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Resumeé

Overordnede mal
Projektets overordnede mal er at sikre at alle bgrn og unge med type 1 diabetes i
Danmark far en individualiseret og optimeret behandling.

1. Tre indsatsomrader
Der fokuseres pa 3 konkrete indsatsomrader:
a. Optimeret indsats overfor bgrn med ny-diagnosticeret diabetes
b. Optimeret indsats over bgrn med dysreguleret diabetes
c. Optimeret indsats overfor unge i transition til voksenambulatorierne

2. Tre ting, der skal males pa (obligatoriske mal)
a. Forbedre reguleringen af HbA1C
b. Usendret BMI eller reduceret BMI pa populationsniveau
c. Andel af udfyldte WHO-5 trivselsskemaer i forbindelse med konsultationer

3. Ekspertgruppe for LKT bgrnediabetes
Ekspertgruppen har ansvaret for projektbeskrivelsen og hvad det overordnede
mal er. Medlemmerne af Ekspertgruppen kan ses i bilag 1. Region Hovedstaden
star for den nationale projektledelse.

4. Konkrete lokale mal samt fastholdelse af aktuelle regionale initiativer
M3let er at forbedre egne resultater - det vil sige at man tager udgangspunkt i
aktuelle indsatser og det konkrete arbejde.

5. Deltagelse i LKT bgrnediabetes
Bgrneafdelinger herunder dizetister, psykologer og socialradgivere.

6. Vidensdeling og lzering pa tvaers og forbedringskultur
Der afholdes nationale ledelses- og leeringsseminarer med henblik pa opnaelse
af ngdvendige forbedrings- og datakompetencer, deling af erfaringer samt at
lzere af hinanden, hvor de lokale forbedringsteams samt evt. repraesentanter fra
kvalitetsorganisationen deltager.



1. Generel baggrund for etablering af leerings- og kvalitetsteams

En vaesentlig del af det det nationale kvalitetsprogram er etablering af laerings- og
kvalitetsteams (LKT).

Et LKT er et forpligtende samarbejdsforlgb, der i Igbet af en todrig periode arbejder pa
malrettet at forbedre kvalitet indenfor et bestemt klinisk omrade. Formalet med LKT er
at:

e understgtte det kliniknaere forbedringsarbejde

o sikre leering pa tvaers af afdelinger og landsdele samt

e medvirke til at opbygge en forbedringskultur, hvor arbejdet med kontinuerligt at
lgfte kvaliteten er en integreret del af det daglige arbejde.

De konkrete mal og det kliniske indhold i forbedringsarbejdet defineres af en
ekspertgruppe bestaende af kliniske eksperter og eksperter i forbedringsmetode.
Ekspertgruppen giver ogsa forslag til mulige tiltag og procesmal i arbejdet med
implementeringen af det kliniske indhold.

Deltagende enheder etablerer lokale forbedringsteams, der fokuserer pa at opfylde
malene ved at samle data og teste forandringer hurtigt i lille skala. De lokale
forbedringsteams er gensidigt forpligtede til abenhed, deling af erfaringer samt at laere
af hinanden, hvilket indebaerer deltagelse i nationale laeringsseminarer.

Der kan laeses mere om LKT arbejdet og de gvrige LKT’ere pa www.kvalitetsteams.dk

Generelt vides at for at opna succes med forbedringsarbejde, sa er det vigtigt:

e at der er ledelsesopbakning i forhold til organisering og sikring af tid og
kompetencer til at udfgre forbedringsarbejdet

e at der foreligger et velbeskrevet klinisk indhold

e at der anvendes en systematisk forbedringsmetode

e at der er adgang til lesbende og tidstro data

e at der sker en vidensdeling ved blandt andet at deltage i laeringsseminarer

e at der er stgtte fra kvalitetsorganisationen ift. forbedringsmetodik, data
samt faciliteringsstgtte.

2. Opdrag ift. LKT vedr. Bgrnediabetes

Dette nationale Laerings- og Kvalitetsteam omhandler barnet eller den unge med type
1 diabetes (under 18 ar). Region Hovedstaden varetager den nationale
projektlederrolle.

Naervaerende emne for LKT Bgrnediabetes er indstillet af Dansk Selskab for Bgrne og
Unge Diabetes (DSBD), og godkendt af styregruppen for LKT i foraret 2017.


http://www.kvalitetsteams.dk/

3. Problemstilling
Type 1 diabetes hos bgrn og unge er et sygdomsomrade med stor indvirkning pa
barnet og familiens hverdag og livskvalitet. Der er stor risiko for komplikationer ved
dysregulation, herunder gget risiko for psykiatrisk sygdom og darligere kognitiv
performance, samt gget risiko for gje-, nyre-, neurologiske og kardiologiske
fglgesygdomme. Dertil viser undersggelser en fire gange gget dgdelighed ved
diabetes diagnosticeret i barnealderen sammenlignet med alders matchede raske.
HbA1c niveauet er den vigtigste praediktor for tidlig dgd. Udover den direkte
indvirkning pa bgrnene og familierne, er type 1 diabetes ogsa en betydelig
samfundsgkonomisk omkostning set over et livsforlgb.

Derudover geelder:

e Der er stor variation mellem hospitaler i forhold til i hvor hgj grad opfylder
malet for HbA1c opfyldes

e Optimeret behandling sikrer, at risikoen for udvikling af komplikationer
mindskes

e Optimeret behandling af diabetes hos bgrn vil have betydning for flere af de
nationale kvalitetsmal herunder:
- Mal 2: Styrket indsats for kronikere og seldre patienter
- MAl 3: Forbedret overlevelse og patientsikkerhed
- MAl 4: Behandling af hgj kvalitet
- M3l 7: Flere sunde levear

e Det er muligt at tage udgangspunkt i eksisterende data fra DanDiabKids

e Der er erfaringer fra lignede forbedringsprojekt fra Sverige

4. Projektets malsaetning

Projektets overordnede mal er at sikre at alle bgrn og unge med type 1
diabetes i Danmark far en individualiseret og optimeret behandling.

I dette afsnit beskrives malsaetningerne for LKT bgrnediabetes. Der er defineret et
overordnet formal med forbedringsarbejdet. Ekspertgruppen har beskrevet tre
indsatsomrader, som forventes at kunne bidrage til det overordnede formal. Med
udgangspunkt i formalet, er der ogsa fastsat overordnede malbare resultatmal, som
anvendes af LKT forbedringsteams og styregruppen til at vurdere fremdriften af
kvalitetsudviklingsarbejdet.

Det kliniske indhold i indsatsomraderne beskrives ved hjeelp af procesmal. Procesmal
beskriver konkret hvad de lokale forbedringsteams kan arbejde med. De valgte
procesmal falges/monitoreres lokalt. Der er bade defineret obligatoriske og valgfrie
procesmal. Til slut er der defineret tiltag. Tiltag er forbedringsindsatser der
understgtter procesmalene. Tiltagene testes Igbende med henblik pd at undersgge om
tiltagene medfgrer den gnskede forbedring ift. procesmalene. Det er de lokale
forbedringsteams, der arbejder med hvordan tiltagene kan implementeres. Tiltagene
skal veere baseret pa evidens eller vaere erfaringsbaseret (det vi ved virker).



