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Sahlgrenska Universitetssjukhuset

Uppdragsbeskrivning

Syftet med Ungdomsradet &r att i enlighet med Patientlagen och Barnkonvention starka ungas
delaktighet och 6ka deras mojlighet att paverka sjukvarden vid Drottning Silvias Barnsjukhus. Malet ar

att 6ka dialogen mellan ungdomar och sjukvarden.

Beskrivning av uppdraget

e Ungdomsradets arbete kan utga
o fran fragor som ungdomarna sjalva lyfter

o fran uppdrag fran Barnradet
o fran fragestallningar fran enskilda enheter pa Drottning Silvias barn- och

ungdomssjukhus
e Ungdomsradet har ca 3 moten/termin dar man diskuterar och reflekterar kring aktuella amnen.

e Motena ar sa kallade hybridméten dar man deltar fysiskt eller digitalt.

e Motesanteckningar fors vid varje mote.
e Ungdomsradet aterkopplar ungdomarnas synpunkter och perspektiv kring de aktuella @mnena till

den enhet/verksamhet det berér.
e Ungdomsradet kan bjudas in till dialog kring specifika fragor av exempelvis ledningsgrupper.

Kontaktuppgifter

Funktionsbrevlada:
su.ungdomsrad.sahlgrenska@vgregion.se

Sammankallande och ansvariga for ungdomsradet:
Sofia “Fia” Mansson, Enhetschef Lekterapi & Bibliotek, sofia.mansson@vgregion.se
Johan Sandin, Verksamhetsutvecklare Verksamhet kirurgi barn, johan.le.eriksson@vgregion.se
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Sammanfattning av olika amnen

Vardsituationer och bemo6tande

Vad ar viktigt ndr man vardas pa sjukhus

(2021-04-27)
Ungdomsradets synpunkter:

Vad &r viktigt att personalen pa sjukhuset kanner till nar ni vardas pa sjukhuset?

Det &r viktigt att de tar reda pa hur man vill ha det. Ibland gillar inte barn det som vuxna gor. Dom vet oftast det mesta om
det som star i likardokumentet men det dr ocksa viktigt med andra saker ...

Kanske att det har barnet inte kan ha s& manga personer samtidigt i sitt rum. Man beh6ver kanske att bara en person
kommer och forklarar lite sakta.

Det ar viktigt att personalen anpassar sig efter mig som person.
Personalen ska vara glad och séker!

Erfarenheter av att ha pvk och cvk

(2021-10-05)
Ungdomsradets synpunkter:

Vad tycker ni? Vad tror ni att yngre barn tycker?
Skulle ni foredra att ha infarten langre tid for att slippa nya stick?

Jag har haft 6 cvk’er och har en nu till och med. Just nu har jag den bara for att ta blodprover. Det underlattar nar man inte
har s& bra blodkarl. Om man tar prover flera ganger i veckan s ar det mycket smidigare att ha en cvk an att bli stucken
varje gang. Efter min transplantation hade jag ingen cvk darfor att det ar stor infektionsrisk, da blev jag stucken 2-3 ganger i
veckan, och det funkar verkligen inte!

Att ha cvk ar nog inte s& bra for mindre barn, det ar mycket sméartor och man maste vara valdigt forsiktig. Jag vet inte om
det finns andra I6sningar men kanske kan vi som &r lite dldre lattare hantera sant. Hur kan man gora det enklare for sma
barn som inte forstar informationen sa bra?

Jag har haft cvk, det jobbigaste var att man maste tanka pa att den inte fastnar sa att man drar i den. Det man vill veta innan
man far den ar hur andra har upplevt att ha cvk, hur lange man kan ha den och nar pléstret ska bytas.

Sjukskoterskor behover bli vildigt mycket bdttre pd att ldgga om cvk’er, det kan géra mer ont att ligga om an att ha en cvk.

Om man har en cvk vid halsen s brukar dom hanga lite och det kan géra riktigt ont. Och vissa ar inte alls duktiga pa att
tejpa och da hanger den och gor riktigt ont pa ett konstigt sétt, och sé blir det fel och ibland vagar med inte séga till for de
har spenderat s& mycket tid pd att ligga om den hdr stackars cvk’n. Sjukskéterskor borde fi kinna pd hur det ér att ha den,
sd att dom forstar att det inte bara ar att tejpa upp den. Den jag har nu sitter med tva stygn och den hanger sa att det drar i
ett av stygnen hela tiden.
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Information om sin egen vard och behandling
- med eller utan foraldrar

(2020-08-24 & 2021-10-05)
Ungdomsradets synpunkter:

Hur vill man helst bli informerad? Muntligt? Skriftligt?

Det &r alltid viktig att man far information om det som ska handa. Det ér coolt att veta hur till exempel cvk’n funkar. Det dir
bra nar ndgon forklarar och att man ocksa kan fa information med sig hem skriftligt, bade och &r bra. Man kanske inte
kommer ihdg efter ndgra dagar. Det beror lite pa vad man ska gora, min cvk hade tre olika slangar sa da ville jag ju veta om
det.

Jag hér fatt valdigt bra och anpassad information. Lakaren forklarade och ritade pa ett papper sa att det var latt att forsta,
det &r bra med bilder. Jag har alltid k&nt mig vél forberedd infor till exempel operationer, det har varit véldigt bra eftersom
jag ibland &r valdigt nervos.

Vilket ar bast - med eller utan féraldrarna?

Det beror pa vilken sorts undersokning man ska pa. Om det till exempel ar om min kropp och lite privata saker vill jag
jattegarna ha det bara till mig sjalv. Ar det n&got annat sa kan de fraga mig, det ar alltid bra och frga, dom kan séga det ar
det hér vi ska prata om vill du ha samtalet sjalv eller att foraldrarna ar med.

Jag tycker att det ar bra att fa hora informationen sjalv forst och sa kan man ta det med foraldrarna sen tanker jag. For nar
jag ar pa sjukhuset sa forstar jag ju inte alltid allt dom sager liksom. Du vet typ sanna specialistlakare dom bara snackar
och sen sitter man dér och bara 6666h... vad dr det vi har snackat om liksom. Jag tanker att foraldrarna behover ju dnda
veta i alla fall i mitt fall s &r det information som mamma och pappa ocksa behover.

