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1. Forord

2018 er det fgrste hele kalenderaret ungdomsradet ved Nordlandssykehuset har
veert i funksjon. | denne arsmeldingen vil vi vektlegge tre saker som
ungdomsradet anser som saerlig betydningsfulle oppgaver i aret som har gatt:

e Strategisk utviklingsplan
¢ Arbeid med overganger fra barn til voksen i sykehuset
¢ Innfgring av pakkeforlgp i Barne- og ungdomspsykiatrisk klinikk

2018 er ogsa det aret da det ble innledet et regionalt samarbeid mellom
ungdomsradene i Helse Nord.

Arsmeldingen er med unntak av «Egenvurdering» fgrt i pennen av
ungdomsradets koordinator.

Ungdomsrédet ved Nordlandssykehuset er sveert
tilfreds med & ha etablert formell kontakt med
andre ungdomsrdd i regionen og ser fram til
videre samarbeid.
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2. Ungdomsradets sammensetning i 2018

Leder:
Nestleder:
Medlemmer:

Koordinator:
Kari Béckmann

Emma Lovise Larsen (Norsk epilepsiforbund)
Matilde Mgrk Pedersen

Marie Dahlskjzer (BURG)

Sofie Jonette Berg (Forening for hjertesyke barn)
Einar Steinholt

Viktoria Linea Hgybakk

Jens Jensen (Sgvnforeningen)

Sarah Gjerstad (HLFU)

Lars Herman Nordland (Mental helse ungdom)
Danielle Johanna Hansen (Mental helse ungdom)
Mathias Klaeboe

Stab. Direktgr

Kontaktpersoner i klinikkene:

Kirsti Jgrgensen
Tone Johnsen

Barne- og ungdomspsykiatrisk avdeling
Hode- og bevegelsesklinikken

Monica Gjeset Strand Barneklinikken
Karin Charlotte Brekken Medisinsk klinikk

Du kan lese mer om ungdomsradet pa:
nordlandssykehuset.no/samhandling/ungdomsraadet

Ungdomsradet kan kontaktes pa mail: ungdomsradet@nordlandssykehuset.no
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3. Ungdomsradets arbeid

Ungdomsradet gjennomfgrte i alt fire mg@ter og to helgesamlinger i 2018, hvorav
en helgesamling var regional for alle ungdomsradene i Helse Nord. Pa helge-
samlingen i april fikk ungdomsradet omvisning pa Barne- og ungdomspsykiatrisk
avdeling (BUPA), Regional enhet for psykoser (REFP) og Barneklinikken.

Omvisning pa barneavdelingen.
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3a. Saker til behandling

Ungdomsradet (UR) behandlet 43 saker i 2018, blant annet:
e Strategisk utviklingsplan

e Oppdragsdokumentet

¢ Innfgring av pakkeforlgp i BUPA

e Revisjon av nordlandssykehuset.no

e Revmatologisk ungdomspoliklinikk

e Akuttkort pa ambulansen

e Nordlandssykehuset Veersagod

® Nordlandssykehuset i Stormen

e QOpprettelse av barneverninstitusjon i regi av BUFETAT
e Ungdomsrom pa barneavdelingen

Mgte med laerings- og mestringssenteret v/Jorunn Brendeford.
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Omvisning pa barneavdelingen.
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3b. Foredragsvirksomhet

Representanter fra ungdomsradet har delt sine erfaringer og bidratt med
brukerperspektivet gjennom flere foredrag:

Regional pasientsikkerhetskonferanse (sammen med UR pa UNN):
Emma, Marie og Lars Herman

Samhandlingskonferansen: Lars-Herman, Matilde, Viktoria, Einar og Sarah
Konferanse «ungdom i risiko»: Danielle og Viktoria

Oppleaering av medisinstudenter (Tromsg): Lars Herman

LIS1: Viktoria, Sofie, Matilde og Einar

Helse Nord sin implementeringskonferanse i forbindelse med innfgring av
pakkeforlgp: Danielle, Matilde og Lars-Herman

Brukermedvirkning og kommunikasjon med ungdom (Lofoten): Matilde
Mgte med skolen pa NLSH 24/4: Lars Herman
Direktgrens utvidede ledergruppe: Viktoria og Lars-Herman

Hovedfokus i foredragene har veert brukermedvirkning, kommunikasjon med
ungdom, prinsipper for gode overganger og «Hva er viktig for ungdom i mgte
med helsevesenet?».

3c. Deltagelse i prosjekter/utvalg/workshop/mgter

Ungt entreprengrskap: Einar (Bodg) og Matilde (Vesteralen)
Innspillsmpte med «Voksne for barn»: Viktoria

Interregionalt e-laeringsprogram om brukermedvirkning pa systemniva
(workshop): Viktoria

Avklaringspoliklinikken (styreingsgruppa): Marie

Strategisk utviklingsplan (styringsgruppa + arbeidsgruppa kronikeromsorg):
Marie

Modeller pa nordlandssykehusets profilbilder: Sofie, Viktoria og Lars Herman
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4. Strategisk utviklingsplan

Ungdomsradet deltok i styringsgruppe og arbeidsgruppe i forbindelse med
utarbeidelsen av Nordlandssykehusets strategiske utviklingsplan (2018-2035).
Strategisk utviklingsplan var tema pa ungdomsradets mgter fram til planen
var ferdigstilt.

Ungdomsradet ga tilbakemelding om at de var forngyd med valg av strategiske
satsningsomrader og vektleggingen av brukermedvirkning og samhandling
som grunnsteiner, men savnet et tydeligere fokus pa ungdom og ungdomshelse.
De etterlyste ogsa en naermere beskrivelse av hvordan Nordlandssykehuset
skal mgte et pkende behov for tilbud innen rusbehandling og psykiske lidelser
blant unge.

Andre tilbakemeldinger:

Det er viktig for pasienten 8 mgte mennesker som ser helheten rundt den
enkelte pasienten. Nye teknologiske muligheter er bra, men ma ikke ga pa
bekostning av gode menneskemgter.

