ARETS

BORGERINDDRAGENDE
INITIATIV

- med fokus pa barn, unge og familier

ogd

BORGERNES
SUNDHEDSVASEN

Denne publikation er udarbejdet af Danske Regioner
I regi af Borgernes Sundhedsvaesen.

Laes mere om Borgernes Sundhedsveaesen pa
www.regioner.dk

HJERTERUM EMPOWERMENT TIL B@RN UNGDOMSFALLESSKABET STOTTEVARKTDJ NY B@RNEVENLIG HJZALP TIL UNGE
| ODENSE OG UNGE MED KRONISK KRAFTVARKET TIL UNGE MED TILGANG PA KORSBANDSSKADEDE
TARMSYGDOM DIABETES SYGEHUS LILLEBALT PATIENTER




VINDEREN AF DE NOMINEREDE TIL PRISEN FOR
ARETS BORGERINDDRAGENDE INITIATIV 2016 ARETS BORGERINDDRAGENDE INITIATIV 2017

»” PAT| ENTEN FO R BO RDEN DEN 29 For andet ar i treek uddeler Danske Regioner en pris, som seetter fokus pa de

mange borgerinddragende initiativer i sundhedsvaesenet. Prisen fokuserer i
ar pa inddragelse af barn, unge og deres familier. Her kan du leese om de seks
initiativer, der er nomineret til arets pris.

PSYKIATRISK SENGEAFSNIT N7, REGION NORDJYLLAND

, , Initiativ A Hjerterum pa Begrne- og Ungdomspsykiatri i Odense 4
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korsbandsskadede patienter
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Kathe Lyng,
sygeplejerske med souscheffunktion
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INITIATIV A - HJERTERUM PA BORNE- OG UNGDOMSPSYKIATRI | ODENSE
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Barne- og Ungdomspsykiatri Odense har designet og udviklet et nyt feellesrum pa afdelingen,
der motiverer til aktivitet og skabelse af gode relationer. Bade patienterne imellem og imellem
patienter og personale. Resultatet er et hjerterum, der giver mere tryghed - og som er med til
at forebygge konflikter og brug af tvang pa afdelingen.

Psykiatrien i Syddanmark har fokus pa
at minimere anvendelse af tvang og har
derfor igangsat flere initiativer for at na
malsaetningen om at minimere brugen
af tvang med 50 % i psykiatrien inden
2020. Et af de igangsatte initiativer er
projekt Hjerterum pa Barne- og
Ungdomspsykiatri Odense. Her har man
skabt et opholdsrum midt i afdelingen,
hvor de unge patienter kan veere
sammen med hinanden og personalet.
Helt uformelt, spontant og hyggeligt.

“"Det er bevist, at et vigtigt redskab for
at forebygge tvang er at understotte
spontane relationer mellem patienter
og behandlere. Vores gnske var sa at
skabe et miljo, hvor personalet pa
afdelingen kunne opholde sig sammen
med de unge patienter og fx ogsa lave
kontorarbejde sammen med dem,”
forteeller Dorte Dalkjeer. Hun er projekt-
chef i CoLab Recovery & Rehab, der er
en innovationsenhed i psykiatrien i
Region Syddanmark, som har haft det
overordnede ansvar for projektet.

Et rum pa de unge patienters
premisser

Helt konkret er der skabt et nyt opholds-
rum midt i afdelingen. Kernen i rummet
er et multimgbel, hvor personalet har
“abne kontorpladser”, hvor de kan ordne
forskellige opgaver sammen med
patienterne og kollegerne, og hvor de
unge patienter kan spille spil, hygge sig
eller sove, hvis de faler sig utrygge.
Desuden er der i rummet to alkover
med lysstimuli, som giver patienterne
mulighed for at skaerme sig af for andre,
men stadig vaere taet pa.

"Det har vaeret vigtigt at skabe et rum,
hvor man kan tilfredsstille mange
modsatrettede behov. Et rum, der bade
giver mulighed for at veere til stede og
ikke til stede samtidig. Flere af vores
patienter vil nemlig gerne vaere for sig
selv, men samtidig vaere i naerheden af
andre,” forteeller Lene Granhgj, der er
oversygeplejerske pa afdelingen.

Dorte Dalkjeer uddyber, at rummet og
aktiviteterne i det er designet efter en
daognrytme: | Izbet af dagen foregar
der forskellige aktiviteter, og om
aftenen saenker roen sig.

”"Man kan ogsa sige, at vi har provet at
skabe en stemning af et kekken-alrum:
Et rum, hvor der foregdr mange for-
skellige ting, og hvor man er sammen i
et feellesskab,” siger hun.

Det nye indretningsmiljo bestar af flere

elementer:

* Stemningssaettende lyd, lys og
billeder

* Multimgbel

* Arbejdspladser i feellesmiljoet

¢ Visuel guidning rundt i afdelingen

Brugerinddragende proces

| udviklingen, udferelsen og afprov-
ningen af det nye faellesrum er flere
grupper blevet inddraget.

Arets borgerinddragende Initiativ
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Det har vaeret enormt givende at have de unge patienter

med som medudviklere i projektet. De er selv kommet med
lasningsforslag og har tydeligt sagt, hvad der fungerer,
og hvad der ikke gor. At have en patientrepraesentant med
har desuden veeret en pamindelse om, hvad der er hele
formalet med projektet.