Vid viktiga moten ar det bra med extra éron som kan komma ih&g den information man far. Bra om alla hor informationen,
da kan man minnas tillsammans efterat vad som sas. Foraldrarna kan vara ett stod i att forklara i efterhand om man inte
forstod riktigt. De vet ju vilken nivd man behdver informationen pa.

Om det ska goras en “personlig” undersékning kan det kdnnas konstigt om foraldrarna &r med, speciellt nar man ar lite
aldre. Om man t.ex. ar 6ver 16 kan det vara kansligt att prata om tobak och alkohol. Jag tror nog att majoriteten skulle ljuga
om det om foraldrarna ar med pa métet dar det kommer upp.

Tips kring hur vi vill bli bemétta:

Dom borde fraga om man vill ha eget samtal, det brukar sjukvarden vara ganska bra pa tycker jag.
Det ar sa olika fran gang till gdng om man vill vara sjalv, sa det ar bra om dom alltid fragar.

Jag fick prata med lakaren sjalv varje gang, i borjan kandes det lite konstigt men sen var det bara bra. Det var bra eftersom
man kunde prata om t.ex. alkohol och sant som jag behévde veta nar jag var éver 15 ar.

Det kan vara lite svart och konstigt att fa till ett eget samtal. Om lakaren fragar barnet om man vill prata ensam vagar man
kanske inte saga ja infor foraldrarna. Foraldrarna kanske blir oroliga och tycker att det &r konstigt om de inte ska vara med.
Det kan vara battre att 1akaren bara séger att nu ska vi prata bara du och jag en stund. Men man ska ju inte vara tvingad,
ibland vill man och ibland behéver man inte ha ett eget samtal.

N&r man ar upp till 10-11 &r kan det vara bra om stamningen ar lite mer barnslig och pedagogisk. Nu nar jag ar aldre
uppskattar jag att bli bemott mer seridst, jag ar ju inte ett barn langre sa det ar battre om man blir bemoétt lite mer vuxet.
Visst kan det vara bra med kallprat men om man ar éver 15 ar kan man ga lite mer rakt pa, tycker jag. Fast om man ar lite
nervos sd kan det vara skont om dom dr lite mer gulliga...
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Smartsamma behandlingar och procedurer

(2022-04-12)
Ungdomsradets synpunkter:

Hur kan vardpersonalen underlétta nar man ska gora sadant som gor ont?
Till exempel efter en operation.

Vad behdver ni i de hér situationerna?

Morfin och musik! &) Nej men alltsd det ar hemskt att g& upp nar man har jatteont, om jag hade kunnat s& hade jag slagit
till dom. Hela tiden tjatade dom om att du maste ga upp du kommer att ma jattedaligt annars. Du maste géra det har och det
héir... det var verkligen mdste och mdste hela tiden... Dom hade kunnat st6tta mig lite mer sa hade det kanske gatt battre.
Kanske kunde de ha sagt: Bara en liten stund... eller ndt... jag vet inte vad de skulle ha sagt — men inte s& som dom gjorde i
alla fall...

Ar det bra att personalen pushar pa?

Jag tycker inte att man ska pusha for mycket och inte heller gulla en massa. Man blir jattesur pa dom, om man har jatteont
s& ar man ju inte pa bra humor tidigare. Och sa ska de komma och halla pa med en, da blir man ju inte gladare precis. Dom
ska inte halla pa med en s& mycket utan forsoka lata en gora det i sin egen takt och inte stressa pa alldeles for mycket. Och
dom ska inte halla pd och prata hela tiden, typ: dh vad gér du nu och vad kollar du pd... Man vill vara ifred och orkar inte
halla pa och svara och prata en massa.

Fast det &r ju viktigt att kommunicera och kolla med varje person hur den vill ha det. Alla tycker ju olika.

De forklara ju alltid for en varfor man ska gora det. Det tycker jag ar bra. Det ar bra att de férklarar och férsoker gora det
lite roligare, kanske med lite musik for att &ndra tankarna lite. For det &r verkligen hemskt nar man kanner den har pressen
att man maste gora det for att inte bli samre. Och dom blir ju verkligen stressade nar man inte kommer upp ur sangen och
man vet att det ar viktigt. Dom behdver sétta sig in i var situation lite mer. Jag vill inte kdnna mig tvingad.

Jag vet ett tips som &r bra: Det ar bra att prata med personen innan operation, inte efterat. En kirurg borde ju veta att vi
kommer att fa vark och att vi kommer att behéva géra saker och ting efterat, och da borde jag ha fatt den informationen
innan. Sa da hade det varit bra om sjukskoterskan som ska ha hand om mig efterat &r den som jag traffar innan operationen
och att jag kan fa sitta ner och prata och fa information om vad som hander efterat och vad vi kan géra da och sa.
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Att stalla fragor om vald i hemmet

(2023-11-21)

Barnskyddsteamet har fokus pa fragor som rér barn som far illa eller att riskera fara illa.

Vi tog del av en nationell kartliggning ”\Vald mot barn 2022” och diskuterade kring resultatet.Vad tinker
Ungdomsradet om hur barn som far illa kan fa stéd och hjalp?

For att kunna fa hjalp om man utsatts for vald s& maste ju nadgon veta om det. Vem ska man berétta for?

En vuxen man litar pd... kanske i skolan.

Ja eller fordldrarna, fast det beror ju pd vem som utsdtter en... man far anpassa det sa att man pratar kanske med skolan om
det &r foraldrarna och foraldrarna om det &r en larare som utsatter en.

Halften av de som svarade i enkéten sa att man inte pratade med ndgon vuxen, att de hellre vande sig
till en kompis eller kanske ett syskon. Vad tanker ni om det?

Det ar val for att de flesta ar radda for socialtjansten liksom, sa det gar bort att prata om det. Man vill ju kanske inte behéva
flytta fran sina foraldrar anda.

Precis, om man berattar far man inte finnas kvar hemma i familjen mer. Det finns ju dom som inte mar bra efter att
socialtjansten tagit bort en fran familjen heller, att det ar daligt dar man hamnar ocksé. Och da kanske man &nda véljer att
stanna hemma.

