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Hvad er særligt for unge med T1D?





• Fysisk udvikling inkl. hjernemodning

• Psykosocial udvikling 

• Forældrenes skiftende roller

• Egen bolig og selvstændighed

• Uddannelse og erhvervsvalg

• Adfærd og forebyggelse

• Seksualitet og fertilitet

• Familiedannelse

• Mentalt helbred 

• At passe en behandling

• Morbiditet og mortalitet

• Patientrettigheder og elektronisk kommunikation

• Ændret kommunal støtte

• Transition og overgange
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​Forældre/familie ​Barn/ung

​Giver behandling og omsorg

"CEO of Care"

​Modtager behandling og omsorg

​Administrerer behandling

"manager"

​Deltager i behandling

​Vejleder ​Administrerer behandling

”manager”

​Konsulent ​Hovedansvarlig for behandling

"CEO of Care"
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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. 
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Ungdomsårene er en særlig sårbar periode

• 1/3 af alle psykiske lidelser debuterer før 14-års alderen

• Ca. 50% er debuteret ved 18 år og 62% debuterer før 25 år

Diabetes:

• Signifikant øget risiko for psykiatrisk sygdom ved type 1 diabetes i 

barne- og ungdomsår

• Særligt angst, depression, spiseforstyrrelser, stress, stofrelaterede-

og somatoforme tilstande

• 22% blandt børn og unge med diabetes var diagnosticeret med 

psykiatrisk sygdom

Lav generel trivsel (%)

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 børn 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
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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



Unge med diabetes

Udfordringer med at få unge til at deltage aktivt i konsultationer

Unge kan opleve

• at deres behov ikke bliver forstået

• at de er bliver kritiseret => pres og nervøsitet inkl. over BS/HbA1c

• generthed

• at forældrene svarer for dem

• et ønske om at få konsultationerne overstået så hurtigt som muligt

• bekymring for at stille dumme spørgsmål

9
S. Pembroke, E.F. Roche, B. Sleath et al. Patient Education and Counseling 2021; 104: 2170–2176



Transition og overgange: Liv vs. sygdom
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Ung 

på voksen-

afdeling

Barn på børneafdelingen med far og mor Voksen? på voksenafdeling

barn ung ung voksen voksen
Familie, skole, leg frigørelse, uddannelse, uddannelse, karriere, 

eksperimenter, sex bolig, familie, sex og fertilitet



Hvad betyder ”transition” for unge, der er ramt af sygdom?

• Transition/transitionsforløb er en planlagt og struktureret proces, hvor den 

unge gradvist støttes til autonomi og til at udvikle kompetencer, der 

understøtter egenomsorg og behandlingsansvar samt forbereder den unge 

og forældrene på overgangen til voksenregi 

• Formålet med et transitionsforløb er at øge sygdomsforståelsen, 

egenomsorgen og handlekompetencen hos den unge.

Vi ved, hvad der skal ske og 

hvornår det skal ske
Det sker stille og roligt Den unge ved og kan 

mere med tiden

Den unge kender sin 

sygdom godtDen unge ved hvad han/hun 

skal gøre

Vi støtter unges udvikling og 

selvstændighed

Den unge og forældrene 

bliver forberedt på 

overgangen

Anbefalinger for transition fra børne- og ungeområdet til voksenområdet i sygehusregi, Sundhedsstyrelsen, 2020

Den unge lærer at tage 

vare på  sig selv



Hvorfor transition?

Dårlig sygdomskontrol
(Holmes-Walker 2007, Lotstein 2013, 

Okumura 2013, Cole 2015)

Drop-out / manglende follow-up
(Reid 2004, Van Wallaghem 2008, 

Okumura 2013)

Flere udeblivelser
(Kipps 2002, Gleeson 2013, Downing 2013, 

Cole 2015)

Utilstrækkelig 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)

Barn på børneafdelingen med far og mor Voksen? på voksenafdeling



Hvorfor transition?
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Hvorfor transition?

14Sherr J L et al. Pediatrics 2021;148(2):e2020048942

N= 39226

Obs 

• Højere alder ved 

diagnose

• Unge (>10/11 år)

• Minoritetsbaggrund



Virker transition? 

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

5 RCT + prospektive kohortestudier, retrospektive kohortestudier, quasi-

eksperimentelle designs

Bl.a. T1DM, IBD, medfødt hjertesygdom, nyreTx, epilepsi, JIA, blandede 

diagnoser

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

outcomes)

01-12-2023 15Gabriel P et al. J Pediatr 2017; 188: 263-9

Schmidt et al. J Ped Nursing 2020; 51:92-107



Virker transition? 