Lene Granhgj, oversygeplejerske MPM,
Borne- og Ungdomspsykiatri Odense

"Rent metodemeaessigt startede vi med
at samle en styregruppe, hvor vi blandt
andet havde en patientrepraesentant
med, som er en tidligere patient pa
afdelingen. Pa baggrund af research,
dataindsamling og brugerinddragende
feltarbejde i afdelingen udviklede styre-
gruppen sa konkrete ideer til, hvordan
vi kunne skabe et sakaldt deeskalerende
milj@ i vores afdeling,” fortaeller Lene
Granhgj og uddyber, at seerligt inddrag-
else af de unge patienter var vigtig:

”Det har vaeret enormt givende at have
de unge patienter med som medudvik-
lere i projektet. De er selv kommet med
lzsningsforslag og har tydeligt sagt,
hvad der fungerer, og hvad der ikke gor.
At have en patientrepraesentant med
har desuden veeret en pamindelse om,
hvad der er hele formalet med projektet.”

Hjerterummet er blevet en vaerdi
Arbejdstitlen pa projektet var
“deeskalerende miljger”. Men i dag gar
faellesrummet under navnet hjerterum.
Det navn er ogsa et resultat af den
brugerinddragende proces.

"Vi vidste godt, at det ikke var sa
mundret at tale om deeskalerende
miljoer. | udviklingen var der sa en
medarbejder pa afdelingen, der foreslog,
at vi kaldte det for et hjerterum. Og det
gav sa meget mening. Det er nemlig
ikke bare et rum. Rummet har affadt,
at man har redesignet hele arbejds-
flowet pa afdelingen, og at man omgas
patienterne pa en ny made. Det er en
veerdi,” siger Dorte Dalkjeer.

Projektet
En evaluering viser, at hjerterummet

FAKTA

Titel pa projekt:
Projekt Hjerterum -
Deeskalerende milja.

Afdeling og hospital:
Borne og Ungdomspsykiatri,
Odense - Universitetsfunktion.

Parter i projektet:
Colab Recovery & Rehab og
Syddansk Sundhedsinnovation
har drevet projektet i
samarbejde med Borne- og
Ungdomspsykiatri Odense.

Malgruppen for projektet:
Born og unge indlagt pa abne
psykiatriske afsnit.

Projektforiob:
Projektet blev igangsat i april 2015.
Rummet dbnede i juni 2016.

har haft god effekt i forhold til at
skabe storre medarbejdersynlighed og

-tilgaengelighed. Med hjerterummet
har medarbejderne faet et redskab,
som ggr det nemmere og mere natur-
ligt at veere uformelt sammen med
patienterne.

Desuden oplever patienterne, at perso-
nalet er blevet mere tilgeengeligt, s de
ikke behgver at banke pa dgren ind til
kontoret for at fa kontakt.

P& baggrund af positive evalueringer af
projektet er “hjerterums-konceptet”
0gsa blevet implementeret pd Borne-
og Ungdomspsykiatri Sydjylland i
marts 2017.
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INITIATIV B - WEB-BASERET MONITORERING AF BARN OG UNGE MED INFLAMMATORISKE TARMSYGDOMME

1L BOR

-MPOWERMENT
OG UNG
MED KRONISKE
INFLAMMATORISK
TARMSYGDOMME

Borneafdelingen pd Amager og Hvidovre Hospital har gennemfert et forleb med barn og unge
med kroniske inflammatoriske tarmsygdomme, hvor de i et webprogram selv skulle registrere
symptomer og medicinindtag og fik svar pa afferingsprever. Det har givet reel indflydelse pa
eget behandlingsforlab, faerre hospitalsbesag og faerre skolefravaersdage.

Det er ikke let at vaere barn eller ung
med en kronisk tarmsygdom. Nar man
er ung, sker der meget andet i livet, og
man har ikke lyst til at vaere anderledes.
Det kan vaere rigtig sveert at huske at
tage sin medicin og overskue de mange
konsultationer - iseer i de perioder hvor
sygdommen er i ro.

Foreeldre tager ansvar for handtering
af barnets sygdom, nar diagnosen
stilles, men nar barnet bliver aldre er
det vigtigt, at han/hun selv laerer at
handtere sin sygdom. Det kan dog veere
sveert for den unge at blive involveret
tilstraekkeligt i handteringen af sin
kroniske sygdom.

For at leere barn og unge at mestre
egen kroniske sygdom har de pa
Borneafdelingen Amager og Hvidovre
Hospital udviklet og gennemfart et
toarigt eHealth-projekt, www.young.
constant-care.com, designet til bgrn
og unge i alderen 10-17 &r med kroniske
inflammatoriske tarmsygdomme.

”Vores tanke var, at vi ville udvikle et
web-program, der kunne involvere de
unge i deres egen sygdomshandtering
og klsede dem pa til at mestre deres
egen sygdom. Bade i bornearene, men
ogsa pa leengere sigt,” fortaeller Katrine
Carlsen, der er ph.d.-studerende, laege
og leder af projektet.