Jag gor ett gymnasiearbete nu i ar dar jag skriver om vald och sant. Jag har last statistik som snackar om att barn inte vagar
prata sa 6ppet om det om man inte gillar den personen man pratar med. Sa jag tror att det &r darfor ungdomar litar mer pa
sina vanner, man ar radd for konsekvenser. Det kan vara allt fran vad socialtjansten kanske gor med en till att de ska forlora
nagonting, att andra ska se ner pa en och sa. Det ar enklare att snacka med nagon som man vet bryr sig om en. Kanske en
lakare eller larare men gillar som det &r enkelt att prata med.

Hur ska vardpersonal gora for att fanga upp situationer dar barn och unga utsatts for vald?

Man far inte bara fraga foraldrarna om man ser nagot misstankt, de vill ju antagligen inte beréatta sanningen om det ar de
som har slagit barnet.

Hur ska man kunna frdga ett litet barn...? Jag menar det dr ju fordldrarna som pratar for ett litet barn sa hur ska man kunna
fraga da?

Jag tanker att i alla fall om barnet ar lite &ldre sa kan det fa sitta med en sjukskéterska i ett annat rum, sa att man kan prata
utan fordldrarna. Férdldrarna kan ju ha hotat barnet att inte sdga, sd det blir nog svart dndd...

Man kan inte fraga ett barn jattefort, det gar inte. D& far man aldrig nagot arligt svar.

Om man tror att en forélder har slagit barnet s maste man ju prata med barnet i ett eget rum, da ar det bra om man inte
berattar for foraldern vad man tanker prata om. Man kan hitta p& nagon anledning som till exempel att for just den har
undersokningen maste barnet vara sjalv, ja eller ndgot annat som later bra.

Bra om lakaren berattar att hon har tystnadsplikt, d& kanske man vagar beratta &nda.

Eftersom foraldrar som slar sina barn sager till barnen att de inte far sdga nagot s kommer ju inget barn bara bérja beratta
direkt. Man forsoker délja att det finns problem sa om man inte fragar alla kommer man inte mérka vilka som behéver hjalp.

Fast man kanske inte har tid att dra in vartenda barn som kommer till akuten i ett eget rum for att prata med en
sjukskoterska om vald. Jag vet faktiskt inte hur det skulle ga till.
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Alla som soker vard bor fa fragan om det forekommer vald i hemmet. Ibland kan vardpersonal kdnna att
det &ar svart att ta upp fragan. Kan vi ge nagra rad?

Man maste fraga alla, da kan det ju ocksa bli sa att om man fragar alla barn sa blir det lattare for sjukhuspersonalen att se
maonster pa om ett barn ljuger och sager att det inte blir slaget. De lar sig marka nar barnen ar arliga och inte arliga om
man fragar alla istallet for att bara fraga de man sjalv tror.

Personalen bord trana med varandra, som rollspel liksom.

Det borde vara en riktig policy att &ven om det finns en fraga pa en enkat som foraldern svarar pa sa ska man alltid fraga
den som ar skadad. Det ett barn ar mest radd for ar ju konsekvenserna om man beréttar vad som hant, sa personalen maste
ha en skyldighet att férklara vad som kommer att hdnda om man berattar. Att man ger barnet trygghet.

Skolan borde lara barn om vad som faktiskt raknas som vald. Att en foralder ar stréang och sager nej till nagot man vill ha
eller kanske gora ar inte samma sak som vald. Det maste barn lara sig. Nu kan barn typ hota att anmala foraldrar for sénna
saker.

Jag tycker ocksa att det ar jatteviktigt att man fragar alla barn och inte bara nar det verkar misstankt och sa.

Om man ocksa beréattar for barnen att det har ar vanligt och inget att skammas for, manga utsatts for vad och darfor behover
vi fraga alla. D& kanske man kan fa barnet att vilja beratta nagot.

Hur vill ungdomar bli kontaktade av varden?

(2024-02-13)
Vardpersonal tycker ibland att det ar svart att komma i kontakt med ungdomar, darfér undrar man vilket satt man
foredrar.

Vad ar bésta kontaktvagen?

Telefon eller SMS!

Hur fungerar det med kontakt via 1177?

1177 ar mer foraldrarnas grej, sen nar foraldrar blir utestangda har ungdomen ofta inte koll pa det.
Svart med 1177 nar man &r ny i Sverige.
Man kan ju stalla in sa att man far sms fran 1177, det funkar ju bra. Men ibland uteblir svar nar man skriver i 1177.

N&r man har kontakt med manga mottagningar kan det kan vara svart att hitta vilken mottagning eller Iakare som det galler,
t.ex. om man skall boka/omboka.

Hur skulle det vara om det var som allra bast?

Tydlig kontaktvag in via telefon fér patienter.

SMS-kontakt eller brev. Hellre brev &n via 1177 som det ar idag tycker vissa.
Man borde f& information och hjalp hur man skall kontakta via 1177 innan man skrivs ut och aker hem.

Sammanfattningsvis sa tycker ungdomsradet att det ar svart att fa kontakt med varden — sa problemet verkar ga at
bada hallen.
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Hur man kan fa undersékningar hos en urolog att kannas

trygga.

(2023-11-21 & 2024-09-10)
Den hér typen av undersdkningar kan ju kdnnas jobbiga och pinsamma, speciellt nar man blir lite dldre.

Véardpersonalen vill att det ska k&nnas trygqt, hur tycker ni att de ska géra?

Fraga hur man vill ha det! Om man ar kvinna sa kanske man vill att det ar en kvinna som underscker en och om man ar kille
kanske man vill ha en kille...

Jag ar ju kille och pa Sahlgrenska har jag en kvinnlig urolog. Dar har de aldrig fragat hur jag vill ha det.

Jag tycker att det ska vara en kvinna som undersoker tjejer och killar som undersoker killar, da blir det tryggast for alla tror
jag.

Har pa sjukhuset tanker man att om det bara finns en manlig urolog p& plats och patienten &r en tjej s&
ser man till att det ocksa ar en kvinnlig sjukskoterska med i rummet. Vad ténker ni om det?

