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Sammanfattning

Syftet med examensarbetet ar att utveckla en matare som mater hur stdd av
likstallda paverkar den psykosociala funktionsformagan hos ungdomar med
muskelsjukdomar. Det ar ett bestallningsarbete av Muskelhandikappférbundet
genom projektet T.A.G. i livet, och ar ett mangprofessionellt pararbete. Arbetet ar
delvis en litteraturstudie som kartlagger begreppen psykosocial funktionsférmaga
och stod av likstallda. Litteraturdelen redogdr ocksa for matning av psykosocial
funktionsférmaga. Ungdomars utveckling och speciellt kroniskt sjuka ungdomars
behov av stdd har ocksa tagits upp som en del av litteraturdelen, eftersom de ar
malgruppen for arbetet.

Stod av likstallda antas ha en positiv inverkan pa den psykosociala
funktionsférmagan. Mataren har utvecklats i formen av en enkat i tva delar som
testas pa en av Muskelhandikappforbundets anpassningskurser. Den forsta delen
fungerar som en kartlaggning av respondentens psykosociala funktionsférmaga
och sociala natverk, medan den andra delen mater hur stéd av likstallda paverkat
den psykosociala funktionsférmagan under kursen. Enkaten mater
kursdeltagarnas upplevelser under kursen, och utgar fran kursdeltagarnas egen
beddmning av sin situation. Enkaten korrigeras efter testningen och aven en
manual till enkaten framstalls. Enkatsvaren anvands for att revidera och forbattra
enkaten. Enkatsvaren understdder delvis var litteraturdel som visar att stdd av
likstallda har en positiv inverkan pa den psykosociala funktionsformagan.
Enkatens mojligheter att ytterligare utvecklas och dess anvandningsmaojligheter
diskuteras i slutet av arbetet.

Sprak:  Svenska Nyckelord: psykosocial funktionsférmaga, stéd av likstallda,

enkat, matare, ungdomar, muskelsjukdomar.




BACHELOR'’S THESIS

Authors: Natalie Fagerholm and Annika Oldenburg
Degree Programme: Health care and social services
Specialization: nursing/social pedagogy
Supervisors: Hanna Limnell and Heli Vaartio-Rajalin

Title: Peer support - a possibility to receive mutual support for adolescents with
muscular diseases. A development of a measuring tool for the measurement of the

effects of peer support on psychosocial functioning.

Date 26 September 2012  Number of pages 60 Appendices 10

Summary

The aim of this thesis is to develop a measuring tool for the measurement of the
effects of peer support on psychosocial functioning during courses arranged for
adolescents with muscular diseases. The work has been commissioned by
Lihastautiliitto and is a part of the project “T.A.G. | livet”. It is a multiprofessional
teamwork. The thesis consist of an compilation of theory relating to peer support and
psychosocial functioning, also focusing on and adolescent development and on how to
measure psychosocial functioning. The theory also focuses on adolescents with
chronic illnesses and their need of social support.

Peer support seems to have a positive effect on psychosocial functioning, according to
literature on the subject. The measuring tool was developed in the form of a survey
that was tested during a course arranged by Lihastautiliitto. The survey was made into
two parts. Part one is to be used before the course starts, as a mapping of the
adolescents’ psychosocial functioning and their social network. Part two is to be used
after the course and it measures the effects of peer support on the psychosocial
functioning, focusing on the experiences of the adolescents during the course. The
survey was revised after the testing and a user’'s manual was also made. The received
answers were only used to improve and revise the survey. The answers confirmed, in
part, the assumption that peer support can have a positive effect on psychosocial
functioning. The possibilities of further development of the survey and the using of it, is
discussed at the end of the thesis.
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1 Inledning

Syftet med vart examensarbete ar att utveckla en matare som mater hur stod av likstéllda
paverkar den psykosociala funktionsformagan hos ungdomar med muskelsjukdomar. Det
ar ett bestéllningsarbete av Muskelhandikappforbundet genom projektet T.A.G. i livet.

Muskelhandikappforbundet ar en riksomfattande organisation for muskelsjuka vars mal &r
att stoda sina medlemmar till ett aktivt och fullvardigt liv. Muskelsjukdomar &r en grupp av
ovanliga, kroniska sjukdomar vars huvudsymptom &r att musklerna gradvis férsvagas. Det
finns ca 10 000 personer med muskelsjukdom i Finland. (Lihastautiliitto 2009). Forskning
visar att livskvaliteten hos personer med muskelsjukdomar forsamras (Groothenius, de
Boone & van der Kooi 2007, s. 5) nar sjukdomen framskrider. Pa grund av detta &ar det
viktigt att barn och unga med muskelsjukdomar far stéd som hjalper dem att upprétthalla
sin psykosociala funktionsférmaga.

Muskelhandikappférbundet arrangerar anpassningskurser for ungdomar och vuxna samt
deras familjer. Kursplanerare Saara Jokinen och verksamhetsledare Anne Heikkinen séger
att de genom forfragningar efter kursen har de upptickt att manga upplever stod av
likstallda som en viktig del av kursen, men fragor har uppstatt kring hur stodet fungerar
under kurserna och exakt vad deras klienter far ut av stod av likstillda. (personlig
kommunikation 8.2.2012)

Projektet T.A.G. i livet har som malsattning stoda personer i olika slags livssituationer till
sjalvstandighet och funktionsformaga genom resursforstarkande och rehabiliterande
arbetssatt. Som ett av sina delmdl har projektet for aren 2010-2012 att utveckla
resursforstarkande och rehabiliterande arbetsformer. (Vaartio-Rajalin 2010). For att kunna
utveckla serviceformer maste man kunna mata effekten av dem, vilket &r meningen med

var matare.

Vi vill kunna ge Muskelhandikappforbundet ett verktyg som hjélper dem att se hur deras
unga klienters psykosociala funktionsférmaga paverkas av stod av likstallda. Vi uppfattar,
med stod av var teori, att stod av likstallda kan ha resursforstarkande effekter pa ungdomar
med muskelsjukdomar. Darfor vill vi utveckla en matare som kunde visa om och hur dessa
ungdomars psykosociala funktionsformaga paverkas av stod av likstallda. Eftersom stod av

likstallda genom olika grupper och natverk inom social- och halsovardsomradet blivit allt
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vanligare i Finland (Nylund 2005, s. 196), ser vi det som en relevant del av var badas
yrkeskompetens att fordjupa oss i hur stod av likstallda fungerar och hur det paverkar den

psykosociala funktionsférmagan.

Var matare testades under sommaren 2012 pa Muskelhandikappforbundets kurs

Lihastautisairastavien nuorten kurssi 13-17-vuotiaat.

1.1 Kompetensomraden

Till socionomens yrkeskompetens hor att arbeta for ett samhalle dar alla skall ha samma
mojligheter i livet, ett samhélle som ar jamlikt och réttvist. Till detta hor att kunna
identifiera och stéda de grupper och individer i samhallet som inte har samma mdjligheter
som andra. For att kunna stoda personer med funktionshinder till ett sjalvstandigt och
delaktigt liv i vart samhélle behover socionomen féardigheter i att utvéardera och utveckla
arbetsmetoder, att kunna stdrka individens sociala natverk och fardigheter i att stéda
personens egna resurser. | teoridelen av examensarbetet kommer stod av likstalldas roll
som en del av resursforstarkande socialt arbete att kartldggas. Examensarbetets teoridel
kommer ocksa att forstarka Annika Oldenburgs kunskaper i det som kallas “kritisk och
delaktighetsframjande samhéllsinriktad kompetens”. Hon vill férdjupa sina kunskaper i hur
stod av likstallda paverkar den psykosociala funktionsférméagan hos individer men ocksa
hur samhéllets strukturer och normalitetsuppfattningar paverkar funktionshindrades
uppfattning av sig sjalva. Genom att fa en forstaelse for hur stod av likstallda uppfattas av
funktionshindrade ungdomar kan Oldenburg battre som socionom ocksa arbeta for att

framja deras intressen i samhallet. (Socionomens kompetensomraden 2010).

Socionomens roll i klientarbetet har gétt fran att ha varit den mera objektiva, radgivande
expertens till att vara mera klientcentrerad, dar socionomen &r en medvandrare som
tillsammans med klienten forsoker hitta nya vagar (Mékinen & Raatikainen & Rahikka &
Saarnio 2009, s. 141). Till den klientcentrerade synen hor att lyssna pa klientens syn pa sin
egen situation och hur hon upplever sin tillvaro. Var matare skulle vara ett instrument som
kunde ge mera insyn i hur muskelhandikappsforbundets klienter upplever stéd av
likstallda. For att kunna stoda ungdomar med muskelsjukdom att kunna delta sa fullvardigt
som mojligt i samhéllet behover servicen de far for detta andamal genom
Muskelhandikappsforbundet daven utvérderas. Oldenburg ser detta arbete som en mojlighet

att utveckla hennes kompetenser inom utvecklande och forskning.
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Till  sjukskotarens  yrkeskompetenser  hor  bland  annat:  etiskt  handlande,
héalsoframjandearbete, klinisk vard, handledning och undervisning, forskning och
utveckling och samarbete. Detta arbete gor det mojligt for Natalie Fagerholm att arbeta
etiskt, med tanke pa tystnadsplikten géllande enkéaten. Hon har dven mojlighet att
komplettera sin kunskap kring halsoframjandearbete, da hon har last litteratur om
socialtstod, socialtnatverk, stod av likstallda, livskvalitet, psykosocial funktionsformaga
och hurudana risker dessa unga med kronisk sjukdom har att insjukna i till exempel
depression. Genom detta arbete har Fagerholm mgjlighet att utdka sin kliniska kunskap
gallande muskelsjukdomar. Denna kunskap far hon utgaende fran litteratur kring
muskelsjukdomar. Da syftet med mataren, som framstalls i detta arbete, ar att den skall
kunna anvéandas hos Muskelhandikappforbundet, ser Fagerholm fram emot att introducera
dem och darmed ldra dem anvandningen av méataren pa konferensen. Pa sa satt skulle hon
fa handledning och undervisning med i arbetet. Med tanke pa yrkeskompetensen, forskning
och utveckling, far Fagerholm via detta arbete 6va pd denna kompetens. Eftersom detta
arbete ar ett samarbete sa har hon mojlighet att forbattra sin samarbetsformaga. Dessutom
kommer hon att samarbeta inom gruppen i projektet -T.A.G. Da var bestallare ar
Muskelhandikappforbundet samarbetar Fagerholm dven med dem. Detta arbete &r dven ett
mangprofessionellt arbete, eftersom Oldenburg studerar till socionom YH och Fagerholm

studerar till halsovardare. (Opetuministerio 2006, s. 63-64)

1.2 Syfte och fragestallningar

Syftet med vart arbete &r att utveckla en matare som mater hur stod av likstallda paverkar
psykosocial funktionsformaga. Muskelhandikappforbundet erbjuder olika slags aktiviteter
och stod for likstallda, at sina klienter. Meningen med denna matare &r att
Muskelhandikappforbundet skall kunna utvérdera sina tjanster, att de ska kunna se om stod

av likstallda har nagon effekt pa klienternas psykosociala funktionsformaga.

For att kunna utveckla en matare med detta andamal undersoker vi begreppen psykosocial
funktionsférmaga och stod av likstallda. Eftersom var malgrupp ar ungdomar undersoker
vi ocksa ungdomars livssituation, ocksa med tanke pa hur det &r att vara en ungdom med
kronisk sjukdom. Vilka mojligheter finns att mata psykosocial funktionsformaga? Hur
paverkar stod av likstallda manniskor i allmanhet, men ocksa ungdomar med kronisk

sjukdom?



1.3 Litteraturdversikt och tidigare forskning

Vi har sokt litteratur ur Novias bibliotek, ur databasen Ebsco, Google scholar, databasen
Arto, databasen SweMed+, Medic och terveysportti. Sokningarna i Novias bibliotek och i
Ebsco gav bésta resultat (se tabell 1 nedan). | Novias bibliotek har vi sokt med olika
blandningar av sokorden: ’rehabilitering”, “ungdom/unga”, “ungdomsutveckling”,

2% 9

“nétverksarbete”, “socialt stod”, ’psykosocialt arbete

29 9.

psykosocialt stod”, “kamratstod”,
“patientstod”, “referensgrupper”, “funktionshinder”, “kronisk sjukdom”, livskvalitet”,
forskningsmetodik”, “skapa mitare”, etik”, hallbar utveckling”. P4 finska har vi anvant
0ss av: “kuntoutus”, nuoret / nuori”, nuoren kehitys”, “sosiaalinen tuki”,
“psykososiaalinen ty6”, “psykososiaalinen tuki”, ”pitk&aikaissairaus”, “eldmanlaatu”,
vertaistuki”. Pa engelska har vi anvant oss av orden: “rehabilitation”, “adolescence”,
”development”, social support”, ”’psychosocial support”, “disability”, ”chronic illness”,

%% 9

”quality of life”, ”peer support”, peer groups”.

Tabell 1. Litteratursokningstabell

SOK ORD: DATABAS: | AVGRANSNINGAR: | TRAFFAR: | ANVANDA
ARTIKLAR:

Pitkéaikaissairaus, | Medic Fulltext, 2005- 2012 15 1

Nuori

Quality of life, Ebsco, Fulltext, 2005 -2012, 2 1

Chronic, CINAHL peer reviewed

Adolescent

Muscular Ebsco, Fulltext, 2005 -2012, 7 1

dystrophys, CINAHL peer reviewed

Quality of life

Begransningarna gjordes med tanke pa att vissa traffar inte var artiklar eller inte fans
tillgangliga. Vissa artiklar berdrde familjen, andra sjukdomar eller hur det &r att leva med
en muskelsjukdom som vuxen. Dessa tog vi inte med eftersom vi ansag att det inte hor till

det vi kommer att mata.

Stora delar av litteraturen har hittats via annan litteratur, som referenser. En del av

litteraturen har ocksa hittats genom manuell sokning i Noviabibliotekets hyllor.

| litteraturdelen som behandlar psykosocial funktionsférmaga har vi utgatt fran bland annat
ett projekt som heter TOIMIA. TOIMIA- projektet startades ar 2007 och har en databas dar
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man kan hitta information om funktionsformagor, matning och utvérdering av olika
funktionsférmagor pa en nationell niva. Det var Social- och hélsovardsministeriet som var
koordinator for projektet tills Institutet for halsa och vélfard tog 6ver projektet ar 2010.
Manga andra aktorer inom forskning och kliniskt arbete. har varit med och utveckla detta
projekt till exempel; Folkpensionsanstalten, Finlands kommunférbund, Kommunernas
pensionsforsakring och Arbetshélsoinstitutet Syftena med TOIMIA &r att forbattra
utvarderingen och méatningen av funktionsformaga pa ett konsekvent satt samt att gora en
enhetlig terminologi som kan anvéandas inom begreppet funktionsférmaga. (TOIMIA 2012)

For litteraturen kring stod av likstallda har vi utgatt mycket ifran Irja Mikkonens
licentiatavhandling fran 2009 som behandlar upplevelser av stod av likstallda hos kroniskt
sjuka, Sairastuneen vertaistuki. Genom hennes kallor hittade vi mycket material. Ocksa
Magnus Karlssons bok Sjalvhjalpsgrupper har varit viktig for teoridelen. Stod av likstéllda
behandlas i litteraturdelen pa en allmén niva, men da vi tagit exempel ur forskning har vi
forsokt att begransa oss till forskning som behandlar stéd av likstéllda och kroniskt
sjukdom eller stod av likstallda och personer med funktionshinder, for att relatera till var

malgrupp.

1.4 Metod

Vi har gjort en allman litteraturstudie (litteraturéversikt) kring omradet hur stod av
likstallda paverkar den psykosocial funktionsformaga hos unga med muskelsjukdom. Vi
beslot oss att gora en allman litteraturstudie eftersom forskningsprocessen startar med en
allman litteraturstudie. En allmén litteraturstudie kan goras da man enbart vill gora en
beskrivande bakgrund som motiverar till det som gors i arbetet. Det ar det vi gjort i vart
arbete. (Forsberg & Wengstrom 2008, s. 29)

Forutom att vi gjort en litteraturéversikt har vi ocksa analyserat var litteratur for att kunna
utveckla var matare. Arbetet med enkéaten har inneburit en noggrann analys av de begrepp
som &r centrala for psykosocial funktionsformaga och stod av likstallda. Att hitta de
centrala begreppen och operationalisera dem har legat som grund for utvecklandet av

enkaten.

| arbetet med enkéten har vi anvént oss av enkatmetodiklitteratur. Vi har inte gjort en
enkatundersokning, utan endast utvecklat en enkat. Enk&ten har testats, resultaten av

testningen anvands endast for att forbattra mataren.



2 Muskelsjukdomar

Muskelsjukdomar eller myopatier som de ocksa kallas, &r sjukdomar som orsakar att
skelettmuskulaturen atrofieras och forsamras. De &r sdllsynta neuromuskuléra sjukdomar,
som kannetecknas av progressiv forsamring och muskelatrofi. Forlamning ar ingen
muskelsjukdom utan en nervsystemssjukdom, dar musklerna ar frisk men far inga

kommandon fran det centrala nervsystemet. (Lihastautiliitto 2009; Mustajoki 2010).

Enligt Grootenhuis, Boone och Van der Kooi (2007, s. 1) a muskelsjukdomar kroniska
sjukdomar som ger utryck i progressiv muskelsvaghet som leder till minskade aktiviteter
och delaktighet. Da en muskelsjukdom fortskrider blir rérelse svarare, hjalpredskap och
stdd av andra nodvandigt och behovet av hjélp vaxer i samband med att sjukdomen
fortskrider. Muskelsjukdomar fortskrider langsamt och i allméanhet paverkas inte
livslangden, men det finns dven muskelsjukdomar som fortskrider snabbt och forkortar
livslangden, ibland kraftigt (t.ex. ALS, SMA |, Il och Duchennes muskeldystrofi).
Muskelsjukdomar &r av naturen kroniska. Olika typer av neuromuskuldra sjukdomar
uppstar vanligen hos barn, ungdomar och vuxna i arbetsfor alder. De flesta
muskelsjukdomar &r arftliga. Samma diagnos kan ha helt olika i svarighetsgrad, dven inom
samma familj, allt fran milda till svara funktionshinder. Neuromuskulara sjukdomar brukar
inte paverkar det intellektuella eller den mentala prestationen. | Finland lider cirka 10. 000

personer av nagon form av neuromuskular sjukdom. (Lihastautiliitto 2009).

Det finns manga olika muskelsjukdomar, till exempel inflammatoriska muskelsjukdomar
(myosit), myastenia gravis och arftliga muskelsjukdomar. Inflammatorisk muskelsjukdom
ar vanligtvis en autoimmun-baserad sjukdom dar kroppen bildar antikroppar mot
komponenter i muskelcellen. Vanligen gor sjukdomen sin debut i 50-70 ars alder, men
sjukdomen kan ocksa forekomma hos yngre manniskor. Symtomet ar muskelsvaghet
symmetriskt pa bada sidor. Myastenia gravis ar har ocksd en autoimmun grund.
Antikropparna utvecklas mot muskelns nerver i nervcellen och strukturerna mellan
muskeln och nerverna. Som ett resultat, & nervimpulsen till muskelcellen svag. | Finland
intraffar cirka 60 fall per ar. Symtomet har varierande grad av muskel svaghet. Symtomet
upptréder i allmédnhet i vissa muskelgrupper. Symtomen kan ganska effektivt lindras med
vissa mediciner. Arftliga muskelsjukdomar, det finns flera dussin, alla ar sallsynta.
Muskelsymtomen borjar oftast i barndomen, och varierar kraftigt beroende pa vilken arftlig
sjukdom det ar frdgan om. Arftliga muskelsjukdomar kan vara allvarliga och leda till for
tidig dod. (Mustajoki 2010).



2.1 Livskvalitet hos ungdomar med muskelsjukdom

Livskvalitet ar ett begrepp som anvands vardagligt, men det finns ingen universell
definition av begreppet. Att dela in livskvalitet i fem kategorier (social, ekonomisk, fysisk,
filosofisk och etnisk) ar ett forslag pa den universella definitionen. Men denna definition
har fallit, eftersom hélsa har blivit ett centralt begrepp inom livskvalitet. (Hermerén 2012).
Taylor, Gibbson och Franck (2008, s. 1823) séger att definitionen av livskvalitet i samband
med ungdomar borde omformuleras, eftersom tidigare definitioner ar gjorda utgaende fran
vuxna och deras behov. Detta innebér att ungdomarnas utveckling, stod av likstéallda eller
familjen inte tagits i beaktande.

Halsorelaterad livskvalitet hos unga med kronisk sjukdom é&r subjektiv, mangdimensionell
och dynamisk. Den hélsorelaterade livskvaliteten hos den unga ar unik och inkluderar
individens fysiska, psykologiska och sociala funktion. Den hélsorelaterade livskvaliteten &r
inte enbart beroende av individens utvecklingsstadium, utan &ven sjukdomens utveckling/
bana. Detta innebéar att uppna mal och ambitioner trots begransningar pa grund av
behandling eller dalig halsa. (Taylor 2008, s. 1831).

I en undersokning gjord av Grootenhuis, Boone och Van der Kooi (2007, s. 5) framkom att
barn med muskelsjukdomar har sédmre hélsorelaterad livskvalitet inom motoriska
fardigheter och klarar sig samre sjalvstandigt, jamfort med aldersrelaterade friska
individer. Detta kan forklaras av muskelsjukdomens karaktar. Det fram kom &ven i
undersokningen att barn med muskelsjukdom har samre social formaga och emotionell
formaga i samband med héalsorelaterad livskvalitet, jamfort med aldersrelaterade friska

individer.

2.2 Funktionshinder som en samhéllelig fraga

Att vara funktionshindrad pa grund av sjukdom innebar att leva i ett samhélle som ofta ser
en som “annorlunda” och rentav ”onormal”. Traditionellt har funktionshinder setts som en
individuell tragedi, som nagot som beror pa individen sjélv, eller hennes livshistoria. En
aldre uppfattning har varit att funktionshinder &r ett straff av hogre makter for ett syndigt
beteende. Overlag ses funktionshinder som nagot icke-dnskvirt, ett fel” pa individen som
paverkar hennes fullvardiga deltagande i samhéllet och beror pa hennes egen daliga tur.
(Vehmas 2008, s.43)
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Uppfattningen om funktionshinder som nagot som beror pa individen sjalv och hennes
livshistoria, som format var bild av funktionshindrade, kommer till stor del via den
medicinska synen pa funktionshinder. Interventioner har ocksa traditionellt fokuserat pa
individen, man har velat bota, forbattra funktionshindrade och rentav ocksa forhindra
funktionshindrade fran att fodas. Man ser ofta pa funktionshinder som nagot som

forhindrar individens mojligheter att delta fullvérdigt i samhéllet. (Vehmas 2008, s. 43-44)

For politiskt aktiva funktionshindrade och de som forskar om funktionshinder &r det
individcentrerade sattet att se pa funktionshinder nagot som rentav forstarker synen pa
funktionshindrade som onormala, och det forstarker fordomar och diskriminering. De ser
funktionshinder som ett problem for samhéllet i sig, eftersom vi har ett samhalle som inte
tar i beaktande att alla medborgare ar olika och har olika behov. Samhéllet byggs efter den
stora massans behov och det gor att funktionshindrade och andra minoriteter inte har

samma mojligheter att vara delaktiga. (Vehmas 2008, s. 43)

Funktionshinder kan ses som nagot icke-Onskvart eftersom man traditionellt tolkar att
funktionshinder ger individen begransade majligheter. Men i viss man ar alla manniskors
mojligheter alltid begransade. Vi uppfattar det som normalt att kunna t.ex. ga och springa,
men det beror bara pa att de flesta av oss kan det. Vi fods alla med vissa begransningar pa
grund av kulturen och samhallet vi véaxer upp i. Vara mojligheter &r alltid begransade, sa
det ar inte nagot specifikt just for funktionshindrade. Det ar alltid riskfyllt att vardera vems
liv som &r battre, mera vart, 4n nagon annans pa basen av hur majoritetsbefolkningen lever.
(Vehmas 2008, s. 45-46)

Alla individer ar en del av samhéllet och funktionshinder kan ses inte bara som nagot
tillhérande individen utan ocksa som ett socialt fenomen som kommer sig av att vart
samhalle i forsta hand tar i beaktande majoritetsbefolkningens behov (Vehmas 2008, s.
43).

I Finland har vi lagar som skyddar funktionshindrades rattigheter, framst Lag om service
och stéd pa grund av handikapp 1987/380. Lagen har som syfte att framja
funktionshindrades majligheter att pa lika villkor som alla andra kunna delta i samhallet
och att undanrdéja hinder som kan uppsta. Lagen definierar bland annat vilken slags service
kommunerna &r skyldiga att ordna (8 8) och vad for slags ekonomiskt stdd den
funktionshindrade &r beréttigad till (§ 9).
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Ungdomar med rérelsehinder papekar, enligt Ann Morén Sjoholm (2001, s. 118) att de ar
och vill vara lika som andra ungdomar i sin egen alder. For att kunna uppna detta maste de
dnda definieras som “olika” sa att de kunde fa tillging till de tjdnster och specialservice de
behover. De flesta hade upplevelser av mobbning eller av att kdnna sig osynliga i bagaget.
Anda upplever de sig i stort sétt nojda med sitt liv och ser framemot framtiden. Morén
Sjoéholm (2001, s. 123) beskriver ungdomar med rorelsehinder som bade lika och olika
andra ungdomar. De ar en del av samhallet och maste leva med alla dess

normalitetsvarderingar och forvantningar.