Vibeke Wewer, der er overleege og
vejleder pa projektet, uddyber, at der
ikke tidligere har veeret afprovet
lignende eHealth-projekter pa barn og
unge med kroniske inflammatoriske
tarmsygdomme:

"eHealth-konceptet har allerede vist
positive effekter, blandt andet i form
af hurtigere behandling ved opblussen
i sygdommen samt bedre medicin-
adherence hos voksne patienter med
inflammatoriske tarmlidelser. Nu ville
vi unders@ge, om en videreudviklet
version af programmet specialiseret til
born og unge kunne have lige sa god
effekt.”

Web-lgsningen blev tilbudt til en
gruppe patienter, der skulle afprave
den i lgbet af en todrig periode.
Patienter der meldte sig til projektet
blev ved en lodtraekning enten tildelt
at blive fulgt via eHealth eller at blive
fulgt pa vanlig vis.

Vores tanke var, at vi ville udvikle
et web-program, der kunne
involvere de unge i deres egen
sygdomshandtering og kleede
dem pa til at mestre deres egen
sygdom. Bade i barnedrene,
men ogsa pa leengere sigt.

Katrine Carlsen,
ph.d.-studerende, laege og projektleder

Arets borgerinddragende Initiativ
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Et program der holder styr pa
sygdommen

| programmet registrerede den unge
selv sine symptomer og medicinindtag
og fik svar pa afferingsprover.
Sygdomesaktiviteten blev afbilledet
visuelt som en graf over tid i trafiklys-
farver. Derudover skulle den unge i
web-programmet svare pa sporgsmal
om livskvalitet, antallet af skolefravaers-
dage, og hvor god han/hun var til at
tage sin medicin. Programmet blev
udviklet og orienteret i sprog og grafik
til den unge.

Bade den unge og behandleren, i form
af "web-stuegang”, fulgte sygdoms-
forlgbet i web-programmet og holdt
@je med behovet for, hvornar medicinsk
regulering eller ekstra tid til kontrol
skulle ivaerksaettes. Var sygdoms-
aktiviteten i det gule omrade, skulle
den unge indsende en ny prgve, og var
sygdomsaktiviteten i det rade, skulle
den unge, udover at indsende en ny
prove, kontakte sin behandler.

Var sygdomsaktiviteten i det grgnne
omrade, skulle den unge ikke foretage
sig noget fgr naeste indtastning.

Der var planlagt én arlig kontrol, mens
ovrige kontrolbesag blev ivaerksat pa
baggrund af sygdomsaktiviteten.

Saledes blev unge, der ikke havde
aktivitet i sin sygdom, Igbende kontrol-
leret via web-programmet, mens
konsultationerne blev allokeret til unge
med aktivitet i sygdommen.

En sikker Igzsning med faerre
kontroller pa hospitalet

| hele projektet sammenlignede Katrine
Carlsen de begrn og unge, der blev fulgt
via programmet, med en kontrolgruppe,
som stadig medte op pa hospitalet til
vanlige hyppige konsultationer for at
undersgge, om de to grupper blev
fulgt lige godt.

Projektet viste, at det var sikkert at
benytte den selv-administrerende
lzsning til kontrol af sygdomsaktivitet
hos b@rn og unge, idet der ikke var
@get risiko for aktivitet i sygdommen
ved en sammenligning med kontrol-
gruppen.

Undersggelsen viste endvidere, at den
gruppe, der blev fulgt via programmet,
havde faerre hospitalsbesgg og havde
faerre fraveersdage fra skole. eHealth
gruppen havde samme livskvalitet
sammenlignet med kontrolgruppen og

tog sin medicin som vanligt.

FAKTA

Titel pa projekt:
Web-baseret monitorering af
barn og unge med inflammatoriske
tarmsygdomme.

Afdeling og hospital:
Borneafdelingen pa Amager

og Hvidovre Hospital.

Parter i projektet:
Bgrn og unge i alderen 10-17 ar
med kroniske inflammatoriske
tarmsygdomme.

Projektforlgb:
Projektet blev igangsat i juni 2013.

”Vi kunne se, at de unge, der brugte
lesningen, leerte at have kontrol over
deres egen sygdom. Og mdaske vigtigst
af alt s kan vi i evalueringen se, at
bade de unge deltagere og deres
foreeldre folte sig trygge ved at bruge
lesningen, og at de vurderede, at de
havde faet en bedre forstaelse af
sygdommen,” fortaeller Katrine Carlsen.

Nyt initiativ - forbedret overgang
til voksenafdelingen

Projektets positive resultater har affadt
yderligere initiativer. Pa baorneafdelingen
pa Hvidovre Hospital er eHealth-
lzsningen gjort til et fast tilbud til barn
og unge i alderen 10-17 ar, som af deres
mave-tarm-bgrnelaege vurderes at fa
gavn af lgsningen.

Desuden er programmet under videre-
udvikling til et specialprogram for unge
i alderen 15-18 ar kaldet "Here we are
and here we come.”

