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Nedenstaende retningslinjer omhandlende ‘Ung med kraeft’ er fremlagt og vedtaget pa Dansk Padiatrisk Heematologi
og Onkologisk (DAPHO/DAPHOS) arbejdssymposium den 21. og 22. april 2023. Her kom forslag om tilfgjelse af
folgende afsnit: Alderstilpasset information om deltagelse i forskning, Traethed, Sind og psykiatriske diagnoser, samt
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nuvaerende form og at ovenstaende tilfgjelser ggres frem mod symposiet i 2025.

De kliniske retningslinjer er vejledende, der kan forekomme velbegrundet afvigelser pa de behandlende afdelinger.

Indholdsfortegnelse
1. Introduktion s.2
2. Seerligt for unge med kraeft s. 2
3. Anbefalinger fra DAPHO/DAPHOS s.4
4. Ungdomsanamnesen hos den unge med kraeft og MDT s. 4
5. Fertilitet s.6
6. Alderstilpasset information om deltagelse i forskning s. 7
7. Split visits og Igbende alderstilpasset vejledning i opretholdelse af ungdomsliv s. 7
7.1. Krop, sind og sex s.9
7.2. Alkohol, tobak og euforiserende stoffer s. 10
8. Efter afsluttet behandling - tilbagevenden til et normalt ungdomsliv s. 12
9. Generiske emner vedrgrende unge, med sygdom og med kontakt til sundhedsvaesenet s. 14
9.1. Udvikling

9.2. Lovgivning - informeret samtykke

9.3. Tavshedspligt

9.4. Sociale forhold

9.5. Kommunikation og split visits

9.6. Transition

9.7. Dokumentation

9.8. Hvad sker der, nar patienterne fylder 18 ar?

10. Bilag s. 14
10.1. VARKT@) TIL UNGESAMTALEN med teenagere og yngre voksne med kraeft:
Adolescent and Young Adult Psycho-Oncology Screening Tool — AYA-Post oversat til dansk og
testet i dansk kontekst.
10.2. Samtalekort baseret pa VAERKT@J TIL UNGESAMTALEN med teenagere og yngre voksne med
kraeft, erfaringer fra ungetjek samtalen og efterspgrgsel blandt sygeplejersker.

11. Rad og vejledning s. 18

12. Referencer s. 20

DAPHO Ungevejledning — Ung med kreaeft, 2024



1. Introduktion

Dansk Selskab for Ungdomsmedicin definerer unge som 12-24-arige, inden for kraeeftomradet defineres unge dog som
op til 39 &rl- 2, Denne afgraensning begrundes med, at de fleste unges pubertet er i gang omkring 12-&rs alderen, samt
at de fleste er feerdigudviklede, nar de er midt i 20’erne. 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 szrlige udfordringer og behov3.

Formalet med denne vejledning er at give et overblik over de specielle forhold og indsatsomrader, der ggr sig
geeldende i behandlingen af den unge patient med kraeft.

Vejledningen er opdelt saledes at emner der er szerlige for unge med kraeft beskrives fgrst i vejledningen og herefter
fglger nogle generiske emner (som ggr sig geeldende for alle unge med sygdom inkl. unge med kraeft).

2. Seerligt for unge med kraeft

Fem ars overlevelsen for teenagere og unge voksne med kraft er forbedret mindre end den er for voksne og bgrn,
derudover sa er forekomsten af kraeft er stigende i aldersgruppen teenagere og unge voksne. En arsag menes at

vaere begraenset adgang til kliniske forsgg pga. arbitraere aldersgraenser som fx < 16 ar for kliniske forsgg i paediatrisk
regi eller > 18 ar for kliniske forsgg i voksen regi. En anden forklaring er bade sakaldt ‘patient delay” og “doctors delay’
ved diagnose. Der er stgrre risiko for at de unge gar leengere med symptomer inden de kommer til legen og laegen
undervurderer unges symptomer i hgjere grad end for andre aldersgrupper.*

Ungdomstiden er en periode med store forandringer, og det at fa en kraeftdiagnose pavirker hvert enkelt aspekt af
ungdomslivet, sa det er afggrende, at vi ser den unge fra starten af og arbejder sammen med den unge i deres nye
virkelighed med en kraeftdiagnose. For generelle aspekter vedr. udvikling i ungdomsarene, se afsnit 9.1.

Som sundhedsvaesen for unge med kraeft, er det en stor del af behandlingen af vaere opmaerksom pa og at stgtte
normale a&ndringer gennem en unormal periode. Internationalt har man defineret nedenstaende
opmarksomhedspunkter for unge med kraeft*:

o Biologiske forandringer — Opretholdelse af normalitet gennem en unormal tid, opmarksomhed pa
behandlingens indvirken pa det normale ungdomsliv

e Hormoner — Fertilitet, pubertet, vaekst

o Hjerneaendringer — Alderstilpasset behandling og pleje

o Uafhaengighed — ‘At vokse op og at vokse ned’

e Relationer — Vedligeholde relationer og udvikle nye

e  Seksualitet — Sikker sex, rum til ‘at vaere den jeg vil veere’

¢ Uddannelse/beskaeftigelse — Tilbyde skreeddersyet uddannelse tilpasset behandlingen, have kontakt
med uddannelsesudbydere, tilbyde nye muligheder for laering og udvikling

e Den moderne verdens pres — Sociale medier og teknologi

| UK har de unge via Teenage Cancer Trust defineret nedenstdende gnsker til behandling af unge med kraeft®:

e  Eksperter - Sundhedsprofessionelle som er eksperter og har tid til at lytte, stgtte, give den
ngdvendige information, er gode kommunikatorer og kan kommunikere alderstilpasset
o Alderstilpasset miljg - Mulighed for behandling i et miljg med andre unge mennesker med krzeft og
ikke sammen med bgrn eller voksne
e Socialisere - Mulighed for at socialisere bade med andre i samme situation og med deres venner.
Mulighed for at passe relationer og danne nye relationer
e Respekt for enkeltes vaerdighed og identitet — Mulighed for at fgle sig set og hgrt og dermed fgle sig
sikker og tilpas
Ovenstaende er i trad med hvad de danske unge paneler melder ud som vaerende vigtigst for dem i deres kontakt med
det Danske sundhedsvaesen: 1) Husk at snakke om sex, drugs, rock and roll, 2) se den unge som andet end en sygdom,
medicin og blodprgver, 3) husk de unge er en helt seerlig malgruppe, 4) kontinuitet, 5) starten af mgdet med
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sundhedsvaesenet har stor betydning for resten af forlgbet af sygdom og behandling.® Derudover udgav kraftens
bekaempelse i 2015 resultaterne af en spgrgeskema undersggelse blandt danske unge ’At veere ung med kreeft’” hvor
de formulerede anbefalinger pa baggrund af 822 (svt. at 45% af adspurgte) svar fra unge mellem 15-29 diagnosticeret
med kraeft i arene 2009-2013. 18% af besvarelserne kom fra unge der var mellem 15-19 ar pa diagnosetidspunktet,
men 98% af respondenterne var blevet behandlet pa en voksen afdeling. Undersggelsen konkluderede at der for hele
patientgruppen skulle vaere sarlig opmaerksomhed pa: 1) henvendelse til laege og udredning af kraeft, 2) organisering,
3) ansvar og sammenhang under behandling, 4) selvsteendighed og inddragelse i eget forlgb, 5) kommunikation og
samtaler, 6) helhedsorienteret hjeelp og stotte, 6) sex, intimitet og kropsopfattelse, 7) pargrendes rolle og situation og
8) uddannelse og arbejde. De unge blev bedt om at naevne de 3 omrader der traengte til forbedring i
kreeftbehandlingen, de hyppigste omrader var:
¢ Information
At der fgr, under og efter behandling gives information tilpasset den unge om diagnosen, behandlingen
og hele det forlgb, de skal igennem, og om bivirkninger og senfglger. Desuden, at der gives information
om tilbud szerligt malrettet unge og om mulighederne for psykisk og fysisk hjeelp og stgtte.
o Det psykiske
At de unge tilbydes psykisk hjalp og stgtte under og efter behandling i forhold til handteringen af deres
tanker, fglelser og bekymringer omkring dét at leve med kraeft, fremtiden, dgden, livskvalitet og
kropsopfattelse.
e Socialt netvaerk med ligesindede
At de unge far tilbudt mulighed for at indga i et socialt netveerk med (szerligt) andre unge, nuvaerende
eller tidligere kraeftpatienter. Eventuelt som en mentorordning eller ved henvisning til Kraeftens
Bekampelses tilbud til unge med kraeft.
e  Fysiske rammer
At de fysiske rammer under behandling pa sygehus er ungdomsvenlige, hyggelige og pa&ne med
mulighed for at ligge pa enestue efter gnske.
e Pargrende
At de unges pargrende inddrages undervejs i deres udrednings- og behandlingsforlgb og tilbydes psykisk
hjelp og stgtte pa lige fod med den unge. Dertil at den unge far hjzlp til at handtere kommunikationen
med deres pargrende.
o Efterforigb
At de unge, efter endt behandling, fortsat er i kontakt med sygehuset og kommer til kontrol. Derudover,
at der tilbydes rehabilitering malrettet psykiske og fysiske behov hos den unge.
e Omsorg
At der fra personalets side, szerligt under behandling pa sygehus, udvises omsorg i form af naerveer og
opmaerksomhed samt forstaelse for den unge kraeftpatients situation og hverdag, sa den unge fgler sig i
trygge haender.