3 Ungdomar och deras utveckling

Aalberg och Siimes menar (enligt Makkonen & Pynnonen 2007, s. 226) att ungdomsaren
borjar vid 12 ar och slutar vid 22 ar. En 12 aring ar mycket olik en 22 aring. Den
individuella utvecklingen kan vara mycket stor hos ungdomar i samma aldersgrupp. Detta
beror bland annat pa att puberteten startar i olika tidpunkter for olika manniskor. Med en
grov definition & ungdomsaren en period da man inte &nnu ar vuxen men inte langre ar
barn. (Hwang 2011, s. 297).

Ungdomsaren och puberteten & omtumlande ar for den unga. Enligt Aalberg och Siimes
(enligt Makkonen & Pynnonen 2007, s. 226) intraffar puberteten i borjan av ungdomsaren
och réacker tva till fem ar. Vid varje steg finns det specifika biologiska, psykologiska och
sociala sardrag. Pa nagra ar skall ungdomen utvecklas psykiskt, fysiskt och socialt till en
vuxen. Man kan séga att den fysiska utvecklingen borjar da puberteten borjar och slutar da
tillvaxtspurten upphor. D& man talar om den psykiska utvecklingen kan startpunkten vara
da ungdomen frigor sig fran sina foraldrar och slutpunkten kan vara dd ungdomen uppnatt
en sjalvstandig identitet. Den fysiska utvecklingen hos en pojke i tonaren racker i medeltal
tre och ett halvt r, medan den psykiska utvecklingen pagar hélften langre. Flickors fysiska
utveckling i tonaren réacker fyra ar i medeltal, medan den psykiska utvecklingen tar langre.
Aalberg och Siimes menar (enligt Makkonen & Pynndnen 2007, s. 225) att den fysiska
tillvaxten och den 6kade hormonutsondringen, som &r relaterade till pubertetens bérjan,

stdr ungdomens psykiska balans. (Hwang 2011, s. 297; Mannerheimin lastensuojeluliito)

Under ungdomsaren utvecklas det abstrakta tankandet. Ungdomen lar sig att forestalla sig
alternativ, tanka hypotetiskt, tdnka pa sitt eget tankande samt tanka utanfér ramar och
granser. Med andra ord lar sig ungdomen att forestélla sig alternativ aven till sddant som

inte hander just nu och till sddant som de annu inte har erfarenhet av. Da ungdomen blir
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aldre far hon annorlunda formagor att bearbeta information, lagra den och anvanda den.
Antagligen ar det den forbattrade minneskapaciteten som gor att skillnaden mellan en
nioaring och en sextonaring ar sa stor. Detta galler framst arbetsminnet. Det férbattrade
arbetsminnet ligger &ven som grund i det hypotetiska tdnkande. Ungdomen har nu dven
flera strategier som hon kan anvanda for att 16sa problem. Dessa strategier &r, planering,
tanka pa sitt eget tankande, minnesknep, strukturering av information samt tumregler.
(Hwang 2011, s. 305-306)

En ungdom med funktionshinder kan behdva extra stod for att klara av ungdomstidens
utvecklingsutmaningar. Tillrackligt mycket stod fran omgivningen, utan att for den skull
hindra ungdomen frdn att utveckla ett sjalvstandigt jag, &ar nodvandigt. Om
funktionsskadan eller sjukdomen uppkommer just under ungdomstiden behéver man extra
stod for att anpassa sig till den nya situationen. Viktigt ar ocksa de sociala kontakterna, att
man har tillrackligt kontakter med jamnariga. (Musikka-Siirtola 2001, s. 118)

3.1 Ungdomar med kronisk sjukdom

Den unga med en kronisk sjukdom moter samma ungdoms och utvecklingsrelaterade
utmaningar som en friska jamnarig individ. (Makkonen & Pynnonen 2007, s. 225). Aven
en lindrig somatisk sjukdom paverkar dverraskande mycket den unga individen. Manga av
hoten kretsar kring ungdomens utvecklingsprocess: ens egen kropp fungerar inte, samt
osakerheten att finna optimal hélsa skapar angest. Ungdomen kan, pa nytt, utveckla ett
olampligt beroende av foréaldrar och assistent da hon blivit diagnostiserad med en kronisk
sjukdom. Dessutom kan forhallandet mellan jamnariga bli svarare, da olikheterna och
erfarenheterna blir olika, pa grund av den kroniska sjukdomen. (Makkonen 2009). Den
kroniska sjukdomen och ungdomens utveckling paverkar varandra émsesidigt. Sjukdomen
paverkar pa ungdomens fysiska och psykiska utveckling, samtidigt paverkar ungdomsarens
utvecklig pa sjukdomen och dess vard. (Makkonen & Pynnonen 2007, s. 226).

Sjukdomen och ungdomens psykologiska utveckling inverkar pa hur den unga upplever sig
sjalv och hur han kan ta hand om sig sjélv. (Makkonen & Pynnénen 2007, s. 226). Manga
kroniska sjukdomar orsakar tillvéxthdmning och férsenad pubertet. Ett barn kan oftast forst
i tonaren uppfatta sjukdomens verkliga natur. Till exempel hur sjukdomen paverkar den
fysiska funktionsformagan, val av yrke eller familjeplaner. (Makkonen 2009). Da en
ungdom lider av en somatisk sjukdom, som en muskelsjukdom, finns det 6kad risk for

psykosociala problem hos den unga.
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Ungdomen blir tvungen att anpassa sig till aterkommande vardatgarder, eventuellt
bestaende medicinering och svara funktionshinder. Utgaende fran den psykiska anpassning
till en kronisk sjukdom, kan ungdomen kanna obehag da hon blir tvungen att medge
sjukdomens utstrackning och att den blivit alltmer aktiv. Om den psykiska anpassningen
inte fullbordas, kan ungdomen fa psykiska reaktioner som anpassningssvarigheter eller
depression. Dessa psykiska reaktioner kan forsvara ungdomens svaga formaga att
analysera sjukdomsrelaterade fragor och ungdomens oférmdga att kunna forutse. En
ungdom med kronisk sjukdom &r nddvéndigtvis inte psykiskt sjuk fast hon upplever

angest, grater, ar nedstamd eller gor uppror mot varden av sin sjukdom. (Makkonen 2009).

Da sjukdomen har sin debut i sjalva tonaren kan det orsaka stora utvecklingsutmaningar,
eftersom vid denna alder skall den unga bryta sig 16s fran foraldrar vanda sig till vanner.
Aven den sexuella utvecklingen ar ofullstandig. En kronisk sjukdom kan forsvara
utvecklingen pa dessa omraden. En kronisk sjukdom som har sin debut i de sena
ungdomsaren, orsakar minst turbulens, om den unges identitet och sjalvfortroende har
utvecklat aldersrelaterade. | detta skede riktar sig den unges bekymmer till hur sjukdomen
kommer att paverkar skolan och yrket, samt parrelation i framtiden och hur det kommer att

ga att leva sjalvstandigt. (Makkonen & Pynnénen 2007, s. 229).

3.2 Ungdomar och deras relationer till jamnariga

Under ungdomstiden blir relationerna till kamraterna allt viktigare for den unga. Tidigare
har foraldrarna haft den viktigaste rollen, som modeller och bollplank da det galler
identitetsutvecklingen, men nu blir det alltmer vénnerna som far denna roll. |
kamratgrupperna far den unga nya mdjligheter att prova pa olika satt att vara, att
experimentera med olika roller och stilar. Relationerna till vannerna blir ocksa djupare i
ungdomsaren. Under barndomen formades vénskapsband framst genom gemensamma
intressen men under ungdomstiden blir det allt viktigare med lojalitet och intimitet i
vanskapsrelationerna. Det blir viktigt for den unga att hitta nagon att dela sina tankar och
kanslor med, ndgon man kan lita pa. Relationerna till vannerna stéder den unga i att hitta
sin egen identitet och gor den emotionella separationen fran foraldrarna lattare. (Hwang &
Nilsson 2011, s. 318)

Barn och ungas relationer till jamnariga har under de senaste artiondena varit féremal for
Okat intresse inom forskningen. Tidigare har man starkt betonat barnets relation till

foraldrarna nér det kommer till barnets identitetsutveckling, men nufértiden vet man att
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barnets relationer till jamnariga spelar en stor roll for barnets utveckling och framtid. Da
man talar om “jimnariga” (pa engelska “peer relations” och finska “’vertaissuhteet””) menar
man inte nédvandigtvis just barn som &r i precis samma alder, utan barn eller unga som &r
pa ungefar samma sociala, kognitiva och emotionella utvecklingsniva. (Salmivalli 2005, s.
15)

Salmivalli (2005) skriver i sin bok Kaverien kanssa vertaissuhteet ja sosiaalinen kehitys
utforligt om hur barns och ungas utveckling paverkas av relationer till jamnariga. Hon
menar att man kan undersoka relationer fran olika perspektiv. Barnets sociala stallning i
gruppen kan vara ett perspektiv, dar man granskar popularitet pa en gruppniva och hur det
inverkar pa barnet. Ett annat perspektiv ar vanskapsperspektivet, dar man granskar barnets
relation till en viss person eller personer. | stora drag menar Salmivalli att en mattlig
popularitet och ens nagra goda vanskapsrelationer ger barnet en upplevelse av att tillnéra

en viss grupp, att héra hemma nagonstans.

Nér det géller ungdomar har forskningen varit ganska centrerad kring det “grupptryck”
(peer pressure) de utsatts for och vilka slags negativa beteenden detta grupptryck leder till
(Allen & Antonishak 2008, s. 141). Det galler d4nda att ocksa se de positiva effekter som
ungdomar far genom sina relationer till jamnariga. Det mesta av det grupptryck som
ungdomar utsatts och utsétter varandra for ar positivt i den bemarkelsen att det satter
granserna for vad som &r normalt, accepterat beteende. En del av ungdomar kan genom
grupptryck bli pressade att gora till exempel kriminella handlingar, da kan det gélla
ungdomar som kanner sig isolerade och utstétta fran det vuxna samhallet. En inkludering
av dessa ungdomar i samhallet och att ge dem en kénsla av sammanhang kunde vara ett
satt att avlagsna manga problem. Grupptryck i sig &r inte problemet utan formen det tar,
vilka varderingar som omfattas av ungdomarna. (Allen & Antonishak 2008, s. 157)

Genom relationer till jamnariga lar sig barnet/ungdomen sociala formagor, att
kompromissa, att ta plats i gruppen, ledarskap och samtidigt formas barnets jag-bild i
samspel med andra. Om barnet standigt blir bortstott av gruppen och inte heller har nagra
nara vanner blir risken storre for att barnet ocksa har sociala problem i framtiden. Ett barn
som inte far ta del av den sociala traning, som att vara en del av gruppen innebar, lar sig

inte heller i samma utstrackning social kompetens. (Salmivalli 2005, s. 32-33).
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3.3 Ungdomar och gemenskaper

Nufortiden &r ungdomars gemenskaper valdigt varierade. De mer traditionella
gemenskaperna som familjen, klassen och bostadsomradet finns kvar men man ror sig
ocksa mer och mer i virtuella sfarer, som pa diskussionsforum pa natet och i sociala
medier. Att hora till en gemenskap, oavsett om den ar verklig eller virtuell, ar alltid ett satt
for den unga att bygga upp sin egen identitet i relation till andra manniskor. (Korkiamaki
2008, s. 173-174)

Traditionellt har man inom socialpedagogiken betonat gemenskapernas betydelse for
individens identitetsutveckling. Alla individer har ansetts naturligt hora till en gemenskap
som dr ”god” och nédvindig. (Eriksson 2004, s.71). Enligt Natorp &r det endast genom att
tillhora en ménsklig gemenskap som ménniskan kan bli en ménniska. Att tanka etiskt kan
ses som att tanka pa sig sjalv som en manniska, en del av manskligheten. (Eriksson 2004,
s. 77)

Den traditionella uppfattningen om individen finner ett “hem”, en identitet genom
gemenskapen i samhallet (Eriksson 2004, s. 83) haller pa att ifragasattas. Vi lever i en
postmodern vérld dar inte gemenskaper har samma trygga roll som tidigare. Olika forskare
menar istéllet att den postmoderna ménniskans identitet &r mera flyktig och flytande. Vi
har storre mojligheter att vélja vilka gemenskaper vi vill tillhora, och den friheten har blivit
viktig. Individualitet och identitet definierar vilka vi ar. Darmed maste det ocksa finnas en
storre forstaelse for att manniskor ar olika och alla vill vi inte tillhéra majoritetens
gemenskap. (Eriksson 2004, s. 92-96)

Att tillhdra en gemenskap ar anda viktigt for ungdomar. Riikka Korkiamaki, som
undersokt ungdomars upplevelse av sin vardag och tillhdrighet i olika gemenskaper genom
texter som ungdomar skrivit, konstaterar att dagens ungdomar tillhér manga olika
gemenskaper och ror sig mellan dessa pa ett smidigt satt. Hon skriver att ungdomars
gemenskaper lever i konstant férandring, gemenskaperna &r mera 6éppna och flexibla och
mindre statiska och konstanta. Korkiaméki menar att man inte kan se ungas gemenskaper
som enbart positiva eller negativa i sig utan att de unga bygger sin identitet genom att
standigt forhandla bland positiva och negativa element i sina gemenskaper. (Korkiaméki
2008, s. 189-192).
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4 Stod av likstallda

”Stod av likstallda” ar troligen en dversittning fran finskans vertaistuki, vi stétte pa den
benamningen i Irja Mikkonens oOversatta abstrakt i hennes avhandling Sairastuneen
vertaistuki (2009). Sokningar pa Google avslojade att ”stod av likstdllda” anvénds
atminstone av olika organisationer som Invalidforbundet rf (Invalidférbundet rf),
Hjarnskadeforbundet rf (Hjarnskadeférbundet rf) och Finlands MS-férbund rf (Finlands
MS-forbund rf). P& svenskt hall talar man om sjalvhjalpsgrupper, vilket kéndes
frammande att anvéanda i var text eftersom det inte direkt dr en sjalvhjalpsgrupp vi ska
utveckla var matare for, utan for att mata det stod som fas under en anpasshingskurs.
Kamratstod ar ocksa ett uttryck som anvénds ibland pa svenska, men det &r en aning
missvisande da det stod som ges genom stod av likstéllda inte behdver vara stod av just
kamrater. Sjalvhjalpsgrupper fungerar anda just genom stod for likstallda sa vi anser att de
anda ar relevanta att undersoka for vart arbete. Vi bestamde oss for att i vart arbete
anvanda begreppet stod av likstallda eftersom vi tyckte att det &r den basta dversattningen

av finskans vertaistuki som vi kunde hitta.

Pa finska anvands vertaistuki, vertaisryhma och oma-apuryhma ibland synonymt i vara
kallor, ibland gors det skillnader mellan begreppen. Oma-apuryhmé bérjar vara ett
foraldrat begrepp, som inte fastnat i det finska spraket. Nufortiden anvands vertaisryhma
och vertaistukiryhma (Nylund 2005, s. 198). Oma-apuryhméa kommer fran engelskans self-
help groups. Pa engelska anvéands ocksa peer support for stod av likstallda (Wilska-Seemer
2005, s. 256).

Sjalvhjélp, socialt stod och omsesidig hjalp har genom tiderna varit nagot som alla
manniskor s6kt genom sina néra relationer, speciellt inom familjen och sldkten. Stéd av
likstallda kan bli viktigt for en da man inte upplever att man far det stéd man behéver av
vanner, familjen eller professionella hjalpare. Stod av likstdllda kan kort s&gas vara
omsesidigt stod som fas av personer som delar nagon personlig erfarenhet. (Nylund 1999,
s. 116).

Grupper som samlats kring ett gemensamt problem, eller ett gemensamt livsskede kallas
sjalvhjalpsgrupper (oma-apuryhmd). Deltagarna i gruppen har ett behov av att dela sina
erfarenheter med andra och tillsammans kunna hitta 16sningar eller underlétta problemen
man har (Nylund 1996, s. 194). Sjalvhjalpsgrupper kan vara svara att definiera, men ett sétt

att gora det & genom att de ar 1. begrénsade i storlek, 2. traffas regelbundet, 3. har ett
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gemensamt problem och 4. att gruppen hanterar problemet genom 0Omsesidigt stod
(Karlsson 2006, s. 59).

Stod av likstallda kan uppsta spontant i olika slags relationer, till exempel mellan vanner,
arbetskamrater eller grannar da de plotsligt befinner sig i samma livssituation. Natverk av
likstallda kan uppsta pa internet eller till exempel bland mammor vid sandladan (Nylund
2005, s. 203). Alla grupper som delar nagot gemensamt raknas anda inte vara grupper som
ger stod av likstallda. Susanna Hyvéri (2005, s. 215) menar att det finns en viss skillnad
mellan referensgrupper (vertaisryhmd) och sjalvhjélpsgrupper (vertaistukiryhmd). Hon
menar att referensgrupper ar ett bredare begrepp som omfattar grupper som uppstar bland
personer i samma alder, arbete eller bland personer som delar samma livsstil. Nar det galler
sjalvhjélpsgrupper menar hon att det ar just den émsesidiga hjélpen och stddet som &r
fokuset och malet fér gruppen. Stod av likstallda innebar delandet av motgangar i livet,

som sjukdom, forluster och andra kréavande livsskeden (Hyvari 2005, s. 214).

For att stod av likstallda skall uppsta kravs inte bara att en person berattar om sina
erfarenheter for en passivt mottagande publik (gruppen). Stod av likstallda ges och fas
genom att dela erfarenheter. Gruppen skall bli ett utrymme for social interaktion déar alla &r
med om att forma en gemensam beréttelse (Hyvari 2005, s. 225). Stdd av likstallda kan ses
som en form av eller underbegrepp till socialt stéd (Mikkonen 2009, s. 34-35; Jantunen
2008, s. 21-23).

Stod av likstallda ges i olika sammanhang, men viktigt blir det for manniskor som &r i
livssituationer som ar svara och svarforstadda for andra an sadana som sjalv upplevt
situationen i fraga. Marianne Nylund har kartlagt sjalvhjalpsgrupper i Finland under mitten

av nittiotalet och delat in dem i étta kategorier efter ”problem” eller ”intresse”:
1. Grupper for arbetsldsa och skuldsatta

2. Grupper for narstaende (innefattar bl.a. narstaendevardare, néarstaende till

kriminella, personer som forlorat nagon narstaende, foraldrar till utvecklingsstorda)

3. Grupper for personer med psykosociala sjukdomar (till exempel depression,

panikstorning)

4. Grupper for personer med beroendeproblematik (till exempel AA)
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5. Grupper med familj- eller relationstematik (till exempel mammagrupper,
franskilda)

6. Grupper for personer med somatiska sjukdomar

7. Kvinnogrupper  (till  exempel kvinnor i  klimakteriet, kvinnor med

beroendeproblematik)

8. Traffpunkter (Har rdknas in grupper vars tema var mera oklart eller och som var

mera l6sa i sin organisering och traffades oregelbundet) (Nylund 1996, s. 198-201)

4.1 Sjalvhjalpsgruppernas ursprung och utveckling

Aven om sjalvhjalpsgrupper ar svara att definiera finns det olika idétraditioner som
bidragit till deras utveckling och utbredning inom vastvérlden. Karlsson (2006, s. 37-46)
betonar 1800-talets socialistiska utopister som Charles Fourier (1772-1837) och Robert
Owen (1771-1858), samt Peter Kropotkin (1842-1921). Dessa tre visionérer betonar
kollektivet, kraften i att de svaga och utsatta i samhallet gar samman. Kropotkin betonar
manniskan som likstalld och foresprakar inbordes hjalp, dvs. att de ar de individer som
klarar sig bast i samhallet som lever i sammanhang som ger 6msesidigt skydd. Karlsson
(2006, s. 46-47) menar ocksd att olika fackforeningar, friendly societies” samt
konsumentféreningar och medborgarrattsrorelser som sokt social férandring genom

kollektivt agerande varit viktiga for sjalvhjalpsgruppernas utveckling.

Nylund (1996, s. 195-197) skriver ocksa att sjalvhjalpsgruppernas utveckling kan ses som
en del av medborgarréttsrorelsernas utveckling, som till exempel fredsrorelsen eller
kvinnordttsrorelsen. Aven om 6msesidigt stod alltid funnits méanniskor emellan menar hon
att industrialismen och urbaniseringen under 1800-talet gjorde att det stdd och den trygghet
som individen fick av sin familj och samhéllet minskade. Arbetare och immigranter
bildade egna foreningar och sammanslutningar som erbjod bade ekonomiskt och socialt
skydd. Ocksa i Finland blev émsesidig ekonomisk hjélp bland arbetare vanlig under slutet
av 1800-talet da man inte langre ville forlita sig pa vélgérenhet. Arbetare gick samman och
bildade hjalpkassor som garanti for ekonomiskt stod. Som en av de forsta egentliga
sjalvhjélpsgrupperna lyfter Karlsson (2006, s. 48) fram Anonyma Alkoholister, som
bildades i slutet av 1930-talet.
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Karlsson skriver ocksa att principen om hjalp till sjalvhjalp ocksa har spelat en stor roll
inom utveckling av filantropi och socialt arbete i Sverige, och har paverkat hur man forstar
”sjalvhjalp”. Principen om hjélp till sjalvhjalp betonar att det &r viktigt att hjélpa en individ
just s mycket att han/hon kan hjalpa sig sjalv. (Karlsson 2006, s. 52)

Sjalvhjélpsgrupper kan uppkomma som reaktion pa forandringar som forsvagar samhéllets
mojligheter att hjalpa individen. | Finland blev sjalvhjélpsgrupper allt vanligare under
1990-talet, vilket kan tankas hanga ihop med den ekonomiska regression som radde
(Hyvari 2005, s. 216; Nylund 1996, s. 203).

Aven om man kan tolka det som att sjilvhjilpsgrupper uppkommit som en slags “protest”
mot den professionella hjélp som samhéllet erbjuder (Nylund 1996 s. 204), har stod av
likstallda sdllan organiserats helt atskilt fran samhallets valfardsservice. I Finland och
Norden har dessutom vélfardssamhallet haft en stark roll néar det géller att organisera social
service. Stod av likstallda i Finland organiseras idag bade av den offentliga och den tredje
sektorn, dir professionella, “halvprofessionella” och lekmén arbetar tillsammans (Hyvéiri
2005 s. 217). Nylund (2005, s. 203) konstaterar ocksa att social- och hélsovardsbranschens
organisationer varit aktiva initiativtagare till sjalvhjalpsgrupper i Finland.

Stod av likstallda fas nufortiden inte bara genom grupper som traffas i det verkliga livet.
Internet har ocksa blivit en allt mer framtradande forum for stod av likstallda. Internet
erbjuder mojligheter att delta i diskussioner anonymt och flera personer kan delta. Da
traffar ordnas i det verkliga livet har inte alla mojlighet att delta p.g.a. sjukdom, avstand
eller livssituation. Internet ger ett forum for stod av likstdllda som inte i lika stor grad

begransas av dessa problem. (Nylund 2005, s. 201)

4.2 Hur fungerar stod av likstallda?

Positiva effekter och erfarenheter av stod av likstallda gar att finna i manga kéllor som
behandlar och undersoker fenomenet. Karlsson (2006, s. 10-12) skriver att ett flertal
studier pd omradet har visat att sjdlvhjélpsgrupper &r minst lika “effektiva” som
professionellt ledda terapigrupper, &ven om han ser det som problematiskt att kunna méta
effekten av stdd av likstallda i sjalvhjalpsgrupper. Nylund (1999, s. 130) och Mikkonen
(2009, s. 179) betonar ocksa att stod av likstéllda inte kan ersattas av experthjalp utifran,
det ar en unik form av stod och hjalp. Hur fungerar da stod av likstallda? Vilka effekter har

stod av likstallda och pa vilket sétt upplever sig individer och grupper ”bli hjélpta” genom
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stod av likstallda? | detta kapitel kommer vi att kartlagga pa vilket satt man kan forsta
dynamiken bakom stod av likstallda med hjalp av var litteratur. Underrubrikerna
representerar olika centrala aspekter av stod av likstallda som vi kommit fram till genom

vara kallor.

4.2.1 Socialt stod

Som redan namndes i kapitel 4 kan man se pa stéd av likstallda som en form av socialt
stod. Irja Mikkonen (2009) har i sin doktorsavhandling Sairastuneen vertaistuki, behandlat
stod av likstallda som ett underbegrepp till socialt stod och sa har ocksa Eila Jantunen
(2008) i sin licentiatavhandling Osalliseksi tuleminen — masentuneiden vertaistukea

jasentava substantiivinen teoria.

