Transition
Hvad, hvorfor, hvordan?

Kirsten.boisen@regionh.dk



Hvad er seerligt for unge med T1D?
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Hvad er seerligt for unge med T1D? \

Fysisk udvikling inkl. hjernemodning
Psykosocial udvikling

Foraeldrenes skiftende roller

Egen bolig og selvstaendighed
Uddannelse og erhvervsvalg
Adfeerd og forebyggelse

Seksualitet og fertilitet
Familiedannelse

Mentalt helbred

At passe en behandling
Morbiditet og mortalitet
Patientrettigheder og elektronisk kommunikation
Andret kommunal stagtte
Transition og overgange
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Hvad er seerligt for unge med T1D?

Fysisk udvikling inkl. hjernemodning
Psykosocial udvikling

Foraeldrenes skiftende roller

Egen bolig og selvstaendighed
Uddannelse og erhvervsvalg

Adfeerd og forebyggelse

Seksualitet og fertilitet

Familiedannelse

Mentalt helbred

At passe en behandling
Morbiditet og mortalitet
Patientrettigheder og elektronisk kommunikation
Andret kommunal stagtte
Transition og overgange

Gogtay et al. Proc Nat Acad Sci 2004;101:8174-8179



Hvad er seerligt for unge med T1D?

Foraldre/familjg

' Giver behandling 86" nsfe®°

) "CEO of Care” W™

) Administrerer behandling Deltager i behandling

* "manager"

) Vejleder Administrerer behandling
"manager”

. Konsulent Hovedansvarlig for behandling

. "CEO of Care"

Thomsen EL et al. Parents to chronically ill adolescents have ambivalent views on confidential youth consultations.... International Journal of Adolescent Medicine and Health 2019,
doi: 10.1515/ijamh-2018-0226
Gall C, Kingsnorth S, Healy H. Growing up ready: a shared management approach. Phys Occup Ther Pediatr. 2006;26(4):47-62.



Hvad er seerligt for unge med T1D?

* Fysisk udvikling inkl. hjerne .,
« Psykosocial udvikling Lav generel trivsel (%)
« Foreeldrenes skiftende rolle ;.
« Egen bolig og selvstaendig!

« Uddannelse og erhvervsva g -

« Adfeerd og forebyggelse « 43

« Seksualitet og fertilitet 40 - 35

 Familiedannelse

« Mentalt helbred 20{ 43 16 .

© Al passe en behand”ng ’ Grundskolen | Efterskole Gymnasial uddannelse Erhvervsfaglig
« Morbiditet og mortalitet 7.-10. Klasse uddannelse
* Patientrettigheder 0]8 elektr Ingen diagnose  w Fysisk diagnose  m Mental diagnose  m Fysisk og mental diagnose

 /Endret kommunal stgtte

Solmi M et al. Mol Psych 2022; 27:281-295, Dybdal DTH et al._Diabetologia 2018; 61:831-838, Butwicka A et al, Diabetes Care 2015;38:453-9., Sildorf SM et al. Diabetes Care 2018, Butwicka A et al. JAMA
Pediatr 2019. doi:10.100/jamapediatrics2019.2662, Lund, Michelsen, Due & Andersen. Trivsel og hverdagsliv blandt bgrn og unge med kronisk sygdom. 2019 www.sdu.dk/sif, Thomsen EL et al. J Adolesc
Health 2023. https://doi.org/10.1016/j.jadohealth.2023.05.014



http://www.sdu.dk/sif
https://doi.org/10.1016/j.jadohealth.2023.05.014

Hvad er seerligt for unge med T1D?

* Fysisk udvikling inkl. hjernem
« Psykosocial udvikling

« Foreeldrenes skiftende roller *

« Egen bolig og selvstaendighe Tant
« Uddannelse og erhvervsvalg -1
« Adfeerd og forebyggelse '
« Seksualitet og fertilitet

« Familiedannelse

« Mentalt helbred

HbA1c (mmol/mol)

« At passe en behandling
« Morbiditet og mortalitet
- Patientrettigheder og elektron = "**

60+

n=203 n=62

14 16 18 20

« /Endret kommunal stgtte Age (years)
« Transition og overgange

Hodnekvam K et al. Do adolescents and emerging adults receive the diabetes care they truly need? Diabet Med 2023; 40:e15091. doi: 10.1111/dme.15091
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Unge med diabetes

Udfordringer med at fa unge til at deltage aktivt i konsultationer

Unge kan opleve

« at deres behov ikke bliver forstaet

« at de er bliver kritiseret => pres og nervgsitet inkl. over BS/HbA1c
« generthed

 at foreeldrene svarer for dem

« et gnske om at fa konsultationerne overstaet sa hurtigt som muligt
« bekymring for at stille dumme spgrgsmal

S. Pembroke, E.F. Roche, B. Sleath et al. Patient Education and Counseling 2021; 104: 2170-2176



Transition og overgange: Liv vs. sygdom A'ﬁx




Vi ved, hvad der skal ske og

Hvad betyder "transition hvornar det skal ske

Det sker stille og roligt

Den unge ved og kan
mere med tiden

behandlingsansvar samt forbereder den unge
]

og foraeldrene pa overy 2n til voksenregi Den unge og foreeldrene
Vi stagtter unges udvikling og ﬁ bllvg\r/efcr)rl;(re]reedr: Pa
selvsteendighed 9ang '

« Formalet med et transitionsforlgb er at age sygdomsforstaelsen,
egenomsorgen og handlekompetencen hos den unge.

