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1. INDLEDNING

BORGERDESIGN AARHUS

Det etarige eksperiment Borgerdesign Aarhus er
ejet og igangsat af de seks parter i Aarhusklyn-
gen. Fra Region Midtjylland: AUH, Psykiatri og
Social, Praktiserende lzeger og fra Aarhus Kom-
mune de tre Magistratsafdelinger: Bgrn og Unge
(MBU), Sociale forhold og Beskeeftigelse (MSB)
og Sundhed og Omsorg (MSO). Borgerdesign
arbejder med problemstillinger i relation til de tre
udvalgte spor for Aarhusklyngens arbejde frem
mod 2019: rygning/KOL, overveegt/diabetes og
psykisk sarbarhed/angst.

| efteraret 2017 samarbejdede Borgerdesign med
fagprofessionelle og erfaringseksperter (unge
borgere) i seks maneder om problemstillingen
Psykisk sarbare unge voksne. | foraret fik Bor-
gerdesign problemstillingen Unge og diabetes

1, og har i et kortere forlgb pa 3-4 maneder
samarbejdet med andre fagprofessionelle og
andre erfaringseksperter om at finde indsigter og
mulighedsrum.

| juni indgar strategiske ledere og erfaringseks-
perter i fire Ligeveerdige partnerskaber. Erfaringer
herfra og en opsamling fra workshoppen den 22.
juni indgar af gode grunde ikke i denne afrappor-
tering.

UNGE OG DIABETES 1
Direktarforum pegede i marts 2017 pa problem-
stillingen Unge og diabetes 1 for at fa undersagt
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transitionen fra barn til voksen — savel for borger
som for system. Begrundelsen var, at antallet af
bgrn og unge, der far diabetes 1, stiger med 4-5
% arligt, og det kan have store konsekvenser for
borgeren, hvis ikke behandlingen af sygdommen
bliver en succes. Mulighederne for at leve et godt
liv med diabetes 1 er betinget af flere forhold,
som har en social slagside. Sygdommen er der-
for interessant at betragte i et ulighedsperspektiv.

Unge med diabetes 1 udger kun en lille popula-
tion, men det var med i begrundelsen for valget
af emnet, at Borgerdesign kun havde kort tid til
gennemlgbet, og at det derfor var fordelagtigt

at holde fast i ungegruppen og bygge videre pa
erfaringer fra forste gennemligb. Ud over ung-
dom er der endvidere et delvist sammenfald
mellem de to grupper af unge Borgerdesign har
samarbejdet med, fordi flere diabetikere ogsa er
psykisk sarbare.

TAK

Vi har interviewet og arbejdet sammen med godt
en halv snes unge diabetikere som erfaringseks-
perter, med fagprofessionelle fra styregrupperne
og fra:

AUH: Bgrn og Unge og Medicinsk Endokrinolo-
gisk afdeling (MEA)

Psykiatrien, Bgrne- og Ungdomspsykiatrisk Cen-
ter: Center for Spiseforstyrrelser

Praktiserende laeger

Magistratsafdelingen for Bgrn og Unge (MBU):
Sundhed og trivsel og Vorrevangsskolen
Magistratsafdelingen for Sociale forhold og Be-
skaeftigelse (MSB): Familier, Barn og unge (FBU)
Steno Diabetescenter Aarhus (projektleder) og
Steno Diabetescenter Kgbenhavn
Bgrneafdelingen Herlev Sygehus, Alexandra
instituttet og Rubin Medical

Borgerdesign har i foraret bestaet af Trine Naldal
og Kirsten Engholm med assistance fra Maja
Raabjerg Jensen og med reference til sundheds-
og omsorgschef Kirstine Markvorsen, MSO og
centerchef Eva Sejersdal Knudsen, AUH. Anne
Kruse Rasmussen, Center for Innovation i Aar-
hus, har ogsa veeret en fast del af teamet, og vi
har boet hos dem pa Dokk1.

Vi har haft et godt samarbejde med savel direk-
terforum som forretningsudvalget, styregruppen
for barn, unge og familie og styregruppen for
voksne.

Tak til jer alle sammen!
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2. METODEN AT
BORGERDESIGNE

| det fglgende preesenterer vi metoden At borger-
designe.

Den er udviklet, afprevet og kvalificeret i samar-
bejde med de mange involverede i eksperimen-
tets etarige levetid.

METODEN
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PA TVERS

Borgerdesign er et eksperiment, hvor borgerne
som erfaringseksperter inspirerer ledere til at
tage beslutninger med forstaelse for det levede
liv. Metoden 'At borgerdesigne’ bringer borgerper-
spektivet ind i beslutningsprocesserne og kobler
det med de fagprofessionelle og organisatoriske
perspektiver. Vi opnar en dybere forstaelse af
kvalitet i sundhedsvaesenet og dermed kan vi fa
en bedre sundhedsgkonomi.

Borgere beveeger sig pa tveers. Borgerperspek-
tivet inspirerer og motiverer til faelles ledelse pa
tveers af sektorer, og fordrer greensekrydsende
handlinger fra savel ledere som fra medarbejde-
re.

Det etarige eksperiment er igangsat og ejet af
parterne i sundhedssamarbejdet i Aarhus Klyn-
gen.
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SYSTEM // BORGER

Lederne kombinerer det nsere med det store —
borgernes perspektiv med systemets. Borgerper-
spektivet viser vej til de mekanismer, der skaber
problemerne. Problemstillingerne er komplekse
og lgsningerne skal virke bade for systemet og
for borgerne. Derfor bevaeger vi os hele tiden
mellem det levede liv og det system, der skal
hjeelpe. Det er en beveegelse, der skal holdes i
gang, og det kraever mod og vilje fra de menne-
sker, der er med. Bade fra borgere som erfarings-
eksperter og fra fagprofessionelle.

Bevaegelsen bestar af samtaler mellem menne-
sker, og 'At borgedesigne’ handler derfor grund-
lzeggende om at tale sammen og dele forskellige
perspektiver lige over — ansigt til ansigt.

AT BORGERDESIGNE

Borgerdesign bliver givet et tema af en strategisk
ledelse i det tveersektorielle sundhedssamar-
bejde. | et gennemlgb pa ca. 1 ar undersgges
temaet med metoden At borgerdesigne’.

1: RUNDT | PROBLEMET

Farste skridt er gennem samtaler at samle ind-
sigter fra mange perspektiver og undersgge, hvor
der er problemer. Indgang til kontakterne findes
bade i civilsamfund og i sundhedssystem.

2: MULIGHEDSRUM

Vi undersgger indsigterne sammen med erfa-
ringseksperter og fagprofessionelle og former
dem til Mulighedsrum ud fra bade borger- og
systemperspektiver. Mulighedsrummene fungerer
som et feelles afsaet for det videre arbejde med
problemstillingerne.

3: LIGEVARDIGE PARTNERSKABER
Undervejs i gennemlgbet arrangerer vi Ligeveer-
dige partnerskaber mellem strategiske ledere og
erfaringseksperter.

4: FORANKRING

Vi afleverer forskellige Mulighedsrum til de
relevante strategiske ledelser, som har ansvar
for Forankring og arbejdet med at gge kvaliteten
og skabe effekt. Vi anbefaler Aktioner og kon-
krete handlemuligheder, som lederne far hjeelp
til at seette i gang i samarbejde med kvalitets- og
udviklingskonsulenter.

Det etarige gennemlgb afsluttes med Borger-
designs afrapportering for en stgrre kreds af
beslutningstagere, erfaringseksperter og andre
interessenter. Afrapporteringen tager form efter
det aktuelle tema og har et fremadrettet fokus.
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1: RUNDT | PROBLEMET

Nar vi borgerdesigner, bevaeger vi os
uafhaengigt og afhaengigt af mgdekadan-
cer, organisatoriske vaner, beslutninger
og bureaukrati. Undervejs skaber vi plads
til samtaler mellem forskellige parter for
sammen at forsta de mange perspektiver
og indsigter.

En vigtig erfaring er, at der ikke er ret
mange, som tager hele turen rundt for
at finde problemet — og derfor ikke ret
mange, der kender problemet fra mange
perspektiver.

Vi navigerer efter nysgerrighed, argu-
menter, uvidenhed, frustration og positive
oplevelser blandt savel erfaringseksperter
som fagprofessionelle. Vi taler med rigtig
mange mennesker — og flytter os mange
kilometre. Der er ogsa mange, som vi ikke
taler med. Meget som vi ikke finder ud af.