Mikkonen (2009, s. 34) skriver att socialt stéd ar nagot som manniskor delar inom sina
sociala natverk. En individs sociala natverk omfattar alla sociala kontakter som individen
har. Det betyder inte att man far socialt stod fran alla sina sociala kontakter. Till en
persons sociala natverk kan sagas hora alla de personer hon samverkar med i sitt liv pa alla
olika plan: arbete, fritid, familjen, vanner, professionella hjalpare och myndigheter.
Grundantagandet bakom natverksarbete som en del av socialt arbete ar att manniskan ar en
social varelse som behdver andra manniskor for att skapa en identitet och mening i sitt liv.
(Forsberg & Wallmark 2002, s. 13-18)

Anna Metteri och Tuula Haukka-Wacklin (2008) forklarar i sin text Sosiaalinen tuki
kuntoutuksen ytimessa vad de menar med socialt stod. Aven om begreppet har undersokts
fran flera olika synvinklar finns det ingen klar definition pa socialt stod. Begreppet upplevs
som svart att definiera eftersom det innehaller en sa starkt subjektiv dimension. | de flesta
definitioner ses det som viktigt att betona att socialt stéd ses som centralt nar det kommer
till individens identitetsutveckling och till att klara av férandringar och Krissituationer i
livet. Mojligheterna att fa socialt stod upplevs vara en viktig halsoresurs. (Metteri &
Haukka-Wacklin 2008, s. 55)

Petri Kinnunen (1999, s. 103) menar ocksa att socialt stod hanger tatt ihop med individens
mojligheter att klara av fordndringar. Han menar att socialt stdd ar manniskornas, nér
samhallets och det offentliga systemets praktiker vars mal &r att trygga individens valfard

och livskontroll.
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Socialt stod ar nagot som sker mellan méanniskor i néra interaktion med varandra. Det kan
vara fraga om vanner, slakt, arbetskamrater eller ocksa professionella. Tillgangligheten av
socialt stod kan paverka hur vi klarar av svara situationer. Det viktiga ar att vi vet att hjalp
och stod finns att fa nar vi behover det. Den vetskapen hjalper oss att stressa mindre och vi
kdnner oss mindre sarbara i utmanande livssituationer. Socialt stod kan vara andligt stod,
som uppskattning, att bry sig om, lita pa eller lyssna. Det kan ocksd vara vérderingsstod”
(arviointituki) som att forstarka, ge feedback eller jamlikhet. Socialt stod kan ocksa vara
konkret stod i form av till exempel pengar eller material. (Metteri & Haukka-Wacklin
2008, s. 35)

Mikkonen (2009, s. 34) har genom en figur (figur 1) synliggjort hur hon ténker att socialt
stdd hanger ihop med stod av likstallda. Hon visar har hur stdd av likstallda kan ses som ett

underbegrepp till socialt stod, som sker inom sociala natverk.

Sociala natverk

Socialt stod

stod av likstallda

Figur 1. Den sociala miljon runt stod av likstéllda enligt Mikkonens (2009) modell.

4.2.2 Stod genom gemensam forstaelse

Nylund (1999, s. 126; Nylund 2005, s. 204) betonar att stod av likstallda inom
sjalvhjalpsgrupper skapar erfarenhetsbaserad kunskap (kokemuksellinen tieto). Deltagarna
i grupperna samlas fOr att tala om sina svéara situationer med personer som talar “samma
sprak”. I gruppen kan man tala dppet om sin situation utan att vara rddd for att dhorarna
blir angestfyllda, vilket ofta hander da man talar med slakt och vanner. Nylund menar att
dven om man i grupperna betonar vikten av att bli expert pa sitt eget liv, vill man ocksa
samarbeta med professionella for att kunna ta del av deras kunskap. Hon skriver att dven
om det i internationell forskning har kommit fram att det finns en slags tavling mellan
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sjalvhjélpsgruppernas erfarenhetsbaserade kunskap och professionellas expertkunskap

verkar detta inte stamma 6verens med finska forhallanden. (Nylund 1999, s. 126-127)

Mikkonen (1996, s. 222) betonar ocksad hur viktigt det ar att bli forstddd och dela
erfarenheter i sjalvhjalpsgrupper for personer med muskelsjukdomen ALS. En
utomstaende hjélpare har svart att forsta allt det som en insjuknad eller funktionshindrad
maste kimpa med. Mikkonen betonar att kunna dela gemensamma erfarenheter som en av
de mest centrala orsakerna till att personerna hon intervjuat anslutit sig till
sjalvhjalpsgruppen (Mikkonen 1996, s. 224).

En av utgangspunkterna for en sjalvhjalpsgrupp ar att deltagarna har ett gemensamt
problem (Karlsson 2006, s. 63) For att stod av likstallda skall uppsta betonar Karlsson
(2006, s. 86-88) att det ar viktigt att deltagarna har en gemensam erfarenhet som kan skapa
den speciella forstaelse som manga vittnar om att uppstar i sjalvhjalpsgrupper. Det ar en
sak att bara veta att det finns andra som &r i samma situation som en sjalv, en annan sak ar
att uppleva det. Karlsson menar att det i sjalvhjalpsgrupper uppstar en forstaelse inte bara
for det som ségs, utan ocksa for det som inte sags hogt. Alla i gruppen har en helhetsbild
och en forstaelse av situationen som inte behover klas i ord. Da man kanner sig forstadd
kdnner man sig ocksd normal, vilket ar nagot som Karlsson menar att deltagare i
sjalvhjalpsgrupper ofta inte kanner sig ute i samhallet, eftersom de ofta bara ses som lika

med sitt ’problem”.

Gemensam forstaelse for sin situation genom stod av likstallda kan ge upphov till olika
saker. Hyvéri (2005, s. 220-223) skriver om hur hon undersokt, genom att anvanda
narrativa metoder, hur klienter inom mental- och missbruksvarden genom stod av likstallda
gestaltar sina patientberattelser och hur dessa berattelser fatt kollektiva och politiska
dimensioner. Hon menar att “’klientskapet” kan vara en negativ identitet hos ménga, att det
blir en stdmpel som man inte kan ta till sig, men inte heller bli av med. Genom stod av
likstallda kan man genom en gemensam bearbetning av erfarenheter komma att bli av med
skammen som man bér, och i stéllet ta till sig sin livshistoria med alla dess handelser och
gora den till en del av en sjélv, sin identitet. Gruppen kan tillsammans bearbeta vad man
varit med om utan att utomstaende “experter” beréttar for dem vilka de dr och vad som ar
”fel” pa dem och hur de bor gora for att réitta dessa fel. Sjalvhjalpsgrupper kan ge vardefull

feedback och kunskap till professionella om hur vélfardssystemen fungerar.
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4.2.3 Omsesidigt stod

En viktig aspekt av stod av likstéallda ar att stodet man far i gruppen ar ocksa nagot man ger
till andra. Stodet kan vara materiellt eller emotionellt, dven om det emotionella stodet ofta
betonas. | nagon man skall alla i en sjalvhjalpsgrupp vara bade hjalptagare och hjalpgivare,
aven om alla inte behover bidra med lika mycket eller pa samma gang. (Karlsson 20086, s.
89-91)

Karlsson (2006, s. 67-68) refererar Frank Reissman som 1965 skrivit en artikel om
omsesidigt stod och hur det oftast ar hjdlparen som blir mest “hjilpt” av att hjdlpa andra.
Detta fenomen kallar Reissman The Helper Therapy Principle. Reissman menar att den
som hjélper andra 1. definierar sig sjdlv som friskare/battre, 2. strukturerar sin egen
situation genom att strukturera andras och 3. kanner sig mera meningsfull och
betydelsefull. (Karlsson 2006, s. 67-68)

Osjalviskt beteende, altruism har konstaterats ha ett samband med forbéattrad hélsa hos
vuxna, och kan dven ha ett samband med valmaende hos ungdomar (Schwartz, Keyl,
Marcum & Bode 2008, s. 431-448).

4.2.4 Stod genom utbyte av information

Stod av likstallda fungerar ocksa genom att konkret utbyta information om till exempel
hjalpmedel, mediciner, bidragsansokningar och annat praktiskt. Deltagarna har mojligheter
att bygga upp ett gemensamt kontaktnat och kan ge tips och rad till varandra angdende
problemsituationer. Kunskapsbasen i gruppen blir en kélla som alla kan dra nytta av, &ven
om det ocksd kan stilla till med problem. Om personer borjar ansluta sig till
sjalvhjélpsgruppen bara for att ta del av information som gruppen har kan det leda till att
det finns en stor del passiva deltagare som bara utnyttjar gruppens resurser. (Karlsson
2006, s. 92-93)

Mikkonen (1996, s. 224) betonar ocksa behovet av sakinformation som en av de viktigaste
orsakerna att ansluta sig till en sjélvhjélpsgrupp. 1 gruppen vet man hur och néar det l6nar
sig att soka olika stodformer och hur det l6nar sig att uttrycka sig i till exempel
hjalpmedelsansokningar for att sa snabbt som mojligt fa hjalp. Att kanna till sina egna
rattigheter i servicesystemet ar viktigt, eftersom man inte anors kan soka den hjalp man ar
berattigad till. 1 gruppen kan man dela erfarenheter sa att alla inte behover géra samma

misstag i till exempel ansokningsprocesser. (Mikkonen 1996, s. 221, 223)
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Professionella kan uppleva det som frustrerande att till exempel en grupp patienter “pratat
ihop sig” om négon specifik ny behandlingsmetod och tillsammans borjar krava att fa just
den. Det &r &anda viktigt att professionella samarbetar och drar nytta av den
erfarenhetshaserade kunskap som finns i sjalvhjalpsgrupper. Med hjélp av stod fran andra

kan varje individ havda sin uppfattning och det 6kar rattssékerheten. (Karlsson 2006, s. 94)

Nylund (1999, s. 130-131) betonar ocksa betydelsen av att professionella och klienter delar

expertkunskap och erfarenhetsbaserad kunskap eftersom ingendera kan ersétta den andra.

4.2.5 Stod genom skapandet av sociala relationer

Karlsson (2006, s. 95-96) skriver att man inte bor gldmma bort sjalvhjélpsgruppens
betydelse for att skapa vanskapsband mellan deltagarna. Han menar att gruppen &r en slags
fristad for medlemmarna, dar alla far umgas otvunget, utan att ndgon maste kanna sig
onormal. Da blir det ocksa lattare att kunna tala om andra saker, som inte ror ens

gemensamma “’problem”. Gruppen kan bli en grogrund for djupa sociala relationer.

Hyvari (2005, s. 215) skriver ocksa att stod av likstallda inte behover uppfattas som bara
att handla om att hantera sarskilda kriser utan att dit ocksa hor skapandet av gemenskap
och vanskapsrelationer. Mikkonen (2009, s. 154) menar ocksa att vanskap och nya sociala
kontakter ar nagot som manga av de personer hon undersokt har fatt ut av stod av
likstallda. Manga vittnar om att deras liv kunde ha varit mycket mer ensamt och isolerat
utan att det stod de fatt via stod av likstéllda.

4.2.6 Empowerment

Nylund (2005, s. 198) skriver att den internationella forskningen kring stod av likstallda pa
2000-talet har fokuserat pad varden, moten, delaktighet, paverkan, interaktion,
empowerment och gemenskap. Empowerment namns som ett mal eller resultat av stod av

likstallda i nagra inhemska forskningar som héar presenteras.

Empowerment som begrepp har rotter i medborgarrattsrorelser, i sjalvhjélp (self-help) och
har kommit att bli en metod i socialt arbete. Empowerment kan ses som fortryckta
gruppers och individers satt att ta kontroll Gver sina egna liv, bade pa egen hand och
genom stod av professionella. Empowerment &r inte bara att “vinna” &ver de som

fortrycker en utan ocksa att andra pa de radande maktstrukturerna. (Adams 2003, s. 8-9)
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Empowerment kan ocksa ses som en aspekt av resursforstarkande rehabiliteringsarbete.
Genom att fokusera pa individens egna formagor och resurser istéllet for problemen ger
man klienten en upplevelse av kompetens och handlingsférmaga, man helt enkelt 6kar
klientens makt over sitt liv. (Kettunen m.fl. 2005, s. 102)

Kati Wilska-Seemer (2005, s. 225) presenterar i en artikel pa vilket satt empowerment
(voimaantuminen) som mal for de sjalvhjalpsgrupper hon undersokt har natts, vad
empowerment har betytt for deltagarna och hur gruppen har stott sina deltagaren mot
empowerment.  Sjalvhjalpsgrupperna hon undersokt har bildats pa initiativ av
Invalidforbundet for  funktionshindrade kvinnor. Malen som de hade for
sjalvhjalpsgrupperna (som Wilska-Seemer kopplar ihop med empowerment) var att lara sig
fran andras erfarenheter, fa stod, fa konkreta rad och instruktioner, sitta igang nya
tankesatt, framja sjalvfortroendet, sjalvkdnnedomen och det egna orkandet (Wilska-Seemer
2005, s. 269-270)

Wilska-Seemer beskriver hur stod av likstallda haft en starkande inverkan pa de deltagande
kvinnornas identitet som kvinnor och funktionshindrade, att de fatt battre sjalvfortroende
och lart sig att se sitt funktionshinder som en kélla for styrka och som en del av sig sjélva. |
gruppen hade man ocksa fatt ny kunskap, nya bekanta och vanner. Kvinnorna hade ocksa
blivit mera medvetna om andra sorters funktionshinder (eftersom deltagarna i grupperna
alla hade olika funktionshinder), lart sig att sta upp for sig sjalva och kande att de lart sig
att forsta sin situation som funktionshindrad kvinna béttre. (Wilska-Seemer 2005, s. 262-
266)

Eila Jantunen (2008) har undersokt hur stod av likstallda paverkar patienter med
depression. Hon beskriver i sin undersokning den inre processen som deltagarna gar
igenom da de soker sig till sjalvhjalpsgruppen och pa vilket sétt de blir hjalpta av stod av
likstadllda. Hon menar att det centrala i grupperna har varit kanslan av att vara delaktig. Att
bli delaktig innebéar en process av att komma utifran och kanna att man inte har kontakt
med nagon till att ta kontakt med andra och bli en del av gruppen. | den véxelverkan som
sker i gruppen blir individen en del av en gemenskap som ger styrka, och sa smaningom en
medvandrare till de andra i gruppen. Den inre styrkan beskrivs som att hitta en plats for
sina egna upplevelser och att kunna lita pa sina mojligheter. Jantunen menar att denna

process av att bli delaktig leder till empowerment. (Jantunen 2008, s. 74)
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4.2.7 Konsaspekter gallande stod av likstallda

Det finns studier som visar att kvinnor oftare &n man deltar i sjalvhjélpsgrupper, dven om
det inte finns nagra heltackande forskningsresultat som skulle bevisa detta. Karlsson menar
att det finns en allmén uppfattning om att sjalvhjalpsgrupper & mera passande for kvinnor
och att denna uppfattning beror pa var uppfattning av hurudana kvinnor och man &r. Man
tanker sig att kvinnors gemenskap bygger pa samtal, delandet av erfarenheter och
Omsesidig bekraftelse. Man kan kénna sig obekvdma med att dela med sig av sitt inre liv
pa detta satt. (Karlsson 2006, s. 176-178)

Sjalvhjalpsgrupper har kommit att betyda mycket for utsatta grupper i samhallet. Det kan
tankas att kvinnor ké&nner sig hemma i sjalvhjalpsgrupper eftersom de traditionellt haft en
svagare stallning i samhallet och kan behdva utrymmen for att formulera sin situation och
bli forstadda. Karlsson menar att kvinnors behov kanske &nnu ocksa forbises i storre
utstrackning &n man inom vard- och stodsystemen, vilket kan leda till att kvinnor i storre

grad &n man soker stod utanfor dessa system. (Karlsson 2006, s. 180-182)

Carolyn Schwartz, Penelope Keyl, John Marcum och Rita Bode (2008) har undersokt hur
ungdomars hélsa och vélbefinnande paverkas av hjalpande av andra. De menar att det finns
skillnader i hur hjalpandet av andra paverkar tonariga flickor och pojkar. De skriver att
flickor ofta kanner en hogre press pa sig att hjalpa till i hemmet, vilket gor att de kan
uppleva stress om de inte gor det. Pojkar upplever inte samma stress av att inte hjélpa till i
hemmet, men upplever valbefinnande av att hjalpa till. De skriver ockséa att pojkarna i
deras studie mera helhetsméssigt verkar dra nytta av att hjalpa andra. Aven om flickorna
blev positivt paverkade av att hjalpa andra hade det inte en effekt pa deras sjélvacceptans.
(Schwartz, Keyl, Marcum & Bode 2008, s. 445)

4.2.8 Negativa aspekter och problem

Det finns en hel del positiva aspekter av stod av likstallda, men det finns ocksa problem
som kan uppsta i sjalvhjélpsgrupper. Karlsson (2006, s. 110-111) menar att det forutom
praktiska problem beroende pa gruppens storlek kan uppsta problem om inte
gruppmedlemmarna kommer dverens, att de inte hittar ett ”gemensamt problem” att tackla,
utan att gruppmedlemmarnas livssituationer helt enkelt ar for olika. Eftersom
sjalvhjalpsgrupper bygger mycket pa diskussioner kan det ocksa bli svart for mindre
verbala gruppmedlemmar att kénna sig likvérdiga i gruppen. (Karlsson 2006, s.110-111)
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Det finns nagra negativa uppfattningar om vad som kan handa i sjalvhjalpsgrupper. En av
de vanligaste uppfattningarna &r att deltagarna endast “éltar” sina problem i gruppen, och
att deltagarna darmed blir fast i sina problem istallet for att komma vidare. Karlsson (2006,
s. 111) havdar att det inte finns studier som stoder detta pastaende, men att deltagare i
sjalvhjalpsgrupper ofta havdar att gruppen blir viktig for en lang tid. Det finns ocksa en
uppfattning som ar vanlig inom till exempel AA och i sorgegrupper att man mera an att

komma 6ver sitt problem l&r sig att leva med det. (Karlsson 2006, s. 111)

De som inte upplever stod av likstallda som givande eller meningsfullt gar inte med i
grupper eller soker sig dverhuvudtaget inte till sjalvhjalpsgrupper. Dessa personers asikter
kommer darfér séllan med i forskningar (Karlsson 2006, s. 111.) Mikkonen (2009, s. 114-
117) skriver att hon sttt pa olika slags orsaker till att vélja bort stod av likstallda i sitt
forskningsmaterial. En del vill inte bli ”stimplade” som funktionshindrade, andra har
praktiska hinder som har att géra med ekonomi eller geografiska avstand. En del tycker att
de inte vill traffa andra som &r sjuka, och en del tycker att de inte har nagot att ge andra.
(Mikkonen 20009, s. 114-117)

4.3 Behovet av stod av likstallda hos personer med muskelsjukdom

En allvarlig sjukdom kan &ndra pa tillvaron pd manga olika sétt. Den kan paverka ens
funktionsformaga som helhet, och ocksa ens utkomst. Ens status i samhéllet &ndras och ens
mojligheter att verka i samhéllet kan forsdmras. Sjukdomen &r en kris, inte bara for den
som drabbas utom hela familjen. (Mikkonen 2009, s. 98-99). Diagonsen leder till fragor
om hur livet skall ga vidare och hur andra lever med sjukdomen. Man vill ha klarhet i

livssituationen och information. (Mikkonen 2009, s. 105)

Sanna Kalmari (2009) har skrivit sitt examensarbete som socionom om vardagen och de
sociala natverken hos familjer dér det finns barn som har en muskelsjukdom. Hennes
undersokning fokuserar mera pa foraldrarna i familjen och deras behov av stod av
likstallda men hon skriver ocksa lite om barnen. Féraldrarna som hon intervjuat upplevde
att stod av likstallda var valdigt viktigt for deras barn, &ven om de inte sjalva upplevde att
stod av likstéllda var viktigt for dem sjalva. En del av foréldrarna upplevde bland annat att
det var viktigt for barnet att fa se ocksa vuxna personer som har en muskelsjukdom, att det
var viktigt for barnet att se nagon som var en modell av vad han/hon sjélv kunde bli som
vuxen. De barn som gar i specialskola far ganska naturligt stod av likstallda via skollivet,

medan olika kurser och specialtillfallen ordnade av t.ex. Muskelhandikappférbundet blir
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viktigare for de barn som gar i vanlig skola. Som Kalmari ser det sa forverkligas stodet av
likstidllda for barnen genom olika slags aktiviteter mera &n genom organiserade
diskussioner. (Kalmari 2009, s. 56-58).

Saaara Jokinen som ar kursplanerare pa Muskelhandikappforbundet, har genom
feedbackforfragningar fatt reda pa att manga av de ungdomar som deltagit i
Muskelhandikappforbundets anpassningskurser betonar just stod av likstallda (i olika
former) som en orsak till att delta i kurserna. De flesta anser ocksa att de fatt detta stod
under kurserna. Det verkar anda som att kontakterna mellan deltagarna efter kurserna varit
fa, vilket verkar visa pa att stodet man upplever under kursen inte fortsatter efter kursens

slut. (Personlig kommunikation 8.2.2012).

Anpassningskurser beskrivs pa FPA:s hemsida som rehabiliteringskurser for olika
sjukdomsgrupper, dar det 6vergripande malet ar att forbattra den psykiska, fysiska och
sociala funktionsformagan. Pa kurserna har man gruppaktiviteter och far stod fran personer
i samma situation. (FPA, 2010).

| sin broschyr for sina kurser aret 2012 betonar Muskelhandikappforbundet ocksa
kursernas funktion som kélla for information (om sjukdomarna, behandling, rehabilitering,
forskning och sociala tjénster), men ocksa “kamratstod” och mdjlighet till stimulans och
nya krafter. For ungdomskursernas del betonas stodandet av funktionsformagan,
interaktion, livskontroll och sjalvstandighetsutveckling, samt stod av likstallda.
(Lihastautiliiton kurssit 2012).

Saara Jokinen beskriver liksom Kalmari (2009, s. 58) stodet av likstallda som hander pa
kurserna som nagot som inte bara hander genom organiserad diskussion utan ocksa genom
olika slags aktiviteter och genom fritiden under kurserna (personlig kommunikation
2.4.2012).

5 Psykosocial funktionsformaga

Manniskan kan ses som en helhet bestaende av tre olika delar: en fysisk, en psykisk och en
social. En forandring pa ett omrade av funktionsformagan paverkar dven de andra
omradena, skriver Kettunen, Kéhari-Wiik, Vuori-Kemild och lhalainen (2005, 20) i sin bok
Modern rehabilitering — en resurs. De menar att man grovt taget kan beskriva den

psykosociala funktionsformagan som en formaga att:
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e klara av situationer i vardagen och omsorgsuppgifter

e std i vaxelverkan med andra manniskor och uppratthalla sociala relationer.
e |6sa problemsituationer i det vanliga livet

e fungerai den egna livsmiljén och omvérlden

(Kettunen m.fl. 2005, 56)

En manniska med god psykosocial funktionsformaga har en naturlig vaxelverkan med sitt
sociala natverk och klarar sig bra i olika sociala miljéer. Hon ar delaktig i samhallet och
kanner till och kan tillgodota sig av sina samhélleliga rattigheter och skyldigheter. For en
manniska som klarar av vardagen pa egen hand ar det inte svart att uppleva att hon ar en
sjalvstandig individ. Personer som har funktionshinder eller kroniska sjukdomar maste
daremot vénja sig med att de i viss man ar beroende av hjalp av andra. Problem med
funktionsférmagan aterspeglas i manniskans formaga att fungera socialt och vara en aktiv
del i samhallet. (Kettunen m.fl. 2005, s. 56-57)

Kettunen m.fl. (2005, s. 59-76) beskriver den psykosociala funktionsférmagan ur olika
perspektiv. De skriver att psykosocial funktionsformaga hanger ihop med utformandet av
manniskans identitet, som en del av individens psykiska hélsa. P4 samma sitt som
identiteten formas och omformas den psykosociala funktionsférmagan genom hela livet,
bade genom varderingar, normer, livsstil och genom kriser i livet som kan vara vanliga
utvecklingskriser eller traumatiska kriser. Psykisk hélsa kan ses som vélbefinnande, och att

ha vélfungerande och mangsidiga sjalvregleringsmetoder. (Kettunen m.fl. 2005, s. 62-71)

Arbetet &r en viktig del av ménniskans delaktighet i samhallet, som strukturerar hennes
vardag och binder henne till en gemenskap och med en livsstil som betraktas som “normal”
i samhaéllet. | Finland har arbetet traditionellt varit valdigt viktigt for mé&nniskans kansla av
att vara normal, och arbetsloshet har traditionellt setts vara nagot som beror pa individen
sjalv, inte pd samhallet. Arbetsloshet kan inverka negativt pa sjalvkanslan. Den som é&r
arbetslos kan betrakta sig sjalv. som misslyckad samhallsmedlem, som onyttig och
obehdvlig. Risken for utslagning ar stor for de langtidsarbetslosa, och utslagning kan ses

som motsats till god psykosocial funktionsformaga. (Kettunen m.fl. 2005, s. 71-76)

Psykosocial funktionsféormaga kan ocksa ses som livshantering. Kettunen refererar Aaron
Antonovsky, som anvander begreppet koherens da han beskriver manniskans kéansla av
sammanhang i livet. Med koherens menar han ménniskans tillit till att livet har en struktur,

ar forutségbart och begripligt, samt att manniskan har forutsattningar, tillrackliga resurser,
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att klara av de utmaningar som livet for med sig. Upplevelsen av att livet &r begripligt,

hanterbart och meningsfullt ger en koherenskénsla. (Kettunen m.fl. 2005, s. 59)

5.1 Psykisk funktionsformaga

Psykisk funktionsformaga &r ett vitt begrepp och det finns ingen enhetlig definition av det.
Det ar oberoende frdgan om manskans resurser, som gor det maéjligt for henne att klara av
vardagliga utmaningar och Krissituationer. | detta arbete presenteras den psykiska
funktionsférmagan utgaende fran TOIMIA:s definition pd begreppet. Inom TOIMIA
innebar begreppet psykisk funktionsférmaga; formaga att kanna, uppleva, att bilda egna
uppfattningar om sig sjalva och varlden omkring sig, komma pa lésningar samt gora val
utgaende fran sina livsplaner. Den psykiska funktionsformagan kan operationaliseras till
tre synvinklar; sinnesstamning, personlighet och mentala resurser for livshantering. Den
psykiska funktionsféormagan inkluderar hantering av de utmaningar som forekommer i en
socialmiljo. En person med god psykisk funktionsférmaga anser sig ma bra, uppskattar sig
sjalva och litar pa sin formaga att hantera vardagliga livssituationer, kan fatta valgrundade

beslut och har en realistisk samt tillforlitlig syn pa framtiden och omvarlden. (Aalto 2011).

