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Drejebogen fra SDCC

Fra drejebogen
« "Verdens bedste behandlingssted”.

« "SDCC etableres med det formal at oge livskvaliteten for personer
med diabetes og derved positionere Region H som internationalt
forende inden for diabetesomradet.”

* " Personcentreret diabetesbehandling og -forebyggelse i
verdensklasse”



De sorte tal - Hba1c?

« Pa nationalt plan

— Kun 25 % af personer med type 1 diabetes nar det nationale
behandlingsmal pa 53% Hba1c.

- P& Steno Gentofte
— 30 %

« Bgrnedatabasen 2015
— 30 %




Hvem styrer blodsukkeret 24/7/365
- og aldrig har fri?
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HbA1c as an indicator of Diabetes Control
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Haenger personcentreret og
standartbehandlinger sammen?

« Man kan ikke veaere begge dele

« Veek fra "One size fits all” — logik

« | dag er personcentreret behandling = "at vaere den umulig patient”

« Case: Sygeplejerske svarer pa vegne af os

"Personalet ma gerne smide kitlerne.
Hvorfor baerer de dem? Hvorfor ikke
erstatte dem med Marimekko kitler?”

“Jeg onsker mig samme behandler hver gang — vil ikke
bare veere “et nummer”. At kontrollen ikke bare er “ren
rutine”. At behandleren i hgjere grad bruger sin erfaring og
viden. At jeg bliver introduceret for ny forskning/nye
produkter/alternativer. At jeg bliver klogere og inspireret til
et bedre liv med diabetes”.

Q

“Jeg onsker mig diaetister. der kender til
andre former for livsstil. Fx LCHF og som
“tor” arbejde mere alternativt med
kost/motion psyke/kolesterol”.

“Jeg @gnsker mig, at behandleren kunne
starte med at spgrge: “Hvordan har du
det?” ,”Hvad fylder i dit liv og dit hoved
for tiden?”. SG udgangspunktet er et
menneske og ikke et tal.”

TS




Brugerinddragelse
- preemisser og udfordringer

Organisatorisk og individuel brugerinddragelse
— 0g strategisk medledelse.

Brugerinddragelse er lettere sagt end gjort.

Lang tradition for magt- og ansvarsfordeling. Laegerne faler et dybt
ansvar for patienten. Juridisk og moralsk.

Omvendt er der kun lidt personcentrering og slet ingen inddragelse nu.
Stadig kun fa og spredte erfaringer (ViBIS 2017 — 5 ar).
Det er i sidste ende patienten selv, der er behandler.

Vi ved ogsa, at der er mange lavt-haengende frugter.....Heldigvis.



Udfordringer ifglge typet

INDIVIDUEL PATIENTINVOLVERING

Laegerne frygter at blive reduceret til en rolle som coach

Inddragelse kan opleves som et angreb

ORGANISATORISK PATIENTINVOLVERING

Brugere er ikke ngdvendigvis kleedt pa/treenet til at veere ligeveerdige
dialogpartnere

Brugere er ikke en homogen gruppe
Repraesentation - en udfordring i at tale pa andres patienters vegne
Ressourcestaerke patienter kan vaere en sarbar gruppe

Og hvad med Ign?!



Vores svar

Vi vil slet ikke have et rad, der kun bestar af brugere
| hvert fald ikke kun.
Brugerinddragelse handler om empowerment:

PARTNERSKAB
mellem patient og professionel
magt og prioritering fordeles



Hvilken veerdi har brugerinddragelse?

Unikke indsigter - brugerne har farstehandkendskab til oplevelsen af

. sy% ommen
behandlingen

: kontakten 1il sundhedsvaesen
« kommuner mv.