Turen rundt i problemet betyder ogsa, at vi
er med til at sprede viden mellem parter-
ne. Det motiverer parterne til at lave nye
koblinger og bytte indsigter.

"

.-
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2: MULIGHEDSRUM

De mange indsigter analyserer vi sammen
med erfaringseksperter og fagprofessio-
nelle for at finde mgnstre og mening, der
viser os de grundleeggende mekanismer,
som er med til at producere problemerne.

Problemstillingerne er altid dobbelte,

fordi de ikke kun viser borgerperspektivet
eller systemperspektivet, men fordi det er
problemstillinger, der bevaeger sig mellem
systemet og borgeren.

Som eksempel lyder et Mulighedsrum fra
forste gennemlgb sadan:

FRA ENTEN/ELLER TIL BADE/OG
Hvordan sikrer vi, at de unge ikke bliver

fanget i systemets enten/eller-fokus, men

at vi skaber plads til, at de unge bade er

psykisk sarbare og staerke?

Mulighedsrummene, som favner savel
borger som systemperspektiverne, gar le-
derne i stand til at traeffe bedre og nyteen-
kende beslutninger i det feelles strategiske
lederskab. Og dermed bane vejen for
fremtidige graensekrydsende handlinger.

Resultatet bliver en kvalitet, som modsva-
rer gnsker og behov i det levede liv. Det
er ogsa en abning for systeminnovation
og nyteenkning af sundhedsgkonomiske
muligheder.

______________________________________
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3: LIGEVARDIGE PARTNERSKABER

Undervejs arrangerer vi Ligeveerdige
partnerskaber mellem erfaringseksperter
og strategiske ledere med det formal at
give lederne et indblik i erfaringer fra det
levede liv.

Det direkte made ggr, at lederne selv
hgrer og maerker, hvordan det f.eks. er at
veaere ung og samtidig leve med diabetes
1. Den viden viser sig at veere en hjaelp og
tydeligt retningsgivende for de komplekse
beslutningsprocesser.

Erfaringseksperterne bliver mere bevidste
om deres situation og opnar en bemyn-
digelse, fordi deres personlige erfaringer
bidrager til at give mening ind i en stgrre
kontekst.

Partnerskaberne er tydeligt rammesatte
og foregar overlappende og i forlaengelse
af et gennemlgb med afseet i Muligheds-
rummene.

-

______________________________________

______________________________________
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4: FORANKRING

Ledelserne i det tvaersektorielle sundheds-
samarbejde har ansvar for det ngdvendige
arbejde med forankring. Vi stiller os til
radighed med sparring og input fra de en-
kelte gennemligb og til det videre arbejde.

Ledere skal arbejde med aktivt at bruge
borgerperspektivet, nar de leder. Det
betyder, at der skal arbejdes med savel
kultur som struktur. Kulturarbejdet er det
lange seje traek. Strukturarbejdet rummer
de mere konkrete handlinger og lgsninger
—rammerne for det daglige arbejde.

Ved afslutningen af hvert gennemlgb
preesenterer vi mulighedsrum, der knyt-
ter sig til problemstillingen. Hvad har vi
fundet? Hvilke mekanismer spaender ben?
Vi bryder mulighedsrummene ned i mindre
bidder og kommer med forslag til, hvor
det giver mening at saette ind. De konkre-
te l@sninger opstar, nar lederne arbejder
videre med afseaet i mulighedsrummene.

-a



AKTIONER

For at fastholde fokus pa borgerperspektivet og
den tveersektorielle feelles ledelsesopgave anbe-
faler vi nogle generiske aktioner — uanset emne.

MARKVANDRINGER:

Lederne besgger hinanden med det formal at fa
starre indsigt pa tvaers f.eks. af det sundhedsfag-
lige og det socialfaglige paradigme. Vi er med til
at udpege mulige koblinger. Markvandringerne
foregar i lgbet af gennemlgbet — og ogsa efter.
Markvandringerne tager afsaet i de mekanismer,
der er beskrevet i mulighedsrummene.

ERFARINGSEKSPERTERNE:
Erfaringseksperterne konstituerer sig som et
korps og skaber et feellesskab, hvorfra de kan
forberede sig pa at indga i partnerskaber og sam-
tidig veere ambassadgarer for arbejdet med at lade
borgerperspektivet inspirere til strategisk ledelse.
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LIGEVARDIGE PARTNERSKABER:

De ligeveerdige partnerskaber arrangeres Igben-
de med erfaringseksperter fra korpset. Rammen
er altid: Samtaler, udveksling af erfaringer og
feelles handlinger, som giver ledere indsigter i det
levede liv og bemyndiger erfaringseksperterne,
fordi deres erfaringer bliver til gavn for andre end
dem selv.

@

WORKSHOP FOR INTERESSENTER:

Vi gennemfarer i slutningen af et gennemlgb
workshops med seerligt udvalgte interessenter
(fagprofessionelle og erfaringseksperter).

En workshop tager afsaet i mulighedsrummene
og de elementer, som mulighedsrummene er
brudt ned i. Den har til formal at gribe de mere
komplekse elementer og at igangseette en pro-
ces, der pa sigt munder ud i konkrete tiltag pa
tveers. Kittet i arbejdet er altid borgerperspektivet.
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HVORFOR GZR BORGERDESIGN
EN FORSKEL?

Vi skaber direkte relationer mellem erfarings-
eksperter og strategiske ledere, som gar, at
strategiske ledere alene og i feellesskab treeffer
beslutninger med afseet i savel borger- som sy-
stemperspektiver.

Borgerdesign er med til at:

» skabe gennembrud i forhold til et sund-
hedsvaesen pa borgerens preemisser, fordi
ambitionen bliver omsat til handling

» forbedre eksisterende ydelser, fordi borgerper-
spektivet udvider systemets kvalitetsbegreber

* bemyndige gruppen af erfaringseksperter, der
arbejder med at borgerdesigne



> fortsat
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Da jeg var helt ung, blev jeg praes
“ikke matte”. Jeg kunne blive bling
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kunne klare gymnasiet. Graviditel
havde hejt lang
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4. TID, TAL, TILLID &
TRANSITION

Den unge fgler sig ikke altid set og hart. Be-
handlerne og de unge praver efter bedste evne,
men ofte opleves behandlingssituationen af de
unge som overfladisk, ligegyldig og fraveerende.
Samtidig savner de unge en oprigtig forstaelse
for, hvordan de har valgt at leve deres liv med
diabetes. De udtrykker en frustration over at skul-
le passes ned i en (behandlings)skabelon og en
ulyst til at lade sig indrulle i systemets kontroller,
kadencer og kvalitetsbegreber.

Forventningerne til hinanden er uudtalte — alle
parter forsgger at imgdekomme noget, som de
ikke helt ved, hvad er. Behandleren snakker om
tal og sygdom — de unge kommer med liv. Det

er to verdener. 'De ser ikke hele mig!’ er den
altoverskyggende oplevelse blandt de unge, som
oplever, at mgdet med sundhedsvaesnet (det
veere sig bade kommune og hospital) er sveert.

TID

Der er forskellige oplevelser af tid — og hvad tid
betyder. De unges billeder af tid er helt anderle-
des end de fagprofessionelles. Eksempelvis er
bookingsystemet for den unge ligegyldigt. De har
ikke brug for at vide et halvt ar i forvejen, at de
har en ny tid. Et halvt ar er en evighed, nar man
er 19. Det gger ikke chancerne for, at de mgder
op. For dem er det vigtigere at fa en tid, nar de
har brug for det. 'Sa ses vi om tre maneder...’ bli-
ver derfor en ligegyldig afslutning pa en samtale,
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hvis den unge ikke har lyst til at komme igen om
tre maneder.

Behandlingssystemets logikker, som
blandt andet er bygget op omkring stram
tidsstyring, virker verdensfjerne og distan-
cerende for de unge. Men hvordan Igsner
vi op for systemets logikker til fordel for
de unge uden at give keb pa systemets
fordele ved logikkerne?

TID bliver ogsa en veaesentlig faktor, nar vi ved, at
samtalen med laegen pa MEA tager 15 minutter
fremfor de 45 minutter, som er normen pa Bgrn
og Unge. MEA forsgger, ifalge de unge, at Igse
det ved, at den unge kan bestille en ekstra tid
hos en sygeplejerske, hvis der er behov.