Teenage Cancer trust har formuleret nogle anbefalinger pa baggrund af en gennemgang af litteraturen, input fra de
fgrende sundhedsinstitutioner/professionelle inden for omradet ‘teenagers and young adults (TYA)’ med kraeft samt
feedback fra unge behandlet for kraeft. Baggrunden for disse anbefalinger kan laeses i sin helhed i 'THE BLUEPRINT OF
CARE - for teenagers and young adults with cancer, Second edition, Edited by: Sam Smith, Suzanne Mooney, Maria
Cable, Rachel M Taylor’®

e Personale, der behandler unge med kraeft, bgr have specifik viden om og forstaelse for biologisk,
psykologisk og social udvikling i ungdomsarene, og skal kunne vurdere individuelle behov i forhold til
udviklingsstadiet

e Der bgr udvikles en skraeddersyet stgttepakke til hver ung og deres primaere stgttepersoner mhp.
effektivt at hjeelpe dem gennem kraeftforlgbet. Dette kraever forstdelse for den unge som en
individuel person samt kendskab til deres interesser, tidligere erfaringer, vigtige relationer,
fremtidige ambitioner og mestringsstrategier

e Sundhedspersonale bgr vaere szerligt opmaerksomme pa vigtigheden af unges netvaerk, herunder
familie, jeevnaldrende og andre vigtige relationer. Opretholdelse af kontakt med deres netvaerk bgr
til enhver tid tilskyndes og faciliteters med den relevante stgtte

e Det er vigtigt, at sundhedspersonale er vedholdende og enslydende i deres tilgang til pleje,
behandling og information
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e Sundhedspersonale bgr szette klare og veldefinerede adfaerdsgraenser afbalanceret med mulighed
for fleksibilitet i behandlingsrutiner

e Sundhedspersonale pa tvaers af alle miljger bgr tilskyndes til at udvikle viden, ekspertise og
kompetence i at tage sig af denne unikke aldersgruppe

e Enhver indsats bgr ggres for at sikre, at oplevelsen af TYA-kraeft og den tidlige kontakt med
sundhedsvaesenet, selv om det er udfordrende, udnyttes mhp. at understgtte unge menneskers
modstandskraft og Igbende udvikling, for at opna optimal livskvalitet gennem hele behandlingen og
derefter

3. Anbefalinger fra DAPHO/DAPHOS:

Unge med kraeft i Danmark bgr som minimum tilbydes alderstilpasset pleje og stgtte i form af fglgende:

e Ungdomsanamnese optages som del af indledende vurdering efter HEADS principper og som split
visit, ved enten sygeplejerske (unge ambassadgr) eller laege. Enkelte undtagelser kan forekomme
ved fx pavirket almentilstand forarsaget af kraeftsygdom eller behandling hvor samtalen udskydes,
eller ved sveere belastningsreaktioner eller pga modenhed for fx de yngste der ggr at foreeldrene evt.
skal veere tilstede.

o Information om forventet fertilitet efter endt behandling inkl. alderstilpasset information om
fertilitetsbevarende foranstaltninger hvor relevant inden behandlingsstart. Det vurderes for den
individuelle patient om denne information gives med eller uden foraeldre tilstede

e Alderstilpasset information om deltagelse i forskning. Unge over 15 ar skal selv give samtykke til
forskning. Mulighed for protokolleret behandling bgr altid opsgges for denne aldersgruppe da denne
aldersgruppe internationalt har darligst adgang til dette pga. arbitraere aldersgraenser (fx < 16 eller >
18 ar)

¢ Tilbud om split visits Isbende under behandlingen iht. anbefalinger fra SST

e Lgbende alderstilpasset vejledning til hvordan de unge kan opretholde deres ungedomsliv
samtidig med kraeftbehandling samt hvordan de passer pa sig selv i et ungdomsliv under pagaende
kemoterapi/stralebehandling/operation. Her er det vigtigt at huske fokus pa sex/fertilitet,
alkohol/rygning, kropsaendringer, uddannelse

o Stgtte til at kunne varetage uddannelse i det omfang det er muligt og at bibeholde kontakt til
uddannelsesinstitution under kreeftbehandling

¢ Information om relevante netveerk og tilbud for unge med kraeft lokalt og nationalt

e Efter endt behandling tiloud om 2 ungesamtaler efter 6 uger og 3 maneder

4. Ungdomsanamnesen hos den unge med krzeft og MDT

For at kunne give den unge med krzeft den optimale behandling, stgtte compliance og understgtte ungdomsliv er det
vigtigt at alle unge kort efter diagnose far optaget en ungdomsanamnese. Denne samtale bgr kunne varetages af
sundhedspersonale pa bgrne- og ungekraeftafdelingerne i Danmark, men kan med fordel varetages af unge
ambassadgrer. Samtalen bgr fglge principperne for HEADS® ! eller udvidet HEADS'? samtalen. Formalet med
samtalen er systematisk at afdaekke spgrgsmal relateret til ungdomsliv med en forbigaende eller varig sygdom, samt
afdaekke spgrgsmal relateret til almindeligt ungdomsliv og screene for risikoadfzerd og bekymringer. Derudover
afdaekkes vaesentlige psykosociale belastninger og ressourcer. Den initiale HEADS kan fglges op af mere fokuserede
ressource orienterede og/eller problemorienterede HEADS-samtaler ved savel kortere som laengere konsultationer
uden foraeldrenes tilstedeveaerelse. Det er vigtigt at huske at HEADS ikke er en tjekliste, men et redskab til at skabe
struktur over samtalen. Ved at planlaegge spgrgsmalene og lytte aktivt til den unges svar, kan samtalen flyde naturligt
om vigtige emner i den unges liv. Ungdomsanamnesen dokumenteres i journalen pa lige fod med andre
sundhedsfaglige notater.

For enkelte unge kan det vaere ngdvendigt at foraeldrene er til stede ved optagelse af ungdomsanamnesen. Det kan
gaelde fx de yngste unge eller unge med handicap af enten fysisk eller psykisk/kognitiv karakter.
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Yderligere information om HEADS kan findes i DANSK PZADIATISK SELSKABS VEJLEDNING?!! (er under revision).
Yderligere information om kommunikation med unge kan findes i afsnit 9.5 samt Blueprint of care.

HEADS:
e H: Home — hjemlige forhold
E: Education & Eating — uddannelse, erhvervsarbejde
A: Activities — Fritid, fester og venner, sport, motion
D: Drugs — Tobak, alkohol og euforiserende stoffer
S: Sex — kaerester, seksualitet og praevention, fertilitet. husk ogsa bivirkninger til behandling som fx
rejsningsproblemer, tgrres slimhinder, udebleven menstruation

THRXEEAADSSS - Udvidet HEADS:
e T:Transition
e H: Home — hjemlige forhold
e Rx: medication and treatment - sygdoms viden, behandling, bivirkninger
E: Education - uddannelse, erhvervsarbejde
E: Eating - spisevaner og kropsopfattelse
A: Activity - Fritid, fester og venner, sport, motion
A: Affect - humgr og psykisk adfaerd
D: Drugs - Tobak, alkohol og euforiserende stoffer
S: Sex - keerester, seksualitet og praevention, fertilitet, husk ogsa bivirkninger til behandling som fx
rejsningsproblemer, tgrres slimhinder, udebleven menstruation
S: Selfharm/safety
S: Stregths og Social media

Unge tjek programmet og MDT

Ovenstaende HEADS kan med fordel suppleres med en Unge MDT. | en dansk kontekst blev det sakaldte unge-tjek-
program udviklet fra 2018 og evalueret af de unge, deres foraeldre og de sundhedsprofessionelle frem mod 20223, En
beskrivelse af unge-tjek-programmet samt validering fra de unge og foraldrene kan findes i sin helhed her.
Unge-tjek-programmets primaere formal er at imgdekomme de kraeftramte unges nuvaerende og langsigtede behov
for psykosocial hjelp. Dette ved at stgtte unge i systematisk at fa fortalt og nedskrevet sin personlige fortaelling om
ungdomslivet med kraeft og at stgtten gennem en tvaerfaglige drgftelse kan skreeddersyes ud fra en forstaelse for den
unges helbredssituation.