Den psykiska funktionsférmagan inkluderar och ar ocksa en parallell med féljande
begrepp; emotionell, kognitiv, social och psykosocial funktionsférmaga. Av dessa begrepp
ar psykosocial funktionsformaga begreppsmassigt den mest omfattande. Det ar dven ett
samlingsbegrepp som omfattar bade psykisk och social funktionsférmaga. Den emotionella
funktionsférmagan hanvisar sarskilt till den kansloméassiga delen av den psykiska
funktionsférmagan. De kognitiva funktionerna, innebar behandling av information samt
tankeverksamhet. Aven om de kognitiva funktionerna &r viktiga psykiska funktioner, &r
den kognitiva funktionsformagan normalt behandlad som en sjalvstandig
funktionsformaga, sarskilt nar det galler de grundlaggande kognitiva funktioner sa som
minne och inlarning. Forutom de grundldggande kognitiva funktionerna kan man inom
psykisk funktionsformaga dven inkludera andra kognitiva funktioner, som ar relaterade till
hur individen gor slutsatser utgaende fran; sig sjalv, den omgivande sociala varlden och det

egna forhallande till den sociala omvarlden (social kognition). (Aalto 2011).

Den psykiska funktionsférmagan ar viktig for att bibehalla halsan hos individen och vid
aterhamtning fran sjukdom eller vid anpassning till en kronisk sjukdom. En god psykisk
funktionsformaga framjar en halsosam livsstil, medan en dalig psykisk funktionsférmaga
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kan leda till riskbeteende. A andra sidan forbrukar dalig hilsa och sjukdom resurser och
kan paverka negativt pa den psykiska funktionsformagan, i detta fall forsamras villkoren
for aterhamtning. (Aalto 2011).

Eftersom den mentala verksamheten ar en inre funktion (tdnkande, kanslor), kan det inte
vara direkt matas, utan den psykiska funktionsformagans utvardering och matning baseras
huvudsakligen pa individens egna upplevelser. Matare amnade for den psykiska
fuktionsférmagan ar i allmanhet sjalvbedémnings baserad, det vill sdga frageformular som
personen i fraga fyller i sjalv utgdende fran sig sjalv. Utav flera av dessa matare finns det
olika langders versioner. De kortare versionerna har fungerat bra i forhallande till de langre

versionerna. (Aalto 2011).

5.2 Social funktionsformaga

Den sociala funktionsformagan att innefatta tva dimensioner: méanniskan i interaktion,
méanniskan som en aktiv deltagare, ménniskan som en aktor i samfundet och i samhéllet.
Den sociala funktionsformagan innebar att manniskan kan fungera lika vél i omedelbara,
nara relationer som i andra sociala sammanhang. Detta kraver sociala fardigheter,
formagan att vara i interaktion samt foérmaga agera. Den ensamma individen kan
astadkomma eller utfora enbart en liten del av detta. Problem inom den sociala
funktionsférmagan syns som svarigheter att hantera vardagliga uppgifter eller som sociala
problem, som kan upptrdda som drogmissbruk eller kriminalitet. Den sociala
funktionsférmagan har undersckts ur olika synvinklar, bland annat ur sociala interaktioner,
prestation av roller samt ur sociala kompetenser. | den sociala funktionsférmagan ingar
bland annat foljande fragor: relation till narstdende och vanner, relationernas flyt och
deltagandet i relationen, ansvaret for narstaende, livets meningsfullhet, hobbys ensam eller
tillsammans med andra, ensamhet, gemenskap, narstaendes samt slaktingars mojligheter att
hjalpa. (Tiikkanen & Heikkinen 2011).

5.3 Kognitiv funktionsférmaga

Ordet kognitiv betyder intellektuell, kunskapsbaserad, datainsamling, lagring och
anvandning av liknande verksamheter. Den kognitiva funktionsformagan paverkas av

manga faktorer hos manniskor i alla aldrar. De faktorer som paverkar ar: humor och
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vakenhet, somn-vaknhets rytmen, livssittuationen, stress, sensoriska funktioner (syn,

horsel) samt olika psykiska och somatiska sjukdomar. (Tuulio-Henriksson 2011)

Den kognitiva funktionsférmagan bedéms vanligtvis genom neuropsykologiska studier,
som bestar av neuropsykologiska uppgifter, intervju och observation. Den kognitiva
funktionsférmagans bedomning kraver omfattande datainsamling. | populationsstudier, dar
data samlas in endast genom sjalv i fyllda enkater, &r den kognitiva funktionsformagans
information endast ytlig eftersom det handlar om en sjalvutvérdering rérande minnets
funktion, uppmarksamhetsformagan och inldrningsformégan. Aven om resultaten i en
sjalvutvardering inte alltid stiammer 6verens med den objektiva utvarderingens, kan en
enkatundersokning fa ett ganska tillforlitlig samt beskrivande information om den

kognitiva nivan. (Tuulio-Henriksson 2011)

Olika faktorer, sasom depression, angest eller andra psykiskt valbefinnande forsvagande
tillstand kan paverka inte enbart den kognitiva formagan att prestera, utan det kan &ven
paverka det egna omddémmet om minnet samt andra aspekter av den kognitiva
funktionsférmagan. Darfor ar det viktigt, inom populationsstudier som inkluderar fragor
eller uppgifter som bedommer den kognitiva funktionsformagan, att koppla fragor som
utrader psykiska problem. D& man utvarderar den kognitiva funktionsférmagan, ar det
viktigt att utreda personens livsstil, motion, sémn, drogmissbruk, liksom neurologiska och
andra somatiska sjukdomar, som kan ha en inverkan pa presterande. Dessutom maste man

alltid vid analysen ta hansyn till alder, kon och utbildning. (Tuulio-Henriksson 2011)

5.4 Beddmning och méatning av den psykosociala funktionsformagan

Da man beddmer en annans manniskas psykosociala funktionsformaga maste man tanka
holistiskt. Man bor tanka pa henne: som den hon ar, som medlem i olika grupper, som
aktor i omvarlden samt i relation till hennes alders- och utvecklingsstadium. Man kan
utreda funktionsférmagan hos en person genom en kartlaggning av hur bra hon klarar sig i
sociala situationer. Kartlaggningen bor utreda personens resurser, erfarenheter och
problem. Kartlaggningen bor ta fasta pa foljande saker: Sjalvstandighet da det galler att
utratta av grundbehov, dagliga rutiner, livsmiljo, socialt natverk och livskvalitet. (Kettunen
m.fl. 2005, s. 79-80)
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Med sjalvstandighet da det galler grundbehov avses: hur bra personen ifraga klarar av att
skota sina dagliga aktiviteter, rora sig, skota sin hygien, laga mat och skdta hemmet.
Dagliga rutiner avser hurudana vanor och rutiner personen ifraga har och hur hans dagliga
rutiner ser ut. Det innebar dven hur den nedsatta funktionsférmagan eller sjukdomen har
paverkat hans liv. Da det galler livsmiljon och vilka méjligheter den erbjuder ar det viktigt
att ta reda pa hurudan livsmiljé har personen ifrdga och hurudana tjanster erbjuds det i
narmiljon. Om det géller det sociala natverket tar man reda pa hurdant socialt natverk
personen ifraga har och vem som hjalper honom. Med livskvalitet avses hur personen
ifrdga upplever sin livssituation, varifran far hon innehall till livet och vad &ar det som

skapar trygghetskanslan hos honom.

Matning av den psykosociala funktionsformagan maste utga fran manniskans egen
upplevelse och beddmning av sin situation och vad hon anser sig behdva hjalp med
(Kettunen m.fl. 2005, s. 77). Intervjuer med bade individen och hennes narstaende,
eller/och observationer av klienten i sin vardag kan ge vérdefull information och hjalpa
med bedémningen. Det ar ocksa viktigt att kartlagga hur manniskan konkret klarar av sina
dagliga aktiviteter. Matare av den psykosociala funktionsformagan som Kettunen m.fl.
(2005, s. 80) namner &r olika slags psykologiska test, kompetenstest och intelligenstest.
Aven natverkskartor eller betydelsekartor anvands som ett slags matare. Bedomning av den
psykosociala funktionsformagan ar &nda alltid i sista hand en frdga om tolkning.
Bedomningsgrunderna &r relativa eftersom var kulturella bakgrund, livsstil, dlder och
levnadshistoria pdverkar vad vi anser vara “normalt”. Det finns inga absoluta, exakta

matare av psykosocial funktionsférmaga. (Kettunen m.fl. 2005, s. 76-81)

Med tanke pa att mata psykosocial funktionsformaga hos ungdomar lyfter Musikka-Siirtola
fram att bedémningen av funktionsférmagan borde utga fran ungdomens egna férmagor
och inte bara fran vilka begransningar ungdomen har. Med tanke pa framtida yrke eller
utbildning ar det viktigt att bedomningen av den psykosociala funktionsformagan stoder
ungdomens framtidsplaner genom att bedémningen &ar forankrad i det verkliga livet.
Resultaten av psykologiska test ar inte alltid direkt overforbara till den verkliga vardagen
dar manga olika faktorer spelar in pa hur den unga klarar av sin livssituation.
Bedoémningen maste vara en helhetsmassig kartlaggning av alla de forutséttningar den
unga har. (Musikka-Siirtola 2001, s. 118-119)

Vérldshalsoorganisationen WHO har utvecklat en internationell klassifikation av

funktionstillstand av funktionshinder och hélsa, ICF. Det Overgripande malet med
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klassifikationen &r att fa till stand ett gemensamt, vetenskapligt forankrat sprak for att
beskriva hélsa och halsorelaterade tillstand. Man vill ge en vetenskaplig grund for att forsta
och studera halsa och halsorelaterade tillstand, deras konsekvenser och
bestamningsfaktorer. (Socialstyrelsen 2003, s. 9). ICF organiserar en beskrivning av
situationer med avseende pa manskliga funktionstillstand och dess begransningar och
tjanar som en ram for att organisera information om dessa. ICF organiserar information i
tva delar: funktionstillstand och funktionshinder samt kontextuella faktorer. Dessa delar
har sedan tva komponenter var, del 1. har kroppskomponenten (som ocksa ar delad i tva
delar, funktioner i kroppssystemen och kroppens struktur/anatomi) och aktivitets- och
delaktighetskomponenten (omfattar olika halsoaspekter av funktionstillstand ur ett
individuellt och socialt perspektiv). Del 2. innefattar komponenterna kontextuella faktorer
(personens nérmaste omgivning och den allménna omgivningen) och personliga faktorer
(dessa klassificeras inte i ICF pa grund av de stora kulturella och sociala variationer som
finns). (Socialstyrelsen 2003, s. 12-13)

ICF bygger pa en kombination av tva begreppsliga modeller for att forsta funktionstillstand
och funktionshinder, den medicinska modellen och den sociala modellen. Man vill
beskriva manniskan som en biopsykosocial helhet. Man vill beskriva halsa utifran ett
biologiskt, individuellt och socialt perspektiv. (Socialstyrelsen 2003, s. 23-24) ICF kan
vara till hjalp da man vill beskriva, méata eller utvardera psykosocial funktionsférmaga.
Eftersom begreppen i ICF &r beskrivna pa flera olika nivaer, beskriver de valdigt ingaende
och noggrant vad till exempel ”personlig vard” eller “mellanménskliga interaktioner och

relationer” egentligen betyder pa en konkret niva.

5.5 Behov av psykosocialt stod hos kroniskt sjuka ungdomar

Forutom sjukdomens allvar och vardens krav, paverkar dven de psykologiska och sociala
konsekvenserna relaterade till sjukdomen den ungas vélbefinnande (Makkonen &
Pynnonen 2007, s. 227). Pless och Nolan sager (enligt Makkonen & Pynndnen 2007, s.
227) att risken for sekundéra socio- emotionella problem fordubblas om individen lidit av
en kronisk sjukdom redan i barndomen. De sé&ger &ven att detta sannolikt kommer att
paverka barnets personlighets utveckling. Bennet pastar (enligt Makkonen & Pynnonen
2007, s. 227) att flickor och pojkar med kronisk sjukdom I6per storre risk for depressiva

symptom.
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Lavigne och Faier- Routman séger (enligt Makkonen & Pynnonen 2007, s. 227) att barn
med en somatisk sjukdom har storre anpassningssvarigheter och majligtvis samre
sjalvkansla an friska jamnariga. En ung med en kronisk sjukdom &r mindre néjd med sin
kropp, &n vad en jamnarig frisk ungdom &r. Den ungas kroppsbild och sexualitetens
utveckling kan rubbas om sjukdomen ar synlig. Om den kroniska sjukdomen har sin debut
i de tidiga tonaren, orsakar det manga tankar kring integritet i kroppen. Eftersom vid denna
alder tanker ungdomen mycket krig vad som ar normalt. (Makkonen & Pynnénen 2007, s.
228-229).

Aven om ungdomen har en kronisk sjukdom betyder det inte att hon kommer att fa
problem (Makkonen & Pynnénen 2007, s. 227). Patterson och Blum sdger (enligt
Makkonen & Pynndnen 2007, s. 227) att barnets positiva temperament, intelligens, sociala
formaga, goda forhallande till atminstone ena foraldern, néara familjeférhallanden och
tillrackliga grénser ar skydds faktorer for barnets trygga psykosociala utveckling. Medan
att vara av manligt kon, ha svara familjeférhallanden, ha en foralder med psykisk sjukdom
eller kriminell bakgrund och en dalig socioekonomisksituation &r riskfaktorer for barnets
psykosociala utveckling.

For att en ung skall kunna anpassa sig till sjukdomen, kraver det att hon maste acceptera att
sjukdomen &r en del av henne. Genom denna process kommer ungdomens
kroppsuppfattning och uppfattningen av sig sjalv forandras, hon kan aven acceptera de
begransningar som orsakas av sjukdomen. (Makkonen & Pynnonen 2007, s. 227).

Sjukdomens effekter pa ungdomens psykosociala utveckling kan ocksa granskas i ljuset av
hur den unga personen att hittar I6sningar pa uppgifter relaterade till ungdomens
utveckling. Dessa utvecklings omraden ar; att frigéra sig fran foraldrarna, utveckla sin
sexuella identitet och orientera sig till jamnariga. Malet med utvecklingen under puberteten
ar att ungdomen skall fa redskap att skapa sin vuxna identitet. (Makkonen & Pynnonen
2007, s. 227-228).

Enligt Aalberg och Siimes (enligt Makkonen & Pynndnen 2007, s. 227-228) &ar foljande
fragor viktiga for att kartlagga ungdomens utvecklingsmdjlighet i samband med den
kroniska sjukdomen: Binder oron och osakerhet, som forkommer pa grund av sjukdom,
den unga till foraldrarna? Formar foraldern att Gvervinna sina egna bekymmer,
skuldkanslor och radslor for att ge den unga utrymme att experimentera, véxa och sa

smaningom bli sjalvstandig? Hur sjukdomen och i vilken utstrackning paverkar sjukdomen
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den unges formaga att skapa relationer med jamnariga? Hur accepterar den unga de
forandringar som kommer med puberteten, forandringarna kan pa grund av sjukdom vara
ofullstandiga, en sexuellt mogen kropp? Hur paverkar sjukdomen den unges framtids
planer, yrkesidentitetens finnande och familjeplaneringen? (Makkonen & Pynndnen 2007,
S. 227-228).

Man kan tanka pa foljande saker for att starka ungdomens psykosociala utveckling:
e Mojliggora for ungdomen att tala om sjukdomsrelaterade hot
e Stoda ungdomens hopp pa en framtid
e Realisera situationen
e Hjélpa ungdomen att uppfatta sjukdomen som en del av sig sjalv

(Makkonen 2009).

6 Arbetsprocessen

Da vi blev tilldelade vart bestéllningsarbete tankte vi bada att var uppgift var ganska klar.
Vi skulle utveckla en matare som mater hur natverksstod paverkar psykosocial
funktionsformaga hos ungdomar med muskelsjukdom. Senare blev det klarlagt att vi inte
skulle méata natverksstéd utan mera specifikt stod av likstallda. Fore vi fick veta detta,
redan efter vart forsta handledningstillfélle, traffades vi och brainstormade tillsammans. Vi
ville borja med att kartlagga vilken teori vi tyckte att berérde var arbetsrubrik. Var

arbetsprocess (bilaga 1) bdrjade med att vi gjorde en tankekarta.

Var forsta tankekarta (bilaga 2) kom att fungera som en sékordslista som vi aterkom till da
vi gjorde litteratursokningar. Den hjélpte oss att begransa vart forskningsomrade och att
fokusera pa syftet med vart arbete. Allt eftersom arbetet fortskred kom vi att géra flera
tankekartor, dessa blev arbetsverktyg for oss. Tankekartorna hjalpte oss att synliggora var
vi befann oss i arbetsprocessen, vilka begrepp som var centrala for arbetet, vilken den roda
traden i arbetet var och hjélpte oss att binda var teori till var matare. Tankekartorna har
ocksa hjalpt oss med att avgransa vart forskningsomrade och med att uppdela arbetet

mellan oss.
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Da vi gjorde tankekarta 2 (bilaga 3) hade vi hunnit gora en stor del av var litteratursokning,
samt hunnit lasa in oss lite pa vart forskningsomrade. Vi hade under samma dag besokt var
bestallare, Muskelhandikappforbundet, och fatt veta att vi skulle fokusera pa stod av
likstdllda (“vertaistuki” pa kartan). Nu kunde vi borja soka litteratur om stod av likstéllda.
Efter besoket traffades vi for att samla tankarna och vara diskussioner resulterade i
tankekarta 2 (bilaga 3).

Denna tankekarta kom att hjalpa oss att hitta vara centrala begrepp, dvs. psykosocial
funktionsformaga, ungdomar med kronisk sjukdom och stod av likstallda. Tankekarta 2
(bilaga 3) hjalpte oss ocksa att konkretisera hur T.A.G.-projektets mal ingar i vart arbete
(se Inledningen 1). Efter att vi gjort tankekarta 2 (bilaga 3) delade vi upp arbetet mellan oss
enligt vad vi tyckte att passade vara kompetensomraden. Natalie kom att koncentrera sig pa
delarna om ungdomar och muskelsjukdomar, Annika har skrivit om stod av likstallda samt
ungdomar och deras relationer till jamnariga. Vi besl6t att samarbeta kring psykosocial

funktionsférmaga och resten av arbetet.

Efter detta fokuserade vi pa att lasa in oss pa vara omraden och vid néasta traff borjade vi
jobba med enkaten. Vi ville fa fram en basmodell for den, for att kartldgga var vi befann
oss i var arbetsprocess. Efter detta kunde vi pa nytt kartlagga var litteratur och fundera éver
vad som fattades i var teoretiska del av arbetet. Syftet med vart arbete (enkaten) och den
teoretiska delen av arbetet har levt i relation till varandra. Litteraturdelen har paverkat
enkatens innehall, men enkatens fragor har ocksa vackt tankar om vad litteraturdelen maste

innehalla.

Vi har samarbetat kring stora delar av arbetet, men vissa avsnitt av litteraturdelen har vi
undersokt och skrivit om i stort sett pa egen hand. Fagerholm har skrivit delarna 2, 2.1, 3,
3.1, 5.1, 5.2, 5.3 och 5.5. Oldenburg har skrivit 2.2, 3.2, 3.3, samt del 4 med underkapitel.
Fagerholm har ansvarat for webbenkaten (se kapitel 6.1.), medan Oldenburg har ansvarat

for kontakten med Muskelhandikappférbundet.

6.1 Enkaten

Var uppgift ar alltsa att utveckla en matare som mater pa vilket satt stod av likstallda,
erbjudet av  Muskelhandikapsforbundet, paverkar  ungdomarnas  psykosociala
funktionsformaga. Psykosocial funktionsformaga ar svar att mata, eftersom det ar fraga om

klientens egna upplevelser av sin situation. Vill man ha en djup forstaelse for hur stod av
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likstallda inverkar pa psykosocial funktionsformaga skulle det mest andamalsenliga sattet
att ta reda pa detta vara en eller flera intervjuer. Eftersom vi skall framstélla en matare som
forhoppningsvis skall kunna anvéndas i olika situationer och av nagon annan &n oss sjalva
ville vi gora en anvandarvanlig, enkel modell. En enkét verkade vara det basta alternativet,

ocksa pa grund av det oklara antalet respondenter.

Litteratursdkningen och analysen av litteraturen har varit grunden till utformningen av
enkaten. Att definiera centrala begrepp i teoridelen, och att kunna konkretisera dem som
fragor i enkaten &r ett av de viktigaste skeden i utformingen av en enkét (Vilkka 2007, s.
36). Operationaliseringen av begreppen i var teoridel har varit det mest tidskravande i vart

arbete.

Vi definierade vara centrala amnesomraden som psykosocial funktionsférmaga och stod av
likstallda. Dessa begrepp operationaliserades i enké&ten. Vilkka (2007, s. 38) beskriver
operationaliseringens forsta fas som en forflyttning fran den abstrakta spraknivan till den
konkreta. De abstrakta begreppen maste brytas ner till olika delomraden (Vilkka 2007, s.
38). Vart forsta forsok till att operationalisera begreppen gjorde vi i form av tankekartor
(bilaga 4 och bilaga 5). Dessa tankekartor resulterade i den forsta arbetsmodellen av
enkéten, som presenterades pa grupphandledningen 21.3.2012. Vi beslét att géra enkaten
(bilaga 6) i tva delar, den forsta ar en slags kartlaggning av den psykosociala
funktionsférmagan hos den unga. Den andra ar en kartlaggning av hur stod av likstallda,
under kursen, har paverkat den psykosociala funktionsformagan. Fokus ligger pa den
ungas upplevelser under kursen. Vi vill pa detta satt kunna se bade hur utgangslaget ser ut
hos den unga angaende den psykosociala funktionsférméagan och vad som sedan hander

under kursens gang.

Efter den forsta arbetsmodellen av enkaten atergick vi till litteraturdelen och skrivarbetet.
Efter mellanseminariet 16.5.2012, da teoridelen i arbetet borjade vara Klar, atergick vi till
att arbeta aktivt med enkaten. Enkatfragorna andrades och bearbetades i flera omgangar.
Fragorna i enkaten maste vara tillrackligt latta att forsta for ungdomarna, men ocksa kunna
mata just det vi var ute efter att mata, det vill sdga stod av likstalldas paverkan pa den
psykosociala funktionsformagan. Da vi hade preciserat fragorna, Gversattes enkaten till

finska av utomstaende Oversittare (bilaga 7).

Eftersom en del av vara respondenter var minderariga, var vi tvungna att utforma en

samtyckesblankett (bilaga 8) for foraldrarna. Samtyckesblanketten inneholl information
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om enkaten och om vart examensarbete samt vara kontaktuppgifter. Samtyckesblanketten
skickades hem till foréldrarna av Muskelhandikappforbundet fére kursen inleddes, och
foraldrarna lamnade in sitt samtycke till kursledaren. Vi skrev ocksa ett foljebrev (bilaga 9)
som gavs till respondenterna, det inneholl liknande information om enkdten som

samtyckesblanketten.

Muskelhandikappforbundet hade 6nskat sig en enkat som kunde anvandas i elektronisk
form. Vi undersokte flera olika mojliga webbenkater, bade gratisversioner och
webbenkater som kostade litet. Till slut valde vi att anvanda en gratis webbenkéat pa
Google Drive. Google Drive valdes eftersom den inte begransade antalet respondenter
(vilket var fallet med de andra gratis webbenkaterna). Google Drive gav ocksa mojlighet
att utforma enkatfragorna och svarsalternativen precis sa som de utformats i
pappersversionen. Vi hade ocksa majlighet att géra enkaten mera visuellt tilltalande, tack

vare mangsidiga layout-mojligheter.

6.2 Testning av enkaten

Muskelhandikappférbundet ville att vi skulle testa enkaten under sommaren pa tva av deras
anpassningskurser, Nuorten aikuisten kurssi k18 och Lihastautisairastavien nuorten kurssi
13-17-vuotiaat. Enkéaten testades andd bara pd en av kurserna, Lihastautisairastavien
nuorten kurssi 13-17-vuotiaat. Saara Jokinen, som var var kontaktperson pa
Muskelhandikappférbundet, skrev att kursledaren pa Nuorten aikuisten kurssi k18, hade
ansett att det inte fanns tillrdckligt med tid for att fylla i enkaten under kursen (personlig
kommunikation, 13.9.2012). Saara Jokinen bad oss ocksa att i forvag skicka
pappersversionen av enkéten till henne, eftersom hon ténkte att det kunde vara bra for
ungdomarna att kunna vélja ifall de ville fylla i pappersversionen av enkéten eller Google-
versionen (personlig kommunikation 3.7.2012).

Vi hade e-post-kontakt bade fore och efter testningen med kursledaren pa
Lihastautisairastavien nuorten kurssi 13-17-vuotiaat, Leena Marin. Hon gav oss feedback
bade pa anvandningen och utformningen av enkaten. Hon skrev att ungdomarna fyllt i
enkaten i grupp, alla hade fyllt i pappersversionen. Google-versionen av enkéten erbjods
inte alls, Marin menade att det var lattare att lata ungdomarna fylla i enkaten samtidigt, da
tid speciellt hade reserverats for detta (personlig kommunikation, 14.9.2012).
Mojligheterna for ungdomarna att samtidigt fylla i enkaten pa internet verkade inte ha varit

en praktisk mojlighet. Saara Jokinen menar &nda att enkaten i fortsattningen kommer att
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anvandas mest som internetversion (personlig kommunikation, 13.9.2012). Vi har déarfor
planerat att presentera den elektroniska enkaten for Muskelhandikappférbundet da vi

presenterar vart arbete pa konferensen 1.11.2012.

