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Sammandrag

Malet med examensarbetet ar att utveckla en modell fér professionella i handledning
av langtidssjuka unga i nyorienteringsfasen. Det centralaste elementet i

handledningsmodellen utgoérs av "Ett brev fran mig till dig”. Brevet bestar av tre 6ppna
fragor for att uppmuntra skribenten att beratta om sina egna erfarenheter under
stravan till egenvard och sjalvstandighet under nyorienteringsfasen. Examensarbetet
erbjuder med hjalp av handledningsmodellen ett redskap for professionella som
onskar stéda unga langtidssjuka i nyorienteringsfasen till egenvard och sjalvstandighet
pa ett holistiskt och resursforstarkande satt. Teorin bakom modellen baserar sig pa
litteraturstudie, en 6ppen, semi-strukturerad intervju med vardexpert och testning av
brevet. "Brevet fran mig till dig” testades pa fem forsokspersoner som utvaldes pa
basen av livssituation. En av avsikterna med breven ar att erbjuda professionella ett
redskap for att fa djup och helhetsmassig information om sina unga patienter i
nyorienteringsfasen. Meningen bakom handledningsmodellen och breven ar samtidigt
att erbjuda langtidssjuka unga en ny form av referensstdd. Enligt forskning ar
referensstdd speciellt viktigt i nyorienteringsfasen. Pa basen av expertintervjun, ar
dessa unga inte intresserade av referensstod i form av grupptraffar, eftersom de vill
uppfattas som normala unga. Daremot vill den langtidssjuka unga bli sedd och hoérd,
vilket inte alltid sker vid 6vergangen fran barn- och ungdomsvard till vuxenvard
(egenvard). De unga saknar ofta det individuella bemo6tandet och den intensiva varden
de vant sig vid fore dverflyttningen till vuxenvarden.

Sprak: Svenska Nyckelord: Nyorienteringsfas, unga, langtidssjukdom, egenvard,
narrativ metod
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Tiivistelma

Taman tydn tavoitteena on kehittdd ohjausmalli ammattilaisten kayttéon nuorten
pitkdaikaissairaiden ohjauksen tueksi, heidan ollessa siirtymisvaiheessa nuoruudesta
aikuisuuteen. Ohjausmallin yksi oleellinen osa on "Kirje minulta sinulle”. Kirje koostuu
kolmesta avoimesta kysymyksesta joiden tarkoitus on kannustaa Kirjoittajaa
kertomaan omista kokemuksistaan kaytyaan nuorena itse lapi itsenaistymisvaiheen ja
siirtymisen itsehoitoon. Lisaksi tyon tarkoitus on vahvistaa holistista ajatusmallia
sairaanhuollossa, tarjoamalla uusia nakOkulmia nuorten itsendistymisen ja
voimaantumisen tueksi, seka itsehoidon ettd yksityiselaman nakokulmasta. Teoria
ohjausmallin takana koostuu Kkirjallisuustutkimuksesta, avoimesta haastattelusta
sairaanhuollon asiantuntijan kanssa seka kirjeen testauksesta. "Kirje minulta sinulle”
testattiin viidellda koehenkildlla, jotka valittiin otokseen heidan eldamantilanteensa
perusteella. Kirjeiden on ohjausmallin tarkedna elementtind tarkoitus toimia
ammattilaisten apuna, antaessaan syvallisen ja kattavan kokonaiskuvan nuoresta.
Ohjausmallin  tarkoitus Kkirjeineen on myds tarjota uudenlaista vertaistukea.
Tutkimusten mukaan vertaistuki on erityisen tarkeaa pitkaaikaissairaille nuorille
itsendistymisvaiheen aikana. Erityssairaanhoitajan haastattelussa kay ilmi, ettd nama
nuoret eivat ole kovinkaan kiinnostuneita ryhmavertaistuesta, koska haluavat olla
normaaleja nuoria. Tastd huolimatta nuoret haluavat tulla ndhdyiksi ja kuulluiksi.
Tama ei aina ota tapahtuakseen, erityisesti tilanteissa, joissa siirtyminen lapsi- ja
nuorisohoidosta aikuishoitoon tuo mukanaan paljon muutoksia seka hoidon etta
yksityiselaman suhteen. Taman lisaksi nuoret kaipaavat sita yksilollista kohtaamista ja
jatkuvaa hoitosuhdetta, jota ennen aikuishoitoon siirtymista ovat saaneet.
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Abstract

The aim of this study is to develop a model for professionals in counseling young
people with long-term conditions and to develop a model for professionals supporting
the young in their transition to self-care. The most tangible element of the counseling
model is called “A letter from me to you”. The letter consists of three open questions,
encouraging the writer to write about his or her own experiences during the transition
to self-care when striving for independence in life. An additional aim with the study is
to reinforce the holistic way of thinking in health care when trying to empower the
young to master their condition as well as their private life independently. The theory
leading to the model is based on a literature study, an open semi structured interview
with an expert caregiver and tests of the substance. The “letter from me to you” was
tested on a sample consisting of five individuals, selected according to their life stage.
These letters are aimed to be used as tools for professionals as they enable a deep
insight in the lives of the young. The purpose behind the model and these letters is
also to offer young people with long-term conditions a unique form of group-support,
which according to research results is particularly important for young people engaging
in self-care. Based on the experiences of the interviewed caregiver, young people with
long term conditions are not particularly interested in traditional group-support as they
want to be acknowledged as normal young people. Still, they want to be both seen and
heard witch is not always the case, especially if the transition from child- and youth-
care to adult care (self-care) involves a lot of changes in many different areas of life.
These young individuals also claim that they are no longer faced on a personal level
nor taken holistically care of when transferred to adult care.

Language: Swedish Key words: Transition, young people, long-termed illness, self-
care, narrative method
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1 Inledning

Det har examensarbetet & en del av projektet Tillsammans for mangprofessionell
handledning. Syftet med projektet var att utveckla handledningsmetoder och material for
personal i ett méngprofessionellt arbetssamfund vid Abolands sjukhus (Yrkeshégskolan
Novia, Avdelning for vard och det sociala omradet 2014). Projektet startade ar 2013 och
fortskrider annu. Var examensarbetsgrupps uppgift i projektet ar att utveckla en produkt
for handledningen av unga. Utifran en litteraturstudie 6ver ungas behov av handeldning i
vardsituationer samt kontakt med arbetslivet valde vi att utveckla en handledningsmodell
for av unga med langtidssjukdom i nyorienteringsfasen. Nar vi skriver om
nyorienteringsfasen syftar vi pa dvergangen till egenvard och sjalvstandighet i varden. |
dagens lage ar 6vergangen fran ung till vuxen en utdragen process och kan ske vid olika
tillfallen for olika individer (YLE Teema 2014).

Forskning kring langtidssjuka ungas specifika behov vid handledning i nyorienteringsfasen
ar ett aktuellt &mne dar det syns ett behov av ett mer holistisk bemd&tande i handledningen.
Tidigare forskning visar att unga med langtidssjukdom jamfort med friska unga har svarare
att handskas med sin blivande vuxna identitet. Sjukdomstillstandet tar ver den energi som
i normala fall anvands for att uppna sjalvstandighet och en god sjélvkansla. (McDonagh,
m.fl. 2011, s. 24). Svarigheter kan ocksa uppstd nar ansvaret for varden overfors fran
foraldrarna och vardenheterna till den unga. De ungas vilja av att vara normala kan aven
leda till att de ignorerar sin sjukdom (Kirk, 2008, s. 570-572). Genom bland annat att ge en
kansla av och gemenskap, hoja sjalvfortroendet samt informera om sjukdomen kan man
stoda unga med langtidssjukdom (Kirk, m.fl. 2012, 5.1974). Dessa svarigheter kan i sin tur

leda till misskotsel av varden for sjukdomen vilket leder till samre halsa for de unga.

Utgaende ifran den teori vi fordjupat oss i har vi utvecklat en handledningsmodell
inspirerad av referensstéd, empowerment, framtidsperspektiv och ett holistiskt synsétt. Det
unika i1 var handledningsmodell &r ett material vi kallar ”Brev fran mig till dig”. Vi har
utvecklat materialet med avsikten att tillfora referensstdd som ett underlag for dialogen i
handledning till egenvard. Modellen gar att anpassa for alla langtidssjukdomar men pa
grund av ett samarbete och intervju med en diabetesskotare vid Abolandssjukhus under
arbetet ar strukturen i vara brev utvecklade for unga med diabetes.



2 Syfte och fragestallningar

Syftet med examensarbetet &r att utveckla en handledningsmodell som mangprofessionella
arbetssamfund kan anvéanda sig av i handledningen av unga med langtidssjukdom vid
Abolands sjukhus. Modellen & &mnad foér nyorienteringsfasen och syftet med arbetet &r
darmed aven att beskriva den problematik som den fasen kan orsaka i de ungas liv, for att
kunna utveckla en modell som stoder processen till egenvard. Fragestallningarna for att

uppfylla syftet blir:
1. Vilka handledningsbehov har langtidssjuka unga i nyorenteringsfasen?

2. Vilken problematik under ungdomstiden kan inverka pa processen till egenvard i

nyorienteringsfasen?

3. Genom vilka handledningsmetoder kan professionella motivera den unga till

egenvard i nyorienteringsfasen?

3 Forskningsmetoder och tillvagagangssatt

Vart arbete ar ett produktutvecklingsarbete baserat pa en litteraturstudie kombinerad med
ostrukturerad intervju med diabetesskotare Monica Drugge-Makila vid Abolands sjukhus
samt insamlat narrativt material fran &ldre diabetikers erfarenheter av nyorienteringsfasen,
det sa kallade ”Brev fran mig till dig”. Genom att kombinera den teoretiska delen
bestdende av forskningsresultat fran artiklar och teori ber6rande vart damne med
professionell yrkespraxis har vi utvecklat var produkt. Det narrativa materialet med éldre
diabetikers erfarenheter av nyorienteringsfasen bidrar till arbetet genom att bekréfta en del
av de teoretiska resultat som framkommer i litteraturstudien. Trots det ar &nda det
narrativa materialet i forsta hand ett material i handledningsmodellen for handledaren att

anvanda i handledningen med unga i nyorienteringsfasen.



3.1 Litteraturstudie

Inom ett projekt ar det viktigt att borja processen med att lasa in sig pa omradet. Beroende
pa projektets omfattning ar inverkar pa hur mycket tid som finns att lagga ner pa
litteraturgenomgangen (Bell 2011, s. 67). Genom att bekanta sig med litteratur och
information far man en bredare syn pa omradet vilket gor det lattare att avgransa och bilda
fragestallningar och syfte med projektet. Syftet och fragestallningarna kan dock andras
under processen i och med bekantande av ny relevant litteratur (Patel & Davidson 2003, s.
41).

Vid en litteratursokning ar det viktigt att begransa sokningen for att hitta relevant
information. For att kallan skall vara tillforlitlig ar det viktigt att tinka pa nar materialet &r
publicerat. | boken "introduktion till forskningsmetodik" 2006 rekommenderar Judith Bell
att litteraturen man anvander sig av skall helst vara utgiven under de senaste fem till tio
aren. Bell poangterar dven vikten av att kombinera @&mnen man vill ha information om for
att hitta litteratur som &r relevant for &mnet. Avgransningen av litteratursokningen kan
aven goras utgaende fran vilka lander man vill att informationen skall komma ifran. Detta
ar framforallt vasentligt att beakta i sokning av undersokningar och studier pa grund av
kulturella skillnader (Bell 2011, s. 88-89). Under litteratursékningen ar det viktigt att
kritiskt granska den litteratur man hittat for att informationen skall vara tillforlitlig och
andamalsenlig. Litteraturen skall stoda syftet och problemformuleringen for att komma till
nytta. (Bell 2011, s. 91-92). For att kunna binda ihop och jamfora information som hittats
fran litteratur, artiklar och andra informationskallor kravs en innehallsanalys av materialet
for att kunna bevisa att man ar palast om amnet och kommit fram till slutsatser. (Bell 2011,

s. 100). Denna analys syns i var resultatdel i arbetet.

3.2 Litteraturavgransning

Vi har anvant oss av bocker och artiklar for vart litteraturstudie. Eftersom arbetet ar ett
bestallningsprojekt fran Abolands sjukhus som gar ut pa att skapa handledningsmodeller
som professionella kan anvénda sig av i handledningen med unga har vi en bred
sokhistorik som inkluderar bade inhemska som utlandska kallor. De utlandska kallorna ar
anda centrerade till vasterlandska lander for att stoda validiteten i arbetet. Att anvanda
kallor fran lander som till exempel har véldigt annorlunda kultur skulle kunna ge en skev
bild av vad unga med langtidssjukdoms behov av handledning &r hér i Finland. Litteraturen

har fokus pa att besvara fragestillningarna och berér handledning, ungas behov vid
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handledning, unga med langtissjukdom, empowerment, referensstod, unga langtidssjuka
och ansvarsfordelningen i familjen/till foréldrarna, unga och nyorienteringsfasen samt
overgangen i varden fran ungdomsvard till vuxenvard och sjalvstandig egenvard.
Artiklarna vi har med i arbetet har vi s6kt genom databasen Ebsco + Academic search elite
+ CINAHL. Bocker har vi sokt via skolans bibliotek och andra biliotek. I slutet av arbetet
finns en litteraturdversikt, bilaga 1, samt en omfattande sammanstélining 6ver de artiklar vi

anvant i arbetet, bilaga 2.

3.3 Muntligt material

Det muntliga materialet baserar sig pa intervjuer och méten med diabetesskotaren Drugge-
Makila som arbetar vid Abolands sjukhus. Efter att vi faststallt var idé for var
handledningsmodell har vi arbetat jamsides med henne for att fa en praktisk forankring till

var modell, samt erhalla arbetlivets syn pa modellen och materialet.

Vi har anvant oss av narrativ analysmetod for att analysera det muntliga materialet fran
intervjun och motet med Drugge-Maékila for att sedan forankra den informationen vi fick
av dem i arbetet. Vi har anvant oss av narrativ analys dar bérjan handlade om att naivt lasa
igenom intervjun sa att den fick en mening som beréttelse, dvs. vi fick en naiv
helhetsforstaelse. Sedan tog vi pa nytt tag i materialet och sammanstéllde innehallet till en
strukturerad analys, ett resultat av intervjun. Till sist analyserade vi resultaten i
kombination med examensarbetets andra delar vilket ledde fram till en lard forstaelse av

den kunskap vi fatt via det muntliga materialet. (Dahlgren & Sauer 2009, s. 125).

Efter att vi har analyserat materialet fick vi fram en lard forstaelse av alla berattelser, dvs.
de analyserade intervjuerna. Kunskapen vi fatt fran motena med diabetesskotaren har varit
som sma byggstenar som tillfort en praktisk forankring for utvecklandet av var
handledningsmodell och teorin bakom den. Den larda forstaelsen for det amne vi
undersoker bidrog darmed till utvecklandet av handledningsmodellen. Den information
som kom fram vid intervjun gav aven arbetet férankring till arbetslivet och bestéllaren av

projektet, Abolands sjukhus.



3.4 Arbetsfordelningen

Vi har jobbat tillsammans under hela processen med méten flera ganger varje vecka for att
sammanstalla vad vi arbetat med och komma vidare i processen. Vara texter gar delvis in i
varandras eftersom vi jobbat med liknande teman samtidigt och analyserat artiklar som
behandlar liknande teman. Vi alla har varit med och utvecklat handledningsmodellen men

den skriftliga sammanfattningen har delats upp i gruppen. Arbetets uppdelning:

Simone Sundstrom: Hela kapitel 4 och 11. Stycke 6, 6.1, 6.2, 6.5, 7, 7.1, 7.2, 12, 12.1,
12.2, 14, 14.1, 14.2, 14.3 + alla illustrationer och tabeller i arbetet

Janina Palmu: Stycke 5.2,5.2.1, 5.2.2, 5.3, 5.4, 6.3 + abstrakt

Cia Normia: Stycke 5, 5.1, 5.2.3, 6.4, 7.3, 12.3 + abstrakt +(informationen i bilaga 4

”Anvisningar till handledaren™)
Fia Stenlund: Hela kapitel 8, 9 och 10. Stycke 6.6

Alla: Hela kapitel 1,2,3,13,15,16. Stycke 14.4

4 Nyorienteringsfasen

Cullbergs definition av adolescensfasen ar da den unga ar pa vag in i vuxenlivet, alltsa
brytningen fran ungdom till wvuxen, aven kallad nyorienteringsfasen. Perioden
karakteriseras av en livskris dar det sker en konflikt mellan de ungas inre kanslor och den
yttre vérldens krav. Perioden kan vara mer konfliktartad for vissa och mindre for andra
beroende pa deras formaga och resurser att hantera foérandringarna som sker. (Cullberg
2006, s. 66-67). Cullberg beskriver brytningen fran hemmet som nagot man véantat pa och
som &r en naturlig férdndring i de ungas liv, den dr ndédvandig och positiv for vidare
utveckling. Han poangterar dock att manga unga stoter pa kanslor som angslan och
utsatthet vid brytningen fran hemmet. De som upplever dessa kanslor kan sakna resurser
for att overgangen skall kannas positiv, exempelvis gott sjalvfortroende och god
sjalvkansla. Perioden blir da en kamp dér de unga lamnar det trygga hemmet och kadmpar
for att hitta sin plats i sitt nya sjalvstandiga liv. (Cullberg 2006, s. 84-85).
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Definitionen pa nar man blir vuxen och sjalvstandig skiljer sig idag fran tidigare, eftersom
ungdomar i dag till exempel studerar langre, vilket innebér att vuxenaldern skjuts upp
eftersom manga annu bor hemma efter tjugodrsaldern. Vagen till vuxenlivet och
framtidsdrommarna kan rymma kénslor av bade osakerhet och hopp. Tidigare var det
vanligt att samtidigt som man brét och flyttade bort fran sina foraldrar flyttade man aven in
i sin egen nya familj, man ville stadga sig och skapa en familj sa snart som mojligt.
Familjelivet &r annu aktuellt, men i dagens lage ingar en ny fas i de ungs liv som prégla av
ett ”inte just nu” tinkande, en vuxenbildande fas. Vuxenbildningsfasen infaller under de
sena ungdomsaren, fran ca 20 till 30 ars alder, men kan variera. Fasen praglas av
utforskande av sin identitet, instabilitet i sitt liv, fokus pa sjalvet, en kansla av att vara
“mitt emellan”, en tid som bestar av. manga mojligheter men dven svara val. (Hwang &
Nilsson 2011, s. 333-334).

Sjalvstandighetsstravandet i tonaren kan enligt Hwang och Nilsson delas in i tre delar som
inkluderar kéanslomassig sjalvstandighet, formaga att fatta beslut samt vérderingsmassig
sjalvstandighet. Den kanslomassiga sjalvstandigheten handlar om att bli sjalvstandig och
skapa andra k&nsloméssiga kontakter &ven utanfor familjen och foraldrarna. Det kan se ut
som att de unga ar helt oberoende av sina fordldrar och deras omsorg trots att de
fortfarande har ett stort psykologiskt behov av sina fordldrars stod. Konflikten mellan
kdnslorna av att vilja ha mer kontroll samtidigt som det ar angestfyllt att masta ta mer
ansvar kan blir svar att hantera. Behovet av sjalvstandighet kan gora sa att de unga forsoker

ta avstand helt fran sina foraldrar. (Hwang & Nilsson 2011, s. 323).

Att ungdomstiden ar kaotisk hor till adolescensen och som vuxen ar det lattare att forsta
den unga ifall den vuxna accepterar detta faktum. Det ar viktigt att ungdomen far tid och
mojlighet att finna sin vag och som foralder kan det vara bra att fa stod och hjalp i jobbiga
situationer. (Mangs & Martell 1999, s. 232). Redan i preadolescensen (10-12ar) bérjar den
unga bli mindre beroende av fordldrarna.(Mangs & Martell 1999, s. 236-237).
Adolescensens nésta fas det vill sdga den tidiga adolescensen blir frigérelseprocessen allt
tydligare och den unga borjar frigéra sig fran foraldrarna vilket ar en férvirrande process
bade for de unga och féraldrarna. De unga har bade starka negativa- och positiva kanslor
till sina foréldrar under den hér tiden. (Mangs & Martell 1999, s. 248-249).

Formagan att fatta personliga beslut utifran sig sjalv och att se konsekvenser av

handlande, bedoma risker och skjuta upp snabba tillfredstallelser 6kar under tonaren, men
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ar inte helt utvecklade. Utvecklingen bidrar till de ungas énskan om att fa bli mer
sjalvstandig i beslut som berér dem sjalva. Formagan till abstrakt tankande som aven
utvecklas under ungdomsaren bidrar till att de ungas egna tankar om moral och vérderingar
utvecklas, de ser inte allt lika svart och vitt langre. (Hwang & Nilsson 2011, s. 323). Den
har formagan till abstrakt tdnkande skapar en brytning fran tidigare varderingar, som den
unga kanske tagit direkt av foréldrar eller vanner, och leder till skapandet av egna
varderingar (Mangs & Martell 1999, s. 256). Genom att vara delaktiga och ta egna beslut
kan den egna ansvarskéanslan och kontrollen stérkas hos de unga (Hwang & Nilsson 2011,
s. 323).

5 Unga med langtidssjukdom

Traditionellt har Italien upplevts som en kultur dar speciellt unga bor ldnge i sina
foraldranem. Enligt ny internationell forskning &r denna trend idag global. Pa basen av
forskningsresultaten dr orsakerna till trenden dels forknippad med att det jamfort med
foregaende generation idag ar svarare att fa en studie eller arbetsplats, samtidigt som
forildrar idag inte vill 1imna de unga “vind for vag”, vilket de sjélva i sin ungdom i manga
fall lamnats. Psykologer ser denna uttdnjda nyorienteringsprocess som en moéjlighet for den
unga att mogna, medan det finns neurologer som staller sig bakom teorin att ett tidigt
ansvarstagande leder till ”beslutsfattningsorganen” i hjarnan mognar snabbare. Ett faktum
ar dock, att unga trivs battre hemma idag an forut, bland annat for att de tack vara
datorteknologin t.0.m. kan bedriva yrkesverksamhet utan att lamna det egna rummet.( YLE
Teema 2014).

Den unga, och i vissa fall daven deras familjer, maste ta ett dagligt ansvar for den ungas
sjukdomstillstand. Detta ansvar kraver ett intensivt och komplext kontrollsystem, vilket
kan utgdra en stor borda for familjen. Ungdomstiden associeras generellt med en lag niva
av ansvarstagande, eftersom bristen pa kontroll 6ver sig sjalv och sina beslut kan leda till
att den unga isolerar sig. Dessa unga formar inte utveckla en egen identitet och forblir som
en foljd har av beroende av sina foraldrar. Processen &r betungande for alla parter, saval for
foraldrarna som for de unga. Speciellt i fraga om langtidssjukdom, praglas ungdomstiden
av svaga insatser géllande egenvarden. Kontroversiellt nog, kan en effektiv egenvard sta i
konflikt med andra utvecklingsomraden i nyorienteringsfasen. Dessa utvecklingsomraden
berdr bland annat den egna identiteten, det sociala engagemanget och autonomin i relation

till foraldrarna. De samtidiga processerna kan leda till konflikter saval internt som externt
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och konsekvenserna av dessa konflikter kan leda till brist pA motivation for att ta eget
ansvar for sitt liv, trots att sjukdomen &ar under kontroll och skots sjalvstandigt. (Gaston,
m.fl. 2011, s. 513).

