundhedsvaesnet, som det er oplagt at medtaenke nar
man forandrer en afdeling - uanset om man skal bygge
nyt, eller skal have det bedste ud af de eksisterende
forhold.

Pa workshoppen kan deltagerne blandt andet here om
tankerne bag et nybygget bgrnehospital, og arbejde med
muligheder for forandring i de nuvaerende rammer.

Deltagerne skal i mindre grupper arbejde aktivt med
tanker og billeder, der kan bruges i processen mod det
ungdomsvenlige hospital - pa langt sigt, og maske allerede
i morgen.



'Da jeg var 13 ar, horte jeg

om en med CF, der dgde.

Jeg ville ikke fortzelle det
til min mor, for jeg var

bange for, at hun skulle
opdage at man kunne
dg af CF’




Tourette klinikken for unge og ungdomsmedicinske initiativer

pa Glostrup hospital

Liselotte Skov, overleege, Susanne Munck, overlaege, Judy
Greisen, sygeplejerske, Camilla Meres, sygeplejerske, Else-
Marie Jensen, psykolog

Paediatrisk afdeling Glostrup Glostrup Hospital
(overleege), (sygeplejerske), (sygeplejerske), (psykolog)

Barneafdelingen i Glostrup oprettede i 2004 en ungdoms
epilepsi-klinik og i 2007-08 en ungdoms Tourette-klinik
sammen med neurologisk afdeling for de 15-21 arige.

Formalet med Ungdomsklinikkerne var:

Et onske om at lette overgangen fra barn til voksen
Styrke den unges mulighed for selv at tage vare pa sin
sygdom

Seette fokus pa ungdoms relaterede problemer, nér man
skal leve med en kronisk sygdom

Have mulighed for at have foraeldrene med pa sidelinjen
og udnytte bgrneafdelingens tvaerfaglige tilgang til barn
og unge

Metoder:

Vi har benyttet os af faelleskonsultation med bade paedi-
ater og neurolog, og opfelgning og undervisning med syge-
plejerske. Desuden har vi arbejdet med ungdomsgrupper,
udformning af pjecer og kvalitets sikring.

Evaluerings parametre:

Livskvalitets malinger, interview undersggelse og ADHD
rating for og labende i forhold til klinikkerne.

| gruppeforlgbene er de unge interviewet inden og har ud-
fyldt WHO-trivselsskema eller livskvalitets skemaer samt
tilfredsheds malinger efter hvert gruppeforlgb.

Resultater:

| alt gér der i gjeblikket ca. 250 unge i ungdoms Tourette-
klinikken og ca. 100 i ungdomsepilepsiklinikken

Der har veeret i alt 11 gennemferte gruppeforlgb (2 i epi-
lepsi, 2 i hovedpine centeret og 7 i Tourette klinikken)

De forelgbige opggarelser fra grupperne viste en meget hg;j
deltagerprocent (>80%) en stigning i trivsels index hos
mange, og de unge tilkendegav at en af de mest positive
ting var mgdet med andre unge med samme problem.

Tre vigtigste budskaber/konklusioner:

Ungdomsklinikker er et relevant og meningsfuldt tilbud til
unge med kroniske handicap

Det er ekstremt vigtigt at evaluere effekten med de rette
parametre

Der er brug for systematisk forskning inden for omradet

Ungdoms epilepsiklinikken ved paediatrisk afdeling Glostrup

Susanne Blichfeldt, Overlaege, Lone Aaslet, sygeplejerske,
Bente Risager, sygeplejerske, Liselotte Skov, overlaege,
Paediatrisk afdeling Glostrup:Glostrup Hospital.
Samarbejdspartnere i Epilepsi ungdomsklinikken er fra
Neurologisk afdeling Glostrup:Noemi B Andersen (over-
leege) Dorthe Schmidt (sygeplejerske)

Introduktion: N&r man er ung og har epilepsi, er der
begraensninger, som kan fgles urimelige. At sygdommen
sidder i hjernen, kan vaere sveert at forsta.