Den unge kender sin

Den unge leerer at tage
vare pa sig selv

Den unge ved hvad han/hun sygdom godt
skal gare

Anbefalinger for transition fra bgrne- og ungeomradet til voksenomradet i sygehusregi, Sundhedsstyrelsen, 2020



Hvorfor transition?

Barn pa bgrneafdelingen med far og mor

Utilstreekkelig viden om egen sygdom
(Moons 2001, Kadan-Lottick 2002, Dore A 2002, McDonagh 2005,
Gumidyala 2017, Speller-Brown 2018)

Bekymringer for overgang til voksenafdeling
(Fiorentino L1997, Heslop P 2002, Shaw 2004, Beresford B 2004,
Tuchmann 2008)

Voksen? pa voksenafdeling

Darlig sygdomskontrol
(Holmes-Walker 2007, Lotstein 2013,
Okumura 2013, Cole 2015)
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Hvorfor transition?

Figure 1. Graft Failure Relative Hazard According to Age at Transplant, Centered at 18 Years
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Hvorfor transition? @

& N= 39226
o
< % Obs
11% * Hgjere alder ved
diagnose

« Unge (>10/11 ar)
14 %  Minoritetsbaggrund

43 %

27 %

0 1 2 3 4 S 6 7 8 9 10
Duration of T1D, Years

Sherr J L et al. Pediatrics 2021;148(2):2020048942 4
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Virker transition?

2 reviews: | alt 62 studier (heraf 23 T1D)

5 RCT + prospektive kohortestudier, retrospektive kohortestudier, quasi-
eksperimentelle designs

Bl.a. TIDM, IBD, medfadt hjertesygdom, nyreTXx, epilepsi, JIA, blandede
diagnoser

69%/84% fandt signifikant forbedrede outcomes (og 26% signifikant negative
outcomes)

Gabriel P et al. J Pediatr 2017; 188: 263-9 15
Schmidt et al. J Ped Nursing 2020; 51:92-107
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Virker transition?

Helbred

« Sygdomsspecifikke mal (fx HbA1C, BMI, kreatinin, tacrolimus-niveau)

« Adhaerens (bade behandling og til opfalgning/kontrol) og tiltro til medicin
« Egenomsorg (fx sygdomsviden, egenomsorg, transitions parathed)

« Livskvalitet og deltagelse (fx uddannelse, selvsteendighed, parforhold)

« Mortalitet og graft failure

Patientoplevelser

- Patienttilfredshed

Brug af sundhedsydelser

« Brug af sundhedsydelser (fx fagrste aftale i voksenreqgi, akutte indlaeggelser og
iIndlaeggelsestid)

« Behandlingsproces (flere samtaler om transition, gget dokumentation,
@get kommunikation ml paed og voksen, flere henvisninger)

Gabriel P et al. J Pediatr 2017; 188: 263-9 16
Schmidt et al. J Ped Nursing 2020; 51:92-107



Opnaelse af kompetencer med stigende alder

« IBD, n=144, 14-22 ar (mean alder 15.9 ar)

« 50% kompetencer opnaet v. 12-14 ar
« 50% kompetencer opnaet > 18 ar

— Egen-omsorg

— Uddannelse & karriere

— Forsikring

— Kontakt til ny laege

— Seksualitet og fertilitet

Stollon N et al. World J Gastroent 2017: 23:3349-55

Numbers indicate sample sizes at each age
—e— Pediatric mean
------- Pediatric 95%CI

10 |-

10 15 20 25
Age year

Figure 1 TRxANSITION score among patients with inflammatory bowel
disease in pediatric setting.



Hvordan ggar vi det?

SUNDHEDSSTYRELSEN

Anbefalinger for trs
fra berne- og ungec
til voksenomradet i
sygehusregi

v+o

www.transitionsforlgb.dk

& Regd

Til sundhedsprofess

v

Til unge

Til foraeldre

B Region Hove|

Til sundhedsprofe

Transition - hvorfor?
Planlag transitionsfor
Indkaldelse og informa
Kommunikation

Unges patientrettighec

Transfer

& Region Hovedstadd

Mere om Transitionsforlob

Til unge

Hvad er transition?

Sadan foregar transition

Hvordan kan jeg forberede

FAQ

& Region Hovedstaden

Til foreeldre

Transition betyder overgang. Denne hjemmeside
handler om overgangen fra berneungeafdelingen
til voksenregi og er henvendt til bade
sundhedsprofessionelle, der skal planlaegge
transitionsforlgb, unge der skal i gang med et
transitionsforlgb samt deres forzaeldre.