Trots att de unga enligt undersokningen gjord av Gaston m.fl. forstod att den korrekt
utforda dagliga varden av sjukdomen kommer att forebygga eventuella komplikationer i
framtiden, visade det sig att foraldrarna hade en starkare och mer malmedveten uppfattning
kring sambandet mellan den dagliga varden och framtidsprognosen. (Gaston, m.fl. 2011, s.
515). Undersdkningen visade ocksa, att ju mer foraldrar och vardare fokuserade pa att oroa
sig for hotande sjukdomstillstand i framtiden, desto samre tog de unga hand om t.ex.
blodsockermatningen. Enligt undersékningen tenderade foréaldrar speciellt med unga som
befann sig i nyorienteringsfasen dverdriva mojliga negativa konsekvenser av sjukdomen.
Gaston forklarar detta med att foréldrarna kénner sig oroliga och lider skuldkanslor som en
foljd av att de inte langre dagligen kan Overvaka den unga. (Gaston, m.fl. 2011, s. 517).
Detta monster kan ocksd utgora tecken pa en mer omfattande problematik kring
forhallandet mellan foraldrar, vardare och unga. Analys av denna dimension &r dock inte
inkluderad i Gastons undersokning. (Gaston, m.fl. 2011, s. 518).

Forutom familjen spelar ocksa andra narstaende en viktig roll for den ungas formaga att
bemota sitt tillstand, i detta fall diabetes. Det finns inte speciellt mycket forskning kring
omradet, men med den kunskap som finns idag, kan man generellt konstatera att unga med
kronisk langtidssjukdom som har brister i egenvarden mar psykologiskt samre i de fall da
makarna eller de samboende inte delar uppfattningen om varden av sjukdomstillstandet
med den unga sjuka. (Gaston, m.fl. 2011, s. 514).

5.1 Professionellt bemotande av unga med langtidssjukdom

Purssell har sammanfattat en rapport om HIV- barande unga for att utreda pa vilket sétt
sjukvardaren av unga forvantas erbjuda den basta mojliga vard. Sammanfattningsvis
pastar Purssell att de flesta respondenterna dnskade bli sedda som normala ungdomar med
allméanna fragor och behov i forgrunden. (Purssell 2013, s. 20). De tre hogst uppskattade
kompetenserna hos sjukvardaren var formaga att advocera, informera pa ett begripligt sétt
och erbjuda dppet stod. (Purssell 2013, s. 24).
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Enlig Kime som fordjupat sig i forskningen kring unga med Diabetes Mellitus 1, verkar
handledningen av unga i nyorienteringsfasen inkonsistent, trots att vardarna ar medvetna
om hur kénslig denna period med tanke pa vuxenlivet ar. Saval unga som deras foraldrar
upplevde ofta att de forvantades ha information om stegen fran ungdoms- till vuxenvard,
men att de oberoende av om de blivit informerade, inte hade nagon kontroll 6ver det som

hande i praktiken. En av de intervjuade konstaterade i 22 ars alder:

»Jag fick ursprungligen veta, att eftersom jag var 13 ar gammal, skulle jag s& smaningom flyttas
over till vuxenkliniken, och att detta i praktiken innebar att jag skulle bestka bade barn- och
vuxenkliniken for en langre tid framover. Motiveringen var, att jag skulle fa vanja mig vid
vuxensidan. Men sa gick det inte, Jag hade aldrig en kénsla av att jag skulle ha genomgatt nagon
overflyttningsprocess i den bemérkelse jag trodde jag skulle fatt gora”. (Kime 2013, s. 16).

En annan, ocksa 22-arig patient yttrade sina tankar enligt foljande:

”Pa barnkliniken fick jag tillrdckligt tid med ldkare, sjukvardare och néringsterapeuter. P4 den
senaste tiden har mina besok varit ett sloseri med (min) tid, eftersom jag beméter olika lakare varje
gang, och mottagningstiden ar maximalt 5 minuter. Jag kommer inte ihag nar jag senast traffat en
sjukvardare eller en naringsterapeut!” (Kime 2013, s. 17).

Enligt en narrativ atergivning av forhallandet mellan sjukvardsstuderande och MS-patient,
ar kvaliteten och kvantiteten av bemotandet av stor vikt, och sjukvardare borde ha kunskap
och forutsattningar for att ge en ung patient med langtidssjukdom alternativ for att kunna ta
del av holistiska och psykologiska bemétanden med olika organisationer, t.ex. inom den
tredje sektorn. Harutdver borde sjukvardare forsta konsekvenserna av en langtidssjukdom,
och darmed strava till att bygga upp ett konstruktivt och langvarigt forhallande till de unga.
(Watson, m.fl. 2011, s. 790).

Enligt Lineham ar det vanligt bland unga med langtidssjukdom att kénna sig beroende av
sina foraldrar. De unga upplever att svarigheterna i deras sjalvstandighetsstravanden beror
pa att varden av sjukdomen involverar foraldrarna och andra anhoriga i deras dagliga liv
och att detta leder till att de allméant men ocksa av vardpersonalen upplevs som yngre &n

vad de till aldern och mognaden ér. (Lineham,m.fl. 2010, s.2).

5.2 Den unga langtidssjukas hélsa i Norden

| foljande kapitel kommer vi att tala om hur de ungas hélsa ser ut i Norden. De unga har en
tendens att ta modell av sina foréaldrar o de narmaste och &ven stoda sig till dem. Manga av

de unga tar anda eget ansvar och skater sig sjélva pa bra niva.



10

5.2.1 Den ungas egenvard och sjalvkansla

I avhandlingen “Ungdomars och deras forédldrars erfarenheter av att leva med
inflammatorisk tarmsjukdom — Fokus pé hélsa, sjdlvkinsla och egenvard” skriven av
Heléne Lindfred 2010, visar resultaten fran avhandlingens undersokning att majoriteten av
de unga med inflammatorisk tarmsjukdom skattade sin halsa hogt och det tyckte dven
majoriteten av deras foréldrar, sjalvkénslan hos de unga var lika bra som hos friska unga. |
nyorienteringsfasen gar unga igenom liknande kanslor och bekymmer och vardens
professionella har en stor insats att fa de unga att tanka realistiskt och hjalpa de unga till
sjalvhjalp. Sjukdomens svarighetsgrad paverkade linjart de ungas valbefinnande i de flesta
studier, skriver Lindfred, fortsattningsvis har denna idé kommit fram i tidigare
undersokningar. Det har pavisats enligt Lindfred att en forbattrad medicinering och en
hélsoframjande vard som férebygger med olika stodatgarder ar en delforklaring till dessa

goda resultat hos de unga.

Foraldrarnas roll i de ungas sjukdomslopp var mycket stark, dér de unga som hade
franskilda foraldrar oftast hade samre sjalvkansla. De foraldrar som bodde skilt hade dven
en mer negativ syn pa barnets sjukdomstillstand, dock var fordldrarna mindre nervosa for
sitt barn. Forédldrarnas skilsméssa ar aven en ytterligare belastning for de unga och kan
aven paverka negativt foraldrarnas stod for de unga. (Lindfred 2010, s. 54). De unga som
insjuknade i inflammatorisk tarmsjukdom hade ofta behov av att fa handledning av sina
foraldrar angaende kostvanor, medicinering och sjukhusarenden, skriver Lindfred, hon
fortsatter med att beskriva hur de ungas behov av stod varierade i vilket man de sjalv
kunde hantera sin sjukdom. Enligt Lindfred hade foraldrarnas reaktioner, da den unga var
sjuk, tendens att underlatta eller géra saken varre for den ungas behov. I avhandlingen kom
Lindfred fram till att den unga kunde forsta att foraldrarna behovde tid att vanja sig vid de
ungas sjukdom, dar de unga oftast bérjade kanna sig mer kompetenta &n sina foraldrar. De
unga, enligt Lindfred, hade svarare sjukdomstillstand fragade oftare sina foraldrar istéllet
for att kontakta sjukhuset vid ett dilemma. Lindfred fortsatter med att beskriva hur de unga
tycktes kunna anpassa sig till fordldrarnas “order”, sédvitt de unga sdg kirleken och
forstaelsen bakom detta, samtidigt ville de unga dock protestera mot sina foraldrar, vilket
gick ut pa att fa préva sina egna tankar kring sjukdomen. Den ungas satt att emellanat
stoda sig pa sina foraldrar och emellanat avvarja sig sjalv fran dem kan vara enligt

Lindfred ett satt for den unga och foéraldrarna att hantera sjukdomen.
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De ungas formaga till egenvard varierade i avhandlingens delstudier, vilket ledde till att de
ungas sjalvkansla hade starka samband med deras formaga att hantera sjukdomen i de
ungas vardag (Lindfred 2010, s. 59). Férmagan till egenvard hos de unga var allméant pa
god niva, utan att det hangde ihop med t.ex. de ungas hélsovanor som var bl.a. motion och
somn. Denna positiva formaga hos de unga pavisades enligt Lindfred i en av
undersokningarna i avhandlingen, vilket var i annorlunda &n vad de unga svarat, dér de
ansag att i vissa situationer kunde sjukdomen vara storande da det géllde skolan eller
fritidssysslorna. De unga som hade ett svarare sjukdomstillstand behévde allméant mera
stdd an vad de unga med lindrigare version av sjukdomen skriver Lindfred, fortsattningsvis
behdver de unga med svarare sjukdomstillstand mera uppméarksamhet av sina foraldrar, da
symptomen, t.ex. magont, av sjukdomen krdvde mer av de ungas koncentration. | ett av
delstudierna kom det fram att dven om bada férdldrarna tog ansvar &ver
sjukdomsrelaterade saker och stddde barnet var det mammorna som hade mest ansvar i
beslutsfattning. Delstudierna papekar dven att mammorna var mera positiva dn papporna.
(Lindfred 2010, s. 60-61).

5.2.2 De nordiska foraldrarnas anpassningsformaga

I undersokningen "How effective is a short-term educational and support intervention for
families of an adolescent with type 1 diabetes?”” skriven av Konradsdottir och Svavarsdottir
(2011) beskriver resultaten hur familjerna i Norden anpassar sig med att ett av barnen, den
unga, har diabetes. Konradsdottir och Svavarsdottir har kommit fram till resultat som
pavisar att bade mammorna och papporna till dessa unga med diabetes anpassar sig lika bra
till situationen, dock har papporna men inte mammorna tyckt att den korta skolningen de
fick vid borjan av processen var vardefull och hjalpsam da de skulle klara av vardagen med
den unga diabetikern. Skillnader framkom &ven nér foraldrarna vérdesatt hjalpen av de
professionella, t.ex. vardare och socialarbetare, dar mammorna tyckte upp till 100 procent
att hjalpen och stoden de fick var vérdefullt, da pappornas uppskattade de professionellas
hjalp bara upp till 41,1 %. Nér det blev fragan om hjélpen av professionella, sasom léakare,
var resultaten av. mammornas och pappornas svar ungefar lika, dir mammorna uppskattade
lakare upp till 95,3 procent och papporna till 41,2 %. (Konradsdottir & Svavarsdottir 2011,
s. 301). Det som é&nnu framkom i diskussionsdelen av unders6kningen var att
Konradsdottir och Svavarsdottir hade kommit fram till att de islandska foréldrarnas
adaptationsformaga hade sjunkit efter sex manader, vilket kan bero pa foraldrarnas

stressrelaterade eller andra vardagliga problem.
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5.2.3 Unga med angest

Manniskan, oberoende av alder, kan drabbas av angest i samband med till exempel
bestéende forandringar i halsan. Angesten skiljer sig fran depression i och med att &ngesten
ar forenad med oro for nagonting konkret, t.ex. den egna framtiden och/eller de egna
halsoproblemen. (Aaltonen, m.fl. 2007, s. 264). Att klara sig sjalv och kunna gora
sjalvstandiga beslut ar nytt for en ung manniska i ny-orienteringsfasen, och allt det nya far
den unga att tvivla pa sin formaga och sina krafter. Bristande kunskap kan ocksa fororsaka
angest, samtidigt som angesten kan vara en normal reaktion i den unga manniskans liv.
(Aaltonen, m.fl 2007, s. 266).

Angestfyllda unga behdver accepteras och forstaelse, eftersom det ménga ganger &r fraga
om att de staller for hoga krav pa sig sjdlva. De behdver uppmuntran och positiv feedback,
vilket handledaren kan ge genom att peka pa situationer dar den unga lyckats och ge berém
for dessa. Ibland behéver de unga hjalp med att stalla upp realistiska mal, eftersom de allt

som oftast stéller for stora krav pa sig sjalva. (Aaltonen, m.fl. 2007, s. 268).

5.3 Gemenskap

Gemenskap &r ett centralt begrepp inom socialpedagogiken. Att vara socialt aktiv och
delaktig med andra méanniskor ar nédvandigt for individens utveckling. Sociala natverk och
relationer samt gemenskap &r viktigt for god hélsa och valbefinnande. (Eriksson 2013, s.
145-146).

Enligt Pakarinen och Roti (1998, s. 201) ar sociala natverk interaktioner genom vilka
individen uppratthaller sin sociala identitet, vilket byggs upp vid interaktionstillfallen (-
relationer) dvs. sociala relationer byggs upp vid bl.a. natverkstillfallen. Pakarinen och Roti
(1998, s. 201) fortsatter med att skriva om hur interaktionsrelationer ger individen psykiskt
stod, materiell hjélp och service men dven nya manniskorelationer. Pakarinen och Roti
(1998, s. 201) beskriver aven hur den sociala identiteten &r en strukturell egenskap som
bestams av aktuella manniskorelationer, men den sociala identiteten ar anda foranderlig da
nya individer kommer med i natverkstillfallen och ndr de &ldre relationerna samspelar.
Mérkbart &r, att nya natverk som skapas genom ny social interaktion, etableras inte endast
som en foljd av en god dialog, utan lever vidare genom aterkommande upplevelser av att
tillhéra en gemenskap — med kénslan av att vara en betydelsefull del av gemenskapen med
andra. (Hertz 2011, s. 275)
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Vid natverkstillfallen byggs det upp enskilda sociala verkligheter, dar medverkarna har
olika nivaer pa aktivitet och betydelse, darfor har den sociala identiteten samband mellan
varje interaktionstillfalle (Pakarinen & Roti 1998, s. 201). Mé&nniskorelationerna ar en
viktig del av att bli tillfredsstalld som individ. Med andra individer i umgénget kan man
byta tankar och ge kritik. De ndrmaste manniskorelationerna innebar aven starka kénslor,

vilket kan berika upplevelsen. (Himberg, m.fl. 1997, s. 17).

Enligt Harty och Harty (2004, s. 10) &r en grupp inte bara ett antal individer som rakar
befinna sig geografiskt pd samma plats utan en grupp har alltid ett gemensamt mal. Malet
utgér grunden till gruppens existens samt forenar det individerna. En grupp som varat en
viss tid kommer att bygga upp egna rutiner och normer for beteendet av individerna i
gruppen. Gruppmedlemmarna kommer att lara sig vissa beteendeménster som ar passande
och kannetecknande for denna grupp. Efter detta utkristalliseras egenskaper som inte
nddvéndigtvis har en hel dverrensstammelse med en viss individ i gruppen. Detta kallas for
gruppens egen identitet. (Harty & Harty 2004, s. 10-11).

5.4 Binda sig till varden

Stodet av familjen och narstaende kan vara avgéra om man binder sig till varden. De inre
relationerna i familjen har pavisats ha en forbindelse till hur man binder sig till varden.
Referensstod framjar i manga fall hur bra personen binder sig till varden, speciellt da nar
patienten &r en som binder sig daligt till varden. Referensstdd anses vara nadgot som andra i
samma situation kan ge. (Kyngés & Hentinen 2008, s. 34). Det forsta en professionell gor i
varden ar att skola patienten i sin situation (Laaketietokeskus. 2003, s. 78).

Handledning fran ett patientbaserat perspektiv uppbyggs fran patientens egna larobehov.
Patienten kanner igen tillsammans med sin handledare, saker som har att géra med dennes
bindande till varden och soker aktivt efter metoder for att fungera enligt, vilka passar
denne bra och dven ar bra att uppfylla. Patientens och handledarens delade professionalism
menar att patienten &r sitt livs professionell och handledaren har yrkeskunskaper som ger
denne professionella kunskaper i handledning. Patientens eget ansvar 6ver sitt larande och
sina val ar centralt. Ingen kan tvingas till att binda sig till varden, patienten anses som en
aktiv elev, dar han &r sjalvstandig och aktiv i handledningsférhallandet. Med detta menas
att den nya informationen skall lampas till tidigare information och informationsvérdering.

Aktivt larande kan bara forekomma om patienten i fraga kanner verksamheten som
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meningsfullt och det bel6nar denne. Nér patienten sjalv vill anvanda sig av informationen
fran handledningstillfallen och tillampar det i att varda sig sjalv och 16sa problematik, bar
han eget ansvar och ar redo att arbeta for att narma sig sina malsattningar. Patienten binder
sig da till varden. En lyckad handledning forutsatter dven att handledaren ansvarstagandet.
Handledaren bér ansvaret Over planeringen av handledningen, forverkligandet och
utvarderingen. (Kyngas & Hentinen 2008, s. 77-78).

6 Overgangen till sjalvstandig egenvard vid langtidssjukdom

| en kvalitativ undersokning, med 28 ungdomar mellan 8-19 ar, undersokte Kirk
overgangen fran ung till vuxen i samband med forflyttning till vuxenvard fran
ungdomsvard. Undersokningen berdrde den problematik som de parallella individuella
forandringarna pa vagen till sjalvstandighet kan skapa for vardprocessen for unga med
komplexa halsovardsbehov. (Kirk 2008, s. 567). Enligt Kirk finns det en avsaknad av ett
mer holistiskt synsatt inom varden med tanke pa den ungas évergang fran ungdomsvard till
vuxenvard. Férutom de strukturella forandringarna i varden sker det aven forandringar pa
ett individuellt plan for de unga. De sker parallellt och har stor betydelse for en ung
manniska som ar pa vag att bli vuxen. ( Kirk 2008, s. 568). De professionella som mater
den unga inom social och halsovarden behdver se den ungas situation ur en stérre helhet,
eftersom vardprocessen i nyorienteringsfasen inkluderar forandringar i de ungas liv som
ocksa inte ar direkt kopplade till sjukdomen. (Kirk 2008, s. 567).

De unga ansag att 6vergangen till att hantera sin vard sjalv fungerade gradvis pa det planet
som berorde ansvaret for terapier och utrustning som deras vard kravde (exempelvis att
lara sig ta sprutor vid diabetes). De mer strukturella fordndringarna var i stéllet mer
svarhanterliga, sa som att planera och kontakta alla tjanster och servicepersoner sjalv.
Enligt de unga kom de strukturella forandringarna mer plétsligt och oférvéntat. (Kirk 2008,
s. 573). Det var svarare att vara den som haller i tradarna &n att bara géra som man blev
tillsagd. Varden hade enligt de unga varit mer foraldrainriktad innan de kom till
vuxenvarden, dar blev varden i stallet mer inriktad mot dem sjalva. (Kirk 2008, s. 572). De
unga ansag att om de sjalva skulle fatt vara mer delaktiga i varden och planeringen av den i
ett tidigare skede skulle denna 6vergang i ansvarsfordelningen inte kénts lika plotslig och
svarhanterlig (Kirk 2008, s. 570). Resultaten fran intervjuerna visade dven att féraldrarna
till de unga kéande att de hade brist pa information om 6vergangsprocessen, speciellt vad

framtiden erbjod for mojligheter och val for deras barn som snart skulle ingd i en ny fas i
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sina liv (Kirk 2008, s. 570), vilket kunde skapa osakerhet hos féraldrarna infor

nyorienteringsfasen.

6.1 Forandringar i livet som kan paverka ungas hantering av egenvard

I Kirks undersokning kom det fram att de unga upplevde flera parallella férandringarna
samtidigt som de i nyorienteringsfasen férsokte lara sig de tekniska funktionerna av att
hantera sin sjukdom pa egen hand. De parallella forandringarna i de ungas liv innebar ofta
flytt fran hemmet, att borja arbeta eller ga till hogre utbildning samt att bli sjalvstandigt
och ta mer ansvar. (Kirk 2008, s. 568). For de unga att hantera dessa samtida och parallella
forandringar skapade stor osakerhet deras liv. (Kirk 2008, s. 569).

I en undersdkning av Rasmussen, Ward, Jenkins, King och Dunning (2011) beskrev de
unga en Gvergang som en handelse eller situation som férandrade deras syn pa livet och
diabetesen. Undersokningen visade att faktorer som orsakade en évergang eller férandring
kunde vara antingen sadana som berorde den vanliga tonaringen, eller sadana som var i
direkt relation till diabetesen. (Rasmussen, m.fl. 2011, s. 1984).

Resultaten av Rasmussen m.fl. undersokning visade att de unga upplevde, som andra unga,
hormonella fordndringar som kunde leda till olika risktaganden, exempelvis
alkoholkonsumtion. Risktagandet paverkade dock dem negativt eftersom de inte skotte sin
vard av diabetesen lika bra pa grund av det impulsiva beteendet och avvikandet fran
strukturer, samt pa grund av att de ignorerande efterféljderna som en till exempel festfylld
natt med alkohol kunde ha pa deras hélsa. (Rasmussen, m.fl. 2011, s. 1984). De unga
upplevde svarigheter i skolan da diabetesen gjorde sa att de missade mycket skoltid nar de
var hemma sjuka eller pa sjukhusbesok. Det framkom &ven att det var svart att uppréatthalla
vanskaper da de blev utstdtta pd grund av diabetesen. Att bilda nya forhallanden anséags
aven vara komplicerat. (Rasmussen, m.fl. 2011, s. 1985). En av de situationer som
kvinnorna i studien var mest oroade infor var att blir gravida. Det kréavde standig kontroll
éver sina varden, och kontroll 6ver dieten nar de da aven skulle ansvara for barnet de bar
pa. En annan situation som kravde forandring var nar de unga skulle borja arbeta. Manga
holl diabetesen hemlig for radsla av att bli utstotta eller forlora sitt arbete. Manga
arbetsplatser var inte heller anpassade for forvaring av de saker som den diabetessjuka
behovde under dagen, vilket i sin tur inverkar pa deras skotsel av diabetesen. For att orka

med arbetet krdvdes, enligt de unga, strategi och god planering. Forutom dessa faktorer
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kom aven flytten frdn hemmet och att resa fram som sadana faktorer som alla unga lever
igenom och som paverkade de ungas férmaga att hantera diabetesen. Flytt till ett annat
stalle innebar att masta bekanta sig med nya sjukvardare och méjligtvis nya system. Flytt
till annat land innebar dven annan matkultur vilket inverkar pa deras hantering av dieten.
(Rasmussen, m.fl. 2011, s. 1985).

