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Ungdomar med kroniska tillstand eller funktionshinder ar en
6kande grupp patienter [1]. Kompetensibasalticke-sjukdoms-
specifikt omhéndertagande vid kroniska sjukdomar och
funktionsstérningar ar ett centralt omrade inom ungdoms-
medicinen och utgor ett viktigt komplement till sjukdomsspe-
cifik kompetens.

Det dr en utmaning bade for den unge att leva med ett kro-
niskt tillstand och for ldkaren att behandla det. Fér den unge
ar det som regel inte hdlsoproblemet som sadant som ar hu-
vudproblemet, utan fragan dr hur man kan leva som ungdo-
mar gor trots att man har ett kroniskt tillstand. De flesta kro-
niska tillstind hos ungdomar ir inte, till skillnad frdn dem
hos vuxna, mgjliga att forebygga genom livsstilsférandringar.
Handldggning enligt ungdomsmedicinska principer kan
minska sekundéra effekter av kroniska tillstdnd och ge den
unge bittre livskvalitet, oberoende av typ av kroniskt till-
stand.

Allt fler unge med kroniska tillstand

WHO definierar ett kroniskt tillstind som halsoproblem som
kréaver kontinuerlig medicinsk uppféljning under ar eller de-
cennier [1].

Uppgifter om prevalensen av kroniska tillstand hos ungdo-
mar varierar beroende pa bristen pa enhetlig definition och
varierande uppligg av studier. Med en vid definition hamnar
prevalensen pa 10-15 procent [1]. De diagnostiska kriterierna
liksom funktionsbedémningarna och sjukdomspanoramat
fordndras till f6ljd av den medicinska utvecklingen. Vanliga
kroniska tillstand &r allergisk sjukdom inklusive astma, neu-
ropsykiatriska tillstdnd, diabetes, syn- och horselnedsitt-
ningar, grava sprak- och talstérningar, tonarspsykoser, ut-
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»Det dr en utmaning bade for den
unge att leva med ett kroniskt
tillstand och for lakaren att
behandla det.«

vecklingsstorning, rorelsehinder av alla slag, epilepsi, glu-
tenintolerans, cerebral pares och inflammatorisk tarmsjuk-
dom (se Lars I Holmbergs artikel i detta temanummer).

Antalet unga ménniskor med kroniska tillstand okar dess-
utom. Férbattrad 6verlevnad till f6ljd av medicinska framsteg
innebar att barn med tidigare letala tillstand som kongenitala
hjartvitier, perinatala komplikationer, cystisk fibros och ma-
ligniteter nu inte bara nar ungdomsaren utan ocksa blir unga
vuxna. Vissa tillstand 6kar ocksa under sjilva ungdomsaren,
tex diabetes och migrén och/eller spAnningshuvudvark. Stor-
ningar i den mentala hdlsan som depression, panikattacker,
antisocialt beteende, psykotiska tillstand och &tstérningar
Okar ocksa under ungdomsaren [2].

Ett patientfall fran den kliniska vardagen
Foljande patientfall 4r himtat ur den kliniska vardagen.

Anna var en 16-drig hogpresterande flicka med tidig pubertet.
Mamman var sjukpensiondr pa grund av ryggbesvdr. I 8-ars-
aldern hade Anna ramlat av en hdst, och sedan 9 ars alder hade
hon ryggbesvdr. Hon hade sékt vid vardcentral flera ganger och
remitterats till ortoped, som summerade beséket med »svart fa
grepp om hennes bekymmer«. Hon hade utretts noggrant av
ortopeden utan att nagra patologiska fynd gjorts. Besviren be-
domdes som muskuldra, och Anna remitterades till sjukgym-
nast.

I 11-arsaldern gjordes en ny ortopedbedomning; en snabbt
progredierande skolios uppdagades dd. Som behandlingsdtgdrd
rekommenderades korsett. Anna ifragasatte och motsatte sig
korsettbehandlingen. Korsetten anvindes endast vid enstaka
tillfdllen, och efter hand upptrddde svdra smdrtattacker ndr
korsetten togs av.

112-darsaldern remitterades Anna till ortoped pd universitets-
sjukhus; skoliosen bedémdes ha ett funktionellt inslag, och upp-
foljande bedomningar planerades. Remiss till sjukgymnast
skrevs dterigen.