Hensigten er, at det dels skal forberede
den unge patient til at vaere patient pa
voksenafdelingen, og dels forbedre
selve overgangen for den unge fra
barneafdelingen til voksen mave-tarm-
afdelingen.
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Hospitalsstemningen er gemt vaek for en stund, nar unge kraeftpatienter besgger faellesrummet
Kraeftveerket pa Rigshospitalet. Her kan de mgde og veere sammen med andre unge, der ogsa

skal f& ungdomslivet til at balancere med en livstruende sygdom.

| ungdomsarene dgjer mange med
uklarheder og overvejelser om frem-
tiden. Hvad skal der ske uddannelses-
maessigt? Hvor skal man arbejde? Og
hvad med gkonomi, bolig, parforhold
og familiedannelse? Laagger man en
livstruende sygdom som kraeft oven i
det, bliver det hele mere kompliceret.
Unge med kreeft har derfor behov for
saerlig stotte for at kunne fa lov til at
vaere unge - trods en livstruende
sygdom.

Bade raske venner og andre unge
patienter betyder meget for unge med
kraeft. | flere undersggelser siger flere
unge, at de foler sig ensomme og
savner at vaere sammen med andre
unge. | modsaetning til bern, der er
samlet pd afdelinger med jeevnaldrende,
er unge med kraeft nemlig placeret
alene - enten pa barneafdelingen eller
blandt voksne og aeldre.

Projekt Kraeftvaerket, der blev igangsat
i 2015, er et fristed for unge i alderen
15-29 ar, som er i behandlingsforlgb for
kreeft pa Rigshospitalet.

“Man faler sig enormt ensom, nar man
er ung med kreeft, og man foler sig
totalt snydt for sit ungdomsliv.

N&r man er ung, er man ved at danne
sin identitet, og man spejler sig meget
i andre unge. De unge har behov for at
veere sammen med andre unge i deres
egne rammer, og det vil vi gerne hjelpe
dem med. Det er det, der er formalet
med Kreeftvaerket,” forteeller Maiken
Hjerming, der sygeplejerske og unge-
koordinator pa Rigshospitalet.

Hun er efteruddannet til at stotte de
unge og se deres seerlige behov.
Udover en ungekoordinator er der
tilknyttet yderligere fire ungeambassa-
dgrer. Ungeambassadgrerne er seerligt
uddannede sygeplejersker med kompe-
tencer for unge patienter.

Forste del af initiativet handlede om at
indrette et hyggeligt faellesrum, seks
ungevenlige sengestuer og et traenings-
lokale.

For at skabe nogle rum, der i hgjere
grad kunne imgdekomme de unges

gnsker og adskille sig fra anden indret-
ning pa hospitalet, blev der afholdt et
sakaldt hackaton:

En designkonkurrence over en week-
end, hvor unge designere, arkitekter,
sociologer og antropologer donerede
deres talent og skabte lgsninger

sammen med ni unge med kraeft.

Patienter og personale valgte sammen
det bedste resultat og hjalp s& hinanden
med at fuldfere ideerne. Resultatet er
hjemlige omgivelser med blgde sofaer,
grafik pa vaeggene, masser af lys og
plads til vennerne.

Ungepanel magdes og kommer
med ideer

For at sikre, at de unge hele tiden
inddrages, har Kraeftvaerket etableret
et ungepanel, der mgdes hver tredje
maned og diskuterer bade store og
sma emner.

"Ungepanelet har blandt andet beslut-
tet, at Kreeftveerket skal vaere en
foreeldre- og kittelfrizone, og at unge-
stuerne ikke skal vaere kensopdelte.

Arets borgerinddragende Initiativ
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Vi ville ikke have vidst, at det var et
onske fra de unge, hvis vi ikke havde
inviteret dem til at komme med input,”
forteeller Maiken Hjerming.

Kraeftvaerket afholder desuden en lang
raekke arrangementer for de unge -
blandt andet wellness-aftener, sommer-
husture, yoga og cafe- og temaaftener.
Kraeftvaerket er til for de unge.

Og derfor er de unges involvering og
feedback guld veerd.

Som ungekoordinator er det Maiken
Hjerming, der star for den praktiske
tilrettelaeggelse af arrangementerne
og opfolgning pa ungepanelets
beslutninger.

Initiativet skal udbredes

De unge krydser sig af, ndr de er i
Kraeftveerket eller deltager i aktiviteter.
Det giver mulighed for at felge med i,
hvor mange der bruger tilbuddet.

| lzbet af de forste to ar har 182 forskel-

lige unge besggt Kraeftvaerket i alt 1.717
gange med en fordeling pa 649 besgg i
2015 0g 1048 besgg i 2016.

| relation til Kreeftveaerket er der etab-
leret en tveerfaglig forskningsgruppe,
som arbejder malrettet pa at igang-
saette forskning og udviklingsprojekter
inden for omrader, som har saerlig
betydning for unge med kraeft.
Derudover arbejder Kreeftveerket taet
sammen med Ungdomsmedicinsk
Videnscenter og andre forskere og
projekter, der har fokus pa unge med
kraeft.

“Kreeftveerket skal nu arbejde videre
med de gode initiativer, vi har sat i
gang, som virkelig ger en forskel for
de unge. Nu skal vi arbejde pa at
udbrede initiativet, sa ogsa andre kan
fa gleede af vores gode erfaringer med
at inddrage de unge patienter,” siger
Maiken Hjerming.

FAKTA

Titel pa projekt:
Kraeftveerket.