"Jeg skal bestille tiden ekstra hos sygeplejer-
sken, hvis jeg vil have det. Tror man kunne
tage meget i oplgbet, hvis man kunne have
tiden med sygeplejersken uden at skulle
bestille den selv. Sygeplejersken var den,
der tvang mig til at snakke om det psykiske,
inden det blev for meget. Treels, at man selv
skal bestille sygeplejersken — for sa er det for
sent.”

- Cecilie, erfaringsekspert, 27ar

"Teenage-tirsdage var fedt. Det var som om,
der var mere tid, og jeg kunne snakke med
en sygeplejerske uden, at jeg havde bestilt



Borgerdesign Aarhus

tid pa forhand. Det var meget bedre og laegen
havde ogsa meget mere tid.”

- Maria, erfaringsekspert, 20 ar

"Det absolut vigtigste for en velreguleret
diabetes og for at kunne leve et godt liv med
diabetes, er relationen til behandleren. Der
skal veere tryghed, de skal kunne sige, hvor-
dan de har det, og vi skal agere ud fra, at det
er unge mennesker, vi har med at ggre.”

- Pia Bonde Nielsen, udviklingssygeplejerske, Barn og Unge

"Leegen pa MEA siger: 'Har vi noget, vi skal
ha snakket om?’ Men nar relationen mangler,
sa far man jo ikke sagt, hvad der egentlig er
i vejen. Det skal ikke veere sygdommen, de
kender — de skal lzere mig at kende.”

- Peter, erfaringsekspert, 35 ar

Relationsarbejde tager tid — og den bliver
der mindre og mindre af. Derfor vil det
veere vaesentligt at kigge pa, hvordan vi
sammen kan finde frem til andre Igsnin-
ger. Diabetesflex og Teeanage-tirsdag med
l2ngere og mere frie konsultationsformer
er gode initiativer. Men hvad nu, hvis den
unge hverken bruger Diabetesflex eller
kender til Teenage-tirsdage? Hvad nu,
hvis de helt har opgivet troen pa kontrol-
len, fordi de stadig ikke foler sig set og
hort eller fordi, de ikke har opdaget, at
hospitalet har de nye initiativer? Det er

netop de unge, der udebliver, og derfor er
i fare for at fa alvorlige senkomplikationer,
der ud fra et sundhedsgkonomisk- og et
ulighedsperspektiv er interessante. Det er
dem, vi skal samarbejde med.

TAL

De unge, vi har talt med, oplever ikke overgan-
gen fra Bgrn og Unge til MEA som et problem.
Men nogle af dem, som ikke eller kun delvist
falger kontrollerne, giver udtryk for, at det er
‘tal-regimet’ pa MEA, der forstyrrer dem i hgjere
grad end overgangen.

"Jeg har ikke lyst til at komme der ind — jeg
bliver slaet i hovedet! Prgv nu at sperge mig:
Hvordan har du det? | stedet for: Hvordan gar
det... vi kan se sadan og sadan...”

- Katrine, erfaringsekspert, 21 ar

"Jeg vil rigtig gerne min sukkersyge, men jeg
passer ikke ind i jeres system. Jeg orker ikke
snakke med jer om tal...”

- Peter, erfaringsekspert, 35 ar

Oplevelsen af ‘tal-regimet’ er reel blandt de unge
— men ligesa er bevidstheden om det hos nogle
af behandlerne.

"De udebliver, fordi de ikke vil forholde sig
til tal. De vil ikke se tallene sammen med



lzegen. De ved godt, nar det ikke gar godt. De
orker ikke at fa at vide, nar det ikke gar godt”
- Sten Lund, overleege MEA

Der er altsa en felles forstaelse for
mekanismen og problemstillingen — men
samtidig en raekke uudtalte forventninger.
Men hvordan kan vi tale sammen om en
sygdom, der i hgj grad lader sig beskrive
i tal uden at samtalen handler om tal? Det
naturlige og interessante naeste skridt ma
vaere — i fellesskab — at finde ud af: Hvad
har de unge behov for? Hvad er behand-
lerens opgave og fokus? Og hvordan kan
vi i fellesskab &ndre pa mgdet og samta-
len?
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Det kan veere sveert at veere ung voksen og sidde
i stolen overfor overlaegen:

"De skeelder mig ikke sa meget ud, nar jeg
har min mor med...”

- Maria, erfaringsekspert, 20 ar

"Diabetes handler ikke altid om sygdom, det
handler om at leve sit liv, s& normalt som
muligt. Derfor skal samtalerne ogsa handle
om andet end sygdommen.”

- Jette Kolding, praktiserende lsege

Mangel pa tillid kan handle om uudtalte
forventninger og forskellige forestillinger
om, hvordan det er at veere ung med dia-
betes eller at vaere sundhedsfaglig i syste-
met. Det gar begge veje — fra behandler til

TILLID den unge og fra den unge til behandleren
De unge oplever, at behandlerne ikke har tillid til, og systemet. Og for den sidste kan geel- el
at de kender deres egen krop, sygdom og behov. de - og det bliver nasten indviklet - at den
De efterlyser, at behandleren viser stgrre tillid til unge ikke har tillid til, at behandleren vil
arsagssammenhaenge og egne valg. have tillid til den unge. Derfor er det inte-
ressant at se pa, hvilke samtaler der skal
"Jeg ved godt, hvad der er veerd at vide om til for at (gen)etablere en frugtbar tillid?

diabetes, jeg ved godt, hvad jeg skal gare.
Jeg gor det bare ikke altid. De lytter ikke til

mig, og det jeg ved. Jeg ved bare ikke, om TRANSITION

jeg tror pa dem — jeg er bare en brik i deres Zoomer vi ind pa mgdet med behandleren,

system. De laeser journalteksten, men har handler problematikken som beskrevet ovenfor

ingen idé om, hvem jeg er, og hvad jeg kan om TID, TAL og TILLID. Termen TRANSITION b it
klare.” kan forstyrre problematikken, fordi den bade kan M

- Katrine, erfaringsekspert, 21 ar
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Jeg vil rigtig gerne
min sukkersyge, men
jeg passer ikke ind

| jeres system. Jeg
orker ikke snakke
med jer om tal...

- Peter, erfaringsekspert, 35 ar
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handle om overgangen mellem behandlings-
forholdene pa Barn og Unge og pa MEA og om
overgangen barn-ung-voksen generelt. Bgrn og
Unge, savel som MEA giver begge udtryk for, at
de gennem de seneste ar har arbejdet konstruk-
tivt og med gode resultater pa at ggre overgan-
gen sa god og let som muligt. Flere unge oplever
ogsa transitionen mellem afdelingerne som
uproblematisk.

Nar vi taler med unge, som af den ene eller
anden arsag har problematiske diabetesfor-
lgb, handler det om andre ting end overgangen
mellem afdelingerne eller om, at de skal veenne
sig til nogle anderledes procedurer. Det handler
om tiden, tallene og tilliden og om, at de synes,
procedurerne pa MEA ikke fungerer optimalt.
Samtalerne med de unge pa MEA peger pa et
kommunikationsproblem i systemet — og ikke et
transitionsproblem — og en manglende opmaerk-
somhed pa at tale med de unge pa den rigtige
made. Ikke bare om ‘noget andet end tal’ men
om, hvordan de har valgt at leve deres liv med
diabetes og om, hvordan behandlingssystemet
kan stgtte dem i det.
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MULIGHEDSRUM 1_TOLERANCE

TILLID er et helt centralt element i at alt frugt-
bart relationsarbejde. Tilliden skal ga begge veje
og det skal vises i ord og handling. Men tillid
forudseetter TOLERANCE. Evne eller vilje til at
acceptere adfeerd, der afviger fra det gaengse og
det fagligt standardiserede. Acceptere, at verden,
virkeligheden, som de unge oplever den, kan
have mange og skiftende former.

| de unges made med sundhedsveaesnet og
behandlerens magde med den unge fylder tillid og
tolerance rigtig meget:

» De unge har et gnske om at blive mgdt med
tillid og tolerance — men faler sig mgdt med
standarder og tal, som genererer skyld.

» De unge har brug for tid til at opbygge en
tillidsfuld relation — men oplever tid som en
meget knap ressource.

