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En oase med normalitet i en syg
verden

Julie er organtransplanteret pa Rigshospitalet. Hun har veeret indlagt i lang tid pa en afdeling, hvor der kun
er voksne. Hun har gleedet sig til hun blev 12 ar, som er aldersgraensen for at benytte det
socialpaedagogiske tilbud i Ungdomsmedicinsk Videnscenter (UMV). En af lzegerne, som behandler hende,
sender en henvisning til UMV. Socialpeedagogen mgder Julie pG hendes stue, og sammen skaber de
begyndelsen til resten af historien.

Socialpaedagogen inviterer Julie til at fortzelle om sig selv, hendes interesser og sygdomsforlgb. Hendes
mor lister ud af stuen, da socialpeedagogen begynder at sparge ind til det Julie fortaeller. Julie svarer klart
og nggternt, men bliver stille og taenksom, ndr samtalen bevaeger sig ind pd falelsesmaessige emner. Det
virker som om, Julie ikke har reflekteret sa meget over sin fglelsesmaessige situation og ikke kan finde
sprog for falelserne. Socialpaedagogen forholder sig til Julies udsagn og hjeelper med at holde pauser eller
skifte spor i samtalen. Det Julie forteeller far lov til at flyde stille og roligt, for at give plads til mere.

De fa@rste dage ma Julie ikke forlade sin stue, sa socialpaedagogen kommer til hende. De snakker og finder
pa ting, hun kan lave. Noget der adspreder og giver pause fra de daglige behandlingsrutiner. Noget der
bidrager til Julie’s fortaelling om, hvem hun er, og hvor hun er pa vej hen.

Da Julie far lov til at forlade afdelingen, f@lges hun af socialpaedagogen til HR BERG. Hun traekker pa et
dropstativ med flere poser veeske. Hun er klaedt i det hvide, lidt for store hospitalstgj. Hun gar meget
langsomt. Selve turen fra afdelingen i hgjhuset og til HR BERG i hospitalets forhal er i sig selv en keempe
opgave. Det kraever mange skridt og mod at vise sig frem, ndr man ser syg ud.

Den farste dag spiller Julie et spil med socialpaedagogerne. Julie har valgt spillet. PG hospitalet er der ikke
sd meget andet, Julie selv kan veelge. Imens de spiller spil, snakker de og laver sjov, ligesom ndr hun er
hjemme i sin klub. Julie ma undertrykke at grine. Det g@r ondt i operationssaret. Julie siger: “Det er dejligt
at grine lidt, selvom det gar ondt”, mens hun doserer sin latter.

Julie fortseetter med at komme i HR BERG om eftermiddagen, med undtagelse af de dage, hvor hun er
forhindret pga. undersggelser og behandling. | starten vil hun gerne falges af socialpaedagogen, men efter
et stykke tid kommer hun af sig selv og behgver ikke hjaelp. Hun begynder s smdt at ggre mere ud af sig
selv og erstatter hospitalstgjet med sit eget. Hun finder en fin taske til poserne med vaeske. Sa er de
neesten usynlige. Julie spiller spil, snakker og kigger pd. Hun laver smykker af de materialer, som hun selv
har veeret med til at kgbe i Panduro, da hun var pa cykeltur med socialpeedagogen i HR BERG’s
Christianiacykel.

De gvrige unge i HR BERG reagerer positivt pa Julie og tager hende under deres vinger. | starten taler Julie
med lav stemme og hun fremtreeder yngre end sine 12 dr. | Igbet af nogle uger, hopper Julie ud af rollen
som “lillesgster”, taler hgjt og tydeligt, stiller krav og siger til og fra.

Hun har taget HR BERG til sig som sit andet hjem og socialpaedagogerne far kram. Hun husker sine
foreeldre pa, at det er hendes sted, og at det kun er for unge. Hun Idner stedet uden for dbningstid, IGner
materialer og bringer dem selv tilbage. Hun deltager i arrangementer og kommer om aftenen, hvor hun
hygger sig med de frivillige unge.

Julie kommer hjem. Men det er ikke slut for hende med at vaere pa hospitalet. Hun far feber og bliver
genindlagt flere gange. Hun skal igennem flere sma operationer. Under indlaeggelserne tager Julie kontakt
til socialpeedagogerne og vender tilbage til HR BERG. Pd trods af sygdom, komplikationer og
genindlaeggelser ser socialpaedagogerne en pige, som udvikler sig bade personligt og socialt.



Indledning

Ungdomsmedicinsk Videnscenter (UMV) arbejder for at forbedre forholdene for unge mellem 12 og 24 pa
Rigshospitalet. UMV udvikler tveerfaglige standarder og ungdomsvenlige rammer, sa unge oplever, at
sundhedsvaesenet tager hgjde for deres saerlige behov.

Kronisk og alvorligt syge unge er i en vanskelig livssituation. De befinder sig i en livskrise i en tid, hvor de
skal etablere sig personligt, skonomisk og socialt.

Sygdom og indlaeggelser kan pavirke deres normale udvikling og de kan fgle sig isolerede og anderledes.
Et af de tveerfaglige ben i UMV er socialpadagogik, hvor ung stgttes i personlig udvikling, livskvalitet og
socialisering samt forebygge, at sygdommen bliver den dominerende del af de unges selvforstaelse og
ungdomsliv.

Ungdomsmedicin er et nyt fagomrade i Danmark og socialpadagogiske indsatser, i arbejdet med unge
patienter, er ikke tidligere beskrevet. Egmont Fonden og Oak Foundation ggr dette muligt gennem
finansiering af to socialpsedagogers arbejde og metodeudvikling i perioden 2012-15. Forud for denne
bevilling finansierede Egmont Fonden etablering af UMV over en 3 arig periode.

| praksisportreettet beskrives den faglighed og de veaerdier, antagelser og rammer, som ligger til grund for
UMV’s socialpadagogers arbejde med unge pa Rigshospitalets afdelinger og i ungecaféen HR BERG.
Habet er at inspirere andre og udbrede betydningen af en socialpaedagogisk indsats, hvor unge stgttes til
et godt ungdomsliv, rehabilitering og mest mulig sundhed trods sygdom.