Andra faktorer som var direkt kopplade till sjukdomen och som kandes som Gvergangar i
de ungas liv var till exempel uppvaknandet infor risken att drabbas av langvariga effekter
fran diabetesen. Undersokningen visade att detta uppvaknade for de unga ledde till en
forandring i att ta ansvar for sin egenvard. Att lara sig hantera matinstrumenten for
diabetesen gav de unga storre sjalvfortroende och kontroll Gver sin egenvard. Nagra av de
unga som hade varit pa diabeteslager hade blivit inspirerade av att fa hora av andra i
samma situation som det gatt bra for, de hade lart sig nya tekniker for att hantera sin
situation. (Rasmussen, m.fl. 2011, s. 1986).

Livskontroll for unga med diabetes visade sig utifran studien utvecklas genom férmagan
att vara motiverad till att planera och tanka pa ett strategiskt satt. Undersokningen visade
ocksa att sociala kontakter och mdjligheten att disskutera situationen var viktigt, samt
formagan att vaga fordelar och nackdelar aven med sig sjalv. Att lara sig av tidigare
erfarenheter och darmed aven andras erfarenheter hade dven stor vikt i de ungas formaga
att hantera egenvarden. (Rasmussen, m.fl. 2011, s. 1989). Karnan till de ungas formaga att
klara 6vergangarna visade sig anda vara att planering och strukturering av sitt liv och sin
diabetes vid alla olika situationer och férandringar som kunde komma att ske. (Rasmussen,
m.fl. 2011, s. 1984).

6.2 Att ta ansvar for sin situation

Den naturliga brytningen som sker mellan de unga och deras foréldrar under
nyorienteringsfasen kan dven paverka overgangen till egenvard for de unga. De unga i
Kirks undersokning var inte motiverade att lara sig allt som sjukdomen kravde sa att de
skulle kunna hantera den pa egen hand. De ville vara normala tonaringar som inte behovde
bry sig i sddan information och tankte inte pa konsekvenserna eftersom de ansag att deras
foraldrar kunde kontrollera det at dem. Nér de unga sedan larde sig att ta ansvar och blev
motiverade att kontrollera sin egenvard majliggjorde det dem till att bli mer sjalvstandiga i

forhallandet till sina foraldrar. (Kirk 2008, s. 570-572). Nar de unga sedan tog mer ansvar
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framkom i undersokningen att foraldrarna trots att de unga nu hade ansvaret for varden
anda tog tillbaka det om de unga madde daligt, var trétta eller saknade motivation till att

utfora uppgifterna sjalva av nagon orsak. (Kirk 2008, s. 571).

Vég har (enligt Klang-Soderqvist 2013, s. 32) visat att personer som ar aktiva parter i sin
egenvard battre kan ta kontroll och ansvar Gver sin sjukdom an de som endast foljer
instruktioner fran handledaren. Samst kontroll har de som kanner sig nedslagna och saknar
motivation infér vardsituationen. En viktig del av handledningsprocessen i
nyorienteringsfasen bestar av att som patient ta aktiv kontroll Gver sin situation och
sjukdom. Handledaren kan stdda processen genom att anvanda sig av olika
handledningsmodeller som gor patienten aktiv och motiverad. (Klang-Soderqvist 2013, s.
32-33).

En person som inte kanner eget ansvar infor sin sjukdomssituation har aven svarare att vara
aktiv och delaktig i handledningsprocessen. De som inte ser sitt eget ansvar i situationen
utan anser att det ar nagon annan utomstaende(exempelvis halsovarden eller foraldrarna)
som bér ansvaret kommer ha storre svarigheter att fa kontroll éver sin situation och sin
egenvard. Ett ansvarslost beteende kan i sin tur leda till svarigheter att hantera situationen
om andra svara handelser, som inte ar kopplade till sjukdomen, uppstar i de ungas liv. De
som i stallet ser sitt eget ansvar for sin halsa har lattare att hantera sjukdomen och kan pa
ett mer effektivt satt tillampa egenvarden utifran egna strategier, som att sjalva aktivt soka
information och olika planeringsformer. Dessa personer har pa sa satt storre forutsattningar
att integrera forandring i sitt liv. (Klang-Séderqvist 2013, s. 33).

6.3 Ansvarsfordelning

Lindholm Olinder, Nyhlin och Smide skriver om ansvarsfordelningen inom diabetesvarden
av de unga i sin undersokning ”Clarifying responsibility for self-management of diabetes
in adolescens using insulin pumps — a qualitative study” (2011). Det storta resultatet som
undersokningen skriven av Lindholm Olinder, Nyhlin och Smide kommit fram till ar att
bristen pa ansvaret, som &ar huvudsaken i varfor de unga diabetikerna missar insulin dosen.
Ansvaret kan fordelas i tre olika underkategorier; fordelning av ansvar, forflyttning av
ansvar och forklarning av ansvar. Det &r viktigt att kartlagga ansvarfordelningen med den
unga och dess foralder, da det &r oklart hur egenvarden skall se ut hos diabetikerna som

missar sitt insulin dos, dvs. vem skall ta ansvaret. Ansvaret for att leda diskussionen om
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ansvarsfordelningen tar oftast vardteamet, dar de kan stéda och underlatta diskussionen.
(Lindholm Olinder, Nyhlin & Smide 2011, s. 1551).

I undersokningen “’Clarifying responsibility for self-management of diabetes in adolescents
using insulin pumps — a qualitative study” forklaras bra hur ansvaret skall vara optimalt
fordelat och var bristerna finns. Det pavisas att fast de ungas behov av egenvard &r stort
behovs det dock oftast fordlderns stdd och ansvarstagande. De unga som tar stort ansvar
och inte missar sina doser har ofta en bra egenvard, gentemot de som missar manga doser
och inte har nagon annan som tar ansvaret har en dalig egenvard. (Lindholm Olinder,
Nyhlin & Smide 2011, s. 1551). Forflyttningen av ansvaret skall enligt Lindholm Olinder,
Nyhlin och Smide ske gradvis fran foraldern till den unga, denna process kan paborjas
tidigt, redan da diagnosen har fatts. Egenvardens nivaer varierar da den unga lever sitt liv
med alla handelser fran stressituationer till sjukdomsanfall, under dessa omstandigheter
behdv den unga mera stod av foraldern. Vad som star klart fran undersokningen &r att
kartlaggning av vem som tar ansvaret for diabetes ar valdigt relevant och viktigt. Vardaren
kan med diskussion fa de unga och féraldern komma fram till en 6verenskommelse om
egenvarden och ansvarsfordelningen. Overenskommelsen &r en viktig pdminnelse om att
nagon skall ta ansvaret. (Lindholm Olinder, Nyhlin & Smide 2011, s. 1552-1553).

6.4 Fran ungdomsvard till vuxenvard

Den vaxande mangden forskning om o6verflyttningen fran ungdomsvard till vuxenvard
praglas av manga brister. Sammanfattningsvis handlar det om att tyngdpunkten ligger pa
sjdlva  vardprocessen vilket leder till att den holistiska och individuella
utvecklingsprocessen forblir obeaktad. Denna karnfraga har dykt upp i forskningen av
Diabetes Mellitus 1, men samma problematik verkar galla alla langtidssjuka som forflyttas
fran barn/ungdomsvarden till vuxenvarden. (Kime 2013, s. 16) Varden borde ha som mal
att utveckla en integrerad ram inom vilken ungdoms- och vuxenvarden samarbetar. Det &r
speciellt viktigt att nyckelpersonerna & medvetna om sin personliga roll i bemétandet av
den unga, eftersom det krdvs mer an medicinskt stod, speciellt for dem som befinner sig i
nyorienteringsfasen.(Kime 2013, s. 18). Inom forskningen &r denna sjalvstandighetsprocess
ett omdiskuterat tema. Nedan ett sammandrag bestaende av olika nyligen publicerade

forskningsresultat.
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Forandringar utgor en viktig process for alla manniskor. Speciellt svara kan forandringarna
kdnnas for unga med langvarig sjukdom, eftersom sjukdomen paverkar formagan att ta
hand om sig sjalv fran dag till dag. (Watson 2011, s. 780). Watson tillagger att
transitionsforfarandet kan definieras som en meningsfull planerad process som tar stéllning
till de medicinska, psykosociala och informativa behoven hos den unga. Transitionen ager
dessvérre ofta rum samtidigt som den unga befinner sig i nyorienteringsfasen, skall flytta
hemifran, byta skola, borja arbeta eller studera. En dylik situation som “exploderar” i till
antalet flera samtidiga forandringar leder till enligt Watson till osakerhet och stress hos de
unga. Ett satt att undvika ovan namnda situation kunde vara dkad flexibilitet inom varden.
Med andra ord, i stallet for att binda sig vid en viss alder (ca 16 -18 ar), kunde man tillata
en langre transitionsprocess som t.ex. stracker sig fran 14 till 25 ar. (Watson 2011, s. 781).
Denna undersokning pavisade aven luckor i evalueringen fran de professionellas sida,
eftersom endast en minoritet av den ansvariga vardpersonalen rapporterade sig ha 6vervagt

att analysera processerna regelbundet och kontinuerligt i efterhand. (Watson 2011, s. 786).

McDonagh och Gleeson (2011, s. 24) skriver i sin artikel “Getting transition right for
young people with diabetes” om de framsteg som gjorts for att battre forsta hur hjarnan hos
unga utvecklas. Formagan att kontrollera sitt beteende och att tinka pa langre sikt
utvecklas senare an man tidigare trott. McDonagh och Gleeson upplever att dessa nya
forskningsresultat ar speciellt relevanta i diskussionen kring unga med langtidsjukdom.
Denna argumentation har sin grund i den extra borda sjukdomen medfor, vilket med storre
sannolikhet leder till riskbeteende jimfort med kontrollgruppen bestdende av friska”
unga. Studien inkluderade 194 unga i nyorienteringsfasen. Det framkom att unga med
diabetes, jamforda med en “frisk” kontrollgrupp, hade det svérare att ta itu med sin nya
vuxna identitet. Enligt denna studie &r kopplingen till sjukdomen tydlig, eftersom den visar
att sjukdomstillstindet “tar over” den energi som i1 normala fall anvénds for att uppna

sjalvstandighet, sjalvkansla och en vuxen identitet.

McDonagh och Gleeson beskriver dven den process som foraldrarna gar igenom pa den
ungas vag till sjalvstandighet. Denna process fargas ofta av frustration, radsla, brist pa
fortroende och tillit. Ett delat ledarskap ar salunda idealt i borjan av processen och i takt
med att processen fortskrider, ar det optimalt att ansvaret och ledarskapet sa smaningom
overfors till den unga. Foraldrarnas roll skiftar fran att ha varit chefer och 6vervakare till
att endast fungera som konsulter i nodsituationer. Detta forhallningssatt har visat sig vara

fruktsamt och forskare skulle garna se denna som en del av processen till sjalvstandighet
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redan i planeringsstadiet. Denna filosofi géller inte bara diabetiker och kan med andra ord
aven appliceras pa unga med andra langtidssjukdomar - For att de unga skall klara sig i

framtiden, ar det deras ungdom vi bor satsa pa. (McDonagh & Gleeson 2011, s. 28).

6.5 Overgangens inverkan pa familjerelationerna

Att inte skota sin halsa och restriktionerna for sin vard nar man lider av diabetes kan ha
forodande konsekvenser for de unga. Det betyder att det &r viktigt att dverférandet av
ansvaret fran foraldrarna till den unga sker pa ett bra satt som ger fortsatt kontinuitet i
varden aven nar den unga flyttat hemifran och sjalv ansvarar for sin egenvard. | artikeln
“Parents’ Experiences Supporting Self-Management of Middle Adolescents With Type 1
Diabetes Mellitus” undersdks vilka erfarenheter foraldrar med barn, som ar fran 16 till 18ar
med diabetes, har av att ge over ansvaret for varden till sina barn och kanslan att mista
kontrollen nar barnen lamnar hemmet och skall klara sig pa egen hand. (Dashiff, Riley,
Abdullatif & Moreland 2011, s. 304).

De familjer som upplevde kénslorna i 6vergangen fran foraldravard till egenvard som
negativa hade svart att halla kontroll pa diabetesen och det var svart att halla kontinuitet i
varden. Det fanns en orolighet i dessa familjer nar den unga inte var hemma eftersom
foraldrarna da inte visste om barnen skotte egenvarden som de skulle. De var dven oroliga
for att ndgot ovantat skulle handa med den unga nar den var borta fran hemmet,
exempelvis att blodsockret skulle sjunka. Enligt erfarenheter fran familjerna kunde de unga
ibland undvika att ta sin medicin eftersom de skamdes och inte ville behéva svara pa fragor
géallande sjukdomen nar de umgicks med sina vénner. Foréldrarna med negativa
erfarenheter upplevde dven en “fordldravaksamhet” i virdprocessen och Overforandet av
ansvaret. De dubbelkollade konstant att de unga hade tagit medicinen, stallde fragor och
paminde hela tiden sina barn om vad de maste gora. De unga fick inte majlighet att sjalva
l6sa sina problem och ta ansvar for sin sjukdom da foraldrarna inte litade pa deras formaga
att klara det pa egen hand. (Dashiff, mfl. 2011, s. 306-307).

Flera av foraldrarna kande att deras dvervaksamhet tarde pa relationen mellan dem och
barnen da de hela tiden tjatade om sjukdomen i stallet for att prata om vardagliga saker
som hénde i de ungas liv, allt cirkulerade i stéllet kring sjukdomen. Foréaldrarnas kanslor
infor sina ungas egenvard var kanslor av skuld for att de inte varit tillrackligt bra

forebilder, ledsamhet infor separation, radsla infor att ungdomen skulle misskota sin
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egenvard, och réadsla for att lata den unga sjalv ta ansvar for sin levnadsordning. (Dashiff
m.fl. 2011, s. 307). Flera av foraldrarna var valdigt oroliga infor att deras barn snart skulle
ga in i vuxenlivet, lamna hemmet, och darmed klara sig pa egen hand. De var osakra om de
forberett sina snart vuxna barn tillrackligt for att hantera sjukdomen, och allt vad den

innebdr, sjalvstandigt utanfor hemmets trygga 6vervakning. (Dashiff, m.fl. 2011, s. 306).

| de familjer som hade positiva upplevelser av 6vergangen hade foraldrarna upplevt en
kansla av att deras barn hade stor formaga till egenvard och kontroll 6ver sin situation. Det
gjorde att de kandes sig tryggare &n gruppen med negativa upplevelser infér den
kommande brytningen och flytten fran hemmet till ett sjalvstandigt liv. De hade fortroende
for sina barn och deras resurser att klara sig. Dessa familjer ansdg &ven att det goda
sammarbetet med skolan och halsovarden var en av orsakerna till att det lyckats sa bra och
att foraldrarna kunde lita pa barnens egen formaga och resurser. (Dashiff, m.fl. 2011, s.
306).

6.6 Handledning till egenvard

Artikeln ”Perceptions of effective self-care support for children and young people with
long-term conditions” handlar om en forskning angaende vilka uppfattningar unga
patienter med livstids sjukdomar samt deras foraldrar och vardare har angaende
effektiviteten av olika modeller for att underlatta de ungas egenvard. (Kirk, Beatty,
Callery, Milnes & Pryjmachuk 2012, s. 1974). Antalet som deltog i forskningen var 26
unga, 31 foréaldrar och 36 professionella som fungerade som stod till egenvard. (Kirk, m.fl.
2012, s.1974). Undersokningen gjordes genom intervjuer, observationer och
dokumentgranskningar. (Kirk, m.fl. 2012, s. 1976).

Resultatet av forskningen visade att egenvard stods bast genom att ge patienten en kéansla
av gemenskap, stdda patienten till sjalvstandighet och till ett battre sjélvfortroende samt
informera den unga om sjukdomen. Dessa fyra omraden visade sig vara till storst hjalp nar
det kommer till att stdda unga med livstidsjukdomar till att kunna leva med sin sjukdom.
(Kirk, m.fl. 2012, s. 1974).

I undersokningen anvandes gruppstod bl.a. genom en virtuell form pa internet for att ge
patienterna en kénsla av gemenskap. En ungdom som deltog i undersékningen forklarade

att genom att fa mojligheten att traffa andra i samma situation gav en kansla av att bli
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forstadd och den unga beskrev att den kande sig mindre ensam. (Kirk, m.fl. 2012, s.1981).
En annan ung deltagare i undersokningen beskrev hur den genom gruppstddet hade fatt
styrka till att kunna tala om sin sjukdom med andra och fraga hjélp angaende sjukdomen.
Den unga blev positivt 6verraskad av hur villiga ménniskor var att erbjuda sin hjalp. (Kirk,
m.fl. 2012, s.1982). Deltagarna i undersokningen forklarade &ven hur andras erfarenheter
och kunskap fodde nya idéer om hur man sjalv kunde lésa problem och ga till vaga i
egenvarden (Kirk, m.fl. 2012, s.1982-1983).

En annan viktig faktor for egen vard visades i undersékningen vara att stéda den unga till
sjalvstandighet och stérka sjalvfortroendet hos den unga. I undersékningen gjord av Kirk,
m.fl. forsokte de stdrka den ungas sjalvstandighet och sjalvfortroende genom olika
aktiviteter dar vissa metoder baserade sig pa empowerment. (Kirk, m.fl. 2012, s.1982).
Genom att de unga fick gora utmanande aktiviteter 0kades deras sjalvfortroende till att
kunna ta hand om sig sjalv. Foraldrarna fick pa detta satt ocksa se att den unga var kapabel
till att klara sig sjalv vilket gjorde det lattare for fordldrarna att ge deras unga fortroende till

att ta mera ansvar over sjukdomen. (Kirk, m.fl. 2012, 5.1982).

Den tredje faktorn undersokningen som visade att stoder unga till egenvard var information
om sjukdomen och rad angaende tillvagagangssatt till att kunna ta hand om sig sjélv och
sin sjukdom. En foralder i undersokningen beskrev hur kunskap om sin sons sjukdom hade
gett mera forstaelse om sonens beteende och kunde nu pa ett battre sétt forsta att hans
ibland jobbiga beteende hade att gora med den jobbiga situationen att som tonaring vara
tvungen att leva med en livstidsjukdom. Foraldern kunde nu pa ett annat satt forsta sin son
och pa sa vis kunna stéda honom i hans sjukdom pa ett battre satt. (Kirk, m.fl. 2012,
5.1982).

Den fjarde och sista faktorn som ansags vara viktig angaende stod till egenvard var att
engagera de unga till egenvard. Svarigheter med de ungas ansvarstagande visade
undersokningen att berodde pa de ungas motivation till att ta ansvar. (Kirk, m.fl. 2012,
s.1978). Undersokningen visade att genom att lyssna aktivt och mota patienterna
fordomsfritt och aldersanpassande paverkade motivationen till egenvard hos de unga.
(Kirk, m.fl. 2012, 5.1983).
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7 Holistiskt perspektiv i handledningen av unga

7.1 En holistisk méanniskosyn i varden

En holistisk syn pa halsan betyder att hela ménniskans liv och aspekter i det ar viktigt for
hdlsan och valmaende. Fysiologiska aspekter i manniskans halsa kan vara lattare att
identifiera an psykologiska och psykosociala. Genom att inkludera individens egen
upplevelse av sin hélsa kan de mer svar identifierade faktorerna dven bli synliga. Aspekter
som inte direkt kopplas i hop med sjukdomen sa som livssituation, arbete och andra privata
faktorer blir relevanta i motet med individen ur holistisk synpunkt. Kommunikationen &r
vasentlig for att fa kunskap om individens egna upplevelser. Det stéd som handledaren ger
i métet med patienten baserar sig darmed pa dialogen mellan patient och handledare.
(Sohlberg & Sohlberg 2011, s. 89).

Nar vi ser pa individen som en fysisk, social och psykisk helhet ar det viktigt att alla
professionella har samarbetsférmaga och kan utbyta tankar och erfarenheter med varandra.
Fordelen med en mangprofessionalitet ar att personer med sakkunskap om olika aspekter
av manniskans halsa och valmaende samarbetar, vilket leder till ett mer heltackande och
holistiskt stod till individen. (Aaltonen, m.fl. 2007, s. 252).

7.2 Halsopromotion/Halsoframjande arbete

Hélsopromotion handlar om att se god hélsa som en resurs i vardagen och i samhéllet.
Hélsopromotion kallas dven hélsofrdmjande arbete. (Kostenius & Lindqvist 2009, s. 59).
Det halsoframjande arbetet bestar av att pa ett mangsidigt satt stryka patienters inflytande
och delaktighet, framja halsoprocessen ur ett individuellt perspektiv, skapa en arena for
tillit och bra samvaro samt uppratthalla patienters vardighet i vardprocessen. (Arvidsson &
Skérsater 2011, s. 47).

Den halsoframjande teorin har utvecklats utifran det salutogena tankandet, vilket innebéar
att man i motet med en person ser till hela sammanhanget som ménniskan befinner sig i.
Olika personer har individuella forutsattningar och resurser for hur bra eller daligt de
hanterar en situation. Dessa resurser kan i sin tur paverkas av faktorer och situationer som
intréffar i deras omgivning. (Kostenius & Lindqgvist 2009, s.59). Jamfort med en

medicinskt biologisk modell praglas halsofrdmjande arbete av en mer holistisk syn
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eftersom fokus ligger vid att 6ka individens kontroll éver hela sin situation. Det
halsoframjande arbetet inforlivas sida vid sida med det sjukdomsfokuserade arbetet. Ligger
fokus for mycket vid de fysiologiska aspekterna som sjukdomen medfér kan personalen
missa malet med varden som é&r att jobba for personens hela hélsa. (Arvidsson & Skéarsater
2011, s. 40). En god halsa innebar enlig hdalsopromotion mer &n bara fysisk halsa, vilket
betyder att man &ven maste bemota personen utifran en storre helhet som inkluderar fler

aspekter av personens liv.

Ett halsofraimjande vardande som promotionen innebér ar inte lika med prevention.
Hélsoprevention dr mer sjukdomsspecifikt och innebér att forebygga risk eller hot i
sjukdomen oberoende av sjalva halsan, samt forebygga att sjukdom ens uppstar.
Halsoframjande insatser utgar inte fran risk och hot for att motivera patienter till ett
halsoframjande beteende utan anvénder ett resursforsédrkande tédnkande. (Pender Enligt
Arvidsson & Skarsater 2011, s. 43). Enligt WHO, vérldshalsoorganisationen, &r
halsopromotion en process som mojliggor att patienten kan ta kontroll éver sin situation.
De menar att fokus inte bara ligger vid personen som individ utan &ven pa de sociala- och
miljoaspekter som finns i deras liv. Grundtankarna inom halsopromotion enligt WHO
baseras pa bland annat samarbete, empowerment, delaktighet och sjalvbestammande.
(WHO enligt Arvidsson & Skarsater 2011, s. 43).