* De unge drgmmer om samtaler — men fgler sig
mgdt af kontrol.

» Behandlere pa MEA og pa Bgrn og Unge
kender problematikkerne, men formar ikke i
alle tilfaelde at omsaette det til konkret han-
dling. Dels pga. tidspres og dels pga. et fagligt
fokus pa sygdommen.

Sa: Hvordan kan samtalen om sygdom-
men handle om andet end sygdommen?

Det mulighedsrum, der viser sig, handler om,
hvordan vi med feelles hjeelp kan flytte fokus fra

transition, kontrol og samtalestandarder til et fo-
kus pa tillid og tolerance og de unges levede liv.

AKTIONER

» Hvordan og hvornar kan strategiske ledere
seette rammer for, at medarbejderne kan
fortsaette det nysgerrige arbejde med at ud-
vikle samtalerne og arbejde efter at hjzelpe de
unge til at na de mal, der er vigtige for dem —
ogsa selvom det reekker uden for egen organ-

isation?

Er der uovervindelige barrierer for, at de
strategiske ledere stiller sig i det tveersekto-
rielle felt og bruger den indflydelse de har i
sundhedssamarbejdet til at pavirke dér, hvor
det er ngdvendigt, nar og hvis der er behov for
ledelse pa tvaers?
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5. SOCIAL ULIGHED

Rundt om de unge findes et stillads af relationer,
som har stor betydning for, hvordan de unge
lever med diabetes. Stilladset bestar af familie,
farst og fremmest foreeldre, behandlere, venner,
kolleger, netveerk med andre diabetikere (Face-
book og mgder), men ogsa af medarbejderen

i firmaet, der seelger diabetespumper. For dia-
betesbarn i indskolingen spiller paedagoger og
lzerere en vigtig rolle.

Diabetes 1 er en sygdom med en hgj belast-
ningsgrad. For de fleste unge er belastnings-
graden sa hgj, at de umuligt kan klare opgaven
alene. | mange situationer er det nogen i stillad-
set, der treeder til, nar situationen for den unge
bliver sveer. | akutsituationer, hvor den unge
mangler insulin, hvis pumpen er gaet i stykker
eller blodsukkeret falder uventet, kan hjeelpen fra
sundhedsvaesnet vise sig at vaere fraveerende
eller utilstraekkelig. Her er det stilladset udenom,
der, sammen med diabetikerens snarradighed,
bestemmer, om ulykken afvaebnes.

"Foreeldre tager et keempeslaeb, fordi der er
sa mange nedskeeringer. Alle, der ikke er
leeger eller sygeplejersker, bliver skaret vaek
— den manglende hjeelp kan blive draben, der
far beegeret til at flyde over for foreeldrene.
Den omsorg vi fik far, er vaek.”

- Katrine, erfaringsekspert, 21 ar
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GKONOMI

Foreeldrene har et stort ansvar — ogsa gkono-
misk. De unge forteeller stort set alle, at deres
foraeldre eller bedsteforaeldre betaler insulin og
hjeelper dem med udgifter forbundet med at have
diabetes (ca. 1000 kr./maned). Det er for nogle
foraeldre en stor gkonomisk belastning. Der til
kommer, at det i sig selv er en belastning for en
familie at have et barn eller en ung med diabetes.
De praktiserende lzeger mgder af og til foraeldre i
klinikken, der er gaet ned med stress, fordi de har
kronisk syge bgrn.

"Det ikke transitionen barn-ung-voksen, det
er familien, der afggr om et diabetesbarn har
det godt.”

- Jennifer Vikre-Jgrgensen, overleege, Barn og Unge

De unge oplever alle, at det stort set er umuligt
for dem at fa gkonomisk hjselp fra kommunen
(§100), fordi diabetikeres merudgifter oftest ligger
lige under graensen for tilskud. Flere har helt
opgivet at sgge. Det er en udfordring — specielt
for de unge, som oplever et behov og ikke har

et gkonomisk sikkerhedsnet hos foreeldre eller
bedsteforeeldre. Og ogsa for de unge, som ikke
ma modtage gkonomisk hjzelp fra foreeldre, fordi
de eksempelvis modtager uddannelsesydelse.
De unges oplevede behov for hjeelp mgder en
socialforvaltning, der balancerer omhyggelig
sagsbehandling og stor respekt for feelleskassen,
med det professionelle arbejde for borgernes
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sundhed og veerdighed.

Vi administrerer i overensstemmelse med
det, vi skal. Jeg kunne godt gnske mig en lov-
givning, der var lidt mere stor i slaget — vi skal
virkelig teet pa folk for at afg@re, om noget er
ngdvendigt for dem, sa de kan fa ydelsen.
Det er en formynderisk paragraf. Men det er
vores nidkaerhed, der skal sikre, at vi ikke
bruger en krone for meget. Vi er jo sat til at
forvalte en gkonomi. Det er skatteborgernes
penge.”

- Lone Christiansen, afdelingsleder i Socialforvaltningen,

Aarhus Kommune

Lovgivningen pa omradet levner ikke plads til
0-100-ars perspektivet, hvor vi med en sygdom
som diabetes 1 ved, at en darligt reguleret diabe-
tes kan fare til alvorlige komplikationer senere i
livet — og vi ved, at flere af de unge ikke fgler sig i
stand til at passe deres diabetes samtidig med et
studiejob. De unge diabetikere har ofte sveert ved
at klare sig for en SU — uden gkonomisk hjeelp.

"Jeg har ikke haft overskud til et studiejob

— det er fuldtid at passe min diabetes. Det
handler ikke om de udgifter jeg har, men om
de penge jeg ikke kan tjene.”

- Celine, erfaringsekspert, 26 ar

En anden erfaringsekspert, Cecilie, forteeller, at
hun under sine studier har brugt al overskyden-

de energi og opmeerksomhed pa, at holde sine
blodsukre stabile. Og med gode resultater. Det
har dog betydet, at hun ikke har veeret i stand til
at have et arbejde ved siden af laegestudierne.
Cecilie har faet afslag ved SU-styrelsen pa handi-
captilleeg, fordi hendes blodsukre er for stabile.

”| de fleste tilfeelde er det en relativ simpel
procedure at male sit blodsukker op til 4
gange dagligt og tage den insulin, man har
behov for. Sa lzenge der ikke er nogle kompli-
kationer i forhold til regulering af blodsukkeret
og meengden af insulin eller senfglger efter
sukkersygen, begr det ikke forhindre den en-
kelte i at patage sig et erhvervsarbejde i min-
dre omfang. (...) Hvis der er komplikationer i
forhold sukkersygen, ser vi selvfglgelig pa, i
hvilket omfang disse komplikationer pavirker
ansggeren, eller hvis der er andre helbreds-
maessige forhold udover sukkersygen, vil

det ogsa indga i vurderingen. (...) Hvis der
er compliance-problemer ved, at ansggeren
ikke folger den leegeligt ordinerede behand-
ling, vil det ogsa indga i vurderingen. Man
har selvfalgelig ogsa selv et ansvar for at
fglge den ordinerede behandling for at undga
problemer med sin sygdom.”

- Tom M. Jgrgensen, Specialkonsulent, Uddannelses- og

Forskningsministeriet

| en artikel fra Diabetesforeningen beskriver over-
lzege Birthe Olsen, Glostrup Hospital, belastnin-



Rapport 2017

gen saledes:

ad, veegt og pa at
hele taget at afstem-
Ilin er en vanskelig og

lag), hvis deres
, at de ikke kan
deres studier. Men
t pa at holde
- og derfor ikke
jde ved siden af

fa hjeelp. De unge
elsen af, at arbejdet
abetes ’straffes’

isk tilskud. Lige-
e kan sgges under

diabetiker (med
rne vil laese videre,
ksempelvis en

0-100 ars per-
Isperspektiv — vig-
liabetikere gennem-
bliver i stand til



Borgerdesign Aarhus

at klare sig selv? Uden at det bliver pa
bekostning af deres sundhed og med fare
for diabetesrelaterede senkomplikationer?

"Diabetes er SA meget sveerere at leve med
for et ungt menneske end andre kroniske
sygdomme. Diabetes har en ekstrem belast-
ningsgrad, fordi den er der hele tiden. Den
kreever konstant opmaerksomhed og den pas-
ser enormt darligt sammen med et ungt liv.”