”Bare det med at man snakker om tingene en gang imellem. Det kan
hjeelpe meget...Humgret os ik’. Jeg snakker i hvert fald tit med x
[socialpaedagog] om hvordan det gar, om fremskridt og san’ noget.... Det

nytter jo ikke noget, at man holder det inde. Og bare bliver en eller anden
bombe!”
Kronisk syg ung




Socialpadagogerne

Socialpaedagogernes mal er, at stgtte unge i at fgle sig set og respekterede og opna myndighed og
empowerment. Det drejer sig om stgtte i bevaegelsen fra foraeldreomsorg til egenomsorg, saledes at de
unge oplever kontrol i form af selvstaendighed, medbestemmelse og motivation i forhold til sygdom og
behandling. Dette ggres gennem samtaler og aktiviteter og tiloud om positive oplevelser, frirum og sa
indholdsrig en hverdag pa hospitalet som muligt.

Socialpsedagogerne har base i HR BERG, som er centralt beliggende pa Rigshospitalet og i samme lokaler
som UMV. UMV’s tvaerfaglige team drager nytte af hinandens kompetencer i Igbet af dagen, men ogsa
ved formaliserede tveerfaglige konferencer.

Socialpaedagogerne benytter sig af faciliteter bade pa og udenfor hospitalet, fx naertliggende grgnne
omrader, cafeer og kgbenhavnske lokationer. Om end alle unge er velkomne i HR BERG’S dbningstid, er
det ofte de unge, der har haft individuel kontakt med socialpaedagogerne i afdelingen, der benytter
muligheden. Socialpaedagogerne arbejder med enkelte unge pa afdelingerne, nar de ikke er i stand til at
komme i HR BERG.

”..... feelleskabet hernede, det er sd godt.... Det er ‘the main point’. Det
er feellesskabet.”

”Det er fordi man laver noget sammen med andre.”

“Ja, man kan hele tiden joke med hinanden. Det kan jeg godt Ii’. Det
minder mig lidt om f@r, man blev syg. Hvordan jeg havde det, og hvad

jeg gik og lavede. Det fdr én til at taenke tilbage pd, hvor sjovt man
egentlig havde det”.

Samtale mellem to unge i HR BERG




Mal og vaerdigrundlag

UMV’s vision og malsaetning er samlet i et vaerdigrundlag som er illustreret pa naeste side. .
Vaerdier, holdninger og adfeerd diskuteres Igbende, sa de hele tiden er i spil og i udvikling.

Grundantagelsen i UMV’s arbejde er, at unge pa hospital er syge, men fgrst og fremmest unge.

| det daglige arbejde, er det malet for UMV, at inddrage unge og motivere dem til at vaere aktive
medspillere i egen behandling, kvalificere personalet til at arbejde ungevenligt, indsamle, udvikle og
formidle viden om ungdomsmedicin.

Det socialpaedagogiske arbejde tager afsaet i vaerdigrundlaget med konkrete retningsgivende vinkler:

Alle har vaerdi

Det er det enkelte unge menneske, der er i fokus, ikke sygdommen.

Som patient i en hospitalsverden kan man miste personlig veerdi. Sygdommen far mere betydning end
personlige egenskaber og kendetegn. Det kan give en fglelse af anonymitet og af at miste sig selv. Dette
forhold er seerligt vanskeligt for unge, som i seerdeleshed har brug for at blive set som unikke individer
under identitetsdannelsen.

Alle unge skal ses og hgres

Alle unge har brug for at blive set som hele mennesker med individuelle interesser, laengsler og behov.
Tilbud om nzervaer og ungdomsvenlige aktiviteter, der er tilpasset den unges forudsaetninger og kapacitet,
understgtter personlig udvikling og identitetsdannelse. Tilbud, som ikke er integreret i kulturen pa en
bgrne- eller voksenafdeling.

Alle unge har ret til et feellesskab

En forudsaetning for personlig udvikling og identitetsdannelse i ungdomsarene er oplevelsen af at veere en
del af et fellesskab.

Sygdom gennem laengere tid og hyppige indlaeggelser kan medfgre perioder med social isolation og pavirke
unges udvikling og motivation. Et midlertidigt ungdomsfaellesskab i hospitalsregi kan fa afggrende
betydning for unges trivsel og selvopfattelse.

Jeg sidder ved et af de firkantede caféborde. Rundt om bordet sidder
0gsd en hdndfuld unge mennesker -nogle pd min egen alder. Et par
stykker sidder iklzedt deres eget tgj. Andre i det hvide, lidt for store
og anonymiserende hospitalstgj. Ved bordet sidder en ung, for hvem
livet engang gjorde sd ondt, at eneste udvej blev at pragve at forlade
det. Overfor sidder en anden ung, ramt af sygdom og keempende

med alle tilbagevaerende kreefter for at blive i livet. Midt i denne
sldende kontrast sidder jeg. En 23 drig pige, der for en stund er
blevet inviteret ind i en verden, hvor tanker om livet, angst og d@d
diskuteres over et spil matador, men hvor enhver samtale stadig kan
afbrydes af en SMS eller en facebook notifikation.