Det hélsoframjande arbetet skall inte bara rikta sig till friska manniskor som en slags
prevention. Det helhetsinriktade hdlsoframjande bemdtandet skall dven tillampas vid akut
insjuknande, kronisk sjukdom eller vid livets slut eftersom de som &r i de situationerna
fortfarande har samma rétt till halsoframjande insatser som friska. Hélsan ar en helhet som
inkluderar mer &n bara lindrande av sjukdomen. (Arvidsson & Skérsater 2011, s. 46).
Genom att bejaka det halsoframjande tankandet kan varden utvecklas till att berora storre
arenor av patientens liv, till exempel genom olika empowermentstrategier som betonar
individens egna formagor och resurser. (Arvidsson & Skarsater 2011, s. 45). Genom att
stérka individens, i det hér fallet de ungas, sjalvkénsla och sjalvfértroende samt att ge dem
kunskap om och kompetens i sin situation ges de resurser for att hantera situationen.
(Kostenius & Lindgvist 2009, s. 59).
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7.3 Vardens profil i relation till individens behov

Malet med all vard ar att uppna halsa hos enskilda individer. Centrala begrepp é&r
objektivitet, individualitet, individens ratt till sjalvstandighet, medbestdmmande och
trygghet. Medicinskt kunnande, teknologi och ekonomi utgér grundférutsattningarna for
den goda varden som efterstravas, samtidigt som vardvetenskapliga undersokningar tydligt

pavisar att det kravs annu mer for att uppna onskade resultat. (Eriksson 2004, s 101)

Vardvetenskapens manniskosyn ar salunda holistisk, vilket innebar att man i vardprocessen
medvetet moter manniskan bestaende av kropp sjal och ande. Grunden for vardarens
yrkesskicklighet ligger i att standigt fordjupa kunskaperna inom det humaniora. Sjalva
varden bygger pa vardarens tillit till den ungas egna maéjligheter att vaxa och utvecklas. |
praktiken innebér detta forhallningssatt att varje vardprocess ar unik och att vardaren vagar
ge nagot av sig sjalv. Det galler for vardaren att erbjuda en miljé som stimulerar den unga
till att maximalt utnyttja sin egen potentiella kapacitet i form av prestationer. Markbart ar,
att varje manniskas kapacitet &r ganska konstant, emedan prestationerna till foljd av
impulserna fran omgivningen varierar stort — konstruktiva bemoétanden och upplevelser
leder till goda prestationer, medan brister i uppvaxtmiljon, arftliga strukturer och negativa
bematanden leder till nedsatt funktionsformaga. (Eriksson 2004, s 28-29).

Det centrala behovet hos den unga utgors enligt Eriksson av individens behov av att vara i
kontakt med andra, k&nna sig delaktiga och uppleva sig tillnora en grupp eller en kultur.
Detta behov har sin grund i att den unga vill kdnna sig bekraftad och darigenom utvecklas
till ”sig sjélv”. Framgéngen av ett dylikt sjélvforverkligande kréver energi och ses darfor
framst hos individer som kéanner sig “friska” och “lyckliga”. Detta sjilvforverkligande
utgdr den storsta orsaken till att dessa unga finner livet meningsfullt och som en foljd
besitter tillrackliga resurser och prestationsférmaga for att klara av utmaningarna i
vardagen. (Eriksson 2004, s 34-35).

8 Referensstdd

Referensstod ger personer i svara situationer mojligheten att fa ta del av men ocksa dela
med sig av erfarenheter och upplevelser kring ett gemensamt problem, som kan vara till
exempel; missbruk, relationsproblem eller sjukdomar. Referensstodet kan underlatta

individens majligheter till att ta tag i problem och fa ordning pa sitt liv. Referensstodet ar
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ett komplement till de professionella resurser vi har i vart samhalle som t.ex. sjukvard,
psykologer och socialarbetare. Stod fran andra manniskor med liknande problem kan
utdver den hjalp individen far fran professionella insatser ge en kansla av samhorighet och
forstaelse. (Forinder & Hagborg (red.) 2008, s. 58-59). Referensstod handlar om att bade
kunna ge och ta emot erfarenheter. Det har till och med visat sig att den som hjélper genom
att dela med sig av erfarenheter far mera ut av situationen an den som blir hjalpt. Den som
hjdlper far genom den processen kénna sig mer “frisk”, lyckad och fir en kinsla av att den
ar betydelsefull. Hjéalparen blir ocksa tvungen att strukturera sin egen situation for att
kunna strukturera den andras. (Karlsson 2006, s.67-68).

En hel del forskningsstudier har gjorts angdende sjalvhjalpsgrupper och resultaten har visat
att referensstod ar en effektiv metod. En forskning gjord i Sverige av Cathrine Hiding i
samarbete med Hjart- och Lungsjukas riksforbund visade att referensstodet var till en stor
hjalp for de insjuknade men dven for deras anhériga. (Forinder & Hagborg (red.) 2008,
5.65-66). Bade sjuk och socialvarden i Sverige erbjuder sina patienter, klienter méjligheten
att delta i sjalvhjalpsgrupper vilket de professionella har lagt marke till att betyder mycket
for deras patienter, klienter. (Forinder & Hagborg (red.) 2008, s.58-59). Effektiviteten av
referensstod i sjalvhjélpsgrupper har i de flesta forskningar om referensstod visat att
sjalvhjalpsgrupper och ledda terapigrupper ar ungefér lika effektiva. (Karlsson 2006, s.11-
12).

8.1 Hur referensstod paverkar diabetessjuka patienter

Tva undersokningar varav en gjord av Due-Christensen, Zoffmann, Hommel och Lau 2011
och den andra gjord av Markowitz och Laffel 2012 undersoker de tva forskningsteamen
hur referensstod paverkar unga diabetessjuka patienter. Inom de bada forskningarna
gjordes en utvardering fore och efter undersokningen genom kvantitativa enkéter.
Forskningen gjord av Due-Christensen, m.fl. 2011 gjordes aven kvalitativa gruppintervjuer
for att utvardera undersokningen. (Due-Christensen, m.fl. 2011, s. 252 coh Markowitz &
Laffel 2012, 5.523).

Inom de bada forskningarna gjorda av Due-Christensen, m.fl. 2011 och Markowitz &
Laffel 2012, fick deltagarna i undersokningen sjalva fundera ut teman och
diskussionsdmnen relaterade till diabetes de ville ta upp och diskutera om under grupp

tréffarna. Undersokningen gjord av Due-Christensen, m.fl.. kdnde deltagarna behov av att
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diskutera om accepterandet av sjukdomen, radslan géllande diabetesrelaterade svarigheter
som kan uppkomma senare samt betydelsen av sociala natverk (Due-Christensen, m.fl.
2011, s.252). Inom den andra undersokningen var o©nskade diskussionsédmnen
tillvagagangssatt om hur man kan handskas med livstidssjukdomen i sitt vardagliga liv,
kdnslor angaende misskott egenvard, samt diabetesrelaterad stress och angest. Speciellt
diskussionsamnet angdende diabetes i vardagen visade vara ett populart damne dar
deltagarna ville behandla svarigheter sjukdomen kan bidra till. Deltagarna i Markowitz och
Lafels undersokning var dven intresserade av att héra andras erfarenheter angaende
sjukdomen och ka&nde dven ett behov av att hora att det &ven finns andra som ibland
misskoter egenvarden. (Markowitz & Laffel 2012, s. 524).

De bada undersokningarna visade att referensstodet paverkade deltagarna positivt.
Deltagarna beréattade att de fick tips genom andras erfarenheter angaende hur man kan
hantera diabetes relaterade problem vilket kandes betydelsefullt. Resultaten av de bada
forskningarna visade aven att bade diabetes relaterad angest och depressiva symptom
minskade hos deltagarna som deltog i stodgrupperna. En del av deltagarna i Due-
Christensen, m.fl. forskning upplevde till och med referensstédet som mer motiverande an
radgivning patienterna far angdende halsan och sjukdomen utav vardgivare. Deltagarna
kande dven att referensstodet gav dem hopp om att kunna klara av att leva med sjukdomen
samt att det k&ndes skont att kunna k&nna igen sig i andras historier och se att &ven andra
kanner oro infor sjukdomen (Due-Christensen, m.fl. 2011, s.253-254). Den andra
forskningens visade resultat dar deltagarnas upplevde att deras formaga till egenvard okat
betydligt efter gruppstddet. Resultatet av undersékningen visade aven forbattrad fysisk
hélsa hos deltagarna. (Markowitz & Laffel 2012, s. 524).

8.2 Erfaren expert-patient som stod till egenvard

En undersokning gjord av Van der Wulp och De Leeuw och Rutten tar forskarna reda pa
effektiviteten av att lata erfarenhetsutbildare handleda nyligen diagnostiserade
diabetespatienter till egenvard. 54 nyblivna diabetespatienter som inte varit diagnostiserad
mer dn 12 manader deltog i undersékningen. De nyblivna diabetespatienterna fick
hembesok under 3 manaders tid av en erfaren sa kallad expert patient som delade med sig
av sina erfarenheter angaende diabetessjukdomen och rekommenderade hur de nyblivna
diabetikerna kan ga till vaga i deras nya livssituation. (Van der Wulp, m.fl. 2012, s.390-
391).
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Deltagarna fick efter 3 manader och sedan ater efter 6 manader fylla i ett frageformular for
att utvardera hur de upplevt stodet av expert-patienten (Van der Wulp, m.fl. 2012, s.392).
Undersokningen visade att sjalv-effektiviteten, hanterandet av sjukdomen samt kosten
forbattrades betydligt hos deltagarna som fick stdd av en expert-patient. Deltagare som
upplevt sig ma psykiskt daligt innan undersokningen visade forbattringar i sin psykiska
halsa. Undersokningen visade dven att deltagarnas motivation till att ta itu med sjukdomen
okade. (Van der Wulp, m.fl. 2012, 5.393-394). Deltagarna upplevde att tips fran expert-
patienterna om tillvagagangssatt angaende hur man kan tackla den nya livssituationen som
betydelsefullt (Van der Wulp, m.fl. 2012, s. 391).

9 Empowerment

Empowerment dr en forandringsprocess som bestar av att som handledare tro pa en
individs formaga till forandring dar man genom olika stodprocesser tillsammans kan na en
forbattrad situation dar individen &r mer sjalvstandig och har kontroll dver sitt liv. Inom
svenskan finns ingen direkt Oversdttning av empowerment men i vissa fall anvénds
begreppen “hjalp till sjalvhjélp” eller "egenmakt” for att forklara begreppet empowerment.
(Moula 2009, s. 19). Grundtanken med empowerment &r att alla manniskor har samma
varde och ar férmogna till att vara harskare over sina liv (Kostenius & Lindqvist 2006, s.
82). Genom att medvetengdra den nuvarande livssituationen och olika mojligheter som
finns kan leda till 6kad egenmakt vilket ger mojligheten till att paverka hur det framtida
livet skall se ut (Moula 2009, s.79). Inom empowerorienterat arbete star dialogen i
centrum, Freie menar (enligt Moula 2009, s. 78) att medvetenhet endast kan uppnas genom
umgange med andra manniskor. Genom att diskutera med andra far vi méanniskor en
uppfattning om verkligheten. Genom diskussion kan vi fa fram vilka problemen &r och hur
de kan l6sas. (Moula 2009, s. 40). For att som professionell kunna hjalpa manniskor till att
fa kontroll 6ver sina liv och kdnna empowerment ar det viktigt att individen &r i centrum
och att man utgar fran hur den upplever livssituationen (Aaltonen, Ojanen, Vihunen &
Vilén 2007, s.40). Som professionell stdder man manniskor till empowerment genom att
lyssna och genom att forsoka leda diskussionen i bearbetningen av deras livssituation och
problem (Moula 2009, s. 40).
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9.1 Neurovetenskap och empowerment

Empowermentteorierna inkluderar forutom emotionella och psykiska férhallanden hos
individen &ven neurologiska och kognitiva. Kunskap om hjarnan och dess fysiologiska

funktioner &r darmed aven vasentligt vad géller empowerment arbete. (Moula 2009, s. 21).

Inom neurovetenskap visar den senaste forskningen att ungdomars hjarna och kognitiva
formaga utvecklas annu efter 20 ars alder. Frontalloben i hjarnan som styr impulser och
formagan att se konsekvenser av sitt handlande ar inte alltid fullt utvecklad hos ungdomar
(Moula 2009, s. 137), vilket leder till att ungdomar &ven kan ha svarare att se
konsekvenserna av hur de hanterar sin halsa eller halsoplan. John Dewey sager (enligt
Moula, s. 137-138) att man i handledningen av ungdomar skall forsoka uppna
sjalvkontroll, och darmed lara sig att kontrollera eventuella impulsiva handlingar. Inom
neuro-empowerment talar man om empowerment som utveckling och férandring i hjarnan,
med det menas att hjarnan och dess funktioner ar formbar och kan ldras om med ratt
handledning dér barn och ungdomar &r de grupper som har stérst méjlighet att andra pa
sina strukturer i hjarnan. (Moula 2009, s. 138-139).

9.2 Tillvagagangssatt for att stoda unga till empowerment

9.2.1 Empowermentmodeller

Det finns manga olika empowermentmodeller men de flesta har dock en hel del
gemensamma utgangspunkter. | ett empowermentorienterat arbete vill man omforma och
gora situationen béattre genom att utga fran den nuvarande situationen klienten befinner sig

i for att uppna den 6nskade framtiden. (Moula 2009, s. 47).

Alireza Moula skriver i sin bok “Empowermentorienterat socialt arbete” om for och
nackdelar med att anvanda sig av en modell for att handleda till empowerment. Férdelar
med att inte ha en modell &r att den professionella kan agera mera fritt i motet med klienten
och bygga upp métet mer individbaserat. Nackdelar med att inte utga fran nagon modell &r
att den professionella kan hamna i situationer dér den inte vet hur den skall agera. En
flexibel empowerment modell &r ett alternativ som innehaller bade frihet men ocksa en viss
struktur. Genom att anvanda sig av en flexibel empowermentmodell kan den professionella
kénna att den har en viss trygghet och struktur som grund till motet men har dven

mojligheten att agera fritt och mera individbaserat. (Moula 20009, s. 44-45).
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9.2.2 Alireza Moulas empowermentmodell

Alireza Moula har sjalv utvecklat en flexibel empowermentmodell efter att ha provat
andras modeller och wupplevt brister i dessa. Moula kallar sin  modell for
"empowermentmodellen” och den innehaller fem steg. (Moula 2009, s. 47-48).

Det forsta steget 1 "empowermentmodellen” dr det vésentliga att de unga far beritta hur
deras situation ser ut och utgaende fran deras reflektioner komma fram till vad som éar
problematiskt i den aktuella situationen. Har kan det vara bra att dela upp problemen som
akuta och langsiktiga problem. Ett akut problem definieras som livshotande, skadligt just
nu medan langsiktiga problem definieras som problem som kan uppkomma som foljd av
ett visst beteende. Inom det forsta steget av empowermentmodellen ar det viktigt att den
professionella har sin klient i centrum och respekterar att klienten ar expert pa sin
livssituation. (Moula 2009, s. 50-51). Det forsta steget ar viktigt eftersom klientens
berattelser om sin upplevda livssituation ar grunden for att kunna finna tillvagagangssatt
for att uppna en mer onskad livssituation. Moula skriver ocksa hur klienten i det forsta
skede skall tanka Over sin relation till familj och vanner for att komma fram till hur de

paverkar klientens livssituation. (Moula 2009, s. 113.)

Det andra steget i Moulas modell fortsatter diskussionen nu pa ett mera malinriktat sétt dar
Klienten skall komma fram till hur den vill att framtiden skall se ut. Den dnskade framtiden
skall fodas fran de problem klienten kom fram till under den forsta delen. Det kan dock i
vissa situationer vara svart att komma fram till vad som &r problemet och da kan man i steg
tva istallet frdga klienten vad den inte vill for att hjalpa den komma fram till hur den
Onskade livssituation ser ut. (Moula 2009, s. 50-51).

Empowermentmodellens tredje skede gar ut pa att komma fram till olika alternativ och
mojligheter om vilken vag klienten vill ga. | detta skede har man redan tillsammans
kommit fram till vad problemet dr och vad klienten vill andra pa gallande den nuvarande
situationen. Moula skriver om betydelsen av att komma fram till manga olika alternativ
angaende hur klienten kan ga till vaga for att sedan analysera (utvardera)tillvagagangs
alternativen. Nar den professionella tillsammans med klienten kommit fram till olika
alternativ ar det meningen att de tillsammans skall rangordna alternativen for att komma
fram till det basta. Alternativen rangordnas utgaende fran ett systematiskt tankande dar den

professionella och klienten tillsammans gar igenom vilka mdjliga konsekvenser de olika
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tillvagagangssatten, vad som kan sta i vagen men ocksa vad som kan ses som resurser till
de olika alternativen. (Moula 2009, s. 52 ).

Det fjarde steget i modellen far klienten méjlighet att valja mellan de olika alternativ den
kommit fram till. Att vélja ett tillvdgagangssatt kan vara svart for klienten och som
professionell ar det da viktigt att vara talmodig och forsoka stoda klienten till att sjalv
komma fram till ett beslut och inte vélja at den. Nar vi vill stoda var klient till
sjalvstandighet, empowerment ar det viktigt att vi litar pa klientens formaga att gora egna
beslut. (Moula 2009, s.52-53).

Det femte och sista steget i Moulas modell &r det meningen att den professionella
tillsammans med klienten skall gd igenom hela processen och modellens alla steg och
utvardera den. Detta ger klienten en mgjlighet till att fundera Over sitt alternativ och hur
den har valt att ga till vaga. (Moula 2009, s. 53).

Genom att professionella anvander sig av Moulas empowermentmodell som stdd i
handledningen av de ungas egenvard kan de unga fa hjalp med att reflektera Gver sin
livssituation, sjalva bli engagerade och bérja ta ansvar éver sitt liv. Genom att de unga far
ta del av denna modell lar de sig tanka systematiskt, hur man kan ga fran steg till steg for
att komma fram till en genomtéankt 16sning vilket ar en lardom de kan ha nytta av dven
senare i livet. Modellen fortydligar den ungas livssituation, vad som &r problemet och vad
som dr de ungas onskade livssituation. Genom att stélla olika alternativ om hur de unga
kan tdnka sig ga till vaga mot varandra gor att de unga far ett bredare perspektiv pa
livssituationen och hjalper dem att fundera och komma fram till en bra, passande 16sning.
(Moula 2009, s. 52-52 ). Genom empowerment vill man sétta igang en forandringsprocess
dar klienten sjélv lar sig att finna sina formagor till att kunna lésa problem sjalvstandigt
(Moula 2009, s. 102).

10 Ostrukturerad intervju med diabetesskotare pa Abolands
sjukhus

Vi bestdmde oss for att anvanda oss av en ostrukturerad och inte standardiserad
intervjuform under intervjun med diabetesskétaren fran Abolands sjukhus for att fa den
information vi behovde i utvecklandet av var handledningsmodell. Det som utmérker en

ostrukturerad intervjuform &r att den som intervjuas far frihet till att sjalv beréatta fritt om
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det den anser vara viktigt att sdga. Denna intervjuform ser till stor del ut som en
konversation men skillnaden &r att forhallandet mellan parterna ar asymmetrisk eftersom
den som intervjuar vill fa information fran den andra parten. En ostrukturerad intervju skall
alltid goras informellt och denna form av intervju pagar oftast lange eftersom den ar sa
pass fri. Den ostrukturerade intervjuformen innehaller stor frihet men det ar dock viktigt att
forbereda intervjun for att forséakra sig om att man haller sig till de amnen man vill
diskutera. Forberedelserna av intervjun kan utgoras av en sa kallad intervjuguide som
innehaller forberedda teman intervjun skall handla om samt en ordningsféljd av nar
amnena skall behandlas. Det &r viktigt att forbereda vilka teman man vill diskutera om for
att fa den information man soker efter sa att man inte kommer tomhént fran intervjun.
Ordningsféljden av amnen man vill diskutera paverkar stimningen och det ar darfor viktigt
att fundera i forvag hur ordningsféljden skall se ut. For att bestdmma vilken ordningsféljd
amnen skall diskuteras kan man anvanda sig av den sa kallade tratt tekniken. Tratt tekniken
gar ut pa att intervjun borjar med mer allmanna amnen och Gvergar sen till tydligare fragor

for att intervjuaren skall fa mer precisa svar. (Hartman 2006, s. 281).

10.1 Forberedelser infor intervjun

Vi ville genom en ostrukturerad intervju fa fram en professionells egna asikter och
upplevelser angaende handledningsprocessen till egenvard och pd samma gang stalla mer
precisa fragor for att fa information angaende praktiska saker. Vi planerade att intervjun
skulle behandla tre teman och att intervjun skulle folja den sa kallade tratt tekniken dar
man till en borjan diskuterar mera allmanna damnen for att sedan fraga mer precisa fragor.
De teman vi ville att intervjun skulle handla om var: Diabetesskétarens egna asikter och
upplevelser angaende handledningsprocessen till egenvard for unga med diabetes,
Diabetesskotarens asikter om vad teorin sdger angdende problematiken i de ungas
egenvard samt praktiska aspekter vi bor beakta i var handledningsmodell. Dessa teman
ville vi att intervjun skulle innehalla for att kunna utveckla var handeldningsmodell
ytterligare. Vi valde denna ordning for att diabetesskotaren skulle fa borja med att beréatta
fritt om hennes asikter och upplevelser. Pa detta satt kunde vi fa en uppfattning om hur
situationen ser ut i Abolands sjukhus vilket vi tankte kunde ge inspiration till foljdfragor.
Genom att avsluta med mer tydliga fragor far vi aven mojligheten att fa mer precisa svar pa

fragor gallande t.ex. praktiska tillvagagangssitt.
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10.2 Intervju med diabetesskotare

Den 13.3.2014 intervjuade vi diabetesskdtaren i personalrummet vid Aboland sjukhus dar
vi kunde tala ostort. Vi alla fyra skribenter deltog under intervjun darav Cia Normia
fungerade som sekreterare. Intervjun pagick i 1,5 timme vilket var tillrackligt lange for att
fa den information vi behovde. Intervjun borjade med att vi bad diabetesskotaren bertta
om sina asikter och upplevelser angaende unga diabetessjuka patienter och om
handledningsprocessen till egenvard. Hon ansag att ett av problemen med de ungas
egenvard ar att de skjuter ifran sig sjukdomen istéllet for att se allvaret i situationen och se
den som en del i deras vardag. Hon tillagger att dessa unga kan ha svart att se langsiktiga
konsekvenser av sitt handlande. Sjukdomen utgor ju en faktor som bér beaktas flera ganger
per dag pa olika satt genom tex. blodsockersméatning, raknande av kolhydrater,
regelbundna maltider, insulin/glykogensprutor samt aterhallsamhet fran rokning och
alkohol. Enligt henne tanker de ugna ibland inte pa konsekvenserna misskétsel av varden

kan ha i framtiden.