De enkelte forbedringsteams kan ud fra dette vaelge at arbejde med de procesmal og
tiltag som er foresldet af ekspertgruppen, eller kan definere egne procesmal og tiltag,
der har effekt ift. de definerede indsatsomrdder og dermed har effekt pa

resultatmalene.

Nedenfor visualiseres i et driverdiagram sammenhangen mellem resultatmal,
indsatsomrader, procesmal og forslag til tiltag.
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Indsatsomrade 2: Optimering af indsats overfor bgrn og unge med dys-reguleret diabetes

Indsatsomrade 3: Optimering af indsats overfor unge i transitionen til voksenambulatorierne

Procesmal 1: Trivsel
Indikator {obligatorisk): Andelen af patienter der har faet laver en WHO-5 screening ved seneste
konsultation

Procesmal 2: Oplaring
Indikatorer (valgfrie):
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transitionsprocessen
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Procesmal 3: Dys-regulation

Indikatorer {valgfrie):

*Andelen of patienter der er sveert dys-regulerede der har fdet lovet en stor handlingsplan
*Andelen af patienter der er moderat dys-reguierede der har fGet lavet en lille handlingsplon
*Andelen af patienter der er moderat eller svaert dys-regulerede der er introduceret til 3MM
*Andelen af ny-diagnosticerede patienter med en HbAIc over 53 mmol & mdneder efter diognosen,
der har fdet udorbejdet en handlingsplan

Procesmal 4: Transition

Indikatorer {valgfrie):

*Andelen af unge over 14 dr der har fiet foretaget en parathedsvurdering ved senest konsultation
*Andelen af unge over 17 dr, med diabetesvarighed pd over 1 dr, hvor der er udarbejdet en
transitionsplon

*Andel af unge, hvor der er afholdt en transfer-konsultation forud for overgangen til vaksen afdeling
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Forbedringsprojektet tager udgangspunkt i ‘Kliniske retningslinjer for behandling af
Bgrn med Type 1 og Type 2 diabetes!’ fra 2009, som baserer sig pa guidelinges fra
International Society for Pediatric and Adolescent Diabetes (ISPAD). Dokumentet
opdateres af Dansk Selskab for Bgrne- og Ungedomsdiabetes (DSBD) i efteraret 2019
ud fra nyeste ISPAD guidelines 20182. Den vaesentlige aendring i ISPAD guidelines er,

at mal for HbA1lc er andret fra 59 mmol/mol til 53 mmol/mol.

1 http://www.endocrinology.dk/Kliniske%?20retningslinier%20-

%20Diabetes%20h0s%20boern%2009%20unge.pdf

2 https://www.ispad.org/page/ISPADGuidelines2018



http://www.endocrinology.dk/Kliniske%20retningslinier%20-%20Diabetes%20hos%20boern%20og%20unge.pdf
http://www.endocrinology.dk/Kliniske%20retningslinier%20-%20Diabetes%20hos%20boern%20og%20unge.pdf
https://www.ispad.org/page/ISPADGuidelines2018

I det nedenstaende gennemgas indsatsomrader, resultatmal, procesmal og forslag til
tiltag i detaljer.

5. Projektets indsatsomrader

Forbedringsprojektets mal om at alle bgrn og unge med type 1 diabetes i Danmark far
individualiseret og optimeret behandling, opnas igennem arbejde med tre udvalgte
indsatsomrader:

e Indsatsomrade 1: Optimering af behandling for de ny-diagnosticerede bgrn
0og unge med diabetes

e Indsatsomrdde 2: Optimering af indsats overfor bgrn og unge med moderat (70
- 90 mmol/mol) til sveert (over 90 mmol/mol) dysreguleret diabetes

« Indsatsomrdde 3: Optimering af indsats overfor unge i transitionen til
voksenambulatorierne

Indsatsomrdde 1: Optimering af behandling for de ny-diagnosticerede bgrn
med diabetes

De fgrste dage og maneder efter diagnosen DM1 er ofte afggrende for at patient og
familie dels far “gode vaner” med den praktiske handtering af sygdommen i bade
hverdag og weekender og dels hvordan DM1 accepteres af patient, familie inkl.
sgskende, gvrig familie, omgangskreds og skole/institution.

Malet er at barnet/den unge opnar hgjest mulig livskvalitet og normal vaekst og
udvikling, samtidig med lavest mulige risiko for udvikling af komplikationer til
diabetes. Det opnas bedst ved at udvikle og bevare god egenomsorg (kilde: ISPAD
Guidelines 2018, s. 85-86).

Et lavere HbA1c kort efter diagnosen er forbundet med lavere forekomst af
efterfglgende komplikationer. Et svensk registerstudie fra SWEDIABKIDS (0-18/19 &r)
og Swedish National Diabetes Register (voksne) med 1542 patienter tyder pa, at den
metaboliske kontrol de fgrste 3-15 maneder efter diabetesdebut i barnealderen, er
praediktiv for den metaboliske kontrol i det tidlige voksenliv. Studiet viste, at bgrn og
unge med HbA1c >70 mmol/mol i tiden frem til 15 maneder efter diabetesdebut
havde signifikant hgjere HbA1lc, stgrre forekomst af makroalbuminuri og retinopati
som voksne, end patienter med HbA1lc <50 mmol/mol.

Et hgjt BMI vil pa@ sigt medfgre stgrre risiko for at udvikle b&de mikro- og
makrovaskulaere sygdomme (kilde: ISPAD Guidelines 2018, s. 265). Mange patienter
har haft vaegttab op til diagnosen og far efterfglgende stor appetit, som nogle gange
medfgrer senere overvaegt. Det forste ar efter DM-debut er en kritisk periode, hvor
det er vigtigt at vaegten bliver i normalvaegtsomradet eller, hvis patienten er
overvaegtig, at patienten taber sig (kilde: ISPAD Guidelines 2018, s. 138).



Indsatsomrdde 2: Optimering af indsats overfor bgrn og unge med moderat
til sveert dysreguleret diabetes

En indsats overfor bgrn med dysreguleret diabetes, vil nedssette bade mortalitet og
morbiditet, ved at have indflydelse dels pa de akutte komplikationer som
hypoglykaemi og ketoacidose, og dels pd senkomplikationer ift. gjne, nyrer, nerver og
det kardiovaskulzere system. Indsatsen forventes at gge funktionsniveauet - fysisk,
psykisk og kognitivt og bedre livskvaliteten. Desuden forventes det at reducere
udgifter forbundet med senkomplikationer.

Indsatsomrdde 3: Optimering af indsats overfor unge i transitionen til
voksenambulatorierne

Det er velkendt, at der er gget risiko for dys-regulation i teenagedrene, som medfgrer
gget risiko for akutte og kroniske komplikationer og gget mortalitet. Der peges pa
flere mulige arsager herunder fysiologiske og psykologiske forandringer i puberteten
som medfgrer nedsat insulinfalsomhed og nedsat compliance, men ogsa relationelle
forhold som at ga fra kendt behandlerteam til ukendt og nyt behandlerteam, hvor
tilliden mellem det nye behandlerteam og den unge skal genopbygges. Dertil sker der
i Igbet af teenagedrene en ansvarsforskydning af varetagelsen af egenomsorg fra
foraeldrene til den unge. Dette kan det i perioder vaere vanskeligt for den unge og for
familien at h&ndtere.