Samarbeid mellom skole/skolehelsetjeneste og sykehus bgr poengteres nar
ungdom har langvarige lidelser.

Involvering av familie, inkludert barn som pargrende, bgr sterkere inn.
Betydningen av a ta vare pa familiene ogsa med tanke pa deres egne behov
bgr omtales.

«Hva er viktig for deg?» bgr fremheves mer under «kronikeromsorgen».
Hvordan skal Nordlandssykehuset arbeide bedre med dette fremover?
Hvordan Nordlandssykehuset skal jobbe med overgangen mellom det a
vaere barn og det a vaere voksen i sykehuset bgr beskrives neermere.

Ungdom bgr nevnes som egen pasientgruppe.

Ungdomsradet vil takke for maten de har blitt involvert gjennom arbeidet
med Nordlandssykehusets strategiske utviklingsplan.
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5. Overgangen fra barn til voksne i sykehus

Medisinsk direktgr ga ungdomsradet i oppdrag a velge tre omrader de gnsket
a prioritere i 2018 med hensynet til overgangen fra barn til voksen i sykehuset
i 2018. Ungdomsradet valgte omradene revmatologi, psykisk helse- og rus
samt habilitering.

Det ble etablert et godt samarbeid med revmatologisk ungdoms-

poliklinikk og representant for Ungdomsradet ble oppnevnt til arbeidsgruppen.
Representanter for ungdomspoliklinikken informerte om sitt arbeid, bade i
meter i ungdomsradet og pa den regionale samlingen for ungdomsrad.
Ungdomsradet er meget tilfreds med arbeidet som er gjort sa langt.

Habilitering har hatt mgter vedrgrende overganger fra barn til voksen i syke-
huset. UR har ikke blitt involvert i dette arbeidet.

| Psykisk helse og rusklinikken er arbeidet ikke pabegynt.

Ungdomsradet har i 2018 ogsa utarbeidet en liste med overordnede prinsip-
per for gode overganger. Arbeidet med denne viderefgres inn i 2019 i samar-
beid med Ungdomsradet pa UNN og ungdomsrepresentanter fra Finnmarks-
sykehuset.

Helgesamling, april 2018
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5a. Sentrale elementer i gode overganger fra barne- til voksenmedisin

Tidlig forberedelse

Snakk med ungdommen om overgangen i god tid, gjerne fra ungdom er 17
ar: «Du kommer til 3 matte skifte behandlingssted og prosessen kommer til
a veere sann og sann....». Ha fokus pa hva ungdommen lurer p3, trenger og
gnsker. Snakk jevnlig om hva overgangen innebzerer.

Utarbeid brosjyre om overgangen som ogsa handler om taushetsplikt, mulig-
het for a ha med foreldre, rettigheter og gkonomi (betaling for helsehjelp og
medisiner mv.).

Legg en plan sammen med ungdommene for gradvis selvstendiggjgring tidlig.
Tilpass overgangen individuelt.

Gode vekslinger

Ungdom bgr slippe a sta alene med helt nye personer i et helt nytt system.
De bgr ogsa ha mulighet til a gi tilbakemelding til gammel behandler dersom
ny behandler ikke fungerer. Det hadde veert fint om ny og gammel behandler
viser at de liker hverandre.

Ungdommer som trenger a fa viderefgrt poliklinisk behandling i psykisk helse-
vern bgr ha en garanti for at sgknad ikke blir avvist eller at de ma ga i mange
maneder uten hjelp. Behandler fra BUP bgr vaere med pa minst ett mgte med
ungdommen og ny behandler i VOP for gjennomgang og erfaringsutveksling: Hva
har fungert og hva har ikke fungert i behandlingen? Kan en gjennomfgre annet-
hvert mgte pa hhv barne- og voksenavdelingen for a skape trygge overganger?

Helsepersonell ma ha kunnskap om hverandres tjenester

Det er trygt for ungdom om de forstar at helsepersonell samarbeider godt
pa tvers av enheter/klinikker og at helsepersonell fra voksenmedisin har god
kjennskap til de som jobber i BUP/Barneavdelingen (bade hvem de er og
hvilket tilbud som finnes).

Lik forstaelse og kompetanse

Det er forvirrende nar helsepersonell sier og mener forskjellige ting om hva
som feiler deg, hva som er lurt & gjgre og hvilken behandling du skal ha. Der-
som behandlere i barne- og voksenmedisin har forskjellige meninger; snakk
sammen f@rst og snakk deretter med ungdommen (og deres naermeste).
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Ha fokus pa framtid og mestring

Ikke snakk bare om fortid og hvordan jeg har det i natid. Ungdom trenger
hjelp til a tenke pa hva som skal til for & fa det bedre fremover og hva som er
viktig for akkurat dem. Da ma en ha et helhetlig fokus ogsa pa skole, gkonomi
og arbeid.

Forbered dere

Bruker dere for lang tid fgr dere kommer fram til det som er viktig far dere
kanskje for kort tid til a jobbe med det som kan bidra til endring. Les dere opp
fgr jeg kommer. Det er slitsomt @ matte fortelle alt pa nytt.

Vektlegg kontinuitet

Tilby kontakt med helsepersonell som har hatt betydning gjennom hele
behandlingsforlgpet en tid etter overgangen fra barnemedisin til voksen-
medisin. Ha en fast kontaktperson (koordinator) og/eller kontaktlege ogsa
etter at du er fylt 18 ar.

Involver familien

Det er viktig at familien skjgnner hva ungdommen trenger og hvordan de kan
hjelpe. Noen ganger tar foreldre over oppgaver og avgjgrelser som ungdom-
mene bgr ta selv. Gi tilbud om samtale med familien nar sykdommen er lang-
varig. Konfliktfylte situasjoner og misforstaelser kan dempes nar en tredje-
person er tilstede. Spgr hvordan ungdommen gnsker a involvere familien sin.
Noen vil ikke ha dem med, andre trenger dem. Ungdom ma fa velge.