Muskelhandikappforbundet hade 6nskat sig en elektronisk enkat, vilket gjorde att vi inte
hade funderat s& mycket pa pappersenkatens utseende. Slutligen blev det sa, att bara
pappersenkaten anvandes. Enkétens utseende var darmed inte sarskilt lockande, svartvit
och utan bilder. Bade Jokinen (personlig kommunikation, 13.9.2012) och Marin (personlig
kommunikation 3.9.2012) gav ocksa som feedback att enkéaten kandes lang. Marin menade
ocksa att hon kant att en del ungdomar uppfattat enkaten som for lang (personlig

kommunikation 25.8).

Enkatversionen som anvandes pa Lihastautisairastavien nuorten kurssi 13-17-vuotiaat var
tyvarr inte heller den versionen vi hade velat anvénda. Jokinen hade av misstag skickat till
kursledarna en aldre pappersversion av enkaten, dar fragenumreringen, anvisningar for
ifyllandet och del F fattades (utvarderingsfragorna). Darfor fick vi ingen feedback fran
ungdomarna sjalva om hur det kandes att fylla i enkaten och om de hade svart att forsta

fragorna.

Sju ungdomar fran Lihastautisairastavien nuorten kurssi 13-17-vuotiaat svarade pa var
enkét. Leena Marin berattade att alla ungdomarna pa kursen hade svarat pa enkéaten. Alla
foraldrar hade gett sitt muntliga samtycke till att deras barn skulle delta i enkaten, alla
fordldrar utom en l&mnade tillbaka samtyckesblanketten (bilaga 8) ifylld. En av
blanketterna fick vi inte tillbaka. Vi har anda anvant oss av alla de svar vi fick pa enkéten,
eftersom det var omajligt att veta vilken ungdoms foraldrar som inte hade aterlamnat
samtyckesblanketten. Marin meddelade oss att foraldrarna i vilket fall som helst hade gett
sitt muntliga samtycke (personlig kommunikation, 21.9.2012). De flesta ungdomar hade
svarat pa alla frdgor i enkaten. Endast nagra ungdomar hade lamnat vissa fragor
obesvarade. | del 2 fanns betydligt mera obesvarade fragor an i del 1. En del av
ungdomarna hade ocksa kryssat i flera svarsalternativ pa fragor dar det var meningen att
respondenten endast skulle vélja ett svarsalternativ. Pa nagra fragor dar svarsalternativen

99: 4,20

var endast ’ja” och ’nej” hade nagra ungdomar kryssat emellan rutorna.
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6.3 Finslipning av enkaten

Utgaende fran testningen av enkaten kunde vi gora vissa andringar i fragorna. Vilkka
(2007, s. 78) skriver att korrigering av enkatundersokningar efter testningen ar viktigt for
att fa en sa tillforlitlig enkat som majligt. Eftersom Muskelhandikappforbundet hade gett
som feedback att enkaten var for lang, forsokte vi forkorta den genom att ta bort fragor
som vi ansag vara onddiga. De fragor som togs bort var fragor vi ansag att inte hade en
klar koppling till teoridelen eller fragor som matte samma sak i enkaten. Vissa fragor

kunde ocksa kombineras till en fraga. Allt som allt togs elva fragor bort fran enkaten.

En del av fragorna fick klarare anvisningar for ifyllandet och en del fragor fick ocksa flera
svarsalternativ. Andringarna gjordes for att klargéra hur manga svarsalternativ
respondenterna kan vélja. Anvisningarna for ifyllandet av enkéten fattades i
enkatversionen som anvandes i piloteringen, och vi antar att det ledde till att en del

respondenter hade valt flera svarsalternativ dar de bara skulle vélja ett.

Efter revideringen av enkaten gjorde vi ocksa en enkatmanual (bilaga 10). Manualen
beskriver hur enkaten anvéands. Manualen innehaller korta forklaringar pa varfor fragorna
stalls, vad de mater och hur fragorna kan jamféras med varandra. Vi atergick till var
litteraturdel under arbetet med manualen och kontrollerade att alla enkatfragor hade en klar
koppling till teorin, att frdgorna verkligen mater stod av likstilldas paverkan pa den

psykosociala funktionsféormagan.

6.4 Enkatfragornas forankring i litteraturdelen

Alla enkatfragor har sin forankring i litteraturdelen. 1 manualen (bilaga 10) beskrivs kort
hur fradgorna anvénds i enkaten och vilka fragor som skall jamféras med varandra. | detta
kapitel beskrivs mera detaljerat varfor vi staller fragorna, vilka fragor som skall jamforas

med varandra och var de ar forankrade i litteraturdelen.

DEL 1.
A.

1.

e Kon kan ha en skillnad pa hur man upplever och kan dra nytta av stod av likstallda.
(Se kap. 4.4.6)



40

Da det handlar om den psykosociala utvecklingen hos ungdomar med kronisk

sjukdom &r psykosociala riskfaktorer vanligare hos man. (Se kap 5.5)

Respondenternas svar kan indelas efter kon och jamforas med varandra.

Alder kan ha betydelse fér hur man uppfattar frégorna, det abstrakta tankandet
utvecklas under ungdomstiden. (Se kap.3)

Respondenternas svar kan indelas efter alder och jamforas med varandra.

4.

Fragan kartlagger vad ungdomarna forvantar sig att fa ut av kursen i fraga om
aspekter av stod av likstallda 4.3, 4.2.1 - 4.2.8. Vi har dven beaktat vilka saker som
utlovas i kursbroschyren.

Fragan 1A4 kan jamféras med 2A5. | 2A5 kartlaggs pa likadant satt vilka aspekter
av stod av likstallda ungdomarna har upplevt under kursen. Genom att jamfora 1A4
med 2A5 kan man se vilka forvantningar angaende stod av likstallda som blivit

forverkligade under kursen.

5. 6. T

Fragorna mater hur mycket hjalp ungdomarna behéver med vardagsrutiner
utgdende fran ICF-klassifikationer av vardagsrutiner med tanke pa den

psykosociala funktionsformagan. (Se kap. 5.4).

Att klara av vardagsrutiner ar en del av den psykosociala funktionsférmagan (Se
kap. 5)

Fragan 1B5 kan jamféras med 2B6, fragan 1B6 kan jamforas med 2B7 och 1B7
kan jamforas med 2B8. Fragorna 2B6-2B8 mater hur manga nya tips ungdomarna

har fatt under kursen om att skota sina vardagsrutiner.
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Fragan kartlagger om ungdomarna kanner sig delaktig i vardagen hemma, dvs kan
hjalpa andra med vardagsrutiner. Det & en del av den psykosociala
funktionsférmagan, bland annat utgaende fran ICF. (Se kap. 5.4)

Fragan 1B8 kan jamforas med 2B9, som mater hur mycket ungdomarna under
kursen har kunnat hjélpa de andra ungdomarna genom att ge tips om att klara av

vardagsrutiner (se kap.4.4.3).

10. 11. 12. 13.

Fragorna kartlagger ungdomarnas upplevelse av beroende av sitt sociala natverk

(familjen, vanner) och vem de kénner sig beroende av. (Se kap. 3, 3.1, 5,5.)

Fragorna 1B12 och 1B13 mater ocksa hur sjalvstandiga ungdomarna upplever sig
vara i sin vardag, hur mycket hjalp de anser sig behéva. (se kap. 5.4). Upplevelsen
av sjalvstandighet ar viktig for den psykosociala funktionsformagan (se kap. 5).

Fragan 1B13 kan jamforas med 2B13. Fragorna mater hur mycket ungdomarna
skulle vilja goéra mera saker pa egen hand, och hur mycket de fatt géra det under

kursen.

Fragan mater ungdomarnas upplevelse av om sjukdomen som ett hinder och en

svarighet. (Har att géra med sjukdomsbilden, se kap. 5.5.)

Fragan 1B14 kan jamforas med fragan 2B14, som fragar hur ungdomarna upplevt
sjukdomen som ett hinder under kursen. Fragorna mater hur stod av likstallda
paverkar ungdomarnas upplevelse av sin sjukdom som nagot negativt. Stod av
likstallda kan ha en positiv effekt pa ungdomens upplevelse av sin situation (Se
kap. 4.2.2, 4.2.6)
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Fragan kartlagger hur sjalvstandiga och sakra pa framtiden ungdomarna kanner sig.
Planering infor framtiden och att kunna lita pa sina egna férmagor hor till
ungdomstidens utveckling (Se kap. 3.1, 5.5)

Fragan 1B15 kan jamféras med 2B15, som motsvarande mater hur ungdomarna
kanner sig efter kursen. Fragorna méater om stod av likstallda har haft en inverkan

pa ungdomens framtidsbild.

Fragan mater hur latt ungdomarna har att knyta sociala kontakter, speciellt till
jamnariga. Det ar viktigt for ungdomens utveckling (se kap. 3, 3.2) samt for den

psykosociala funktionsformagan (se kap. 5, 5.2).

Fragan 1C16 kan jamforas med 2C16, som mater hur latt ungdomarna har haft att
knyta sociala kontakter till de andra ungdomarna under kursen. Stod av likstallda
har konstaterats underlatta knytandet av sociala kontakter (se kap. 4.2.5).

18. 19. 20.

Fragorna kartlagger om ungdomarna har personer i sitt liv som de kan dela kénslor
med, och vilka personerna dr. . Det ar viktigt for ungdomens utveckling och for den
psykosociala funktionsformagan att ha jamnariga att dela sina tankar och kanslor
med (se kap. 3.2, 3.3, 5.5).

Fragan 1C17 kan jamforas med 2C17, som mater om ungdomarna kunnat dela
kanslor med de andra ungdomarna under kursen. Stod av likstallda kan underl&tta
delandet av kénslor (se kap. 4.2.2).

Fragorna 1C18 och 1C19 kan jamféras med 2C18, som mater vem ungdomarna
kunnat dela upplevelser om sjukdomen med. Stod av likstallda kan underlatta

delandet av kanslor angaende sjukdomen (se kap.4.2.2)
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Fragan 1C20 kan jamforas med 2C20, som mater hur ungdomarna upplever sig ha
blivit forstadda av de andra ungdomarna under kursen. Att kdnna sig forstadd, som
en del av gruppen éar viktigt for den ungas utveckling (se kap. 3.1, 3.3.). Stéd av

likstallda kan underlatta forstaelse av sin egen situation (se kap. 4.2.2).

Fragan ar en inledning till foljande fraga gallande vanner. Fragans mening &r att

satta igang tankarna om véanskap och vad det betyder for ungdomarna.

Fragan kartlagger om ungdomarna upplever sig ha tillrackligt med vanner. . En
upplevelse av ett tillrackligt gott socialt natverk ar viktigt for sen ungas utveckling

(se kap. 3, 3.1, 3.2, 3.3) och for den psykosociala funktionsformagan (se kap. 5).

Fragan mater om ungdomarna upplever sig som viktiga for, och delaktiga i sitt

sociala natverk. Det ar viktigt for den psykosociala funktionsformagan (se kap. 5).

Fragan 1C23 kan jamforas med 2C22, som mater hur mycket ungdomarna har
upplevt sig kunna stéda de andra ungdomarna under kursen. Att kunna ge stod ar

en viktig del av stod av likstallda (se kap. 4.2.3).

Fragan mater ungdomarnas upplevelse av att vara annorlunda pa grund av sin
sjukdom. Det &r viktigt fér ungdomarna att kdnna sig som en del av gruppen (av
jamnariga) med andra ord &r det viktigt for ungdomarna att kanna sig normala (se
kap. 3.1, 5.5).

Fragan 1C24 kan jamféras med 2C24, som mater hur ofta ungdomarna har kant sig
annorlunda pa grund av sin sjukdom under kursen. Stod av likstallda kan ge

ungdomarna en kansla av gemenskap pa lika villkor (se kap. 4.2.2, 4.2.6).
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Fragan mater hur ofta ungdomarna kant sig néjda med sina liv. Att kanna sig nojd
med sitt liv ar en del av god psykosocial funktionsformaga (se kap. 5, 5.1)

Fragan 1D25 kan jamféras med 2D25, som mater hur néjda med sina liv
ungdomarna har kant sig under kursen. Stéd av likstallda kan genom sina positiva

effekter (se kap. 4.2.1 - 4.2.7) gora den unga mera néjd med sitt liv.

Fragan mater ungdomarnas upplevelse av att vara intelligenta. Att kénna sig
intelligent och kompetent ar en del av god psykosocial funktionsformaga (se kap.
5.1,5.3)

Fragan 1D26 kan jamforas med 2D26, som mater hur intelligenta ungdomarna har
kant sig under kursen. Stdd av likstallda kan genom sina positiva effekter (se kap.

4.2.1 - 4.2.7) gora att den unga kanner sig mera intelligent, klok pa sitt eget liv.

Fragan mater hur bra ungdomarna kanner sig vara pa att I6sa problem och lara sig
nya saker, rdkna och tanka. Kéanslan av att vara kompetent, intelligent, d&ven jamfort
med andra ungdomar ar viktig for den ungas utveckling och for den psykosociala
funktionsférmagan (se kap. 3.1, 5, 5.1, 5.3)

Fragan 1D27 kan jamféras med 2D27, som mater hur ungdomarna kant sig under
kursen. Stod av likstallda kan paverka den ungas kansla av kompetens positivt, da

den unga far en kénsla av att vara lik de andra, vara “normal” (se kap. 4.2.2).

Fragan mater ungdomarnas kansla av kompetens, av att klara av krissituationer och

utmaningar. . Det dr viktigt for den psykosociala funktionsformagan (se kap. 5.1)
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Fragan 1D28 kan jamfoéras med 2D28, som mater hur ungdomarna ként sig under
kursen. Stod av likstallda kan hjalpa den unga att se sina egna kompetenser klarare
(se kap. 4.2.1 - 4.2.7).

Fragan mater ungdomarnas kansla av att vara psykiskt stark. Det ar viktigt for

psykosociala funktionsformagan (se kap. 5, 5.1).

Fragan 1D29 kan jamfcéras med 2D29, som mater hur ungdomarna ként sig under
kursen. Stod av likstdllda kan ge den unga en kénsla av att kdnna sig psykiskt
starkare (se kap. 4.2.6)

31.

Fragorna mater hur ndjda ungdomarna ar med sitt utseende och sin kropp samt
rorelseférmaga. Det &r en viktig del av den psykosociala funktionsformagan men
ocksa en del av den ungas utveckling att fa kanna sig normal (se kap. 3.2, 5, 5.1,
5.5).

Fragan 1D30 kan jamféras med 2D30 och fragan 1D31 kan jamféras med fragan
2D31. Fragorna 2D30-2D31 mater hur ungdomarna kant sig under kursen. Stod av
likstallda kan paverka den ungas upplevelse av sin eget utseende, kropp och

rorelseférmaga positivt (se kap. 4.2.2)

33. 34.

Fragorna kartlagger ungdomarnas uppfattning om sin sjukdom. Att den unga lar sig
att leva med sin sjukdom och uppfatta den som en del av sig ar viktigt for den

psykosociala funktionsformagan (se kap. 5.5).

Fragan 1D32 kan jamforas med 2D32, fragan 1D33 kan jamforas med fragan 2D33
och fragan 1D34 kan jamforas med 2D34. Fragorna 2D32-2D34 mater hur
ungdomarna ként sig under kursen. Stéd av likstallda kan hjalpa den unga att lara
sig positiva forhallningssatt till sin sjukdom och att lara sig att leva med en svar
situation (se kap. 4.2.1 — 4.2.7).
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36. 37. 38.

Fragorna mater ungdomarnas kanslor om framtiden. Att gora framtidsplaner ar en
del av ungdomstidens utvecklingsmal och en god psykosocial funktionsformaga (se
kap. 3.1, 5.1, 5.5).

Fragan 1E35 kan jamforas med fragan 2E35, fragan 1E36 kan jamforas med fragan
2E36, fragan 1E37 kan jamforas med fragan 2E37 och fragan 1E38 kan jamforas
med fragan 2E38. Fragorna 2E35-2E38 mater hur ungdomarna kant sig under
kursen. Stod av likstallda kan hjalpa den unga att gora planer infor framtiden och se

de mojligheter som finns (se kap. 4.2.1 — 4.2.7).

40. 41. 42.

Fragorna ar utvéarderingsfragor. Ungdomarna far utvéardera hur det kéandes att fylla i

enkéaten, samt om de behdvde assistans eller inte.

Fragan 1F39 kan jamforas med fragan 2F40, fragan 1F40 kan jamforas med fragan
2F41, fragan 1F41 kan jamforas med frdgan 2F42 och fragan 1F42 kan jamforas
med frdgan 2F43. Fragorna 2F40-2F43 mater hur ungdomarna kant sig under

kursen.

DEL 2. Referenser till litteraturdelen hittas mer utforligt i del 1. De fragor som inte har

jamforbara fragor i del 1 forklaras mera utforligt och har sina egna referenser i del 2.

A

Kon kan ha en skillnad pa hur man upplever och kan dra nytta av stod av likstéllda.

Da det handlar om den psykosociala utvecklingen hos ungdomar med kronisk

sjukdom &r psykosociala riskfaktorer vanligare hos mén.

Respondenternas svar kan indelas efter kon och jamforas med varandra.
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3.

Alder kan ha betydelse fér hur man uppfattar frégorna, det abstrakta tankandet

utvecklas under ungdomstiden.

Respondenternas svar kan indelas efter alder och jamforas med varandra.

Fragan 2A4 ar en inledande fraga for fragan 2A5.

| frdgan kartlaggs vilka aspekter av stod av likstallda ungdomarna har upplevt

under kursen.

Fragan 2A5 kan jamforas med fragan 1A4.

7. 8.

Fragorna mater hur manga nya tips ungdomarna har fatt under kursen om att skota

sina vardagsrutiner.

Fragan 2B6 kan jamforas med fragan 1B5, fragan 2B7 kan jamforas med fragan

1B6 och fragan 2B8 kan jamféras med fragan 1B7.

10.

Fragorna mater hur mycket ungdomarna tyckt att de fatt hjélp och kunnat hjélpa
andra kursdeltagare med tips om hur man klarar av vardagsrutiner. Det &r en viktig

del av stdd av likstéllda att kunna ge émsesidigt stod (se kap. 4.2.3).

Fragan 2B9 kan jamforas med fragan 1B8.

Fragan kartlagger vem kursdeltagarna upplever att varit den viktigaste kéllan for

tips och rdd om vardagsrutiner.
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Fragan kartlagger hur viktigt stodet fran de andra kursdeltagarna upplevts.

Fragan mater om kursdeltagarna upplevt att de fatt tillrackligt med stod och tips
angaende vardagsrutiner fran de andra kursdeltagarna. Informationsutbyte &ar en
viktig del av stod av likstéllda (se kap. 4.2.4)

Fragan mater hur ofta ungdomarna fatt prova pa nya saker under kursen.

Fragan 2B13 kan jamforas med fragan 1B13.

Fragan mater ungdomarnas upplevelse av sjukdomen som ett hinder och en

svarighet.

Fragan 2B14 kan jamforas med fragan 1B14.

Fragan kartlagger hur sjalvstandig och saker pa framtiden ungdomen kanner sig.

Fragan 2B15 kan jamforas med fragan 1B15.

Fragan mater hur latt ungdomarna har haft att knyta sociala kontakter till de andra

ungdomarna pa kursen.

Fragan 2C16 kan jamforas med fragan 1C16.

Fragan mater om ungdomarna kunnat dela kanslor med de andra ungdomarna under

kursen.
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Fragan 2C17 kan jamforas med fragan 1C17.

Fragan mater vem ungdomarna kunnat dela upplevelser om sjukdomen med.

Fragan 2C18 kan jamforas med fragorna 1C18 och 1C19.

Fragan mater om ungdomarna har fatt nya vanner under kursen. Knytandet av
sociala kontakter till jamnariga &r viktigt under ungdomstiden (se kap. 3.2) och for
stod av likstallda (se kap. 4.2.5)

Fragan mater hur ungdomarna upplever sig blivit forstddda av de andra

ungdomarna under kursen.

Fragan 2C20 kan jamforas med fragan 1C20.

Fragan mater hur ofta ungdomarna kant att de andra kursdeltagarna upplevt
liknande saker som de sjélva. Delandet av liknande upplevelser ar en viktig del av
stod av likstéllda (se kap. 4.2.2)

Fragan mater om ungdomarna upplevt sig som viktiga for de andra kursdeltagarna,

om de kunnat hjalpa eller stoda nagon.

Fragan 2C22 kan jamforas med fragan 1C23.

Fragan kartlagger om ungdomen tinkt halla kontakt med nagon annan

kursdeltagare efter kursen, om de fatt nya sociala kontakter de vill uppratthalla.
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Stod av likstéllda kan ge upphov till nya, djupa relationer (se kap. 4.2.5)

Fragan mater ungdomarnas upplevelse av att vara annorlunda pa grund av sin

sjukdom under kursen.

Fragan 2C24 kan jamforas med fragan 1C24.

Fragan mater hur ofta ungdomarna kant sig néjda med sina liv under kursen.

Fragan 2D25 kan jamforas med fragan 1D25.

Fragan mater ungdomarnas upplevelse av att vara intelligenta under kursen.

Fragan 2D26 kan jamféras med 1D26.

Fragan mater hur bra ungdomarna kanner sig vara pa att 16sa problem och lara sig

nya saker, rakna och tanka.

Fragan 2D27 kan jamforas med fragan 1D27.

Fragan mater ungdomarnas kansla av kompetens att klara av krissituationer och

utmaningar.

Fragan 2D28 kan jamforas med fragan 1D28.

Fragan mater ungdomarnas kénsla av att vara psyKkiskt starka.
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Fragan 2D29 kan jamforas med fragan 1D29.

31.

Fragorna mater hur nojda ungdomarna ar med sitt utseende och sin kropp och sin

rorelseformaga.

Fragan 2D30 kan jamforas med fragan 1D30 och fragan 2D31 kan jamforas med
fragan 1D31.

33. 34.

Fragorna Kkartlagger ungdomarnas uppfattning om sin sjukdom, hur ungdomarna

lart sig att leva med sin sjukdom och uppfatta den som en del av sig sjalva.

Fragan 2D32 kan jamforas med fragan 1D32, fragan 2D33 kan jamforas med
fragan 1D33 och fragan 2D34 kan jamforas med fragan 1D34.

36. 37. 38.

Fragorna mater ungdomarnas kanslor infor framtiden.

Fragan 2E35 kan jamforas med fragan 1E35, fragan 2E36 kan jamforas med fragan
1E36, fragan 2E37 kan jamforas med fragan 1E37 och fragan 2E38 kan jamforas
med fragan 1E38.

Fragan kartlagger om ungdomarna upplever att diskussioner med de andra
ungdomarna hjélpt dem att planera sin framtid. Stoéd av likstdllda kan hjélpa
ungdomarna att kunna planera infor framtiden och kénna livskontroll, som &r

viktigt for den psykosociala funktionsformagan (se kap. 4.2.6, 5)

41. 42. 43.

Fragorna ar utvarderingsfragor. Ungdomarna far utvardera hur det kandes att fylla i

enkéaten, samt om de behdvde assistans eller inte.
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e Fragan 2F40 kan jamforas med fragan 1F39, fragan 2F41 kan jamforas med fragan
1F40, fragan 2F42 kan jamforas med fragan 1F41 och fragan 2F43 kan jamforas
med fragan 1F42.

6.5 Tillforlitlighet

For att astadkomma en tillforlitlig enkéat ar det viktigt att i borjan noggrant begréansa sina
teoretiska ramar for arbetet, att operationaliseringen av begreppen blir sa precis som
mojligt, och att spraket i enkaten ar forstaeligt for respondenterna (Ahola 2007, s. 51-52).
Fore vi borjade utforma enkaten hade vi utforligt bekantat oss med litteraturen inom vara
centrala omraden (psykosocial funktionsformaga och stéd av likstallda). Vi undersckte
ocksa tidigare forsoka att mata funktionsformaga, framst genom TOIMIA och ICF.
Operationaliseringen av begreppen har varit utmanande, konkretiseringen till vardagligt
sprak har vi anda sett som valdigt viktig del i processen eftersom var malgrupp bestar av
ungdomar vars abstrakta tdnkande just borjat utvecklas.

Mycket hanger pa hur frdgorna i enkaten konstrueras. Att vara val insatt i de
amnesomraden som man tanker undersoka leder till en korrekt operationalisering av
begreppen vilken leder till en hog begreppsvaliditet (Ejlertsson 2005 s. 102). Fragorna i
enkéaten maste avspegla det vi sammanfattat i var teoridel med begreppen psykosocial
funktionsformaga och stod av likstallda och var teoridel maste vara tillrackligt heltackande
av amnesomradet for att kunna gora detta. Innehallsvaliditeten bestams av hur vi lyckats
med detta. (Ejlertsson 2005, s. 102) Att tacka alla aspekter av psykosocial
funktionsférmaga har vi inte lyckats med i enkéaten. Vi har istéllet forsokt tacka de delar av
psykosocial funktionsformaga som vi antagit, med stod av litteraturen, att kan paverkas av

stod av likstéllda.