Men, jag fattar inte... da kan vil sjukskéterskan underséka mig. Jag vill inte ha en man &ven om hon &r med!
Nej, jag vill att det ar sa fa personer som mojligt i rummet. Det &r ok om det &r en man.

Jag vill avboka min tid om det ar en man, da vill jag komma en annan dag till en kvinna.

Alltsa det ar ju valdigt individuellt, alla tycker ju sa olika.

Jag tanker s& har med kompetens att om en manlig lakare har mer kompetens an en kvinnlig skoterska d& hade jag
foredragit att han gor jobbet. Jag vill inte riskera mitt liv bara for att jag ar lite osaker.

Kan det finnas en oro att bli sexuellt utnyttjad?

Kanske... har inte tinkt pd det, men jag skulle inte vilja att en dldre man undersoker mig sjdlv dndd... Kanske bdttre om en
foralder anda ar med da.

Ja, de borde ha typ gardiner som man kan dra for, da kan foraldern finnas i rummet utan att se.

Jag skulle inte som kille ha n&got problem med att vara sjalv i rummet med en kvinna, men det kan ju vara for att jag anda
kanner mig stark och skulle kunna saga stopp om nagot inte skulle kannas ok. Men andra kan ju vara osédkra, s& da vet man
ju inte hur de k&nner.

Man kan val fa ta med en kompis ocksa. Personalen borde frdga om kompisen ska félja med in.

Om vardpersonalen fragar hur man vill ha det. Skulle man vaga sdga ifrdn om det inte kdnns bra infor
eller under en undersdkning?

Nej nej nej, man &r nog orolig och nervés och tyst och da vagar man inte sdga nagot.

Det méaste ocksd vara ok att saga nej, vardpersonalen far inte bli liksom sura for att man inte vill bli undersokt av den
personen. Annars ar det ju inget vart att fraga liksom.

Ja precis, det ska inte vara som nagot valdigt speciellt att fragan stéalls.
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Processen maste vara helt naturlig s att man alltid fragar. Det ska bara flyta pd och komma som en naturlig fraga fran
véardpersonalen: Ar det ok med dig att.. det har och det hdr...?

Det kan ju vara en kanslig fraga nar det handlar om religion, det maste man verkligen ta hansyn till. I vissa religioner far
man inte som kvinna bli undersokt av en man.

Ar det viktigt att det & samma person man traffar varje gang?

Jag skulle inte bry mig om det var samma, men alla dr ju olika. Jag tycker att man far ta reda pd vad en person vill och sen
férséka anpassa sig efter det pg mottagningen.

Jag tror inte det spelar ndgon roll, kanske inte sa stor roll i alla fall men jag hade féredragit att fa tréffa samma.

Hur vill ni att vrden agerar om den lakare/sjukskoterska du ska traffa blir sjuk eller liknande?

Det hade varit bra att veta innan.

Ifall det dr ndgon som dr mera kdnslig sG borde dom héra av sig.
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1177 och atkomst till Journal mm

Om att lasa sin egen journal

(2021-10-05 & 2021-11-30)
Ungdomsradets synpunkter:

Vad vet ungdomsradets medlemmar om att l&sa sin egen journal pa nitet?

4 av 5 pa motet ar 6ver 16 ar.
Tva har testat att kolla sin journal, 6vriga har aldrig gjort det.

Ingen kande till att foraldrarna inte kan lasa journalen nar man fyllt 13 ar och att bara de sjalva kan gora det efter att de
fyllt 16.

Infér nasta mote testar alla att logga in och lasa sin journal....

Jag har alltid velat lasa min journal men inte vetat att jag kan gora det via 1177.
Jag har inte fatt ndgon information, ingen har berattat att den ligger dér.
Nan gang kan nagon ha namnt det, men inte talat om att man kan lasa det.

Om man inte fyllt 16 far man be sin mottagning om ett utskrivet exemplar.

Erfarenheter och tankar efter att man last sina journaler

Det stod massor av grejer som jag inte visste om. Sa jag fragade min lakare varfor ingen sagt nagot. Da sa han att det var sa
manga komplikationer sa att dom inte ens hann saga det till mig. Jag bara — hmmm, tack for den!

Det var ju skrivet pa lakarsprak, sa det var inte latt att forsta. Vissa grejer forstod man ju men jag hittade inget nytt i min
journal, inget som jag inte visste liksom. Men det var anda svart att forsta, inga begrepp var forklarade utan bara snabbt
utskrivet liksom. Man vet ju inte, vissa ord kanske man inte kan andra och jag forstar ju att de inte barnanpassat sina
journaler nér dom sitter och skriver. Dom har ju viktigare saker &n att sitta och skriva journaler.

Jag sag att nagra provsvar som var daliga sa da kollade jag med min lékare for att det var nagot varde som var lite lagt. S&
da ringde jag honom och han sa: ja men det ar korrekt, vi ska dka den har dosen. Jag bara... var jag tvungen och se det och
saga till for att han ska gora nagot? Det kandes inte riktigt ratt.

Jag kommer verkligen att fortsatta lasa min journal, nu laser jag faktiskt nastan efter varje besok for da far jag reda pa mer
om provsvaren och sant.

Ungdomsradet vill féra fram en énskan:
Information om att det gar att lasa sin journal
behover ges sa att det nar ut till alla!
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Synpunkter pa en kommande App

(2022-11-29)
Annika Alexandersson, barnsjukskoterska pa Neurologimottagning barn & Helena Jungerby Larsson, lekterapeut
arbetar med en kommande app. Ungdomsradet bidrar med synpunkter, tankar och idéer.

Beskrivning av appen

Ungdomsradet fick se en prototyp av appen. Appen ar till for barn och ungdomar pa sjukhus. Det som skrivs i appen
lagras inte i nagon journal eller liknande. Den &r som en daghok man kan ta med sig vid olika besok inom varden. Har
kan man skriva om sig sjalv och géra anteckningar om till exempel hur diagnosen paverkar vardagen. Man kan lopande
skriva ner fragor som man tillsammans med sjukskdéterskan sedan kan svara pa. Man kan ocksa skriva ner en egen
beskrivning av hur, nér och varfér man tar sin medicin, s att det blir begripligt. Har kan man ocksa skriva om sin egen
diagnos sa att man forstar sjalv och lattare kan forklara for andra nar man far fragor. Har kan man ocksa skriva in alla
olika kontakter man har med foto eller avatar. Appen kommer att vara i tre olika nivaer och man véljer sjalv vilken niva
man vill anvanda. Den gér enkelt att individanpassa.