- Pia Bonde Nielsen, udviklingssygeplejerske, Bgrn og Unge

VIGTIG TIDLIG INDSATS

Hver dag far 10 bgrn diagnosen diabetes 1 i
Danmark. Trods den voldsomme stigning fylder
problematikken ikke i MBU, Aarhus Kommune.
Skolerne skal selv sage om stgttetimer — en
proces, der virker ugennemsigtig og som tilsy-
neladende beror pa den enkelt skoles evne til

at gennemskue mulighederne. Eksempelvis er
indskolingsbgrn med diabetes bedre stillede end
bgrn pa mellemtrin og i overbygningen. Skoler-
ne kan sgge stottetimer til indskolingsbgrn med
diabetes, men ikke til bgrn i mellemtrin eller over-
bygning. Det betyder, at bgrn fra 4. klasse og op
kun vanskeligt kan fa hjeelp i skolen til at mestre
deres sygdom, bl.a. ogsa fordi diabetessygeple-
jersker fra Bern og Unge, AUH ikke kommer ud
pa skolerne sa ofte som tidligere.

Det er en stor paedagogisk opgave at fa bgrnene
til at veere trygge ved sig selv.

"Det handler om, at barnene bliver tryg-

ge — sa de kan tage den tryghed med over

i puberteten. Det er meget sveerere at fa
diabetes i puberteten; sa har man ikke haft tid
til at veenne sig til det og bliver tryg ved det.
ALT spiller ind pa diabetes: Hormoner, stress,
gleede osv. Det kan de ikke kontrollere — det,
de kan kontrollere er mad, drikke osv.”

- Hanne Laursen, psedagog pa Vorrevangskolen

"Hvis vi taber de unge, bliver det meget dyrt i
sidste ende — indsatsen skal ligge tidligt.”
- Jannet Svensson, Overleege, Barne og Ungeafdelingen,

Herlev-Gentofte Hospital

SE MIG SOM JEG ER

Der er stor forskel pa, om man far diabetes som
ganske lille og derfor ikke kender andet, eller

om man far det senere i barndom/ungdom, hvor
man er i fuld gang med at finde sig selv med en
ny identitet. Flere unge giver udtryk for, at det
sveereste er at fa diabetes i puberteten, fordi
diabetesen forstyrrer identitetsdannelsen. Der er
overvejelser i retning af: Hvorfor lige mig? Og der
er oplevelser af at blive overdraget et meget stort
ansvar. Et ansvar, som andre ikke har. Omvendt
oplever nogen dette ansvar, som spaendende og
udviklende.

*Jeg har fortalt mine venner og veninder,
hvad de skal ggre, hvis jeg besvimer. De ved



godt, at jeg maler blodsukker mange gange
sadan en aften i byen. Det synes de er sejt,
det ville de aldrig selv kunne ggre.”

- Line, 20 ar, erfaringsekspert

Diabetes 1 viser sig pa mange forskellige ma-
der, nogen har et nogenlunde stabilt blodsukker,
mens andres svinger meget voldsomt. Blod-
sukkeret er pavirkeligt af ydre ting, men det er
forskelligt, hvordan man bliver pavirket. Det har
derfor afggrende betydning, at man leerer sig selv
og sit blodsukker at kende. Leerer at mestre sin
sygdom og livssituation.

"Livet som diabetiker er skiftende. Der er ikke
én beskrivelse. Det kreever vildt godt kend-
skab til egen krop! Der er mange spgrgsmal
om diabetes, man farst far svar pa sent i sin
opvaekst. 13 ar skulle g3, fer jeg finder ud af,
hvad der foregar i kroppen.”

- Katrine, erfaringsekspert, 21 ar

"Det er afggrende for deres livskvalitet, at de
har accepteret deres sygdom. De unge, der
ikke tvivler pa deres beslutninger, og ikke
lader det fylde for meget, er dem, der lever
bedst med sygdommen. Frygten for senkom-
plikationer kan nogle gange skubbe nogle

ud i ikke at passe deres diabetes — 'What's
the point?’ Netveerkene bag de unge er sa
vigtige. Hvis man far diabetes i perioden
16-25 ar skal man arbejde meget mere med
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accepten.”
- Jannet Svensson, Overleege, Barne og Ungeafdelingen,

Herlev-Gentofte Hospital

Mange af de unge giver udtryk for, at de har
manglet hjeelp til at leere deres sygdom at kende
og hjeelp til at gve sig i at leve med den. Ikke alle
har veeret sa heldige at have 'den gode opveaekst’
pa Bern og Unge. Der er behov for hjeelp og
vejledning, gerne fra ligesindede, som man kan
henvende sig til, og som kan give én den viden,
man har brug for pa det tidspunkt, man har brug
for den.

"Man har brug for anerkendelsen af, at man
godt kan finde ud af det — bade fra familie,
lzege og sygeplejerske.”

- Line, erfaringsekspert, 20 ar

"Det havde veeret bedre, hvis en der selv hav-
de sukkersyge havde fortalt om det, i stedet

for en, der lige havde skrevet en bog.”

- Peter, erfaringsekspert, 35 ar

& Hvis vi taber de unge,
bliver det meget dyrt i

sidste ende — indsatsen

skal ligge tidligt.

- Jannet Svensson, overlaege, Herlev-
Gentofte Hospital
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MULIGHEDSRUM 2_STILLADSET

Huvis vi vil ulighed til livs blandt diabetikere, bliver
vi ngdt til at se pa udfordringerne i et 0-100-ars
perspektiv. Vi skal erkende vigtigheden af hjael-
pen fra stilladset og tage det meget alvorligt, at
arbejdet med stilladset er noget, der pagar gen-
nem hele livet. Nogle mennesker er sa heldige at
veere 'fodt’ med stilladset. Andre mennesker skal
have det bygget op med hjeelp fra det offentlige.
Afgerende for de unge og deres 'succes’ med

at mestre sygdommen er, at de har haft en 'god
opveekst’ med diabetes — at de har fglt sig trygge,
at de har haft fglelsen af mestring undervejs.

Og at de har kunnet fa den hjeelp, der har veeret
ngdvendig. Elementer, som ikke kommer af sig
selv. Sa selvom unge med diabetes 1 populati-
onsmaessigt ikke 'fylder’ sa meget i det daglige
arbejde i eksempelvis Socialforvaltningen eller
hos MBU, sa er det stadig afgerende, at bgrne-
ne, de unge og deres familier far den hjeelp, de
har brug for. Diabetes 1 er en sygdom, der ikke
kan forebygges, men det kan forebygges, at den
far en social slagside.

Sa: Hvordan kommer sundhedssamarbej-
det i Aarhusklyngen til at handle om 0-100
ars perspektivet?

Det mulighedsrum, der viser sig, handler om,
hvordan strategiske ledere hele tiden kan have
@je pa det ngdvendige stillads af hjaelp omkring
den unge med diabetes 1 og anderkende dets
betydning i et 0-100 ars perspektiv.

AKTIONER

» Hvordan understgtter strategiske ledere op-
bygningen af et stillads, der er tilpas fleksibelt
og som stgtter den enkelte unge med diabetes
1 efter dennes behov? Hvor er det muligt at
styrke samarbejdet? Hvem skal tage hand om
foreeldrene, sa deres ressourcer ikke bliver
brugt op?

Hjeelpen fra stilladset er pavirket af greenser.
Det kan veaere en malgruppegraense, en sek-
torgreense eller en aldersgraense. Hvordan kan
den feelles ledelse i Aarhusklyngen arbejde pa,
at greenserne ophaeves i situationer, hvor de er

meningslgse?
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6. DE DOBBELTE DIAGNOSER

Diabetes 1 er en sygdom med en meget hgj

belastningsgrad, hvilket betyder, at mange unge

med diabetes 1 oplever en eller anden form for

psykisk sarbarhed. Type 1-diabetikere har, ifalge

Diabetesforeningen, dobbelt sa hgj risiko for at
udvikle angst og depression sammenlignet med
andre unge uden kronisk sygdom. Regeringens
Psykiatriudvalg peger pa, at vi med den rette

indsats kan undga, at 25-60% af de psykisk sar-
bare unge bliver syge af at veere det. Vi ved bare

endnu ikke, hvad den rette indsats er.