I 14-drsaldern deltog Anna inte i skolgymnastiken pa grund
ryggsmdrtan, och den totala skolfranvaron ékade. Mobbning
och kamratproblem misstdnktes fran skolans sida.

Hon sékte akut pa vardcentralen upprepade ganger pa grund
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For en ung manniska med ett
kroniskt tillstdnd ar inte hal-
soproblemet det viktigaste.
Ungdomar med kroniska till-
stand har samma behov av
socialisering och experimen-
terande som jamnariga for
att uppna god identitetsut-
veckling och livskvalitet.
Behandling av ungdomar
med kronisk sjukdom kraver
kunskap om ungdomars bio-
psykosociala utveckling.
Adolescensutvecklingen pa-
verkar det kroniska tillstan-

det och vice versa.
Behandling av kronisk sjuk-
dom under adolescens bor
beakta behovet av adekvat
biopsykosocial utveckling

parallellt med den sjukdoms-

specifika behandlingen.

Ordinationsfdljsamheten be-

ror pa ungdomen sjdlv, sam-
manhanget den unge befin-
nersigioch bemoétande och
kommunikation i dialogen
med vardpersonal.
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TABELL I. Biopsykosociala utvecklingssteg under adolescensen. (Modifierat fran WHO av Kristina Berg Kelly.)

Tidig adolescens, 10-13/14 ar

Biologi Pubertetsutvecklingen genomfors
Kognition Konkret tankande, har och nu, men
Identitet begynnande abstrakt tankande.
Autonomi Omnipotens, osarbarhet.

Stord och forandrad kroppsuppfattning

Mellanadolescens, 13-17 ar
Avplanande kroppsutveckling

Vem dr jag egentligen?
Identitetsutvecklingen maximal.
Romantiska relationer. Rollspel och
experimenterande med olika livsstilar.

Sen adolescens, 17-20 (23) ar

Vuxen kropp

Kognitionen mognar, framtiden blir verklig.
Pessimism. Val av yrke och livsstil

baseras pa egen kompetens och intresse

Atertill konkret tinkande vid stress

Sociala arenan Familjen och fordldrarevolten dominerar.
Diskussioner, argumenterande,
fantiserande och drommande

Sexualitet Utforskande av den egna kroppen

Duger jag? Jamnariga den viktigaste
arenan. Platsar jag bland jamnariga?

Romantiska fantasier. Testar flirtande

Innehéllet i relationer blir viktigt

Foraldrar, sjukvarden och viktiga vuxna

blir ater samtalspartner

Inleder stabila relationer med 6msesidighet

och sexuella relationer

av ryggbesvdr och nytillkomna andningsbesvdr. Efter ytterliga-
re en tid upptrddde ocksd misstdnkta epileptiska anfall, vilka ut-
reddes pad barnklinik och bedomdes vara funktionella.

Ortopeden forordade skoliosoperation inom det ndrmaste
aret, och fordldrarna var mycket angeldgna om att denna skulle
bli gjord. Anna kdnde skuld och var ledsen éver den uppkomna
situationen.

Det postoperativa forloppet blev mycket mer utdraget dn for-
vdntat pa grund av svdarkuperad smdrta och svarigheter med
nutritionen. Sjukgymnastkontakten fungerade daligt.

Anna var borta sd mycket fran darskurs 9 att hon inte fick full-
stdndiga betyg.

Kroniska tillstand under adolescens ger reciproka effekter
Ungdomars utveckling under perioden 10-20 (23) &r kan in-
delas i tre stadier: tidig adolescens, mellanadolescens och sen
adolescens. Steget ut i vuxenvirlden tenderar att komma allt
senare till f6ljd av alla valmgjligheter individen har i dag och
samhéllets idealisering av ungdomstiden. Varje period har
sina specifika utvecklingssteg biopsykosocialt (Tabell I). En
kronisk sjukdom kan paverka dessa utvecklingsprocesser,
men dven motsatsen giller, dvs fysiska forandringar och psy-
kosociala anpassningar paverkar ungas formaga att hantera
sin sjukdom [3].