Att vara ung innebar forandringsprocesser i sig vilket dven paverkar resurserna till att skéta
sin halsa. Diabetesskotaren har lagt mérke till att dessa faktorer kan vara nastan vad som
helst t.ex. relationer, relationsproblem, skola och jobb. Hon berattar att hon for tillfallet
bara har manliga unga patienter, och antar att detta beror pa att flickor fran 16 ar och uppat
har det lattare att skota sig sjélvstandigt. Hon understryker att de unga kan skéta sig, men
att det inte alltid lyckas pa grund av den problematik som nyorienteringsfasen medfér. Da
de unga fyllt 18, tar det ofta spontant béattre ansvar for sig sjalva. Hon tror att detta beror pa
den nya juridiska statusen som automatiskt trader i kraft da de unga blivit myndiga.
Ansvarstagandet kan borja med nagot sa enkelt som att borja mata sitt blodsocker
kontinuerligt enligt henne.

Angaende handledningsprinciperna berattar Diabetesskotaren att det ar viktigt att ta fasta
pa det positiva och undvika att skramma de unga. Hon tar ocksa upp hur hon upplever att
kortsiktiga mal i egenvardshandledningen kan forbattra de ungas motivation till egenvard.
Hon beréattade att t.ex. militartjanstgéringen samt framtida graviditet har fungerat i vissa

fall som motivation till att de unga skall skéta sin egenvard béttre.

Som féljande tema i intervjun ville vi fa en uppfattning om diabetesskotarens asikter
gallande vara teorier angdende problematiken i de ungas egenvard. Vi bad henne dven

beratta om sina asikter och upplevelser angaende ansvarsfordelningen av egenvarden
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mellan de unga och deras foraldrar/narstaende. Hon berattade att hon har kunnat se en
problematik angaende ansvarsfordelningen mellan de unga och deras foraldrar. Hon
berattade att i de flesta fall &r det den ungas mamma som tar hand om varden som att t.ex.
rakna kolhydrater. Dock upplevde hon att de unga borjar ta mer ansvar for sin egenvard nar
de flyttar hemifran. Hon forklarade &ven hur fordldrarna garna vill delta i
handledningsmoten med de unga och att hon upplevt deras narvaro som bade positiv och
negativ. Foraldrarna kan vara ett bra stod for de unga under motet men det hander ofta att
informationen gar till fordldern och forbigar den unga. Hon brukar I6sa detta problem
genom att lata fordldrarna delta under det forsta motet men darefter be dem véanta i
vantrummet nar hon handleder sina patienter for att fa en mojlighet att enbart tala den
unga. Dock séger hon att flick- och pojkvénner &r valkommna till mottagningen. Detta
eftersom sjukdomen paverkar naromgivningen, och ar darfor viktigt att narstaende far ta
del av information for att lattare kunna hantera sjukdomsproblematiken och darigenom

stoda diabetikern. VVardagen blir harigenom lattare for alla parter.

Auvslutningsvis ville vi passa pa att fraga mer precisa fragor angaende praktiska saker for
att kunna utveckla handledingmodellen ytterligare och sa att den passar arbetsmiljon vid
Abolandsjukhus. Vi fragade diabetesskotaren hur gamla hennes patienter ar samt under hur
lang tid dessa patienter har kontakt med Abolands sjukhus. Hon svarade att hennes
patienter ar fran aldern 16 uppat, och att vardkontakten pagar sa lange patienterna hor till
Abolands sjukhus. Till foljande fragade vi henne pa vilket sétt hon tycker att informationen
skall ges till de aldre unga som skall skriva breven. Hon berattade att en kort inledning i
brevet innehallande information kunde vara bra for att tydliggora vad de unga skall gora
samt fOr att motivera de unga till att skriva brevet. Hon gav dven som forslag att det kunde
vara bra att fraga de aldre unga ifall de ar intresserade av att skriva ett brev ett mote pa

forhand for att ge dem tid till att fundera 6ver uppgiften.

Den korrekta atergivningen av denna intervju ar verifierad och validerad i och med att
diabetesskotaren last igenom ovanstdende och bekraftat att texten motsvarar hennes
stallningstaganden. Vid analys av det insamlade materialet utgick vi fran den narrativa
analysmetoden som vi presenterar i stycket muntligt matieral. Efter den naiva forstaelsen
av de intryck vi fatt under intervjun och det material vi antecknat genom var sekreterare
skapade vi en naiv forstaelse. Sedan strukturerade vi materialet och fick till slut en tolkad

helhet som &r det som presenterats har. Den larda forstaelsen av materialet ar sedan det vi



35

tagit fasta pa i resultatdelen och vad som stott utvecklandet och utformningen pa var

handledningsmodell.

Den 3.4.2014 hade vi ett uppfoljningsmote med samma diabetesskotare dar vi faststallde
den slutliga produkten av brevet. Innan motet var vi osakra om vi skulle ha tid att skicka ut
breven och fa dem i fyllda under var examensarbetsprocess eftersom det inte var sa mycket
tid kvar av processen. Hon erbjod sig under motet att forsoka fa in material sa fort som
mojligt genom att skicka ut brevet via e-post till potentiella “dldre unga”. Vi fastslog 16.4
som deadline for nar breven skulle vara oss tillhanda sa att vi skulle ha méjlighet att hinna
granska och sammanstalla dem under var arbetsprocess. Vi fick in fem brevsvar fran var

testning, 4 fran diabetesskoétaren och 1 fran en utomstaende testperson.

11 Framtidsperspektiv med framtidsdialoger

Tanken med att ha ett framtidsperspektiv och anvanda framtidsdialoger vid handledning &ar
att medvetandegora valmajligheter, se pa helheten ur ett langre perspektiv, att sjalv
paverka hur framtiden fortskrider och vilja en 6nskad riktning, formulera gemensamma
mal samt skapa och upptacka viktigt &mnen att ta upp till diskussion. (Widd 2000, s. 13).
Framtidsdialoger &r ett arbetssatt dar alla som medverkar och berdrs far véxla idéer, synsétt
och argument. | framtidsdialoger ar alla jambordiga och man stravar efter att uppna
dverenskommelser som leder till grund for praktisk handling, d&ven om man ocksa tillater

en del oenigheter under processens gang. (Widd 2000, s. 35).

Syftet med framtidsdialoger ar att tillsammans med klienten och professionella behandla
laget som det &r, gbra upp planer for framtiden samt bestamma arbetsfordelningen
(Eriksson, m.fl. 2010, s. 16-17). Ett annat syfte som alla framtidsdialoger har &r &ven att
uppmuntra till dialog och att skapa klarhet i en situation. (Eriksson, m.fl. 2010, s. 78).
Genom att avsluta handledningsmodellen med en framtidsdialog mellan handledaren och
den unga, vill vi att var handledningsmodell skall stoda till att uppna dessa syften for den

unga i nyorienteringsfasen.

Genom att minnas framtiden skall ledaren kunna stddja de som deltar att utrycka tankar
som finns har och nu. Fragor som ledaren staller under dialogen skall fa delatagarna att

uttrycka sina inre 6nskningar och bekymmer infér framtiden. Metoden skall bidra till att
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berika tankarna om framtiden och gora dessa tankar mangsidigare. (Eriksson, m.fl. 2010, s.
53).

Pa det har sattet ser man pa situationen ur ett gott framtidsperspektiv och kan borja
behandla det aktivt istéllet for att befinna sig i det mojligtvis forvirrande dagslaget dar det
kan kannas svart att se vad som hander sen, vilket kan gora det svart att planera och aven
vara delaktig i planeringen. Pa det sattet bidrar dven framtidsdialogen till att uppmuntra de
unga till att se konsekvenser av handlande vilket kan vara svart annu i tidiga tonar. Genom
framtidsdialogen far de mojlighet att aktivt reflektera dver vilka val de gor for att nd en bra
framtid. (Eriksson, m.fl. 2010, s. 52). Vi ar alla olika och minns saker pa olika sétt, vilket
ar en av huvudtankarna med att anvanda ett framtidsperspektiv, att vacka olika synsatt sa
att tankarna och visionerna kan bli mangsidigare och alternativen for framtiden fler for
individen. (Eriksson, m.fl. 2010, s. 53).

12 Narrativ metod som grund for handledningsmaterialet

12.1 Narrativt skriftligt berattande

Narrativa metoder blir ett allt mer vanligt inslag i socialvetenskaplig forskning da den
fokuserar pa samtalet och dialogen som berattandet ger till individen, vilka ar viktiga
faktorer inom det sociala arbetet. (Dahlgern & Sauren 2009, s. 107-108). Att narrativt
aterge erfarenheter i skrift ifragasattas eftersom ord och mening kan fa en annan betydelse
nar personen skriver och formulerar dem sjalv i motsats till muntligt atergivande av
information, s& som i en intervju. Skrivandet av sina erarenheter ger dock personen
mojlighet att reflektera Gver vad den skriver sa den kan formulera sig pa ett annat sétt och
gora budskapet mer tydligt, vilket leder till egen forstaelse for och medvetandegorande av
vad man berdttar som skribent samt en storre klarhet for l&saren. Trots att det vid
skrivandet av ett narrativt material inte sker ett direkt ansikte-mot-ansikte samtal sker anda
en objektiv dialog med den framtida l&saren. Skrivandet erbjuder en reflektion som kan
vara svarare att uppna vid ett muntligt méte. (Dahlgern & Sauren 2009, s. 109-110).

Fragorna man staller for att fa fram det narrativa materialet &r beroende av vad man vill
undersoka eller samla material om, och &r darmed mer eller mindre styrda. (Dahlgern &
Sauren 2009, s. 111). Det &r aven viktigt att personen som skriver om sina erfarenheter far

tillrackligt med instruktioner fér vad som skall behandlas i och vad som fdrvantas av
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beréttelsen samt till vad materialet skall anvdndas och vem det riktas till. (Dahlgern &
Sauren 2009, s. 114).

12.2 Att bekanta sig med och l&sa narrativt material

Det finns olika s&tt att bekanta sig med narrativa undersokningar eller narrativt material.
Beroende pa vilken utgangspunkt man har nar man laser materialet blir resultatet av
lasandet olika. Dahlgern och Sauer presenterar fyra versioner pa hur man kan narma sig
materialet, de kallar dem ”Naiv ldsning”, ”Strukturanalys”, ”Tolkad helhet” samt den som
var modell ar mest influerad av “Lird forstelse”. Med lird forstielse menar de att
texten/berattelserna man laser har fatt en betydelse, ofta ar betydelsen emotionellt kopplad
till lasarens eget liv. Personen som laser beréttelsen och upplever lard forstaelse behdver
inte vara samma person som analyserar materialet, det finns ett manskligt subjekt, en lasare
med i processen. Nar materialet startar en tankeprocess hos lasaren som leder till reflektion
kring materilaet blir berattelserna i materialet en grund for framtida mojligheter och

anvandbart for den nya lasaren. (Dahlgern & Sauren 2009, s. 121-122).

Vér handledningsmodell inkluderar ett narrativt material ”Brev fan mig till dig” som
anvands i handledningen. Det fungerar som utgangspunkt for att skapa dialog mellan
handledaren och de unga. Med narrativt material menas att vi utvecklar ett
handledningsmaterial utifran beréttelser skrivna av dldre med diabetes, dven kallade “dldre
unga”, dir de beskriver sina erfarenheter av deras nyorienteringsfas. Vi kommer anvinda
de nedskrivna erfarenhetsberattelserna i var handledningsmodell som stod for
handledningen med de unga som just nu &r i nyorienteringsfasen. Erfarenheterna
formuleras 1 ett brev med halvstrukturerade fragor dédr de sd kallade “dldre unga” med
diabetes beskriver sina upplevelser av nyorienteringsfasen. Svaren sammanstélls sedan till
ett brev som anvands som narrativt material som de unga som ar pa vag in eller ar i borjan
av nyorienteringsfasen far bekanta sig med i handledningen med den professionella vid
sjukhuset. Mera om hela handledningsprocessen kommer i stycke 14 dar hela

handledningsmodellen beskrivs del for del.
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12.3Den narrativa forskningsmetoden i relation till andra former av
forskning

Den narrativa forskningsmetoden &r relevant i vart examensarbete i tva olika avseenden.
Dels upplever vi att sjukskotare som lyssnar till de ungas beréttelser ska fa en grund for att
effektivt behdrska och utnyttja sina analyser i praktiken, samtidigt som det for oss sjélva ar
av vikt att kanna till den darfor att bade breven och var egen intervju ar narrativa till sin
karaktar. Teorierna nedan ar till karaktaren allmanna, och for att vi ska na djupet i denna
diskussion och for att fa en omfattande helhetsbild av metoden har vi fokuserat pa en

omfattande kélla.

For vardpersonal som intresserar sig av handelser dver tid, utgor den narrativa metoden ett
mojligt tillvagagangssatt att lara kanna den unga, eftersom denna metod erbjuder ramar
som underlattar samtalet. Till en borjan kan vardaren endast be den unga berétta om vad de
har genomgatt under nyorienteringsfasen och hur de kommit fram till den nuvarande
situationen. Mérkbart &r, att det vi kallar prat” &r inte berittelser. Att analysera “’prat” &r
dock inte omgjligt, men en forklaring till framgangen for begreppet “berittelse”, har enligt
Larsson att géra med var tids benagenhet att individualisera allt som sags eller gors pa ett
personligt plan. Enligt Larsson &r det samtidigt de egna beréattelserna som ger den unga
tillfallen att konstruera och omskapa sin identitet genom tillgangen till minnen av konkreta
situationer den unga levt igenom. Genom den tillbakablick som vélplanerade, strukturerade
och dokumenterade samtal/intervjuer kan ge, kan den unga se sig sjalv langre sikt och
kanske erbjuda sig sjalv en ny mening, ett nytt perspektiv och en mer konstruktiv innebérd

i livet med tanke pa framtiden. (Larsson, m.fl. 2008, s. 31).

Det ovan beskrivna handelseférloppet ar dock inte enligt Larsson helt problemfritt. For att
komma &t berattelser behdver bade intervjuaren och intervjupersonen bl.a. ’ha en bra dag”,
och stdmningen under samtalet bor stimulera och motivera bada parter till att under
samtalets gang strava till att na ett mal. Mal eller delmal &r viktiga ar for att hjalpa den
unga att forsta och lara kanna sig sjalv, samtidigt som den “mélmedvetna” processen ger
handledaren en storre insikt i vilken form av stéd den unga har behov av i framtiden..
Sammanfattningsvis kannetecknas den narrativa intervjun enligt Larsson, av ett holistiskt,

intressant, analytiskt och resultatinriktat innehall. (Larsson, m.fl. 2008, s. 171).

Vardaren/handledaren rekommenderas ocksa leva upp till vissa kriterier for att komma at

det vasentliga i intervjupersonens beréattelser. Vardaren/handledaren behover, vilket redan
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konstaterats ovan, ge sitt bidrag till en tillatande och 6ppen atmosfar. Kontroversiellt nog,
skall intervjuaren vara vél forberedd och samtidigt forutsattningslés. | praktiken betyder
detta att vardaren/handledaren bor vara insatt i det &mne som diskuteras, eftersom
kunnighet utgér den forsta forutsattningen for att vardaren/handledaren skall vara
kompetent nog att delta initierat och tidvis kunna leda intervjun. Vardaren/handledaren
forvantas ge det som berattas en struktur, presentera syftet med intervjun och avrunda
intervjun pa ett konstruktivt satt. Samtidigt forvantas att vardaren/handledaren kan lyssna
empatiskt och fasta vikt vid hur saker sags. Den professionella antas ocksa vara en god
lyssnare genom att korrekt kunna &terge det som sagts. Atergivningen kommenteras av
intervjupersonen. Det kravs salunda att den professionella forutom teoretisk kunskap ocksa

har har god sjalvkunskap. (Larsson m.fl. 2008, s. 170).

Kvalitativa respektive kvantitativa undersokningsmetoder ses ofta generellt inom
forskningen som varandras motpoler. Speciellt inom samhéllsvetenskaperna representerar
dessa metoder olika forskningsparadigm, vilket medfor att de reflekterar olika perspektiv
pa verkligheten. Den kvantitativa forskningen associeras med siffror och statistik medan
den kvalitativa forskningen tar stallning till diskussioner och framfor allt tolkningen av
diskussionerna. Faktum ar dock, att manga undersokningsrapporter kombinerar de tva ovan
namnda metoderna, och foresprakare for kombinationen av metoderna upplever att de har
kontroll Over ett helt spektrum av mojligheter istéllet for att beharska en enda dikotomi.
Senast i samband med datainsamlingen maste forskaren dessvarre bestamma sig for vilken
typ av data som efterfrdgas. Forskaren maste ta stallning till forvantad reproduktion,
kontext och objektivitet. Valet att vélja mellan t.ex. frageformuldr och ostrukturerad
intervju slutar inte heller vid denna initierande fas. Analysen kan speciellt vid anvandning
av den narrativa metoden resultera antingen i ett mer kvantitativt eller kvalitativt resultat.
Markbart &r, att analysprocesser som ser ut att vara systematiska och exakta, inte
nodvandigtvis leder till en objektiv tolkning. Detta beror, enligt Larsson pa att sattet att
lasa, tolka och statistiskt analysera olika material I6per risken att aterspegla vara egna
erfarenheter, vilket givetvis kan leda till subjektiv beslutsfattning. A andra sidan bor det
finnas rum for olika metoder och tillvagagangssatt. Larsson anser att forstaelsen sannolikt
okar i en viss fraga, for en viss person eller en kultur, om svaren till fragorna ses ur ett
pluralistiskt perspektiv. (Larsson m.fl. 2008, s. 190-191).

Tyviérr finns det mycket lite sammanfattat material 1 "manualform” som beskriver teorier

om narrativ forskning. Detta kan bero pa att den narrativa forskningsmetoden fortfarande
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ar ganska ny, eftersom den inte existerat lika lange som de kvantitativa, mer traditionella
forskningsmetoderna. Bristen pa strategiska regler kan ocksa vara en foljd av att den
narrativa metoden kan uppfattas som litterdr, som individuella stéllningstaganden
jamforbara med lasning av dikter eller romaner. Larsson ar Overtygad om att den narrativa
metoden baserar sig pa yrkesskicklighet, talamod och héangivenhet, i motsats till kritiska
tungor som upplever att det antingen ar fraga om en enskild talang eller en forutsagbar
“intervjuteknik”. (Larsson m.fl. 2008, s. 195).

Den narrativa forskningsprocessen ldamnar rum for tolkning och leder ibland till en
svarhanterlig process dar man vager for och emot samtidigt som man reviderar och tvingas
gora kompromisser b.la. pa grund av praktiska begransningar. Bedomningskriterier av
forskningsresultat utgdrs traditionellt av reliabilitet, validitet, objektivitet och
replikerbarhet som kan uttryckas i form av korrelationskoefficienter. Trots att vissa
forskare upplever att alla undersokningar skall kunna analyseras enligt statistiska metoder,
utgar den narrativa forskningen fran en verklighet som kan lasas, forstas och analyseras pa
manga olika séatt. Denna metod ar enligt Larsson en manifestation av materialets rikedom

och kansligheten hos olika lasare. (Larsson m.fl., 2008, s. 196).

13 Resultat

13.1 Innehallsanalys av litteraturen

Inom ramarna for vardvetenskapen visar vetenskapliga undersokningsresultat att unga med
langtidssjukdomar vill kanna sig delaktiga och att de féredrog att bli sedda som
”normala” unga. Genom ett mangprofessionellt samarbete kan handledarna bemoéta
individen med bredare professionell kompetens. Teorin séger att genom att anvénda ett
framtidsperspektiv i handledning av unga kan den professionella medvetandegdra
valmajligheter och se pa helheten ur ett langre perspektiv. Med andra ord har alla
individuella handledningsbehov. (Pakarinen & Roti 1998, Widd 2000, Eriksson 2004,
Aaltonen, m.fl. 2007, Kirk 2008, Eriksson, m.fl. 2010, Lindfred 2010, Gaston, m.fl. 2011,
Konarski enligt Arvidsson & Skérsater 2011, Lindholm Olinder, m.fl. 2011, McDonagh &
Gleeson 2011, Sohlberg & Sohlberg 2011, Watson 2011, Kime 2013, Purcell 2013, Klang-
Soderqgvist 2013). Att dela med sig och héra om andras erfarenheter ar motiverande for

unga med langtidssjukdom i nyorienteringsfasen, det finns ett behov av referensstod.



41

(Forinder & Hagborg (red.) 2008, Due-Christensen m.fl. 2011, Karlsson 2006, Markowitz
& Laffel 2012, Van der Wulp, m.fl. 2012).

Enligt forskarna ar det manga ganger svart for foraldrarna att ha ett tillrackligt stort
fortroende for den ungas formaga till egenvard. Detta kan gora situationen fér den unga
annu svarare. Negativa budskap fran foraldrarna praglade av radsla, oro, angest och/eller
dystra utsikter om sjukdomstillstandet kan i framtiden enligt forskningsresultaten sta i
vagen for en balanserad, fortlopande och naturlig egenvard. Utvecklingspsykologin har
visat att det &r viktigt att den unga har vuxna som stdder dem i deras utveckling och att
de unga far tid och mojligheter att finna sin egen vag. Sammanfattningsvis utgor familj
och vanner viktiga faktorer som kan paverka den ungas livssituation i
nyorienteringsfasen. (Mangs & Martell 1999, Moula 2009, Lindfred 2010, Lindholm
Olinder m.fl. 2011, McDonagh & Gleeson 2011, Watson 2011, Kirk 2012). Brytningen
fran ungdom till vuxen karakteriseras av en inre konflikt som karakteriseras av en konflikt
mellan den ungas inre kanslor och den yttre vérldens krav. (Cullberg 2006). Enligt
Rasmussen m.fl finns det olika fordndringar/paralella procsesser som sker under de ugnas
liv som kan inverka pa deras formaga till hantering av egenvarden, exempelvis nya
relationer, nytt arbete, flytt till annan ort, flytt fran hemmet och for kvinnor att bli mamma.
(Rasmussen 2011, Kirk 2008).

For att stoda unga till kontroll och att ta ansvar for sin situation i egenvardsprocsessen sa
att det blir kontinuitet i varden kan stodas med olika metoder och forhallningssatt. Enligt
underokningar inom den vardvetenskapliga forskningen ar det grundlaggande for
sjukvardaren att bemaota den unga ur ett holistiskt perspektiv. Darmed ar en dialog mellan
handledare och den unga grundlaggande for att na alla aspekter av manniskan som en
helhet. Centrala kompetenser inom handledningen ar ocksa objektivitet, individualitet, ratt
till sjalvbestaimmande och sjalvstandighet. Inom vardvetenskapen innebar detta i praktiken
att den professionella under varje méte ser den unge ur ett medicinskt, psykologiskt,
historiskt, situationsbundet och psykosocialt perspektiv. Referensstod &r en metod som
ar lamplig att anvanda for handleda kring problematiken som uppstar i nyorienteringsfasen.
Empowermentmetoder stoder de ugna till sjalvkansla och sjalvfortroende som erbjuder
dem de resurser de behdver for att ta ansvar for varden. (Mangs & Martell 1999, Aaltonen,
m.fl. 2007, Forinder & Hagborg (red) 2008, Kostenius & Lindgvist 2009, Moula 2009,
Arvidsson & Skérsater 2011, Due-Christen, m.fl. 2011, McDonagh & Gleeson 2011,
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Sohlberg & Sohlberg 2011, Watson 2011, Markowitz & Laffel 2012, Van der Wulp, m.fl.
2012, Kime, 2013, Eriksson 2014).