Lokaler
Ha ng@ytrale arealer — ikke bamser og duplo.

Ny organisering
Kan dere utvikle flere ungdomspoliklinikker, for eksempel som i Australia der de
har ungdomspoliklinikker fra 15-25 ar?

Arbeidet med utarbeiding av prinsipper for gode overganger viderefgres i 2019.
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Ungdomsradet har brukt mye tid pa arbeidet med overgangen fra barn til voksne
i sykehuset og forventer at fagomrader og klinikker som ikke har kommet i gang
med arbeidet, jobber mer med dette i 2019. Ungdomsradet bidrar gjerne.

6. Innfgring av pakkeforlgp innen psykisk helse og rus

Prosjektleder Tarald Saestad i Psykisk helse- og rusklinikken har informert om
Innfgring av pakkeforlgp i BUPA ved to anledninger. Ungdomsradet fikk ogsa
anledning til & holde foredrag om dette pa Helse Nord sin implementerings-
konferanse. Danielle Johanna Hansen ble oppnevnt i arbeidsgruppen som skal
jobbe med innfgringen av pakkeforlgp i BUPA.

Arbeidsgruppen i BUPA gnsket tilbakemelding szerlig om to forhold:

1. Innspill til tekst om pakkeforlgpene som skal sendes ut til ungdommer:
UR syns det er viktig at ordene som brukes i alt informasjonsmateriell og

pa nettsidene skal vaere enkelt og forstaelige. Forkortelser ma forklares og
informasjonen ma veere lett tilgjengelig. Det ma vaere tydelig for ungdommene
hva de ulike testene de skal giennomga skal male og mulige konsekvenser av
dette, for eksempel bruk av tester som maler evneniva. Forutsigbarhet og
kontroll er avgjgrende og det bgr derfor vaere tydelig informasjon om over-
gangen fra BUPA til Psykisk helsevern for voksne. Det bgr ogsa tydelig fram-
komme i informasjonsmateriellet hvor ungdommen skal gd¢ om ungdommen
vil klage, eventuelt be om bytte av behandler.

2. Feedbacksystemer:

Det ble diskutert to omrader. For det fgrste ble det diskutert om UR gnsker at
det skal gis tilbakemeldinger etter hver sesjon eller ved avslutning av behand-
lingen. UR mener at det bade bgr gis mulighet for tilbakemelding etter hver
sesjon og at det ogsa bgr vaere et mer omfattende tilbakemeldingssystem ved
avslutning.

Legg en plan sammen med ungdommene
’ ’ for gradvis selvstendiggjgring tidlig.
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Den andre diskusjonen handlet om tilbakemeldingene skulle ga til BUPA som
organisasjon eller direkte til behandler. UR hadde en lang diskusjon vedrgrende
om feedbackverktgyene bgr vaere anonyme eller ikke. UR vurderer at feedback-
systemene er meget viktig for a gi pasienter en fglelse av kontroll og makt i en
sarbar situasjon. Feedbacksystemene ma alltid ta hgyde for maktforholdet
mellom behandler og pasient med tanke pa blant annet alder, posisjon og
utdanningsniva. Det er ogsd mange hensyn som ma tas for at verktgyene skal
veere nyttige for behandler og BUPA generelt. | tillegg er det mange sikkerhets-
hensyn som ma tas med tanke pa informasjonssikkerhet.

Arbeidet viderefgres i 2019.

P

akkeforlep psykisk
helse og rus

Rageore o O
| pie——————

Matilde, Danielle og Lars Herman holder innlegg om ungdom sine behov pa Helse Nords implementerings-
konferanse
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7. Regional helgesamling for ungdomsradene i Helse Nord

Fglgende tekst ble sendt til Helse Nord etter regional samling for ungdoms-
rddene:

Vi vil fgrst benytte sjansen til a takke for stgtte til den f@grste gjennomfgringen
av regional helgesamling for ungdomsradene i Helse Nord 19.-21. oktober
2018. Vi vil ogsa takke et godt mgte med dere 19/10.

Pa samlingen deltok fem ungdommer fra UNN, ti ungdommer fra Nordlands-
sykehuset, to ungdommer fra Finnmarkssykehuset og nestleder i Unge funk-
sjonshemmede. | tillegg var det fem ledsagere og fem koordinatorer tilstede.
Leder av RBU, Knut Georg Hartvigsen, deltok ogsa hele helgen.

Stgtten fra Helse Nord pa kr. 80 000,- ble brukt til 3 finansiere reisekostnader,
kveldsaktivitet og en felles festmiddag.

Pa samlingen ble det i hovedsak arbeidet med tre tema:
1. Prinsipper for gode overganger fra barn til voksen i sykehus

2. Innspill til oppdragsdokumentet for 2019
3. Ungdomsmedvirkning i Helse Nord: Forslag til hvordan dette kan gjgres?

Denne oppsummeringen bestar pkt. 2 og pkt. 3. Prinsipper for gode overgan-
ger skal behandles en ekstra gang i alle ungdomsradene fgr endelig ferdigs-
tillelse. Prinsippene blir da oversendst til Helse Nord RHF og til ledelsen i alle
helseforetakene i regionen. Prinsippene kan danne utgangspunkt for helse-
foretakenes arbeid med a utvikle rutiner for gode overganger fra barne- til
voksenorienterte tjenester.

7a. Innspill til oppdragsdokumentet for 2019

Det viktigste for ungdomsradene er at oppdraget for 2018 «God overfgring
fra barne- til voksenorientert helsetjeneste» viderefgres i 2019 (pkt. 3.1.8,
Oppdragsdokument 2018). Arbeidet i helseforetakene er bare sa vidt kommet
i gang, og bare pabegynt innenfor enkelte fagomrader.