Tillvéixt och pubertetsutveckling. Bade férsenad pubertet
och dalig tillviaxt ses vid kronisk sjukdom, speciellt vid till-
stand med malnutrition och inflammation, tex inflammato-
risk tarmsjukdom och cystisk fibros. Aldern fér menarke kan
ocksa forskjutas, tex vid olika typer av cerebrala sjukdomar
med paverkan pa det intracerebrala trycket [4].

De olika utvecklingsomrédena paverkar starkt varandra
och har inte alltid samma tajmning, vilket foér den unge kan
innebira stora pafrestningar. Férsenad pubertet hos pojkar
innebir som regel 1ag sjdlvkinsla. Ungdomar med sen puber-
tet uppfattas som mindre mogna én sin kronologiska alder
och far dirmed ett barnsligare bemoétande av fordldrar, andra
vuxna och kamrater.

Fér Annavar det tvdrtom, hon uppfattades som dldre édn hon var
(tidig pubertet) och fick ddrmed ta mer ansvar ndr det gdllde
korsettanvdndningen och ordinationsfoljsamhet i sjukgymnast-
behandlingen dn hon riktigt kunde féorvdntas klara av som
12-14-dring.

Psykosocial utveckling. Mental hélsa, skolprestationer, fa-
miljerelationer och kamratlivet &r de omraden som frimst pa-
verkas.

Allvaretiett kroniskt tillstand liksom méngd och typ av be-
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handling paverkar den unges vdlmaende. Kroniskt sjuka
flickor har mer emotionella problem én friska jaimnariga, men
detta giller inte for pojkar [5]. Sjuka ungdomar har storre ten-
dens att utveckla psykiatriska problem och beteendeproblem
[6]. Ungdomar med kronisk sjukdom dr mer missndjda med
sina kroppar [7]. Negativ kroppsuppfattning hos ungdomar
med kronisk sjukdom paverkar senare den sexuella funktio-
nen, och dessa ungdomar har i stérre utstrickning ett mer
riskfyllt sexuellt beteende [8].

I skolan paverkas bade kunskapsinhdmtandet och sociali-
seringsprocessen i grupp. Skolan dr ungdomars sociala arena,
allra mest uttalat under mellanadolescensen, och darfor ar
skolnirvaro viktig for att trina relationer och utforska sjalv-
bilden (Tabell I). Det ar viktigt att uppmuntra ungdomarna
och deras foridldrar att formedla adekvat, icke-integritets-
krankande information till larare och kamrater om det aktu-
ella tillstandet. Aterkommande sjukperioder och behand-
lingsregimer kan pa sikt ha en negativ inverkan pa majlighe-
ter till fortsatt utbildning och jobb i det vuxna livet. Det ar
dockinte helt ovanligt att ungdomar och deras forildrar prio-
riterar utbildning fére behandling i vissa perioder av skolti-
den, vilket i sin tur kan ha en negativ effekt pa det kroniska
tillstandet. Men motsatsen kan ocksa gilla, dvs att de har mer
frénvaro dn vad som &r betingat av tillstdndet och dess be-
handling [9].

Pd grund av sin smdrtproblematik och avvikande utseende/
kroppsuppfattning (uttalad skolios) kom Anna alltmer ur sitt so-
ciala sammanhang. Mindre tid i skolan innebar betydligt be-
grdnsat socialt umgdnge med kamrater under en period da detta
dr centralt nér det gdller identitetsutvecklingen. Aven hennes
sjdlvkdnsla paverkades negativt genom att hon kdnde sig annor-
lunda och inte kunde delta i de aktiviteter som kamraterna dgna-
de sig at. Hon hade ocksd en efter hand 6kande »giltig« franvaro,

som hade en mycket negativ effekt pd hennes fortsatta studier.

Foraldrarna. Kronisk funktionsnedsittning eller sjukdom
under adolescensperioden innebér 6kad pafrestning pa for-
dldrarna. Under en tid niar den unges utveckling vanligtvis gar
mot ett storre oberoende blir beroendet av familjen mer utta-
lat. Det blir svart for fordldrarna att veta hur mycket sjélv-
stdndighet och ansvar de kan ge sin tonéaring, och en uppen-
bar risk for 6verbeskydd finns [10]. Osékerhet hos fordldrarna
ger pafrestningarirelationen mellan dem och den unge, vilket
kan utvecklas till stérre begriansningar an vad det kroniska
tillstandet medfor. Fordldrarna behéver darfor guidning och
stottning i att gradvis sldppa taget. Om foraldrar och syskon
kan ge den unge med kronisk sjukdom ansvarsfullauppgifteri
familjen och se henne/honom som virdefull, bidrar de till en
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mer positiv sjdlvbild fér henne/honom. Ett gott férhallande
till syskonen bibehalls om syskonen ar informerade och har
ett eget bra socialt ndtverk och om foraldrarna inte glommer
attalla deras barn behover dem [11].