13.2 Resultaten av intervjun

Information som vi tog fasta pa fran intervjun med diabetesskotaren var att problematiken i
de ungas liv, t.ex. relationsproblem, jobb och andra faktorer kan leda till problem med
skotseln av egenvarden. Faktorer eller handelser som inverkar pa skotseln kan vara néstan
vad som helst. Problemet med de ungas egenvard &r att de skjuter ifran sig sjukdomen
istallet for att se allvaret i situationen och se den som en del i deras vardag. De unga vet
hur de ska skota sin egenvard, men de lyckas inte alltid pa grund av den problematik som
nyorienteringsfasen medfor. Konflikt mellan fordldrarna och de unga kan ses i
ansvarsfordelningen. I de flesta fall ar det den ungas mamma som tar hand om varden som
att t.ex. rakna kolhydrater. Dock borjar de unga ta mer ansvar for sin egenvard nar de
flyttar hemifran. Det ar viktigt att ta fasta pa det positiva och undvika att skramma de unga
i handledningen samt att stalla upp kortsiktiga mal i egenvardshandledningen for att

motivera de unga i processen till egenvard.

14 Handledningsmodellen

Utifran resultatet av litteraturstudie och insamlat muntligt material samt de narrativa

beréttelserna har vi utvecklat de olika delarna i handledningsmodellen.

Handledningsmodellen delas in i tva faser. Den forsta fasen bestar av insamling av det
narrativa materialet och den andra fasen bestdr av ett empowermentinspirerat
handledningssamtal med de unga i nyorienteringsfasen. Fas tva utgar fran materialet som
samlas in i fas ett, samt en empowermentmodell som stdd for samtalet. Hela
handledningsmodellen finns bifogad som en illustration i arbetet, bilaga 3, och de olika
delarna som ndmns i det har stycket ar presenterade visuellt i illustrationen. Illustrationen
fungerar som ett verktyg for hur modellen skall tas i bruk i handledningen med de unga vid
Abolands sjukhus. | bilaga 4 finns anvisningar till handledaren, en kort information om

modellen och viktiga punkter att tdnka pa i de olika stegen.
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14.1 FAS 1. Insamling av narrativt material

14.1.1 Forberedelse infor skrivandet av breven. Vem skriver breven?

Fas ett gér ut pa att ”dldre unga” som genomgatt nyorienteringsfasen far skriva ett brev dar
de delar med sig av sina erfarenheter till unga” som just nu &r i nyorienteringsfasen. De
aldre unga valjs ut av handledaren. Vi har inte satt nagon fast alder pa de &ldre unga
eftersom nyorienteringsfasen kan ske vid olika tillfallen i en persons liv och vara olika
beroende pa situation och individuella faktorer. Den som skriver skall dock inte vara allt
for gammal eftersom det med tiden kan ske férandringar som gor att nyorienteringsfasens
karaktar kan &ndra och dérmed se véldigt annorlunda ut. Till exempel kan perioderna vara
valdigt annorlunda om det ar nagon som &r 40 ar som skriver till en som é&r till exempel 16-
20 ar, det har da gatt 20 ar av utveckling och varden i nyorienteringsfasen kan till exempel
ha bytt karaktar. Det & darmed handledarens uppgift att avgéra vem som skulle vara
passande som skribent. Det viktiga ar dock att personen gatt igenom nyorienteringsfasen

och nu skater sin vard sjalvstandigt.

De dldre unga fyller i breven som finns bifogade till det har examensarbetet, bilaga 5.
Fragorna som finns i arbetet dr utformade for att ta fram erfarenheter frin de “dldre unga”
som kan motivera de unga som dr i nyorienteringsfasen. Erfarenheterna skall bidra till att
tankar och idéer om olika problematik men dven mojligheter skapas hos de unga som ar pa
védg in 1 den mgjligtvis problematiska fasen. Det dr viktigt att de “dldre unga” som skriver
breven ar medvetna om vad breven skall anvandas till sa att materialet de skriver blir det
som sOks for handledningen. Det &r handledarens uppgift att informera alla deltagande
parter om brevets anvandningsomraden, samt dven att brevet ar anonymt och skall fungera
som ett sorts referensstdd for de unga i nyorienteringsfasen. For att skapa diversitet i
materialet bestaende av de dldre ungas erfarenheter kravs ett visst antal brev, samtidigt som
vi vill halla materialet lattlasligt och inte for tungt for de unga i nyorienteringsfasen. Vi
anser att ca 5-10 personer som skriver breven skulle vara optimalt for att na vara mal med

materialet.

14.1.2 Breven skrivs - Var skrivs breven?

Breven fylls i pa plats med handledaren om tid finns. Baserat pa intervjun med
diabetesskataren finns mojligheten att fylla i breven pa plats da hon har ca 1 timmes tid

med diabetespatienterna. Eftersom vi valt att rikta vart material till diabetespatienter sa
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utgar vi fran en sadan modell. Dessa strukturella delar i att utforandet av
handledningsmodellen &r &ven anpassningsbara efter situation, handledaren kan avgora
sjalv om den som fyller i brevet behover stod i processen eller om de kan géra det pa egen
hand. Ett alternativ ar dven att skicka ut brevet i elektronisk form via e-mejl till de &ldre
unga, det skulle spara tid och &ven vara mer hallbart med tanke pa mindre
pappersutskrifter. For vissa kan det dven kannas battre att fa tid pa sig och skriva brevet i
lugn och ro, utan stress och pa egna villkor. Miljon dar personen ar nar den skriver brevet
kan dven inverka pa svaren, ar den i sjukhusmiljo kan tankarna om nyorienteringsfasen bli
mycket riktade till ’vardfaktorerna” medan ens hemmamilj6 kan &ppna upp for andra
tankar kring perioden. Det tar dock av de aldre ungas egen tid och tar ifran lite av
handledarens motiverande stéd om de skriver breven pa egen tid. Det har &r alltsa en faktor

som handledaren som kénner de unga far dra en professionell slutsats om.

14.1.3 Sammanstéallning av breven - Hur och vem sammanstaller breven?

Brevens sammanstallning gors utifran teori om narrativt material.

Analys av narrativt material kan ske pa olika satt. Vi utgar fran det analyssatt som riktar
sig till undersokningar d&r man analyserar material som skrivits av flera skribenter, dar det
som beskrivs dr ett fenomen/situation som alla varit med om. Forsta delen bestar av att
gora en naiv lasning av materialet, alltsd en ytlig Overblick av berattelserna. Sedan
sammanstalls beréattelserna till en storre helhet. Den storre helheten analyseras och olika
teman tas fram ur texten, dessa teman blir en tolkad helhet av alla beréttelser som i sin tur
leder och bidrar till en lard forstaelse av arbetet. (Dahlgren & Sauer 2009, s. 126).

Vi sammanstaller vara brev sa att alla svar som svarar pa en och samma fraga struktureras i
hop tillsammans. Séttet vi strukturerar upp svaren i breven baserar sig inte bara pa vilka
resultat vi har fatt fram och vilken information breven ger, utan de ska aven vara lattlasligt
och motiverat upplagt for den unga som ska lasa breven. Vi har utgatt fran den narrativa
analysen genom att vi borjar med flera berattelser som vi ldser som de ar, sedan binder vi
ihop de gemensamma temana/fragorna med varandra och gor en analys av vad de visar.
Né&r modellen anvands i praktiken ar det handledarens uppgift att sammanstélla breven och
gora denna analys(eller om det redan finns sammanstéllda brev, l&sa dem och skapa en
egen forstaelse av dem som handledaren sedan anvéander sig av i handledningen med de

unga).
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Vi valjer att aterge uttalandena exakt sa som de &ldre unga har skrivit dem. Det &nda vi
rekonstruerar i breven ar ordningsfoljden, sa att de blir ihopsatta pa ett foljsamt satt dar de
stycken som passar i hop &r tillsammans. Vi gor dven smakorrigeringar i svenskan om det
behdvs, sa att det skall vara mer lattlasligt. Vi ar dock valdigt forsiktiga med att andra allt
for mycket pa de aldre ungas uttalanden, eftersom vi vill att brevet skall vara personligt
och da ska aven en del av den personliga karaktiren av skribenterna fa lysa igenom. Nér
modellen tillampas och uppdateras/fylls pa med fler erfarenheter &r det upp till handledaren

att sammanstalla breven utifran sammanstallningen.

14.1.4 Mervardet av att skriva brev

Trots att sjalva materialet som skapas fran breven &r tankt som material infor det
handledande samtalet med unga i nyorienteringsfasen fungerar det dven som en
reflekterande handledning for de aldre unga. De far dela med sig av sina erfarenheter och
hjalpa andra som &r i samma situation som de ha varit, vilket enligt teorier om referensstdd
beskrivs som nagot bra dven for de som delar med sig. Det ger en kénsla av att vara
delaktig och fa stoda ndgon annan. Att skriva ar dven enligt de narrativa studierna en god
reflektiv stund for den som skriver. Skribenten far tanka éver vad de skriver om och

reflektera dver saker de har varit med om, vilket kan vara terapeutiskt dven for dem.

14.2 Fas 2. Handledning av unga i nyorienteringsfasen

14.2.1 Bekanta sig med breven

Det forsta steget i handledningen av de unga i nyorienteringsfasen(Fas2) bestar av att bada
parter, den unga och handledaren far bekanta sig med materialet (handledaren endast om
de inte & samma person som sammanstallt breven, vilket gor att den redan &r bekant med
materialet), materialet det sammanstillda brevet ”Brev fran mig till dig” finns 1 bilaga 6.
Den unga forbereder sig genom att lasa breven och fundera éver vad for idéer och tankar
det vacker hos dem med tanke pa deras egen livssituation. Handledaren bekantar sig med
informationen i breven pa det sattet sa att den kan utnyttja materialet nar den diskuterar
nyorienteringsfasen med den unga vid nasta mote. Handledaren tar alltsa stod av de andra
aldre ungas erfarenheter i diskussionen och hanvisar till dessa, &ven om breven i forsta
hand &r tankta for att vacka de ungas egna tankar kring situationen for att motivera till
diskussion och delaktighet. De unga far lasa breven pa plats med handledaren fore det
handledande samtalet borjar.
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14.2.2 Empowermentinspirerat samtal

Det empowererande samtalet som kommer efter bekanting med breven skall leda till nasta
steg, som 4ar att en sammanstillning av mal for egenvarden som gors upp och
dokumenteras. Samtalet baserar sig pa en empowermentmodell som finns presenterad i det
har arbetet av Alierza Moula. Det finns dven en skild illustration dver sjalva empowerment
modellen som man kan félja i handledningen, modellen finns bifogad i arbetet som bilaga
7. Det ar okej att bryta fran modellen och anpassa den eftersom det ar en flexibel modell,
det kan dock vara bra att félja ndgon struktur under samtalet om man kanner att det behdvs
for att motivera den unga till vidare diskussion av amnet. Vissa unga kan berétta ganska
fritt, och det &r ocksa okej eftersom det ar deras tankar och idéer som ar viktiga att fa fram
under samtalet. Det kan ju vara nagot i breven som har véackt nagon valdigt viktig tanke

hos de unga och som de da kanske vill fokusera pa.

14.2.3 Mal for egenvard dokumenteras

Utifran det empowererade samtalet stalls det upp mal for egenvarden dar den unga
dokumenterar sina mal for den kommande framtiden. Det skrivs ner pa ett skilt dokument
som den unga far ta med sig hem, forslag pa ett utkast till det individuella materialet finns i
bilaga 8 “mal for egenvérden”. Planen avslutas med en framtidsdialog dir de unga ska utgé
fran hur situationen & om ca 1 ar och vad de och andra i deras omgivning har gjort for att
de ska komma dit. Framtiden skall vara god och egenvarden fungerar bra for de unga. Vi
avslutar handledningen med en framtidsdialog for att fa en positiv syn pa framtiden och for
att visa pa vilka majligheter som finns. Den unga far vara delaktig och aven anvénda sig
lite av sin fantasi for att 16sa maojliga problem som kan eller har uppstatt i den nuvarande

situationen.
Samtalet i var handledningsmodell avslutas med en framtidsdialog sa har:
Det har nu gatt ett ar och du hanterar din diabetes bra;
e Vad har du gjort for att det skall vara sa?
e Vad har andra gjort for att det skall vara sa(familj, vanner, professionella)?

e Vad har varit din storsta motivation under det senaste aret?
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14.3 Anvandning av faserna i modellen

Det &r inte meningen att var handledningsmodell alltid maste besta av bade fas ett och fas
tva. Fas ett gors nar det finns ett behov av att uppdatera materialet i breven och nar det
finns nya mojliga kandidater som kan fylla i brevet. Detta skulle kunna géras med ca tre
ars mellanrum for att halla materialet modernt och uppdaterat. Det ar viktigt att uppdatera
materialet da vi inte vill att de forsta erfarenheterna som samlas in kommer att bli
bestaende for varje gang handledningssamtalet och fas tva tas i bruk, eftersom ungas
upplevelser och erfarenheter av nyorienteringsfasen kan forandras mycket pd nagra ar.
Déarmed kan vi inte heller ha nagon som redan &ar vuxen ca 30 + att fylla i vart brev
eftersom deras erfarenheter av nyorienteringsfasen och allt den processen innebér kan vara
véldigt annorlunda &n unga i dags upplevelser. | det fallet finns &ven aspekten av att det
inte skall vara allt for lange sedan nyorienteringsfasen skedde, eftersom upplevelser kan
forvrangas med tiden. Fas 2 kan alltsa ske nar som helst med de unga i nyorienteringsfasen
sa lange det finns material/brev att utga fran. Det behdver alltsa inte ske en ny uppdatering

av fas ett infor varje ny handledning med en ung i nyorienteringsfasen.

14.4 Motivering till fragorna i brevet

Hir presenteras de tre frAgor som vi har som styrfrdgor i ”Brev frdn mig till dig”. Under
fragorna har vi gjort en sammanfattning av den teori och forsknings om har varit till grund

for utformingen pa fragorna och darmed stoder relevansen av just dessa fragor.
1. Hur upplevde du stodet fran varden pa din vég till sjalvstandighet?

Enligt forskning om diabetes ligger tyngdpunkten i nyorienteringsfasen pa sjalva
vardprocessen vilket leder till att individuella processen forblir obeaktad. Denna kéarnfraga
har dykt upp i forskning av diabetes men forskaren Kime konstaterar att samma
problematik verkar gélla alla langtidssjuka som gar 6ver fran barn-/ungdomsvarden till
vuxen varden. (Kime 2013, s. 16). Undersokningsresultaten sager dven enligt Kime att det

kravs mer &n medicinskt stod for de unga. (Kime 2013, 5.18).

2. Vilka upplevelser hade du av ansvarsfordelningen under din
sjalvstandighetsprocess? Hur upplevde du din relation till dina féraldrar och andra

narstdende i varden av diabetes?
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Forflyttningen av ansvaret skall enligt Lindholm Olinder, Nyhlin och Smide ske gradvis
fran foraldern till den unga, denna process kan pabdrijas tidigt, redan da diagnosen har fatts.
(Lindholm Olinder, m.fl. 2011, s. 1552-1553). Enligt McDonaugh och Gleeson &r
nyorienteringsfasen for de unga en komplex process, som ofta fargas av frustation, radsla,
brist pa fortroende och tillit. De ovan namnda handlar om vaxelverkan mellan de unga och
foraldrarna. Resultatet av denna undersokning ar att ett delat ledarskap mellan unga och
foraldrar i borjan av processen ar idealt, men i takt med att processen fortskrider, ar det
optimalt att ansvaret och ledarskapet sa smaningom &verférs till den unga. Enligt denna
forskning borde detta forhallningssatt ses som en del av processen till sjalvstandighet redan
i planeringsstadiet. (McDonaugh & Gleeson 2011 s. 28).

Enligt en delstudie gjord av Lindfred, kom det fram att d&ven om bada foéréaldrarna tog
ansvar om sjukdomsrelaterade saker var det mammorna som bar huvudansvaret i
beslutsfattningen. | samma undersokning kom det ocksa fram att mammorna var mera
positiva an papporna. (Lindfred 2010, s. 60-61). Dashiff m.fl. kdnde att de 6vervakade sina
barn for mycket, vilket tarde pa relationerna da de hela tiden tjatade om sjukdomen istéllet
for att prata om vardagliga saker som hénde i den ungas liv. (Dashiff, m.fl. 2011, s. 306).

3. Beratta med egna ord om vad du anser vara viktigt for de unga diabetikerna att

tanka pa.

Resultaten av en forskning gjord av Kirk m.fl. (2012) beskriver att egenvarden av den unga
stdds bast genom att ge den unga en ké&nsla av gemenskap, information och stod till en
battre sjalvkansla. (Kirk, m.fl. 2012 s. 1974). | undersdkningen av Rasmussen m.fl. visade
det sig att livskontroll fér unga med diabetes utvecklas genom formagan att vara motiverad
till att planera och tanka pa ett strategiskt satt. Undersokningen visade ocksa att sociala
kontakter var viktiga, samt formagan att vaga fordelar och nackdelar med sig sjalv. Att lara
sig av tidigare erfarenheter och darmed dven andras erfarenheter hade stor inverkan pa de

ungas férmaga att hantera egenvarden. (Rasmussen, m.fl. 2011, s. 1989).

I undersokningen av Due-Christensen m.fl visade det sig att referensstod paverkade
deltagarna i undersokningen positivt och gav dem tips genom andras erfarenheter pa hur de
sjélva kunde hantera diabetesrelaterade problem. (Due-Christensen, m.fl. 2011, s. 253). En
del av deltagarna i undersékningen upplevde referensstodet som mer motiverande &n

radgivning fran vardgivare. (Due-Christensen, m.fl. 2011, s. 254). Deltagarna upplevde att
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de kunde kéanna igen sig i andras historier och pa det sattet se att dven andra kanner oro
infor sjukdomen. Referensstédet gav dem hopp om att kunna klara av att leva med
sjukdomen. (Due-Christensen, m.fl. 2011, s. 253-254).

15 Kritisk granskning och tillforlitlighet

15.1 Hallbar utveckling

Vart forslag av modell kréaver i praktiken endast lite tid. Den tid vi beraknat for processen
(briefing av “ildre unga” och sammanstillning av svaren) roér sig om nagra minuter per
gang, men kan i basta fall bidra till att professionella pa langre sikt far en battre och mer
holistisk uppfattning om de ungas problematik, vilket leder till bemd&tanden av hogre
kvalitet som i sin tur leder till ett mindre antal besok saval hos egenvardare som hos
forstahjalps- och andra ldkarstationer. Var utgangspunkt &r att ’breven” pa ett motiverande
sdtt stimulerar unga till helhetsmédssig egenvard. Ifall det visar sig att “breven” inte
fungerar som sadana i form av stdd till unga i nyorienteringsfasen, kan materialet anvéandas
inom varden som ett statistiskt och riktgivande material som belyser hur unga agerat, tankt

och tyckt under denna kansliga, foérandringspraglade tid i livet.

”Breven” utgdér med andra ord ett referensstod for unga utan krav pa konkreta méten; Att
traffas personligen skulle innebdra extra arbete for de professionella, samtidigt som dessa
tillfallen skulle forutsatta ett fysiskt utrymme. Vara teoretiska studier stoder detta
pastaende eftersom forskare i flera undersokningar kommit till resultatet att langtidssjuka
unga 1 forsta hand vill bli sedda som normala”, samtidigt som de i likhet med sina fysiskt
friska medménniskor inte vill kdnna sig ensamma. Genom att “breven”, 1 likhet med
gruppverksamhet erbjuder “privat” och personligt” referensstod, hoppas vi kunna stirka
ungas formaga att hantera svéra livssituationer. Vi Onskar att ”breven” leder till en smidig,

konsekvent och bejakande egenvard.

Vart arbete har en borjan, men férhoppningsvis inte nagot slut. Med detta syftar vi till var
produkt, "brevet”, som dr avsett att leva vidare 1 manga ar. Av dnnu storre vikt ar var tanke
om att detta holistiska perspektiv som vart arbete bygger pa, kan stdda unga i
nyorienteringsfasen till att mer sjalvstandigt an tidigare reflektera Gver sin situation och
foljaktligen utnyttja sina egna resurser och sin motivation till att gora konstruktiva beslut

géllande sin egen framtid — kapaciteten finns hos de flesta unga, men att ta den i bruk ar en
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fraga som beror oss alla inom vardbranschen. Med var modell anvander vi en resurs som
redan finns i samhallet, vilken &r: andra med samma erfarenheter. Det blir som en
samhallelig uppfostran och gemenskap dar man stoder varandra. De unga som far ta del av
de skrivna breven i dag kommer dven en dag att sjalva skriva brev till nagon, om de vill

vara inkluderade i handledningsmodellen.

Var produkt och teorierna i vart arbete stoder tanken om ett holistiskt bemdtande pa
kontinuerlig bas. Det holistiska bemotandet ar i och for sig redan ett kant forhallningssatt
bland professionella inom branschen. Vi upplever dock att “brevet” kan i bdsta fall utgor
ett stod och ett komplement, ett medel for att na de unga i nyorienteringsfasen pa en
bredare och djupare niva an tidigare, utan att varken belasta rorliga eller fasta kostnader

inom social- och halsovarden.

15.2 Etiskt forhallningssatt

"Traditionellt har medicinsk etik sysslat med mer eller mindre tekniska problem som lakaren kan
losa med hjélp av medicinsk kunskap. Det forekommer dock etiska problem och dilemma i
sjukvard, som inta bara beror fragor om liv och dod och det som traditionellt ingar i lakaretik eller
medicinsk etik. Manga etiska fragor vacks i de dagliga motena mellan vardpersonal och patienter.
Det gemensamma for lakaretik och sjukskdterskeetik kan gélla normer och vérderingar i samhallet
som ligger till grund for att det 6verhuvudtaget finns en sjukvard." (Eriksson 1995, s. 102-103).

Till en god vetenskaplig praxis hor bland annat att forskarna;

1. Foljer vetenskapssamfundets normer, vilket &r arlighet, allman noggrannhet och
noggrannhet vid forskningsarbetet, resultatlagring och framforandet samt
forskningens och dess resultatberakning.

2. Tillampa den vetenskapliga undersokningens kriterier och etiskt hallbara
informationssokningar-, underséknings- och evalueringsprocesser. Forskarna skall

dven vara 6ppna da de framstaller resultaten.

3. Skall ta i beaktan andra forskares arbete och resultat, sa att de respekterar deras
arbete och ger den uppskattning deras arbete ar vard vid framférandet av resultaten.