"Man skifter mellem sygeplejerske og leege
for hvert besgg (pa MEA, red.). Det kunne
veere fedt, hvis der var tid hos begge under
samme bes@g. Sa kunne man snakke om fle-
re ting — ogsa det, der er svaert. Nu kan man
bare habe pa, at man har det skidt psykisk
den dag, man rammer sygeplejersken.”

- Peter, erfaringsekspert, 35 ar

Vi er ngdt til at arbejde sammen med psyki-
atrien. Vi skal fange dem far, det gar for galt
og fgr de havner i psykiatrien. Det psykiske
betyder meget — at fa ro pa i stedet for den
konstante uro. De ma ikke presses for meget
— men hvis ikke de passer deres diabetes,
forveerrer det, hvad de ellers har af problemer
og diagnoser. Hvis de har en darligt reguleret
diabetes, er deres kognitive evner darligere.
Det betyder helt praktisk, at vi ikke kan 'na
dem’. De har brug for hjeelp til at regulere dia-
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betesen og holde blodsukkeret i ro. Ogsa nar
de ikke er indlagt. Hvis ikke de far hjaelp til at

fa ro pa sukkeret, bliver deres kognitive evner
sa pavirkede, at de ikke evner at passe deres
diabetes. Det er en ond cirkel.”

- Jannet Svensson, Overlaege, Bgrne- og Ungeafdelingen,

Herlev-Gentofte Hospital

”"Jeg tror ikke, at de i psykiatrien ved, at et
darligt reguleret blodsukker kan give forkerte
resultater i udredningen i psykiatrien. ”

- Rikke Juul Vestergard, sygeplejerske, Barn og Unge, AUH

| Region Midtjylland er der ansat én diabetes
psykolog, som tager sig af diabetesrelaterede
problemer i hele regionen.

”"Da jeg fik konstateret det (diabetes 1, red.),
var alt fint. Efter tre maneder begyndte det

at ga op for mig, at det her er mit liv. Det var
sveert at tackle. Jeg fik en psykisk reaktion,
hvor jeg var bange for at vaere alene hjem-
me. Havde et par angstanfald, mens jeg var
pa arbejde. Psykologen pa afdelingen hjalp
med det. Jeg fik en copingstrategi pa et tidligt
tidspunkt.”

- Cecilie, erfaringsekspert, 27 ar

Udfordringen er imidlertid, at psykologen, pga.
arbejdspres, ser sig ngdsaget til udelukkende at
fokusere pa diabetesrelaterede problemer. Det
udfordrer de unge diabetikere, som eksempelvis
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ogsa lider af en spiseforstyrrelse.

"Gar det godt med sukkersygen, gar det

ad helvede til med spiseforstyrrelsen — og
omvendt. En god og velreguleret diabetes
minder om at have en spiseforstyrrelse. Jeg
skal finde en midtervej. Ingen hjaelper mig
med den opgave.”

- Maria, erfaringsekspert, 20 ar

De unge, som har begge diagnoser, oplever, at
det kan veere sveert at fa den rette hjeelp til at
handtere begge dele. Diabetespsykologen taler
ikke med dem om spiseforstyrrelsen — psykolo-
gen pa Center for Spiseforstyrrelser taler ikke
med dem om diabetesen. Det opleves af de unge
som et spgrgsmal om enten eller — fremfor et
mere konstruktivt bade og. De unge reagerer af
og til med, at den ene behandling bliver valgt fra.
De savner forstaelse for den kompleksitet, de
keemper med, som nar diabetesen har brug for
sukker og spiseforstyrrelsen ikke vil have mad:

"Jeg kan ikke bare spise en banan — det er
sveert for mig.”

- Celine, erfaringsekspert, 26 ar

"Der skal veere nogle i systemet, der kan
begge dele. Diabetes og spiseforstyrrelse.
Hvis ikke det kan lade sig gare, skal de i det
mindste samarbejde. Der er hele tiden brug
for, at jeg fortaeller det samme igen og igen.”

- Maria, erfaringsekspert, 20 ar
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Der foregar ifelge overlaege Riita Helena Thrane,
BUC (Barn og Unge psykiatrisk Center) samar-
bejde og udveksling af viden blandt fagpersoner

i det sundhedsfaglige miljg pa tveers af psykiatri
og somatik. Det er dog ikke noget, de unge er
involveret i, for det er en udveksling, der begraen-
ser sig til AUH og i en enkelt sektor, og derfor kan
ske uden deres accept. Konsekvensen for de
unge er, at de star tilbage med fglelsen af, at de
selv skal veere beerere af viden.

Erfaringerne fra Borgerdesigns arbejde
med psykisk sarbare unge voksne i efter-
aret 2016 viser, at en af de mekanismer,
der spaender ben for at gore 'det rigtige’ i
forhold til psykisk sarbare unge voksne,
er de fagprofessionelles muligheder og
evne til at finde lgsninger, der bevaeger sig
mellem socialfaglige og sundhedsfaglige
miljeer og mellem sektorer. Maske findes
Iesningen pa psykisk sarbarhed blandt
unge diabetikere slet ikke i det sundheds-
faglige miljg — altsa i psykiatrien eller hos
diabetespsykologen? Maske skal vi i et
0-100 ars perspektiv kigge andre steder
ogsa — og mere forebyggende?

Hvis den unge har det svaert og er under 18 ar
kan Ungdomscentret i Aarhus Kommune, med

et steedigt fokus pa tilvaerelsesprojektet, veere et
oplagt sted at kigge hen — men kender de til Ung-
domscentret pa Barn og Unge pa AUH, og er de i
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kontakt med dem? Og ved de noget om diabetes
1 og belastningsgrader pa Ungdomscentret?
Hvad nu, hvis den unge har krydset den forjaette-
de 18-arsgreense? Hvor er hjeelpen sa?

Uanset hvad, sa skal hjeelpen til de psykisk sar-
bare unge diabetikere gennemsyres af samar-
bejde mellem sektorer, fagprofessionelle og de
unge selv. Hvis en ung far hjeelp pa eksempelvis
Ungdomscentret er det oplagt, at centret traekker
pa specialistviden pa hospitalet om diabetes.
Det gor sig ogsa geeldende, hvis den unge er i
behandling i psykiatrien.

"Jeg forestiller mig, at det optimale setup
ma veere, at den unge fglger behandlingen

i psykiatrien, og at vi her fra MEA er med pa
sidelinjen som specialister og konsulenter.”
- Liselotte Fisker, Overleege, MEA

» Gar det godt med
sukkersygen, gar det
ad helvede til med
spiseforstyrrelsen — og
omvendt.

- Maria, erfaringsekspert, 20 ar
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MULIGHEDSRUM 3_BAG KULISSEN OG | MELLEMRUMMET

De unge har tydeligvis brug for hjeelp for at
undga, at deres psykiske sarbarhed udvikler sig
til psykisk sygdom. Maske skal de hjeelpes af
diabetespsykologen — maske et andet sted? De
unge, som lever med kombinationen diabetes 1
og spiseforstyrrelse, har hardt brug for sammen-

haengende hjeelp til at handtere og balancere den

meget vanskelige og sveert kontrollerbare situati-
on, de star i. De fgler sig alene og overladt til sig
selv. Og de oplever ikke sundhedsvaesnet som
en samlet enhed, hvor fagligheder og sektorer
samarbejder for at hjeelpe dem.

Det arbejde — den kommunikation — der foregar
bag kulissen, nar den unge ikke er til stede, er
ikke tydelig for den unge. Derfor star den unge
tilbage med en folelse af, at ingen taler sammen
og at ingen ved, hvad der egentlig foregar. Og at
de selv skal veere beerer af viden.

Sa: Hvordan far vi de vidensudvekslinger,
der foregar i kulissen frem i lyset, sa bor-
gerne ved, hvornar og hvordan de fagpro-
fessionelle samarbejder?

AKTIONER

* Hvordan kan fagprofessionelle pa tveers af
sektorer samarbejde med borgerne om udvek-

sling af viden, sa vigtig viden om den enkelte
kan bevaege sig mellem sektorgreenser?

Hvordan giver lederne i Aarhusklyngen plads
og mandat til, at vi kan finde konstruktive og
konkrete lgsninger, som kan preves af i virke-
ligheden — ogsa selvom de krydser graenser.
Hvordan hjeelper vi bedst de unge, der er
fanget mellem to eller flere fagligheder?
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7. UUDTALTE FORVENTNINGER

Uudtalte forventninger er omdrejningspunktet for
flere af de samtaler, vi har haft med fagprofessi-
onelle pa hospitalet, i kommunen, med praktise-
rende lzeger og ikke mindst med unge diabetike-
re.