Var enkaét testades pa en kurs med ett begransat antal deltagare. Vi fick tillbaka sju enkéter.
Vilkka (2007, s. 78) skriver att testningen av enkéten dar ett viktigt skede i utformningen av
enkatundersokningen, eftersom enkéaten inte mera kan éandras da man borjat sjalva
undersokningen. Vilkka skriver att testningen kan ske pa olika satt, vi har valt att testa
enkaten under en av kurserna dar enkéten i framtiden forhoppningsvis kommer att
anvandas. Eftersom var malgrupp (ungdomar med muskelsjukdomar) och syftet med
enkaten ar valdigt specifika, tyckte vi att det ar viktigt att testa enkéaten just pa den
malgruppen. Testningen av enkaten, och korrigeringarna som gjordes efter det, 6kar pa
enkatens tillforlitlighet. (Vilkka 2007, s. 78).
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Eftersom enkaten endast genomgatt en testning, med sa fa som sju respondenter, anser vi
att vi inte kan dra nagra slutsatser om enkatens validitet utgaende fran enkatsvaren. Syftet
med vart arbete har inte varit att géra en enkatundersokning, utan att utveckla en matare.
Darfor tanker vi inte redogora for enkatsvaren i detalj. En del av enkétsvaren som vi fick
bekraftade vart antagande om att stod av likstallda har en positiv inverkan pa den
psykosociala funktionsformagan, andra svar indikerade att upplevelsen av den
psykosociala funktionsférmagan hos de unga inte hade andrats under kursen. Eftersom
svaren till en del bekrédftade vad vi antog att svaren skulle visa, kan vi konstatera att
enkaten som vi utformat atminstone delvis mater det vi vill att den skall mata. Eftersom
ungdomarnas svar inte avvek valdigt mycket fran varandra kan vi konstatera att enkaten

inte tycks ge slumpmassiga svar.

Ungdomarna fyllde enkéten pa egen hand och hade inte behdvt assistans. Marin skrev att
ett par ungdomar hade bett om fortydligande gallande nagra av fragorna (personlig
kommunikation 21.9.2012). Eftersom enkaten innehaller fragor som kan uppfattas som
kansliga kande vi att det var viktigt att ungdomarna fick fylla i enk&ten for sig sjalva, utan

paverkan fran utomstaende personer.

Kursen som ungdomarna deltar i ar korta, ca en vecka. Den forskning om stod av likstallda
som vi tagit del av handlar for det mesta om sjalvhjalpsgrupper som tréffas kontinuerligt,
och darmed kan man inte vanta sig att effekterna av en veckas kurs paverkar ungdomarna
pa samma satt. Enkaten fokuserar darfor pa ungdomarnas upplevelser under kursen, och

inte pa bestaende effekter eller forandringar i tankestt.

Enkatfragorna ar ordnade i grupper enligt amnesomrade, vilket vi tanker att underlattar
svarandet och gor enkaten mera lattlaslig och forstaelig. Vi har dessutom valt att forklara
vissa begrepp vi anvander i inledningarna till de olika delarna (se till exempel bilaga 6, del
B), sa att respondenterna kan halla i minnet vad det ar fragorna handlar om. Vi har aven
lamnat en Oppen fraga i slutet av enkaten dar respondenterna har mojlighet att lamna
feedback om enkdten. En sddan Oppen och “kravlios” frdga i1 slutet av enkéten
rekommenderas av Trost (2001, s. 72). Det ar viktigt att respondenterna far en mojlighet att

fritt kommentera enkaten.

Vi har forsokt att halla oss till att stalla fragorna sa enkelt som majligt. Ibland har vi kant
att det varit nodvandigt att stalla fragor som egentligen innehaller flera fragor i en, till

exempel 2D27 (se bilaga 6). Vi har darmed velat undvika att stalla foljdfragor och ocksa
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minskat fragornas antal. For tillforlitligheten kan det innebara problem, eftersom man inte
med sakerhet kan veta vilken del av fragan svaret galler, eller om den galler bada delarna.
(Trost 2007, s. 78-79). Vi har forsokt att undvika negationer och langa frageformuleringar
sa som bland annat Trost (2007, s. 81) rekommenderar.

6.6 Etik

Da man gor en systematisk litteraturstudie ar det viktigt att vélja studier som har blivit
etiskt granskade och att studien har blivit godkand av en etisknamnd. Det ar ocksa viktigt
att redovisa alla artiklar som anvants i litteraturstudien och att presentera alla resultat som
stoder eller inte stoder det man kommit fram till - det ar oetiskt att endast presentera sadana
resultat som stoder forskarens asikt. (Forsberg & Wengstrom 2008, s. 29). Vi har inte gjort
en systematisk litteraturstudie men vi ha anda utgatt fran dess punkter. Da vi valde
artiklarna valde vi dem efter relevans och alder. Vi antar att de ar etiskt godkanda da de &r
vetenskapliga artiklar. Vissa av vara artiklar ar forskningsartiklar och borde darfor vara

etiskt granskade.

Déa man gor en enkat ar det viktigt att deltagarna skall fa ordentlig information om enkaéten,
dess syfte och att det ar frivilligt att delta. Det ar ocksa viktigt att fa samtycke av
deltagarna. Respondenternas anonymitet maste ocksa skyddas. (Ejlertsson 2005, s. 29-30).
Vi har beaktat detta genom att ge information om vad var enkét undersoker och vad vi
anvander svaren till, bade i samtyckesblanketten (bilaga 8) och i féljebrevet (bilaga 9).
Samtycke bads av fordldrar till barnen som var under 18 ar. Informationen i
samtyckesblanketten (bilaga 8) och i foljebrevet (bilaga 9) kunde ha varit utforligare vart
examensarbetes roll som en del av T.A.G.-projektet och vi kunde ha understrukit
ytterligare att det ar frivilligt att fylla i enk&ten. Information om att examensarbetet
kommer att publiceras i databasen Theseus fattades i foljebrevet. Enskilda respondenter
kan inte igenkannas i arbetet, vi har stravat till att sa mycket som mgjligt tala om vara

respondenter som en grupp.

6.7 Hallbar utveckling

En hallbar utveckling har tre dimensioner, en ekonomisk, en sociokulturell och en
ekologisk. Dessa delar maste vara i balans sa att en hallbar utveckling kan ske (Institutet

for halsa och valfard 2007). Socialt hallbar utveckling nas bland annat genom att
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uppmuntra alla individer i samhallet till samarbete, medborgerlig aktivitet, solidaritet och
andra inkluderande praktiker. Socialt hallbar utveckling forutsatter ett samhéalle som tar i
beaktande pluralismen i samhéllet, och ger alla samma mojligheter att ta vara pa samhallets
stodfunktioner och service. Utslagning skall forbyggas med hjalp av politiska och sociala
processer. Alla skall ha samma rétt till service, information och kunskap. Ett socialt
hallbart samhélle beaktar sociala och ekologiska fragor ocksa da det galler ekonomin.
(Wiman 1999, s. 22)

Att utveckla en matare som mater hur stod av likstallda paverkar den psykosociala
funktionsférmagan ar ett satt att effektivare kunna utvardera hur stod av likstallda fungerar.
Information om hur stddet fungerar for klienter &r viktigt for att kunna bevisa vilken effekt
stod av likstallda kan ha. Stod av likstallda kan, enligt vara litteraturstudier, ha effekter
som ger empowerment at deltagarna, ger dem information och ger dem en chans att sétta
ord pa sina upplevelser av svara situationer i samhéllet. Stod av likstallda belastar inte
samhallet varken ekonomiskt eller ekologiskt sarskilt mycket, utan utgar fran att manniskor
genom solidaritet hjalper varandra. Om stod av likstéllda verkligen har goda effekter och
forstarker individers funktionsférmaga samt ger dem en rost i samhallet, anser vi att det &r
viktigt att integrera stod av likstallda som en del av socialt hallbar utveckling av social-

och halsovardstjanster.

7 Slutdiskussion

Arbetet med bade litteraturdelen och enkaten har varit tidskravande. Utformandet av
enkéten var speciellt arbetsamt. Eftersom enkéten skulle vara fardig for testningen pé varen
2012 infor anpassningskurserna hade vi en strikt tidtabell. Det har inneburit férdelar och
nackdelar. Tidtabellen har tvingat oss att arbeta flitigt men ibland kénts pressande. Efter att
vi fatt litteraturdelen i stort sett klar under varen har vi varit tvungna att intensivt arbeta
med enkaten. Vi har inte hunnit soka ny litteratur efter varen 2012. Olika satt att bedéma
och méta funktionsférmaga utvecklas hela tiden. Vi har inte haft mojlighet att ta del av den
nyaste forskningen inom omradet. TOIMIA har till exempel en expertgrupp som haller pa
med att utveckla allmanna rad, rekommendationer och sammanfattningar for att mata
funktionsformaga hos barn och ungdomar (TOIMIA 2012).

Vi anser att vi uppnatt vart syfte med arbetet, det vill sdga att utveckla en méatare som
mater hur stod av likstallda paverkar psykosocial funktionsformaga. Genom vara

fragestallningar har vi fordjupat var kunskap om psykosocial funktionsférmaga, matning
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av den, samt de resursforstarkande effekterna av stod av likstallda. Genom att 6ka var
forstaelse for hur stod av likstallda fungerar utvecklar vi vart kunnande om
resursforstarkande och rehabiliterande arbetssatt. Inom projektet T.A.G. i livet ar nagra av
delmalen att utveckla och fornya resursforstarkande arbetsformer (Vaartio-Rajalin 2010).
Vi anser att var enkat kan vara en del av detta arbete genom att Muskelhandikappforbundet
battre kan utveckla sina anpassningskurser om de 6kar sin kunskap om hur stod av
likstallda fungerar bland deras klienter. Vi hoppas att Muskelhandikappférbundet kommer
att kunna anvanda var matare pa sina kurser i framtiden. Eftersom
Muskelhandikappforbundet dnskade sig en elektronisk version av enkaten sa hoppas vi att

de i framtiden kommer att kunna anvanda sig av den.
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Bilaga 6 (1/23)

Enkat del 1 (fére kursens borjan). Kryssa i det mest passande alternativet. Om inte du
far andra instruktioner kryssar du bara i ett alternativ per fraga.

1. Vilket kon har Du?
a. 0O Kvinna
b. o Man

2. Hur gammal ar Du?

a. ar

3. Vilken kurs skall Du ga pa?

a. 0O Lihastautia sairastavien nuorten kurssi 13- 17-vuotiaat
b. o Nuorten aikuisten kurssi k18



Bilaga 6 (2/23)

4. Vad hoppas Du att skall handa under kursen? Du far kryssa i sd manga
alternativ Du vill.

a. 0O ]Jaghoppas att fa nya vanner.

b. oJaghoppas att fa réra pa mig tillsammans med andra, spela spel
och/eller sporta.

c. O Jaghoppas att jag far kontakt med andra, som forstar hur det ar att ha
en muskelsjukdom.

d. oOJaghoppas att fa veta hur andra personer med en muskelsjukdom
klarar av sin vardag.

e. 0 Jaghoppas att fa veta vad andra personer med en muskelsjukdom
tanker om sitt liv.

f. o Jaghoppas att kunna prata om saker som jag inte kan prata med
nagon annan om.

g. 0OJaghoppas att fa mera information om min sjukdom.

h. o Jaghoppas att fa veta mera om hur min sjukdom kommer att paverka
min framtid.

i. 0 Jaghoppas att fa veta mera om olika rehabiliteringskurser,
rehabiliteringsundersokningar och andra behandlingsmetoder.

j. oOJaghoppas att fa veta mera om vilken utbildning som kunde passa
mig.

k. ©O]Jaghoppas att fa veta mera om vilket yrke som kunde passa mig.

l. ©Jaghoppas att fa veta mera om parforhallanden och sex.

m. O Jag hoppas att fa information om olika hjalpmedel som jag kunde
behova.

n. O Jaghoppas att fa veta mera om mina lagliga rattigheter.

o. 0O Jaghoppas inte pa nagot speciellt

p. O Nagot annat, vad?

YAKESHOGE KOLAN

© Annika Oldenburg & Natalie Fagerholm



Bilaga 6 (3/23)

B. Nasta del av enkaten handlar om Din vardag, hur Du klarar av olika saker
darhemma och hur mycket hjalp Du upplever att Du behover. Med "vardagsrutiner”
menar vi alla de vanliga saker som Du gor hemma, i skolan eller pa arbetet varje dag,
allt fran att Du stiger upp pa morgonen till att Du gar och lagger Dig pa kvillen.
Vardagsrutiner kan vara till exempel att klad Dig, borsta tdnderna, laga mat, rora Dig i
hemmet och mellan hemmet och skolan, stada eller att skota husdjur.

5. Hur mycket hjélp tycker Du att Du behover for att klara av personlig vard (att
tvatta Dig, kroppsvard, att skota toalettbehov, att klad Dig, att ata, att dricka)?

0 Mycket hjalp

o Ratt sa mycket hjalp
o Lite hjalp

o Ingen hjalp alls

a0 oo

6. Hur mycket hjalp tycker Du att Du behover for att klara av att skota Din egen
halsa (ata halsosamt, motionera regelbundet, hantera mediciner, soka rad eller
hjalp fran narstaende och professionella)?

a. 0 Mycket hjalp

b. o Ratt sa mycket hjalp
c. 0O Lite hjalp

d. o Ingen hjalp alls

7. Hur mycket hjalp tycker Du att Du behéver med hushallsgéromal (att laga mat,
stdda, tvatta klader, att handla, skota husdjur och vaxter inomhus och
utomhus)?

a. o Mycket hjalp

b. o Ratt sa mycket hjalp
c. o Lite hjalp

d. olngen hjalp alls

8. Hur mycket tycker Du att Du hjdlper andra med vardagsrutinerna hemma?

o Mycket hjalp

0 Ratt sa mycket hjalp
o Lite hjalp

o Ingen hjalp alls

a0 oo

YAKESHOGE KOLAN
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Bilaga 6 (4/23)

9. Kanner Du att Du ar beroende av en eller flera personers hjalp for att klara av
Dina vardagsrutiner?

a. 0O Ja, jag skulle inte klara mig sjalv utan hjalp med de flesta vardagliga
sysslor.

b. 0O ]Ja, det mesta klarar jag nog, men vissa saker behdver jag hjalp med.

c. O Nej, jag klarar mig pa egen hand.

10. Om Du kanner att Du ar beroende av nagon for att klara av vardagsrutiner,
vilken ar den person Du dr mest beroende av? Du far kryssa i flera alternativ
om du vill.

0 Foralder/foraldrar

0 Annan familjemedlem
o Partner

0 En van/vanner

0 Personlig assistent

O Annan, vem?

me a0 T

11. Om Du kryssade i "en van/vanner” i fraga 10, ar Din vdan/Dina vanner:
Kryssa i flera alternativ om Du vill.

0 En granne/ nagon som bor i samma bostadsomrade
o En klasskompis

0 En vdn/vanner som jag umgads med pa internet

0 En vian/vanner som ocksa har en muskelsjukdom

© a0 T

o En van/vanner i en stodgrupp

12. Hur ofta kanner Du att Du skulle behdva mera hjdlp med vardagsrutiner
hemma och i skolan eller pa arbetet?

a. o Alltid
b. o Oftast
c. olbland
d. oSallan
e. 0O Aldrig

YAKESHOGE KOLAN

© Annika Oldenburg & Natalie Fagerholm



Bilaga 6 (5/23)

13. Hur ofta kdnner Du att Du far for mycket hjalp att Du skulle vilja prova pa att
gora mera saker sjalv, pa egen hand?

a. o Alltid
b. o Oftast
c. olbland
d. oSallan
e. OAldrig

14. Hur ofta kdnner Du att Din sjukdom hindrar Dig fran att géra vardagliga saker?

a. o Alltid
b. o Oftast
c. olbland
d. o Sallan
e. O Aldrig

15. Kanner Du Dig sdker pa hur Du skall klara av Dina vardagsrutiner i framtiden?

a. 0 ]a, jagKklarar av att gora det mesta och vet hur och vem jag kan fa
hjalp av om det behovs.

b. 0O Jagvetinte, vissa saker kdnns svara och jag vet inte hur jag skall klara
av dem.

c. 0O Nej, jag ar osdker pa hur jag i framtiden skall klara av min vardag.

d. Kommentarer/beratta mera om du vill:

YAKESHOGE KOLAN

© Annika Oldenburg & Natalie Fagerholm



Bilaga 6 (6/23)

C. Nista del av enkdten handlar om Dina relationer till andra manniskor i Ditt liv,
bade till familjen och till vinner och andra personer.

16. Hur latt har Du att lara kdnna andra ungdomar?

a.
b.
C.
d.

0 Mycket latt
o Latt

o Svart

o Mycket svart

17. Har Du nagon person i Ditt liv som Du kan tala med om Dina kanslor?

a0 o

o Ja, flera
O Ja, nagra
O Ja, en

0 Nej

18. Vem kan Du tala med om dina erfarenheter kring din muskelsjukdom? Kryssa i
flera alternativ om Du vill.

@ o a0 o

o Foralder/foraldrar

0 Annan familjemedlem
o Partner

0 En van/vanner

0 Personlig assistent

o Ingen

0 Annan, vem?

19.0m Du kryssade i "en van/vanner” i fraga 18, ar Din vdn/Dina vanner:
Kryssa i flera alternativ om Du vill.

© oo T

0 En granne/ ndgon som bor i samma bostadsomrade
o En klasskompis

0 En vdn/vanner som jag umgads med pa internet

0 En vian/vanner som ocksa har en muskelsjukdom

0 En van/vanner i en stodgrupp

YAKESHOGE KOLAN
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Bilaga 6 (7/23)

20. Hur ofta kdnner Du att andra ungdomar forstar Dig, Dina tankar, hurudan Du

ar som person?

a.

21.Hurdan ar en god van, enligt Dig? (beskriv med tre ord)

22.Kéanner Du att Du har tillrackligt manga goda vanner?

a.
b.

L

o Alltid

o Ofta

o Ibland
o Sallan
o Aldrig

OJa
0 Nej

23. Hur ofta kdnner Du att Du kan hjalpa eller stoda dina narstaende (familj,

vanner)?
a. o Alltid
b. o Ofta
c. olbland
d. oSallan
e. 0O Aldrig

24. Hur ofta kdnner Du Dig annorlunda pa grund av Din muskelsjukdom?

© Annika Oldenburg & Natalie Fagerholm

© a0 T

o Alltid

o Ofta

o Ibland
o Séllan
o Aldrig

YAKESHOGE KOLAN



Bilaga 6 (8/23)

D. Nasta del av enkdten handlar om Dina tankar om Dig sjalv och Din livssituation.
Fragorna handlar om hur du tanker pa dig sjilv och ditt liv jamfért med andra
ungdomar.

25. Hur ofta kdnner Du Dig n6jd med Ditt liv?

a. oAlltid

b. o Ofta

c. olbland
d. oSallan
e. O Aldrig

26. Hur ofta kdnner Du att Du ar intelligent?

a. o Alltid

b. o Ofta

c. olbland
d. oSallan
e. O Aldrig

27.Hur bra kdnner Du att Du ar, jamfort med andra ungdomar, pa att lara Dig nya
saker, rakna, tinka och l6sa problem?

0 Mycket battre an andra
o Lite battre dn andra
o Lika bra som andra
0 Lite simre dn andra

© a0 o

o Mycket sdmre dn andra

28. Hur bra kdnner Du att Du ar, jamfort med andra ungdomar, pa att klara av
utmaningar och krissituationer?

o Mycket battre an andra
o Lite battre dn andra
o Lika bra som andra
o Lite simre dn andra

® a0 op

0 Mycket sdmre dn andra

YAKESHOGE KOLAN
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29. Hur ofta kdnner Du Dig psykiskt stark?

a
b
C.
d
e

30. Hur ofta kdnner Du Dig n6jd med Ditt utseende?

© oo oo

o Alltid

. 0O Ofta

o Ibland

. o Sallan

o Aldrig

o Alltid

o Ofta

o Ibland
o Séllan
o Aldrig

Bilaga 6 (9/23)

31. Hur ofta kdnner Du Dig n6jd med Din kropp, din rorelseformaga?

a
b
C.
d
e

o Alltid

. 0O Ofta

o Ibland

. o Sallan

o Aldrig

32. Hur ofta upplever Du att det ar svart att leva med Din sjukdom?

© a0 T

o Alltid

o Ofta

o Ibland
o Séllan
o Aldrig

© Annika Oldenburg & Natalie Fagerholm
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Bilaga 6 (10/23)

33.Vilka av féljande meningar beskriver bast vad Du tanker om Din
muskelsjukdom? Kryssa i hogst 3 alternativ.

a.

™o a0 o

= @

0 Min muskelsjukdom gor att jag forstar livet pa ett annat satt dn andra
ungdomar.

0 Jag kdnner att jag ar likadan som alla andra ungdomar.

o I grupper med andra ungdomar kdnner jag mig annorlunda.

0 Andra ungdomar forstar inte hur jag tanker och kanner.

0 Min muskelsjukdom gor livet svarare for mig an for andra ungdomar.
0 Min muskelsjukdom ar en del av mig, jag har lart mig att leva med
den.

o Det finns positiva sidor med att ha en muskelsjukdom

O Jag ar en starkare person tack vare min muskelsjukdom

0 Jag brukar inte tdnka pa min muskelsjukdom

0 Jag kdnner inte igen mina tankar i nagot av pastdendena ovan, jag
brukar tdnka att:

34. Hur ofta kanner Du Dig frisk jamfort med andra ungdomar?

© o0 T

o Alltid

o Ofta

o Ibland
o Séllan
o Aldrig

E. Foljande fragor handlar om framtiden. Med framtiden menar vi vad Du vill arbeta
med, hur och var Du vill bo, om Du vill ha ett parforhallande, barn...

35. Hur ofta kanner Du Dig glad nar Du tanker pa framtiden?

® oo o

o Alltid

o Ofta

o Ibland
o Séllan
o Aldrig

YAKESHOGE KOLAN
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Bilaga 6 (11/23)

36. Hur ofta kdnner Du Dig orolig infor framtiden?

a. oAlltid

b. o Ofta

c. olbland
d. oSallan
e. O Aldrig

37. Hur ofta kdnner Du att Du sjalv kan paverka hur Din framtid blir?

a. o Alltid

b. oOfta

c. olbland
d. oSallan
e. 0O Aldrig

38. Vet Du vad Du vill arbeta med/studera i framtiden?

a. Oja
b. o Kanske
c. oONej

F. Nasta del handlar om hur Du tyckte att det kidndes att fylla i den har enkaten.

39. Hur svart/latt var det att fylla i den har enkaten?
a. 0O Mycket svart
b. o Svart

c. o Latt

d. o Mycket latt

40. Fanns det fragor i enkdten som du inte férstod?

a. O Ja, manga
b. o Ja, nagra
c. OJa,en

d. o Nej

YAKESHOGE KOLAN

© Annika Oldenburg & Natalie Fagerholm



Bilaga 6 (12/23)
41. Behovde du hjalp av en assistent for att fylla i enkaten?
a. 0O Nej, jag fyllde i den ensam

b. 0O]a, jag fyllde i den tillsammans med en assistent.

42.Har kan du skriva om du har 6vrig feedback eller ndgot du vill sdga om
enkaten:

TACK FOR DITT DELTAGANDE!

YAKESHOGE KOLAN

© Annika Oldenburg & Natalie Fagerholm



Bilaga 6 (13/23)

Enkat del 2 (efter kursen) Kryssa i det mest passande alternativet. Om inte du far
andra instruktioner kryssar du bara i ett alternativ per fraga.

1. Vilket kon har Du?

a. 0O Kvinna
b. o Man

2. Hur gammal ar Du?

a. ar

3. Vilken kurs har Du varit pa?

a. 0O Lihastautia sairastavien nuorten kurssi 13- 17-vuotiaat
b. o Nuorten aikuisten kurssi k18

4. Kanner Du att kursen har gett Dig det Du férvantade Dig?

a. OjJa
b. o Delvis
c. O Nej

YAKESHOGE KOLAN

© Annika Oldenburg & Natalie Fagerholm



Bilaga 6 (14/23)

5. Vilka av foljande saker hdnde pa kursen? Kryssa i flera alternativ om flera av

meningarna stammer.

j.
k.
1

m.

n.
0.

0 Jag fick nya vanner.

0 Jag fick rora pa mig tillsammans med andra, spela spel och/eller
sporta.

O Jag fick kontakt med andra, som forstar hur det ar att ha en
muskelsjukdom.

0 Jag fick veta hur andra personer med en muskelsjukdom klarar av sin
vardag.

O Jag fick veta vad andra personer med en muskelsjukdom tanker om
sitt liv.

0 Jag kunde prata om saker som jag inte kan prata med ndgon annan
om.

0 Jag fick mera information om min sjukdom.

0 Jag fick veta mera om hur min sjukdom kommer att paverka min
framtid.

o Jag fick veta mera om olika rehabiliteringskurser,
rehabiliteringsundersokningar och andra behandlingsmetoder.

0 Jag fick veta mera om vilken utbildning som kunde passa mig.

O Jag fick veta mera om vilket yrke som kunde passa mig.

0 Jag fick veta mera om parforhallanden och sex.

o Jag fick information om olika hjadlpmedel som jag kunde behova.

0 Jag fick veta mera om mina lagliga rattigheter.

o Nagot annat, vad?

B. Nasta del av enkaten handlar om vad Du tankt om vardagsrutinerna under kursen,
men ocksa om hur Du upplevt att de andra kursdeltagarna klarar av sin vardag. Med
"vardagsrutiner” menar vi alla de vanliga saker som Du gor hemma, i skolan eller pa
arbetet varje dag, allt fran att Du stiger upp pa morgonen till att Du gar och lagger dig
pa kvillen. Vardagsrutiner kan vara till exempel att kld Dig, borsta tdnderna, laga
mat, rora Dig i hemmet och mellan hemmet och skolan, stada eller att skéta husdjur.