Enligt god vetenskaplig praxis ar det dven viktigt att;
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4. Forskningen ar planerad, utférd och rapporterad till minsta detalj och att den foljer

grunderna till all vetenskaplig information. (Kuula. 2006. s. 34-35).

| vart examensarbete har vid foljd den goda vetenskapliga praxisen for forskarna, da vi
som skribenter har anvéant oss av systematiskt litteratur studie som forskningsmetod, dar vi
med noggrannhet har granskat de artiklar som vi undersdkt och analyserat. Tillampning av
den vetenskapliga undersokningens kriterier har skett via en etiskt hallbar metod, dar vi har
sokt information via allmant kanda och accepterade sokningsverktyg sasom EBSCO och
Cinahl. Som grupp har vi uppskattat andra forskares arbete da vi anvént dessa arbeten som
kéllor och refererat deras resultat i vart examensarbete. Examensarbetet har blivit uppbyggt
sa att den skall vara latt att bearbeta av alla medlemmar i gruppen och alla delar i arbetet

har blivit rapporterat, dvs. Arbetsfordelningen, arbetsinsatserna och arbetsprocessen.

| anvisningarna papekas det att alla forskare tar skilt ansvar for att ha god vetenskaplig
praxis, men det ar hela vetenskapssamfundet som har storsta ansvaret. Forskningsetiken &r
som ett rott band genom hela forskningsprocessen. En etiskt bra forskning ar planerad och
i praktiken styrd sa att finansieringen och personalpolitiken &r val utformad. (Kuula 2006.
s. 35-36). Vi har som grupp ansvarat tillsammans for att jobba etiskt, vare det sen med att
anvanda resultat som andra forskare kommit fram till eller rapporteringen av vad man har

skrivit individuellt till gruppen.

Alla parter i processen har varit medvetna om vad material som vi tar vara pa skall
anvandas till. Inervjun dr godkdnd och har atergets pa ett etiskt godkéant sétt. De “dldre
unga” som delger sina beréttelser till modellen forblir anonyma for alla férutom
diabetesskotaren, aven for oss. Under vara moten och samtal med diabetesskétaren har vi
utdvat var tystnadsplikt och inte fort vidare sadan information som inte forst blivit
godkand. Vi har hallit ett gott professionellt bemdtande i kontakten med arbeteslivet, dar vi
har tagit kontakt med bestallaren Abolands sjukhus for att férankra vart arbete i praktiken
och aven kunna uppfylla ett etiskt nyttovarde av var produkt. Genom att vi samarbetat
jamsides med Abolands sjukhus personal ar arbetet utfort enligt deras 6nskningar som
bestallare av projektet. Vi har anvant ett professionellt sprak i kontakt med utomstaende
och visat god attityd till sammarbetet med yrkeslivet.

Vid anvandning av kallor som inte &r pa vart modersmal har vi haft ett gott etiskt

forhallningssatt till dversattningen och forstaelse av materialet. Mojliga misstolkningar
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som kan ha uppkommit i processen beror inte pa inkorrekt anvandning av materialet utan
pa sprakliga begransningar. Vi anser dock att vi ar en grupp som har bra forstaelse for de
sprak vi last material pa; svenska och engelska, vilket dven okar tillforlitligheten for dessa
kallor.

Under processens gang har vi kontinuerligt ifragasatt och kritiskt granskat vara egna beslut
i examensarbetet. Genom att vara 6ppna med varandra i arbetsgruppen har vi kunnat fa
fram sadant som behdver tas upp till diskussion och fort arbetet framat. Det har lett till ett
malmedvetet arbete med intresse for den produkt vi velat utveckla. Tillsammans har vi
velat arbeta ett gott och enhetligt examensarbete. Vi anser att vi pa det sattet kunnat halla

ett gott etiskt forhallningssatt till produktutvecklingen och arbetsprocessen.

15.3 Kritisk granskning av brevet

Malet med breven ar att ge referens- och erfarenhetsstod till unga med langtidssjukdom
som genomgar nyorienteringsfasen till sjalvstandig egenvard. Brevens funktion &r dven att
fungera som ett stdd i handledningen av de unga for att skapa dialog mellan handledaren
och den unga. Vi anser att vi uppnatt sddana svar som vi amnade for nar vi skrev fragorna,
men vi kan inte dra nagra slutsatser om deras verkan eftersom modellen som sagt inte annu
testats i sin helhet och vi har inte kunnat se resultat av handledningen. Vi kan dock dra
slutsatserna  som en hypotes pd bas av vart insamlade material i arbetet att

handledningsmodellen ar effektiv med tanke pa vilka syften den skall uppfylla.

Skulle testningen av breven skett tidigare och inkluderat flera skribenter hade vi kunnat
utvérdera produkten mer effektivt och kunna komma med mer konkreta utvecklingsforslag.
Exempelvis omformulera frdgorna i brevet for att se vad andra fragor skulle ge for
material. Vi skulle d& aven kunnat testa fas 2 i handledningsmodellen och salunda se i
praktiken hur modellen fungerar som helhet for att sedan utvérdera hela arbetet. Darfor blir
arbetet nu mer teoretiskt betonat i det hér skedet.

For att utviardera materialet 1 breven skulle det dven varit vésentligt att fa hora de “édldre
ungas” asikter/utvardering av brevet. En sak som starker tillforlitligheten i vart arbete ar de
svar vi fick in 1 brev frdn mig till dig. Det som de “dldre unga” skriver om dr dven sddan

information som vi kommit fram till genom var litteraturstudie och kontakt mer arbetslivet.
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De stoder varandra, vilket ger oss ett bevis pa att vart material och var modell &r relevanta i

handledningen med unga langtidssjuka i nyorienteringsfasen.

Ett odnskat utfall av brevet &r att antalet forfattare forblir litet. De som svarat pa fragorna i
brevet har kanske inte fatt ett tillrackligt tydligt grepp om brevens syfte, vilket innebér att
berattelser och handelser som motiverar till en bra egenvard och framtid efter
nyorienteringsfasen inte skrivs ner. En annan avgorande faktor som kan paverka utkomsten
av svaren i breven ar om den professionella inte har tillrackligt med tid eller motivation for

att gora de “dldre unga” intresserade av att berdtta om sina erfarenheter.

15.4 Tillforlitlighet

Forskning som vi har hittat till arbetet visar att vart tema for examensarbetet ar ett aktuellt
tema pa internationell niva, medan det var svart att hitta information pa finska och fran
Finland. Amnet verkar annu vara mer outforskat i Finland och Norden. Trots bristen pa
kédllor fran Finland har vi anda férankring till nationell niva genom kontakten med
Abolands sjukhus dar vi fatt bekraftat var idé som relevant och givande for personal i

handledning av unga.

Forutom att vi avgrdnsat dmnet vid litteratursokningen har vi aven satt kriterier for vilka
kallor vi anvénder oss av i arbetet for att skapa tillforlitlighet till det material vi
presenterar. Vid sokning av vetenskaplig litteratur som artiklar, forskning och bdcker har
vi valt att anvanda litteratur som ar hogst 10 ar gammal for att anvanda oss av kallor som
annu ar tillforlitliga. Vi har trots den avgransningen forsokt halla oss till kallor som &r sa
aktuella som mojligt, men for att fa en bredare teoretisk bas strackte vi oss till att tillata 10
ar gamla kallor vid sokning av material. Vi har dock fem kallor som &r aldre dn vara
sokkriterier; Widd (2000), Eriksson (1995), Pakarinen & Roti (1998), Mangs & Martell
(1999), Himberg L. & Laakso & Peltola (1997). Vi har valt att anvanda teori fran de
kéllorna da de behandlar utvecklingspsykologi samt Erikssons teorier som annu ar aktuella
I dag, samt en kalla som beror framtidsstudier som &ven stods upp av en modernare kélla.
Den teori vi har anvant oss av ar sadan som ar bas teori om ungas utveckling och
vardvetenskap, samt en om framtidsstudier. I flera fall stoder vi upp de gamla kéllorna med
nyare kallor fran teorin eller forskningar som beskriver liknande fenomen. Nar det handlar
om ungdomskulturen och mer féréanderliga processer har vi riktat oss till modernare kéllor

for att tillfora validitet till vart arbete och utvecklingen av var modell. Forskningarna i vart
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arbete tillfor material om aktuella undersokningar om unga med langtidssjukdom i

nyorienteringsfasen.

Var process har varit mangfacetterad. Vi arbetade samtidigt med alla arbetets delomraden;
teoretisk sokning, utveckling av material och bearbetning av handledningsmodellen.
Forprocessen tog mycket tid och krdvde mycket tankearbete. Det ledde till att de senare
delarna av arbetsprocessen inte hade samma tidsramar att jobba med. Dock bidrar den

utforliga forarbetsprocessen till att vi har utvecklat en genomténkt och innovativ produkt.

Genom samarbetet med Abolands sjukhus och diabetesskétaren fick vi stod for var
produktidé. Hon &tog sig aven uppgiften att testa brevet for oss, vilket gjorde att vi snabbt
kunde fa in nagra testresultat (n=5) och fa en béattre uppfattning om hur materialet kommer
att fungera i praktiken, trots tidsbegrénsningarna vi hade i slutet av arbetsprocessen. Det
intensiva samarbetet med uppdragsgivaren bidrog ocksa till tillforlitligheten i arbetet som
helhet och den teoretiska delen kompletterades av hennes arbetslivserfarenhet. Genom att
ha denna mycket engagerade kontaktperson blev processen lattare och mer praktiskt
forankrad, vilket dven gjorde att vi kunde avgransa arbetet pa ett mer relevant satt. Genom
samarbetet har vi &ven forankrat projektet till bestallaren.

Vi har anvant oss av triangulering i vart examensarbete, det vill siga tre olika
datainsamlingsmetoder; litteraturstudie, ostrukturerad intervju och narrativt skriftligt
material (breven). Genom att anvénda olika datainsamlingsmetoder 6kar tillforlitligheten i
arbetet, eftersom man narmar sig amnet fran flera olika vinklar. Teorin bidrar med
faktakunskap och forskning med aktuell kunskap, som forankrar vart arbete i den
nuvarande verkligheten. Intervjun med diabetesskotaren bidrar med arbetslivets realiteter
och kunskap. Intervjun dokumenterades genom anteckningar av Cia Normia. Vi alla fyra
skribenter deltog under intervjun vilket bidrar till intervjuns tillforlitlighet eftersom vi var
flera som horde diabetesskotarens svar och kunde pa sa vis komplettera anteckningarna.
Att banda in intervjun skulle ha okat tillforlitligheten genom att allt som sades skulle pa sa
vis finnas ordagrant dokumenterat. Dock hade vi inte tillgang till en bandspelare och valde
darfor istallet att anteckna skriftligt. Atergivningen av intervjun skickades till
diabetesskotaren for att forsdkra oss om att vi uppfattat allt ratt vilket pa sa vis gor
intervjun tillforlitlig. Att anvanda intervju som forskningsmetod och dessutom bara med en
person &r dock inte alltid tillforlitligt. Det blir ett litet antal personer eller i det héar fallet en

persons asikter som tas till anvanding som material i arbetet. Det gar darmed inte att
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generalisera diabetesskétaren i den har intervjuns asikter och upplevelser till alla
diabetesskotare. Ett storre urval skulle ge flera vinklar och synsatt pa problemet vilket dven
skulle gora dem mer tillforlitliga. Genom att anvéanda triangulering har vi da anda i vart
arbete inte baserat vara beslut endast pa det resulatatet vi fick fran intervjun utan arbetets
karna ligger i teorin och den utforliga litteraturstudien, dar intervjun blir ett stéd som
forankrar arbetet till bestéllaren. En kvalitativ forskningsmetod som intervju kan aven
tillféra en djupare forstaelse for ett fenomen och visa pa andra faktorer som inte skulle

komma fram pa samma satt vid en kvantitativ forskningsmetod.

Det narrativa materialet kompletterar arbetet genom att ta fram de ungas perspektiv.
Trianguleringen har dven fort med sig ett mer omfattande arbete, vilket innebar ett stérre
efterarbete som vi skulle velat ha mer tid till i var arbetsprocess for att starka
tillforlitligheten. Vi har under processen fatt fram allt material som behdvs for att utfora
hela handledningsmodellen men har tyvarr inte haft mojlighet att testa modellen i praktiken
med alla delar som inkluderas i fas 1 och 2. Om vi skulle haft mer tid for att testa hela
modellen skulle vi kunna utvérdera alla delar och gora forbattringsforslag for de olika
bilagorna och hur de &r utformade just nu, alltsa ett stérre efterarbete.

For att oka tillforlitligheten mer i arbetet och om vi skulle haft mer tid skulle man &ven
kunnat ha kontakt med andra professionella i langtidsvarden av unga, for att fa se deras syn
pa modellen och hur den fungerar med andra langtidssjuka unga. Detta skulle ha okat
tillforlitligheten med tanke pa mangprofessionalitet. Eftersom var grupp har bestatt av tva
socionom- och tva sjukskotarstuderande har examensarbetsprocessen anda praglats av ett
mangprofessionellt tankande. Det har bidragit med en bred teoretisk grund, dar olika
synsétt och synvinklar kompletterat varandra. Tack vare det har vi kunnat utveckla en
mangsidig och tillforlitlig produkt med tanke pa projektets syfte.

16 Avslutande diskussion och utvecklingsférslag

Vi hoppas att Abolands sjukhus kommer ha anvandning for var handledningsmodell i
handledningen av unga som lever med langtidssjukdomar. Eftersom modellen &r sa
mangsidig och bestar av flera olika delar tror vi att den kommer kunna inspirera de
professionella vid Abolands till anvandning av nya funktionella handledningsmetoder &ven
om modellen i sig efter testning i praktiken behdver utvérderas och korrigeras. Till

exempel kan det empowerment inspirerande samtalet anvéandas skilt, eller sa kan modellen
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med brevet anvandas som tankt men handledare kanske valjer en annan struktur for

samtalet. Det finns alltsd manga anvandningsomraden for modellen.

Som utvecklingsforslag anser vi att det skulle vara vasentligt att testa hela modellen i
praktiken och analysera resultaten for att sedan efter utvérdering géra mojliga
korrigeringar. Den kan &ven anpassas efter den malgrupp man arbetar med, i stallet for
unga med diabetes kan det bli for unga med astma o dyl. Vi anser att modellen baserar sig
pa sadan allman teori om problematik i nyorienteringsfasen att den &ven kan vara
anpassningsbar for att fungera inom socialt arbete. Det kan till exempel réra sig om nagon
stor forandring i de ungas liv exempelvis ny studieplats, arbetsloshet, flytt fran hemmet
osv. Eftersom arbetet presenterar handledning har resultaten relevans éven for studerande

och professionella inom det sociala arbetet.

Vi onskar att modellen kommer kunna anvandas och uppdateras under lang tid, sa att de
unga som varit i nyorienteringsfasen blir de ”dldre unga” som skriver breven i framtiden.
Om produkten utnyttjas optimalt, kan den i framtiden leda till en tjock mapp, en bok

bestaende av narrativa beréattelser om nyorienteringsfasen for langtidssjuka unga.
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Titel An examination of how adolescent-caregiver dyad illness representations
relate to adolescent reported self-management

Forfattare Gaston A.M., Cotrell D.J., Fullen, T. 2011. Storbritannien

Syfte Att utreda hur nérstaende, i forsta hand foraldrar, forhaller sig till den unga

med diabetes och hur deras fortroend/brist pa fortroende for den ungas
formaga att skota sin sjukdom sjalv paverkar egenvérden.

Urval & Forsknings-
metod

Undersokningen baserade sig pa semistrukturerade frageformular som
riktade sig bade till de unga och till deras narmaste anhériga (foraldrarna).
(N=55 familjer)

Resultat

Foréldrarna var jamfort med de unga oftast mer negativt instéllda till den
ungas formaga till egenvard. Det fanns ett tydligt samband mellan
foraldrarnas attityder och de ungas grad av sjalvstandighet i egenvarden.

Relevans for arbetet &
Kvalitet pa artikeln

En av fragestallningarna i examensarbetet berér de anhorigas roller i
varden. Denna undersokning analyserar dessa roller och svarar samtidigt
for sin egen del pa en av vara fragor.

Kvaliteten &r &r hog, eftersom artikeln &r publicerad i en ansedd tidskrift
och antalet undersokta ar stort med tanke pa undersokningens kvalitativa
natur.

Titel Can sharing experiences in groups reduce the burden of living with
diabetes, regardless of glycaemic control?

Forfattare Due-Christensen, M., Zoffmann, V., Hommel, E., & Lau, M.

Syfte Att undersoka vilken inverkan gruppstdd har hos patienter med diabetes

typ 1.

Urval & Forsknings-
metod

54 st. patienter som levt med diabetes typ 1 under minst 1 &rs tid och var
aldre 4n 21 &r deltog. Undersokningen anvinde parallel mixad metod
studie,

Resultat

Deiabetes relaterad och psykologisk angest minskade hos deltagarna.

Relevans for arbetet &
Kvalitet pa artikeln

Undersokningen visar att diabetessjuka patienter péverkas positivt av
gruppstod. Undersékningen innehdll bade kvantitativ och kvalitativ
forskningsmetoder vilket tillfor kvalitet.

Forskningsmetod

Titel Caring for young people with chronic illness: A case study

Forfattare Lineham, K. 2010. Storbritannien

Syfte Utreda hur langtidssjuka unga upplever varden pa langre sikt.

Urval & Narrativ: En kvalitativ fallstudie gjord i samband med den dagliga varden

under flere mé&nader.

Resultat

Den unga skall bemétas med respekt och inkluderas i alla vardbeslut. |
manga fall ar det ocksd till fordel att involvera de néarstaende
(tex.foraldrarna) i varden och i beslutsfattningen. Poangen &r
sammanfattningsvis att den unga langtiddsjuka forvantar sig att bli sedd ur
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ett holistiskt perspektiv, som en individ i behov av stdd i livet och inte som
en patient som lider av en specifik sjukdom.

Relevans for arbetet &
Kvaliteten pa artikeln

Artikeln handlar om om langtidssjuka unga och belyser detaljerat den
problematik som kan uppsta under nyorienteringsfasen. Kvaliteten &r trots
att n=1 ganska hdg, med motiveringen att studien &r djup, stracker sig dver
en lang tidsperiod och ar granskad av erkanda kolleger som kommit till
liknande resultat inom &mnet.

Titel Clarifying responsibility for self-management of diabetes in adolescents
using insulin pumps — a qualitative study

Forfattare Anna Lindholm Olinder, Kerstin Ternulf Nyhlin & Bibbi Smide

Syfte Att forska i varfor unga med diabetes missar att ta sina insulin doser eller

inte

Urval & Forsknings-
metod

12 unga mellan 12-19 &r som intervjuades kvalitativt

Resultat

Att ta eget ansvar ar den storta saken i att komma ihdg insulindoserna,
dock skall egenvardsnivan diskuteras hela tiden med foraldrarna

Relevans for arbetet &
Kvalitet pa artikeln

Empowerment och egenvard ar tva av vara teman i examensarbetet sa det
var mycket relevant artikel som handlade om dessa tva teman. Artikels
evidens var stark, da den var vardvetenskaplig, fran en kand tidning och
inneholl manga andra delar for stark evidens.

Titel Effectiveness of peer-led self-management coaching for patients recently
diagnosed with type 2 diabetes mellitus in primary care: a randomized
controlled trial.

Forfattare Van der Wulp, 1., de Leeuw, J.R.J., Gorter, K.J. & Rutten, G.E.H.M

Syfte Att undersoka effekten av expert-patienters stdd till nyligen

diagnostiserade patienter.

Urval & Forsknings-
metod

133 deltagare. Slumpmassig kontrollerad studie.

Resultat

Undersokningen visade Oka sjalveffektiviteten, férmagan till egenvard
samt forbattring av den psykiska och fysiska halsan hos deltagarna.

Relevans for arbetet &
Kvalitet pa artikeln

Undersokningen visar hur mer erfarna patienter kan fungera som stod till
nyblivna patienter genom att delge erfarenheter och tips om
tillvagagangssatt.

Titel Getting transition right for young people with diabetes
Forfattare McDonagh J.E., Gleeson, H. 2011. Storbritannien
Syfte Att undersoka hur de unga diabetikerna blir bemotta i varden under denna

detta kansliga skede i livet (nyorienteringsfasen).

Urval & Forsknings-
metod

Undersokningen &r en noggrant analyserad Gversikt bestdende av ett brett
och omfattande material.
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Resultat

Den unga diabetikern vill bli bemott pa ett manskligt plan, och framfor allt
ar den unga konfronterad med samma problematik som de “friska” unga.

Relevans for arbetet &
Kvalitet pa artikeln

Artikeln handlar om de unga dieabetikernas behov av stod i
nyorienteringsfasen, jaimfort med “friska” unga.

introducerats i flere
UK Annual

eftersom materialet har
under “Diabetes

Kvaliteten ar hdg,
vetenskapliga sammanhang (B.la.
Conference” i mars 2010)

Titel How effective is a short-term educational and support intervention for
families of an adolescent with type 1 diabetes?

Forfattare Elisabet Konradsdottir & Erla Kolbrun Svavarsdottir

Syfte Att forska i hur fordldrarna av unga diabetiker adapterar sig i situationen

med hjélp av korta hjélpkurser

Urval & Forsknings-
metod

23 familjer forskades med hjalp av en kvasi-experimental modell

Resultat

Det fanns en stor skillnad mellan foraldrarnas formaga att hantera den
ungas diabetes fore hjalpkursen och efter den. Dock fanns det &ven en
skillnad i pappornas och mammornas adapteringsformaga. Hjalpkurser
tycktes vara bra for alla foraldrar av unga diabetiker

Relevans for arbetet &
Kvalitet pa artikeln

Relevansen fanns i att artikeln handlade mycket om hur foraldrarna ger
over ansvaret till den unga diabetikern sd smaningom sa att den unga tar
ansvaret for sin egenvard. Evidensen av artikeln var stark, da undersokning
hade olika fas, alla demonstrerade i tabeller, forfattarna var specialister och
det var en specialistpublikation.

Titel Models of transitional care for young people with complex health needs
Forfattare Watson, R., Parr, J.R:, Joyce, C,. Le Couteur A.S,. Storbritannien
Syfte Syftet &r att undersdka hur konsistent och malmedveten varden av unga

med langtiddsjukdom ar. Harutover ville forskarna analysera kvaliteten av
stodet for de ungas egenvard.

Urval & Forsknings-
metod

Scoping Review — systematisk litteraturdversikt av 350 artiklar av vilka 19
kvalificerade for djupare analys.

Resultat

Vardpersonalen har expertis, empati och formaga att beméta individen,
samtidigt som ”systemet” i de flesta av fallen inte mojliggér en personlig
och langsiktig vardrelation. Speciellt problematisk &r tiden d den unga
flyttas fran barn/ungdomsvard till vuxenvard, eftersom den unga i manga
fall befinner sig i nyorienteringsfasen under denna forflyttning.

Relevans for arbetet &
Kvalitet pa artikeln

Titel

Artikeln tar upp frdgan om grénserna mellan barn/ungdoms- och
vuxenvard. | undersokningen stéller forskarna en fundamental fraga, som
lyder ”skall unga ses som vuxna pé basen av sin alder”?