De uudtalte forventninger er tydelige fagprofes-
sionelle imellem — altsa pa tveers af sektorer og
pa tveers af fagligheder. Men de uudtalte forvent-
ninger star ogsa tydeligt frem mellem borger og
behandler. Nar vi ikke far sagt, hvad vi drgmmer
om, eller hvad vi kunne gnske os. Og nar vi ikke
far delt med hinanden, hvad der kunne lette sam-
arbejdet eller hvor lidt, der egentlig skal til, sa star
vi tilbage med en masse uudtalte forventninger.
De spaender ben for det gode samarbejde og den
gode kvalitet.

Kommunikationen fra hospital til kommune fore-
gar mest ad officielle kanaler (underretninger og
statuserklaeringer) og Bgrn og Unge pa AUH har
derfor en oplevelse af, at megen viden ikke bliver
delt.

"Nar vi sender en underretning drgmmer vi
om, at ‘kommunen’ ringer, nar de har modta-
get den. Det ville vaere sa rart at kunne over-
levere vigtig viden. Vi kender jo familierne. Vi
kan veere bekymrede for, hvem der griber? Vi
ved ikke, hvad der sker, nar vi underretter.”

- Jennifer Vikre-Jagrgensen, Overlaege, Born og Unge, AUH

Socialforvaltningen forteeller os, at personen,

der underretter, har krav pa at vide, at der bliver
handlet pa underretningen. Men det er ikke den
slags lovmeessige krav, de efterlyser pa afdelin-
gen. Det er den direkte kontakt, hvor de kan fa en
snak med sagsbehandleren om alt det, der er pa
feerde. Alt det der ikke blev plads til i underretnin-
gen. Afdelingen kender familierne godt gennem
flere ar, og er bekymrede for, om vigtig viden gar
tabt ad de officielle kanaler.

Nar der er tale om bgrn, der af forskellige arsager
har det sveert, har afdelingen en oplevelse af, at
det beror pa tilfeeldigheder, om der bliver gjort
noget 'ekstra’ for et barn eksempelvis i skolen.

"Hjeelp til familierne til at forsta og leve med

diabetes er for os at se ikke formaliseret, det
foregar tilfaeldigt og det beror pa ildsjaele, om
der bliver gjort noget for et barn. Det er sveert
at fa skolerne i tale — de ser ikke et behov og
de har ikke ressourcer til at tage sig af det.”

- Rikke Juul Vestergard, sygeplejerske, Bgrn og Unge, AUH

Borneafdelingen dremmer altsa om, at
socialforvaltningen ringer dem op, nar de
har modtaget en underretning. En uud-
talt forventning, som maske er let nok at
indfri, men hvor ingen far talt om, hvorfor
det er vigtigt, og hvordan det kan gores i
praksis. Omvendt er oplevelsen, at hjal-
pen til bern (hvor det ikke handler om
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underretninger) ikke er formaliseret og
derved tilfeldig. Kuren her synes at vaere
en systematisering — med fare for, at det
bliver for bureaukratisk og upersonligt
fagprofessionelle imellem. Men udelukker
det ene det andet?

Set fra Bgrn og Unge, AUH er indtrykket, at sags-
behandleren ikke kender eksempelvis familien

pa samme made, som sygeplejersken ger — og
sagsbehandleren ikke har indblik i, hvad det vil
sige at leve med en kronisk sygdom med hgj
belastningsgrad. Nar den specialiserede sygeple-
jerske fra Barn og Unge tager kontakt til kommu-
nen, har hun en uudtalt forventning om at fa en
lige sa specialiseret sagsbehandler i rgret. Rune
Meyer, centerchef ved Handicapcentret for Barn,
Aarhus Kommune forklarer, at der er en veerdig-
hed i, at sagsbehandlerne ikke kender borgerne.
Det er et udtryk for en fagkultur, hvor de vurderer
pa behov og paragraffer. Endvidere har Barn

og Unge indtryk af, at der i kommunen er en

stor udskiftning blandt sagsbehandlere — dette i
modsaetning til de specialiserede sygeplejersker,
som typisk er ansat i flere ar samme sted. De
efterlyser kontinuitet og kendskab til samarbejds-
partnerne.

Det er et mgde mellem forskellige fagkul-
turer. Men er det ogsa et meade mellem so-
cialradgivere som generalister i forhold til
borgere og sundhedsfaglige som specia-

lister i forhold til de bern og unge, de be-
handler? Og er det ogsa et mgde mellem
to arbejdspladser, hvor der det ene sted

er stor udskiftning af medarbejdere og det
andet kun lille, sa viden om borgerne langt
lettere bliver fastholdt?

| skrivende stund arbejder begrneafdelingen og
socialforvaltningen pa at igangseette en prgve-
handling med fremskudt myndighed. | praksis
betyder det, at to socialradgivere fra Aarhus
Kommune placeres pa Barn og Unge, AUH og
skal samarbejde taet med afdelingens egen so-
cialradgiver.

HVEM G@R HVAD

Nar en ung voksen udebliver fra kontrol pa MEA
er det uklart, hvad der sker, og hvem der gar
hvad. Og der er mange uudtalte forventninger.
Ved udeblivelse rykker MEA den unge og praver
at motivere. De bliver ikke afsluttet ved udebli-
velse. En gang imellem tager MEA kontakt til
afdelingen for Bgrn og Unge, for at fa hjeelp. Sten
Lund, overleege pa MEA, undrer sig over, hvorfor
der ikke er andre i systemet, der fglger op pa,
om en borger fglger sin behandling. Eksempel-
vis efterlyser han et teettere samarbejde med de
praktiserende laeger, der udskriver recepter til de
patienter, der ikke gar til kontrol pa MEA. | falge
Jette Kolding, praktiserende laege og praksiskon-
sulent i Aarhusklyngen, er det blevet skeerpet,



at det er den behandlingsansvarlige laege, der
skal udskrive insulinen. Altsa insulin udskrives
kun, hvis patienten er blevet set af en laege.

Recepten er der, hvor behandlingsansvaret er.

"Typisk gar det galt, nar den unge ikke har
lyst til at komme til kontrol pa MEA. Mor
ringer til praktiserende laege og bestiller
insulin — nye recepter. Den praktiserende
leege bliver fanget i en servicerolle. Fanget i
et snske om at ggre det godt for patienten.
En slags misforstaet hensyntagen. Pa den
made, kan der ga ar, fer vi opdager, at der
ingen epikrise er.”

- Jette Kolding, Praktiserende laege og praksiskonsulent i
Aarhusklyngen

Det etiske dilemma er ifglge Jette Kolding sveert

at overse:

"Skal vi udskrive livsngdvendig medicin
uden at se patienten ferst? Hvis vi har

en patient, som ikke gnsker at komme til
kontrol — hverken hos egen laege eller hos
MEA — skal vi sa udskrive alligevel? Vi ved,
at han dar, hvis ikke han far sin insulin”

| praksis betyder skeerpelsen, at man som
praktiserende lzege skal stoppe op, nar patien-
ten ringer for at fa fornyet recepten. Man skal
interessere sig for, om de gar til kontrol — om de
bliver set af en leege.
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"Nar de unge udebliver, mister vi helt kon-
takten til dem. Men de ma jo veere et sted i
systemet. Gad vide om ikke kommunen kan
hjeelpe med at finde dem og hjaelpe dem
tilbage i behandlingen? (...) Det ville veere en
stor hjeelp, hvis der var en fra socialforvaltnin-
gen, der kunne hive fat i dem.”

- Sten Lund, Overleege, MEA

MEA tager ikke selv kontakt til kommune eller
praktiserende laege ved udeblivelse. | skrivende
stund er det uklart for os, hvorvidt socialforvalt-
ning forsgger at motivere den unge tilbage i
behandling pa MEA.

"De har aldrig spurgt mig pa MEA, hvorfor jeg
ikke har lyst til at komme.”