En fokuseret indsats overfor unge i transitionsperioden forventes at kunne imgdega
nogle af disse udfordringer.



6. Projektets resultatmal

Der er fastsat 2 overordnede malbare resultatmal, som anvendes til at vurdere
fremdriften af kvalitetsudviklingsarbejdet. Et af resultatmalene er ogsa en
ulempeindikator, hvilket betyder at man ogsa er opmaerksom pa eventuelle afledte og
uhensigtsmaessige effekter pa patientpopulationen.

Resultatmal 1: Forbedre reguleringen af HbA1C

Mélet er at det overordnede gennemsnit for HbA1C i populationen falder herunder at
en stor andel har en god glykaemisk kontrol samt at s§ f§ som muligt er
dysregulerede. Populationen bliver inddelt i barn (0-12-8rige) og unge (13-17-8rige).
Den forbedrede regulering af HbA1C blive fulgt ved hjeelp af 5 indikatorer. De enkelte
mélsaetninger, der skal opn8s i projektperioden inden 1. marts 2022 er beskrevet i
det folgende. For alle indikatorer gaelder, at antal barn opggres ud fra unikke cpr
numre. Det vil sige, at et barn som har vaeret set flere gange inden for en m8ned kun
teeller én gang.

Resultatindikator 1.a: HbA1c gennemsnit
M&lsaetning: At det overordnede gennemsnit for HbA1C falder.

M&I: De enkelte afdelinger opseetter lokale mal. Dette vaelges da der er stor variation i
nuvaerende gennemsnit og at den forskellige patientsammensaetning pa de enkelte
bgrneafdelinger ogsa kan vaere betydende for det overordnede gennemsnit.

Beregning: Gennemsnit af malt HbA1c for alle bgrn (0-17 ar) set i den seneste
maned.

Datakilde: Lokale EPJ systemer. Opggres pr. maned.

Resultatindikator 1.b: HbA1c glykaemisk kontrol bgrn (0-12 ar)

Malsaetning: at sikre god glykaemisk kontrol blandt bgrn med type 1 diabetes.
M3l: at minimum 60% af populationen har HbA1C under 53 mmol/mol.

Teeller: Antal bgrn (0-12 ar) med HbA1lc under 53 mmol/mol malt i Igbet af den
seneste maned.

Naevner: Antal bgrn (0-12 38r), der har faet malt HbA1lc i Igbet af den seneste maned.

Datakilde: Lokale EPJ systemer. Opggres pr. maned.

Resultatindikator 1.c: HbA1c glykaemisk kontrol unge (13-17 ar)

Malsaetning: at sikre god glykaemisk kontrol blandt unge med type 1 diabetes.

M3l: at minimum 30% af populationen har HbA1C under 53 mmol/mol.
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Tzeller: Antal unge (13-17 ar) med HbA1c under 53 mmol/mol malt i Igbet af den
seneste maned.

Neevner: Antal unge (13-17 ar), der har fdet malt HbA1lc i Igbet af den seneste
maned.

Datakilde: Lokale EPJ systemer. Opggres pr. maned.

Resultatindikator 1.d: HbA1c dysregulerede bgrn (0-12 ar)

M3lszetning: at formindske antal dysregulerede bgrn med type 1 diabetes.
Mal: maksimum 0% med HbA1C over 70 mmol/mol.

Teeller: Antal bgrn (0-12 ar) med HbA1c over 70 mmol/mol malt i Igbet af den
seneste maned.

Neaevner: Antal bgrn (0-12 3r), der har faet malt HbAlc i Igbet af den seneste maned.

Datakilde: Lokale EPJ systemer. Opggres pr. maned.

Resultatindikator 1.e: HbA1c dysregulerede unge (13-17 ar)

M3lszetning: at formindske antal dysregulerede unge med type 1 diabetes.
Mal: maksimum 20% med HbA1C over 70 mmol/mol.

Tzeller: Antal unge (13-17 ar) med HbA1lc over 70 mmol/mol malt i Igbet af den
seneste maned.

Naevner: Antal unge (13-17 ar), der har faet malt HbA1lc i Igbet af den seneste
maned.

Datakilde: Lokale EPJ systemer. Opggres pr. maned.

Begrundelse:

Bade nationalt og internationalt er HbA1C under 59 mmol/mol hidtil blevet betragtet
som mal for at veere velreguleret i barndommen, og vaerdier over 75 mmol/mol blevet
betragtet som svaert dysreguleret.
M3lszetningen for databasen har veeret at mindst 40% har HbA1C under 59 mmol/mol
og hgjst 20% har HbA1C over 75 mmol/mol. Dette er opfyldt i varierende grad pa
bgrneafdelingerne pa tveers af landet. I arsrapporten fra 2017/18 ses at 53% af bgrn
0g unge med type 1 diabetes i Danmark har HBA1c under eller lig med 59 mmol/mol.
P& afdelingsniveau varierer andelen af bgrn med HbA1c under eller lig med 59
mmol/mol mellem 38% og 71%.
HbA1c over eller lig 75 mmol/mol findes hos 14% af bgrn og unge med diabetes pa
landsplan, igen med en variation mellem afdelinger, mellem 0% og 26%.
(https://www.sundhed.dk/content/cms/87/4687 diabetes 2017 18 offentliggoerelse
v2.pdf)
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Ekspertgruppen vurderer, at det er meningsfuldt i klinisk kontekst at saette forskellig
malsaetning afhaengig af aldersgruppe, hvilket ogsad understgttes af data, hvor der (jf.
figur, kilde: DanDiabKids) ses en stigning i andel sveert dysregulerede og et fald i
andel velregulerede bgrn, nar de nar teenagealderen.

HbA1C fordelt pa i % pa aldersgrupper
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I nye internationale guidelines (ISPAD) seettes graensen for velreguleret HbAlc under
53 mmol/mol. Ekspertgruppen har valgt at anvende dette mal. Derudover gnskes at
have et szerligt fokus pa de svaert dysregulerede pga. den alvorlige morbiditet og
ggede risiko for senkomplikationer relateret til dette. Dette ggres ved at saenke
greenseveerdien for, hvorndr HbA1lc vurderes at veere svaert dysreguleret til over 70
mmol/mol, og dermed graensen for, hvornar der tilbydes saerlige indsatser.

Bemeerkninger

Det bgr bemaerkes at baseline pa de enkelte bgrneafdelinger er meget forskellig og at
patientsammensaetningen, med stor diversitet mellem bade afdelinger og regioner,
kan spille en rolle.
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Resultatmal 2: Uaendret eller reduceret BMI pa populationsniveau

M&let er at andelen af born og unge med type 1 diabetes og overveegt er uaendret
eller reduceres igennem projektperioden. Denne mélsaetning folges ved hjselp af 1
indikator.

Resultatindikator 2: BMI (0-17 ar)

Mélseetning: At andelen af bgrn og unge med type 1 diabetes med BMI over 2
standard deviation (SD) score er uandret eller reduceres p& populationsniveau
igennem projektperioden.