Mette Egsdal, praktikant, Folkesundhedsvidenskab




Vaerdigrundlag - Ungdomsmedicinsk Videnscenter

Syg - men fgrst og fremmest ung

Ungdomsmedicinsk Videnscenter (UMV) arbejder for at forbedre forholdene for unge i alderen 12-24
ar:

UMV inddrager de unge og motiverer dem til at vaere aktive

medspillere i deres behandling

Vi inddrager unge aktivt i forhold til nye initiativer og evalueringer. Malet er at den enkelte unge
oplever bedst muligt livskvalitet og trivsel, og at sygdommen er inkorporeret i ungdomsliveti en
balance, afstemt efter den unges gnsker, behov og kapacitet. Vi tilstraeber, at den unge oplever

at blive m@dt nysgerrigt i et autentisk naervaer

at blive set, hgrt og taget med pa rad i en ligeveerdig kontekst

at blive respekteret som den han eller hun er, og blive stgttet i at bruge egne ressourcer

at fgle sig motiveret til selvstaendigggrelse

at kunne bruge ventetid pa hospitalet aktivt

klare rammer og strukturer i forhold til roller, opgaver og aftaler

at mgde andre unge under sin behandling

UMV kvalificerer personalet til at arbejde ungevenligt

Malet er, at de professionelle, der mgder unge

har viden om unges fysiske, psykologiske og sociale udvikling

har viden om de serlige juridiske og etiske problemstillinger, der geelder for unge

har kompetencer i at opbygge en tillidsfuld og udviklingsorienteret relation med den unge med fokus
pa ressourcer og styrker

stgtter unge patienter til gradvist at udvikle selvstaendighed og kontrol over deres liv

megder unge med afszet i den unges egen historie, udfordringer og drgmme

kan stgtte den unge og familien i en omdefinering af roller ved overgangen fra en familiecentreret til
en voksenorienteret pleje og behandling

er respektfulde samarbejdspartnere, sa den unge medinddrages i beslutninger

samarbejder med den unge i at finde nye veje

UMYV indsamler, udvikler og formidler viden om ungdomsmedicin
UMV straeber efter at opna den hgjest opnaelige standard inden for ungdomsmedicin

UMV gnsker at arbejde tvaerfagligt og sammen med andre hospitaler om en feelles hgj standard i
evidensbaserede, landsdaekkende retningslinjer for 'Det ungevenlige Hospital’

UMV samarbejder med danske og internationale forskere for at opna ny viden om unge patienters
seerlige udfordringer samt at udvikle og evaluere tiltag, der bedst stgtter den unge patient og dennes
familie

UMV formidler egne og internationale ungdomsmedicinske forskningsresultater



Den socialpaedagogiske praksis og metode

Unge, der er syge, er unge med de samme laengsler og behov som andre unge, og de er ligesa unikke. Nogle
unge kan naesten opleves som upavirkede af deres sygdom, behandling og isolation. Andre er tydeligt
pavirkede, svaekkede bade fysisk, psykisk og socialt. Det er derfor vigtigt, at afdelingen er opmaerksom pa,
hvilken stimulation de unge har brug for, og om der er brug for en szerlig indsats hos unge, der viser tegn pa
mistrivsel under deres behandlingsforlgb eller indlaeggelsesperiode.

Socialpadagogerne tilbyder individuelle forlgb for langtidsindlagte alvorligt syge unge, samvaer samt socialt
feellesskab i HR BERG med andre unge, der har tilknytning til Rigshospitalet. Relationen til voksne og andre
unge er vigtig for den unges velbefindende og udvikling under et behandlingsforlgb, da der er reel risiko for
mistrivsel. Gennem dialog og aktiviteter skabes relationer mellem socialpsedagogen og den unge, og andre
unge og med afsaet i den unge, abnes der op for fokus pa muligheder, interesser, refleksion, og udforskning
af livet i feellesskaber.

Socialpaedagogernes arbejde er inspireret af den lgsningsfokuserede samtale (SFBT), positiv psykologi,
motiverende samtale (MI) samt narrative tilgange. Omdrejningspunktet er en tillidsfuld relation, hvor den
unge foler sig set, hgrt og respekteret. Relationen etableres gennem samtaler og individuelt tilpassede
aktiviteter.

Socialpaedagogerne arbejder efter en metode, som er beskrevet pa baggrund af evaluering og erfaring fra
ferste projektperiode i UMV (2009-11) - "Ungt Fokus - Empowerment af unge med kronisk og alvorlig
sygdom”. Metoden er evalueret systematisk i 2013-14 ud fra fglgende succeskriterier:

At de unge oplever en positiv kontakt og stgtte via relationen til socialpaedagogen, da dette vurderes at
vaere en forudsaetning for at det socialpaedagogiske arbejde med empowerment, kan lykkes.

At de unge selv og/eller omsorgspersonerne omkring dem (fx sundhedspersonale, socialpsedagoger og
foraeldre) oplever, at de via relationen med socialpaedagogen opnar en grad af medbestemmelse,
selvsteendighed og kontrol, som ikke i samme grad ville veere sket uden den socialpaedagogiske intervention.
At de unge i samtaler og gennem aktiviteter med socialpaedagogen oplever at fastholde og udvikle deres
identitet og kontakten til deres ungdomsliv derhjemme (fx fritidsinteresser, skole/arbejde, venner,
keerester, mv.)



UNGT FOKUS - Empowerment af unge med kronisk og alvorlig
sygdom

Socialpaedagogerne arbejder i metoden med 3 fokusomrader.

* Relations dannelse

* Samtale og aktiviteter

* Empowerment

Fokusomraderne er dynamiske. Oftest overlappes og arbejdes der med flere fokusomrader pa én gang og
illustreres i denne dynamiske interventions model.

v

Samtale & aktiviteter

————

Relations dannelse Empowerment

A »

Larsen, Ngrgaard 2012

Nedenstaende figurer forklarer de detaljer som der arbejdes med under det enkelte fokus omrade.
De enkelte fokus omrade forklares yderlige i de efterfglgende afsnit..

Relations dannelse Empowerment
SKAB KONTAKT . FORSAT M. HE,ADS,
F(?RKLAR FORMALET ST@AT INITIATIVER
FA EN INVITATION VALG & BESLUTNINGER
AFTAL SPILLEREGLER F@LSELSE AF KONTROL
TILPAS INDIVIDUELT STILLER SPQSRGSMAL
KONTINUITET & TILLID Samtale og aktiviteter TYDELIG IDENTITET
BRUG HE,ADS; GENKOBLING TIL HVERDAGEN
FORSAT M. HE,ADS,
UFORMEL SAMTALE
NARRATIVER

LASNINGS FOKUSERET SAMTALE
MOTIVERENDE SAMTALE

REKREATIVE TILBUD

MOTION (MOTIVERET/SELVMOTIVERET)
KREATIVE TILBUD (MUSIK, VIDEO, KUNST)



Relations dannelse

Socialpaedagogernes udgangspunkt er at mgde de unge med ydmyghed, nysgerrighed,
talmodighed og afvente en invitation til at indga et samarbejde.