Andre innspill:
e Foretakene skal legge til rette for samarbeid mellom ungdomsradene i
regionen
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Foretakene skal legge til rette for at ungdom tar eierskap til egen sykdom,
behandling og mestring av egen hverdag gjennom tilpasset informasjon
og god opplaering. Opplaeringen skal veere tilpasset fasene i ungdomslivet,
vaere gjentakende og gjerne bidra til at ungdom far anledning til 8 mgte
andre ungdommer i samme situasjon, for eksempel gjennom laerings- og
mestringskurs rettet mot ungdom.

Helseforetakene skal sgrge for god tilgang til internett og tilstrekkelig antall
ladestasjoner pa alle dggnenheter.

Helseforetakene skal utrede muligheten for fleksibel aldersgrense fra barn/
ungdom- til voksenavdeling, med utgangspunkt i den enkelte ungdom sine
behov. Det bgr vurderes a utvikle flere ungdomspoliklinikker (opp til 23/25
ar) innenfor alle fagomrader som gir et tilbud til ungdom med langvarige
og/eller tilbakevendende lidelser.

Helseforetakene skal ha med temaet «kkommunikasjon med ungdom» i alle
lederprogram, nyansatteprogram og LIS-utdanninger.
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7b. Ungdomsmedvirkning i Helse Nord: Forslag til hvordan dette kan
gjores

| mgte med Helse Nord RHF 19. oktober 2018 ble blant annet ungdomsmed-
virkning pa regionalt niva diskutert. Ungdomsradene har fglgende forslag:

1.

Det opprettes et eget ungdomsrad i Helse Nord — et Regionalt ungdomsrad
(RUR), med representanter fra eksisterende ungdomsrad i regionen. Regi-
onalt ungdomsrad skal vaere et radgivende organ for styret og adminis-
trerende direktgr og medvirke pa overordnet og strategisk niva, med tilsva-
rende rolle som Helse Nords brukerutvalg har, ikke underlagt Regionalt
brukerutvalg. Det Regionale ungdomsradet bgr ha minst 3-4 mgter i aret.
Ungdomsradene bidrar gjerne med forslag til mandat for et Regionalt Ung-
domsrad.

. Det etableres et eget fagrad for ungdomshelse i Helse Nord, med tilhgren-

de stillingsprosent for ungdom/erfaringskonsulent. Ansatt erfaringskonsu-
lent/ungdom bistar driften av Regionalt ungdomsrad.

. Ingen saker som angar ungdomshelse behandles i RBU uten at det er inn-

hentet innspill fra ungdom.

. Ungdomsradene inviteres inn i programkomiteen pa alle konferanser som

anga ungdomshelse der Helse Nord er arranggr/medarranggr. Ungdoms-
representantene benyttes som foredragsholdere der dette er aktuelt og
inviteres spesielt som deltagere.

. Ungdomsrepresentanter oppnevnes ved etablering av referansegrupper,

fagutvalg og andre grupper som arbeider med ungdomshelse i Helse Nord.

. Helse Nord arrangerer konferanse med og for helseforetakenes ung-

domsrad annet hvert ar.

. Ungdomsmedvirkning skal vektlegges pa regional brukerkonferanse og

Ungdomsradene far dekket deltakelse pa lik linje med Brukerutvalgene.

. Helse Nord presenterer sitt arbeid med ungdomshelse og ungdomsmed-

virkning pa sine nettsider og direktgren i helse Nord tar jevnlig opp saker
som vedrgrer ungdomshelse og ungdomsmedvirkning i sine nyhetsbrev.
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9. Helse Nord har ungdomshelse og ungdomsmedyvirkning som tema pa sine
styreseminar regelmessig.

Ungdomsradet ved Nordlandssykehuset er sveert tilfreds med a ha etablert
formell kontakt med andre ungdomsrad i regionen og ser fram til videre
samarbeid.

Regional helgesamling for ungdomsradene i Helse Nord.
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8. Pkonomi
2018 var ungdomsradets fgrste ar med full drift:

Lennskostnader kr 44 336,-

Tjenestereiser og kurs kr 115 014,-
Andre driftskostnader kr 8214,-
Sum kr 167 664,-

Budsjett for 2019: kr 299 997,-.

Tilskudd fra Helse Nord til giennomfgring av regional helgesamling for
ungdomsrad bidro til positivt resultat for UR i 2018.

9. Egenvurdering

Vi har na fullfgrt to ar i ungdomsradet, noe som i realiteten fgles ut som bade
to maneder og ti ar. To maneder fordi tiden har gatt sa alt for fort. Ti ar fordi vi
har gjort sa mye, vokst og gitt sa mye fra oss. Ti ar fordi vi i ungdomsradet er
blitt en samlet og utrolig bra gjeng. Vi stoler pa og vi stgtter hverandre.

Ungdomsradet er en arena der vi kan se pa vare gode og darlige opplevelser
fra sykdom og behandling som en hammer, og der vi deretter far hjelp av
resten av radet til a sla ned spikeren. Med andre ord: Vi ser at vare erfaringer
med sykdom kan gjgre sykehuset til et bedre sted a vaere for barn og ungdom.
Gjennom a bruke vare erfaringer og meninger opplever vi at vi har gjort en
forskjell.

til et bedre sted a vaere for barn og ungdom. Gjennom a
bruke vare erfaringer og meninger opplever vi at vi har
gjort en forskjell

’ ’ Vi ser at vare erfaringer med sykdom kan gjgre sykehuset



Arsmelding 2018 /21

Na skal ungdomsradet for 2019-2021 oppnevnes og vi oppfordrer ung-
dommer til 3 melde seg. Ved a veere med i ungdomsradet er det ikke bare
sykehuset som vokser, men du utvikler deg ogsa personlig. | ungdomsradet
respekteres alles meninger, humor, kjgnn, sykdommer og diagnoser. Du lzerer
mye. Vi er na er 11 ungdommer som litt bedre kan forsta usynlig sykdom,
schizofreni, ADHD og bipolar lidelse, depresjon, angst, epilepsi, hjertesykdom,
revmatiske lidelser, sgvnforstyrrelser, hgrselsnedsettelse og det a veere
pargrende.