Programmet indeholder fglgende fire trin:

4

Stottepakke
praesenteres

- Fgrst for den unge

- Efterfglgende invol-
veres foreeldrene

2-3 months after diagnosis 1-2 weeks after step 1 1 week after step 2 1-2 weeks after step 3
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https://www.paediatri.dk/images/dokumenter/vejl_2015/samtalen_med_den_unge_patient.pdf
https://www.sciencedirect.com/science/article/pii/S0749208122000213?via%3Dihub

Unge-tjek-programmet er inspireret af IAM-konceptet (Integrated Assessment Mapping) udviklet af Macmillan On
Target Program (2012-2015) ved University of Bristol, UK, og er tilpasset til det danske sundhedsvaesen. Programmet
omfatter ti domaener, som ogsa fremgar pa samtalekortene, inspireret af IAM:
1. Sygdom
Medicin og bivirkninger
Familie, venner og kaerester
Skole, uddannelse og arbejde
Ferie og gkonomi
Fritid og interesser
Krop og udseende
Seksualitet
. Tanker og fglelser
10. Tro og religion

©CEeNOU A BN

For at imgdekomme de unges behov og @nsker om individuel og alderssvarende stgtte er programmet baseret pa
individuelle samtaler med en ungdomskoordinator (sygeplejerske med ungdomsambassadgruddannelse og med
saerlige kompetencer relateret til unge med krzeft). De unges foraeldre deltager kun i fgrste og sidste del af unge-tjek-
konsultationen efter split-visit-modellen.

I trin 2 “unge-tjek-samtalen” vurderer den unge, i hvor hgj grad de har behov for stgtte fra professionelle i forhold til
hvert domaene. Dette ggres ved hjaelp af tre farver: grgn (ingen stgtte ngdvendig), gul (lidt stgtte ngdvendig) og rad
(meget stgtte ngdvendig). | fortaellingen saetter den unge ord pa for eksempel frygten for at miste venner, at ga glip af
ungdomslivet, bekymringer for fremtiden og for at kunne fglge med i skolen. Efterfglgende afholdes en
multidisciplinaer team (MDT) konference inspireret af IAM, hvor det tvaerfaglige team diskuterer og skraeddersyr en
individualiseret stpttepakke, baseret pa den unges historie og screeningsscore.

Unge-tjek-programmet blev evalueret i 2022 med fglgende konklusioner ud fra unge og forzeldre perspektivet:
- "Unge-tjek-programmet tilbyder et trygt rum, der fgrte til abenhed blandt de unge”

- "Deltagelse i unge-tjek-programmet opfyldte foreeldres behov for stgtte til deres teenager"

- "Unge-tjek-programmet gav nye indsigter, der ikke altid blev taget i betragtning"

| spgrgeskemaundersggelsen fra 2021 hvor 77 sundhedsprofessionelle deltog, konkluderes det at unge-tjek-
programmet havde bidraget til et mere ungevenligt miljg pa afdelingerne, idet der kom mere fokus pa det szerlige ved
at veere ung og have kreeft, pa ungdomsspecifikke problematikker (fx seksualitet, skolegang og sociale fallesskaber),
pa kommunikation med unge samt pa at styrke de unges autonomi under samtalerne (split-visit) og i valg af
stgttetilbud. Afdelingen fik et dybere indblik i, hvad der rgrer sig mentalt hos unge, deres behov og hvilke muligheder
der er for stgtte til unge.

5. Fertilitet

| Igbet af de seneste artier har forbedret behandling af kraeftsygdom medfgrt en betydelig ggning i antallet af
langtidsoverlevere!* 1>, Som en konsekvens heraf, er et stigende antal af unge voksne konfronteret med de senfglger
som behandling med hgjdosis kemoterapi og bestraling kan medfgre®. Nedsat fertilitet er en af de hyppigt
forekommende senfplger efter cytotoksisk behandling i barndommen med en forekomst pa omkring 30%1°.
Overlevere efter cancer eller deres foraeldre vaegter bevaret fertilitet hgjt, viser alle undersggelser!” 18, Derudover
viser Kraeftens Bekaempelses spgrgeskema undersggelse fra 2015 at fertilitet er et centralt emne for unge mellem 15
og 29 med kreeft” 13,

Alle unge med ny-diagnosticeret kreeft skal have information om forventet fertilitet efter endt behandling inkl.
alderstilpasset information om fertilitetsbevarende foranstaltninger, hvor relevant, inden start pa kemoterapi eller
stralebehandling. Det vurderes for den individuelle unge om denne information gives med eller uden forzeldre
tilstede. Det er vigtigt at sikre, at beslutninger om bevarelse af fertilitet er drevet af patientens bedste interesser og
ikke af foraeldres/omsorgspersoners interesser?.

De fertilitetsbevarende tilbud der findes for pubertale og post pubertale unge er fglgende® 2°:
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e Drenge: Seeddeponering ved enten masturbation, elektroejakulation eller TESE (Testicular Sperm
Extraction). Hvis dette ikke kan lade sig ggre og der er adgang til testesbiopsi i eksperimentelt regi
kan dette overvejes afhaengig af risiko for infertilitet (hgj/lav) og risiko for malignitet i testes (ved fx
haematologisk cancer eller metastasering). Alle pubertale og post pubertale drenge bgr tilbydes
mulighed for seeddeponering fgr opstart af kemoterapi eller stralebehandling.

e Piger: Cryopreservering af ovarie. Dette bgr tilbydes til alle piger med hgj risiko for infertilitet, dog
afhaenger timing af kraeftsygdommens lokalisation og metastasering, samt respons pa kemoterapi
ved metastasering.

Efter endt behandling: Pubertetsudvikling fglges hos alle unge der har faet kemoterapi. Dvs. for de unge piger fglges
pubertetsudvikling og menstruations @&ndringer og hormonstatus bgr males ved udebleven menstruation/forsinket
pubertet?!, dog tidligst 6 maneder efter endt behandling.

Unge som er i pubertet, kan fa undersggt deres fertilitet efter endt behandling ved behov. For drengene foregar det
ved en saedprgve. For pigerne foregar det ved en henvisning til fertilitetsklinik til enten samtale eller undersggelse.

Praksis for henvisning til dette varierer lokalt.

Der henvises til https://dapho.dk/daphos-kliniske-vejledninger/.

6. Alderstilpasset information om deltagelse i forskning
Afsnit kommer

7. Split visits og Igbende alderstilpasset vejledning i opretholdelse af ungdomsliv

Alle unge bgr tilbydes split visits Isbende under behandlingen iht. anbefalinger fra SST?2. Derudover bgr alle unge
Igbende tilbydes alderstilpasset vejledning til hvordan de kan opretholde deres ungdomsliv samtidig med
kraeftbehandling samt hvordan de passer pa sig selv i et ungdomsliv under pagaende kemoterapi/stralebehandling.
Her er det vigtigt at huske fokus pa sex/fertilitet, alkohol/rygning, kropsaendring, uddannelse.

Internationalt anbefales det at begynde med at tilbyde kortere samtaler alene med unge omkring 12-ars-alderen og
gradvist forleenge den individuelle tid% ?2. For at sikre samarbejde med familien og stgtte den unge i at huske
eventuelle aftaler, anbefales det at afslutte med familien samlet og evt. nedskrive vaesentlige punkter i aftalerne. Det
kan vaere en fordel at lade den unge referere samtalen eller alternativt at aftale, hvad fra samtalen der deles med
forzeldrene.

Baggrund for ungesamtaler/split visits er fglgende:
e Det satter den unge i stand til at tage ejerskab/ansvar for behandlingen
e Det styrker den unges autonomi og selvstaendigggrelse
e Det styrker den unges gradvise transition til voksenlivet
o Det giver den unge mulighed for at formulere egne spgrgsmal og bekymringer (traening)
e Det sikrer at den unge blive mgdt i gjenhgjde og at der bliver vist interesse for deres ungdomsliv
e Split visits er en anbefaling fra sundhedsstyrelsen og gnsket af de unge

Lgbende split visits kan varetages af bade sygeplejersker og laeger. Ved brug af samtale veerktgjer er det vigtigt at
bruge tid pa bade den unges og sundhedspersonens agenda.

Det anbefales at bruge én af 3 samtale veerktgjer ved split visit:
e HEADS/Udvidet HEADS
e V/AERKT@J TIL UNGESAMTALEN med teenagere og yngre voksne med kraeft
e Samtalekort baseret p&d VARKT@) TIL UNGESAMTALEN med teenagere og yngre voksne med kraeft

HEADS:
Se afsnit 4

VARKT@J TIL UNGESAMTALEN med teenagere og yngre voksne med kraeft:
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Dette er et australsk udviklet samtalevaerktgj?® — Adolescent and Young Adult Psycho-Oncology Screening Tool — AYA-
Post —som er gengivet og tilpasset fra NCCN Clinical Practice Guidelines in Oncology for Distress Management
V.1.2011 copyright 2010 National Comprehensive Cancer Network Inc. Samtaleveerktgjet er oversat til dansk jfr.
geeldende videnskabelige regler i Kraeftafdelingen, AUH, 2019.