Socialpaedagogen arbejder pa at skabe en tillidsfuld relation med kontinuitet i kontakten,
indflydelse pa og plads til den unges initiativ til samtaleemner og aktiviteter og ved at vaere let
tilgeengelig pa Facebook, telefon og ved besgg.

Det er vigtigt, at den unge kommer i gang med at fortzlle om sig selv og kan se mening i besgg af
socialpaedagogen eller i at komme i HR BERG. Den unge oplyses om, at socialpadagogen har
tavshedspligt, sa det, der bliver talt om, bliver mellem den unge og socialpadagogen og de andre
unge, hvis sygdomshistorier og eksistentielle temaer vendes i HR BERG. Den unge informeres
ligeledes om, at socialpadagogen har underretningspligt.

Socialpadagogen anvender en international anerkendt sp@rgeguide (HEADS: figur 2) til at lere
den unge at kende. Sp@rgeguiden anvendes som inspiration til at fa samtalen til at flyde. Gennem
aktiviteter og samtale opbygges der en tillidsfuld relation over tid, med mulighed for at uddybe
den unges erfaringer i takt med relationens udvikling Elementerne i metoden uddybes i det
felgende (beskrives yderligere i afsnittet Samtale og aktiviteter).

HE,ADS,

Home: familie, bopzl|, livsgrundlag, gkonomi

Education: skole, gymnasium, teknisk skole, universitet

Eating: spisevaner, kropsopfattelse

Activities: Fritid, fester, venner, sport, internet

Drugs: tobak, alkohol, stoffer, medicin

Sexuality: keerester, seksualitet, preevention

Safety: sikkerhed, risikoadfeerd, kriminalitet

Suicide/depression: selvmordstanker, selvskadende adfard, humgr

Adapteret fra Goldenring et al, Contemporary Pediatrics 2004:64

Der vendes Igbende tilbage til emner, som den unge selv tager op, eller som socialpsedagogen
vurderer, vil stgtte den unge til udforskning af udfordringer og ressourcer.

Socialpaedagogen bruger aktiviteter til at fa overblik over den unges muligheder og begraensninger,
og for enten at skabe pauser i samtalen, give plads til tankernes hvile, afledning eller fa den til at
flyde. En fysisk aktivitet kan bade veere genoptraening og en gvelse i socialt samveer.
Socialpadagogen inviterer den unge til at deltage i aktiviteter med andre unge i HR BERG og
introducerer tanken om at bruge ventetiden under indlaeggelsen positivt og fa den til at indeholde
en grad af fritid, som den unge kan genkende og skabe en afstressende atmosfeere i et samveer
uden krav om at praestere mere, end der orkes, eller der er vilje til.

Malet med samtaler og aktiviteter er at skabe udvikling og tryghed i relationen mellem den unge og
socialpaedagogen, og understgtte den unges selvtillid og fglelse af at kunne ‘rumme’ sig selv og
spge at genfinde eller styrke den indre motivation. Det er socialpadagogens naervaer, der er vigtig i
dette fokusomrade. Tryghed i relationen til socialpaedagogen kan bygge bro til relationer med andre
unge pa hospitalet.



Samtale og aktiviteter

Ud over HEADS anvender socialpaedagogen de tidligere naevnte tilgange (SFBT, MI, Narrativer), hvor den
unges opmaerksomhed pa egne styrker og ressourcer skaerpes. | samtalen kan den unge ¢@ve sigi at
italesaette fglelser, tanker og holdninger og i at spore sig ind pa, hvad han/hun vil. Ved at fortzelle om
drgmme og mal, kommer fremtiden inden for reekkevidde, og den unge kan begynde at seette mal for og
udleve dremmen. At sidde og lytte i HR BERG til andre unges erfaringer med indleeggelser, operationer
og bivirkninger og dremme om fremtiden, kan inspirere den unge til at deltage i samtalen og kan give en
felelse af faellesskab, hvor de andre unge forstar alt det, der er svaert at beskrive med ord, og som de
maske skaner sin familie for at hgre.

Socialpadagogen opfordrer fortsat til at bruge ventetiden positivt og stgtter den unge i at vedligeholde
eller genetablere kendte fritidsaktiviteter og integrere dem i den daglige rytme pa hospitalet. Den unge
vaelger sa vidt muligt egne aktiviteter og socialpaedagogen kan inspirere til nye.

Malet for socialpaedagogen er, at den unge oplever at kunne noget pa trods af sygdommen, selv tager
initiativer sa ventetid bliver til ‘aktiv fritid’, far gget fglelsen af sa mmenhang og forudsigelighed, og gver
sig i at overfgre medindflydelsen, pa aftaler og aktiviteter med socialpaedagogen, i aftaler og
samarbejdet med andre behandlere.

Samtalen

Samtalen med den unge patient udspringer af den aktuelle situation. Socialpaedagogen tuner sig ind pa
stemninger og behov. Den unge stgttes i at styre dagsordenen, italesaette oplevelser, tanker, holdninger og i
at identificere fglelser og fornemmelser. Den unge danner et sprog for sit liv og muligheder. Pauser i
samtalen sikrer tid til refleksion, og ro til at spore sig ind pa, hvad den unge vil. Samtalen fglges med
nansomhed, ved "at ga ved siden af’, samtidig med at socialpsedagogen spgrger, lytter, spejler,
omformulerer, gaetter og tolker og spgrger igen.