Type indikator: Ulempeindikator og resultatindikator

Format: Rate, alders og kgns korrigeret (BMI SD score). Man kan lokalt bruge den
kurve (eks. Else Andersen kurverne) man plejer, sa laange man ikke skifter
referencemateriale undervejs.

Taeller: Antal bgrn og unge med BMI SD score over 2 SD i kgbet af den sidste maned.

Naevner: Antal bgrn og unge, der har faet foretaget en BMI-maling i Isbet af den
sidste maned.

Datakilder: Lokale EP] systemer. Opggres pr. maned.

Begrundelse:

En betydelig del af den ggede dgdelighed indenfor type 1 diabetes i voksenalderen
skyldes kardiovaskulaer sygdom, hvor hgj BMI er en veesentlig risikofaktor. Over de
seneste artier er der set en stigning i BMI i baggrundsbefolkningen, som dog synes at
veere stabiliseret over de seneste ar i Danmark. En stigende i BMI i denne population
vurderes derfor ikke at kunne tilskrives en generel tendens til stigende BMI i
barnepopulationen.

Nar diabetes-behandlingen optimeres for at reducere HbA1c kan det for nogle betyde
en stigning i BMI bl.a. pga. et stgrre indtag af kalorier til behandling af flere tilfaelde
med lavt blodsukker. Det er et vaesentligt opmaerksomhedspunkt at balancere
optimering af HbA1lc overfor hypoglykaemi tilfeelde samt en stigning i BMI. Der bgr i
enhver optimerings tiltag af HbA1lc tages hensyn til evt. negativ effekt pd BMI for at
sikre et positivt netto resultatet mht. morbiditet og mortalitet.

I den danske bgrnediabetes population er BMI standard deviation score over middel
med en vaerdi pd i gennemsnit +0,7 SD score for populationen fra 2017 for bade
drenge og piger. Afhangig af alder, kgn og etnicitet er der 10-20% med BMI-SD
score over 2.

Bemeerkninger

Det bgr bemaerkes at sammenligning pa tvaers af regioner og hospitaler skal ske med
forbehold, da patientsammensaetning mhp. alder og etnicitet og social position kan
variere og har stor indflydelse pa resultatet.
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7. Procesmal og -indikatorer samt tiltag

Implementering af nye arbejdsgange understgttes af tidstro og relevante data.
Procesindikatorerne knytter sig derfor til de arbejdsgange, man gnsker at forbedre
med indsatsen. Procesindikatorer egner sig ikke til sammenligning pa tvaers af
enheder, da de afhaenger af konkrete arbejdsgange og derfor i definitionen skal
tilpasses lokale forhold.

Ekspertgruppen har opsat én obligatorisk procesindikator, der Igbende vil blive fulgt af
styregruppen for Laerings- og kvalitetsteams. Derudover kan det enkelte team
opsaette egne procesmal og -indikatorer som er meningsfulde og relevante i deres
lokale kontekst. Procesmalene relaterer sig i varierende grad til de enkelte
indsatsomrader. Ekspertgruppen har givet forslag til mulige valgfrie procesindikatorer
ved forbedringsarbejdet. Disse forslag skal selvfglgelig tilpasses og anvendes sa de
passer ift. lokale forhold.

Procesindikatorerne kan opggres ud fra data fra EPJ eller ved journalaudit, fx ugentlig
journalaudit p@ 5 ambulante patienter eller audit pa de seneste 5 indlagte patienter.
Resultater kan fx drgftes i forbindelse med tavlemgder - den relevante hyppighed
afggres og tilpasses lokalt. Oftest er malsaetningen for procesmal 90-95 %. Se bilag 3
for eksempel pa en skabelon for procesindikatorer.

Nedenfor beskrives procesmal og indikatorer, herunder eksempler pa tiltag, der
understgtter malene.

Procesmal 1: Trivsel (WHO-5)

Procesindikator 1: Trivsel (9-17 ar)

Malet er at sikre fokus mental trivsel og handling derpa ved at sikre, at der foretages
en WHO-5 screening pa de 9-17-3rige med type 1 diabetes.

M&lszetning: At 95 % af de 9-17-arige har faet foretaget en WHO-5 screening ved
seneste konsultation. For nydiagnosticerede og individer med optimeret
besggsinterval forventes minimum 2 maneder mellem WHO-5 malingerne.

Type indikator: Obligatorisk procesindikator.

Tzeller: Antal af bgrn og unge (9-17 &r) som har faet foretaget en WHO-5 screening
ved seneste konsultation.

Naevner: Antal bgrn og unge (9-17 ar) som har veeret til konsultation gennem den
seneste maned.

Datakilder: Lokale EP] systemer. Opggres pr. maned.

Begrundelse

WHO har en mélsaetning om at optimere bade fysisk, mental og social sundhed og
anbefaler, at der fokuseres ligevaerdigt pa fysisk og mental helbred. For nogen bgrn
med type 1 diabetes kan en optimering betyde, at de oplever, at alt i deres liv handler
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om diabetes. Derfor kan det vaere vigtigt at fglge mental sundhed pa lige fod med
fysisk sundhed.

WHO-5 er et livskvalitets-spgrgeskema som bestar af 5 korte spgrgsmal. Det er
beregnet til at male trivsel. WHO-5 har vist sig at veere godt redskab til at detektere
tegn pa depression eller anden mistrivsel. WHO-5 kan anvendes til bgrn mellem 9 og
17 ar (se reference). Under 50 point kan veaere tegn pa let depression eller mangel pa
mental trivsel og under 35 point kraever udarbejdelse af en handleplan - gerne ved
vurdering fra en psykolog med kendskab til diabetes.

Der er formentlig mange teenagere, der svarer nej til, at de vagner frisk og
veludhvilet hver dag - sa skgnt der defineres en bekymrende score < 35 point skal
dette vurderes individuelt. Desuden kan det ses, at piger generelt scorer lavere end
drenge, det er et kendt faenomen. Men da piger ogsa typisk ligger hgjere i HbAlc i
teenagedrene, er det muligt, at piger ogsa i hgjere grad har behov for, at der
fokuseres pa deres mentale trivsel.

Procesmal 2: Tvaerfaglig oplaering som er alderstilpasset og tilpasset efter
diabetesalder

Det er en forudsaetning, at patienten/familie har forstdet principperne for god
diabetesbehandling for at barnet/den unge kan udgve egenomsorg, og at der opnas
godt samarbejde og gensidig involvering mellem barnet/den unge/familie og
tveerfagligt diabetes team. (ISPAD Guidelines 2018, s. 84, 87, Grabowski et al 2017).

Bgrn og unge med type 1 diabetes er langt det meste af tiden ude i samfundet med
familie og venner, og i skole/institution. Flere studier viser, at familiefunktionen er
direkte relateret til metabolisk kontrol og livskvalitet. Den stgtte og holdning de
mader i deres omgivelser er afggrende for, om barnet far bygget diabetes ind i livet
som en naturlig del, og for at de far den forngdne selvdisciplin og motivation.