Metode: Ungdomsepilepsiklinikken ved paediatrisk
afdeling (paed. afd.) startede i 2004 i samarbejde med
Epilepsiklinikken (EK), neurologisk afdeling. 2 laeger og 2
sygeplejerske fra paed. afd. og en leege og en sygeplejer-
ske fra EK er tilknyttet. @nsket er at bevare kontakten til
paed. afd. efter 15 ars alderen samtidig med at kontakten
til EK etableres. Patienterne er fra 15 til 21 ar. Undervejs er
formen justeret, sa det passer patienterne bedst muligt.

Konsultationerne ligger eftermiddage hos laege og/eller
sygeplejerske. Vi begynder med faelles paed./neurolog
konference. Derefter har vi en “overdragelse”, hvor paed.
leege, neurolog og sygeplejerske fra EK deltager.

@vrige konsultationerne er ved paed. laeege og/eller syge-
plejerske. Herudover er der telefonkontakter, undervisning
(patienter og pargrende) og psykologsamtaler.

Der afholdes "ungdomsgrupper”, ledet af sygeplejerske
og psykolog. Vi har uddannelsesdage internt og mgdedel-
tagelse/kurser eksternt. Sygeplejerskerne deltagerien
landsdaekkende fokusgruppe.

Resultater: Indtrykket er, at de unge har stort behov for
ungdomsrelateret information, fx om karekort, p piller,
alkohol, lysprovokation, erhvervsvalg og om risiko for
fosterskade ved visse antiepileptika. Nogle fgler sig
"anderledes”. Der ses forsgg med "selvaftrapning”, men
at fa eller bevare karekort motiverer mange til at huske
medicinen.

Konklusion:

Samarbejdet mellem de to afdelinger opleves positivt og
lzererigt, og giver tryghed for patienterne.
Ungdomsgrupperne har veeret vaerdsatte.

Et sveert spargsmal for mange er, om epilepsien er kronisk
eller om anfaldsfrined uden medicin er en fremtidig mulighed.

"Sygepleje til unge - sddan plejer vi den unge patient i Arhus,

Danmark.”

Nuka hove , Sygeplejerske og Bonna Segall, Sygeplejerske,
"Ungdomsafsnittet”, Onkologisk afdeling D1, Arhus Syge-
hus, Arhus Universitetshospital

Nar et ungt menneske far diagnosticeret en knogletumor
s& aendres livet fuldsteendigt. Den naturlige proces med
at lgsrive sig fra foreeldrene bliver med ét erstattet af en
afhaengighed af foreeldrene. Det, de fleste unge men-
nesker tager for givet, som ex. skolegang, fester, det at
have en kaereste osv, bliver sat pa "stand by”. | stedet
bliver dagliglivet erstattet af hospitalsindlaeggelser, behan-
dling, bivirkninger og adskillelse fra det sdkaldte normale
hverdagsliv.

Sygeplejen og behandlingen til et ungt menneske er en
stor udfordring for os i det multidisciplineere team. Teamet
bestar af mange forskellige faggrupper. At statte den unge
patient og dennes familie er en af hjornestenene i vores
sygepleje.

| Danmark, eller for den sags skyld i Skandinavien, har der
ikke veeret nogen tradition for at have specielle afdelinger
til unge patienter. "Ungdomsafsnittet” i Arhus er indtil nu
det eneste sted hvor unge onkologiske patienter har deres
eget afsnit.

Gennem et behandlingsforlgb, der ofte tager flere
maneder, hjeelper vi den unge patient og familien med at
bibeholde s& mange af de dagligdags rutiner som muligt.

De specielle tilbud vi har udviklet til den unge patient-
gruppe pé onkologisk afdeling i Arhus er:

Et anderledes ungt miljo pa sengestuerne og et "Ungdom-
shjgrne”

Netveerksmgde

"Foraeldrefritid”

Rehabilitering

2 kontaktsygeplejersker til hver familie

Samtaler i det ambulante forlgb.