Afdeling og hospital:
BorneUngeKlinikken og
Haematologisk Klinik, Rigshospitalet.

Parter i projektet:
Kraeftvaerket og de ungevenlige
sengestuer er et samarbejde mellem
Finsencentret, Juliane Maries Centret
og Ungdomsmedicinsk Videnscenter.
Kraeftveerket og ungestuerne er en
del af projekt "Ungdomsliv og Kraeft”
finansieret af Barnecancerfonden,
Kraeftens Bekaeempelse og
Rigshospitalet.

Malgruppe for projektet:
Unge med kreeft i alderen 15-29 ar.

Projektforligb:
Projektet blev igangsat i januar 2015.

De unge har behov for at veere sammen med andre unge
i deres egne rammer, og det vil vi gerne hjeelpe dem med.

Maiken Hjerming,
sygeplejerske og ungekoordinator
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INITIATIV D - UDVIKLING OG EVALUERING AF EN APP TIL UNGE MED TYPE 1 DIABETES
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Det er en stor overgang at ga fra barn til voksen, nadr man har en kronisk sygdom som type 1
diabetes. Pludselig star man med ansvaret selv og skal tage hdand om egen sygdom. Barne- og
ungeafdelingen pa Nordsjeellands Hospital har udviklet et stottevaerktwj i form af en app, der
skal hjeelpe de unge og deres foraeldre i overgangen.

Det kan veere udfordrende at veere ung
og samtidig have en kronisk sygdom
som type 1diabetes. | ungdomséarene
sker der mange aendringer bade fysisk,
psykisk og socialt, som alle pavirker
sygdommen og gor det sveert at passe
den. Samtidig er det en periode, hvor
de unge géar fra at veere fuldstaendig
afhaengige af deres foraeldre til at
skulle klare det hele selv.

Ungdomsarene er ofte praeget af darlig
samvittighed over ikke at gore det
godt nok i forhold til sin diabetes-
behandling, samt en frygt for at fa lavt
blodsukker og fa falgesygdomme pa
@jne, nyrer eller kar. Samtidig er der
rigtig mange unge, som gar rundt og
foler sig anderledes end andre, og som
ofte skjuler sygdommen ved at undlade
at male blodsukker eller tage insulin.

| Danmark er der flere lokale initiativer,
der sgger at hjeelpe unge med at
mestre perioden fra barn til voksen,
men der er endnu ingen dokumenterede
procedurer eller veerktgjer. Netop dette
har veeret startskuddet til et
ph.d.-projekt pa Borne- og unge-

afdelingen pa Nordsjeellands Hospital.
Her har man udviklet et stottevaerktgj
til unge med sygdommen.

”"Der er et stort potentiale for at for-
bedre behandlingen af kronisk sygdom
hos unge, og derfor satte vi os for at
udvikle et veerktoyj, der kan stotte de
unge i at mestre deres sygdom og
hjeelpe dem til at sta pa egne ben,”
forteeller Pernille Castensge-
Seidenfaden, der er leege, ph.d.-
studerende og leder af projektet.

Hun uddyber, at ogsa foraeldre til barn
og unge med type 1 diabetes har
manglet et vaerktoj:

”Vi ved, at foreeldre til unge med type 1
diabetes ofte oplever frustrationer
forbundet med deres foreaeldrerolle, og
flere har efterlyst veerktajer til, hvordan
de bedst stotter deres unge i den svaere
overgangsfase fra barn til voksen.”

Brugerinvolvering i udvikling af
stotteveerktgojet

For at ramme de unge s& godt som
muligt blev det hurtigt besluttet, at

smartphones, som er en fasttemret del
af hverdagen hos unge, skulle udgare
kernen i projektet. Man ville udvikle
appen "Ung med Diabetes”. Brugerne,
de unge med type 1diabetes, deres
foraeldre og diabetesbehandlere, blev
alle inviteret med i udviklingen af
appen fra start.

"Det er brugerne, der er eksperterne,
og det er dem, der ved, hvad der er
brug for. Derfor har vi haft fokus pa
brugerinvolvering gennem hele
forlebet - bade i forbindelse med
udvikling og test af appen,” forteeller
Pernille Castensge-Seidenfaden.

Appen har mange funktioner - efter
onske fra de unge. De ville gerne have
alle informationer om deres sygdom
samlet ét sted. Blandt andet har appen
en funktion, hvor de unge kan kontakte
deres laege, sygeplejerske eller diaetist,
og de kan fa svar tilbage i appen.

En anden funktion er et chatrum, hvor
der kun er adgang for unge med type 1
diabetes.

Der er et stort potentiale for at forbedre behandlingen af kronisk

sygdom hos unge, og derfor satte vi os for at udvikle et veerktay,

der kan stotte de unge i at mestre deres sygdom og hjeelpe dem
til at sta pa egne ben.

Pernille Castensge-Seidenfaden,
laege, ph.d.-studerende og leder af projektet

”"De unge vil rigtig gerne hare om
andres erfaringer, og derfor var det
vigtigt med et sted, hvor de kunne
kommunikere direkte med hinanden,”
siger Pernille Castensge-Seidenfaden.