At veere sgster eller bror til en kronisk syg sgskende kan ogsa vaere en udfordring.
Det er sdledes vigtigt, at raske sgskende ses og anerkendes, ligesom den syge
sgskende ses og anerkendes som en person og ikke kun en patient i familien.
Familieterapeut Jesper Juul har i sin bog “Familier med kronisk syge bgrn” samlet
indtryk af, hvad sgskende til kronisk syge bgrn tumler med og hvilke roller, de kan fa
i familien. Det er dog et faktum, at der her i landet kun er begraenset fokus pa
sgskende - ligesom det er yderst begraenset, hvad der eksisterer af forskning pa
omradet

Adfaerd der fgrer til velreguleret diabetes afhaenger ofte af familiens og omgivelsernes
vaner, holdninger, motivation og deres kompetencer - hvis foraeldre, laerer etc. er
usikre/uvidende/ikke prioriterer kost, motion, maling af BG og bolus insulin - sa
stgttes barnet ikke i den gnskede adfaerd.

Derfor er det vigtigt at de far den rette og tilstraekkelige stgtte og forstaelse fra
omagivelserne dvs. skole/institution, gvrig familie (f.eks. bedsteforaldre) og
omgangskreds samt kommunal stgtte. For at opnd dette skal det relevante netvaerk
afdaekkes, fx ved metoderne sign-of safety eller ben dialog, og de bgr tilbydes
information f.eks. via undervisning/vejledning mundtlig og/eller skriftlig i DM1 (ISPAD
Guidelines 2018, s. 87).
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Hvad skal sikres?

Malet er, at alle bgrn med type 1 diabetes og deres foraeldre modtager en tvaerfaglig
undervisning ved sygdomsdebut, en re-undervisning indenfor de fgrste par ar, og igen
i forbindelse med overgang til teenage-alderen. Desuden skal det sikres en analyse af
netvaerket og at det relevante netvaerk har den ngdvendige viden til at stgtte barnet
med diabetes.

Den tvaerfaglige undervisning bgr omfatte viden, men ogsa tage hgjde for holdninger,
overbevisninger, vaerdier og tro pa egne kompetencer (knowledge, attitude, believes,
values og selfefficacy), for tilsammen at kleede bgrn og foreeldre pa til at kunne tage
de rigtige beslutninger, sa det giver mening at drage omsorg for sig selv.
Undervisningen skal sigte mod at barnet/den unge/familien far basisforstaelse for
sygdommen og med tiden udvikler "diabetes”-egenomsorg og handlekompetence.
Undervisningen bgr tage udgangspunkt i barnet/den unge og familiens behov og
livssituation.

Forslag til eksempler procesindikator (valgfrie):

e Andel af patienter/foraeldre der har modtaget individualiseret undervisning
under hensyntagen til ovenstdende indenfor 3 maneder efter diabetesdebut

e Andel af bgrn og unge med type 1 diabetes der indenfor 2. ar efter
sygdomsdebut modtager tvaerfaglig re-undervisning

e Andelen af unge med type 1 diabetes der har modtaget re-undervisning nar de
nar 12-arsalderen/transitionsprocessen

e Andelen af bgrn og unge med diabetes hvor der er lavet en vurdering af
inddragelse netvaerk indenfor de fgrste 3 maneder - inden for to ar - i
forbindelse med transitionsprocessen.

e Andelen af bgrn og unge med diabetes hvor der indenfor de 3 farste maneder
fra diabetesdebut er givet undervisning/information til relevant formelt netvaerk
(dvs. skole, institution og gvrige familie)

For ovenstdende indikatorer gaelder at malet saettes af det enkelte diabetesteam.
Forslag til eksempler pa tiltag for at opna malet:

e (Coach

e Livets trae

e Guidet egen beslutning (Vibeke Zoffmann)

e Laering gennem leg

e Family Assessment Device

o fokus pa foraeldrenes kompetencer

e fokus pa kommunikation i familien

e Fokus pa ansvarsfordeling

e Tilbud om hjemmebesgg eller ambulatoriebesgg med deltagelse af tvaerfagligt
diabetesteam (f.eks. laege/sygeplejerske og klinisk dizetist)

e Underretning institution/skole og kommune

e Netvaerksmgde med institution/skole og kommune (&ben dialog/sign-of-safety)

e Sikre at skolen har den forngdne viden og indsigt
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Procesmal 3: Handleplan ved moderat til svaer dysregulation

Der er opsat forskellige mal for hvornar man definerer at en patient er dysreguleret
og graden af det. For de nydiagnosticerede galder det at patienter anses som
dysregulerede, safremt HbAlc er 53 mmol/mol eller derover 6 maneder efter
diagnosen. Moderat dysregulation defineres som en Hbalc mellem 71 og 90
mmol/mol, og sveaer dysregulation ses ved HbA1c over 90 mmol/mol.

Hvad skal sikres?

Malet er at sikre at bgrn og unge med diabetes der er moderat til svaert dysregulerede
stgttes af diabetesteamet til en bedre regulering, ved at de screenes for psykosociale
udfordringer (HEADS), far afdaekket barrierer i relation til netvaerk og viden (herunder
holdning, overbevisning, vaerdier og tro pa egne evner) samt kognitive problemer, og
at der pa baggrund af dette udarbejdes en handleplan i samarbejde med familien.

Handleplanen skal indeholde beskrivelse af indsatser, herunder tages stilling til:

hyppighed af kontakter

maden der bliver fulgt op pa (Telemedicin, telefon, psykolog, socialradgiver,
dieetist)

inddragelse af skolen, kommunen (netvaerksmgde)

oplaering af skolen, netvaerk, stgtte til familien

inddragelse af andre faggrupper (psykiater) og behandling af komorbiditet
@nsket forbedring af HbA1c (individuelle mal i samarbejde med familien)
forlgb hos psykolog (accept af sygdommen, tro pa godt liv med diabetes)
indlaeggelse/forlgb til Brush-up/ny oplaering

Forslag til procesindikatorer (valgfrie):

Andelen af patienter der er svaert dysregulerede [over 90 mmol/mol] der har
faet lavet en handlingsplan indenfor de sidste fire maneder

Andelen af patienter der er moderat dysregulerede [71 -90 mmol/mol] der har
faet lavet en handlingsplan indenfor de sidste fire maneder

Andelen af patienter der er moderat eller svaert dysregulerede [HbAlc 71
mmol/mol eller derover] der er introduceret til 3 minutters evalueringssamtale
3 gange om ugen (3MM)

Andelen af nydiagnosticerede patienter med en HbAlc over 53 mmol 6
maneder efter diagnosen, der har faet udarbejdet en handlingsplan

For ovenstdende indikatorer gaelder at malet saettes af det enkelte diabetesteam

Forslag til tiltag for at opnd malet

Udarbejdelse af handleplan

inddragelse af skolen, kommunen (netveaerksmgde)

opleering af skolen, netvaerk, stgtte til familien

inddragelse af andre faggrupper (psykiater) og behandling af komorbiditet
forlgb hos psykolog (accept af sygdommen, tro pa godt liv med diabetes)
indlaeggelse/forlgb til Brush-up/ny oplaaring
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e Introducere familierne til 3 MM (3 minuters evalueringsmgde)
e Reundervisning som beskrevet under procesmal 1

e Fokus pd belastninger i familien - kan de afhjzelpes

e Fokus pa sgvn, fysisk aktivitet, optimering af kost?

