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The aim of this caring science thesis is to deepen the understanding for the long-term ill adolescents care.
In particular it aims to reach a better understanding of transition in health care, with a focus on how
young people perceive health care. The goal is to build a model, a consistent theoretical framework that
makes it possible to listen to the adolescent’s own voice, providing a better understanding of what good
care consists in from their point of view. This Master's thesis consists of a literature overview on the
concept of transition and a themed interview with young patients regarding transition of health care. The
overall issue is 1. What is good care during the transition according to the adolescents themselves? 2.
How does transition affect the young people's health and lives?

The theoretical perspective of this thesis lies in the caring science tradition that has been developed at the
Abo Akademi University department of caring science with the caritative nursing theory as a basis. The
epistemological and ontological assumptions are based on the caritative nursing theory, which in itself is
ethical. Understanding of the concept of transition is based on A. Meleis transitions theory. The
methodological approach is hermeneutical. The theme interview has been analyzed by using S. Kvales
method. The material consists of a thematic interview with 10 long-term ill adolescents, about their views
of the care received. This thesis research even in how NOBABs standards appears in the litterature as
well as how they are implemented from the point of view of young people.

The findings of this thesis shows that good care for the adolescent is a true presence with the young and
an understanding of the direction in which the young move toward during the transition of care. Good
care for an adolescent consists in being recognized as a person who is seen, known, appreciated and
understood. Good care for the young involves recognizing her strength and joy of life including the
contrast she experiences between health and suffering. To recognize their personal strength and courage
supports the adolescents during the process of transitions of care Good care for the young involves
responsibility for the individual person and humility in approaching her, giving attention to her view of
life and aspirations. Openness and humility in the approach lays the foundation for a trusting relation
during the transition of care.

A unified theoretical framework is needed to promote the long-term ill adolescents care during transition
of care. When the young and her individual needs is the centerpiece of healthcare creates this the basis for
empowering care that supports the young in her quest for health. This master thesis adds a given model
to the long-term ill adolescents™ healthcare.
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Syftet med denna vardvetenskapliga studie &r att fordjupa forstéelsen for de langtidssjuka ungas vérd.
Strdvan &r att nd en Okad forstéelse av transitionsfasen i varden, med fokus pd hur de unga upplever
varden. Malet r att bygga en tankemodell, en enhetlig teoretisk ram som lyfter fram de ungas rost och
ger en Okad forstaelse 6ver vad god vard ifran den ungas synvinkel innebédr. Magisteravhandlingen bestar
av en Oversikt over litteratur kring transitionsbegreppet och en temaintervju med unga patienter angaende
transitionsfasen. Studiens 6vergripande fragestéllning dr 1. Vad ar god vard enligt den unga i transition?
2. Hur paverkar transitionsfasen den ungas vard och liv?

Det teoretiska perspektivet fér denna avhandling pro gradu ligger i den vardvetenskapliga traditionen
som utvecklats vid Abo Akademis vardvetenskapliga enhet med den caritativa vérdteorin som grund. De
epistemologiska och ontologiska antagandena grundar sig pa den caritativa vardteorin som i sig ar
etisk. Forstaelse for begreppet transition baserar sig pd A. Meleis teori om transition. Det
metodologiska niarmelsesattet 4r hermeneutiskt. Temaintervjun har analyserats med hjélp av S.
Kvales metod. Materialet bestar av av 10 unga langtidssjukas berittelser. Denna avhandling
undersoker ocksda om hur NOBABS standarder framtrader i litteraturen och hur de forverkligas
ifran de ungas synvinkel.

Resultaten for denna avhandling pro gradu visar att god vard for den unga innebér en sann nérvaro
med de unga och en forstielse for den riktning som den unga ror sig mot under transition av
varden. Under transition av viarden onskar den unga att hennes vardighet blir erkdnd genom att
verkligen se, att veta, att inse och forstd. God vard for den unga ar att erkdnna den ungas styrka,
hennes livsglddje, som innehar kontraster mellan hilsa och lidande. Att erkdnna den ungas styrka
stoder den unga under transitionsfasen av varden. God vard for den unga innehar ett ansvar for
individen som trader fram i ett 6dmjukt narmelsesitt som uppmarksammar individen och ger plats
at hennes livssyn och stravan i livet. Ett 6dmjukt mote skapar grunden for tillitsfull vard under
transition av varden.