Samtalevaerktgjet er en metode til at fa de unge patienter inddraget i eget behandlingsforlgb. Samtalevaerktgjet er
udviklet fra den originale version ”Distress Thermometer and Problem List” til en voksenaldersgruppe og oversat efter
en anbefalet og godkendt valideringsproces i samarbejde med de australske udviklere og herefter testet af en
kandidatstuderende fra folkesundhedsvidenskab.

Samtalevaerktgjet bestar af en enkelt side. Patienten udfylder barometeret gverst om hvor belastet de har vaeret
inden for den sidste uge og leengere nede pa siden er der afkrydsningsmuligheder pa omrader i deres liv, de oplever
som belastende. Deres udfyldelse af veerktgjet, danner grundlag for en efterfglgende samtale.

Til samtalen kan lzegen og sygeplejersken identificere niveauet af belastning som den unge kraeftpatient har oplevet,
identificere hvad arsagen til belastningen er og samtidig fremme et godt samarbejde mellem krzeftpatienten og den
sundhedsprofessionelle ud fra det konkretet vaerktgj. Samtaleveerktgjet er et redskab til at vurdere de unge patienters
psykosociale trivsel, hvilket giver mulighed for at yde personlig stgtte og pleje, der er lydhgr over for enkeltpersoners
specifikke behov og bekymringer. At gge patientinddragelsen ved hjalp af samtalevaerktgjet taenkes at kunne bidrage
positivt hos de unge.

Skema vedlagt som bilag: 10.1 VARKTAJ TIL UNGESAMTALEN med teenagere og yngre voksne med kreeft: Adolescent
and Young Adult Psycho-Oncology Screening Tool — AYA-Post oversat til dansk og testet i dansk kontekst.

Samtalekort baseret pa VAERKT@J TIL UNGESAMTALEN med teenagere og yngre voksne med kraeft:

Samtalekortene er blevet udviklet af Margrethe Fogh Nielsen, Rigshospitalet, pa baggrund af erfaringer fra unge-tjek-
samtalerne (se afsnit 4), HEADS, det australske udviklede samtale veerktgj, brugerinddragelse med fokus gruppe
interviews, sparing fra laeger, sygeplejersker, psykolog, preester og ungdomsmedicinsk videnscenter, samt pa
baggrund af efterspgrgsel blandt sygeplejersker.

Samtalekort vedlagt som bilag: 10.2 Samtalekort baseret pd VAERKT@) TIL UNGESAMTALEN med teenagere og yngre
voksne med kraeft, erfaringer fra ungetjek samtalen og efterspgrgsel blandt sygeplejersker.

FUCK JEG HAR KRZFT HVAD NU blev udgivet i 1. oplag i 2017 i et samarbejde mellem kraeftens bekaempelse UNG
KREFT, Klinik for bgrn og unge med kraeft- og blodsygdomme Rigshospitalet, Fertilitetsklinikken Rigshospitalet,
Haematologisk klinik Rigshospitalet og Sexologisk klinik region Nord. Denne bog er aktuelt ved at blive opdateret. Fuck
jeg har kreeft hvad nu giver svar pa rigtig mange spgrgsmal vedr. ungdomsliv og kraeft og henvender sig til unge
mellem 15 og 39 ar. Aktuelt afventes en ny version til download.

Se ogsa Ungdomsmedicinsk Videnscenters folder: Fgrst og fremmest ung

Det er vigtigt at unge mennesker i behandling for en kraeftsygdom stgttes i at opretholde et sa normalt ungdomsliv
som de har behov for. Det er derfor vigtigt at afdaekke spgrgsmal ogsa indenfor emnerne krop, sind, sex, alkohol og
tobak da disse kan fylde rigtig meget, men kan vaere svaere at fa talt om - specielt ved tilstedeveaerelse af foraeldrene.
Split visit samtalen er et oplagt sted at afdaekke indsatsomrader, bivirkninger eller fa svaret pa vigtige spgrgsmal inden
for disse emner. Den unge skal dog kende rammen for samtalen og tavshedspligten som skitseret i afsnit 9.3.

Nedenfor findes information som den unge kan have gavn af. Det vurderes af de individuelle sundhedspersoner i den
unges tvaerfaglige team hvornar og hvilken information der er relevant pa baggrund af alder, kgn og behandling.

7.1 Krop, sind og sex

Krop under kemoterapibehandling:

Det er vigtigt at tale med den unge om de kropsforandringer der opstar under kemoterapi/steroidbehandling og det
er vigtigt at de unge ved at det er normalt at synes at ens krop er forandret under kemoterapi og at det er normalt at

have en fglelse af fx ikke at kunne kende sig selv.

Har:
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Dette fylder ofte meget for de unge, det er vigtigt at de unge informeres om at de med stor sandsynlighed mister
haret helt eller delvist og at de er informeret om at haret forventes at vokse ud igen efter endt behandling.

Vaegtggning ved kemoterapi:

Specielt behandling med steroid kan give udfordringer med vaegt, kondition, fedtfordeling, moonface mm, men ogsa
anden kemoterapi, operation, langvarig immobilisering kan give kropsaendringer.

Det er vigtigt at de unge opfordres til at forsgge at holde vaegten og holde sig aktive i det omfang det er muligt under
deres behandling — og det er vigtigt at de ogsa ved at det kan vaere rigtig svaert. De unge bgr informeres om at det at
holde sig aktiv vil ggre det nemmere at komme igennem behandlingen og ogsa at komme tilbage til sit normale
udseende efter behandlingen. Derudover vil det forebygge forstoppelse mm. Dvs. de unge bgr anbefales at ggre hvad
de kan for at bevaege sig dagligt, nar muligt med pulsstigning, og derudover spise sundt og varieret. Det kan godt vaere
sveert i perioder, specielt hvis de er i behandling med intensiv kemoterapi. Dog er sma ting ogsa af betydning, dvs.
almindelige gature eller valg af type af mad ved steroid appetit. Alle unge bgr tiloydes den relevante vejledning og
stgtte fra fysioterapeut og dizetist Igbende.

De unge bgr informeres om at det efter endt behandling med steroid kan tage nogle uger fér moonface forsvinder,
forudsat at den unge vejer nogenlunde det samme som fgr start af steroid behandling. Derudover at det som regel
tager leengere tid end vanligt at komme tilbage i den form man var i fgr steroidbehandling og/eller
kemoterapibehandling og med genoptraening/traening vil det tage nogle maneder. Hvis der har veeret en stgrre
vaegtggning pga. steroidbehandling er det vigtig at de unge stgttes til at komme tilbage til normalvaegt igen.

Straekmeerker:

Streekmaerker er svaere at behandle, men vi kan henvise til hudlaegerne for at fa deres vurdering og rad. Ofte kan de
dog kun tilbyde information og lindrende behandling ved somatiske gener fra streekmaerkerne, men kan ikke tilbyde
behandling der kan far streekmaerkerne til at ga vaek.

Kropsudsmykning:
Hvis den unge er under 15 ar skal de have samtykke fra deres foraeldre til kropsudsmykning.

Unge med kraeftsygdom eller i immundaempende behandling anbefaler vi venter til efter endt behandling med
kropsudsmykning, da der er en gget risiko for infektion sammenlignet med hvis den unge ikke fik
kemoterapi/immundaempende behandling. Hvis den unge alligevel beslutter sig for at ville have en
piercing/tatovering/andet med brud pa hudbarrieren sa anbefaler vi at de undgar fx slimhinder som har flere
bakterier end huden og derudover at vaere meget papasselig med hygiejne ind til kropsudsmykningen er helet.

Forstoppelse:

Forstoppelse vil naesten alle unge i behandling for kraeft opleve pga. behandlingen, immobilitet og eendrede
madvaner. Dette er typisk et emne som, for en del unge, er forbundet med ubehag eller tabu. Det er vigtigt at
sundhedspersonale (leeger og sygeplejersker) tager dette op fra starten af behandlingen og evt. ved brug af split visits
og understreger vigtigheden af fokus pa almindelig og daglig affgring. Derudover er det vigtigt at spgrge direkte ind til
affgring Igbende igennem hele behandlingen og at dokumentere disse informationer. Rigtig mange unge gnsker ikke
at tage de ngdvendige affgringsmidler af forskellige grunde hvilket kan fgre til bade uhensigtsmaessige og farlige
bivirkninger som haemorider, anal fissurer og abscesser eller ileus og ved samtidig stomatit risiko for passage af
bakterier til blodbanen og sepsis.