Sykehuset med Kari Beckmann, Paul Martin Strand og Beate Sgrslett i spissen
har tatt ungdomsradet godt imot. Vi har blitt lyttet til og tatt pa alvor. Dere
har veert opptatt av at vi sitter inne med kunnskap som er viktig for sykehuset
og dere prioriterer oss.

Ungdomsradet 2017-2019 gnsker 3 takke for to fine ar og gnske undomsradet
2019-2021 lykke til.

Takk for i ar!

Med vennlig hilsen Emma Lovise Larsen og Matilde Mgrk Pedersen
Leder og Nestleder i Ungdomsrddet
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10. Vedlegg

10a. Mandat for ungdomsradet
1.1 Ungdomsradet ved NLSH HF

1.2 Hjemmel

Nasjonal helse- og sykehusplan
(2016-2019) forutsetter at alle hel-
seforetak skal ha egne ungdomsrad.
Oppdragsdokumentet for 2016 fra
Helse Nord RHF gav foretakene i opp-
gave a opprette ungdomsrad.

Mandat er utarbeidet pa bakgrunn av
innhentet dokumentasjon og erfa-
ringer fra ungdomsrad ved andre HF.
Mandatet er diskutert i brukerutval-
get 21/3 og pa direktgrens utvidede
ledermate 4/4-17.

Mandat for opprettelse av ung-
domsrad ble vedtatt av styret i
Nordlandssykehuset 25.04.17 (sak
034-2017).

1.3 Mandat/ Formal:

Ungdomsradet er et foretaksover-
gripende organ og skal arbeide for
ungdoms brukermedvirkning i alle
Nordlandssykehusets klinikker. Ung-
domsradet representerer brukergrup-
pen ungdom pa Nordlandssykehuset.

Ungdomsradets oppgaver bygger pa
prinsippet om at pasientens behov
skal veere fgrende for struktur og
innhold i tjenestene, at systematisk
innhenting av brukerkunnskap skal

brukes i forbedringsarbeid, at ung-
dom som pasientgruppe har saerskil-
te behov og at ungdom har rett til 3
bli hgrt.

Ungdomsradet skal veere et radgi-
vende organ og en hgringsinstans for
sykehuset i arbeidet med a utvikle og
opprettholde gode helsetjenester for
ungdom.

Ungdomsradet skal:

e fremme brukerperspektivet som
ungdom i Nordlandssykehuset,
med spesielt fokus pa ungdom
med langvarige helseutfordringer
og de utfordringene denne
gruppen har.

e gj konkrete rad om forbedring av
tjenester til ungdom pa Nordlands-
sykehuset.

e dele sin erfaringskunnskap som
brukere til nytte for annen
ungdom.

¢ fremme generelle problemstil-
linger for ungdom i sykehus, pa
nasjonalt niva, i samrad med andre
ungdomsrad.

1.4 Sammensetning

Ungdomsradet skal besta av 9-11

ungdommer i alderen 12-25 ar. Det

er et mal a sikre en bred represen-

tasjon (kjgnn, alder, diagnosegrup-

per, geografi, etnisk bakgrunn mv.).

Ungdomsradet bgr ha representanter



fra hhv. somatikk, habilitering, rus og
psykiatri. Det er et gnske at minst en
representant har samisk bakgrunn.

Ungdommene bgr ha personlige
erfaringer fra mgte med Nordlands-
sykehuset og vaere villige til 3 dele sin
erfaringer.

Medlemmene kan med fordel ha
erfaring fra ulikt organisasjonsarbeid,
men det er ikke et krav om organisa-
sjonstilknytning.

1.5 Konstituering

Ungdomsradets medlemmer sitter i 2
ar, med mulighet for re-oppnevning i

2 ar. Det er gnskelig at ikke hele radet
skiftes ut samtidig.

Det inngas en skriftlig avtale med
radsmedlemmene. Radsmedlemmer
under 16 ar ma ha samtykke fra fore-
satt til 3 sitte i radet.

Radet oppnevnes av styret i Nord-
landssykehuset. Direktgr gis anled-
ning til 3 oppnevne 2-4 radsmed-
lemmer utenom styrets behandling.
Ungdomsradet for perioden 2017-
2019 ble oppnevnt i styret 15.05.17
(sak 041-2017)

Ungdomsradet har sitt fgrste mgte
19.juni 2017.
1.6 Organisering

Ungdomsradets arbeid og prioriterin-
ger skal eies av radet selv.
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Koordinator skal legge til rette for
radets arbeid.

Koordinator for Ungdomsradet har fgl-
gende oppgaver: Bistda Ungdomsradets
leder/ nestleder, blant annet gjennom
faste samarbeidsmgter

1. Veere kontaktperson for interne og
eksterne henvendelser

2. Utarbeide arsplan, innkalling til
mgter, saksliste og forberedelse av
saker, skrive referat

3. Ha ansvar for rekruttering av nye
radsmedlemmer

4. Planlegge program og avvikling av
helgesamlinger. Delta som ansvar-
lig leder

5. S@rge for egnet metodikk tilpasset
aldersgruppen

6. Rapportere Ungdomsradets virk-
somhet

7. Bista Ungdomsradet ved ulike
representasjons- og
kommunikasjonsoppgaver

Koordinator sitter i direktgrens stab. |
tillegg oppnevnes fem kontakt-
personer i klinikkene.
Kontaktpersonene bistar med rekrut-
tering til ungdomsradet og to avdem
deltar pa helgesamlingene.
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e Psykisk helse og rus (1i BUPA og 1
i psykisk helsevern for voksne)

e Kvinne/barn klinikken
¢ Hode- og bevegelsesklinikken
e Medisinsk klinikk

Sakslister og referat/protokoll sendes
rutinemessig mellom Brukerutvalget
og ungdomsradet.