En enhetlig teoretisk ram behovs for att framja den langtidssjuka ungas vard under
transitionsfasen av varden. Da den unga och hennes individuella behov dr mittpunkten i varden
skapas grunden for en kraftgivande vard som stoder den unga i hennes striavan efter hilsa. Denna
pro gradu- avhandling tillfor en tankemodell till de 1angtidssjuka ungas vard.



Forord

For négra ar sedan kindes tanken om ett magisterarbete avldgset och svéaratkomligt,
idag sitter jag hdpen men glad framfor ett slutfort arbete. Processen for pro gradu-
avhandling har varit lang (ca tvd ar) och tidskrdvande. Fastdn processen har varit
arbetsam har den framforallt varit givande och varje fas av arbetet har varit larorik och
gett en ny insikt om vard for den unga. Jag fick idén for avhandlingen av min
arbetsgivare, ett universitetssjukhus for barn och unga i sédra Finland. Det finns en stor
oro for den langtidssjuka ungas hélsa och for kontinuiteten av varden dé de unga flyttas
fran de pediatriska enheterna till vuxnas enheter. Dagligen méter jag unga vars vard ska
flyttas, unga som behover stdd och hjdlp med att klara av det ansvar och alla de
fordndringar som sker 1 deras liv. Avsikten med denna avhandling ar att lyfta fram de
ungas syn pa varden. Med de ungas syn skapas en tankemodell som ér till for att stoda

ungas vard.

Ett stort tack till HvD Anne Kasén och Professor Unni A. Lindstrém fér vigledning och
inspiration. Magisterseminarietillfillena har varit givande och berikande och har sttt
mig under forskningsprocessen. De individuella handledningarna har lett till intressanta
diskussioner over forskningsprocess, metod och framforande. Handledningen har
fungerat for mig som en inspirationskélla och har gett ett ytterligare djup och en

riktning till forskningsprocessen.

Foreningen for Barnets Borg, Lastenlinnan S&itio, tackas innerligt for ett stipendium
som underlittade betydligt slutfsrande av magisteravhandlingen. Aven ett tack till min
arbetsgivare och alla de underbara vardare som hjilpt mig att nd 14ngtidssjuka unga och
motiverat dem att delta i min avhandling. Det dagliga arbete som dessa vardare gor for
de unga ar oerhort viktigt och véluppskattat av de unga och anhoériga. Ett tack till min
mamma Lilli Alanen for de insiktsfulla och dyrbara tankar angdende innehéllet i
avhandlingen och forskning 6verlag. Tack for det stod, tdlamod och fOrstaelse jag fatt

hemifran, utan er skulle arbetet inte ha blivit fardigt.



Jag vill dven tacka de unga som deltog i1 intervjun. Varje ung kom med sin unika
livshistoria och sina individuella upplevelser. Varje intervju och informationen den gav
ar vildigt vérdefull och har Oppnat ytterligare mina 6gon for de ungas vérld och
stdllning 1 vardsystemet. Denhdr avhandlingen handlar om kraft och livsglddje och hur

dessa kan stdda den unga 1 transition, 1 livet och 1  vérden.



1 INTRODUKTION

Foreliggande pro gradu-avhandling studerar de langtidssjuka ungas vard. Stravan &r att
nd en Okad forstielse for transitionsfasen i varden, med fokus pa hur de unga upplever
vérden. Malet &r att lyfta fram den ungas rost och nd en 6kad forstaelse for vad god vérd
ur den ungas synvinkel innebdr. Avhandlingen bestidr av en litteraturoversikt over
transitionsbegreppet och en temaintervju med unga patienter om transitionsfasen av
vérden. Forskningen inriktar sig pa hur begreppet transition framtrader i virdforskning
och hur transition frdn pediatrisk vard till vuxen vard sker, det vill sdga vad begreppen

innebdr for vardarna och patienten. Intresset ligger speciellt vid den ungas synvinkel.

Amnesvalet for min magisteravhandling kom ifrdn min arbetsgivare vid ett
universitetssjukhus i sddra Finland. Ar 2012 har en arbetsgrupp bildats vid sjukhuset for
att forska i och forbéttra transitionsfasen for den langtidssjuka unga patienten. Denna
pro gradu-avhandling &r inte en del av arbetsgruppens studie, utan utgér en studie med
ett vardvetenskapligt perspektiv, var den forvintade kunskapsbehallningen kan berika
forstaelsen for det meningsbirande innehdllet i den unga patientens vard utgdende fran
de ungas eget perspektiv. Varmed kan denna nya kunskap medverka till fortsatt

vérdutveckling inom omradet.