Treethed: afsnit kommer

Sind og psykiatriske diagnoser: afsnit kommer

Sex, menstruation, praevention under kemoterapibehandling

Sex:

Det er vigtigt at de unge ved at man gerne ma ligge teet, kysse og dyrke sex under kemoterapi behandling. Krzeft kan
ikke smitte og kemoterapi kan heller ikke smitte. Man ma ogsa gerne dyrke sex selvom man far kemoterapi.
Kondomer forhindrer at sekreter med kemoudskillelse kan irritere slimhinderne hos partneren og det anbefales derfor
at bruge kondom pa kemodage og 5 dage efter. Der er ikke graenser for trombocytter/neutrofile og sex.
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Noget medicin kan pavirke evnen til at fa rejsning som dreng eller evnen til at blive opstemt som pige. Derfor er det
vigtig at spgrge til dette. Det er vigtigt at de unge ved at hvis kroppen og lysten til at have sex har @endret sig under
kemoterapi sa bliver det som normalt igen efter endt kemoterapi. Det er normalt bade at have lyst til sex og ikke at
have lyst til sex under kemoterapi. Hvis den unge har rejsningsproblemer/problemer med tgrre slimhinder/andet sa
bgr de tale med deres PAL om dette. Det er normalt at have behov for glidecreme i en periode. Hvis der er
rejsningsproblemer sa bgr medicinen gennemgas med PAL for at afhjaelpe rejsningsproblemet.

Det er ofte ngdvendigt at spgrge meget specifikt ind til ovenstaende emner for at afdaekke om der er brug for fx
medicin gennemgang/information/stgtte.

Udebleven menstruation/menstruationsforstyrrelser under kemoterapibehandling:

De er vigtigt at informere de unge om at menstruationen kan blive/ofte bliver pavirket under et kemoterapi forlgb og
udebliver/forsvinder helt/bliver uregelmaessig under behandlingen. Menstruationen forventes at komme tilbage i
Igbet af 6-12 maneder efter endt behandling, det varierer afhangig af hvilken type behandling man har faet.

Przevention og graviditet under kemoterapibehandling:

Post pubertale piger og kvinder (med menstruation, med udebleven menstruation, med uregelmaessig menstruation)
skal informeres om at de kan blive gravide under kemoterapi. Post pubertale drenge skal informeres om at de godt
kan ggre en kvinde gravid imens de er i kemoterapibehandling. De unge skal informeres om at det er vigtigt at bruge
praevention safremt de er seksuelt aktive bade for at undga en graviditet samt for at beskytte sig selv mod
kgnssygdomme. Ved graviditet under kemoterapi anbefales abort da der er stor risiko for misdannelser mm. Type af
praevention kan de unge tale med deres PAL om.

Naturlegemidler:

Naturlaege midler anbefales ikke under kemoterapi da vi ikke kender de mulige interaktioner diverse produkter kan
have med kemoterapi. Det kan vaere sig bade at gge eller mindske effekt af kemoterapi og dets bivirkninger.

Der reklameres for naturlaegemidler pa mange sociale platforme og derfor er det vigtigt at afdeekke om de unge tager
et naturlaegemiddel.

7.2 Alkohol, tobak og euforiserende stoffer

Alkohol:

Hvis den unge er > 16 ar kan de selv kgbe alkoholiske drikke med op til <16,5% alkohol, i danske butikker. Unge <16 ar
kan kgbe alkoholiske drikke med op 1,5% alkohol i.

Det er vigtigt at have en aben dialog om alkohol med de unge og forsgge at appellere til fornuften frem for at
nedlaegge et forbud. Det er ogsa vigtigt at vi giver enslydende rad som sundhedsprofessionelle da de unge taler med
hinanden.

Man kan evt. bruge lejligheden som sundhedsperson til at omtale den alkoholkultur der er i Danmark blandt unge?* 2>,
Danske unge er nogle af dem i verden der drikker mest, hvilket er en usund kultur og det kan vaere sveert at melde sig
ud af/sige nej tak — men det er OK at sige nej tak.

Alkohol er et rusmiddel og det har ingen gavnlig effekt pa sundheden i ungdomsarene men vi er klar over at det er en
del af mange unges ungdomsliv og derfor ved vi ogsa at det ofte giver anledning til spgrgsmal og dem skal vi meget
gerne besvare.

Vi bgr opfordrer alle unge til at forsgge at leve et sa normalt ungdomsliv som de kan/har energi til/lyst til. For nogle
unge inkluderer det fester med alkohol, for andre g@r det ikke og nogle kan vaere lettede over at de nu har en
undskyldning for ikke at drikke med.

De unge bgr anbefales at bruge deres fornuft ved brug af alkohol og sgrge for ikke at miste kontrollen, sadan at de er i

stand til at passe pa sig selv og evt. longline/CVK/port og andet medicinsk udstyr og er i stand til at holde aftaler.
Derudover bgr vi for hver ung sikre os at der ikke er noget af deres medicin der har interaktioner med alkohol.
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For unge der iht. lovgivningen ma kgbe alkohol i butikkerne i Danmark:

Alkohol nedbrydes i leveren, dvs. hvis de unge far medicin der pavirker leveren sa vil de maske blive hurtigere
alkoholpavirkede af faerre genstande end de har vzeret vant til. Dette kan vaere vigtig information til den unge og det
er vigtigt at opfordre dem til at drikke alkohol med omtanke og huske at drikke almindelig vand/lzeskedrikke/andet
ikke alkoholisk indimellem for at undga at blive fuld og for at undga at blive dehydreret (hvilket er specielt
problematisk hvis det er unge med risiko for trombose). Hvis den unge skal til stgrre undersggelser/kemo start er det
en god ide ikke at feste dagen inden.

Rygning/snus:

Tobak er sundhedsskadeligt og vi anbefaler at man stopper med at ryge/bruge snus med eller uden samtidig sygdom.
Rygning er specielt skadeligt hvis man skal have lunge bestraling eller have kemoterapi eller anden medicin som er
toksisk for lungerne. Det kan veere vigtigt at tale med den unge om at evt. rygningen/snus ikke er arsag til deres
kraeftsygdom, men at rygning/snus pa sigt kan give (ny) kraeft/anden sygdom. Snus er specielt problematisk samtidig
med kemoterapi som giver mundbetaendelse da hudbarierren er brudt.

Hvis den unge gnsker rygestop eller snus stop bgr de tilbydes hjeelp til dette. Mange unge mister lysten til tobak under
kemoterapi da smagssansen er forandret under kemo og pga. mulig kvalme/mundbetaendelse som bivirkning til
kemoterapi.

Vandpibe:

Ved vandpibe rygning er det vigtigt at den uge informeres om at de kan blive udsat for svampespore fra tobakken.
Svampespore kan veere farlige for dem der har lavt immunforsvar som bivirkning til kemoterapi behandlingen.
Vandpiberygning er ikke et sundt alternativ til almindelig tobaksrygning og anbefales ikke.

E-cigaretter:
Indeholder ogsa nikotin, som er afhaengighedsskabende. Derudover kan denne form for rygning ogsa indeholde
svampespore og anbefales ikke.

Euforiserende stoffer:

Det er vigtigt at afdaekke nuvaerende eller tidligere brug af euforiserende stoffer hos de unge for at kunne tilbyde dem
den relevante hjalp ved aktivt brug. Brug af alle slags euforiserende stoffer er sundhedsskadeligt og er ulovligt i
Danmark.

Cannabis/hash/marihuana:

Hash/marihuana er sundhedsskadeligt og brug af dette er ulovligt - vi frarader pa det kraftigste brug af
hash/marihuana. Hvis du har et forbrug/misbrug vil vi meget gerne hjalpe dig til at fa den rette radgivning/behandling
mhp at stoppe forbruget/misbruget.

Medicinsk cannabis er plantedele eller udtraek (f.eks. olie) fra cannabisplanten. Medicinsk cannabis er omfattet af det
lovforslag, som tradte i kraft 1. januar 2018 — som ggr at lzeger kan udskrive det pa recept. Medicinsk cannabis er
ingen steder i verden godkendt som et laegemiddel, der findes ikke viden om virkning og bivirkninger hos b@grn og unge
(specielt for deres udvikling) og derfor bruges det ikke som behandling til bgrn og unge.