Helbred

• Sygdomsspecifikke mål (fx HbA1C, BMI, kreatinin, tacrolimus-niveau)

• Adhærens (både behandling og til opfølgning/kontrol) og tiltro til medicin

• Egenomsorg (fx sygdomsviden, egenomsorg, transitions parathed)

• Livskvalitet og deltagelse (fx uddannelse, selvstændighed, parforhold)

• Mortalitet og graft failure

Patientoplevelser

• Patienttilfredshed

Brug af sundhedsydelser

• Brug af sundhedsydelser (fx første aftale i voksenregi, akutte indlæggelser og 

indlæggelsestid)

• Behandlingsproces (flere samtaler om transition, øget dokumentation,                                                    

øget kommunikation ml pæd og voksen, flere henvisninger)

01-12-2023 16Gabriel P et al. J Pediatr 2017; 188: 263-9

Schmidt et al. J Ped Nursing 2020; 51:92-107



Opnåelse af kompetencer med stigende alder

• IBD, n=144, 14-22 år (mean alder 15.9 år)

• 50% kompetencer opnået v. 12-14 år

• 50% kompetencer opnået > 18 år

– Egen-omsorg

– Uddannelse & karriere

– Forsikring

– Kontakt til ny læge

– Seksualitet og fertilitet

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



Hvordan gør vi det?

www.transitionsforløb.dk



Transitionsspor D– Plan under udarbejdelse
Mange specialister involveret + psykiatri/kommunal overgang

Fx
Unge med senfølger efter hjerneskade

Unge med behov for respirator/hjælperhold/BPA
Nedenstående + betydende psykiatrisk sygdom

Transitionsspor C
Flere specialister inkl. kirurger involveret

Fx
Organtransplantation

Sjældne komplekse diagnoser
cystisk fibrose + diabetes

Nedenstående + væsentlige psykosociale udfordringer

Transitionsspor B
En specialist involveret 

Fx
Kompleks bindevævssygdom

Cystisk fibrose
Autoimmun hepatitis

Transitionsspor A
Unge fra optageområdet og unge, der ses 1-2 gange årligt 

Fx
Astma

Ukompliceret medfødt hjertesygdom
Essentiel hypertension

Cøliaki
www.transitionsforløb.dk



o Information om tavshedspligt, aktindsigt og informeret samtykke

o Information om elektronisk kommunikation inkl. MitID og MinSP

o Tilbud om samtale med uddannelsesvejleder

o Tilbud om samtaler i Ungeambulatoriet (5004UMV)

o Tilbud om gruppeforløb/webinar om transition (forældre og unge)

o Rutinemæssige split visits

o Årlig udviklingstilpasset information om 
sygdom og behandling

o Årlig ungekonsultation (inkl. HEADS), 
parathedsliste og screening med WHO-5

Transitionsspor B

14/15   
år

18 år

17 år12 år

o Overgang til voksenafdeling

o Introduktion til voksenteam og rundvisning

o Overgangskonsultation (med 
pædiatri/voksenteam) ved behov

o Information om overgangen (hvornår, hvorhen, hvordan) 

o Henvisning og kontaktoplysninger til voksenregi senest 3 
mdr. før overgang

o Årligt samarbejdsmøde mellem pædiatri og voksenafdeling
(årets overgange og feedback på seneste år)

o Samtale med socialrådgiver fx om overgange i kommunen

o Velkomst og introduktion til
afdelingen og nye kontaktpersoner

o Årlig udviklingstilpasset information 
om sygdom og behandling

o Fokus på kontinuitet

o Fokus på trivsel, udvikling og 
ungdomsliv inkl. uddannelse

o Opmærksomhed på forældrenes rolle

o Opfølgning ved udeblivelser

o Evaluering af overgangen

18-24  
år

www.transitionsforløb.dk



Redskaber



Speed dating

Hvilke kompetencer skal unge med T1D have ved overgang til voksenafdelingen? 

Hvilke kompetencer er nødvendige, når man er voksen (>25 år) med T1D? 

Hvordan får unge de nødvendige kompetencer og hvem er ansvarlig?

Find en makker med en anden farve spørgsmål og stil hinanden jeres spørgsmål 

– 3 minutter til hver

Byt spørgsmål

Find en ny makker med en anden farve spørgsmål og stil hinanden jeres (nye) spørgsmål

– 3 minutter til hver

Hvad hørte I?



Næste gang, jeg møder en ung…..