Férdldrarna var mycket oroade av Annas olika symtom och rdd-
da att hon skulle skada sig, varfor de hellre sdg att hon var hem-
ma fran skolan ddr hon hade mamman som sdg till henne och ge-
nast kunde hjdlpa henne om nagot skulle intrdffa. Mamman var
dessutom sjukpensiondr och hade kanske behov av sdllskap.

Kamraterna. Stod fran kompisar dr av avgérande betydelse,
speciellt under mellanadolescensen. Ofta dr dock kamraterna
yngre men inte funktionshindrade och kan fa rollen som »vi-
karierande« familj under en period nar man tar avstand fran
féraldraauktoriteten [10]. Tillsammans med kamrater trianas
kommunikation, konfliktlésning och intimitet som ar viktiga
delar i identitetsutvecklingen. Bland kompisar tranar man
ocksa flirtande och erotiska upplevelser med bada konen. Hur
ska enung person med tex rorelsehinder och behov av stindig
hjalp av assistenter for sitt dagliga livkunna utveckla samspel
med jaimnariga pa det sexuella omradet?

Rddslan for Annas symtom, tex anfallen, spred sig ocksd i kam-
ratgruppen och ingen vagade vara ensam med henne utan att nd-
gon av fordldrarna fanns i ndrheten, vilket forstds begrdnsade
hennes identitetsutforskning och testande av sin sexualitet.

Ordinationsfoljsamhet ett problem under ungdomsaren
Den psykiska och fysiska utvecklingsnivan paverkar foljsam-
het bade nir det giller forloppet av det kroniska tillstandet
och foljsamheten till kontroller och olika behandlingsregi-
mer.

Ungdomar uppfattas ofta som icke-foljsamma nir det giller
behandling och medicinering. Till stor del 4r detta ett uttryck
for ett aldersadekvat experimenterande, som i vissa fall kan
ga over i ett problembeteende. Bristande ordinationsféljsam-
het innebar en extra utmaning fér oss som behandlare och
kraver annorlunda hantering och bemoétande i likare-pa-
tientrelationen. Utvecklingsanpassade kliniska kommunika-
tionssétt behovs for anamnestagande liksom direkt kommu-
nikation med den unge i enrum, utover sedvanlig pediatrisk
kommunikation med familjen [12].

Forklaringar till dalig foljsamhet kan finnas i den fysiska
utvecklingen.

Ett okat kaloribehov i samband med pubertet och tillvixt-
spurtkan innebéra storre instabilitet i tillstandet, t ex vid dia-
betes da oOkade tillvixthormonnivaer ger insulinresistens
[13]. En noggrann anpassning till de snabba férdndringarna i
metabolismen under puberteten dr nédviandig for adekvat
farmakologisk dosering.

Den psykologiska utvecklingen under ungdomsaren dr mer
omvilvande dn den fysiologiska. Vara behandlingsregimer,
vart sprak och samtalsteknik maste anpassas till den unges
féorméga till abstrakt tinkande, minneskapacitet och férméaga
att forsta forlopp och konsekvenser. Den utvecklingsadekvata
informationen maste upprepas och anpassas allteftersom ut-
vecklingen fortskrider. Den unges egen delaktighet i form av
att komma med egna forslag pa behandlingsstrategier inne-
bér ofta forbéttrad ordinationsfoljsamhet. Det ar viktigt att
man sétter sig in i de ungas resonemang kring kostnad-nytta:
»Lonar sigden hirbehandlingen?« Ett antal faktorer som kan
paverka ungas ordinationsféljsamhet framgar av Fakta 1 [14].