Herudover er der blandt andet funk-
tioner som et e-learning-modul, infor-
mation om afdelingerne, et leksikon,
video-selfies, en tipspakke samt en
pamindelsesfunktion. Desuden er der
en foraeldrefunktion, hvor foraeldre kan
sgge information om, hvordan det
egentlig er at veere ung med diabetes,
samt hvordan de stotter deres unge
bedst muligt.

Test af appen

Projektet har forlgbet i 4 faser. Appen
blev udviklet i fase 1-3 og testes nu i
fase 4. Fase 4 er et randomiseret
kontrolleret multicenterstudie, hvor 152

unge, 44 foreeldre og 38 medarbejdere
(leger, sygeplejersker og dieetister)

fra 6 afdelinger i Region H og Region
Sjeelland deltager i 12 maneder.
Halvdelen af de unge far appen og kan
bruge den derhjemme - sammen med
deres foraeldre og til de ambulante
beszg. Den anden halvdel far ikke
appen og gar til ambulante besag, som
de plejer.

Der falges op efter 2, 7 og 12 maneder
med indsamling af langtidsblodsukker
og spargeskemaer for at teste, om
appen kan hjelpe de unge til at sta pa
egne ben med deres sygdom.
Desuden evalueres projektet med et
spergeskema om appen til unge og
foraeldre med individuelle interviews
med 20 unge samt fokusgrupp inter-
views med personalet.

FAKTA

Titel pa projekt:
Udvikling og evaluering af en
app til unge med type 1 diabetes.

Afdeling og hospital:
Berne- og ungeafdelingen
Nordsjeellands Hospital.

Parter i projektet:
Initiativet er del af et ph.d.-projekt,
som er forankret pa Bgrne- og
ungeafdelingen, Nordsjaellands
Hospital, og som er i taet samarbejde
med Kardiologisk, Nefrologisk og
Endokrinologisk Afdeling,
Nordsjaellands Hospital, Bgrne- og
ungeafdelingen, Herlev Hospital,
Steno Diabetes Center,
Borneafdelingen Roskilde Sygehus
og Endokrinologisk Afdeling,
Kage Sygehus.

Desuden er Mobile Fitness ApS
en samarbejdspartner i projektet.

Malgruppen for projektet:
Unge med type 1 diabetes og
foraeldre til unge med type 1 diabetes.

Projektforlgb:
Projektet blev igangsat i juni 2013.

"Det er vigtigt, at vi laver interviews og
ikke blot méler pa tallene - i interviews
far vi nemlig nogle af de bladere
veerdier frem. Blandt andet fortaeller
mange af de unge, at de foler en storre
tryghed, nu nar de har appen, fordi de
lynhurtigt kan skrive til deres behandler
og fa tips,” fortaeller Pernille Cas-
tensge-Seidenfaden.

Testen afsluttes primo april 2017 og
evalueres herefter. P4 laengere sigt er
det intentionen, at appen ogsa kan
bruges til unge med andre kroniske
sygdomme og til dem, som netop er
debuteret med diabetes, bedste-
foraeldre, leerere og personalet i
hjemmepleje, praksis og pa hospitaler
- for at give dem en storre forstaelse
for diabetes, og hvordan det egentlig
er at vaere ung og have diabetes.
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INITIATIV E - EN BORNEVENLIG TILGANG PA BORNEAFDELINGEN SYGEHUS LILLEBALT

NY TILGANG T1L
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G AF BORN

Figuren Rumle byder bgrnene velkommen pa Bgrneafdelingen pa Sygehus Lillebaelt. Han er
en vigtig figur. For han symboliserer, at der er trygt at vaere og man ikke skal vaere bange.

En temadag om ufrivillig fastholdelse
af bern ved angst- og smertevoldende
procedurer blev startskuddet til en
kultureendring pa Berneafdelingen pa
Sygehus Lillebaelt.

“Det var sa hjerteskaerende at hore
historierne om barn, der ufrivilligt bliver
holdt nede, nar de skal stikkes, suges i
naesen eller andet. For det er oplevelser,
der sidder i dem resten af livet,”
fortaeller oversygeplejerske pa afde-
lingen, Edel Kirketerp, og fortsaetter:

"Vi gik hjem og spurgte vores egne
kolleger, om sadanne ufrivillige fast-
holdelser ogsa skete pd vores egen
afdeling. Og det gjorde de jo - selvom
ingen syntes, at det var rart.”

Hurtigt efter satte de pa afdelingen
gang i en undersggelse af, hvordan

man kunne ggre det anderledes, og
hvordan man kunne udvikle en ens til-
gang til barn, der ikke involverede en
kamp med barnene.

Rumle er barnenes maskot.
Nar de skal hen og have taget en
MR-scanning, sa bliver de trygge

og glade. For han er der til at
passe pa dem

Edel Kirketerp, oversygeplejerske

En sakaldt “smertegruppe” bestaende
af en klinisk sygeplejespecialist, en
specialeansvarlig sygeplejerske og en
overlaege blev nedsat i afdelingen.

For at afdeekke barnenes og foraeldre-
nes gnsker og behov foretog smerte-
gruppen blandt andet flere feltstudier
blandt barn, der var udsat for angst-
og smertevoldende procedurer.

