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Hvem er vi, og hvad er baggrunden for vores arbejde?

Medlemmer af opgaveudvalget Baggrund for vores arbejde

7 unge med baggrund i forlgb i somatik og psykiatri Udvalget er nedsat af regionsradet den 25. juni
3 foreeldre med bgrn, der har haft langvarige 2019

indleeggelser og kronisk sygdom Udvalget har beskeeftiget sig med tre temaer:
3 regionale politikere * Bedre behandlingsforlgb

2 kommunale politikere * Fra ung til voksen

2 repraesentanter fra hospitalerne * Hverdag, familie og undervisning

1 repraesentant fra administrationen

2 udvalgssekreteerer
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Her er vi:
opgaveudvalget
‘bern og unge
som patienter’
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Kort intro til vores arbejde

* Vi har holdt fem mgder

- Pa mgderne har vi hart opleeg, draftet opleeg og egne erfaringer og sammen formuleret
principper og anbefalinger

Vi har formuleret syv principper. Til hvert princip hgrer nogle anbefalinger

« Anbefalingerne retter sig mod alle bgrn og unge som patienter i hele regionen. Nogle af
anbefalinger er dog mest relevante de steder, hvor der er laeengevarende indlaeggelser.

- Principper og anbefalinger kan leeses pa de naeste slides — de praesenteres i tilfeeldig
reekkefolge

« God leeselyst!
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Opgaveudvalgets forslag til principper

1. Bgarn og unge skal have hjeelp til at blive i skole og under uddannelse, nar de er syge

2. Hospitalet skal sikre en god overgang fra behandling pa en bgrne- og ungeafdeling til
en voksenafdeling

3. Bgarn, unge og deres familier skal have mulighed for stgtte fra bl.a. mentorer
4. Bgrn, unge og familier skal have mulighed for gkonomisk statte

5. Bgrn og unges behandlingsforlgb skal styrkes gennem mere information og
koordination

6. Bgrn og unges behandlingsforlgb planlaegges ud fra individuelle behov og gnsker

7. Hospitalerne skal give mere hjeelp til bgrn, unge og deres familier ved udskrivning og
kronikerforlgb
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1. Barn og unge skal have hjeelp til at blive | skole og under
uddannelse, nar de er syge

Anbefalinger

* Bgarn, unge og familier skal informeres om hjeelpeordninger i skole- og uddannelsessystemet
f.eks. forleengelse af studietid pga. sygefraveer.

* Bgrn og unge patienter skal have adgang til uddannelsesvejledning ved indlaeggelser og
leengerevarende sygdomsforlgb, f.eks. om SU, fraveer og muligheden for at forlsenge
ungdomsuddannelser. Det gaelder bade folkeskole og ungdomsuddannelser.

- Kontakten til hospitalet skal tilretteleegges fleksibelt, sa barn og unge bedst muligt kan passe
deres skole og undervisning. Det kan f.eks. veere ved at bruge telemedicin eller have tider til
undersggelser i ydertidspunkterne pa dagen.

- Nar bgrn og unge er indlagte, skal de hjeelpes til bedst muligt at kunne falge deres skole og
uddannelse i samtlige fag, bl.a. for at undga, at de stilles darligere til eksamen.
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2. Hospitalet skal sikre en god overgang fra behandling pa
en bgrne- og ungeafdeling til en voksenafdeling

Anbefalinger

« Overgange fra en bgrne- og ungeafdeling til en voksenafdeling skal veere fleksible og afhaenge af det
konkrete sygdomsforlagb.

« Overgangen fra en barne- og ungeafdeling til en eller flere voksenafdelinger skal planleegges sammen med
den unge - gerne allerede fra 12-13 ars alderen.

- Sundhedspersonalet skal vaere med til at hjeelpe de unge, sa de kan handtere egen sygdom og kontakten til
hospitalet.

- Sundhedspersonalet skal tale med de unge og deres foreeldre om, hvornar det giver mening, at foraeldrene er
med til samtaler, og hvornar foreeldrene kan lade den unge tage samtalerne selv.