6. Har Du fatt nya tips under kursen for att klara av Din personliga vard (att
tvatta Dig, kroppsvard, att skota toalettbehov, att kla Dig, att ata, att dricka)?

a.
b.
C.

0 Manga nya tips
o Nagra nya tips
0 Inga nya tips

YAKESHOGE KOLAN

© Annika Oldenburg & Natalie Fagerholm



Bilaga 6 (15/23)

7. Har Du fatt nya tips under kursen for att klara av att skota Din egen halsa (ata
halsosamt, motionera regelbundet, hantera mediciner, s6ka rad eller hjalp fran
narstaende och professionella)?

a. 0O Manga nya tips
b. © Nagra nya tips
¢. 0O lInganya tips

8. Har Du fatt nya tips under kursen for att gora hushallsgéromal (att laga mat,
stida, tvatta klader, att handla, skéta husdjur och vaxter inomhus och
utomhus)?

a. 0 Manga nya tips
b. o Nagra nya tips
¢. 0O lInganya tips

9. Hur mycket tycker Du att Du kunnat hjilpa de andra kursdeltagarna genom att
ge tips om hur man klarar vardagsrutiner?

a. 0 Mycket

b. o0 Ratt sa mycket
c. O Lite

d. olIntealls

10. Har de andra ungdomarna pa kursen lart Dig nya satt att klara av Dina

vardagsrutiner?
a. 0 Manga nya satt
b. o Ratt sd manga nya satt
c. 0O Nagra nya satt
d. olngaalls

11. Vem har gett Dig mest information/tips om att klara vardagsrutiner under
kursen? Kryssa i sa manga alternativ som Du vill.

o Ledaren pa kursen

0 Personlig assistent

0 Andra deltagare pa kursen

0 Jag har inte fatt nagon information/nagra tips

© oo T

o Annan, vem?
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12. Hur ofta har Du kant att du skulle vilja ha mera tips av de andra
kursdeltagarna om att klara vardagsrutiner?

a. oAlltid

b. o Ofta

c. olbland
d. oSallan
e. O Aldrig

13. Hur ofta har Du fatt prova pa att gora nya saker pa egen hand under kursen?

a. o Alltid

b. o Ofta

c. olbland
d. oSallan
e. 0O Aldrig

14. Hur ofta kdnner Du att Din sjukdom har hindrat Dig fran att géra saker Du vill
gora under kursen?

a. o Alltid

b. oOfta

c. olbland
d. oSallan
e. 0O Aldrig

15. Kanner Du Dig sdker pa hur Du skall klara av Dina vardagsrutiner i framtiden?

a. 0O Ja, jagKklarar av att gora det mesta och vet hur och vem jag kan fa
hjalp av om det behovs.

b. o Jag vet inte, vissa saker kianns svara och jag vet inte hur jag skall klara
av dem.

c. 0O Nej, jag ar osaker pa hur jag i framtiden skall klara av min vardag.

d. Kommentarer/berdtta mera om du vill:

YAKESHOGE KOLAN
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C. Foljande fragor handlar om hur Du upplevt samvaron med de andra
kursdeltagarna.

16. Hur latt har det varit att lara kdnna de andra ungdomarna pa kursen?

g0 o

0 Mycket latt
o Latt

o Svart

0 Mycket svart

17. Har Du kunnat tala med ndgon annan ungdom pa kursen om Dina kadnslor?

a0 op

0 Ja, med flera stycken
0 Ja, med nagra

0 Ja, med en

0 Nej, inte med nagon

18. Vem har Du kunnat prata med om erfarenheter kring din muskelsjukdom
under kursen? Kryssa i flera alternativ om Du vill.

© a0 T

o Ledarna pa kursen

0 Personlig assistent

0 Annan deltagare pa kursen
o Inte med ndgon

0 Annan, vem?

19. Kanner Du att Du fatt en ny van/nya vanner under kursen?

B0 o

o Ja, flera stycken
O Ja, nagra

O]Ja, en

o Nej, ingen
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20. Hur ofta har Du kant att de andra ungdomarna pa kursen forstatt Dig, Dina

tankar, hurudan Du ar som person?

® a0 op

o Alltid

o Ofta

o Ibland
o Sallan
o Aldrig

21. Hur ofta kdnde Du att de andra ungdomarna pa kursen har upplevt liknande
saker som Du sjalv?

© a0 g

o Alltid

o Ofta

o Ibland
o Sallan
o Aldrig

22. Hur ofta har Du kant att Du kunnat hjalpa eller stdda ndgon under kursen?

a
b
C.
d
e

o Alltid

. O Ofta

o Ibland

. o Sallan

o Aldrig

23. Har Du tankt halla kontakt med nagon av kursdeltagarna efter kursen?

a.
b.
C.
d

0 Ja, med flera stycken
0 Ja, med nagra
0 Ja, med en

. ONej

24. Hur ofta har Du kant Dig annorlunda pa grund av din muskelsjukdom under

kursen?
a. o Alltid
b. o Ofta
c. olbland
d. oSallan
e. 0O Aldrig

© Annika Oldenburg & Natalie Fagerholm
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D. Nasta del av enkdten handlar om Dina tankar om Dig sjalv och Din livssituation
under kursen.

25. Hur ofta under kursen har Du kant Dig n6jd med Ditt liv?

a. oAlltid
b. o Ofta
c. olbland
d. o Sallan
e. 0O Aldrig

26. Hur ofta under kursen har Du kant att Du ar intelligent?

a. o Alltid
b. o Ofta
c. olbland
d. oSallan
e. O Aldrig

27.Hur bra kdnner Du att Du ar, jamfort med de andra ungdomarna pa kursen, pa
att lara Dig nya saker, rakna, tanka och l6sa problem?

o Mycket battre an andra
0 Lite battre dn andra
o Lika bra som andra
0 Lite samre dn andra

© a0 T

0 Mycket sdmre an andra

28. Hur bra kdnner Du att Du ar, jamfort med andra ungdomar, pa att klara av
utmaningar och krissituationer?

o Mycket battre an andra
o Lite battre dn andra
o Lika bra som andra
o Lite simre dn andra

® a0 op

0 Mycket sdmre an andra
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29. Hur ofta under kursen har Du kant Dig psykiskt stark?

a. oAlltid
b. o Ofta
c. olbland
d. o Sallan
e. O Aldrig

30. Hur ofta under kursen har Du kint dig n6jd med Ditt utseende?

a. oAlltid
b. o Ofta
c. olbland
d. oSallan
e. O Aldrig

31. Hur ofta under kursen har Du kint Dig n6jd med Din kropp, Din

rorelseformaga?
a. o Alltid
b. o Ofta
c. olbland
d. oSallan
e. 0O Aldrig

32. Hur ofta under kursen har Du upplevt att det ar svart att leva med Din

sjukdom?
a. o Alltid
b. o Ofta
c. olbland
d. oSallan
e. 0O Aldrig
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33.Vilka av féljande meningar beskriver bast vad Du har tankt om Din
muskelsjukdom under kursen? Kryssa i hogst 3 alternativ.

a.

P a0 o

-

0 Min muskelsjukdom gor att jag forstar livet pa ett annat satt dn andra
ungdomar.

0 Jag kdnner att jag ar likadan som alla andra kursdeltagare.

o I den har gruppen kdnner jag mig annorlunda.

0 Andra ungdomar pa kursen forstar inte hur jag tanker och kédnner.

0 Min muskelsjukdom gor livet svarare for mig an for andra
kursdeltagare.

0 Min muskelsjukdom ar en del av mig, jag har lart mig att leva med
den.

0 Det finns positiva sidor med att ha en muskelsjukdom.

O Jag ar en starkare person tack vare min muskelsjukdom.

O Jag har inte tdnkt pa min muskelsjukdom under kursen.

0 Jag kdnner inte igen mina tankar i ndgot av pastdendena ovan, under
kursen har jag tankt att:

34. Hur ofta under kursen har Du kint dig friskare dn ndgon annan av
ungdomarna pa kursen?

a.

P a0 o

o Alltid

o Ofta

o Ibland
o Sallan
o Aldrig

E. F6ljande fragor handlar om framtiden, och hur Du tanker pa den nu efter kursen.
Med framtiden menar vi vad Du vill arbeta med, hur och var Du vill bo, om Du vill ha
ett parforhallande, barn...

35. Hur ofta kdnner Du Dig glad da du tanker pa framtiden?

© a0 T

o Alltid

o Ofta

o Ibland
o Sallan
o Aldrig
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36. Hur ofta kdnner Du Dig orolig infor framtiden?

a. oAlltid
b. o Ofta
c. olbland
d. o Sallan
e. O Aldrig

37. Hur ofta kdnner Du att Du sjalv kan paverka hur Din framtid blir?

a. oAlltid
b. o Ofta
c. olbland
d. o Sallan
e. O Aldrig

38. Vet Du vad Du vill arbeta med/studera i framtiden?

a. Oja
b. o Kanske
c. oONej

39. Har diskussioner med de andra kursdeltagarna hjalpt Dig att planera Din

framtid?
a. Oja
b. o Kanske
c. ONej

F. Nasta del handlar om hur du tyckte att det var att fylla i den har enkaten.

40. Hur svart/latt var det att fylla i den har enkaten?
a. 0O Mycket svart
b. o Svart

c. o Latt

d. o Mycket latt

YAKESHOGE KOLAN
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41. Fanns det fragor i enkdten som du inte forstod?
O Ja, manga
. O Ja, nagra

a
b

c. OJa, en
d. o Nej

42.Behovde du hjalp av en assistent for att fylla i enkaten?
a. O Nej, jag fyllde i den ensam

b. 0O ]a, jag fyllde i den tillsammans med en assistent.

43. Har kan du skriva om du har ovrig feedback eller nagot du vill sdga om
enkdten:

TACK FOR DITT DELTAGANDE!

YAKESHOGE KOLAN
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Bilaga 7 (1/22)

Kysely osa 1 (ennen kurssin alkua). Rastita sopivin vaihtoehto. Ellei kysymyksessa
sanota toisin, rastitetaan aina vain yksi vaihtoehto.

1. Sukupuolesi?
a. 0O Nainen
b. o Mies

2. Miten vanha olet?

a. ___vuotta

3. Mille kurssille osallistut?

a. 0O Lihastautia sairastavien nuorten kurssi 13- 17-vuotiaat
b. o Nuorten aikuisten kurssi k18



Bilaga 7 (2/22)

4. Mita toivoisit kurssin aikana tapahtuvan? Saat rastittaa niin monta
vaihtoehtoa kuin haluat.

a. 0O Toivon saavani uusia ystavia.
b. o Toivon saavani liikkua yhdessa muiden kanssa, pelata peleja ja/tai
urheilla.
c. 0O Toivon saavani kontakteja muihin, jotka ymmartavat, millaista on, kun
on lihassairaus.
d. o Toivon saavani tietoa siita, miten muut lihassairaat henkilot
selviytyvat arkipdivastaan.
e. 0O Toivon saavani tietdd, mita muut lihassairaat henkilot ajattelevat
elamastdan.
f. o Toivon voivani puhua asioista, joista en voi puhua kenenkdaan muun
kanssa.
g. 0O Toivon saavani lisda tietoa sairaudestani.
h. o Toivon saavani lisda tietoa sairauteni vaikutuksesta tulevaisuuteeni.
i. o Toivon saavani lisia tietoa erilaisista kuntoutuskursseista,
kuntoutustutkimuksista ja muista hoitomenetelmista.
0 Toivon saavani lisda tietoa siitd, mika koulutus sopisi minulle.
0 Toivon saavani lisaa tietoa siitd, mika ammatti sopisi minulle.
0 Toivon saavani lisda tietoa parisuhteista ja seksista.
. 0 Toivon saavani lisda tietoa erilaisista apuvalineistd, joita voisin tarvita.

— =

o Toivon saavani lisaa tietoa laillisista oikeuksistani.
O En toivo mitaan erityista.
O Jotain muuta, mita?

T ° B B
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B. Kyselyn seuraava osa kasittelee arkipaivaasi, miten Sina selviat arkipdivastasi,
miten selviat kotona erilaisista asioista ja miten paljon apua koet tarvitsevasi.
”Arkirutiineilla” tarkoitamme kaikkia tavallisia asioita, joita teet joka paiva kotona,
koulussa tai tyopaikalla aamun ylésnousustasi lahtien aina nukkumaanmenoosi
saakka illalla. Arkirutiineja voivat olla esimerkiksi pukeminen, hampaiden harjaus,
ruuanlaitto, kotona ja kodin ja koulun valilla liikkuminen, siivoaminen tai kotieldinten
hoitaminen.

5. Miten paljon apua uskot tarvitsevasi selvitidksesi itsesi hoitamisesta
(peseytymisestd, vartalonhoidosta, wc-tarpeiden hoitamisesta,
pukeutumisesta, sydmisestd, juomisesta)?

o Paljon apua
o Aika paljon apua
0 Vahan apua

a0 o

0 En mitdan apua

6. Miten paljon apua uskot tarvitsevasi selvitdksesi oman terveytesi hoitamisesta
(terveellisesta syomisestd, sdannollisesta liikkumisesta, ladkkeiden
kasittelystd, neuvojen tai avun hakemisesta laheisiltad tai ammatti-ihmisilta)?

o Paljon apua
o Aika paljon apua
0 Vahan apua

B0 o

0 En mitdan apua

7. Miten paljon apua uskot tarvitsevasi kotitdissa sisdlla ja ulkona (ruuanlaitossa,
siivoamisessa, vaatteiden pesussa, ostosten teossa, kotieldinten ja kasvien

hoidossa)?
a. 0O Paljon apua
b. o0 Aika paljon apua
c. 0OVahan apua
d. o0 En mitdan apua

8. Miten paljon omasta mielestasi autat muita kotona arkirutiineissa?

o Paljon
o Aika paljon
o Vahan

a0 op

o En ollenkaan

YAKESHOGSKOLAN
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9. Tunnetko olevasi riippuvainen yhden tai useamman henkilén avusta
selvitaksesi arkirutiineistasi?

a. 0O Kyll, en selvidisi ilman apua useimmista arkitoimista.
b. o Kylla, enimmista selvidn, mutta joissakin asioissa tarvitsen apua.
c. 0O En, selvidn omin avuin.

10. Jos tunnet olevasi jostakusta riippuvainen selvitdksesi arkirutiineista, niin
kenesta henkildsta olet eniten riippuvainen? Rastita useita vaihtoehtoja, jos

haluat.
a. 0 Vanhempi/Vanhemmat
b. 0 Muu perheenjasen
¢. 0 Kumppani
d. oYstava/Ystavat
e. 0O Henkilokohtainen avustaja
f. o]Joku muu, kuka?

11. Jos rastitit "ystava/ystavat kysymyksessa 10, niin onko/ovatko ystavasi:
Rastita useita vaihtoehtoja, jos haluat.

o Naapuri/joku samalla asuinalueella asuva

o Luokkatoveri

O Ystava/Ystavat joiden kanssa seurustelen internetissa
O Ystava/Ystavat joilla myos on lihassairaus

O Ystava/Ystavat tukiryhmassa

© a0 o

12. Miten usein tunnet tarvitsevasi enemman apua arkirutiineihin kotona ja
koulussa tai toissa?

a. O Aina

b. o Useimmiten
c. O]Joskus

d. o Harvoin

e.

o En koskaan

YAKESHOGSKOLAN
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13. Miten usein tunnet saavasi liian paljon apua, niin etta haluaisit itse yrittaa
tehda enemman omin pain?

a. OAina

b. o Useimmiten
c. 0OJoskus

d. o Harvoin

e. 0O Enkoskaan

14. Miten usein tunnet sairautesi estavan Sinua tekemasta arkirutiineja?

a. OAina

b. o Useimmiten
c. O]Joskus

d. o Harvoin

e. 0O Enkoskaan

15. Tuntuuko Sinusta varmalta, ettd selviydyt arkirutiineista tulevaisuudessa?

a. 0 Kyllg, Pystyn tekemdan enimmat asiat ja tiedan, miten ja keneltd voin
saada tarvittaessa apua.

b. o0 En tied3, jotkut asiat tuntuvat vaikeilta, enka tiedd, miten selvidn
niista.

c. 0O En, olen epavarma siitd, miten tulevaisuudessa selvidn arjestani.

d. Kommentteja/kerro lisda jos haluat:

C. Kyselyn seuraava osa kasittelee suhteitasi elamasi muihin ihmisiin, seka
perheeseen etta ystaviin ja muihin henkil6ihin.

16. Miten helposti tutustut toisiin nuoriin?
o Hyvin helposti

o Helposti
o Vaikeasti

a0 o

0 Hyvin vaikeasti
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17. Onko elamadssasi joku henkilg, jolle voit puhua tunteistasi?

o Kylla, useita

o Kylla, muutamia
o Kyll4, yksi

o Ei ketdan

g0 o

18. Kenen kanssa voit puhua lihassairauteesi liittyvistd kokemuksista? Rastita
useita vaihtoehtoja, jos haluat.

o Vanhempi/Vanhemmat

0 Muu perheenjasen

0 Kumppani

O Ystava/Ystavat

o Henkil6kohtainen avustaja
0 En kenenkadn kanssa

I

0 Joku muu, kuka?

19. Jos rastitit "ystava/ystavat kysymyksessa 18, niin onko/ovatko ystavasi:
Rastita useita vaihtoehtoja, jos haluat.

o Naapuri/joku samalla asuinalueella asuva
o Luokkatoveri

O Ystava/Ystavat joilla myos on lihassairaus

a
b
c. 0O Ystdva/Ystavatjoiden kanssa seurustelen internetissa
d
e. O Ystava/Ystavat tukiryhmassa

20. Miten usein mielestasi muut nuoret ymmartavat Sinua, Sinun ajatuksiasi ja
sitd, millainen olet henkilona?

a. 0O Aina

b. o Usein

c. oO]Joskus

d. o Harvoin

e. 0O Eivat koskaan

21. Millainen on hyva ystava, mielestdsi? (Kuvaile kolmella sanalla)

YAKESHOGSKOLAN
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22. Tuntuuko Sinusta, etta Sinulla on tarpeeksi monta hyvaa ystavaa?

a. oKylla
b. oEi

23. Miten usein voit mielestdsi auttaa tai tukea laheisidsi (perhettd, ystavia)?

a. OAina

b. o Usein

c. O]Joskus

d. o Harvoin

e. 0O Eikoskaan

24. Kuinka usein tunnet olevasi erilainen lihassairautesi takia?

a. OAina

b. o Usein

c. O]Joskus

d. o Harvoin

e. 0O Eikoskaan

D. Kyselyn seuraava osa kasittelee ajatuksia omasta itsestdsi ja elamantilanteestasi.
Kysymykset koskevat sitd, mitd ajattelet itsestasi ja elamastasi verrattuna muihin
nuoriin.

25. Kuinka usein tunnet olevasi tyytyvainen elamaasi?

a. OAina

b. o Usein

c. O]Joskus

d. o Harvoin

e. 0O Eikoskaan
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26. Kuinka usein tunnet olevasi alykas?

a. OAina

b. o Usein

c. O]Joskus

d. o Harvoin

e. 0O Ei koskaan

27.Kuinka hyva tunnet olevasi muihin nuoriin verrattuna oppimaan uusia asioita,
laskemaan, ajattelemaan ja ratkaisemaan ongelmia?

o Paljon parempi kuin muut
o Vahan parempi kuin muut
o Yhta hyva kuin muut

0 Vahan huonompi kuin muut

© a0 o

o Paljon huonompi kuin muut

28. Kuinka hyva tunnet olevasti muihin nuoriin verrattuna selviytymaan
haasteista ja kriisitilanteista?

o Paljon parempi kuin muut

0 Vahan parempi kuin muut

o Yhta hyva kuin muut

0 Vahan huonompi kuin muut
o Paljon huonompi kuin muut

© a0 o

29. Kuinka usein tunnet olevasi psyykkisesti vahva?

a. OAina

b. o Usein

c. oO]Joskus

d. o Harvoin

e. O Eikoskaan

30. Kuinka usein tunnet olevasi tyytyvadinen ulkonak66si?

a. 0O Aina

b. o Usein

c. O]Joskus

d. o Harvoin

e. 0O Eikoskaan
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31. Kuinka usein tunnet olevasi tyytyvainen kehoosi ja liikuntakykyysi?

a. OAina

b. o Usein

c. 0OJoskus

d. o Harvoin

e. 0O Ei koskaan

32. Kuinka usein koet vaikeaksi elda sairautesi kanssa?

a. OAina

b. o Usein

c. 0O Joskus

d. o Harvoin

e. 0O Ei koskaan

33. Mitka seuraavista lauseista kuvaavat parhaiten, mita ajattelet
lihassairaudestasi? Rastita korkeintaan 3 vaihtoehtoa.

a. 0 Lihassairauteni ansiosta ymmarran elamaa toisella tavalla kuin muut
nuoret.

0 Tunnen olevani samanlainen kuin muut nuoret.

0 Muiden nuorten ryhmissa tunnen olevani erilainen.

0 Muut nuoret eivdat ymmarra, miten ajattelen ja tunnen.

P a0 T

o Lihassairauteni tekee elaman vaikeammaksi minulle kuin muille
nuorille.

o Lihassairauteni on osa minua, olen oppinut elimaan sen kanssa.

o Lihassairaudessa on myonteisidkin puolia.

0 Lihassairauteni ansiosta olen vahvempi henkil6

0 Minulla ei ole tapana ajatella lihassairauttani

j. O En tunnista ajatuksiani mistdan edella olevista vaitteistd; minulla on
tapana ajatella, etta:

= ga

[S—p
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34. Kuinka usein tunnet itsesi terveeksi muihin nuoriin verrattuna?

© a0 T

O Aina

o0 Usein

0 Joskus

o0 Harvoin

o Ei koskaan

E. Seuraavat kysymykset koskevat tulevaisuutta. Tulevaisuudella tarkoitamme sit3,
mitad haluaisit tehda tyoksesi, miten ja missa haluaisit asua, haluaisitko olla
parisuhteessa, saada lapsia...

35. Kuinka usein tunnet olevasi iloinen ajatellessasi tulevaisuutta?

© a0 o

0O Aina

o Usein

o Joskus

o Harvoin

o Ei koskaan

36. Kuinka usein tunnet olevasi huolestunut tulevaisuudesta?

© oo o

O Aina

o Usein

0 Joskus

o Harvoin

o Ei koskaan

37.Kuinka usein tunnet voivasi itse vaikuttaa siihen, millaiseksi tulevaisuutesi

muodostuu?
a. OAina
b. o Usein
c. O]Joskus
d. o Harvoin
e. 0O Eikoskaan

YAKESHOGSKOLAN
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38. Tiedatkod minka parissa haluat tyoskennelld/mitéd haluat opiskella

tulevaisuudessa?
a. oKylla
b. o Ehka
c. 0En

F. Seuraavat kysymykset koskevat taman kyselyn tayttamista.

39. Oliko tdman kyselyn tayttaminen...

a. 0O Hyvin vaikeata
b. o Vaikeata

c. 0O Helppoa

d.

0 Hyvin helppoa

40. Oliko tassa kyselyssa kysymyksia joita et ymmartanyt?

o Kylla, monta

o Kylld, muutama
o Kylla, yksi

o Ei

a0 op

41. Taytitko kyselyn yksin vai avustettuna?
a. 0O Yksin

b. o Avustettuna.

42.Tahan voit kirjoittaa jos sinulla on muita kommentteja tai palautetta kyselyn
tayttamisesta:

KIITOS OSALLISTUMISESTASI!

YAKESHOGSKOLAN
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Kysely osa 2 (kurssin jalkeen) Rastita sopivin vaihtoehto. Ellei kysymyksessa sanota
toisin, rastitetaan aina vain yksi vaihtoehto.

1. Sukupuolesi?
a. 0O Nainen
b. o Mies

2. Kuinka vanha olet?

a. __ vuotta

3. Mihin kurssiin olet osallistunut?

a. 0O Lihastautia sairastavien nuorten kurssille 13- 17-vuotiaat
b. o Nuorten aikuisten kurssille k18

4. Tunnetko, etta kurssi on vastannut odotuksiasi?

a. oKylla
b. o Osittain
c. 0En

YAKESHOGSKOLAN
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5. Mitka seuraavista asioista toteutuivat kurssilla? Rastita useita vaihtoehtoja, jos
monet lauseet pitavat paikkansa.

= @ o

[—

— =

5 5

O Sain uusia ystavia.

o Sain liikkua yhdessa muiden kanssa, pelata peleja ja/tai urheilla.
0 Sain kontakteja muihin, jotka ymmartavat, millaista on, kun on
lihassairaus.

o Sain tietoa siita, miten muut lihassairaudesta karsivat henkilot
selviytyvat arkipdivastaan.

O Sain tietdd, mitd muut lihassairaudesta karsivat henkilot ajattelevat
elamastaan.

o Voin puhua asioista, joista en voi puhua kenenkdan muun kanssa.
0 Sain lisaa tietoa sairaudestani.

0 Sain lisda tietoa sairauteni vaikutuksesta tulevaisuuteeni.

0 Sain lisaa tietoa erilaisista kuntoutuskursseista,
kuntoutustutkimuksista ja muista hoitomenetelmista.

0 Sain lisda tietoa siitd, mika koulutus sopisi minulle.

0 Sain lisda tietoa siitd, mikd ammatti sopisi minulle.

0 Sain lisda tietoa parisuhteista ja seksista.

0 Sain tietoa erilaisista apuvalineistd, joita voisin tarvita.

0 Sain lisaa tietoa laillisista oikeuksistani.

O Jotain muuta, mita?