Samtalen kan indeholde alt fra neutrale emner som musik og fodbold, til svaere eksistentielle temaer som
overlevelse, liv og dgd, ofte i samme samtale, hvilket kraever omstillingsparathed hos socialpsedagogen for
at mangvrere i situationen. Sveere temaer kan i en samtale fylde lidt, men samtidig betyde meget. Det er
ikke altid det tidsmaessige omfang af samtalen, der giver fornemmelse af vigtighed og betydning. Oftest
bergres mange temaer pa én gang, og den unge gar ud og ind af temaerne. Eksempler pa ofte italesatte
temaer fra unge er forholdet til sig selv og sin krop, kropslige forandringer, bekymring for social isolation,
identitet, forhold til foraeldre, kammerater, kaerester og sgskende, fremtidstanker, oplevelser med
behandling og bivirkninger, konsekvenser af sygdommen, angst for smerter, relation til laeger og
sygeplejersker, medpatienters situation, angst for tab og angst for dgden.

En god samtale kan bevaege sig som ’katten om den varme grgd’, hvor det gaelder om ikke at breende sig. En
god samtale er ogsa en samtale, der kan afbrydes, hvis den unge har brug for tid og refleksion for s3 at
genoptage den pa et andet tidspunkt.



Aktiviteter

Aktiviteter er med til at skabe og opbygge relationen mellem den unge og socialpaedagogen. De er ogsa
med til at styrke socialt faellesskab og relationer mellem den unge og andre unge, nar de mgdes i HR BERG.
Aktiviteterne tilpasses udviklingsniveau, interesser og fysisk og psykisk kapacitet. Mange unge, der er
indlagt, befinder sig i komplekse behandlingssituationer, som begraenser deres udfoldelsesmuligheder.
Begraensninger og udfordringer skifter, nogle gange fra dag til dag. Det, der ikke kan lade sig ggre den ene
dag, kan vaere muligt den nzeste. S8 meget desto vigtigere er det, at de unge har indflydelse pa valg af
aktiviteter. Oplevelsen af medbestemmelse i en dagligdag, hvor det ellers er behandlinger og faste
hospitalsstrukturer, der seetter rammerne er vigtig. En selvvalgt genkendelig aktivitet, fra tiden fgr
sygdommen, kan minde den unge om sig selv som individ og understgtte identitetsdannelsen. Fglelsen af
selv at vaelge, at blive set og lyttet til, og vaere med til at pavirke dagens struktur kan understgtte
motivationen til at tage ansvar.

Aktiviteterne i HR BERG tilpasses sa alle deltager pa lige fod, bordtennis kan spilles pa kontorstole, hvis en
er i kgrestol eller er darligt gdende, er der et venflon i den gode arm, spiller alle bordtennis med deres
darlige arm.

Aktiviteter kan fylde pauser ud, give plads til ro omkring tanker, aflede og bidrage til restitution. Aktiviteter
kan fx veere musik, braetspil, kreative sysler, motion, ture og underholdning. Aktiviteterne kan involvere
fysisk udfoldelse og tilpasses de unges forudsaetninger og muligheder. Alt fra dart, bordfodbold,
bordtennis, badminton, minitennis, petanque, skateboarding, fodbold, basketball, smykkefremstilling,
maleri og konsolspil anvendes og tilpasses sa de kan bruges i den unges situation og overholder
hygiejneregler for patienter. Udendgrsarealer kan inddrages, nar det giver mening, fx trapper,
kaldergange, patienthaven og Fzlledparken, og en cykeltur i byen i HR BERG's Christianiacykel.

Fysiske aktiviteter kan have karakter af genoptraening og kan veere med til at motivere de unge til at bruge
motion som fritidsbeskaeftigelse bade under og efter indleeggelsen.

Empowerment

Nar den unge fgler kontrol over opholdet pa hospitalet og livet som patient, tilskyndes han eller hun til at
handle med udgangspunkt i sin kapacitet, funktionsniveau og muligheder. Socialpaedagogen fungerer som
sparringspartner og stgtter den unges initiativer til selvsteendighed og egenomsorg. Socialpadagogen
hjeelper den unge med at identificere egne behov og at tilkendegive og udtrykke disse overfor personalet,
hvilket betyder, at personalet i hgjere grad er i stand til at imgdekomme den unges behov. ’Aktiv
deltagelse i eget liv’ abner op for at kunne forholde sig til sit "hele liv’, og livet udenfor hospitalet integreres
som en ressource i rehabilitering.

Den styrke, den unge oplever ved at veere medbestemmende og sztte dagsorden, motiverer til endnu
mere medbestemmelse. Dette kommer til udtryk i kommunikation med laeger, sygeplejerske og andre
sundhedsfaglige, og med forzeldre, venner, skole eller kommune.

Malet er empowerment, hvor den unge oplever sig selv som en selvbevidst aktiv ung, som far svar pa det,
der skal til for at kunne se mening, fa kontrol og integrere behandlingen i sit liv.



”Der kan man ogsd igen snakke med x og x [de to socialpaedagoger]. Altsa,
man kan spgrge dem: “Kan du ikke hjaelpe mig med at finde ud af, hvorfor
jeg er ked af det, fordi jeg ved ikke rigtig hvorfor. “Og sa kan de hjeelpe én?

“Ja.”
Alvorligt syg ung




Individuelle Socialpzedagogiske forlgb

Socialpaedagogerne tilbyder unge individuelle forlgb efter henvisning fra afdelingernes personale eller nar
en ung selv efterspgrger en szerlig indsats. Malgruppen for individuelle forlgb er unge, der er szerligt
udsatte, dvs. har en alvorlig og/eller kronisk sygdom, der kraever langvarig eller hyppige indlaeggelser. De
er ofte afkreeftede, og kan pga. sygdom, behandling og evt. isolation ikke umiddelbart komme i HR BERG.
Det kan endvidere dreje sig om unge med begraenset netvaerk, fa ressourcer i det familiaere bagland, lav
resiliens, tidligere traumer og belastninger, indleeggelse pa en voksenafdeling samt bopael langt fra
Rigshospitalet.

Det er unge, som fx er i behandling for kraeft, brandsar, er organtransplanterede, eller har en kronisk
sygdom som kraever hyppige indleeggelser.

| det individuelle forlgb stgtter socialpaadagogerne de unge i at mestre det at veere ung og syg pa samme
tid. Socialpaedagogen stptter den unge i at afsgge sig selv, veerdier, tanker, mestringsstrategier og
oplevelser for at bearbejde og forandre det, der er vigtigt for dem. Der er tale om bade bevidste og
ubevidste processer, som afhjalper og skaber plads til, at den unge kan fgle sig i kontrol og opleve
myndighed. En udvikling mod empowerment.