8. Efter afsluttet behandling — tilbagevenden til et normalt ungdomsliv

Mange unge bliver overraskede over den blanding af glaede og bekymring, de oplever i de fgrste par uger og maneder
efter behandlingen og det er en serlig sdrbar periode?®. Unge kraeftoverlevere rapporterer flere fysiske og
psykosociale udfordringer i overgangen til livet efter kraeft 27. Udfordringerne omfatter genoptagelse af deltagelse i
tidligere faellesskaber med jeevnaldrende og indhentning af manglende uddannelse? 2°. Nogle unge rapporterer ogsa
at veere pavirket af fglelser af magteslgshed, usikkerhed, ensomhed, en fglelse af at vaere ligegyldig og en fiasko - og
at have sveert ved at handtere disse oplevelser 3°. Nogle unge kraeftoverlevere forteeller at det at gennemga et
alvorligt kraeftforlgb i en kritisk livsperiode har faet dem til at revurdere, hvad der er vigtig i deres liv, og mange
kommer igennem oplevelsen med et vaerdsat nyt perspektiv som deres jeevnaldrende ikke har3!. Alt dette ggr at der
ved behandlingens afslutning kan der vaere en tilpasningsperiode, da den unge forsgger at genetablere sin livsbane.
En ung persons kraeftoplevelse, selvom den altid vil veere en del af deres historie, bgr ikke komme til at definere hvem
de er. | stedet skal de unge stgttes i at komme sig og komme videre med fremtidige planer og ambitioner. Dette kan
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opnas ved at give dem mulighed for at forteelle om deres erfaringer, identificere og bekraefte vigtige
mestringsstrategier, robusthed og personlige og professionelle ressourcer og integrere leeringen fra deres
kraeftoplevelse i deres liv og hab for fremtiden. | kreeftens bekaeempelses spgrgeskema undersggelse fra 2015 svarede
83% at det havde behov for at udfordringer i forhold til forelskelse, kaereste eller sex blev taget op efter afsluttet
behandling, 72 % oplevede dog at dette ikke blevet taget op’.

Efter afsluttet behandling gar patienterne fra at vaere pa sygehuset/eller i kontakt med sygehuset ugentligt, til ikke at
have nogle sygehus aftaler i 6-12 uger afhaengig af kraeftform og dermed opfglgning. Vi anbefaler at unge der er
feerdigbehandlet for krzeft inviteres til minimum 2 opfglgende split visit ungesamtaler ved sygeplejerske (eller lege)
efter 6 uger og 3 maneder hvis muligt for at imgdekomme behov for stgtte til tilbagevenden til en normal hverdag og
ungdomsliv samt at forbygge risikoadfaerd. Det anbefales at begge samtaler varetages af den samme sundhedsperson.
Til disse samtaler foreslas at bruge et af de i afsnit 6 beskrevne samtale vaerktgjer, herudover har ungekoordinator
Margrethe Fogh Nielsen udviklet to specifikke samtalekort som kan bruges til denne samtale (se sidst i afsnit).
Derudover anbefales det at alle teenagere far udleveret Jeg har afsluttet min behandling, hvad sker der nu? En
vejledning til teenagere.?®

Emner der kan vaere vigtige at overveje ved disse samtaler ad modum HEADS:

e Fokus punkter fra split visits under behandlingen/fra unge MDT fglges altid op

e Home: Det er meget normalt at den unge og foreeldre handterer efterforlgb meget forskelligt. En del
unge vil gerne videre med deres liv, hvorimod forzeldrene i lzengere tid end den unge er meget
bekymret for tilbagefald. Dette er selvfglgelig forskelligt fra familie til familie. Unge har ofte et
selvstaendigt liv og tanker men har i en sygdomsperiode vaeret meget afhangig af foraeldrene - for sa
at skulle retur til det mere selvstaendige ungdomsliv, dette kan i nogle familier vaere ekstra sveert.

e Rx medication and treatment: Generel viden om den netop faerdig behandlede sygdom samt
forventet forlgb. Mangler de viden? Spgrgsmal til/bekymringer vedr. aktuelle eller blivende
bivirkninger/senfglger. Gennemga opfglgning.

e Education: Fokus pa hvordan det har vaeret at komme retur til skole inkl. det sociale i skolen,
udfordringer, behov for hjalp. Er der nogle kognitive/sanse handicap?

e Eating og kropsopfattelse: Ved over/undervaegt afdeekke dette, spgrge ind til det, overveje tiltag.
Generelt om der er andret ved/eller spgrgsmal til kroppen. Obs pa sund kost.

e Activity: Fokus pa hvordan det gar med at komme retur til fysisk aktivitet og om der er fysioterapi
behov. Er der nogle motoriske handicap? Hvad med vennerne? Sygdom kan vaere sveert at tale om
for den unge og dennes venner, nogle oplever at vennerne er ligeglade, eller ogsa gnsker den unge
ikke selv at tale om sygdom men vil gerne leve et normalt liv — men det fgles maske ikke helt
normalt? Behov for netvaerk sammen med andre unge der har eller har haft kraeft?

e Drugs: Spgrge specifikt ind til risikoadfaerd. Nogle unge far behov for at vaere ’sa normale som
muligt’ pga. lange "unormale’ forlgb. Dette kan nogle gange komme til udtryk i risikoadfaerd.

o Sex: spgrge specifikt ind til spgrgsmal om fertilitet, overveje henvisning til fertilitetsklinik/ssedprgve
mhp. opfglgning. Ogsa sp@rge specifikt ind til keereste/dating evt. spgrgsmal vedr. dette. Spgrgsmal
specifik til seksualitet (virker det hele?, fokus ogsa pa bivirkninger hvis den unge tager medicin som
kan pavirke den seksuelle formaen eller lyst). Andre Emner: praevention

e Safety: Hvis relevant hgr til selvskade

e Transition - Hvis alt er fryd og gammen: og | ikke har noget at tale om sa overveje snak om
transition fra 15 ar og opefter. Gennemga parathedsskema. Se endvidere: www.transitionsforlgb.dk
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https://www.google.com/url?sa=t&rct=j&q=&esrc=s&source=web&cd=&ved=2ahUKEwiAxOPSuKr-AhVmsYsKHduXDpIQFnoECA0QAQ&url=https%3A%2F%2Fboernecancerfonden.dk%2Fwp-content%2Fuploads%2F2017%2F01%2F30084_teenage_brochure_web1.pdf&usg=AOvVaw0Cb62srHbxfmD1AWkHf4e8
https://www.rigshospitalet.dk/afdelinger-og-klinikker/julianemarie/ungdomsmedicinsk-enhed/transitionsforloeb/til-sundhedsprofessionelle/Sider/tjeklister.aspx
http://www.transitionsforløb.dk/

Jeg har afsluttet min
behandling, hvad nu?

- mine tanker og falelser

Jeg har afsluttet min

behandling, hvad nu?

- de fysiske symptomer og
alt det praktiske...
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9. Generiske emner vedrgrende unge, med sygdom og med kontakt til sundhedsvaesenet

9.1 Udvikling

Ungdomsarene er en periode med en betydningsfuld biologisk, psykologisk og social udvikling med store a&ndringer
over fa ar og med meget store individuelle variationer. Der kan sadledes vzere langt stgrre forskelle mellem unge, end
nar det gaelder mindre bgrn og voksne. | Igbet af fa ar eendres krop og psyke fra barn til voksen® 32, De
udviklingsmaessige milepaele som den unge gennemgar, kan blive udfordret i forbindelse med kronisk og alvorlig
sygdom, hvorfor unge patienter har behov for szerlige initiativer.

| nedenstaende skema skitseres den bio-psyko-sociale udvikling gennem ungdomsarene:

Biologisk

Psykologisk

Socialt

Tidlige ungdomsar
10-13 ar

Pubertetsudvikling

- Piger: brystudvikling,
genitalbeharing, vaekstspurt.

- Drenge: testis- og genitalvaekst

- Overvejende konkret og
kortsigtet teenkning.

- Revurdering af egen
kropsopfattelse

- Begyndende fglelsesmaessig
adskillelse fra forzeldre

- Tidlig eksperimenterende
adfzaerd

Mellem ungdomsar
14-17 ar

Pubertetsudvikling

- Piger: Menarche, afslutning pa
puberteten. Kvindelige former.

- Drenge: Spermarche, stemme

overgang, vaekstspurt

- Begyndende abstrakt
teenkning

- Seksuel orientering og -
eksperimenter

- Fglelsesmaessig adskillelse fra
foraeldre

- Steerk identifikation med
jeevnaldrende

- Eksperimenterende - og evt.
risikabel adfeerd

- Nye rettigheder (15ar)

Sene ungdomsar/
tidlige voksenar 18-
24 ar

Fortsat hjerneudvikling

- Kompleks abstrakt
teenkning

- Fortsat
identitetsudvikling
- Fremtidsplaner

- Udvikling af social autonomi
og selvstendighed
- Nye rettigheder (18 ar)

9.2 Lovgivning - informeret samtykke

For unge, der er fyldt 15 &r gaelder det at den unge selv skal give informeret samtykke3.

Foraldremyndighedsindehaveren skal dog ligeledes informeres og inddrages i den unges stillingtagen.

Safremt det vurderes at den unge ikke skgnnes i stand til at forsta konsekvenserne af sin beslutning, kan

foraeldremyndighedsindehaveren give informeret samtykke.

Unge mellem 15-18 ar kan endvidere selv traeffe beslutning om anvendelse af biologisk materiale og genetiske
oplysninger, aktindsigt samt videregivelse og indhentning af helbredsoplysninger mv

Fra det 15. ar kan den unge selv se sin journal pa_ www.sundhed.dk ved at logge pa med MitID. Herudover kommer
indkaldelser til undersggelser mv fra det 15. ar i den unges egen E-boks.