Dessutom dr ungdomars tidsuppfattning och framtidspla-
nering mycket begrinsad dnda upp i mellanadolescensen. De
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B FAKTA 1. Ordinationsfoljsamhet [14]

Faktorer som kan paverka

ordinationsféljsamheten

e Synligt/osynligt tillstand AUl 2

e Duration av tillstandet * Tillstandets sociala status

e Somatiskt eller mentalttill- ~ ® Livshotande/oséker pro-
stand gnos .

o Medfbtt/forvarvattillstand ~ ® Aldersadekvat oférmaga

e Periodiskt/kontinuerligt atttdnka sig framtiden
forlopp

e Tidskravande behandlings-
regimer som hindrar ung-
domliga livsstilar

uppfattar sig ocksé under en period som odédliga, och manga
rad de far »géller andra men inte mig«. Forst i sen adolescens
borjar ungdomar kunna ta emot rad av vuxna och testa flera
handlingsalternativ samtidigt och utifran det dra egna slut-
satser.

Det blir saledes viktigt att gora tydliga konkreta dverens-
kommelser angdende behandlingsuppliagg i diskussion med
den unge. Det kan vara framgangsrikt att gora detta som ett
kontrakt, som féregatts av ett resonemang med den unge om
fordelar respektive nackdelar i den unges vardag med olika
behandlingsalternativ.

Snabb aterkoppling och tétare aterbesok i perioder med da-
lig ordinationsfdljsamhet dr ocksa avgorande. Utdver detta
kravs forankring hos féridldrarna om vad som beslutats och
vem som har ansvar for vad. Foridldrarna behover i detta lige
stottning i att klara av att »ligga sig i lagom«. Ungdomstiden
innebér dven for fordldrar en utvecklingprocess, som stegvis
leder till en ny relation mellan barn och férildrar, dar forald-
rar blir samtalspartneriettjaimbordigt forhallande.

Anna hade som 11-12-dring inte mojlighet att se framtida konse-
kvenser av att inte komma igang med korsetten. For henne var
det viktigt att vara som alla andra, att vara »normal«. Hon satte
sig ocksd upp mot bade fordldraauktoriteter och behandlare, vil-
ket dr vanligt i denna dlder. Nagon dldersadekvat dialog direkt
med Anna i samband med starten pa korsettbehandlingen fére-
kom inte, och fordldrarnas roll i detta sammanhang var otydlig.
Eftersom Anna var en vilbegavad flicka, skulle sannolikt en an-
passad information om ryggproblematiken, ett resonemang om
fordelar och nackdelar med behandling och en tdt uppfoljning ha
kunnat hjdlpa henne och kanske skulle hon da ha haft mindre
funktionella besvdr. For Annavar det en stor nackdel med manga
behandlare inblandade och en bristande helhetssyn inom vdrden.

Socialiseringsprocessen kan komma i klam
Utveckling av kamratrelationer och sjalvbild kan komma i
konflikt med vad det kroniska tillstdndet kréver i fraga om be-
handlingsregimer eller med den funktionsnedsittning som
uppstér vid tex neuromuskulédra och ortopediska akommor.
Det blir svart att passa in och genomfora sina behandlingar
om den unge uppfattar dem som »skdmmiga«, tex att ta sin
astmaspray eller anvinda korsett. Det dr ocksa en utmaning
for den unge med ett oférutsigbart tillstand som epilepsi att
vaga dka pa skolresa eller lager.

Urettutvecklingsperspektivardet viktigt att experimente-
ra med olika livsstilar, och det gér ungdomar med kroniska
tillstdnd i minst lika stor utstrickning som friska jaimnériga
[15]. Den unge med kronisk sjukdom har behov av att bevisa
att hon eller han ar »som alla andra« [16].

Unga méanniskor med kronisk sjukdom eller funktionsned-
sattning ar sexuellt aktiva i lika hog grad som andra ungdo-
mar men erfar mer negativa konsekvenser av sin sexualitet
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»...som komplement till sjukdoms-
specifika behandlingsmetoder kan
den innebdra en avgorande skillnad
for den unges situation ...«

[17]. Alltfor sdllan kommer sexualitet pa tal i samband med
medicinska uppféljningar nir det galler ungdomar med kro-
niska tillstand, trots att utvecklingen av sexualiteten &r ett
av de viktigaste utvecklingsomradena under adolescens-
perioden (se artikel av Pia Jakobsson Kruse och Vilhelm
Masreliez i detta temanummer).