Det er et tilbud for den unge i et individuelt forlgb at komme i HR BERG til samvaer med andre unge i
samme situation. For unge, der er isolerede inden indlaeggelsen, kan det at komme i HR BERG veere f@rste
mulighed for at afprgve og lzere sociale kompetencer i et ungdomsfzllesskab. For andre bliver det
muligheden for at laere dem pa ny.



Et individuelt forlgb tilpasses, doceres og times i forhold til den unges kapacitet, lyst og muligheder og i
respekt for og samarbejde med den unge, personalet og behandlingen. Det kan til tider betyde en daglig
kontakt og andre gange mindre kontakt. Socialpadagogerne er opmaerksomme pa kontinuitet i kontakten,
da alvorligt syge unge ofte ikke har overskud til og mulighed for planlaegning og egenkontrol grundet den
uforudsigelige tilveerelse som indlagt.

Individuelle forlgb kan genoptages ved andringer i den unges liv, genindleeggelser og ambulante besgg.

Samarbejdet med personalet varierer i omfang og indhold. Det vil sige, at nogle gange foregar det
individuelle forlgb uafhaengigt af personalet og afdelingen, andre gange fungerer socialpadagogen som
brobygger mellem den unge og personalet med det formal at hjaelpe den unge til at udtrykke sine behov og
gnsker. | andre situationer fungerer personalet som brobygger til socialpaedagogerne ved at motivere og
infomere den unge om dette tilbud.

Individuelle forlgb dokumenteres i logbgger med registrering af besgg og aktiviteter. Disse logbgger er et
arbejdsredskab for socialpaedagogerne og findes ikke i journalen.

Socialpaedagogerne er underlagt den skarpede underretningsforpligtigelse som alle andre ansatte pa
hospital og behandler de informationer som de far med fortrolighed. Personalet pa afdelingen betragter
samtalerne mellem den unge og socialpaedagogen som et frirum for den unge og bidrager dermed
respektfuldt til at veerne om fortroligheden.



En ung ruller i sin kagrestol ind af dgren udenfor HR BERG’s Gbningstid. Han
siger lidt genert 'Hej’ til os. Socialpaedagogen rejser sig og kommer med et
stort smil den unge i mgde. Den unge kom vist “bare lige forbi”, som han
selv udtrykte det. Jeg sidder lidt fra socialpaedagogen og den unge og
arbejder videre med mit. Jeg aenser kun, at der snakkes om lidt Igst og fast.
Lige pludselig tager den unge initiativet og samtalen tager et twist. Den
unge bringer sin sygdom pd banen, og han forteeller detaljeret om, hvorfor

han er pa hospitalet. Med ét fdr talen frit Ib og han fortaeller om hele hans
sygdomsforlgb, om at vaere bange og om at gleede sig til komme tilbage til
hans hverdag igen. Han forklarer og fortaeller livligt og viser stolt
socialpaedagogen, at haret pd hovedet er ved at vokse ud igen. Den unge
”kom bare forbi”. Han “kom bare fordi” til en snak omkring liv og d@d.

Mette Egsdal, praktikant, Folkesundhedsvidenskab




HR BERG

HR BERG er et samlingssted for unge, som kan mgdes med andre syge unge uden foraeldre. | HR BERG kan
unge fa en pause fra sygdom og hospitalsmiljg. De tilbydes et feellesskab med genkendelige
ungdomesaktiviteter, sa de kan fa fornemmelsen af at vaere unge pa trods af sygdom. | HR BERG handler
det om at skabe udviklingsmuligheder og midlertidige ungdomsfaellesskaber, som kan bidrage til trivsel
igennem vanskelige perioder. | HR BERG forsgger socialpaedagogerne at understrege noget normalti en
verden, der har fokus pa sygdom.

HR BERG er centralt beliggende i Rigshospitalets forhal og har direkte udgang til Rigshospitalets have. HR
BERG har abent alle hverdage fra kl. 14-16. Frivillige unge fra Ungdommens Rgde Kors (URK) holder
caféen abent imellem 18.30 og 21 s@gndag til torsdag. De frivilliges opgave er at bidrage til aktiviteter og
samveer og til et faellesskab mellem unge.

HR BERG bestar af et stort lokale med bardisk og kgkken, fladskaerms tv og spillekonsoller, bordfodbold
og cafeborde, samt et mindre lokale med computere. Alt sammen noget, der udstraler noget
genkendeligt fra et almindeligt ungdomsliv- og milj@, og som er i kontrast til det ensartede og
anonymiserende miljg, som de ellers oplever pa hospitalet. Det skaber en god og ungdomsvenlig ramme
for de interaktioner og processer, som finder sted mellem de unge, og mellem de unge og
socialpaedagogerne.

Det er afdelingens ansvar at give godkendelse til, at den unge ma forlade afdelingen og komme i HR
BERG. Behandling skal planlaegges, fx medicinering, og de unge skal kunne transportere sig selv eller have
hjeelp af afdelingens personale, deres familie eller socialpsedagogerne. Det at vaere sengeliggende,
k@restolsbruger, og have hjzlpemidler fx iltflasker, dropstativer eller sarlig overvagning, er ingen
hindring for at komme i HR BERG.

Kommer den unge alene, skal der bade mod og motivation til at forlade afdelingen og traede ind ad dgren
til et ukendt miljg.

Det kraever, at dgrene i HR BERG er brede, bade i fysisk og psykisk forstand, at der er en kultur med plads
til alle uanset alder, udseende og fysisk formaen.

Nogle unge kender socialpsedagogerne fra individuelle forlgb, hvor de maske har vaeret i HR BERG
udenfor dbningstid. Andre kender til HR BERG fra informationsmateriale, og andre er opfordret til at
komme af afdelingens personale.

| HR BERG kommer der ressourcesteerke unge, som har et godt netvaerk, og som bruger HR BERG til
adspredelse.