Leder av ungdomsradet har fast plass
i Brukerutvalget med forslags-, tale-
og stemmerett.

Deltagelse og godtgj@ring

Ungdomsradet har 5 kveldsmgter og
1-2 helgesamlinger pr. ar.

Radsmedlemmer kan inviteres til
frivillig deltakelse pa andre interne og
eksterne oppdrag.

Leder og nestleder mgter pa formeg-
ter med koordinator (arbeidsutvalg).

Godtgjgring for mgter og reisekost-
nader fglger egne retningslinjer.

Ved eksterne oppdrag skal oppdrags-
giver dekke reise og eventuell godtgjg-
ring.

1.7 Kontaktinformasjon

Koordinator: Kari Beckmann,
kbo@nlsh.no, telefon 911 96 023

Leder: Emma Louise Larsen,
artigemma@gmail.com,
telefon 941 44 510

Nestleder: Matilde Mgrk Pedersen,
morkmati@gmail.com,
telefon 412 29 843

Kontaktpersoner i klinikkene:
e Psykisk helse og rus: Andreas Vikan
Seljeseth og Kirsti Jgrgensen

e Kvinne/barn klinikken: Monica
Gjeseth

e Hode- og bevegelsesklinikken:
Tone Johnsen (vara: Britt Karin
Bakkefjell)

e Medisinsk klinikk: Karin Charlotte
Brekken

1.8 Relevante linker

e DS5389 Brukermedvirkning NLSH

e Oppdragsdokumentet for 2016
(kapittel 3)

e Regjeringens strategi for ung-
domshelse (2016-2021)

¢ Unge funksjonshemmede og
AHUS. Ungdomsrad i helseforetak
hvorfor og hvordan (2015)

e Barneombudets fagrapport 2013 —
Helse pa barns premisser



I
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10b. Uttalelse sendt til Helse- og omsorgsdepartementet i forbindelse
med innspillsseminar, juni 2018 (Tekst utarbeidet av Lars Herman og Marie)

Innspillsmgte HOD 20/6-18
Vi er her som representanter for Ungdomsradet pa Nordlandssykehuset.

Som medlem av Ungdomsradet og som kronisk syk gjennom nesten hele livet,
sa vet jeg mye om hva som kan ga galt. Men jeg vet ogsa hva som har hjulpet
og hva som har gitt meg gode mgter med helsetjenesten. Vi i ungdomsradet
har arbeidet mye med hvilke gnsker vi har for fremtidens helsevesen.

Vi vil ga gjennom noen omrader som vi syns er sarlig viktige:

For det fgrste:

Sykehusene bgr tilby tjenester som er fleksible.

Det er ikke greit a3 matte vaere pa sykehuset nar du egentlig skulle veert pa
skolen. Du gar glipp av fag, du gar over fravaersgrensa og du blir mange ganger
sa utmattet av behandlingen at du ikke har noe a gjgre pa skolen etterpa. Vi
vil gjerne ha mulighet til 3 fa gjennomfgrt operasjoner i skoleferiene eller ga
til poliklinisk behandling pa ettermiddagstid. De av ungdommene i radet vart
som bor i Lofoten, bruker masse tid pa a reise til Bodg for behandling. Det er
ikke ok.

For det andre:

Sykehusene ma satse mer pa a tilby hjelp fort

Da jeg ble syk fgrste gang tok jeg kontakt med psykiatrisk sykepleier pa skolen.
Jeg fikk snakket med fastlegen samme dag og fikk time hos et psykoseteam
dagen etter. Fire dager etter at jeg ba om hjelp fgrste gang, ble jeg innlagt.

Det er kjempeviktig at ungdom som trenger hjelp, slipper a vente. Som
ungdom har man ikke tid a vente flere maneder pa a fa hjelp. 1 maned i et
ungdomsliv er lengre enn 1 maned i et voksenliv. Et ungdomsliv er kort, vok-
senlivet er lengre. Det er sa mye man har lyst a gjgre, og sa mye man kan ga

glipp awv.

Jeg tror at det at jeg fikk tidlig hjelp har gjort at det har gatt sa bra med meg
som det har gjort.
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leg er ogsa trygg pa at hvis jeg blir syk igjen sa far jeg hjelp fort.

Tidlig hjelp er viktig for meg og det er viktig for alle ungdommer. Det burde
sykehusene satse mere pa.

For det tredje:

Sykehusene bgr bli bedre pa a involvere og ta vare pa de som er rundt den
som er syk

For meg har det veert ngdvendig a ha foreldrene med meg hele tiden. Nar
jeg har veert for utmattet til a svare, huske alt som har skjedd og ta imot en
masse beskjeder sa har det vaert veldig bra @ ha mamma der. Mamma som er
sykepleier kunne ogsa oversette sykehusspraket til meg. Og snakke for meg
nar det har vaert ngdvendig. Hun kunne ogsa hjelpe meg a huske fra gang til
gang nar det var bytte av behandlere. Det er et problem i dag at en ikke far
mulighet til 3 ha foreldrene eller pargrende med seg nar man trenger det. For
a fa dekket reisen til ledsager etter at en er atten ar ma man jo vaere kjempe-
syk.

| fremtidens helsevesen sa haper jeg at alle som jobber pa sykehus og i kom-
muner viser at de setter pris pa pasientens naermeste og ser hvor viktig de er
for den som sliter med langvarig sykdom.

For det fierde:

Gi oss god opplaering og snakk apent til oss
Det er viktig a laere om sykdommen for a kunne forsta andre og seg selv

bedre. Gjennom god opplaering har jeg leert meg a gjenkjenne symptomer pa
tilbakefall pa min psykoselidelse.