B. Kyselyn seuraava osa kasittelee Sinun ajatuksiasi arkirutiineista kurssin aikana
samoin kuin sitd, miten muut kurssilaiset mielestasi selviytyvat arjestaan.
”Arkirutiineilla” tarkoitamme kaikkia tavallisia asioita, joita teet joka paiva kotona,
koulussa tai tyopaikalla aamun ylosnousustasi lahtien aina nukkumaanmenoosi
saakka illalla. Arkirutiineja voivat olla esimerkiksi pukeminen, hampaiden harjaus,
ruuanlaitto, kotona ja kodin ja koulun valilla liikkuminen, siivoaminen tai kotieldinten
hoitaminen.

6. Oletko saanut uusia vinkkeja kurssin aikana selvitaksesi itsesi hoitamisesta
(peseytymisestd, vartalonhoidosta, wc-tarpeiden hoitamisesta,
pukeutumisesta, sydmisestd, juomisesta)?

a.
b.
C.

o Monta uutta vinkkia
0 Joitakin uusia vinkkeja
o Ei yhtdaan uutta vinkkia

YAKESHOGSKOLAN

© Annika Oldenburg & Natalie Fagerholm



Bilaga 7 (14/22)

7. Oletko saanut uusia vinkkeja kurssin aikana selvitaksesi oman terveytesi
hoitamisesta (terveellisesta syomisestd, siannollisesta liikkumisesta,
ladkkeiden kasittelystd, neuvojen tai avun hakemisesta laheisilta tai ammatti-
ihmisiltd)?

a. 0O Monta uutta vinkkia
b. 0O Joitakin uusia vinkkeja
c. 0 Eiyhtaan uutta vinkkia

8. Oletko saanut uusia vinkkeja kurssin aikana kotitdéiden tekemisesta sisalla ja
ulkona (ruuanlaitosta, siivoamisesta, vaatteiden pesusta, ostosten teosta,
kotieldinten ja kasvien hoidosta)?

a. 0O Monta uutta vinkkia
b. 0O Joitakin uusia vinkkeja
c. 0 Eiyhtdaan uutta vinkkia

9. Miten paljon olet mielestdsi kyennyt auttamaan muita kurssilaisia, antamalla
vinkkeja arkirutiineiden hoidosta?

a. o Paljon

b. o Aika paljon
c. 0O Vahan

d. o Eiollenkaan

10. Miten paljon uusia tapoja selviytya arkirutiineista muut kurssilla olleet nuoret
ovat opettaneet Sinulle?

o Paljon uusia tapoja

o Aika paljon uusia tapoja
o Vahan uusia tapoja

o Ei ollenkaan uusia tapoja

a0 o

11. Kuka on antanut sinulle eniten tietoa/vinkkeja arkirutiineista kurssilla?
Rastita niin monta vaihtoehtoja kuin haluat.

o Kurssin vetdja

o Henkil6kohtainen avustaja

0 Muut kurssilaiset

0 En ole saanut mitdan tietoa/vinkkeja
o joku muu, kuka?

© oo oo
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12. Kuinka usein olet tuntenut tarvitsevasi enemman vinkkeja arkirutiineiden
hoitoon toisilta kurssilaisilta?

a. OAina

b. o Usein

c. 0OJoskus

d. o Harvoin

e. 0O Eikoskaan

13. Kuinka usein olet saanut kokeilla uusia asioita omin pain kurssin aikana?

a. OAina

b. o Usein

c. O]Joskus

d. o Harvoin

e. 0O Eikoskaan

14. Kuinka usein olet tuntenut, ettad sairautesi on estanyt Sinua tekemasta asioita,
joita olisit halunnut tehda kurssilla?

a. OAina

b. o Usein

c. oO]Joskus

d. o Harvoin

e. 0O Eikoskaan

15. Tuntuuko Sinusta varmalta, ettd selviydyt arkirutiineista tulevaisuudessa?

a. o Kylla, Pystyn tekemaan enimmat asiat ja tieddn, miten ja kenelta voin
saada tarvittaessa apua.

b. 0 Entied3, jotkut asiat tuntuvat vaikeilta enka tiedd, miten selvidan

niista.

c. 0O En, olen epavarma siitd, miten tulevaisuudessa selvidn arjestani.

d. Kommentteja/kerro lisaa jos haluat:
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C. Seuraavat kysymykset kasittelevat sitd, miten olet kokenut yhdessaolon muiden
kurssilaisten kanssa?

16. Kuinka helppoa on ollut oppia tuntemaan muita kurssilla olleita nuoria?

g0 o

o Hyvin helppoa
o Helppoa
o Vaikeaa
o Hyvin vaikeaa

17. Oletko kurssin aikana voinut puhua jonkun muun nuoren kanssa tunteistasi?

a0 o

o Kyllg, useiden kanssa

o Kylla, muutamien kanssa
o Kyllg, yhden kanssa

0 En kenenkaan kanssa

18. Kenen kanssa olet voinut kurssin aikana puhua lihassairauteesi liittyvista
kokemuksista ? Rastita useita vaihtoehtoja, jos haluat.

© a0 T

o Kurssin vetajat

o Henkil6kohtainen avustaja
o Toinen kurssilainen

0 En kenenkddn kanssa

0 Joku muu, kuka?

19. Oletko mielestasi saanut uuden ystdavan/uusia ystdvia kurssin aikana?

a.
b.
C.
d

o Kylla, useita

o Kylla, muutama
o Kylla, yhden

o En, en ketdan
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20. Kuinka usein olet tuntenut, ettd muut kurssilla olevat nuoret ovat

ymmartaneet Sinua, Sinun ajatuksiasi ja sitd, millainen olet henkiléna?

a. OAina

b. o Usein

c. 0OJoskus

d. o Harvoin

e. 0O Eikoskaan

21. Kuinka usein mielestasi muut kurssilla olleet nuoret olivat kokeneet

samankaltaisia asioita kuin Sina itse?

a. OAina

b. o Usein

c. O]Joskus

d. o Harvoin

e. 0O Eikoskaan

22.Miten usein olet mielestasi voinut auttaa tai tukea jotakuta toista kurssin

aikana?
a. OAina
b. o Usein
c. O]Joskus
d. o Harvoin
e. 0O Eikoskaan

23. Oletko aikonut pitda yhteytta johonkin kurssilaiseen kurssin jalkeenkin?

o Kylla, monen kanssa

o Kylla, muutamien kanssa
o Kylla, yhden kanssa

o En

a0 o

24. Miten usein olet tuntenut itsesi erilaiseksi lihassairautesi takia kurssin aikan

a. OAina

b. o Usein

c. O]Joskus

d. o Harvoin

e. 0O Eikoskaan

© Annika Oldenburg & Natalie Fagerholm

YAKESHOGSKOLAN



Bilaga 7 (18/22)

D. Kyselyn seuraava osa kasittelee Sinun omia ajatuksiasi ja omaa elamantilannettasi

kurssin aikana.

25. Miten usein olet tuntenut olevasi tyytyvainen elamaasi kurssin aikana?

a. OAina

b. o Usein

c. 0OJoskus

d. o Harvoin

e. 0O Eikoskaan

26. Miten usein olet tuntenut itsesi alykkaaksi kurssin aikana?

a. OAina

b. o Usein

c. 0O]Joskus

d. o Harvoin

e. 0O Eikoskaan

27.Miten hyva olet mielestasi verrattuna muihin kurssilla olleisiin nuoriin
oppimaan uusia asioita, laskemaan, ajattelemaan ja ratkaisemaan ongelmia?

o Paljon parempi kuin muut
0 Vahan parempi kuin muut
o Yhta hyva kuin muut

0 Vahan huonompi kuin muut

© a0 T

o Paljon huonompi kuin muut

28. Miten hyva olet mielestdsi muihin kurssilaisiin verrattuna selviytymaan

haasteista ja kriisitilanteista?

o Paljon parempi kuin muut
0 Vahan parempi kuin muut
0 Yhta hyva kuin muut

0 Vahan huonompi kuin muut
o Paljon huonompi kuin muut

® a0 op
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29. Miten usein olet kurssilla tuntenut itsesi psyykkisesti vahvaksi?

a. OAina

b. o Usein

c. O]Joskus

d. o Harvoin

e. 0O Eikoskaan

30. Miten usein olet kurssilla ollut tyytyvdinen ulkonako6si?

a. OAina

b. o Usein

c. 0O]Joskus

d. o Harvoin

e. 0O Ei koskaan

31. Miten usein olet kurssilla tuntenut olevasi tyytyvadinen kehoosi ja

liikuntakykyysi?
a. OAina
b. o Usein
c. oO]Joskus
d. o Harvoin
e. 0O Eikoskaan

32. Miten usein olet kurssilla kokenut olevan vaikeaa elaa sairautesi kanssa?

a. OAina

b. o Usein

c. O]Joskus

d. o Harvoin

e. 0O Eikoskaan

© Annika Oldenburg & Natalie Fagerholm
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33. Mitka seuraavista lauseista kuvaavat parhaiten sitd, mita olet ajatellut
lihassairaudestasi kurssin aikana? Rastita korkeintaan 3 vaihtoehtoa.

a.

o o

= @ o

[—

0 Lihassairauteni vuoksi ymmarran elamaa toisella tavalla kuin
muut nuoret.

0 Tunnen olevani samanlainen kuin kaikki muutkin kurssilaiset.

0 Tassa ryhmassa tunnen itseni erilaiseksi.

0 Muut kurssilla olevat nuoret eivat ymmarra , miten mina ajattelen
ja tunnen.

o Lihassairauteni tekee elamastani vaikeampaa kuin muiden
kurssilaisten.

o Lihassairauteni on osa minua; olen oppinut eldmdan sen kanssa.
0 Lihassairaudessa on myonteisidakin puolia.

o Olen lihassairauteni ansiosta vahvempi persoona.

o En ole ajatellut lihassairauttani kurssilla.

0 En tunnista omia ajatuksiani yhdestakaan ylla olevista vaitteista;
kurssilla olen ajatellut, etta:

34. Miten usein kurssin aikana olet tuntenut itsesi terveemmaksi kuin jonkun
muun kurssilla olevista nuorista?

a. OAina

b. o Usein

c. 0O Joskus

d. o Harvoin

e. 0O Eikoskaan

E. Seuraavat kysymykset koskevat tulevaisuutta ja ajatuksiasi siitd nyt kurssin
jalkeen. Tulevaisuudella tarkoitamme sitd, mita haluat tehda ty6ksesi, miten ja missa
haluat asua, haluatko olla parisuhteessa, haluatko lapsia...

35. Kuinka usein tunnet olevasi iloinen ajatellessasi tulevaisuutta?

a. 0O Aina

b. o Usein

c. O]Joskus

d. o Harvoin

e. 0O Eikoskaan
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36. Kuinka usein tunnet olevasi huolestunut tulevaisuudesta?

a. OAina

b. o Usein

c. O]Joskus

d. o Harvoin

e. 0O Ei koskaan

37.Kuinka usein tunnet voivasi itse vaikuttaa siihen, millaiseksi tulevaisuutesi

muodostuu?
a. OAina
b. o Usein
c. O]Joskus
d. o Harvoin
e. 0O Ei koskaan

38. Tiedatkoé minka parissa haluat tyoskennelld/mita haluat opiskella

tulevaisuudessa?
a. oKylla
b. o Ehki
c. 0En

39. Ovatko muiden kurssilaisten kanssa kdydyt keskustelut auttaneet Sinua
suunnittelemaan tulevaisuuttasi?

a. oKylla
b. o Ehka
c. o Eivat

F. Seuraavat kysymykset koskevat timan kyselyn tayttamista.

40. Oliko taman kyselyn tayttaminen...

a. O Hyvin vaikeata
b. o Vaikeata

c. 0O Helppoa

d.

o Hyvin helppoa
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41. Oliko tassa kyselyssa kysymyksia joita et ymmartanyt?

o Kylla, monta

o Kylla, muutama
o Kyll4, yksi

o Ei

g0 o

472. Taytitko kyselyn yksin vai avustettuna?
a. o Yksin

b. o Avustettuna.

43. Tahan voit kirjoittaa jos sinulla on muita kommentteja tai palautetta kyselyn
tayttamisesta:

KIITOS OSALLISTUMISESTASI!
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Suostumus kyselytutkimuksen osallistumisesta

Olemme sairaanhoitaja-terveydenhoitaja- seka sosionomiopiskelija Novian
Ammattikorkeakoulusta Turusta. Olemme kehittdmassa mittaria kyselytutkimuksen
muodossa joka mittaa, miten vertaistuki vaikuttaa psykososiaaliseen toimintakykyyn
nuorilla, joilla on lihassairaus. Kyselytutkimus tulee olemaan osa opinndytetyotamme,
jonka Lihastautiliitto on tilannut Novian Ammattikorkeakoululta. Lihastautiliitolta
saamamme informaation ja opinndytetydmme teoriaosuuden tygstamisen myota olemme
oppineet, miten tarke&a vertaistuki on ihmisille joilla on krooninen sairaus. Haluamme
opinnaytetydomme avulla lisata tietoa siitd, miten vertaistuki toimii lihassairaiden nuorten
kohdalla.

Lapsenne tulee osallistumaan Lihastautia sairastavien 13-17-vuotiaiden nuorten kurssi -
kurssille 23-30.7.2012. Aikomuksemme on testata kyselytutkimuksemme kurssin aikana.
Pyydamme suostumuksenne, ettd lapsenne voi vastata kyselyyn ja ettd kyselysta saatuja
vastauksia voidaan kayttad opinndytetyossdmme. Kyselyn vastaukset kasitellaan
luottamuksellisesti, vastauksia k&ytetddn ainoastaan itse mittarin kehittdmiseen ja
arviointiin. Lapset vastaavat kyselyyn anonyymisti, eika henkil6tietoja keratd. Syy jonka
vuoksi suostumustanne tarvitaan, ovat lasten alaikaisyys seké se ettd valmis
opinnaytetydmme julkaistaan Theseus-tietokannassa.

Kyselytutkimus koostuu kahdesta osasta. Kurssille osallistujat tayttavat kyselyn
ensimmadisen osan kurssin alussa ja toisen osan kurssin lopussa.

Jos Teilld on kysymyksia saatte meihin yhteyttd helpoiten sdhkopostitse:
annika.oldenburg@novia.fi tai natalie.fagerholm@novia.fi

Kiittaen,
Annika Oldenburg & Natalie Fagerholm

Mikali annatte suostumuksenne siihen, ettd lapsenne saa osallistua kyselytutkimukseen ja
ettd saamme kayttdad lapsenne antamia vastauksia opinndytetydossamme, tayttakaa
allaolevat rivit.

Taman lomakkeen voitte palauttaa kurssin ohjaajille kurssin aloituspaivana.

Taten annan suostumukseni ettd, lapseni (lapsen
nimi) kyselyvastauksia voi kayttaa ylla olevin perustein:

Paikka, aika Vanhemman allekirjoitus

YRAKESHOGSKOLAN
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Hei!

Olemme sairaanhoitaja-terveydenhoitaja- sekd sosionomiopiskelija Novian
Ammattikorkeakoulusta Turusta. Opinnaytety0ksemme teemme kyselytutkimusta, ja
olisimme kiitollisia jos Sina haluaisit auttaa meitd vastaamalla kysymyksiimme.

Kyselytutkimuksellamme haluamme saada lisaa tietoa siitd, miten vertaistuki
vaikuttaa osallistujiin Lihastautiliiton jarjestamilld nuorille suunnatuilla
sopeutumiskursseilla. Vertaistuella tarkoitetaan esimerkiksi yhdessaoloa, neuvoja,
tukea tai keskusteluita muitten nuorten kanssa kurssilla. Tarked osa vertaistukea on
se ettd saa jakaa kokemuksiaan ja ajatuksiaan ihmisten kanssa, jotka ovat samassa
tilanteessa kuin sini itse.

Kyselytutkimuksemme koostuu kahdesta osasta, ensimmainen osa tdytetadn kurssin
alussa ja toinen kurssin lopussa. Kysymykset ensimmaisessa osassa kasittelevat
arkielamaasi, miten tunnet selviytyvasi arkiaskareista ja mita ajattelet itsestasi,
sairaudestasi, ystavista ja tulevaisuudestasi. Toisessa osassa kysymykset ovat
samankaltaisia, mutta kasittelevat sita mita olet ajatellut ja kokenut kurssin aikana.

Kyselyyn vastataan anonyymisti, nimedsi tai muita henkilotietoja emme kysy. Kyselyn
vastauksia ei ndytetd muille kuin meille ja tulemme kdyttamaan vastauksia
ainoastaan kyselytutkimuksen kehittdmiseen.

Kyselytutkimukseen voit vastata netissa tai paperilla. Nettilinkin saat kurssin
ohjaajilta. Useimmat kysymykset ovat monivalintakysymyksia, missa vaan rastitat
sopivimman vaihtoehdon. Tayttamisohjeet saat kyselytutkimuksen mukana.

Kiitimme avustasi ja toivotamme oikein mukavaa kurssia!

Annika Oldenburg & Natalie Fagerholm

Meihin voit my0s ottaa yhteytta jos sinulla on kurssin aikana tai jalkeenpain
kysyttavaa:

annika.oldenburg@novia.fi tai natalie.fagerholm@novia.fi
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Bilaga 10 (1/4)
Manual till enkaten

Enkaten ar ett verktyg som skall hjadlpa Muskelhandikappférbundet att mata hur deras
klienters psykosociala funktionsformaga paverkas av stod av likstallda. Enkaten skall
anvandas pa deras anpassningskurser for ungdomar i dldern 13 ar och uppat. Enkaten ar
indelad i tva delar. Del 1 skall ifyllas i borjan av kursen, helst fore kursen borjar. Del 2 skall
ifyllas i slutet av kursen, helst sista dagen da kursen slutar.

Enkaten finns i pappersversion och som en elektronisk version pa internet, pa Google
Drive. Respondenterna kan sjadlva valja om de vill fylla i enkadten i pappersversion eller pa
internet.

Enkatsvaren i del 1 och del 2 skall analyseras som tva grupper, dvs. enskilda
respondenters svar skall inte jamféras med varandra. Meningen ar att se hur gruppen
som helhet upplevt stdd av likstallda under kursen.

Manualen innehaller korta forklaringar till varfor fragorna stalls och vad de mater. |
Manualen forklaras ocksa vilka fragor i del 1 och del 2 som kan jamféras med varandra.

FRAGA NR: | VAD MATER FRAGAN? (DEL 1=1,, DEL 2 =2) VILKEN
. i} FRAGA KAN
HUR KAN FRAGAN ANVANDAS? FRAGAN
JAMFORAS
MED?
1A1 Kon kan ha en skillnad pa hur man upplever och kandra | -

nytta av stod av likstallda.
2A1

Respondenternas svar kan indelas efter kon och jamforas
med varandra.

1A2 & 1A3 | Alder kan ha betydelse for hur man uppfattar fragorna, -
det abstrakta tankandet utvecklas under ungdomstiden.

2A2 & 2A3
Respondenternas svar kan indelas efter alder och
jamféras med varandra.
2A4 Fragan 2A4 &r en inledande fraga for fragan 2A5. -
1A4 1. Fragan kartlagger vad ungdomarna forvantar sig att 1A4-2A5
AS fa ut av kursen i fraga om aspekter av stéd av

likstallda. Vi har daven beaktat vilka saker som utlovas
i kursbroschyren.

2. Fragan kartlagger vilka forvantningar angaende stod
av likstallda som blivit férverkligade under kursen.
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1B5,1B6 & | 1. Fragorna mater hur mycket hjdlp ungdomarna 1B5-
1B7 behdver med vardagsrutiner. 2B6,1B6-
2. Hur méanga nya tips ungdomarna har fatt under 2B7 & 1B7-
kursen om att skéta sina vardagsrutiner. 2B8
2B6, 2B7 &
2B8
1B8 1. Fragan kartlagger om ungdomarna kanner sig 1B8-2B9
delaktig i vardagen hemma, dvs kan hjadlpa andra
med vardagsrutiner.
2B9 2. Fragan mater hur mycket ungdomarna under kursen
har kunnat hjdlpa de andra ungdomarna genom att
ge tips om att klara av vardagsrutiner.
2B10 Fragan mater hur mycket ungdomarna tyckt att de fatt -
nya tips om hur man klarar av vardagsrutiner, av de
andra kursdeltagarna.
2B11 Fragan kartlagger vem kursdeltagarna upplever att varit | -
den viktigaste kallan for tips och rad om vardagsrutiner.
2B12 Fragan mater om kursdeltagarna upplevt att de fatt -
tillrackligt med stod och tips angdaende vardagsrutiner
fran de andra kursdeltagarna.
1B9,1B10, | 1. Fragorna kartlagger ungdomarnas upplevelse av
1B11, 1B12 beroende av sitt sociala natverk (familjen, vanner)
& 1B13 och vem de kinner sig beroende av.
1B13-2B13
2. Fragorna 1B12 och 1B13 mater ocksa hur
2B13 sjalvstandiga ungdomarna upplever sig vara i sin
vardag, hur mycket hjalp de anser sig behéva.
1B14 1. Fragan mater ungdomarnas upplevelse avom 1B14-2B14
sjukdomen som ett hinder och en svarighet.
2B14 2. Fragan mater hur stdd av likstallda paverkar
ungdomarnas upplevelse av sin sjukdom som nagot
negativt.
1B15 1. Fragan kartlagger hur sjalvstandiga och sadkra pa 1B15-2B15
framtiden ungdomarna kanner sig.
2B15 2. Fragan mater om stod av likstéllda har haft en
inverkan pa ungdomens framtidsbild.
1C16 1. Fragan mater hur latt ungdomarna har att knyta 1C16-2C16
sociala kontakter, speciellt till jamnariga.
2C16

2. Mater hur latt ungdomarna har haft att knyta sociala
kontakter till de andra ungdomarna under kursen.

YAKESHOGSKOLAN

© Annika Oldenburg & Natalie Fagerholm




Bilaga 10 (3/4)

1C17,1C18, | Fragorna kartlagger om ungdomarna har personer i sitt 1C17-2C17,
1C19 & liv som de kan dela kdnslor med, och vilka personerna ar. | 1C18 &
1C20 1C19-2C18,
1C20-2C20
2C17,
2C18, 2C19
& 2C20
2C19 Fragan mater om ungdomarna har fatt nya vanner under | -
kursen.
1C21 Fragan ar en inledning till féljande fraga gallande vanner. | -
2C21 Fragan mater hur ofta ungdomarna kant att de andra -
kursdeltagarna upplevt liknande saker som de sjalva.
1C22 Fragan kartlagger om ungdomarna upplever sig ha -
tillrackligt med vanner.
1C23 1. Fragan mater om ungdomarna upplever sig som 1C23-2C22
viktiga for, och delaktiga i sitt sociala natverk.
2C22 2. Mater hur mycket ungdomarna har upplevt sig kunna
stéda de andra ungdomarna under kursen.
2C23 Fragan kartlagger om ungdomen tankt halla kontakt med | -
nagon annan kursdeltagare efter kursen, om de fatt nya
sociala kontakter de vill uppratthalla.
1C24 1. Fragan mater ungdomarnas upplevelse av att vara 1C24-2C24
annorlunda pa grund av sin sjukdom.
2C24 2. Mater hur ofta ungdomarna har kant sig annorlunda
pa grund av sin sjukdom under kursen.
1D25 1. Fragan mater hur ofta ungdomarna kant sig nojda 1D25-2D25
med sina liv.
2€25 2. Mater hur néjda med sina liv ungdomarna har kant
sig under kursen.
1D26 1. Fragan mater ungdomarnas upplevelse av att vara 1D26-2D26
intelligenta.
2C26 2. Mater hur intelligenta ungdomarna har kant sig
under kursen.
1D27 1. Fragan mater hur bra ungdomarna kdnner sig vara pa | 1D27-2D27
2C27 att |6sa problem och lara sig nya saker, rdkna och

tanka.
2. Mater hur ungdomarna kant sig under kursen.
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1D28 1. Fragan mater ungdomarnas kansla av kompetens, av | 1D28-2D28
att klara av krissituationer och utmaningar.
2D28 2. Mater hur ungdomarna kant sig under kursen.
1D29 1. Fragan mater ungdomarnas kansla av att vara 1D29-2D29
psykiskt stark.
2D29 2. Mater hur ungdomarna kant sig under kursen.
1D30 & 1. Fragorna mater hur néjda ungdomarna ar med sitt 1D30-2D30,
1D31 utseende och sin kropp samt rorelseformaga. 1D31-2D31
2. Mater hur ungdomarna kant sig under kursen.
2D30 &
2D31
1D32, 1. Fragorna kartlagger ungdomarnas uppfattning om sin | 1D32-2D32,
1D33 & sjukdom. 1D33-2D33,
1D34 2. Mater hur ungdomarna ként sig under kursen. 1D34-2D34
2D32,2D33
& 2D34
1E35, 1. Fragorna mater ungdomarnas kdnslor om framtiden. | 1E35-2E35,
1E36, 1E37 | 2. Mater hur ungdomarna kant sig under kursen. 1E36-2E36,
& 1E38 1E37-2E37,
1E38-2E38
2E35,
2E36, 2E37
& 2E38
2E39 Fragan kartlagger om ungdomarna upplever att -
diskussioner med de andra ungdomarna hjalpt dem att
planera sin framtid.
1F39, 1. Fragorna ar utvarderingsfragor. Ungdomarna far 1F39-2F40,
1F40, 1F41 utvardera hur det kindes att fylla i enkaten, samt om | 1F40-2F41,
& 1F42 de behdvde assistans eller inte. 1F41-2F42,
2F40 2. Mater hur ungdomarna ként sig under kursen. 1F42-2F43
2F41, 2F42
& 2F43
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