Afdelingen startede som et pilotprojekt i &r 2000 - 2002,
er nu en del af de tilbud Onkologisk afdeling pa Arhus
universitets hospital har. | Arhus behandler vi patienter fra
Vestdanmark og Fyn.

Danmark er et lille land med - heldigvis - ganske fa unge
patienter. Disse unge patienter har specielle behov og
derfor har vi udviklet den specielle ungdomssygepleje.

Det er vores hab at ideen om ungdomssygepleje vil sprede
sig, sa rigtig mange unge vil fa fordel af vore erfaringer.

Ungdomslivet bliver
sat pa ”stand by”.
| stedet bliver dagliglivet
erstattet af hospitalsindleggelser,

behandling, bivirkninger
og adskillelse fra det
sakaldte normale hverdagsiliv.




Glostrup-Steno Adolescensklinik. En model for samarbejde
mellem paediatere og voksenendokrinologer.

Birthe Olsen, Eva Hommel, Jannet Svensson, Minna Wit-
trup og Jesper Johannesen.

Barneafdelingen, Glostrup Hospital og Steno Diabetes
Center

Adolescensen kendetegnes ved hastige fysiske, psykiske
og sociale &ndringer. Hos unge med diabetes kan den
psykologiske ubalance veere saerlig problematisk, da

en dérlig varetagelse af den kroniske sygdom medfarer
gget risiko for udvikling af diabetiske fglgesygdomme og
dermed et kortere liv med dérligere livskvalitet.

Det er seedvane, at unge med diabetes overflyttes til
voksenregii 16-18 ars-alderen, som er en meget vulner-
abel periode med mange skift. Den unge overflyttes fra

et familiecentreret bgrneambulatorium, hvor man ofte

har kendt sine behandlere igennem mange &r til et mere
formelt behandlingssystem uden deltagelse af foraeldre el-
ler familie. Det er kendt, at unge med fa resurser kan tabes
i transitionsprocessen, og derfor kan en planlagt overgang
mellem samarbejdende berne- og voksendiabetologer
sikre en god overgang for den unge.

Berneafdelingen pa Glostrup Hospital og Steno Diabetes
Center (SDC) har initieret et samarbejde, der pa sigt skal
munde ud i felles adolescensklinik, der betjenes af bade
paediatere og voksenendokrinologer, og som har mulighed
for dagnindlaeggelse samt fast stgtte fra ungdomsp-
sykolog/psykiater, socialradgiver og gynaskolog.

Indtil det bliver muligt, vil vi samarbejde taet omkring pa-
tienterne i aldersgruppen 16-22 ar pa folgende made:
Patienterne folges pa barneafdelingen indtil de ud-
viklingsmaessigt og mentalt er parate til at overga til
ambulant opfalgning i et ungeambulatorium.

Det eri hgjere grad den "mentale” alder frem for den biolo-
giske alder, som afgar hvornar overflytningen sker.

| god tid informeres den unge og familien omkring overflyt-
telsesprocedurer.

Arligt inviteres de unge, der skal overflyttes indenfor det
naeste ar samt deres familier til et informationsmade pa
SDC, hvor man praesenteres for de nye behandlere og
vises rundt.

Der er deltagelse af behandlere fra Glostrup Barneafdeling.

Personale fra de 2 afdelinger mgdes endvidere 2 gange
om aret til seminar omhandlende behandlingsstrategier,
behandlingsmal og udarbejdelse af faelles behandlingsve-
jledninger.

De unge vil indtil 22 &rs-alderen fortsat registreres i det
Danske Register for Barne- og Ungdomsregister, sdledes
at vi lgbende kan overvage kvaliteten af de unges behan-
dling.

Vi planleegger ligeledes feelles projekter i transitionsperioden.

Det er i hgjere
grad den
"mentale”
alder frem

for den

biologiske
alder,

som afgar
hvornar
overflytningen
sker.

At tale om seksualitet med unge hiv-positive

Lotte @. Rodkjaer
Sygeplejerske, MPH, PhD stud.