Input til PRO-data der sikrer relevans

Nytaenkning og innovation

Viden flow mellem niveauerne i organisationen (brobyggere)

@Jkonomisk og samfundsmaessig veerdi — vi er en u-udnyttet
ressource

Kan styrke empowerment
« Kan virke af-stigmatiserende

Er der ikke evidens for brugetinddragelse fx peer support o
strateg%s medledelse - sg%g v(|:I s[<agbe ev%e?nsﬁ. PP J



Er lgsningen topstyring og silotaenkning?
Kroppen som metafor
Et brugerrad risikerer at blive et appendiks uden reel betydning.

Losningen er IKKE at lave et patientrad som et "appendiks”/ en
"blindtarm” til resten af organisationen.

Organisationen mister veerdifuld dialog

Vi risikerer, at reproducere de magt-strukturer, der i forvejen
spaender ben for frugtbart samarbejde og nyteenkning

Brugerne skal veere en del af beslutningstagerne



Brugerinddragelse organisatorisk s. 66

6.2 OVERORDNET GOVERNANCESTRUKTUR

Governancestrukturen omkring SDCC inddeles overordnet i tre forskellige beslutningsni-
veauer, Se figur 6.1.

Figur 6.1: Oversigt over organer, der er involveret i beslutningsprocessen i SDCC-regi
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Brugerinddragelse organisatorisk

Radgivende paneler/advisory boards

- Mandat ved anseettelse af personale i klinikken

- Deltagelse i faglige konferencer og seminarer

- Treaening & kurser i vaere patientrepraesentant/advocacy

Advisory Board
(Bgrn/foraeldre)

Advisory Board

Advisory Boay _
(Type 1 diabetes

Advisory Board
(Type 2 diabetes)



Forslag til inddragelse

* organisatorisk niveau

* Kklinik niveau
— forskning
 Kkvalificering af patientrelevant projekt

4

« kommunikativ radgivning
* rekruttering til klinisk forskning

* individuelt niveau



Forslag til konkret brugerinddragelse
- pa organisatorisk niveau

« Overordnet inddragelse vedr. ledelse, strategi og prioritering

« Patienter indgar i planleegning og udvikling i diverse udvalg og
referencegrupper.

« Som sparringspartnere i forskning

« Byggeriplanleegning: showroom, venteomrader, samtalerum mv.

« Tilgeengelighed og adgang til ny teknologi samt kommunikation med
iIndustrien.

« Sammenheaeng i brugeres forlgb, samarbejde med kommuner og
almen praksis.

« Beslutning om behandlinger og prioriteringer pa SDCC,
— udbud i udstyr og pumper.

MEN
« Der males og akkrediteres ikke pa brugerinddragelse



Forslag til konkret brugerinddragelse
- pa organisatorisk niveau

Forslag:
* Der anseaettes 2 patientkonsulenter, som har organisatoriske opgaver
(projekter, evalueringer, uddannelse)

« Pa Sclerosehospitalet og Gigthospitalet sidder der patienter
repraesenteret | bestyrelsen



Forslag til konkret brugerinddragelse
- pa klinik niveau

4

Brugervejleder man kan kontakte direkte ved spargsmal og forslag til
tiltag i klinikken

Patienter underviser andre patienter

Patienter underviser sundhedsprofessionelle

Patienter underviser forskere

Undersggelse af overordnede forventninger til klinikken fx fleksible
abningstider, mulighed for karsel mv.

Bidrage i udviklingen og planleegningen af undervisning og forlagb, fx i
pumpeklinikken, nyopdaget type 1, graviditet mv.

Brugere som undervisere

Brugere er med i Igbende udfarelse af
brugertilfredshedsundersggelser (kvantitativt og kvalitativt)
Reorganisering af forlgb.

Deltagelse i og udformning af projekter, forskning og rekruttering (evt
| forskningsnetvaerk)



Forslag til konkret brugerinddragelse
- pa individ niveau

« Fokus pa kommunikation generelt (se case)

« Fokus pa egenbehandling afhaengig af behov.

« Personens situation styrer forlgbet.