- Sundhedsperson fra bgrne- og ungeafdelingen fglger de unge over til de farste besgg pa
voksenafdelingerne.
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3. Bagrn, unge og familier skal have mulighed for stgtte fra
bl.a. mentorer

Anbefalinger

- Hospitalerne skal have et korps af tidligere patienter og foreeldre pa bgrne- og
ungeafdelingerne, som kan vaere ansatte mentorer for foraeldre og syge bgrn og unge
og statte dem i leengerevarende behandlingsforlgb. Erfaringer fra psykiatrien viser, at
ansatte mentorer kan veere en stor hjeelp for bade bgrn, unge og foraeldre.

- Familier kan vaere i krise, nar et barn eller en ung indlaegges og efter udskrivelse.
Derfor skal afdelingerne vurdere behovet for stgtte til sgskende og foreeldre.

- Der kan veere behov for rehabiliteringstilbud til hele familien efter lange eller alvorlige
sygdomsforlgb f.eks. patientuddannelser, pargrendekurser eller orientering om
mulighed for psykologhjeelp.
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4. Bgrn, unge og familier skal have mulighed for gkonomisk
stagtte

Anbefalinger

« Det er en gkonomiske udfordring for familier, der skal passe deres bgrn
hjemme/under indleeggelse, fordi de ikke altid har adgang til tabt
arbejdsfortjeneste.

- Der skal arbejde for, at familier ved laengevarende indleeggelser ikke har
udgifter forbundet med indlaeggelsen, f.eks.:

 Udgifter til patienthotel og mad,
- Parkeringsafgifter pa hospitalerne

* Medicinudgifter i forleengelse af en indlaeggelsen.
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5. Bgrn og unges behandlingsforlgb skal styrkes gennem
mere information og koordination

Anbefalinger

- Det giver bgrn og unge ro og forbedrer behandlingen, hvis de har viden om deres
sygdom og er forberedt pa, hvad der skal ske ved undersggelser, operationer, samtaler

mv.

- Hospitalerne skal sgrge for information, der er tilgaengelig om sygdom og behandling |
venteveerelser, pa hjemmesider mv. Det kan veaere filmklip, pjecer, app’s mv.

- Bgrne- og ungeafdelingerne skal indrettes, sa barn og unge i alle aldre faler sig
velkomne. Det samme geelder mad og aktiviteter. Der skal veere et sted, man kan fa
sgskende og venner pa besgg, og der skal veere ordentlig adgang til internet og
mulighed for streaming.
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6. Barn og unges behandlingsforlgb planlaegges ud fra
Individuelle behov og gnsker

- Afdelingerne skal sammen med barnet/den unge/familien vurdere, om et
kontrolbesgg er nagdvendigt, og om kontrollen kan gennemfgres pa
andre mader, fx via telefon eller telemedicin.

« Der kan veere behov for, at familien kan vaere sammen med barnet/den
unge ved leengerevarende indlaeggelser.

- For at skabe en bedre overgang skal der som afslutning pa et
laengerevarende indlaeggelsesforlgb veere bedre muligheder for orlov, sa
barnet/den unge kan prgve at vaere hjemme inden endelig udskrivning.
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/. Hospitalerne skal give mere stgtte til b@grn, unge og deres
familier ved udskrivninger og kronikerforlgb

Anbefalinger

- Der er behov for kommunikation og samarbejde mellem hospital og kommune, sa
foreeldre ikke bliver bgrnenes sagsbehandlere. Det kan f.eks. veere ved at holde
netvaerksmader eller at en medarbejder fra hospitalet f.eks. en socialradgiver hjeelper
foreeldrene med overgangen til kommunen.

- Det er en god ide med fleksible udskrivninger, hvor f.eks. en sygeplejerske kan veere
hjemme hos familierne et par timer hver dag. Pa den made holdes kontakten til
familierne efter udskrivelse.

- Unge og deres foraeldre skal kunne ringe til hospitalet og fa radgivning efter
udskrivelse.
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