Men mange af de unge, der kommer i HR BERG, er, udover deres sygdom, belastet af sociale og
psykologiske vanskeligheder og har negative erfaringer med skole, venner, forzldre eller myndigheder.
Erfaringen viser at det i udbredt grad er disse unge, der profiterer af HR BERG og socialpaedagogerne. Hvis
disse unge ikke allerede er i et individuelt forlgb, skgnner socialpaedagogerne om, den unge skal tilbydes
sadan et forlgb. Dette sk@gn bygger pa om den unge er interesseret i stgtte fra socialpaaedagogen, om der i
forvejen er sat foranstaltninger i veerk i forhold til den unge, og om den unge har mulighed for en
kontinuerlig kontakt med socialpaedagogen.

“Det f@les som en rigtig ungdomsklub pd... Hmm... Ja altsa, ligesom i ens egen
skole og rundt omkring, ik’. Os fordi nGr man kommer ind, sG kan man jo slet ikke

se, det er pa et hospital, vel.”
Ung om HR BERG




‘Jeg sidder ved et af de firkantede caféborde. Rundt om bordet sidder ogsd
en handfuld unge mennesker --- nogle pa min egen alder. Et par stykker
sidder ikleedt deres eget tgj. Andre i det hvide, lidt for store og
anonymiserende hospitalstgj. Ved bordet sidder en ung, for hvem livet
engang gjorde sa ondt, at eneste udvej blev at prgve at forlade det.

Overfor sidder en anden ung, ramt af sygdom og keempende med alle
tilbagevaerende kreefter for at blive i livet. Midt i denne sldende kontrast
sidder jeg. En 23 drig pige, der for en stund er blevet inviteret ind i en
verden, hvor tanker om livet, angst og d@d diskuteres over et spil
matador..’,

Mette Egsdal, praktikant, Folkesundhedsvidenskab

De unges besgg i HR BERG registreres med navn og afdeling, om de er her ambulant eller er taget herind
pa eget initiativ uden et behandlingsmaessigt erinde. | det fgrste mgde med en ung er socialpaedagogen
saerlig opmaerksom pa at tune sig ind pa den unge og at bygge bro til HR BERG f.eks. ved at seette
billeder pa, hvad HR BERG er, sa den unge fgler sig tryg, og maske kan genkende noget fra en fritidsklub
derhjemme. Den unge informeres om, at socialpadagogerne har tavshedspligt og underretningspligt, og
hvad det betyder. Den unge opfordres til kun at tale om det i HR BERG, som han eller hun har lyst til at
dele med andre.

Hvad der bliver sagt i HR BERG, bliver i HR BERG. Der skrives ikke referat eller anden dokumentation af
indholdet i aktiviteterne med de enkelte unge.

Socialpaedagogerne tilstraeber, at den enkelte unge far oplevelsen af, at relationen til HR BERG bevaeger
sig fra at vaere ukendst territorium til det kendte, senere velkendte og endelig til oplevelsen af ‘det er mit
sted’. Det, at HR BERG bliver ‘'mit sted’, indebaerer, at de unge inddrages i planleegning og beslutninger
vedrgrende aktiviteter og fx nyanskaffelser. De unge kommer til at opleve et medansvar for HR BERG og
seetter en aere i at tage aktiv del i at vedligeholde og udvikle HR BERG. Dette er med til at sikre HR BERG
som et attraktivt og relevant mgdested, som udvikler sig i takt med tidens strgmninger.

Uden for abningstiden afholder socialpadagogerne sarlige arrangementer for unge. Det kan vaere
sociale tiltag som en pige/drengeaften med overnatning, udflugter, julefrokost eller pokeraftner m.m.
De unge star hvert ar sammen med socialpsedagogerne for at vise HR BERG frem pa Kulturnatten.

| det daglige kommer unge ofte forbi uden for abningstid. Enten for at sige "HEJ’, snakke om hvordan de
har det, eller fordi de skal vente pa en undersggelse eller transport. De er indforstdede med, at
socialpaedagogerne ikke altid er til radighed, men fgler sig "hjemme’ og passer sig selv. Disse besgg er et
vidnesbyrd om HR BERG's betydning, om vigtigheden af tilgaengelighed og kontinuitet i de relationer, der
er blevet skabt.



Efter aftale med socialpaedagogerne kan indlagte unge lane HR BERG udenfor abningstid. Det kan vaere for at
fa besgg af venner eller familie, holde fgdselsdag, computer party eller bare for at have et sted at veere sig
selv. De unge laner en nggle og har ansvaret for stedet og for, at der ser paent ud, nar de gar igen.

Det kreever viden, velvillighed og samarbejde med plejepersonale fra afdelingerne, at fa udbredt kendskabet til
HR BERG og for at stgtte de unge i at kunne benytte tilbuddet.

Ungeambassadgrerne, som er sygeplejersker, der har taget UMV’s efteruddannelse om pleje og rehabilitering

af unge patienter, er vigtige samarbejdspartnere i formidling og opbakning til de unge.

De unge og personalet informeres om HR BERG's aktiviteter gennem nyhedsbreve, plakater og et manedsblad,
som distribueres pa de fleste afdelinger og i ambulatorier, hvor der kommer unge.




Facebook

HR BERG har sin egen Facebook-gruppe. Det er en lukket gruppe for unge mellem 12 og 24 ar.

Gruppen administreres af socialpaadagogerne, og her har de unge mulighed for at kontakte socialpsedagogerne
via beskedsystemet bade under indlaeggelser, nar de er hjemme eller er pa andre hospitaler.

Begivenheder i HR BERG postes i Facebook-gruppen og billeder, og nyheder deles pa vaeggen.
Socialpaedagogerne holder Facebook abent i dagtiden, sa de unge oplever tilgeengelighed, og at der bliver
kommenteret pa opslag og svaret pa beskeder. Dermed kan de mgde eller vedligeholde relationen til
socialpaedagogerne, som ogsa pa Facebook kan tilbyde kontakt, modspil, refleksionsrum og eventuelt give
konkrete rad.