« Differentierede forlgb, vi er alle forskellige. Evt modulinddeling af
forlab og undervisning med type 1s arrangementer som ét modul :-)

« Fokus pa fast laege og sygeplejerske.

« Fokus pa pargrende.

« De 4 Mer.



Brugerrekruttering anno 2016

Patientforeninger og communities som Type1 Foreningen, Type1
netvaerket, Ungegruppen, Humleboet, de store facebookgrupper og
via JDRFs netveerk. (Med status af Associerede partnere)

Organisatorisk tilknytning til paraplyorganisationen Danske Patienter

Eksisterende brugergrupper, som fx findes via internettet og/eller
gennem kommunale og regionale repraesentanter

Ad hoc etablering af fokus- eller brugergrupper udpeget af
aktgrer/sundhedspersonale | de arenaer, hvor brugeren er

Etablering af forskellige typer brugerpaneler
- fx pa internettet, medlgbende udskiftning



Andre ressourcer

« Ambuflex — PRO og PROM

 Generelt mere information
— velkomstpakke — hvordan bruges SDCC?

— blad med formidling af forskning, skrevet til patienten som
ekspert og selv-behandler

« Healthcare is selfcare

- DAWN 1, DAWN 2 og DAWN Youth



KOMMUNIKATION — en case

Kommunikation til og med personer med diabetes, der skaber:

Empowerment

(Jget ansvar og autonomi
Personcentreret behandling
Tillid og samarbejde

Eksemplerne er taget fra breve fra Steno Diabetes Center
Gentofte samlet gennem 2015

Breve: Ny tid, rekruttering til forskning, tid til undersggelse



Empowering
sprog

Patient
Diabetiker

Kontrol

Skal og bor

Endimensionel

og sneever rolle diabetes/navn

Asymmetrisk
magtforhold

Autoriteer
behandler

Person med

Mode
Samtale
Vejledning

Kan...

Vi anbefaler ..

Det kan veere
en fordel..

Jget
mulighedsrum

Ligeveerd

Ansvar deles



Aktuelt sprog

Forskellig

‘ ., Irritation Ens tone Klarhed

tone of voice

Anonymt . . - Gensidig

oersonale Ligegyldighed Person specifikt forpligtelse

Trusler NI 7 Forstaelse Engagement
rettigheder 949

Upreecist . . .

studie-sprog Forvirring Praecist sprog Klarhed og tillid

Falske Afmagt frlighed om Interesse og

forhabninger begreensninger deltagelse



Til Verdens bedste ambulatorium (SDCC
Jeg gnsker mig...
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% C * Ville vaere super hvis der var mere tvaergaende viden.. Vores animas pump
og sensor er vi glade for til Silje - men ved slet ikke om det er den rigtige vi h

- for det er bare den de bruger pt pa Herlev..

* Laeger skal give en fzelles anbefaling til udstyr afhaengig af behandlingsforn

Det skal ikke vaere en kommune der gaetter sig til om man har brug for emla-

plaster eller alco-servietter. Jeg laeser om mange kommuner der afviser

foreeldre pa helt banale ting..

* Vi mangler et sted at fa fakta.. Der er mange gode grupper pa FB,

hjemmesider og foreninger - men reel lzegelig viden i lzesbare artikler mangl¢

vi.. Ikke forskning - mere operationel viden..

P RV

At man taler med den samme behandler hver gang. Har
iddanner de nye unge laeger, hvis det er en ny hver gang.
et ligesa vigtigt med kontinuitet og at man ikke skal

3 man er til tjiek. Heldig... See More

* Et nyt NAVN til Type1 Diabetes.. Som kommer helt vaek fra Type-2.. | gudel
hvor det irriterende at blive medt af fordomme..

Knaek og braek (2)
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Til Verdens bedste ambulatorium (SDDC)
Jeg gnsker mig...

| Type1 sparger vi lsbende medlemmerne, hvad de onsker sig af verdens bedste ambulatorium. Her er hvad de skriver pa papir
og facebook:

Mere fokus pa pargrende og deres rolle. Mere fokus pa psyken. Mere tid med behandleren.
En specialiseret psykolog tilknyttet.