Syftet ar att 6ka kunskap och forstaelse om den egna situationen, diagnosen och varden.

Vad ténker ungdomsrédet om den har kommande appen?

Jag tycker att den verkar jattebra, sjalv har man ju anvéant anteckningar i mobilen for att forsoka komma ihag allt. Manga
sjukdomar &r ju olika fran dag till dag. Bra att det ar gjort med olika svarigheter.

Bra att man kan lagga in allt digitalt s& att man kan ga tillbaka.

Jag har en fraga kring dagboken, om man vill ga tillbaka kan man da soka pa datumet eller ett speciellt ord da? Eller hur
hittar man det man skulle vilja visa sin lékare? Kanske vore det bra att kunna flagga vissa dagar som &r viktiga.

Jag tanker pa det har med ens egna mediciner, det tycker jag var smartast. Jag har fortfarande inte koll pa allt jag tar
liksom. Jag glémmer bort all information som dom ger mig. Det vore bra att fa hjalp av lakarna att lagga in information sa
att man kan komma ihag lattare. Jag tycker inte ens att man far bra information fran apoteket, dom sager inte allt man
behdver. Det ar ju viktigt att veta vilka delar i min kropp som medicinen hjélper.

Man far ju inte alltid s& bra information nar man soker pa Google...

N&r man kanner sméasaker under dagen som kan vara biverkningar av medicinen kan man ju ltt bara vifta bort det, och s&
har man glomt det efter en manad typ. Men om man har den har appen kan man ju skriva upp det. Det kan ju vara symptom
pa lite allvarligare grejer som man kan missa.

Om diagnosen tanker jag att det &r bra att man lagger in informationen sjalv s& att man hanger med och forstar. Man kan ju
valja den niva som passar.

Ja man far ju tusen fragor jamt om vad man har for sjukdom och s, sa det har verkar ju jattebra!

Vi tycker att den skulle passa &ven vuxna!
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Digitala l6sningar inom varden

Barnuppdraget ar ett omstéllningsuppdrag inom VGR med syfte att skapa en god och sammanhallen halso- och
sjukvard for barn och unga. Johanna Ljunggren som bland annat ar Delprocessledare for Barnuppdraget horde av
sig och undrade:

Hur ser ungdomar pa fysiska vs digitala vardmoten?

Jag tycket att det dr jdttebra med digitala méten.
Nej det funkade skitdadligt, allt strulade. Tekniken funkar ju inte.

Ibland vill man inte dka till sjukhuset hela tiden. Om man ska ta blodprov da kanske man mdste komma hit, men kan man
slippa dr det jdttebra, da kan man ju ta ett digitalt méte och stimma av.

Bra att slippa dka fran skolan, man kan ju ha ett méte med sin Iékare enkelt och snabbt utan att behéva ldgga massa tid pa
att resa.

Alltsd som idag sG hade jag ett méte med ldkaren som var helt onédigt att dka in for. Det hade jag lika gdrna kunnat haft
hemifran, men jag blir inte frégad om jag vill ha digitalt eller komma. De verkar tycka att man alltid ska komma till
sjukhuset.

Om ni far valja mellan ett digitalt mote eller ett telefonsamtal, vad verkar bast?

Det spelar ingen roll!

Vad dr det for skillnad?

Vad ténker ungdomar om egenmonitorering av den egna halsan/ohélsan?

Det kan handla om métningar i hemmet av olika vitala parametrar sa som vikt, langd, syresattning, blodsocker,
EKG etc. Nyligen gjordes en barnkonsekvensanalys infor att egenmonitorering ska anvandas via VGR:s
applikation Vard och halsa dér de digitala métena nu sker och man saknar rapportering fran barn och unga.

Blodtryck kan man ju ta hemma, och jag mdter ju mitt blodsocker hela tiden, det ér ju helt normalt, inget konstigt. Men rent
allmdnt sG mdste vara enkelt, en typ app som vdrden ocksa anvéinder sa att informationen gar direkt till sjukhuset.

Jag har en ny app dér man gér spirometri, den hatar jag eftersom man inte kan se vérdena med trender och man kan inte
g6ra om ifall man rékar hosta.

Vardpersonalen glémmer att kolla ndr man mdter och sé hemma, men om man dker in till sjukhuset vet man att det blir
rdtt. Det kdnns oftast tryggt att dka in.

Krdngligt att hdlla koll pa allt sjélv, bra om det kommer notiser sG att man inte glommer nér man ska méta ndgot.
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Om 1177 — kallelser, journal, foraldrars atkomst mm

(2023-04-25)

Barncancercentrum arbetar for att 6ka anvandningen av 1177 i kontakten med patienter. Via 1177 kan patienten
stdlla fragor om provsvar, kommande besok, avboka besok, lasa sin journal med mera. Tills man fyller 13 ar kan
vardnadshavarna skéta den har kommunikationen som ombud for sitt barn. Nar barnet fyllt 13 ar kommer endast
ungdomen sjalv in om hen har e-legitimation eller Freja-ID+. Tillgangen till journalen blir tillganglig forst vid 16
ars alder, mellan 13-16 ar maste man vanda sig till aktuell mottagning eller avdelning om man vill ta del av sin
journal.

Alla i Ungdomsradet har Bank-id, det hade de ocksa nar de var 13 ar.

Har ni stott pa problem kring 1177, kallelser och meddelanden nu nar ni &r aldre &n 13 ar och era
foraldrar/vardnadshavare inte har tillgdng som ombud langre?

