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Mgdedeltagere
Medlemmer af brugerradet

Velkomst og dagen program v. Uddannelseskoordinator Mette Braad
Uddannelseskoordinator Mette Braad b@d velkommen til SDCNs andet brugerrddsmade. Program-
met for madet blev gennemgaet. Se vedheeftede flipover.

Velkommen til ny repreesentant i brugerradet. Kort praesentationsrunde ledsaget af ét ord, som man
hver iseer synes karakteriserer sygdommen diabetes. Fglgende ord fremkom: livsledsager, udfordrin-
ger, disciplin, hverdagen, usynlig, det hele menneske, ikke det store problem, sundhed, teknologipo-
tentiale, fremskridt, egenkontrol, livsomveeltning, diabetesmentor og planlaegning.

Opfelgning pa sidste mgde v. Uddannelseskoordinator Mette Braad og

digitaliseringsansvarlig Tina Heide
Mette Braad orienterede om, at arbejdet med Steno Cup, som blev drgftet pa farste brugerradsmade,
endnu ikke er naet videre. Der er fortsat dialog med Diabetesforeningen.

Tina Heide orienterede om, at input fra sidste brugerradsmeade er brugt i det videre arbejde med at
udvikle en model for support til brug af teknologier. Alle typer af support fra diabetessygeplejersker,
der for nuvaerende gives, er afdackket, og der er en dialog med Regionens IT-afdeling om, hvordan
supporten mest hensigtsmaessigt kan tilretteleegges. Forventningen er at der i Igbet af 2020 igang-
saettes et mindre pilotprojekt med IT-afdelingen om support til personer med diabetes, der bruger tek-
nologi.

Der er med afseet i gkonomiaftalerne igangsat et nationalt projekt vedr. afdaekning af sundhedsapps.
Et projekt der gerne skal munde ud i et samlet app-katalog over apps i sundhedsvaesenet, herunder
pa diabetes-omradet. Det afgarende i projektet er, at der er tale om lgdigt og professionelt indhold.
Det vil sige, at muligheden for at indga i kataloget skal veere, at der foreligger en validering/godken-
delse. SDCN har sammen med SDCC foreslaet at diabetes bruges som pilotomradet. Der afventes
aktuelt beslutning fra nationalt hold.

| forhold til teknologi, apps og videokonsultationer, som ogsa blev bergrt kort, var der bred enighed
om, at det er afgagrende, at der er reelle valgmuligheder, som alle kan se sig i og drage fordel af.
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Siden sidst i SDCN v. Centerdirektar Poul Erik Jakobsen

Se vedhaftede PowerPoints. Forskning pa diabetesomradet er for alvor kommet pa landkortet med
etablering af SDCN. | forbindelse med flere igangvaerende forskningsprojekter er det positivt at sa
mange patienter indvilliger i at indga i projekterne. | saerlig grad fordi den forskning som SDCN skal
bedrive, skal vaere patientneer.

Gennemgang af igangveerende supplerende behandlingstilbud.

Video om sammedags komplikationsscreening i Farsa blev vist. P4 nuveerende tidspunkt er det alene
et tilbud til patienter, der har deres gang i ambulatoriet i Farsg, men der vil ske en udbredelse til am-
bulatoriet i Thisted i november/december 2019, ambulatoriet i Hjgrring i foraret 2020 og endelig til
ambulatoriet i Aalborg ved udgangen af 2020/starten af 2021.

Konceptet for Ungeklinikken (transition fra barn/ung til voksen) blev kort opridset. Et seerligt fokus i
dette tilbud er at understatte den unge bedst muligt, sa han/hun ikke falder ud af behandlingssyste-
met.

Praesentation af SDCNs video vedrgrende tilbud om videokonsultation. Et tilbud der blev taget positivt
imod, og der blev spurgt ind til, om der er planer om yderligere videokonsultationsmuligheder. Svaret
hertil var ja — dog fortsat ud fra preemissen om, at det i klinisk/behandlingsmaessigt henseende skal
vurderes hensigtsmaessigt.