Procesmal 4: Individuelt tilpasset transition

Anbefalinger til transitionsprocessen fremgar af retningslinjer fra Dansk Paediatrisk
selskab fra 20193

Sundhedsstyrelsen vil, i samarbejde med regionerne, i Igbet af 2019 udarbejde
anbefalinger for, hvordan unge med type 1-diabetes kan stgttes til en god overgang
fra barn/ung til voksen patient. Hvis disse anbefalinger giver anledning til @ndringer,
vil projektbeskrivelsen blive opdateret af ekspertgruppen.

Hvad skal sikres?

Malet er at sikre en individuel tilpasset transition i samarbejde mellem bgrneunge- og
voksenafdeling, sikre at konsultationerne foregar tilpasset de unge bade af hensyn til
form (gruppe vs. individuelt, split-konsultation), indhold (fx anvendelse af HEADS) og
en parathed til transition vurderet ved parathedstjeklisten.

Dette fordrer et organisatorisk formaliseret samarbejde mellem voksen og bgrneunge
afdeling i form af transfer-konsultationer med repraesentation fra bgrne- og
voksenafdeling (minimum en gang, men tilpasset efter behov).

Forslag til procesindikatorer:

e Andelen af unge over 14 ar der har faet foretaget en parathedsvurdering ved
senest konsultation (https://www.rigshospitalet.dk/afdelinger-og-
klinikker/julianemarie/ungdomsmedicinsk-videnscenter/transitionsforloeb/til-
sundhedsprofessionelle/Documents/parathedstjeklisten.pdf)

e Andelen af unge over 17 ar, med diabetesvarighed pa over 1 ar, hvor der er
udarbejdet en transitionsplan (https://www.rigshospitalet.dk/afdelinger-og-
klinikker/julianemarie/ungdomsmedicinsk-videnscenter/transitionsforloeb/til-
sundhedsprofessionelle/Documents/individuel-transitionsplan.pdf)

e Andel af unge, hvor der er afholdt en transfer-konsultation forud for
overgangen til voksen afdeling

For ovenstdende indikatorer gaelder at malet saettes af det enkelte diabetesteam.
Forslag til tiltag

¢ Anvende parathedstjeklister
e Organisere split visits
e Skype til transfer-konsultation

3

http://paediatri.dk/images/dokumenter/Retningslinjer 2019/transition _og overgang til vokse
nafdelingen efter hgring 300718.pdf
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8. Organisering af LKT Bgrnediabetes

Alle regioner deltager i projektet. I hver region udpeges en regional tovholder, der har
det praktiske ansvar for driften af laerings- og kvalitetsteamet. De deltagende kliniske
afdelinger er bgrneafdelingerne (17 stk).

Inden fgrste leeringsseminar har de deltagende afdelinger/ hospitaler fglgende
opgaver:

1. Etablere lokale forbedringsteams

Lokale forbedringsteams sammensaettes saledes, at alle relevante faggrupper indgar
- typisk det lokale tvaerfaglige diabetesteam. Forbedringsteamet har det praktiske
ansvar for forbedringsarbejdet og for at sikre, at relevante tvaerfaglige parter
involveres. Det skal besluttes lokalt om og i hvilket omfang, man gnsker at inddrage
patienter og pargrende - se hvilke overvejelser man kan ggre sig i den forbindelse i
bilag 4. Deltagelse i forbedringsteams kan evt. justeres undervejs, hvis der findes
behov for at supplere med andre deltagere.

Daglige ledere/kliniske beslutningstagere samt personer med forbedrings- og
datakompetencer indgar i eller har en teet tilknytning til forbedringsteamet. Det kan
overvejes at inddrage medarbejdere fra Steno centrene for at sikre synergi mellem
indsatser.

2. Igangseette lokale arbejdsgangsanalyser og eventuelle baselinemalinger i
forhold til malene

Teamene skal fokusere pa at opfylde de overordnede mal. Lokale procesmal
defineres, og der indsamles lgbende data. Derudover vil der vaere behov for, at
deltagende enheder fx igangseetter lokale arbejdsgangsanalyser og eventuelle
baselinemalinger i forhold til malene.

3. Fglge e-leeringskurset mhp. at sikre grundlaeggende viden om
forbedringsmetoder

Det forventes at deltagerne gennemfgrer e-laeringsprogrammet og bidrager til
laering og viden om forbedringsmetoder og kliniknsert arbejde pa tvaers af
forbedringsteams.

9. Ledelsesmaessigt ansvar i LKT

Projektets succes er afhaengig af en tydelig ledelsesforankret opbakning og dermed et
steerkt mandat fra alle ledelseslag for det konkrete arbejde. Sdledes anbefales der en
meget tydelig sammenhang fra styregruppens beslutning og kommunikation gennem
den regionale ledelse til hospitalernes sundhedsfaglige ledelser og til
afdelingsledelsesniveau. Det kan vaere en fordel, at en lokal ledelsesansvarlig
(sponsor) har lgbende dialog med forbedringsteamet. Det vil veere ngdvendigt, at
regionernes og sygehusenes kvalitetsafdelinger har ressourcer til at understgtte
projektet pd samtlige deltagende afdelinger.
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Den daglige ledelse i de involverede afdelinger spiller en central rolle i forhold til at
holde fokus i afdelingen og skal legitimere forbedringsteamets Igbende afprgvninger
og efterspgrgsler af data. Desuden skal de lokale ledelser bakke op om at der bliver
afsat tid til forbedringsarbejdet, bade Igbende og i forhold til deltagelse pa seminarer.
De lokale ledelser og direktioner har desuden ansvar for, at erfaringer fra laerings- og
kvalitetsteams spredes i egen organisation, og at opnaede resultater fastholdes og
udbygges.

10. Specifikt for LKT Bgrnediabetes - samarbejde med Steno

Der er en opmaerksomhed pa, hvordan synergien bedst sikres mellem LKT
bgrnediabetes og Steno Diabetes Centrene. Der er en bekymring i ekspertgruppen
for, at de bgrneafdelinger, der er ‘Steno partnere’ ikke far de samme
(ressourcemaessige) muligheder som de afdelinger, der er inkluderet i et Steno
Diabetes Center. Dette vil vaere et opmaerksomhedspunkt gennem forlgbet, og det vil
lsbende blive kommunikeret, at LKTarbejdet er taenkt at skulle integreres og
prioriteres i den daglige kliniske praksis uanset afdelingens tilknytningsforhold til et
Steno Diabetes Center.

11. Ledelses- og leringsseminarer

Som del af den nationale LKT afholdes nationale ledelses- og leeringsseminarer.
Formalet med seminarerne er, at opna ngdvendige forbedrings- og datakompetencer,
inspiration til arbejdet, deling af erfaringer samt at laere af hinanden. Desuden skal
laeringsseminaret ruste medlemmerne til at understgtte deres kollegaers arbejde med
forbedringer. De lokale forbedringsteams og repraesentanter fra
kvalitetsorganisationen deltager i lzeringsseminarerne og derudover vil
repraesentanter for Steno Centre og det Nationale Netveerk for Diabetes ogsa blive
inviteret.