Alltsa jag tycker att det mesta fungerar valdigt bra, men det ar en grej som jag tycker ar lite storig och jag forstar att det
kanske dr sd hdr med lagar och regler och sd som gér att man inte kan komma i kontakt... Men nu dr ju jag 15 och dd kan
inte jag sjalv ga in och kolla min journal. Innan nar jag var yngre kunde mina foraldrar ga in och kolla det men sen sa nar
man fyller 13 sa far foraldrarna inte langre ga in och kolla journalen och nu innan jag fyller 16 sa kan inte jag ga in pa den
heller utan d& maste jag ga via ndgon som jobbar inom varden. Och det tycker jag ar lite storigt.

Min lillasyster &ar 13 och ska fylla 14 i ar och hon behdvde boka en vardcentralstid for att ta blodprov, men det gick inte.

Jag bor inte har i Goteborg, hemma kommer jag at mer och helt andra saker an vad man kommer at har. Jag far mina
provsvar och kan g in och kolla exakt alla labbsvar. Det far man inte har i Goteborg, det &r ndgot med regionen att det ar
olika i olika regioner, sa jag kommer inte 4t samma saker nar jag vardas har i Goteborg.

Har ni fatt information om hur man kan hantera drenden med vardgivare via 1177?

Nej... ingen har informerat.

Man har fatt lista ut det sjalv.

Det vore ju bra om vardpersonalen informerade.

Mina foraldrar har ringt in till ndgon, jag vet inte vem.. ndgon kontaktpunkt typ och d& hade dom sagt att det mesta kan man

fa genom 1177 om man loggade in pa mitt konto. S& jag tycker nog att jag blivit informerad i alla fall.

Vad skulle ni tycka om mojligheten att era foraldrar genom ett intyg skulle fa tillgang till er 1177 och
darmed aven er journal nar ni ar 13-16 ar?

Jag hade sagt ja direkt, &nda tills jag blir 18.

Det hade ju varit jattebra. Om man ar i den aldern och ligger inne pa sjukan d3, alltsa jag gjorde ju det, och da var det ju
viktigt att de kunde veta information och sa. Jag kunde ju inte gora ndgot, jag 1ag ju typ dod i sangen. Det hade verkligen
varit bra da.

Vi ungdomar laser ju kanske inte hela tiden men foraldrarna kanske vill 1asa och fa information och s&, sa da &r det ju bra
om de kan fa det.
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Informationsmaterial (Broschyrer, enkater mm.)

Att nd ut med information, om sociala medier

(2023-03-07)

Atstérningscentrum barn och unga vuxna kontaktade Ungdomsréadet angaende deras projekt ATIT dar man vill nd
ut med information pa ett nytt satt. Man vill bli mer tillganglig fér den unga malgrupp man vander sig till. Vad
ska man tanka pa om man vill nd ut via sociala medier till exempel Instagram?

Alla i ungdomsradet har Instagram!

Vilka typer av konton foljer ni?

Jag foljer sdnna med liknande historia som mig som man kan relatera till, som folk som héller pa att bli friska fran
atstorningar.

Jag foljer ocksa en typ san och det ar valdigt intressant att folja hennes resa. Det handlar om cancer.

Jag foljer typ Insamlingsstiftelsen och Barncancerfonden och sa. Jag foljer typ sdnna saker som har med min sjukdom att
gora.

Héacken!

Jag foljer rad och motivation, det kan handla om sant som man inte vill géra, som man vill strunta i.

Vad ar det som gor att man fastnar for ett visst konto?

Det kan vara sant som dyker upp i ens fléde liksom, som verkar intressant.

Ja, det kan vara intressanta fakta... Eller olika fragor som man kan svara pd...

Tips till projektet ATIT?

Instagram &r nog det som skulle funka bast.

Bra om man féljer ndgons resa och far veta vad det finns fér behandling och vad man kan géra innan det gar for langt. Men
det far ju inte blir ett sdant konto med alldeles for spinkiga personer... For det ar valdigt latt att det blir det.

Man kanske kan fa folja olika personer som far kontot hela januari, i februari byter vi. S& far man hanga med i olika
personers vardag. Men jag tror inte privatpersoner skall lagga ut utan att ha pratat med dom som skéter sjélva kontot.

De som gatt vidare, de som &r fardigbehandlade kan motivera andra att komma vidare till dar dom &r idag.
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Vad borde sjukhuset fraga er om i en enkat?

(2024-02-13)

Ungdomsradet har vid tidigare moten gett feedback pa redan fardiga enkater. Vi véljer nu att diskutera
forutsattningslost vad ungdomsradet tycker att sjukhuset faktiskt borde fraga om.

Vad tycker ungdomsradet att varden borde fraga om i framtida enkéter?

Ar du nojd med din vard? Om du ar missnéjd kan man far en foljdfraga om vilken del av varden man &r du missnéjd med?

Overgéng till vuxen vard fungerar daligt, s& det borde man fraga om. Det &r bristande information, stora skillnader mellan
hur sjukhuset informerar infor évergdng. Det &r jattestor omstéllning vid 6vergang fran barnsjukvard till vuxenvard.

Ké&nner man sig respekterad efter besoket?
Fick man saga det man ville sdga under vardbescket?
Det ska helst vara kryssfragor, men fritext kan ocksa vara nédvandigt beroende pa fraga.

Inte for stora och langa enkater!

Rok- och alkoholfri fore och efter operation

(2020-05-20)
Pa uppdrag av Anneli Menke Karlsson, kvalitetssamordnare pa KTC fick ungdomsradet titta pa den
broschyr som anvands till vuxna patienter. Inom barnsjukvarden har inte informationen delats ut.

Ungdomsradets synpunkter:

Ungdomsréadet ar forvanade dver att inte informationen redan ges, den borde ges fran arskurs 6-7. Broschyren kan
ungdomarna lasa sjalva eller ga igenom tillsammans med sina foraldrar. Texten i broschyren &r inte svar att forsta, men
den ar valdigt omfattande och innehaller kanske lite for mycket kringinformation om forskning som inte kinns nodvandigt.
Om det skickas ut for manga olika broschyrer tillsammans med kallelsen, &r risken stor att man inte laser allt. Kanske kan
det std nagra korta rader i den allmanna informationen med hanvisning till den externa webbsidan dar man kan lasa mer.