Amnet ir intressant for mig personligen d jag kinner en vixande oro for langtidssjuka
unga, deras vard och vilsenhet som trider fram och &r synlig speciellt pd min
arbetsplats. Med jimna mellanrum méter jag langtidssjuka unga som inte har krafter

och medel att ta hand om sig och sin vérd.

Transitionsfasen, var unga patienters vird overfors frdn barnenheter till enheter for
vuxna, dr en betydelsefull period i unga patienters liv, en period som stéller stora krav
pa de berérda vérdenheterna. For de unga patienterna kan transitionen vara ett
livsavgorande skeende, det vill sidga ett avskedstagande frén en trygg vardande miljo

och en ankomst till en ny fraimmande omgivning. Fordndringen kan erbjuda nya



majligheter, men kan ocksd uppfattas som ett Gvergivande.! For att uppritthlla ett
vélbefinnande innebér olika transitionsfaser och dvergangar mellan olika vérdenheter
staindiga utmaningar i den langtidssjuka méinniskans liv. Dessa olika transitionsfaser

kriver kontinuitet och nirhet till vardpersonalen och till de olika vardenheterna.”

Ett svar pd dessa utmaningar vid dvergdngar mellan olika enheter i unga patienters vérd
kan ses i de standarder som Nordiska foreningen for sjuka barns behov (NOBAB) har
publicerat.’ Standarden 4r gemensam for olika yrkesgrupper allt ifrdn ldkare till
socialvardare. Standarderna for de wungas rittigheter &r fOljande: kontinuitet,
forberedelse, information, medbestimmande, respekt och integritet och kvalificerad
personal.” Betoningen av standarderna ligger bade pa den kontinuerliga och tillitsfulla
vérdrelationen till véardpersonalen, men ocksd pd den unga patientens kénsla av

vérdighet och integritet.

Studiens teoretiska perspektiv ligger i den vardvetenskapliga traditionen som utvecklats
vid Abo Akademis vérdvetenskapliga enhet med den caritativa vardteorin som grund.
Det teoretiska perspektivet ligger i vardvetenskapen som har en humanvetenskaplig
héllning med en hermeneutisk grund. Perspektivet innefattar vardvetenskapens ethos:
kérleks- och barmhirtighetstanken. Studien grundar sig pa den caritativa teorin, som i

sig dr etisk’ och begreppet 'transition’ definieras enligt Meleis’.

Syfte och frigestéllning for den hir studien hérleds fran en etisk dimension. Vardetik
berér manniskans virdighet och uppritthallande av den i vardrelationen’. I denna studie
beror det etiska perspektivet den unga ménniskans vérdighet, hélsa och vérdrelation i en
situation d4 hans eller hennes vérd overfors fran en tidigare kind pediatrisk vdrdenhet

till en enhet for vuxna. De etiska utmaningarna relaterar till hur en vardande relation

1 Huang, Gottchalk, Pian, Dillon, Barajas, & Bartholomew, 2011; King, Baldwin, Currie & Evans,
2006; Meadows, Bosco, Tong, Fernandez & Saidi, 2009 ; Reiss, Gibson, & Walker, 2005; Rutishauser,
AKkré,& Suris, 2011.

2 Meleis 2010, 1.

3 Bilaga 1. Synonymer

4 www.nobab.se

5 Eriksson 2001, 1-5, 13; Eriksson & Lindstréom, 2003, 21-31; Lindstrém, Lindholm & Zetterlund, 2006.
6 Meleis, Sawyer, Im, Messias & Schumacher, 2010.

7 Eriksson, 1995, 12-13.



kan upprétthallas i denna fordndrade vardsituation, och hur den ungas virdighet

respekteras i transitionsprocessen fran de pediatriska enheterna till enheter for vuxna.

Intresset for vardvetenskaplig forskning ligger i att hdmta ny information och nya
infallsvinklar. Den unga ménniskans hilsa dr av grundldggande betydelse, inte enbart
for den unga och hans eller hennes nirfamilj utan ocksa for hela samhillet.® Det ligger
en stor utmaning for vérdvetenskapen att forska inom de ungas hélsobeteende.
Forskning ifrdn den ungas perspektiv dr ringa och behovet ér stort, sdledes hoppas jag

att denna forskning fordjupar forstaelsen over de ldngtidssjuka unga och deras vérd.