Nye teknikker er blevet opfundet
Bade bgrn, foraeldre og personale blev
inddraget i processen for at finde frem
til en ens tilgang til, hvordan man kan
erstatte den ufrivillige fastholdelse.
Blandt andet fandt de i projektet ud af,
at det samlet set ikke tog leengere tid
at tale og lege med barnet inden et
stik, end det tog at holde barnet fast.

Flere teknikker, der kan aflede
bgrnenes opmaerksomhed under
procedurer, er blevet udviklet i proces-
sen. Blandt andet brugen af en latter-
gas, seebebobler eller en magisk
handske. Edel Kirketerp fortaeller om et

Arets borgerinddragende Initiativ
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Titel pa projekt:
Et barnevenligt sygehus skabes
gennem inddragelse af barn,
foraeldre og personale.

Afdeling og hospital:
Borneafdelingen pa
Sygehus Lillebeelt.

Malgruppen for projektet:
Born og foraeldre pa afdelingen
samt fagprofessionelle, der er i

kontakt med barnien
undersggelses- og
behandlingssituation.

Projektforlob:

Projektet blev igangsat i januar 2010.

eksempel med en tredrig pige, der
keempede meget imod at fa taget en
blodprave, men endte med at fa en
god oplevelse ud af det.

”Sygeplejersken spurgte pigen, om
hun ville have en magisk handske pa,
og pigen valgte sa den rode.
Sygeplejersken satte sa handsken pa
pigen, mens hun fortalte, at handsken
vil betyde, at det ikke ville gore sa
ondt at blive stukket. Pigen fik taget
blodpreoven uden grad,” forteeller
Edel Kirketerp.

Maskotten Rumle felger barnene
Dekorationen pa Bgrneafdelingen er
0gsa kommet til at spille en vigtig rolle.
Saerligt maskotten Rumle. Nar bgrnene
er pa Bogrneafdelingen ser de Rumle,
og ham husker de. Derfor har Sygehus
Lillebzelt ogsa sat ham op pa andre
afdelinger, sa bgrnene bliver trygge,
nar de mader ham.

“"Rumle er barnenes maskot. Nar de

skal hen og have taget en MR-scanning,
sa bliver de trygge og glade. For han er
der til at passe pa dem,” forteeller Edel
Kirketerp.

P& Rentgenafdelingen har de udviklet
en app, sa bgrnene og foraeldrene kan
forberede sig derhjemme. | appen er
Rumle ogsé blevet en gennemgéende
figur. Nar barnene bliver forberedt pa
Borneafdelingen, far de at vide, at de
skal ga ind og kigge i Rumle-appen.
Og nar de sa mgder op pa Rantgenaf-
delingen, er det ogsa Rumle, de mgder.

Alle medarbejdere involveres

Det har kraevet en kulturaendring, for
mange mente ikke, at det var muligt at
gennemfare smertevoldende proce-
durer uden at fastholde barnet. Men i
dag er alle medarbejdere, der har med
barn at gare, blevet involveret i den
nye

tilgang, og flere undervisnings- og
temadage er blevet afholdt for at sikre
en ensartet tilgang i behandlingen af

barnene.

"Vi har veeret meget positivt over-
raskede over den store interesse, der
har veeret fra andre afdelinger - bade
for Rumle som figur, men ogsa for
maden at samarbejde med bern og
foraeldre pa,” fortaeller Edel Kirketerp.
Hun uddyber, at det giver en glaede at
vide, at barnene mgder Rumle og den
samme tilgang.

"Det er en god fornemmelse for per-
sonalet pa Borneafdelingen at sende
vores born ud pa andre afdelinger og
vide, at de moder samme tilgang over
hele Sygehus Lillebeelt,” slutter Edel
Kirketerp.
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Nye tiltag pa Ortopaedkirurgisk afdeling pa Aarhus Universitetshospital skal stotte de unge
korsbandsskadede patienter til selv at forme eget behandlingsforlgb - og give dem tryghed.

P& Ortopaadkirurgisk afdeling pa
Aarhus Universitetshospital er der -

i ighed med mange andre specialer -
udviklet standardiserede accelererede
patientforlgb. Disse forlgb er meget
veldefinerede, og meningen er, at de
skal fa patienten hurtigt igennem.

Men ikke alle patienter passer ind i
disse forlgb - saerligt ikke de unge
korsbandsskadede patienter, som de
pa afdelingen maoder mange af.

“De unge patienter stiller hyppigt store
krav og har en forventning om et
sundhedsvaesen, der tilpasser sig deres
wnsker og behov, hvilket de standardi-
serede patientforleb ikke kan leve op
til,” forteeller Hanne Mainz, der er
klinisk sygeplejespecialist og ph.d. pa
Ortopaadkirurgisk afdeling E pa AUH.

Derudover behersker de unge mennes-
ker de sidste nye it-teknologiske

muligheder, som star i kontrast til de
traditionelle kommunikationsmulig-
heder, sundhedsvaesenet typisk tilbyder.

"Gennem en virkelighedsforskning,
hvor vi interviewede patienter og fore-
tog feltobservationer, fandt vi ud af, at
det forlob, de unge korsbandsskadede
patienter blev tilbudt, ikke altid passede
til deres wnsker og behov. De ville
gerne have medindflydelse og valg-
muligheder,” forteeller Hanne Mainz.