Hvad er transition?
Stotte til den unge

Las mere




@ E Rigshospitalet
Ungdomsmedicinsk

Enhed

Transitionsspor D— Plan under udarbejdelse
Mange specialister involveret + psykiatri/kommunal overgang
Fx
Unge med senfplger efter hjerneskade
Unge med behov for respirator/hjeelperhold/BPA
Nedenstaende + betydende psykiatrisk sygdom
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‘ ) Ungdomsmedicinsk
Enhed

Transitionsspor B
Information om tavshedspligt, aktindsigt og informeret samtykke
Information om elektronisk kommunikation inkl. MitID og MinSP 18 ar

Tilboud om samtale med uddannelsesvejleder

? Rigshospitalet

Overgang til voksenafdeling

Tilbud om samtaler i Ungeambulatoriet (5004UMV) Introduktion til voksenteam og rundvisning

Tilbud om gruppeforlgb/webinar om transition (foraeldre og unge)

Overgangskonsultation (med

padiatri/voksenteam) ved behov

Rutinemaessige split visits

Arlig udviklingstilpasset information om

sygdom og behandling

Arlig ungekonsultation (inkl. HEADS),

Information om overgangen (hvornar, hvorhen, hvordan)

Henvisning og kontaktoplysninger til voksenregi senest 3
mdr. fgr overgang

parathedsliste og screening med WHO-5 Arligt samarbejdsmgde mellem paediatri og voksenafdeling

12 ar

www.transitionsforlgb.dk

(drets overgange og feedback pa seneste ar)

Samtale med socialradgiver fx om overgange i kommunen 18.24

ar

Velkomst og introduktion til
afdelingen og nye kontaktpersoner

Arlig udviklingstilpasset information
om sygdom og behandling

Fokus pa kontinuitet

Fokus pa trivsel, udvikling og
ungdomsliv inkl. uddannelse

Opmearksomhed pa foreeldrenes rolle
Opfglgning ved udeblivelser

Evaluering af overgangen



Redskaber

Forslag til hvad du kan tale med din
lege/sygeplejerske om

TAVSHE

Sygdom og LALGLTIR
behandling tobak og
stoffer

Parathedsliste — hjaelp os til at hjzelpe dig

Navn Dato: ALY

I} *I Sevn og
Styrker treethed

Denne parathedsliste hjalper os til at se, hvad vi sammen skal arbejde med : : : : :
Er du foraslder til én ung (12-18 ar)

Transitionspl Nej Nasten | 12 Nd | sa Imsomsphtwmther I
H\mdersplltwslt”

S = Enkon i in del af er med.cit bamalene: : : : Dating,

: : : : : : : : \ Hjemme seksualitet og
Hvertor vigor tt?._° : : : : g ‘FD . X

= Detstyrker kommunikationen og 05 (lacger DE sygeblejerske) og AA%Es > eerester

: . dit bam . B : . % . 54

. = Dettriener.dit bami. atk]lenmlagermwg\eﬂﬁersh!aiem

Jeg kender min transitionsplan

Min sygdom Nej Ja
Jeg kan beskrive min sygdom, og
hvordan jeg har det

. Detmrdtmmﬁgudmstatmmemmrfmsmsygdmnoghemm |ng :

: = Dettrener dit bami at formulere egne spergsmal : <§5 o
Jeg kender symptomerne pa og ot Mermnugmfmmmulntueksmemmﬁlemkwm'ger o ; e s 3
komplikationerne ved min sygdom = Detforbereder ﬁtm““'“tmﬁf@ﬂ“m'w‘ : : : : = 3 Sikkerhed/
Jeg kan forberede spgrgsmal om : : : : : : = a Uddannelse og tryghed
min sygdom og stille dem til laegen M“”s‘:’;&? den forste del af samfalen og arbejde
og sveenleiersken 4 A Bk i b i 3 et A ol it

Aktiviteter ifm. transition fra bgrne og ungeregi til voksenregi BRXU
Ungekonsultation med delvis deltagelse af foraeldre/vaerge (split visit) BRXUO
Parathedsvurdering ved brug af parathedsliste BRXU1 [P]

Ungekonsultation inkl. optagelse af ungeanamnese BRXU2 [P]

XL

Overgangskonsultation BRXU3  [P]
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Speed dating

Hvilke kompetencer skal unge med T1D have ved overgang til voksenafdelingen?
Hvilke kompetencer er ngdvendige, nar man er voksen (>25 ar) med T1D?

Hvordan far unge de ngdvendige kompetencer og hvem er ansvarlig?

Find en makker med en anden farve spgrgsmal og stil hinanden jeres spargsmal

— 3 minutter til hver

Byt spargsmal

Find en ny makker med en anden farve spgrgsmal og stil hinanden jeres (nye) spargsmal
— 3 minutter til hver

Hvad hgrte 1?



Naeste gang, jeg ma@der en ung.....