Kvaliteten &r ur ett rent vetenskapligt perspektiv hdg, men resultatet &r
magert — forskarna anser att det behévs mycket mer undersdkning och nya

Needs and priorities for young people with immunodeficiency virus

Forfattare

Purssell., E., Farner M., Barnes, A. 2013. Storbritannien
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Syfte

Syftet var att jamfora unga HIV-smittades uppfattningar om varden och att
granska hur val de exsisterande strukturerna i varden motsvarade de ungas
behov.

Urval & Forsknings-
metod

En intersektionell, kvalitativ undersokning med hjélp av frageformular. N
= 74, fordelat pa 31 unga och 43 sjukvardare.

Resultat

De unga dnskade bli bemétta enligt sina for stunden aktuella behov och
osakerhet kring fragor bl.a om sex och graviditet. De unga efterlyste med
andra ord ett 6ppet och néra forhallande till sin handledare.

Relevans for arbetet &
Kvalitet pa artikeln

Artikeln  handlar om
nyorienteringsfasen.

langtidssjuka ungas handledningsbehov i

Acrtikeln fyller kraven foér hog kvalitet: Ett stort antal respondenter, flere
ansedda namn inom branschen och nyligen publicerad. (2013). |
referenserna finns manga kéanda namn. (Lineham, Moules m.fl.)

Titel Parents’ Experiences Supporting Self-Management of Middle Adolescents
With Type 1 Diabetes Mellitus

Forfattare Dashiff, C., Riley, B.H., Abdullatif, H. & Moreland, E.

Syfte Beskriva fordldrar till barn med diabetes 1 erfarenheter av de ungas

formaga till egenvard.

Urval & Forsknings-
metod

Kvalitativ intervju med foraldrar till ungdomar i aldern 16-18 &r med
diabetes 1. Urvalet var fran 23 familjer som alla deltog i endokrinologi vid
ett barnsjukhus.

Resultat

I undersdkningen kom det fram att foréldrarna ofta hade upplevt negativa
erfarenheter som préglades av kamp, frustration och oro infor de ugnas
forméaga till hantering av egenvérden. Foraldrarna stodde egenvérden
framst genom att pAminna, peka ut positiva aspekter av de ungas hantering
av diabetesen samt genom att erbjuda mer frihet. Det som inte stodde de
ungas egenvard var nar foraldrarna skallde, démde, tjatade, kontrollerade
de unga och &ven om de blev for k&nslosamma.

Relevans for arbetet &
Kvalitet pa artikeln

Artikeln bidrar med att visa pa problematiken som kan finnas mellan
foraldrarna och de unga med langtidssjukdom som i nyorienteringsfasen
kan skapa ojamnhet i haneringen av varden. Alltsa ber6r den en
problematik som uppstér under fasen, samt kan man se ett behov av
handledning vad géller ansvarsfordelningen. Det ar en relativt ny
undersokning fran 2011 som gor resultaten aktuella och artikeln forankrad
i moderna tankar som stoder vart arbete.

Titel Perceptions of effective self-care support for children and young people
with long-term conditions

Forfattare Kirk, S., Beatty, S., Callery, P., Milnes, L. & Pryjmachuk, S.

Syfte Undersbka unga diabetessjukas samt deras foéraldrar och vardares

uppfattningar om effektiviteten av olika modeller for handledning till
sjalvstandig egenvard.

Urval & Forsknings-
metod

26 unga, 31 foraldrar och 36 professionella deltog. Fallstudie,

Resultat

Resultatet av forskningen visade att egenvard stods bast genom att ge
patienten en kansla av gemenskap, stdda patienten till sjalvstandighet och
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till ett battre sjalvfortroende samt informera den unga om sjukdomen.

Relevans for arbetet &
Kvalitet pa artikeln

Artikeln kartlagger vilka metoder som bidrar till en lyckad egenvard av
unga med livstidssjukdomar. Deltagarna gav 6ppna, mangsidiga svar och
det anvéndes fler data insamlingsmetoder.

Titel Transitions in care: support group for young adults with Type 1 diabetes
Forfattare Markowitz, J.T. & Laffel, L.M.B.
Syfte Att undersoka hur effektiv grupp stoéd ar hos diabetessjuka unga samt ta

reda pa vad patienterna upplever vara viktiga diabetesrelaterade
diskussions amnen.

Urval & Forsknings-
metod

15 diabetessjuka patienter i aldern 18-30 ar. For- och efter undersokningar
genom enkater.

Resultat

Deltagarna  upplevde  referensstodet som  mycket  givande,
diabetesrelaterade problem minskade och formégan till egenvard okade.
Diskussionsamnen  patienterna  ville behandla var; erfarenheter,
tillvagagangssatt och kannslor angaende sjukdomen.

Relevans for arbetet &
Kvalitet pa artikeln

Undersokningen visar effektiviteten av referensstéd. Undersokningen
anvander sig av for-och efter undersékningar.

Titel Transitions in the lives of young people with complex healthcare needs.
Forfattare Kirk, S
Syfte Att underséka unga med komplexa halsovardsbehovs erfarenheter och

perspektiv pa forandringar och dvergangar i relation till sjukdomen. Med
fokus pa overgangen fran ungdomsvard till vuxenvard.

Urval & Forsknings-
metod

28 ungdomar i aldrarna 8-19 ar rekryterades till undersokningen via
sjukskotargrupper Data samlades in via djupgdende kvalitativa intervjuer
och analyserades enligt metoden ”Grounded Theory”.

Resultat

De unga hade erfarenheter av mana samtida parallella forandringar under
dvergangen. Overgangen till vuxenvérd anségs vara en oséker tid med
avsaknad av information och engagemang for férandringen. Att forvérva
ansvaret for hantering av teknik/hjalpmedel och terapier som sjukdomen
inkluderade var en lattare process &n att ta 6ver det slutliga huvudansvaret
for beslutsfattande och vara den som héller kontakt med de olika
serviceformerna.

Relevans for arbetet &
Kvalitet pa artikeln

Titel

Artiken berér ungdomar med speciella halsovardsbehov och inkluderar
darmed en stérre grupp undersokta som genom att visa liknande resultat
som andra artiklar i arbetet ger en bredare generalisering som stdder att vi
utvecklar en modell for unga med langtidssjukdom. Artikeln ber6r aven en
av de byggande kriterierna for handledningen som bestar i att se de
praalella komplikationer och férandringar som sker i de ungas liv. Den
berér aven den problematik som kan existera under Gvergangen till
vuxenvard.

Young adults’ management of Type 1 diabetes during life transitions
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Forfattare

Rasmussen, B., Ward, G., Jenkins, A., King, S.J. & Dunning, T

Syfte

Identifiera olika Gvergangar och forandringars mdjliga inverkan pa
egenvarden vid diabetes hos unga samt identifiera olika copingstrategier
under de foranderliga héndelserna.

Urval & Forsknings-
metod

Halvstrukturerade intervjuer med 20 ungdomar med diabetes 1 och en
konstant komparativ analys.

Resultat

I undersokningen kom det fram bade utvecklingsforandringar relaterade
till att vara ungdom (skolgangen, nya relationer, att bli mamma, borja
jobba och flytt/forflyttning) samt sadana som var direkt kopplade till
sjukdomen( att bli diagnostiserad, att drabbas av komplikationer relaterade
till sjukdomen, péabérjandet av insulinpumps handling och att aka pé
diabeteslager). Genom strategiskt tdnkande och planering hanterade de
unga forandringarna.

Relevans for arbetet &
Kvalitet pa artikeln

Artikeln ger oss bra insikt i vilka fordndringar som kan vara de som
paverkar egenvarden under nyorienteringen och besvarar darmed en del av
vilken problematik som kan stora egenvarden for de unga men
Iangtidssjukdom. Det ar en relativt ny kalla fran 2011 som visar att vart
amne i examensarbetet ar aktuellt.

Titel Young people with type 1 diabetes and their transition to adult services
Forfattare Kime, N. 2013. Storbritannien
Syfte Att undersoka varfor over 85% av de unga diabetikerna i Storbritannien

inte lyckas halla sin blodsockernivd inom de givna referensramarna och
vilka faktorer som kunde forbéttra situationen.

Urval & Forsknings-
metod

Undersokningen var kvalitativ och bestod av tre semistrukturerade fragor
(“Process mapping”): 1. Vad hidnder nu?. 2. Vad saknas? 3. Vad borde
hénda?

Resultat

De analyserade aspekterna av handledning varierade stort mellan de
undersokta vardenheterna

Relevans for arbetet &
Kvalitet pa artikeln(ar,
land)

Artikeln handlar trots sin medicinska utgangspunkt om handledningen av
unga med langtidssjukdom och undersoker bristerna i varden fran
vardvetenskapligt och ett méngproffessionellt perspektiv. Kvaliteten hog,
eftersom samplet stort n = ca 900 bestdende av saval unga som vardare
och foraldrar. Undersokningen &r publicerad och granskad av flere aktuella
forskare inom &mnet.
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Handledningsmodellen

Forberedelse

Handledaren véljer skribenter som
genomgatt nyorienteringsfasen och
forbereder dem genom att informera
om brevet och vad det skall anvéndas

o — till.

De 7dldre unga” skriver

Efter det forberedande motet skriver
de aldre unga breven utifran
underlaget for “Brev fran mig till
dig”. Breven sammanstills sedan till
ett gemensamt brev.

Forberedelse och instruktioner o

Breven sammanstélls

Bekantning med breven

Den unga och handledaren bekantar sig
med informationen i breven

Empowererande samtal

Informationen och fragorna i breven
behandlas med stdd av materialet
“Empowermentmodell for
motiverande samtal”

Plan och mal stalls upp

Ett individuellt material skapas for den
unga att ta med sig pa sin vag till
egenvard. Handledningen avslutas
med en framtidsdialog.

Avslutande framtidsdialog
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Handledarens anvisningar for modellen

Handledningsmodellen skall anvdndas som ett stod for handledning av unga med
langtidssjukdom som genomgar nyorienteringsfasen, for att uppna en god egenvard. Det
gors med stod av ett brev fran “dldre unga” som berdttar om sina erfarenheter av
nyorienteringsfasen. Utifran breven skall en dialog motiveras mellan handledare och de
unga for att berdra problematik som kan finnas under nyorienteringsfasen. Handledningen
foljer de olika steg som illustreras i blanketten "Handledningsmodellen”. Det har ar vidare
anvisningar for de olika stegen i form av en “checking list”. Punkterna 1-3 utgdr den
forsta fasen “Insamling av breven”, medan punkterna 4 — 7 avser det vi planerat for den
andra fasen “Handledning av unga i nyorienteringsfasen”.

Efter breven &ar skrivna sammanfattas de enligt grundmodellen dér liknande svar samlas
under samma temafraga. Spraket korrigeras endast om det ar svart att forstd. Det &r viktigt
att bevara den personliga karaktéren av breven.

Fas 1. Insamling av breven

1. Hor den “édldre unga” till focusgruppen, d.v.s. har gatt igenom nyorienteringsfasen inom
ca. de 10 senaste aren och saval vardmassigt som personligt Gvergatt fran
barn/ungdomsvard till vuxenvard? Om detta ar fallet, berattar sjukvardaren for denna om
brevets syfte, vilket &r att genom sina erfarenheter stoda de unga som “kampar sig igenom”
de olika processerna till att bli sjalvstandig. Att dela med sig av sina upplevelser &r
frivilligt. Viktigt &r i detta skede ar att ndmna anonymiteten, att breven sammanstalls i en
form déar inget enskilt brev aterges som en ensamstaende helhet. (Ett exempel pa tidigare
brev kan visas).

2. Den 7dldre unga” far anvdnda mottagningstid i samband med f6ljande besok for att
skriva “brevet”. Det kan dven skrivas hemma pa egen hand. Handledaren avgor om de som
skriver breven kan gora det pa egen hand eller méjligtvis behover stod och motivation i
form av en motagningstid. Brevbotten som finns med i den samlade mappen for modellen
printas ut eller skickas per e-post till den &ldre unga for att besvaras.

3. Det besvarade brevet ld&mnas till handledaren i samband med féljande besok, eller
skickas per e-post fore besoket. Da handledaren far in en skriven beréttelse, dokumentarar
vardaren denna enligt anvisningarna namnda har i inledningen. Handledaren har tillgang
till ett fardigt botten, med en given font(som &ven finns med i mappen). Efter
sammanstallningen ar gjord sa ar fas 1 klar.
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Fas 2. Handledning av unga i nyorienteringsfasen

4. Da handledaren marker att en ung visar tecken pa misskotsel eller ignorerande av
egenvarden I nyorienteringsfasen  introducerar  handledaren  denne  for

handledningsmodellen och erbjuder den att 1dsa de sammanfattade breven i ”Brev fran mig
till dig”.

5. Da den unga last breven pabdrjas det handledande samtalet. Tanken och teorin bakom
detta forfarande, &dr att hitta “genvigar” till ett empowerment focuserat samtal, ddr den
unga ges inspiration och mod att beratta om sig sjalv och sina egna upplevelser pa ett
holistiskt satt. Handledaren kan for att skapa struktur i samtalet utga fran
“Empowermentmodell for motiverande samtal”

6. Handledaren lyssnar pa den unga samtidigt som den enligt den narrativa
diskussionsmetoden leder samtalet i en viss riktning. | detta fall ligger fokus pa att den
unga sjalv, med hjalp av handledarens malmedvetenhet, arbetar fram mal och strategier for
att 16sa problemfragor sjélv i framtiden.

7. Den unga gor tillsammans med handledaren upp mal for framtiden som dokumenteras i
materialet “mal for egenvarden” som dven finns samlat i mappen for
handledningsmodellen. Frdgor med inspiration fran framtidsdialoger sammanfattar motet
for att stimulera de ungas fantasi och samtidigt styra fantasin i en konstruktiv och
framtidsbejakande riktning som praglar en god framtid. Framtidsdialogens fragor stélls pa

det hér sattet:
Det har nu gatt ett ar och du hanterar din diabetes bra;
e Vad har du gjort for att det skall vara sa?
e Vad har andra gjort for att det skall vara sa(familj, vanner, professionella)?

e Vad har varit din storsta motivation under det senaste aret?

Ps. Det gar att gora andringar i formuleringen av fragorna, men viktigt ar att fragorna
stalls med fokus pa en god framtid.
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"BREV FRAN MIG TILL DIG”

P 4

Hej, vi ber dig skriva till unga om dina egna upplevelser da du flyttade hemifran.
Tanken &r att dela med sig till unga som har det svart att leva sjalvstandigt med

diabetes. Dina svar forblir anonyma och sammanstalls till en héalsning at de unga.

Tack for ditt engagemang, ditt bidrag ar vardefullt!

1. Hur upplevde du stédet fran varden pa din vag till sjalvstandighet?

2. Vilka upplevelser hade du av ansvarsfordelningen under din
sjalvstandighetsprocess? Hur upplevde du din relation till dina foraldrar och
andra narstaende i varden av diabetes?

3. Beratta med egna ord om vad du anser vara viktigt for de unga diabetikerna
att tanka pa.
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BREV FRAN MIG TILL DIG

Hur upplevde du stodet fran varden pa din vag till sjalvstandighet?

Rakade ha turen att ha samma diabeteslakare sedan jag insjuknade i diabetes som sexaring
tills jag var 18. Sa hon hade foljt med min utveckling och min familjs. Processen till
sjalvstandighet borjade redan i 8ars alder da jag larde mig att sticka insulinet sjalv och fick
ett diplom i det pa ett diabetesldger. Som 12 aring(ev. yngre) sa borjade lakarbesoken sa att
jag forst gick in till lakaren och diskuterade och efter det fick jag kalla foraldern in och sa
var det tills jag fyllde 14 ar och lakaren meddelade mina foraldrar att de inte behdver folja
med mig langre till mottagningen, for nu klarar jag mig sjalv och har ansvar éver det helt
och hallet sjalv(var nog nat ar fore jag borjade ha ansvar sjalv men da kontrollerade mina
foraldrar att jag tog ratt osv). Sa efter det gick jag sjalv pa mottagningen och hade ansvar

éver min egenvard(och forstas en mamma som blandade sig i).

Jag gick regelbundet och ofta pa lakarkontroller da jag var i tonaren(ungefar 15 ar sedan).
Nu i efterhand da jag funderat pa saken sa har det stod som jag fick resulterat i att jag har
en balanserad diabetes och har inga komplikationer &n sa lange, trots att jag levt med
sjukdomen i 23 ar. Sattet som jag fick handledning pa gavs dock inte pa basta mojliga sétt.
Jag skamdes ofta med de vérsta komplikationer som diabetes kan resultera i om man inte
tar hand om sig. For mig fungerade det bra men tror inte att det skulle gora det for alla. For
mig blev komplikationerna mitt livs varsta radsla, sa det gjorde ju att jag var valdigt

noggrann med hur jag skotte mig sjalv.

Jag har manga manniskor som stott mig mer an jag ndgonsin kunnat 6nska och jag har

alltid fatt den hjélp jag behover bade av slaktingar och ocksa sjukhus.

Stodet fran varden har forbattrats under min sjukdomstid. Fran dag ett tycker jag det
handlat om egenvarden och det individuella omkring sin egen diabetes och hur den
paverkar kroppen. Inlarningsprocessen handlar ju mycket om hur motiverad man ér. |
borjan handlade det mycket om de psykiska kriserna som det innebdr nar man insjuknar i

diabetes. Aldern och utvecklingen spelar mycket in p& hur man Iar sig och anpassar sig.
Den var bra, jag upplevde att jag fick det stod och den vard jag behdvde.

Vilka upplevelser hade du av ansvarsfordelningen under din sjalvstandighetsprocess?
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Hur upplevde du din relation till dina foraldrar och andra narstaende i varden av

diabetes?

Det ar ganska svart for mig att minnas upplevelser eftersom det ar sa lange sedan. Min
pappa var ju den som hade huvudansvaret Over mig eftersom min mamma var
sjuk(alzheimer). Pappa var nog man om att han fick halla kontroll éver mina blodsocker
och vad jag at osv. Hade nog inte sa manga andra som deltog i varden. Sjalv skamdes jag
over min sjukdom och héll den gérna hemlig for de flesta. Min relation till mina foéraldrar

var véll lite fran och till da man var i tonaren, ibland battre ibland samre.

Jag var 16 ar nar jag insjuknade i diabetes sa egentligen handlade det direkt om att jag
skulle lara mig om diabetes och hur man hanterar sjukdomen. Jag fick bra stod av l&kare
och vardpersonal om hur man anpassar sig. Jag saknade kanske under den tiden nagon

forebild i min egen alder som hade diabetes. Mina foréaldrar gav mera psykiskt stod.

Eftersom min lakare hade trappvis gett 4t mig ansvaret sa gick det ganska naturligt att fa
det pa eget ansvar. Och jo sedan jag sjalv borja ta hand om min diabetes sa holls ju inte
blodsockren pa lika fin niva som nar mamma och pappa hade ansvaret. Men det hor till.
Under tondren var nog relationen jobbig mellan mina foréaldrar och mig, kandes som att jag
inte fick gora nagot och hade det jétte strangt hemifran, mycket skyllde jag pa diabetesen,
for min syster hade nog fatt vara langre ute osv nar hon var i min alder. Min mamma har
sjalv nu erkant att hon var en honsmamma, speciellt mot mig. Jobbigt var det da, lite
smaroligt nu. Och annu i dagens lage kan mamma vara orolig i bland att det ska handa

nagot nar jag bor ensam och ingen marker det..

Allting var svart i borjan, men jag har lart mig massa om diabetes och hur det skéts, den

person som hjélpt mig mest genom alla aren ar nog min mamma.

Jag var tvungen att sjalv komma ihag att méata och ta mitt insulin utan att ndgon paminner
mig. Jag hade dock nara kontakt med bada mina foraldrar och dven min flickvan hjalpte

mig mycket.

Beratta med egna ord om vad du anser vara viktigt for de unga diabetikerna att
tanka pa.

Det som jag tycker ar viktigt da man ar ung och har diabetes &r att halla i minnet att det &r
nu det verkligen lonar sig att skota sig for sparen ses forst efter manga, manga ar. Talar nu

om ungefar 20 ar framat. Det betyder dnda inte att diabetesen ska vara herre dver ditt liv
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utan du ar herre dver den. Det ar fullt mojligt att leva ett normalt liv med allt det har att
bjuda pa men det kravs lite mer tankearbete och planering! Sjukdomen handleder dig nog
pa véagen och du lar kanna din kropp och hur den fungerar. Diabetesen blir en livsstil, en
del av dig som du till sist inte vet hur leva utan. Sist men inte minst- acceptera din sjukdom

for annars gor du det svarare an vad det behéver vara.

Det viktigaste ar att man ska bli van med sin sjukdom for da accepterar man det ocksa. Sen

ska man se diabetes som en mojlighet till att leva hélsosamt.
Gor inte din diabetes till en sjukdom, gor den till en livsstil.

Alkohol ar véldigt att ta med matta och halla blodsockret under kontroll, det har jag lart
mig med aren. Ibland ar det svart att komma ihag att mata eller att ta insulin men det ar

sadant man Iar sig.

Det ar viktigt att skota sin diabetes och faktiskt mdata blodsockret och ta insulin
regelbundet. Det dr dven viktigt att berdtta om sin diabetes for andra och inte skdmmas
dver den, det ar lattare om en kompis vet om att du har diabetes sa att aven den kan hjalpa
dig och stoda dig nar det behdvs. Var éppen med din sjukdom och ta emot den vard som

erbjuds.
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Empowermentmodell for motiverande samtal

fKIientens upplevelser i \

centrum

Vilken problematik finns i
situationen?

Dela upp problemen i
”akuta” och ”ldngsiktiga”
Behandla relation till familj

Qch vanner )
4 N

Diskutera den 0nskade

framtiden utifran problemen

som disskuteras i steg 1

Kan utga fran vad den unga

“inte vill” for att komma
nérmar m den vill

\ armare det som de y

Kartlaggning
av den
aktuella
situationen

Den énskade
framtiden

(Disskuterar manga olika \

valmaojligheter, som formas
. utifran den 6nskade
Rangordning framtiden, och rangordnar
@y dem baserat pé dess
valmojligheter konsekvenser och méjliga
resurser for den ungas

\situation. )
\

fDen unga valjer
Val av tillvagagangssatt for
tillvagagangs- egenvarden _
sitt Viktigt att ge den unga tid att

dvervaga valen
Viktigt att lita pa de ungas
formaga att gora egna beslut

Gar igenom hela processen

med den unga och utvarderar
den sa att de unga far
mojlighet att fundera och
reflektera 6ver samtalet och
sina mal for

Cgenvérdsprocessen )

Genomgang
av samtalet
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MAL FOR EGENVARD

Vilka 6nskningar har jag infor framtiden?

Hur ser ansvarsfordelningen ut i framtiden?

4 )

~

JAG

4 )

~

FORALDRAR

~—

VARDEN

Det har nu gatt ett ar och du hanterar din diabetes bra:

Vad har du gjort for att det skall vara sa? Vad har andra gjort for att det skall vara

sa(familj, vanner, professionella)? Vad har varit din storsta motivation under det senaste

aret?