P& den baggrund igangsatte en
tveerfaglig projektgruppe bestdende
af sygeplejersker, terapeuter og laeger
fra idraetsklinikken i september 2016
et initiativ malrettet de unge patienter,
der skulle flytte fokus over pa den
enkelte patient og bringe den unges
viden, praeferencer og behov i spil.

"Patienterne er forskellige. Og skal de
sikres en ens behandling, ma de ogsa

behandles forskelligt. Samtidig kan de
unge patienter ofte blive usikre, og
derfor har de et seerligt behov for at
blive guidet og stottet,” siger

Hanne Mainz.

Udvikling af beslutningsstotte
Initiativet bestar af forskellige tiltag,
hvor fokus er udvikling, test og udbred-
else af beslutningsstatteveaerktojer.

Den unge patients gnsker, behov og
praeferencer inddrages i beslutnings-
processerne omkring:

* Valget om operation/ikke operation

* Design af eget forlgb i relation til
obligatorisk information inden
operationen

e Design af eget forlgb i relation til
kontakter efter operation

e Design af eget forlgb i relation til
genoptraeningsbehovet i forbindelse
med operation/ikke operation.

Arets borgerinddragende Initiativ

”| vores snakke med patienterne fandt
vi blandt andet ud af, at det her med,
om man skal opereres eller ej, fylder

meget. Hvad er konsekvenserne ved de
to behandlingsmuligheder: operation
eller genoptraening? Og hvad er fordele
og ulemper for lige netop mig? Derfor
er det vigtigt, at patienten bringer sin
viden om sig selv i spil og via en grun-
dig information bliver i stand til sammen
med lsegen at treeffe det valg, som
passer bedst til den unges livssituation,”
siger Hanne Mainz.

Desuden er der udviklet et selv-
bookingssystem til operation - efter
patienternes gnske:

”"Det giver de unge en frihed og fleksi-
bilitet, at de har mulighed for at booke
egen operationstid, ndr behandlingen
skal indpasses i en travl hverdag med
studier, eksamener og andet. Hvor de
tidligere generationer fik en tid, som de
sa tilpassede sig efter, forventer de
unge patienter, at vi ogsa tilpasser os
deres liv og situation. Og det ma vi
imadekomme,” siger Hanne Mainz.

Handlingsguide skal give tryghed
Desuden har de pa afdelingen udviklet
en handlingsguide med farvekoder,

som de unge patienter kan bruge i
forlgbet efter operationen. Den grenne
farvekode forteeller, at det, den unge
oplever med sit knae, er helt normalt.
Fx at det haever op. Den gule kode
forteeller, hvad den unge selv kan gare,
hvis fx knaeet haever op. Den rgde kode
forteeller, hvornar den unge skal hen-
vende sig til afdelingen.

"Vi oplevede, at de unge falte sig meget
utrygge efter operationen. De inter-
viewede patienter fortalte om deres
usikkerhed ved “at skulle holde gje med
sig selv”, og personalet oplevede en del
telefonopkald fra bekymrede unge.

Den utryghed praver vi nu at minimere
med handlingsguiden,”

siger Hanne Mainz.

| gjeblikket er de pa afdelingen i gang
med at afprave handlingsguiden blandt
patienterne. Det naeste er sd, at perso-
nalet skal registrere, om det aendrer pa
antallet af patienter, der kontakter os.

Udbredelse af resultaterne

Det forventes, at aendringerne i patient-
forlabene far den betydning for
patienterne, at de i langt hgjere grad
rustes til at tage ansvar for eget forlgb,
s& de dermed far en oplevelse af at

FAKTA

Titel pa projekt:
"Veelg selv med held.” Design dit
eget forlgb. Beslutningsstette for
korsbandsskadede patienter.

Afdeling og hospital:
|draetssektoren, Ortopaedkirurgisk
afdeling, Aarhus Universitetshospital.

Malgruppen for projektet:
Korsbandsskadede patienter,
som typisk er unge mennesker
med aktivt idraetsliv
(hovedparten er mellem 14-26 ar).

Projektforligb:
Projektet blev igangsat
i september 2016.

kunne mestre og kontrollere eget
behandlingsforlgb. Det naeste skridt er
at udbrede initiativets resultater - dels
til andre patientgrupper i idraets-
sektoren, og dels til de gvrige idraets-
klinikker pa landets hospitaler. Habet er
desuden, at initiativet kan bidrage til at
skabe en mere patientinddragende
kultur, som i hgjere grad baseres pa pa-
tientens onsker og praeferencer end pa
systemets standardiserede pramisser.

"Hovedlaeringen i projektet har veeret,
at vi har behov for et mere fleksibelt
sundhedsvaesen, der kan tilpasse sig
patienternes - ikke mindst de unge
patienters - behov. Ved patientind-
dragelse sikres, det at patienterne far
indflydelse pa deres egen behandling
gennem en aktiv involvering. Vi skal
som sundhedsfaglige turde overlade
mere ansvar til patienterne ved at vaere
det sikkerhedsnet, der gor det muligt
for patienterne at patage sig ansvar og
veelge selv,” slutter Hanne Mainz.