Synpunkter pa broschyren ”Sluta med tobak -ett livsviktigt
beslut”.

Det finns en redan framtagen regional broschyr som anvénds till vuxna.

Anser ungdomsradet att den &ven kan anvandas for att informera ungdomar?

Ungdomsradet dr inte imponerade av broschyren. Texten uppfattas som kranglig den tilltalar inge yngre patienter.
Ndgon upplever att texten dr fér skuldbeldggande, bland annat avseende passiv rékning. Texten lite vdl Iang for barn och
ungdomar.

Kanske kunde innehdllet knyta an lite mer till framtiden avseende effekter som det kan ha pd t.ex. idrott, ekonomi och
utseende.

Waping och snus upplevs vanligare bland ungdomar én rékning. Bilden pa framsidan passar inte fér texten.

Sammanfattning:
Ungdomsradet tycker inte att broschyren passar for barn och ungdomar. Hinvisa gérna till UMO’s hemsida
istallet: Tobak, alkohol & droger - Umo
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Vardmiljoer

Forvantningar pa vantrum

(2022-04-12)
Ungdomsradets synpunkter:

Den gamla delen av barnsjukhuset ska renoveras funderar man vad ungdomsradet tanker om vantrum.

Behdver man ha olika vantrum for yngre och aldre patienter?

Jag tycker att man kan ha ett och samma men det ar bra att kunna sitta lite individuellt och for sig sjalv. Det finns ju sdnna
stolar med liksom skydd runt. Ibland &r det inte sa kul att sitta helt 6ppet i samma rum som alla andra.

Jag tycker att vantrummen ska vara lite fantasifulla som fantasirum liksom. D& kan man fokusera pa bilder och sant som ar
dar, det hade varit kul om vantrummen ar olika med olika teman, det &r ju bra for de sma ocksa.

For mig spelar det inte s& stor roll, bara man far bort dom trakiga vita sjukhusvaggarna, dom blir ju s& deppiga eftersom
man kopplar ihop dom vaggarna med allt pa sjukhuset. Det &r ju inte alltid jatteroligt nar man &r pa sjukhuset.

Mottagningar och avdelningars namn

(2023-04-25)

Barnsjukhuset har bytt namn fran Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus till Drottning Silvias barnsjukhus.
I samband med namnbytet dndrades ocksa namnen pa flera avdelningar och mottagningar. Nagra mottagningar
har fortfarande med ”barn och ungdom” i sitt namn till exempel Logopedimottagning barn och ungdom. Andra
har tagit bort 'ungdom’ till exempel Arbetsterapi och Fysioterapi barn.

Vad tycker ungdomsradet om saken?

Jag visste inte ens att de hade bytt namn.
Det ar inte viktigt, jag tror inte att man tanker pa det alls.

Personligen sa bryr jag mig inte, men sen kanske andra ménniskor kinner sig mer viilkomna om det heter barn och
ungdom’, men jag vet inte...

Jag tanker att vissa blir ju sjuka nar dom &ar 16-17 och da kanske det dr mer vilkomnande att det heter "barn och ungdom’.
Barn tanker jag upp till kanske 12 ar inte mer. Om man ar 17 ar kanske man inte vill bli kallad barn.

Jag haller med, jag tycker att man ska ha med "ungdom’ sd att 17-aringar ska kanna sig mer som ja detta ar nagot for mig
ocksa.

Vi som har varit sjuka sa har mycket och lange vi bryr oss inte. Det far heta vad som helst. Nar man &r pa vuxen langtar man
ju tillbaka till barn.

Fast alla behandlas ju lika, det spelar ingen roll om man &r barn eller ungdom, det &r bra tycker jag.
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Ovrigt
Hur kan vi locka fler medarbetare till varden?

(2022-09-13)
Ungdomsradets synpunkter:

Ett stort problem pa manga stallen &r att man har svart att rekrytera nya medarbetare.

Kénner ni till det har problemet?

| skolan har vi pratat om att det behovs folk inom vard och polis. Jag tror att manga ungdomar kanner att det ar svart att
uthilda sig till sjukskoterska och lakare och sant, men jag tror att de har gjort det enklare att bli polis.

Det &r inte s& manga som soker till sjukskoterska och vill utbilda sig till det. Man tjanar mer pengar inom bygg och sa darfér
valjer fler det. Saklart tjanar man bra som lakare ocksa men det ar svarare och tar sa lang tid, typ 6 ar.

Jag vet en som inte tycker att det ar sa bra att jobba inom varden for att dom andra i personalen inte har varit sa trevliga.
Det ar manga olika anledningar till att man inte vill jobba pa sjukhus. Ekonomiskt ar det ju daligt och sa ar det ju

arbetstiderna ocksd... ndr det inte dr sa mdnga som jobbar mdste man ju jobba mer.

Grejen &r det att det ar inte s& mycket bra som kommer ut i sociala medier. Inte s& mycket som motiverar unga att vilja jobba
pa sjukhus. Det ar mest nedvarderade, att det ar daligt betalt och att typ alla blir utbranda.

Vad kan vi gora at det?

Mer positiv reklam i sociala medier. Det ska inte vara bara fran vuxna som beréttar, anvand barnen ocksa! Motivera fler att
vilja komma hit till barnsjukhuset genom att visa barnens vardag och hur bra det &r att jobba har. Ett barn kan beratta, det
blir bdittre.”

Om man gor reklam for skor visar man ju allt bra med den skon, gér samma med arbete pa sjukhusen.

Jag tanker att man maste motivera personer att vilja plugga till det. Efter att man har last vard och omsorg blir man ju
underskoterska men folk som har last annat &n vard och omsorg vet nog inte att de kan lasa till exempel basér och faktiskt
kunna bli sjukskoterska den vagen ocksa.

Gymnasiemassan &r en bra grej. Det ar bra att kunna prata med personer som jobbar med olika yrken.

Ja, jag ska ju snart valja gymnasium och da vill man ju veta. Det finns ju olika vagar man kan valja. Det vore bra att fa lara
sig om det.

Visa att det ar kul att plugga, att man inte bara sitter i ett klassrum. Det finns ju larlingsprogram dar man far vara ute och
jobba ocksa. Larlingsprogram med inriktning mot varden borde bli fler eftersom manga kanske inte orkar bara plugga hela
tiden.