De unge kontakter socialpaeedagogerne med eksistentielle spgrgsmal, faktuelle praktiske spgrgsmal og med en
status pa hvordan det gar dem, og socialpadagogerne bliver pa den made trovaerdige og lettilgeengelige vidner
til deres aktuelle livssituation.

Facebook-gruppen kan give de unge en fglelse af at veere en del af et fllesskab, selv nar de ikke har mulighed
for at komme ned fra deres afdeling, er hjemme pa orlov eller imellem hyppige indlaeggelser.

Mange unge bibeholder kontakten til socialpaedagogerne og HR BERG gennem Facebook efter de er udskrevet,
maske for at vise deres stgtte til HR BERG eller for at have en sikkerhedsline hvis de skal forbi Rigshospitalet
igen.




Om at turde i en sarbar tid

Jeg mader en ung dreng pd 14 dr. Han har ligget meget laenge pa hospitalet. Han taler engelsk, som er hans
modersmdl. Plejepersonalet er bekymret for ham, ligesom hans forzeldre er. De vil ggre alt for ham. Han er
trist og ked af det. Han gider ikke noget mere, stirrer ud i luften og vrisser af alle. Han far morfin og har et
kateter i tissemanden. Personalet spagrger, om jeg vil kigge ind til ham. Han har nok brug for at snakke med
en, der ikke er sygeplejerske, laege eller familie.

Jeg kan hgre, at det ggre ondt i personalets hjerter, nar de fortaeller om ham. “Jeg ved ikke, om jeg kan
gdre noget for ham, | ma ikke have nogen forventninger”, siger jeg til dem. Jeg faler mig lidt usikker og det
hele summer af ukendte svar.

Da jeg traeder ind af dgren, bliver jeg bekraeftet i personalets billede af situationen. Drengen ligger med
ansigtet vendt mod ddgren, men han ser mig ikke. Jeg tager en stol seetter mig ved hovedgaerdet og er stille.
Alt er stille. Jeg bryder tavsheden. Han kigger pa mig. “Jeg kommer fra Ungdomsmedicinsk Videnscenter og
jeg interesserer mig for, hvordan unge har det her pa hospitalet”. Han kigger veek igen. “Jeg er
socialpaedagog, og jeg har tavshedspligt, og det betyder, at jeg kan holde min mund — med mindre det
skader dig” fortzeller jeg ham. Alt er stille pa stuen, sa lyden fra drdberne i droppet giver ekko. Med jaevne
mellemrum hgres der barnegrdd fra nabostuen.

Jeg ved ikke, hvad jeg skal gare. Det er, som om alt er gdet i std, og det hele fgles meerkeligt og

ubehageligt. Det eneste der falder mig ind at sige er: “lige nu tror jeg, at der er en masse udenfor dgren, der
forventer en masse, og jeg er ikke sikker pd, hvad jeg kan ggre for dig. Jeg kan godt se, at du er i en rigtig
lortesituation”. Jeg kunne have rejst mig og gdet, accepteret stilheden og gdet videre til en anden ung
indlagt pa hospitalet. Men jeg veelger at blive nogle dndedrag mere i den trykkede stemning.

Jeg har ingen gjenkontakt, kigger ned i gulvet og fortzeller lidt usikkert I#s om, hvordan jeg tror, at han har
det. Ndr jeg kigger op, ser jeg, at han vender blikket vaek. “Er det jeg har snakket om, noget du kender til?”
spgrger jeg ham med lav stemme. Jeg har skudt med “spredehagl”, for jeg har intet grundlag for at vide
hvordan han har det. “Something” er det eneste ord, han hvisker ud af sin tgrre mund.

Jeg fortaeller ham om nogle af de ting, jeg har lavet med andre unge, der ligesom ham er i en hdrd
behandling. ”“Det jeg laver kan godt give “bld meerker”, for der en chance for, at det ikke virker, men der er
0gsd en chance for, at du vil opleve dig selv pa en anderledes mdde — og vi skal finde frem til det, der gar at
du trives”. Hvad kan man egentligt lave, ndr man laenge har kedet sig, har ondt alle steder og har slanger
stikkende ud og ind af kroppen.

Jeg kigger pag ham og siger lavt “vi skal lave noget sammen”. Han ser mig i gjne og siger lavt “yes”. “"Hvad
hedder du, og hvor gammel er du?” spgrger jeg hurtig. Han svarer. “"Hvor kommer du fra?” Han svarer. Jeg
naevner de ord og udtryk pd hans modersmal, som jeg kender. “Jeg kan godt lide mad fra dit land” siger jeg.
Han griner stille og hoster lidt. “Men vi skal ikke snakke mad” siger han “jeg har kvalme”. “Kan du laere mig
at teelle til ti pa dit sprog?” spgrger jeqg. Han smiler, seetter sig op i sengen og laerer mig det — bade forlaens
og baglzens. ”Jeg vil gerne vise dig, at stuen her kan mere, end hvad du ellers har oplevet herinde” siger jeg.
“Er det OK at vi roder i skufferne.” han nikker “vi skal lave et spil”. Jeg finder vat, tape og en braekposer
frem. Af vatkuglerne og tapen laver vi sma bolde — (jeg laver 90 % af kuglerne men det er lige meget vi er i
gang) og braekposen bruger vi til basket kurv. Mens vi laver vatkuglerne og spiller spillet snakker vi om
nogle af de oplevelser han har haft under sin indlaeggelse. Jeg lytter og sp@rger og han forteeller. Spillet er
slut “skal jeg kigge forbi i morgen” spgrger jeg. Han nikker.

Tre dage efter rejser han sig fra sengen, da han ser mig i slusen. “Jeg vil med ned i HR BERG og spille
bordtennis”. Siddende i kgrestol med et kateter i tissemanden og op i blaeren, tynd, skaldet, og med en krop
meerket med ar efter indgreb triller han med i HR BERG for at spille bordtennis — dog stadig isoleret fra
andre unge.
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