Da jeg var innlagt kunne jeg lese hva behandlerne skrev. Det hjalp meg a hus-
ke og det hjalp meg a forsta. Jeg kunne stille spgrsmal om det jeg lurte pa. Jeg
fikk kontroll og jeg fikk delta. Jeg haper alle pasienter i hele Norge i framtiden
far den muligheten.
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Avslutning

Overgangen fra det & vaere barn til det a vaere voksen i sykehuset kan vaere
ganske brutal. Vii Ungdomsradet er glad at rutiner for overgangen fra barn til
voksen sto beskrevet i Oppdragsdokumentet for 2018. Vi er begynt a jobbe
med dette i Nordlandsssykehuset, men haper det vil sta ogsa i neste ars opp-
dragsdokument.

Det er viktig at dere ser hver enkelt og samarbeider meg oss og de som er
viktige for oss. Det blir aldri ordentlig gode pasientforlgp og helhetlige tjenes-
ter om en har fokus pa bare en bit om gangen. Husk ogsa at det a ha psykis-
ke lidelser pavirker var fysiske helse. A ha fysiske sykdommer pavirker ogsa
psyken i stor grad.

Vi som er ungdommer gnsker a ha sa lite a gjgre med helsetjenestene som
mulig. VI skulle gjerne sluppet a8 ha noe med dere a gjgre i det hele tatt. Men
nar det fgrst er sann at vi trenger dere, sa er det viktig at dere hjelper oss
sann at sykdommen tar sa liten plass som mulig livene vare.

Vi er sa mye mer enn bare sykdommen var. Vi er venn, skoleelev, musikkentu-
siast, arbeidstaker, sgster og datter...

..... taekwon-do-utgver, kjeereste og storebror. Det er disse delene av livet vi
gnsker a bruke tiden og kreftene vare pa. Da tenger vi @8 mgte en helsetje-
neste som ser akkurat det og hjelper oss med akkurat det.

Takk for oss!
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10c. Artikkel i Avisa Nordland

Matilde (18), Mathias (20) og Sofie (15) har brukt store deler av
ungdomstiden sin pa sykehus. N vil de hjelpe andre

Matilde (18), Mathias (20) og Sofie (15) har brukt store deler av ungdomstiden sin pa sykehus. N& bruker de sine egne erfaringer
for & hjelpe andre Foto: Siri Gulliksen Lo

Matilde Mark Pedersen (18), Mathias Halvorsen (20) og Sofie Jonette Berg (16) er fra tre forskjellige byer og har tre
helt forskjellige diagnoser. Hjemme pa Leknes, i Tromsg og i Bodg er det dem som ofte fgler seg annerledes. Men pé
Regional ungdomsréadssamling p& Scandic Havet i Bodg, er de en mange ungdommer som deler de samme
utfordringene:

Utfordringene kroniske sykdom farer med seg.

- Vi mettes forst i gar, men det fales som om vi har kjent hverandre lenge. Det er mye enklere & snakke med andre i
samme situasjon, sier de tre nar AN mater dem i en pause.

Hvert sykehus har sine egne ungdomsrepresentanter som skal ivareta de unges rettigheter i sykehusene. Malet med
den regionale samlingen i Bodg, der 30 av dem er samlet, er & dele erfaringer og samles rundt viktige saker.

- Gjennom & hjelpe andre, faler vi at vi samtidig hjelper oss selv. Vi har mange kjipe opplevelser med sykehusene.
Men gjennom dette arbeidet blir vare erfaringer til nytte for andre og da feles de ikke sa kjipe lenger, sier de.

- Hva gdr dette arbeidet ut pg?

- Var oppgave er & sprge for at unge skal fale seg best mulig ivaretatt i sykehusene, uavhengig av gkonomien i de
ulike helseforetakene eller Helse Nord. Vi kommer med vare anbefalinger, men det er ikke var jobb & vurdere
okonomien i det, presiserer Mathias Halvorsen fra Tromsg.

Inn og ut av sykehus

20-aringen fikk diagnosen cerebral parese (CP) som ettaring og har falgelig veert mye inn og ut av sykehus, da isaer
Universitetssykehuset i Nord-Norge, som er det sykehuset han ogsa representerer i ungdomsradet.

- Jeg har vaert giennom operasjoner som krever narkose i alle fall ti ganger for jeg fylte 18 ar, i tillegg til jevnlig
oppfoalging. Sykdommen min er komplisert og sammensatt, men i hovedsak kan den forklares med at det er en svikt i

htps:/A an. 18-mathias-20-0g-sofie-15-har-brukt-store-del pa-sykeh 27
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22.10.2018 Avisa Nordland - Matilde (18), Mathias (20) og Sofie (15) har brukt store deler av ungdomstiden sin pa sykehus. Na vil de hjelpe an...
kommunikasjonen mellom hjernen og musklene som gjor at musklene ikke far den informasjonen den skal. Etter at
man slutter & vokse, blir det litt mer stabilt, men jeg vil veere avhengig av helsehjelp resten av livet, forteller han.

Halvorsen ble med i ungdomsradet i 2017.

- Som kroniker i 18 ar har jeg selvsagt bade positive og negative erfaringer med sykehusoppholdene. Mitt mal med &
sitte i ungdomsradet, er at det skal bli flere av de gode opplevelsene og faerre av de darlige. Med arene har det nok
blitt klarere for meg hvordan enkelte ting kan gjgres annerledes, sier han.

Klarte ikke 4 akseptere

Sofie Jonette Berg fra Bodg er bare 16 &r, men har allerede méttet takle bade en hjertefeil og barneleddgikt.
Leddgikten kan hun vokse av seg, men hjertefeilen ma hun trolig leve med resten av livet. Det har vaert - og er -
vanskelig & avfinne seg med.

- Jeg ble diagnostisert med hjertefeil i 2010, men jeg nektet & akseptere det, forteller hun og fortsetter:
- Jeg folte med sé& annerledes, kunne ikke delta i gymtimene for eksempel, og det var ikke noe gay.