Se ogsa Ungdomsmedicinsk Videncenters folder: informeret samtykke
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http://www.sundhed.dk/
https://www.rigshospitalet.dk/undersoegelse-og-behandling/find-undersoegelse-og-behandling/Sider/Informeret-samtykke-19172.aspx

9.3 Lovgivning - Tavshedspligt

Unge mellem 15-18 ar har ogsa ret til privatliv, dog gaelder tavshedspligten ikke overfor
foreeldremyndighedsindehaverne, men som udgangspunkt overfor alle andre 34, Det er dog tilladt at lave aftaler om at
visse personlige oplysninger ikke viderebringes sa leenge det ikke kompromitterer foraeldremyndighedsindehaverens
omsorgspligt. Dette kan eksempelvis vaere samtaler med sundhedsfagligt personale om fx sygdom og ungdomsliv og
fertilitet men det kan ogsa vaere emner som kan give alvorlige konflikter mellem den unge og foraeldrene eller emner
der omhandler sex og praevention.

Safremt det vurderes ngdvendigt, kan tavshedspligten overfor andre brydes. Dette ggr sig geeldende ved forhold hvor
den unge har brug for hjzlp eller hvis denne har veeret udsat for vold eller seksuelle overgreb.

Kriminelle handlinger, omsorgssvigt eller fx suicidalitet er vi forpligtet til at rapportere til relevante voksne,
sundhedspersoner eller myndigheder uafhangigt at alder.

Se ogsa Ungdomsmedicinsk Videncenters folder: Tavshedspligt
Se ogsa Ungdomsmedicinsk Videncenters folder: Aktindsigt

9.4 Sociale forhold

For den unge mellem 15-18 ar gaelder samme forhold omkring tabt arbejdsfortjeneste og udbetaling af merudgifter
som hos bgrn/unge under 15 &r. Forzeldrene kan sdledes spge om fplgende3> 36:

e Dagpenge hos udbetaling Danmark - §26 i henhold til barselsloven. Kan gives op til max 52 uger.
e Kompensation for tabt arbejdsfortjeneste i henhold til §42 i serviceloven
e Dakning af merudgifter i henhold til §41 i serviceloven

For foraeldre til unge over 18 ar er der andre forhold der ggr sig geeldende. Det er ikke leengere muligt at sgge tabt
arbejdsfortjeneste, men her muligt at sgge om plejeorlov i henhold til §118 og §119 i serviceloven. Kan gives i en
periode pa max 6-9 maneder.

e  §118 - Pasning af nzertstaende med handicap eller alvorlig sygdom.
e §119 - Pleje af dgende, der gnsker at dg i eget hjem.

Se ogsa Ungdomsmedicinsk Videncenters folder: Paragrafiungelen

9.5 Kommunikation og Split visits

| kommunikationen med unge patienter er det vigtigt at veere opmaerksom pa at den unge ikke ngdvendigvis har de
samme kognitive og kommunikative kompetencer som voksne. Szerligt den unges evne til abstrakt taenkning,
impulsstyring og langtidsplanlagning har stor betydning for, hvordan vi som sundhedspersonale kan kommunikere
med den unge patient®’.

De vigtigste forudsaetninger for at skabe tryghed i mgdet med de unge patienter er:
e Tid alene med sundhedsprofessionelle (se SPLIT visit)
e Information om fortrolighed/tavshedspligt
e Tilpasning af spgrgsmal til den enkelte unges udviklingstrin, kulturelle og personlige normer
o Respekt for den unges synspunkter og privatliv
e En ikke-fordsmmende tilgang
e Plads til den unges egen bekymring eller dagsorden
e Anerkendelse af den unges autonomi
e Involvering af foraeldre og netvaerk
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https://www.rigshospitalet.dk/undersoegelse-og-behandling/find-undersoegelse-og-behandling/Sider/Tavshedspligt-19173.aspx
https://www.rigshospitalet.dk/undersoegelse-og-behandling/find-undersoegelse-og-behandling/Sider/Tavshedspligt-19173.aspx
https://www.rigshospitalet.dk/undersoegelse-og-behandling/find-undersoegelse-og-behandling/Sider/Aktindsigt-19171.aspx
https://www.rigshospitalet.dk/undersoegelse-og-behandling/find-undersoegelse-og-behandling/Sider/Paragrafjunglen-19176.aspx?rhKeywords=paragrafjunglen

e Autencitet

e  Fredelige/ufarlige emner/normalisering/dbne og undersggende spgrgsmal

e Lytte/opsummerer/gentag

e  Svarikke pa spgrgsmal du ikke kender svaret p3, sig blot at det vil du gerne fglge op pa

Selvstaendige samtaler, parallelt med samtaler, hvor foraldrene er til stede, anbefales bl.a. i retningslinjer for et unge-
venligt sundhedsvaesen samt af sundhedsstyrelsen® 22, Selvstaendige konsultationer er en vigtig treening i overgangen
fra barn til ung til voksen (transition), essentielt for at diskutere livsstil, hgre den unges spgrgsmal eller bekymringer
og give den unge mulighed for at afslgre eventuelle overgreb.

9.6 Dokumentation

Journalnotatet er et arbejdsredskab som skal ggre det nemt for enhver at kunne fglge op pa samtalen samt undga at
den unge skal gentage fglsomme oplysninger/informeres om generelle sundhedsrad flere gange end ngdvendigt.
Samtidig er det vigtigt at fortroligheden, tavshedspligt og omsorgspligt respekteres.

Struktur: En ungesamtale dokumenteres som et samtalenotat i journal ud fra som minimum HEADS modellen:
- Home

- Education

- Activity (herunder ogsa sport og motion)

- Drugs
- Sex

De ting man ikke har talt om kan man blot szette streg(-) ud for

En unge samtale er den unges mulighed for at stille spgrgsmal som de ikke har lyst til nar forzeldrene er til stede.
Derudover er det et fortroligt rum og det bliver svaert nar det skal dokumenteres i journalen som forzeldrene maske
lzeser. Hvis der ikke er noget i samtalen og dermed samtale notatet som foraldrene skal informeres om for at kunne
drage den rette omsorg for den unge sa kan notatet godt ggres sensitiv saledes at det kun er sundhedspersonale der
kan leese det. Hvis notatet ggres sensitivt, bgr den unge informeres om dette.

For unge mellem 15-18 ar bgr man aftale med den unge hvad der siges videre til foraeldrene og hvad der star i notatet.

For unge over 18 ar hvor foraeldrene har adgang til at laese i journalen: Aftal med den unge hvad og hvordan der
dokumenteres saledes at det dokumenterede kan bruges som arbejdsredskab mhp opfglgning.

9.7 Transition

Formalet med et transitionsforlgb er, at unge med langvarig eller kronisk sygdom gradvist stgttes til gget autonomi og
udvikler kompetencer, der stgtter egen-omsorg og behandlingsansvar??, Overgangen fra bgrne- og ungeregi til
voksenregi, finder typisk sted, nar den unge er ca. 18 ar. Dog vil en del unge fglges i bgrne- og unge regi til opfglgning
og for senfglger efter 18 ars alder svt min 5 ar efter endt behandling. Selvom de unge fortsat fglges i bgrne- unge regi
er det vigtigt at have fokus pa og ga i gang med relevante elementer af transitionsforlgbet. Den enkelte patients
transitionsforlgb bgr planlaegges fleksibelt og tilpasses den unges udvikling og modenhed. Herudover bgr det veere
struktureret og planlagt i samarbejde med den unge, foraeldre/netvaerkspersoner og den relevante voksenafdeling.
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Et vellykket transitionsforlgb er saledes afggrende for den unges videre behandling og mulighed for at udvikle egne
handle-kompetencer. Et utilstraekkeligt transitionsforlgb kan resultere i, at den unge i ringere grad fglger
behandlingen og dermed gger sin risiko for komplikationer, morbiditet og mortalitet.

Se ogsa Dansk Paediatrisk Selskabs vejledning: Transition og overgang til voksenafdeling
Se ogsa UMEs hjemmeside: www.transitionsforlgb.dk

9.8. Hvad sker der ndr patienterne fylder 18 ar?

Nar patienterne fylder 18 ar er de juridisk voksne. Det betyder at vi skal ringe prgvesvar, aftaler mm direkte til den
unge med mindre der ligger et samtykke i journalen og den unge har givet en elektronisk fuldmagt til deres journal.
Dvs. vi har tavshedspligt om den unges sygdom og behandling og ma ikke fortaelle den unges foraeldre om prgvesvar,

behandling mm uden den unges samtykke.

Dette skal den unge og forzeldrene forberedes pa i god tid sa der kan ligge klare aftaler op til det 18 ar. For nogle unge
kan der vaere behov for netvaerksmgder for at afstemme de aftaler der er ngdvendige.