Infektionsmedicinsk afd. Q, Arhus Universitetshospital,
Region Midt, Skejby

Ungegruppen henvender sig til hiv-positive mellem 15 og
25 &r fra hele Danmark.

Ungegruppens vigtigste aktivitet er den arlige weekendtur,
hvor man bliver opdateret om alt det nye inden for hiv, far
mulighed for at dele erfaringer med andre unge, som er

i samme situation som en selv, og far hjeelp til at tackle
problemer i relation til at leve med sygdommen.

Seksualitet er et af de emner som er meget i fokus, da hiv
er en seksuelt smitsom sygdom. Det er en svaer udfordring
at starte sit seksualliv som teenager med hiv i bagagen.
Det er forbundet med angst for at smitte sin partner, at
blive afvist og at turde fortzelle en partner man er hiv-
positiv.

Tinne Laursen
Hiv-radgiver, psykoterapeut

De unge skal have viden om sikker sex og lere ansvar-
lighed i forhold til deres liv som hiv-positiv. At formidle
information om seksualitet uden at kreenke den unges
blufeerdighed kraever fortrolighed, tillid og ikke mindst tid.
Pa weekenden kan de unge spejle sig i hinanden, bruge hi-
nandens erfaringer, stotte hinanden i det der er sveert. For
at dette kan lykkes skal der skabes et rum, hvor de unges
blufeerdighed respekteres og de unge ter tale om tanker,
folelser og fantasier om seksualitet.

| workshoppen vil vi give konkrete anvisninger pa hvordan
sadan et rum skabes og konkrete eksempler pa kommu-
nikation om seksualitet med unge.

Tre vigtigste budskaber/konklusioner

Skabe rummet og tage initiativ til at tale om seksualitet
Normaliser tanker, folelser og fantasier om seksualitet
Respekter stor blufeerdighed, og giv blufeerdighed anerk-
endelse med ord.

Anbefalede links:

http://www.ungegruppen-dk.dk




UngeRedaktionen

Berit Ngrgaard

Uddannet billedkunstner fra Det Jyske Kunstakademi
1996-01, samt pa Critical Studies, Malmo Art Academy/
Rooseum, SE 2002-03.

Siden foraret 2006 har kunstprojektet ‘UngeRedaktionen’
kert pa Rigshospitalet. Projektet inviterer unge patienter
mellem 12-18 &r fra alle hospitalets afdelinger til at bid-
rage til magasinet ‘UNGE TANKER'.

Ideen er at seette fokus pa den del af de unges identitet,
der peger veek fra den ufrivillige rolle som patient. Hvert
magasin udformes omkring et emne.

Indtil nu er emnerne ‘interesser’, ‘musik’, ‘humor’, ‘anbe-
falinger’ & ‘ekspertviden’ blevet taget under reflekteret
behandling af de unge.

@nsket er blandt andet, at gge de unges bevidsthed om
at ogsa andre teenagere har gennemlevet at veere indlagt
med en alvorlig sygdom.

| ‘UNGE TANKER'’ understreges muligheden for at opre-
tholde sine dramme og hab i situationen. Magasinet
produceres, og distribueres lgbende pa Rigshospitalet.
Det nzeste magasin kommer til at handle om ‘ballade’.

Ideen til ‘UngeRedaktionen’ opstod gennem overvejelser
om hvordan socialt engageret kunst, kan medvirke til at
bryde negative tankemeanstre.

Projektet lukker sig om sin malgruppe, da det fungerer for
og med unge patienter pa Rigshospitalet. De enkelte bid-

rag udformes i samtale med billedkunstner Berit Nergaard,

der ligeledes har skabt og igangsat konceptet.

Projektet er tidligere stgttet af Kunststyrelsens Fagudvalg
for Billedkunst, Dansk Ungdomsfaellesrad (DUF), lllumfon-
det & TrygFonden.

Vierjo ligesom alle andre unge
- vi trak bare et ekstra lod da vi
blev fadt...
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