Fér Anna blev det omajligt att kld om i samband med skolgym-
nastiken, och hon valde lést sittande plagg sd att skoliosen inte
syntes. Att bira korsett innebar att hon var helt avvikande. Hon
var alltmer sdllan med kamrater och avstod allt oftare fran
kérovningarna trots att sang och musik alltid varit hennes stors-
ta intresse. Hon missade viktiga delar av ungdomsdrens sociali-
sering.

En god psykosocial anamnes ger en bra grund

Anamnesen dr som alltid grunden fér diagnostik och behand-
ling. Det kan vara svart att na fram till ungdomar. Intresse,
engagemang och kunskap om ungdomars biopsykosociala ut-
veckling ricker inte alltid. Som hjdlpmedel finns ett intervju-
instrument bendmnt HEADS [18], som blir lika viktigt som
kroppsundersékning och 6vrig utredning. Metoden har se-
dermera utokats till HEEADSSS. Varje bokstav star for olika
omraden i den unges sociala sammanhang: H=home, E =edu-
cation, eating, A=activities, D=drugs, S=sexuality, suicide/
depression, safety. Exempel: H=Vilka bor hemma hos dig?
E=Hur har du detiskolan?

Fragorna gar fran mer oladdade omraden mot mer laddade
och innebér att man snabbt far en bild av den unges situation
och faktorer som pa olika sitt inverkar pa livskvaliteten och
foljsamheten.

Med ett anamnestagande enligt HEA DS skulle mer information
ha kunnat komma fram om Annas pressade skolsituation, dd
hon inte motsvarade forvdntningarna i ett par dmnen. Aven hen-
nes kompissituation med kdnsla av att inte passa in eller hennes
svarighet att fa gora det hon ville mest, dvs sjunga i kor, kunde ha
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upptdckts. Annas situation i familjen som sista hemmavarande
barnet med mycket hdnsynstagande till moderns hdlsoproble-
matik kunde ha blivit tydlig.

Hur gick det for Anna?
Fallhistorien om Anna fick trots allt ett bra slut.

Under slutet av vdrterminen efter ryggoperationen fick Anna
samtalskontakt med en psykolog pd barnpsykiatriska kliniken.
Denna kontakt upplevde Anna som positiv. Hon kom in pd gym-
nasiets estetiska program pd musiklinjen pd dispens. Hon flytta-
de till en ldgenhet pa gymnasieorten, som hon delade med en
skolkamrat. Hon brot med de skolkamrater hon hade pa hemor-
ten under hogstadietiden. Pa gymnasieskolan blev hon upp-
mdrksammad av sin musikldrare, och hon fick en viktig roll i en
skolmusikal. Hon fick fortroende for skolskdoterskan, som hade
informerats om Annas hdlsotillstand. Sedan hon bérjat gymna-
siet har hon inte haft vare sig smdrta eller anfall av ndagot slag.

Tidig uppmdrksamhet fran sjukvdrdens sida pa Annas psyko-
sociala utvecklingsbehov redan fran 12-arsaldern hade med stor
sannolikhet kunnat forebygga ar av lidande och ett flertal vard-
kontakter.

Icke-sjukdomsspecifikt omhdndertagande kan gora skillnad
Forutom att ungdomars biopsykosociala utveckling har in-
verkan pé det kroniska tillstandet giller ocksd motsatsen, dvs
kroniska tillstand kan paverka adolescensutvecklingen inom
alla omraden. Det innebér att samsjuklighet, psykosocial an-
passning och livskvalitet influeras. Oberoende av typ av kro-
niskt tillstand rapporterar ungdomar likartade erfarenheter
och konsekvenser nir det géller bade sjukvard och hilsovard
[19]. Vid jamforelse av hur ungdomar med olika typer av funk-
tionsnedséttningar fungerar i vardagen visar det sig att det
som har storst negativ inverkan ar tillstand med inlérnings-
och beteendeproblematik f6ljt av tillstdnd med neurologisk
utvecklingsavvikelse; forst darefter angavs olika fysiska till-
stand som orsak [20].

Ungdomsmedicinsk kompetens behdvs inom alla medicins-
ka omraden, och som komplement till sjukdomsspecifika be-
handlingsmetoder kan den innebira en avgorande skillnad
for den unges situation bade kortsiktigt och ur ett livskvali-
tetsperspektiv [21].
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