Vi skal sikre os at vi har den unges telefonnummer i journalen

10. Bilag

10.1 VEARKT@) TIL UNGESAMTALEN med teenagere og yngre voksne med kraeft: Adolescent and Young
Adult Psycho-Oncology Screening Tool — AYA-Post oversat til dansk og testet i dansk kontekst.

10.2 Samtalekort baseret pd VARKT@) TIL UNGESAMTALEN med teenagere og yngre voksne med kraeft,
erfaringer fra ungetjek samtalen og efterspgrgsel blandt sygeplejersker.
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11. Rdd og vejledning

® UNGDOMS MEDICINSK VIDENSCENTER
- Mere til dig som er ung: https://www.rigshospitalet.dk/afdelinger-og-
klinikker/julianemarie/ungdomsmedicinsk-enhed/til-unge/Sider/default.aspx
- Informationsmateriale: https://www.rigshospitalet.dk/afdelinger-og-
klinikker/julianemarie/ungdomsmedicinsk-enhed/til-unge/Sider/informationsmateriale.aspx
o  Aktindsigt for unge
Fgrst og fremmest ung
Informeret samtykke for unge
Tavshedspligt
Paragrafjunglen
- www.Transitionsforlgb.dk

O O O O

e Atvaere ung med Kraeft — En spgrgeskemaundersggelse af de unges behov og oplevelser under og efter
sygdom og behandling. https://www.cancer.dk/dyn/resources/File/file/6/5166/1450034259/at-vaere-ung-
og-faa-kraeft-2015.pdf

e 'THE BLUEPRINT OF CARE - for teenagers and young adults with cancer, Second edition, Edited by: Sam Smith,
Suzanne Mooney, Maria Cable, Rachel M Taylor’
https://www.teenagecancertrust.org/sites/default/files/2021-11/Teenage-Cancer-Trust-Blueprint-Of-Care-

2nd-Edition.pdf

e  DANSK PADIATRISK SELSKAB https://paediatri.dk/ungdomsmedicin-vejl
- Samtalen med den unge patient
- Transition og overgang til voksen afdeling

e Screening for selvskade, Statusartikel, Ida Lichtenstein Jgrgensen, Lotte Rubaekl & Bo Mghl, Bgrne- og
Ungdomspsykiatri, Team for selvskade, Region Hovedstadens Psykiatri og Institut for kommunikation og
psykologi, Aalborg Universitet, Ugeskr Leeger 2022;184:V10210780

e Jeg har afsluttet min behandling, Bgrnecancerfonden.
https://www.google.com/url?sa=t&rct=j&q=&esrc=s&source=web&cd=&ved=2ahUKEwil6rCfgbX-
AhVtQvEDHZ95AMQQFNnoECBAQAQ& url=https%3A%2F%2Fboernecancerfonden.dk%2Fwp-
content%2Fuploads%2F2017%2F01%2F30084 teenage brochure webl.pdf&usg=A0vVaw0Cb62srHbxfmD1
AWkHf4e8

e MIG OG MIN SYGDOM
https://issuu.com/sanofidanmark/docs/52599 coping brochure teenager bladrevenlig versio

e KRAFTVARKET APP/FACEBOOK/Hjemmeside https://www.rigshospitalet.dk/undersoegelse-og-
behandling/kraeftpatienter/Sider/kraeftvaerket.aspx

e FUCK JEG HAR KRAFT https://www.cancer.dk/dyn/resources/File/file/4/6654/1505381404/ungeguide-
download.pdf

o KRAFTENS BEKAMPELSES HIEMMESIDE: Danmarks stgrste hjemmeside om kraeft, kraeftbehandling og livet
med og efter sygdom. www.cancer.dk

e  UNG KRAFT: Ung kraeft har 11 grupper rundt omkring i landet, hvor unge, som har eller har haft kraeft
megdes, deler erfaringer og bakker hinanden op i det sveere. www.ungkraeft.dk

e B@RNECANCERFONDEN: stgtter forskning og behandling af bgrn og unge med kraeft.
www.boernecancerfonden.dk
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https://www.cancer.dk/dyn/resources/File/file/6/5166/1450034259/at-vaere-ung-og-faa-kraeft-2015.pdf
https://www.cancer.dk/dyn/resources/File/file/6/5166/1450034259/at-vaere-ung-og-faa-kraeft-2015.pdf
https://www.teenagecancertrust.org/sites/default/files/2021-11/Teenage-Cancer-Trust-Blueprint-Of-Care-2nd-Edition.pdf
https://www.teenagecancertrust.org/sites/default/files/2021-11/Teenage-Cancer-Trust-Blueprint-Of-Care-2nd-Edition.pdf
https://paediatri.dk/ungdomsmedicin-vejl
https://www.google.com/url?sa=t&rct=j&q=&esrc=s&source=web&cd=&ved=2ahUKEwiI6rCfqbX-AhVtQvEDHZ95AMQQFnoECBAQAQ&url=https%3A%2F%2Fboernecancerfonden.dk%2Fwp-content%2Fuploads%2F2017%2F01%2F30084_teenage_brochure_web1.pdf&usg=AOvVaw0Cb62srHbxfmD1AWkHf4e8
https://www.google.com/url?sa=t&rct=j&q=&esrc=s&source=web&cd=&ved=2ahUKEwiI6rCfqbX-AhVtQvEDHZ95AMQQFnoECBAQAQ&url=https%3A%2F%2Fboernecancerfonden.dk%2Fwp-content%2Fuploads%2F2017%2F01%2F30084_teenage_brochure_web1.pdf&usg=AOvVaw0Cb62srHbxfmD1AWkHf4e8
https://www.google.com/url?sa=t&rct=j&q=&esrc=s&source=web&cd=&ved=2ahUKEwiI6rCfqbX-AhVtQvEDHZ95AMQQFnoECBAQAQ&url=https%3A%2F%2Fboernecancerfonden.dk%2Fwp-content%2Fuploads%2F2017%2F01%2F30084_teenage_brochure_web1.pdf&usg=AOvVaw0Cb62srHbxfmD1AWkHf4e8
https://www.google.com/url?sa=t&rct=j&q=&esrc=s&source=web&cd=&ved=2ahUKEwiI6rCfqbX-AhVtQvEDHZ95AMQQFnoECBAQAQ&url=https%3A%2F%2Fboernecancerfonden.dk%2Fwp-content%2Fuploads%2F2017%2F01%2F30084_teenage_brochure_web1.pdf&usg=AOvVaw0Cb62srHbxfmD1AWkHf4e8
https://issuu.com/sanofidanmark/docs/52599_coping_brochure_teenager_bladrevenlig_versio
https://www.rigshospitalet.dk/undersoegelse-og-behandling/kraeftpatienter/Sider/kraeftvaerket.aspx
https://www.rigshospitalet.dk/undersoegelse-og-behandling/kraeftpatienter/Sider/kraeftvaerket.aspx
https://www.cancer.dk/dyn/resources/File/file/4/6654/1505381404/ungeguide-download.pdf
https://www.cancer.dk/dyn/resources/File/file/4/6654/1505381404/ungeguide-download.pdf
http://www.cancer.dk/
http://www.ungkraeft.dk/
http://www.boernecancerfonden.dk/
http://www.boernecancerfonden.dk/

PROOF OF LIFE: En idraetsforening for unge med eller efter kraeft. www.proofoflife.dk

KRAFTENS BEKAMPELSES KREFTRADGIVNING: Gratis radgivning og stgtte rundt om i landet. Der er ogsa
mange aktiviteter som fx mindfulness og foredrag. Find naermeste kraeftradgivning pa
www.cancer.dk/raadgivning

KRZFTLINJEN — 80 30 10 30: Kraeftens Bekaeempelses gratis telefon-radgivning, chat og onlineradgivning

CANCERFORUM: Mgdested for patienter og pargrende. www.cancerforum.dk

KRAFTENS BEKAMPELSE OMSORG: Omsorg inspirerer og stgtter voksne til at hjalpe bgrn i sorg. Der findes
kurser, sorggrupper og masser af laesestof. www.cancer.dk/omsorg

UNGEPANELERNE | DANMARK: https://www.regionh.dk/ungepanel

B@RN, UNGE OG SORG: En organisation, der tilbyder gratis stgtte og hjelp til bérn og unge, der har en
foraelder eller sgskende med kraeft. www.bornungesorg.dk

Ungetilbud via. FMKB_https://fmkb.dk/ungetilbud/ (kraever betaling)

FAVN https://boernecancerfonden.dk/artikel/favn-et-nationalt-psykologtilbud/

CoolCamp http://www.livskraftcenter.dk/campere cool camp kraeft

Farking Kronisk — Ung forvirret og syg. Podcast kan findes pa sportify eller lignende tjenester

Utilstraekkelig, Christian Hjortkjzer (bog)
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