Der vil blive afholdt 3 laeringsseminarer i Igbet af den 2-arige periode, som LKT’et
varer. Derudover vil der blive suppleret med 6-8 webinarer af ca. 1,5 times varighed.
Webinarene vil besta af et kort fagligt oplaeg og praesentationer fra de enkelte teams
pa skift. Formalet med de nationale webinarer er at sikre fremdrift samt at
understgtte lgbende videndeling og samarbejde.

Det fgrste leeringsseminar er ogsa et ledelsesseminar. Formalet er, at sikre
ledelsesopbakning til omradet. Relevante afdelingsledelser samt repraesentanter fra
direktioner og kvalitetsorganisationen deltager. Ved projektets afslutning afholdes
0gsa et faelles lzerings- og ledelsesseminar, hvor de opndede resultater deles og
projektet evalueres.
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Afholdelse af ledelses- og leeringsseminarer daekkes af midlerne i gkonomiaftalen til
LKT. Deltagelse i laeringsseminarer er dermed gratis for de deltagende
forbedringsteams, mens hospitalerne afholder Ign og transportudgifter.

Fgrste ledelses- og laeringsseminar afholdes i marts 2020.

12. Data i projektet og IT-understgttelse

Ud fra de overordnede mal skal alle deltagende enheder udarbejde konkrete lokale
forbedringsindsatser og procesindikatorer. Det er vaesentligt at anvende tidstro og
relevante data til understgttelse af forbedringsarbejdet i de lokale forbedringsteams.
Tidstro data til brug i forbedringsarbejdet vil kraeve opggrelser fx i form af udtraek fra
lokale EPJ] systemer.

De enkelte regioner er ansvarlige for datamanagement i forhold til regionens
hospitaler. De enkelte hospitaler og regioner bgr derfor drgfte behovet for
dataansvarlige, idet funktionen skal kunne varetage/supportere:

e Oprettelse af seriediagrammer

e Indtastning af data/produktion af diagrammer

o Afrapportering pa rapporteringsskabelon til brug i de lokale ledergrupper.
Frekvensen aftales lokalt

« Afrapportering pa rapporteringsskabelon i forhold til de 7 obligatoriske
indikatorer til den dataansvarlige i Region Hovedstaden en gang om maneden.

I aktuelle LKT er de enkelte regioner som minimum forpligtet til at fremskaffe Igbende
og tidstro data til at kunne fglge de 2 resultatindikatorer (HbA1C og BMI) og den
obligatoriske procesindikator i forhold til trivsel (WHO-5).

Data fra RKKP databasen DanDiabKids kan anvendes som udgangspunkt for
projektets overordnede mal. Det er dog ikke muligt, at fa tidstro data herfra, da der
er forsinkelse i forhold til indtastning til databasen.

I forhold til baselinedata, sa vil der vaere dialog med de enkelte regioner om behov for
hjeelp til at frembringe baselinedata. Der er der lagt op til, at de enkelte regioner
frembringer baselinedata for HbAlc 2 ar tilbage i tiden. Hvis det ogsa er muligt at
frembringe BMI baselinedata, sa vil det vaere at foretraekke, at de enkelte regioner
traekker det ud af egne systemer, men der er tvivli om BMI har vaeret registreret i alle
EPJ systemer tilbage i tiden. I s3 fald kan data leveres fra DanDiabkids. Der eksisterer
ikke baselinedata for WHO-5.

I LKT Bgrnediabetes understgttes kommunikationen mellem deltagende afdelinger ved
etablering af en videndelingsplatform, som alle deltagende afdelinger kan tilga.
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13. Tidsplan

Idet LKT som udgangspunkt etableres for to ar, forventes LKT Bgrnediabetes at Igbe
til start 2022. De gnskede kvalitetsforbedringer forudsaettes derfor realiseret

indenfor denne tidsramme.

Der afholdes fglgende seminarer:

e 5.0g 6. marts 2020

o 17. sept. 2020

e 11. november 2021

1. Ledelses- og laeringsseminar (ca. 200
deltagere).

Teamledere, dataansvarlige, forbedringsansvarlige,
Afdelingsledelser, hospitalsdirektioner

Deltagende afdelinger, kvalitetsorganisation,
repraesentanter for Steno Centre og det Nationale
Netvaerk for Diabetes og andre stgttefunktioner.

2. Leeringsseminar (ca. 150 deltagere).
Deltagende afdelinger, kvalitetsorganisation og
andre stgttefunktioner.

Afsluttende ledelses- og lzeringsseminar (ca. 200
deltagere).

Ledelser, deltagende afdelinger,
kvalitetsorganisation og andre stgttefunktioner.

Derudover suppleres med 7 webinarer af 12 times varighed som ligger torsdage fra
14-15.30 som teammedlemmer og evt. kvalitetsmedarbejdere forventes at deltage i:

(=Y

NouhWN

webinar: 7. maj 2020
webinar: 20. august 2020
webinar: 12. november 2020
webinar: 28.januar 2021
webinar: 6.maj 2021
webinar: 2. september 2021
webinar: 3. februar 2022
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15. Evaluering og spredning

Der afrapporteres to gange arligt til styregruppen for LKT. Tovholderen i Region
Hovedstaden er ansvarlig for dette, men de enkelte regioner skal bidrage til tolkning
af resultater og fremdrift.

Som udgangspunkt Igber projektet over to ar, hvorefter det overgar til drift. Efter
halvandet ar vurderer Styregruppen for LKT den samlede fremdrift i projektet og
resultater af indsatsen. Styregruppen vurderer herefter om projektet afsluttes
indenfor planlagt tidsramme, forlaenges, overdrages til andet regi eller andet.

Inden LKT Bgrnediabetes afsluttes, vil bade de deltagende afdelinger og
ekspertgruppen skulle bidrage til en evaluering af de opndede resultater samt
metoder og proces. I forhold til spredning vurderes det som en styrke, at alle
bgrneafdelinger som varetager diabetesbehandling er med i LKT'et.
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17. Bilag 1 - Medlemmer af ekspertgruppen

Sammensaetning pr. september 2019

Formandskab
Sven Porksen, Overlaege, Padiatrisk Afdeling, Sjaellands Universitetshospital, Roskilde
Anette Vestermark, Sygeplejerske, Klinik Medicin Regionshospital Nordjylland

Medlemmer

Region Nordjylland

Mette Madsen, Overleege, Bgrneafdelingen, Aalborg Universitetshospital

Helle Andreasen, Socialrddgiver, Aalborg Universitetshospital

Region Midtjylland

Ase Nielsen, Diabetespsykolog Bgrn og Unge - Stab, Region Midtjylland

Britta Kremke, Overlaege, Regionshospitalet Randers

Anette Lind Maagaard, Sygeplejerske, Bgrneafdelingen, Hospitalsenhed Vest
Region Syddanmark

Frans Brandt Kristensen, Overlaege, Medicinske Sygdomme Sgnderborg/Tagnder
Hanne Grunnet, Sygeplejerske , Bgrne-og ungeambulatoriet , Kolding Sygehus
Charlotte Nielsen, Socialradgiver, Sydvestjysk Sygehus, Bgrn og unge tveergaende
Region Sjzelland