Samme behandlerteam — kontinuitet i behandlingen. Fokus pa det psykiske savel som det fysiske. En realistisk tidsplan
der holder for besgget pa ambulatoriet.

Mulighed for at made andre med diabetes som mig selv — som jeg kan spejle mig i. At ga glad fra et ambulatoriebesog.

At kunne interagere digitalt med ambulatoriet — der virker oldnordisk at fa papirbreve. "Mit Steno” er et lille skridt i den
rigtige retning.

En tilknyttet psykolog. Foredrag til patienter. Tilknyttet sagsbehandler.

Fokus pa forskellige temaer fx i grupper: (kostformer, motion, psyke, samliv, barn mv.) Sammenheeng til andre
behandlere. Mulighed for korte intensive forlgb efter behov).

Familiearrangementer en aften eller lign. hvor der kan tages foreeldre, barn med.

Samme behandler hver gang — vil ikke bare veere "et nummer”. At kontrollen ikke bare er "ren rutine” At behandleren i
hgjere grad bruger sin erfaring og viden. At jeg bliver introduceret for ny forskning/nye produkter/ /alternativer. At jeg bliver
klogere og inspireret til et bedre liv med diabetes.

Personalet méa gerne smide kitlerne. Hvorfor beerer de dem? Hvorfor ikke erstatte dem med Marimekko kitler?

Kunne behandleren starte med at sporge: "Hvordan har du det?” ,”"Hvad fylder i dit liv og dit hoved for tiden?”. Sa
udgangspunktet er et menneske og ikke et tal.

Udbud af foredrag — kunne Typel og Steno sla sig samen? Kunne Steno laegge lokaler til?

Samme kontaktperson hvis muligt og der er god kemi. Herunder at blive kontaktet nar denne person ikke er der den dag man er til
”kontrol”. Sa man far muligheden for at komme en anden dag. Laegen/sygeplejersken kan jo have barn syg, veere pa ferie eller
konference.



Til Verdens bedste ambulatorium (SDDC)
Jeg gnsker mig...

Psykolog, jordemoder, coach tilknyttet.
Telemedicin- Meget mere helhed. Bedre viden indenfor tvaerfaglig samarbejde.

Et ambulatorium der ogsa har fokus pa den psykiske del af livet med diabetes og accept af livet med en kronisk sygdom
—de 4 M’er. Motion, mad, medicin og mennesket.

Mere fokus pa psyken. Mulighed for at f& en samtale med en psykolog (evt. som opleeg i grupper om psykiske aspekter
af livet med diabetes).

Bedre mulighed for at mgde andre med diabetes.

Mulighed fro at man kan skrive til sin leege/sygeplejerske pa forhand over nettet - hvad man gnsker skal veere fokus for
samtalen i ambulatoriet, sa de 30 min bliver brugt bedste muligt.

Bedre diaetister.

Til graviditetsambulatoriet: mere viden/oplysning om amning og diabetes samt tiden efter fadslen.
En en madregruppe/et feellesskab med andre gravide kvinder.

Psykologer. Samme behandler. GEB (Guided Egen Beslutning til alle der gnsker det).

Bedre opfelgning fra gang til gang.

Peer support og netveerk ivaerksat af ambulatoriet (taenk i mgdregrupper, hvor personer i samme bad bliver sat
sammen).

Stressbehandling til alle.

Digetister der kender til andre former for livsstil end Diabetesforeningen fx LCHF og som "ter” arbejde mere alternativt
med kost/motion psyke/kolesterol.

Kigge til andre lande der er laengere i forskellige omrader fx kost/dieet.

Frit sygehusvalg - ogsa pa tveers af regionerne. Fokus pa psyke og diabetes.