Sjukhuset borde kontakta skolorna och sa kan man vara med pa gymnasiemassornal
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Bilder och bildstod — ar det bra?

(2022-02-01)
Ungdomsradets synpunkter:

Har ni fatt information med bildstod p& sjukhuset?

P4 toan finns det ju information som visar hur man ska géra! Det har man ju sett, men inget pa operation, dar har dom
aldrig visat mig ndgot.... Jag kanske dr for gammal... men forsta gdngen jag opererades var jag ju bara 11 och da sag jag
inte heller ndgot sant. Det ar nog bara for yngre barn.

Jag har haft bildstod nar jag var inlagd och inte kunde kommunicera. Da visade dom alltid bilder sa att jag kunde valja vad
jag ville och sa eftersom det jag forstod var ju bara liksom bilder.

Bilder anvénds ibland pa olika typer av scheman, har ni ndgon erfarenhet av det?

San hade jag! Det var jattebral

Jag hade en san for jag fick det av Lekterapin nar jag var inlagd, sddana &r jattebra verkligen, dom ar jattebra for att
strukturera upp. Det ar aven bra for sjukhuspersonal, det sa dom da néar jag var inlagd. Dom sa att nu kan ju vi boka in
saker och om det star att du ska i vag klockan tva till réntgen sa kan ju vi boka in det har efter. Om man har mycket att gora
pa sin dag sa blir det ju latt dubbelbokade saker.

Ja, nar man ligger pa sjukhus kan allt bli en stor rora, saker andras, och det &r s& mycket olika saker. Man far inte veta
precis vad man ska gora hela tiden. Men om man har en hyfsad plan som man lagger upp pa ett sant schema sa blir det sa
mycket enklare uppe i huvudet och man kan géra saker utan att bli stressad 6ver att man ska missa nagot eller vad som ska
h&nda sen. Det ar verkligen jattebra.

Ar bildstod bra for alla?

Jag tror att det ar bra for alla. Det strukturerar upp det hela. Man kan gora lite olika for olika aldrar. Om man &r lite aldre
kanske man inte behdver ha bilder till allt men det &r bra att det blir en bra plan sa att man vet vad som ska handa. Kanske
behover det inte vara jattedvertydligt som man gor for mindre barn, man kan anvanda lite vuxnare sprak.

Det &r tydligare med bilder for alla.

Barn forstar ju inte text som vi gor, sa det ar enklare for dom med bilder. Det &r nog roligare for barn och det ar ju mer
fargglatt liksom. Men fér oss som &r lite aldre spelar det inte lika stor roll. Det ar ett jattebra stdd om man inte kan
kommunicera genom att prata. Sa var det for mig, det var ett mycket béattre satt med bilder.

18 (19)



Sahlgrenska Universitetssjukhuset

Stickpresenter — nagot fér ungdomar?
(2022-04-12)

Mottagningar och avdelningar far stickpresenter som personal fran Lekterapin bestéller, vardpersonal
uttrycker ofta att de saknar saker till ungdomar.

Ar det viktigt med stickpresenter?

Ja absolut, men det ar ju manga som glémmer av stickpresenterna, sarskilt nar man blir lite aldre s& far man sneda blickar
om man undrar var presenten ar. De kanske tycker att man ar 16jlig, men samtidigt s& har man ju gatt igenom en massa
smarta...

Det kan ju vara de yngre som kraver det lite mer &n vad vi aldre gér men samtidigt &r det ju fint om alla kan fa det ocksa.
Om dom fragar sa kan man ju bara tacka nej om man inte vill ha.

Jag samlar pa dom sa jag har koll pa dom. Jag kan visa min samling, har ar mina 6dlor som jag samlar pa, jag har varenda
farg. S& samlar jag pa skoldpaddor och grodor. Sa det ar valdigt roligt aven fast jag ar snart ar 18.

Ar stickpresenterna for barnsliga for er?

Det &r inte for barnsligt for mig. Men det &r heller inget jag skulle bry mig s& mycket om och ge s& mycket uppméarksamhet.
Det kan var viktigare for de sma som kan behéva det som ett stéd och lite pepp typ.

Det &r ju bra med s&nt man kan samla pa.

P& barncancercentrum finns ju supersnoret. Det &r ju typ som stickpresenter. For varje sak man gor till exempel en
operation eller benmargsprov eller ndgot stick sa far man alltid en parla som man parlar pa ett snére. Och alla parlor ser
olika ut efter grejen man gor.

Jag tror inte att det behover vara nagot speciellt for oss dldre, det mesta gar hem, bara det ar nagonting.

AR som avledning

(2023-05-16)

Ibland kan det kdnnas bra att anvanda olika typer av avledning vid procedurer. En ny typ av avledning som nagra
verksamheter pa barnsjukhuset vill testa ar AR (Augmented Reality dvs forstarkt verklighet).

Skillnaden mellan VR och AR é&r att med AR ser man verkligheten samtidigt som digitala element dyker upp.

Vi tittade pa en film som visar hur det ser ut nar man har AR-glaségon pa sig.
Vad tror Ungdomsradet om att anvanda AR som avledning?

Jattebral
Ja, bra att man kan se vad som hander samtidigt som man sprutar vattnet.
Ja precis, va bra att men ser verkligheten ocksa.

Det var det jag tankte med VR, att det maste vara ackligt om det ar ndgot som verkligen gor jatteont och man inte kan se
nagot, da skulle jag bara vilja slita av mig den. Det har &ar ju mycket béttre!

Det ser roligt ut. Jag tror att det skulle fungera béast fér mindre barn. Om det bara finns den hér banan sa tréttnar men nog
pa den ganska fort.

Dom borde ha den héar filmen pa en skarm for att visa vad de menar om man fragar nagon om de vill ha det och man inte vet
vad AR &r. Om man tror att det &r samma som VR sd kanske man tackar nej.

Jag tycker att det vore bra att fa veta, for om man redan tycker att det ér svart och sa fagr man plétsligt veta ndr man dr dar
att det kommer ndgon annan dn den man dr van vid.
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