Kit Henningsen Sgrensen, Digetist, Barneambulatoriet, Holbaek Sygehus

Tania Schandorff Larsen, Sygeplejerske, Endokrinologi, Medicinsk Afdeling, Holbaek
Sygehus

Region Hovedstaden

Susanne Lisbjerg, Sygeplejerske, Bgrneafdelingen, Nordsjaellands Hospital

Anna Katrine Larsen, Psykolog, Bgrneafdelingen, Herlev og Gentofte Hospital

Eva Hommel, Overlaege, Steno Diabetes Center Copenhagen

RKKP/ DanDiabKids

Jannet Svensson, Formand DanDiabKids, Overlaege Bgrneafdelingen Herlev-Gentofte
Hospital

Diabetesforeningen

Michael Isaksen, IT-projektchef i Scleroseforeningen, foreeldre til barn med diabetes
Cecilie Vedsted, Lage, foraeldre til barn med diabetes

Steno Diabetes Netvaerket

Dan Grabowski, Seniorforsker

Louise Lundby Christensen, Programchef for Bgrne og unge diabetes, Steno Diabetes
Center Sjeelland

Sundhedsstyrelsen

Cecilie Iuul, Specialkonsulent

Kommunernes Landsforening

Dennis Danielsen, Bgrne- og ungechef, Vallensbaek Kommune

National projektledelse

Helle Bak, Forbedringsekspert, Center for Sundhed, Region Hovedstaden

Perle Darsg, Overlaege, Center for Sundhed, Region Hovedstaden
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18. Bilag 2 - Nyttige links

Allerede udarbejdet materiale

Regionernes og klinikkernes konkrete materiale fx undervisningsmateriale, skemaer,
malsaetninger kan deles p& Dansk Selskab for Bgrne og Unge Diabetes hjemmeside,
www.dsbd.dk

Beskrivelser af mulige tiltag vil blive lagt i den feelles videndelingsplatform som alle
teams far adgang til.

Nyttige links

http://paediatri.dk/images/dokumenter/Retningslinjer 2019/transition og overgang
til voksenafdelingen efter hgring 300718.pdf

https://www.rigshospitalet.dk/afdelinger-og-
klinikker/julianemarie/ungdomsmedicinsk-videnscenter/transitionsforloeb/til-
sundhedsprofessionelle/Documents/parathedstjeklisten.pdf

https://www.rigshospitalet.dk/afdelinger-og-
klinikker/julianemarie/ungdomsmedicinsk-videnscenter/transitionsforloeb/til-
sundhedsprofessionelle/Documents/individuel-transitionsplan.pdf

https://www.ispad.org/page/ISPADClinicalPract?

http://care.diabetesjournals.org/content/diacare/suppl/2016/12/15/40.Supplement 1
.DC1/DC 40 S1 final.pdf

https://www.nice.org.uk/quidance/ng18/chapter/Key-priorities-for-implementation

19. Bilag 3 - Skabelon for procesindikator
Andel korrekt udfgrte procedurer.

Malsezetning: Mindst X % af udferte procedurer er i overensstemmelse med
galdende retningslinjer.

Type: Procesindikator

Format: Procesindikator (%)
Forbedringsretning: Op

Taeller: Antal korrekt udfgrte procedurer.
Naavner: Antal procedurer udfgrt i alt.
Datakilde: Lokale opggrelser.

Bemaerkninger:
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http://www.dsbd.dk/
http://paediatri.dk/images/dokumenter/Retningslinjer_2019/transition_og_overgang_til_voksenafdelingen_efter_høring_300718.pdf
http://paediatri.dk/images/dokumenter/Retningslinjer_2019/transition_og_overgang_til_voksenafdelingen_efter_høring_300718.pdf
https://www.rigshospitalet.dk/afdelinger-og-klinikker/julianemarie/ungdomsmedicinsk-videnscenter/transitionsforloeb/til-sundhedsprofessionelle/Documents/parathedstjeklisten.pdf
https://www.rigshospitalet.dk/afdelinger-og-klinikker/julianemarie/ungdomsmedicinsk-videnscenter/transitionsforloeb/til-sundhedsprofessionelle/Documents/parathedstjeklisten.pdf
https://www.rigshospitalet.dk/afdelinger-og-klinikker/julianemarie/ungdomsmedicinsk-videnscenter/transitionsforloeb/til-sundhedsprofessionelle/Documents/parathedstjeklisten.pdf
https://www.rigshospitalet.dk/afdelinger-og-klinikker/julianemarie/ungdomsmedicinsk-videnscenter/transitionsforloeb/til-sundhedsprofessionelle/Documents/individuel-transitionsplan.pdf
https://www.rigshospitalet.dk/afdelinger-og-klinikker/julianemarie/ungdomsmedicinsk-videnscenter/transitionsforloeb/til-sundhedsprofessionelle/Documents/individuel-transitionsplan.pdf
https://www.rigshospitalet.dk/afdelinger-og-klinikker/julianemarie/ungdomsmedicinsk-videnscenter/transitionsforloeb/til-sundhedsprofessionelle/Documents/individuel-transitionsplan.pdf
https://www.ispad.org/page/ISPADClinicalPract
http://care.diabetesjournals.org/content/diacare/suppl/2016/12/15/40.Supplement_1.DC1/DC_40_S1_final.pdf
http://care.diabetesjournals.org/content/diacare/suppl/2016/12/15/40.Supplement_1.DC1/DC_40_S1_final.pdf
https://www.nice.org.uk/guidance/ng18/chapter/Key-priorities-for-implementation

De konkrete indikatorer defineres lokalt og knyttes til de fire indsatsomrader, fx at
der foreligger en diagnose ved opstart af behandling. Data kan lokalt indsamles ved
sma daglige stikprover, fx ved tavlemgder, udtraek fra EPJ, journalgennemgang,
"handtaelling” eller andet.

20. Bilag 4 - Gode overvejelser inden involvering af patienter og
pargrende i forbedringsarbejdet

Ved involvering af patienter og pargrende i forbedringsteams, er det vigtigt at
overveje fglgende:

e Hvorfor skal patienter og pargrende involveres?

o Er der tale om reel involvering, hvor de potentielt kan bidrage med noget
andet end de professionelle?

o Involverer man mhp at Igse en konkret udfordring - eller er det
involvering for involveringens egen skyld?

e Hvordan skal patienter og pargrende involveres?

o Er de ligeveerdige medlemmer af teamet?

o Skal de involveres pa initiativ-niveau? Beslutnings-niveau? Evaluerings-
niveau?

e Hvilke patienter og pargrende skal involveres?

o Er det repreesentative/gennemsnitlige patienter/pargrende, der skal
involveres — eller vil man have ressourcestaerke super-
patienter/pargrende?

e Hvilke potentielle problemer kan der vaere forbundet med involveringen?

o Er de pargrende reelt i stand til at udfylde rollen uden risiko for
utilstraekkelighed, skyld, skam, etc?

o Kan de pargrende/patienterne forventes at kunne abstrahere fra deres
egen "case” i tilstraekkelig grad?

Et godt rad vil vaere at overveje alt det ovenstdende inden man tager beslutning om
en evt. involvering af patienter og pargrende.

N&r man har besluttet sig for at involvere, vil det vaere helt ngdvendigt med en
grundig gensidig forventningsafstemning.
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