Telemedicinsk projekt v. digitaliseringsansvarlig Tina Heide

Projektet blev praesenteret pa overordnet niveau. Der er tale om et projekt vedr. type 2 diabetes pati-
enter, og der er et szerligt fokus pa praediktion. Projektet skal i gang med en designfase og vil gerne
inviterer repreesentanter fra brugerradet til at deltage. Dels skal det fastleegges, hvordan projektet skal
rekruttere deltagere, dels skal det besluttes, hvordan interventionen skal se ud. Endeligt skal der la-
ves en plan for, hvordan projektet i forhold til brugeroplevelsen skal evalueres. Der er behov for dialog
med Brugerradet, og der vil snarest muligt blive fulgt op med en invitation til repraesentanter i bruger-
radet, der har type 2-diabetes og pararende til personer med type 2-diabetes.

Facebook som kommunikationsvej v. Uddannelseskoordinator Mette
Braad

For SDCN er det afggrende at patienter og parerende har kendskab til centret og de aktiviteter, der
tilbydes. SDCN har derfor overvejet Facebook som kommunikationsve;j.

Allerfarst tilkendegav alle, om de synes brug af Facebooke som kommunikationsvej er en god ide,
som en yderligere informationskanal. | alt 13 sagde ja hertil, én sagde nej, én sagde ved ikke.

Derefter var der en droftelse af Facebook som kommunikationsvej — se PowerPoint. Det blev blandt
anden papeget, at det er vigtigt at et medie bruges til enkeltinformationer og ikke bliver en diskussi-
onsklub.

Inputs fra dreftelsen bringes videre til SDCNs kommunikationskonsulent, som vil arbejde videre med
bl.a. Facebook som mulig udvidelse af centrets informationskanaler.

Side 2 af 3



®

Brugerrad i SDNC — hvordan. Herunder kontakt til brugerradet v. Uddan-

nelseskoordinator Mette Braad

Graden af inddragelse og indflydelse kan ske pa forskellige niveauer — ogsa over tid. Der ses et be-
hov for Igbende information, dialog og konsultering af Brugerradet i spgrgsmal som eksempelvis bru-
gen af Facebook.

Meader i Brugerradet svarende til ca. 10 timer arligt deekker ikke alle behov. SDCN vil gerne noget
mere. Spergsmalet er, hvilke veje man kan/bgr gad? Ogsé mellem mg@derne.

Drgftelsen af dette spargsmal viste overordnet set, at der er et fint sammenfald mellem Brugerradets
statements og SDCNs interne statements. Se billede af flipovers.

Foelgende statements/ensker/ideer kom frem ved dreftelsen:

e Etablere arbejdsgrupper med fa/mader med fa, eventuelt med kort varsel

¢ Hurtige hagringer via mail/spgrgeskemaer — ogsa fx i forhold til om et emne skal tages op til draf-
telse

e Referencepersoner/sma grupper til saerlige emner/med interesse for saerlige emner

¢ Det er fint med forberedelse til brugerradsmaderne — det fordrer mere detaljeret beskrevet dags-
orden

e Bruge de spidskompetencer der er i brugerradet — fx bibliotekar til litteraturlister o.l.

Det samlede billede skal nu preesenteres for SDCNs ledelse. Pa den korte bane vil vi begynde at
bruge mail som kommunikationsve;j.

At arbejde i Brugerradet vil ogsa blive drgftet Isbende fremadrettet.

Kommende supplerende behandlingstilbud v. Centerdirektar Poul Erik

Jakobsen

Poul Erik Jakobsen orienterede om nye supplerende behandlingstilbud, som er i pipeline. Se Power-
Point.

Input til kommende supplerende behandlingstilbud fra Brugerradet er velkomne. Input til forsknings-
emner er ligeledes velkomne.

Neeste mode
Falgende fremtidige mader er planlagt:

e 5. februar 2020 klokken 16.30-19
e 27.maj 2020 klokken 16.30-19

|deer til emner til draftelse/bearbejdning i brugerradet
Pa medet kom fglgende ideer/emner op til en eventuelt kommende drgftelse/bearbejdning i brugerra-
det:

o Trykprgvning af, om det vi siger og skriver giver mening — eksempelvis informationsmateriale
¢ Planlaegge den offentlige del af indvielsen af det nye Steno Diabetes Center Nordjylland

e Fokus pa de personer, der ikke gar’kommer pa SDCN. Hvordan nar vi ud til dem?

o Fokus pa multisyge diabetikere

o Mediekampagne hvor enkeltpersoner/grupper fortaeller om deres erfaringer med diabetes

o Decentral konsultation

Arrangere temadage om konkrete emner, der skal drgftes — indbyde bredt til hgring om en sag
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