Det skulle ta mange &r far hun klarte & akseptere situasjonen som den var. Og seg selv som hun er. Og hun sa ja til &
bli med i ungdomsradet for a fortelle om sine erfaringer med nettopp dette, slik at det kanskje blir lettere for andre.

- De forsgkte & hjelpe meg pa barneskolen og ungdomsskolen, men jeg tror jeg bare matte finne ut av det selv. Det
var ferst pa slutten av ungdomsskolen og né i begynnelsen av videregéende skole at jeg klarte 3 sl& meg til ro med at
jeg er som jeg er og at det ikke er noe jeg kan gjere for & forandre pa det, sier hun.

Men hun tror samtidig at sykehuspersonalet kan bli flinkere til & kommunisere vanskelige beskjeder til barn og
ungdom.

Det & i storre grad samle behandlingene til samme dag for ungdom som er i behandlingslep for flere diagnoser, er et eksempel
pa kampsaker for ungdomsradene i Helse Nord. Foto: Siri Gulliksen
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- Jeg klarte ikke & ta inn det legene fortalte meg og fikk bare med meg bruddstykker. Jeg tror kanskje det hadde vaert
enklere om de brukte litt humor og hadde litt bedre tid nar de skal gi vanskelige beskjeder, sier hun.

Og far full sttte fra Mathias Halvorsen, som tross sin unge alder er en traver i helsevesenet.

- Selv om jeg har hatt min diagnose i mange ar, har jeg enna vanskelig for a akseptere at jeg kommer til & veere
«annerledes» resten av livet. Og det er perioder jeg sliter med & akseptere nettopp det. | det siste har jeg brukt mye
energi pa a forsta alle de ulike fagterminologiene de bruker, selv om det strengt tatt ikke skal vaere mitt ansvar. Det &
fé rett informasjon til rett tid, formidlet med et sprak vi forstar, er kiempeviktig, sier han.

Forstaelse for egen sykdom

- Det at en lege forteller en pasient om sykdommen, er ikke det samme som at pasienten forstar hva legen sier. Jeg
tror det er kjempeviktig at leger eller behandlere blir flinkere til & gjenta seg selv, forsikre seg om at pasienten forstar
og gjerne stille kontrollspgrsmal. Det & bli matt med forstaelse og trygghet - og fa en forstaelse av sykdommen min -
var helt avgjerende for meg, legger Matilde Merk Pedersen (18) fra Leknes til.

Helt fra tidlig barneskolealder har hun hatt vanskeligheter med & konsentrere seg pa skolen. Hun fikk ikke med seg
beskjeder som ble gitt. Og opplevde ofte at hun begynte pa feil oppgave. Folelsesregisteret kunne ga fra 0 til 100 pa
bare et gyeblikk, og veien fra bunnlgs tristhet til absolutt lykke var kort.

- Men jeg var s snill og rolig og det var aldri noe brék med meg. Derfor kunne det ikke vaere ADHD, mente de,
forteller hun.

Problemene fortsatte, giennom bade mellomtrinnet og pa ungdomsskolen. Men fortsatt uten noen at det ble
vurderte noen utredning.

- Det er litt sann at hvis du blir fortalt at du ikke kan bli noe, sa blir du heller aldri noe. Jeg hadde egentlig gitt opp
hapet om at det var noe hjelp & fa. Men s& mette jeg en psykiater som «s&» meg. Jeg ble utredet, fikk diagnose og
behandling. For ferste gang forstér jeg meg selv og hva det er som gjer at jeg blir sliten etter seks timer p3 skolen og
kan vaere glad og lei meg uten grunn, forteller hun.

For Pedersen sin del, var det ogsa viktig at hun med a fa rett diagnose, samtidig fikk en del rettigheter p& skolen som
hun ikke fgr hadde hatt.

- | dag fér jeg toppkarakterer. Lysten til & laere har alltid vaert der, men jeg har liksom aldri fatt det til fer na. Det som
snudde alt for meg, var matet med den ene psykiateren. Og jeg er nysgjerrig pa a finne ut hva det var med den
opplevelsen som var sé bra og jobbe for at flere skal fa oppleve det.

Viktig med regional samling

Noen av ungdommene har veert pa samlinger andre steder i landet, men den regionale helgesamlinga i Bodg er den
farste av sitt slag for Matilde, Mathias og Sofie.

- Jeg tror det er ekstra viktig med en regional samling. En del av utfordringene er de samme landet over, men mange
er ogsé ganske forskjellige. Helse Nord dekker for eksempel 45 prosent av Norges landareal, mens vi bare har ni
prosent av befolkninga. De geografiske forskjellene kan ikke de serpa forsté og det er ekstra vanskelig & skulle serge
for lik helsehjelp til alle nér avstandene er sa store, sier Mathias,

Det & i starre grad samle sykehusbehandlingene for ungdom som bor i distriktene og er i behandlingslgp for flere
diagnoser, er et eksempel pa kampsaker for ungdomsréadene i Helse Nord.

Etannet er a sikre overgangene mellom barn og voksen.
Samt en god overgang mellom behandling i spesialisthelsetjeneste og kommunehelsetjenesten.

- Sé er vi veldig stolte over & ha tatt sa stor del i og fatt pavirke sépass mye i Strategisk utviklingsplan 2035. Og
prioriteringspyramiden. Vi har ogsé fatt veere med pa & utforme spraket i toppdokumentet, slik at det som star der
skal vaere forstéelig for alle - ikke bare dem som er medisinskfaglig utdannet, sier de og avslutter:
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- Mélene er ambisigse, men vi synes det er bra at helseforetakene setter seg haye mal der pasienten skal veere i
sentrum. Sa blir det spennende & se hvordan det blir i praksis.

- Vi mottes forst i gar, men det fales

som om vi har kjent hverandre lenge.
Sammen med andre i samme situasjon,
blir det mye lettere & snakke sammen,
selv om vi har ulike diagnoser, sier
Matilde (18), Mathias (20) og Sofie (15).
Foto: Siri Gulliksen
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