- Peter, erfaringsekspert, 35 ar

"Kommunerne er ngdt til at veere med som
netveerk/stillads, nar de unge er ude af hospi-
talerne (nar de ikke er indlagt, red.). Vi mang-
ler viden om, hvordan vi kan fa kommunen pa
banen. Vores lgsninger er netvaerksmader,
men de er meget ressourcekraevende — og
hvad med opfalgningen? Vi har sveert ved at
sige, hvad det er kommunerne skal.”

- Jannet Svensson, Overlaege, Barne og Ungeafdelingen,

Herlev-Gentofte Hospital
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Som Borgerdesigns Halvvejsrapport om psy-
kisk sarbare unge voksne viser, skal MSO,
Aarhus Kommune gennemfgre samtaler med
alle voksne i kommunen, som lider af kroniske
sygdomme. Anja Fynbo, leder af Folkesundhed i
Aarhus Kommune, forteeller, at de er i gang med
samtalerne, men at de ikke har reelle tilbud til
eksempelvis psykisk sarbare unge voksne — med
diabetes.

Nogle diabetikere gnsker at ga til kontrol hos
egen leege — men det kan veere vanskeligt at
gennemfgre i virkeligheden. Samtidig er der en
opfattelse af, at den optimale behandling gives
pa MEA, og at kontrol hos egen lzege er en ngd-
lasning. En erfaringsekspert, der gar til kontrol
hos egen lzege, forteeller f.eks., at han har forsggt
at fa fodterapi pa hospitalet, men blev mgdt af, at
det kun kunne lade sig ggre, hvis han fulgte sin
behandling pa MEA.



"Det er sveert at veere diabetiker og ga til
kontrol hos praktiserende leege. Diaetisterne
er sparet veek. Fgrste konsultation hos en
dizetist koster 800 kr. Det har de feerreste rad
til.”

- Marianne Lentz, Praktiserende laege

"En praktiserende laege, der interesserer sig
for diabetes 1, vil kunne ggre det lige sa godt
som MEA. MEA's opgave i er sa fald at un-
derstgtte den praktiserende lzege, sa de har
de kompetencer, der skal til. Pa den made
handler det ikke om, hvor patienten er eller
gar til kontrol, men i stedet om at flytte viden
der hen, hvor patienten er — nar patienten er
der.”

- Jette Kolding, praktiserende lsege og praksiskonsulent,

Aarhusklyngen

FUGL F@NIX

Samarbejdet mellem det somatiske hospital og
psykiatrien er ikke optimalt — det opleves af Bgrn
og Unge og MEA som tangerende til fravaerende
— samtidig er luften fuld af uudtalte forventnin-
ger, gnsker og dremme. Flere fagprofessionelle
saetter deres lid til, at det gode samarbejde vil
opsta i forbindelse med etableringen af det nye
Steno Diabetes Center Aarhus. "Det MA komme
til at heenge bedre sammen!” Pia Bonde Nielsen,
udviklingssygeplejerske, Barn og Unge, AUH.
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"Deres psykiske sygdom skal behandles for,
at vi kan far styr pa diabetesen. Ogsa selvom
depressionen kommer af diabetesen. Lige nu
haber vi pa et bedre samarbejde med psykia-
trien. Vi drgmmer om noget mere i forbindel-
se med Steno.”

- Sten Lund, Overleege, MEA

Overlaege Riitta Helena Thrane, BUC (Bgrn

og Unge psykiatrisk Center) giver udtryk for, at
samarbejdet ikke er formaliseret. At det er op til
den enkelte behandler at ville det. BUC vil gerne
i dialog med MEA og Berne og Unge pa et tidligt
tidspunkt, hvis der er den mindste mistanke om
eksempelvis en spiseforstyrrelse i forbindelse
med diabetes 1.

"Pa BUC har vi en maerkesag: 'Ring, sa snak-
ker vi om det...".”
- Overlaege Riitta Helena Thrane, BUC

Spgrgsmalet er imidlertid, om samarbejdsparter-
ne kender til BUC’s meerkesag og gnske om tidlig
dialog?

"Vi er klar — og vi vil hellere, at de ringer for
ofte end for sjeeldent. Vi er nadt til at saette
barren meget lavt for en henvendelse, hvis vi
skal tage det i oplgbet.”

- Overlaege Riitta Helena Thrane, BUC
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"Diabetes er en sygdom som alle synes, de
ma udtale sig om. Sveert fordi man bliver sat
i bas med type 2. De synes, de ma kommen-
tere pa, om jeg spiser kage eller drikker alko-
hol: 'Ma du det?’. Det er ubehageligt. Mange
tror de ved, hvad det er. Mange synes, de ma
udtale sig. Jeg mgder mange kommentarer
fra andre.”

- Maria, erfaringsekspert, 20 ar

"Det er iseer piger, der kan have sveert ved at
styre det, nar de kommer i puberteten. Nar de
nar en vis alder, bliver de flove over det. At
skulle stikke i sig selv osv. Drengene er mere
ligeglade.”

- Hanne Laursen, peedagog, Vorrevangskolen

FRYGT OG FRUSTRATION

Frygt er ogsa en fglelse, der dukker op blandt fle-
re; frygten for, at det kan ga virkelig galt, frygten
for ikke at have insulin nok, frygten for at pumpen
gar i stykker, frygten for ikke at have juice nok i
tasken, frygten for, at de andre ikke ved, hvad de
skal gare.

"Det er fglelsen af, at der er noget, der er helt
galt. Jeg kan snart ikke... Jeg teenker: Gad
vide om jeg kan blive ved med at stole pa
det, jeg ger. Om jeg kan blive ved med at kla-
re mig selv. Bange for om jeg selv kan finde
sukkeret, indtage det. Bange for at falde om
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et sted, hvor ingen ved, hvad der er galt, og
at jeg skal have sukker. Altid bange for at fa
for lavt sukker. Altid bange for, at det kan ske
en dag. Kommer til at leve med en frygt altid.”

- Cecilie, erfaringsekspert, 27ar

Flere giver udtryk for, at det er sveert at skjule, at
man har diabetes, fordi man skal méle hele tiden
eller fordi pumpen maske kan ses udenpa tgjet.
Andre har bare forliget sig med, at det sadan det
er. Men formynderiet fylder en del — og kommer
til udtryk som en frustration over at blive sat i bas
med type 2-diabetikere. Formynderiet gar i ret-
ningen af: ‘Diabetes er selvforskyldt’ og ‘'man skal
da bare lade veere med at spise kage’ — eller: 'Ma
du det?’.

Frustrationen finder ogsa vej, nar felelsen af uret-
feerdighed vokser. De unge har naturligvis alle et
breendende gnske om at leve et helt almindeligt
liv med diabetes — men samtidig et stort behov
for at fa den hjzelp, der skal til for, at det kan lade
sig ggre. Nar ikke det behov indfries, vokser
frustrationen.
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MULIGHEDSRUM 4_GENSIDIGT ANSVAR

Steno diabetes Center Aarhus forventes klar i
2020 — mens vi venter pa beslutninger, penge,
visioner og mursten, kunne det veere spaenden-
de at interessere sig for, hvordan et samarbejde
mellem psykiatri, somatik, kommune og borger
kunne se ud — uden et center. Og prove det af i
praksis. Skal behandlingen forega i psykiatrien?
Hvad med kommunen, hvad med stilladset, og
hvad siger de unge selv? Det er oplagt at tage
fat pa de uudtalte forventninger, de dramme og
gnsker for fremtiden, der findes hos fagprofessi-
onelle og hos de unge diabetikere. Vi har et gen-
sidigt ansvar for at interessere os for hinandens
praksis og for at melde ud, hvilke forventninger vi
har til hinanden, til samarbejdet — og et gensidigt
ansvar for at fa gjort noget ved det.

SA: Hvordan kan vi allerede nu begynde
at samarbejde som om Steno fandtes? Og
hvilke beslutninger skal vi traeffe?

AKTION

* Hvordan kan vi sammen med de unge dia-
betikere arbejde videre med Borgerdesigns
mulighedsrum og erfaringerne fra de Ligeveer-
dige partnerskaber saledes, at det farer til
feelles handlinger i det tveersektorielle ledelses-
rum allerede inden Steno Diabetes Center
Aarhus star klar?
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8. LIVET MED DIABETES 1
- TO BORGERREJSER

Pa de fglgende sider findes to Borgerrejser -
Marias og Peters.

Borgerrejserne illustrerer en periode af deres liv
med diabetes set fra deres perspektiv.
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