Avsikten med denna pro gradu-avhandling &r att bygga en ny tankemodell, som bidrar
till att fordjupa forstaelsen for den ldngtidssjuka unga med utgédngspunkten i de ungas
erfarenhet och syn pa varden. Denna forstdelse ger en ny mojlighet for vardarna att

mdta den unga langtidssjuka patientens behov vid transition av varden.

Avhandlingen redogor forst for begreppet transition, sedan ges en overblick av hur
transition framtrader i aktuell forskning. Varefter presenteras tolkningen och resultaten
av intervjuerna. Till slut gors en aterspegling mot litteraturdversikten och en kritisk
granskning av materialet. Avhandlingen framfor en tankemodell f6r vad god vérd for

den unga bestar av under transitionsfasen av varden.

8 Lindholm, 2000, 61.



2 CENTRALA BEGREPP

Begreppen utgoér grunden for var forstaelse, de formar och ger uttryck for
forskningsomradet’. Denna pro gradu-avhandling har en hermeneutisk ansats vari delar
och helhet utgor en del av tolkningen som leder till en djupare forstdelse. Begreppen
star for delar av helheten, och for att nd en gemensam fOrstaelsebas dr det nddvandigt att
Oppna de centrala begreppen for denna avhandling. Strdvan dr att nd en forstielse for
transitionsprocessen hos den langtidssjuka unga, en djupare forstaelse som kan Sppna
for nya fragor och ge ny insikt i vrden. Forstaelse dr en cirkulér rorelse, en fortgdende
process, och har sin grund i spriket och tolkningen utgar fran spraket.'’ I foljande
avsnitt Oppnas de centrala begreppen for denna studie, begreppen transition och

langtidssjuka unga.

2.1 Transition

Begreppet transition har beskrivits inom vardvetenskapen av Meleis (2010). Enligt
Meleis ar transition ett centralt begrepp inom vard och vardforskning. Begreppet

innehar bade aspekter av forandring och utveckling och av kontinuitet och avbrott.''

Transition innebdr olika processer som pégér under en tidsperiod och har en dimension
av rorelse och ”flow”, i motsats till fordndring (eng. change) vilket definieras som nagot
mera abrupt som hénder i stdllet for ndgot annat. Meleis och Trangenstein (2010)
uttrycker dven skillnaden pa foljande sitt: “Internal processes usually accompany the

. . . 12
process of transition, while external processes tend to chracterize change.”

Synonymer till begreppet transition (eng. transition; lat. transitio) dr dvergdngsperiod,
overgang fran ett skede till ett annat, gi Gver eller stadium". Engelskan har ett stort

antal synonymer for ordet transition sdsom: change, move, passage, transformation,

9 Eriksson & Nordman, 2004, 16.

10 Eriksson & Lindstrém 2007,5-20; Vikstrém 2005, 21-29.
11 Chick & Meleis, 2010, 25, 30; Meleis, 2010, 11.

12 Meleis & Trangestein, 2010, 69.

13 SAOB; Norstedts stora engelska ordbok. 2011.



convesion, adaptation, adjustment, alteration och changeover (eng.). Dessa synonymer
har jag anvint mig av i datainsamlingen av litteraturoversikten for att fA mera substans

och information angdende begreppet transition (se tabell 1, s. 93)."*

2.3 Langtidssjuka unga

For nérvarande lider over en tiondel av ungdomarna i Finland av léngvariga
hélsoproblem, och médngden 6kar stadigt. Forutom hélsoproblem stér dessa unga infor
alla de stora utmaningar som tondren for med sig. Skillnaden dr sjukdomens inverkan pa
livet, vilket stéller ytterligare krav och press pd den unga. God vard for den unga
innebdr ett omfattande mangdimensionellt stod. Ménga langtidssjukdomar péverkar
tillvixten negativt, forlingsammar puberteten, och forsdmrar intaget av néring. En
kronisk sjukdom for med sig stress och kan paverka den psykiska hilsan, utvecklingen
och mognaden. Typiska langtidssjukdomar for barn och unga i Finland &r bland annat

diabetes, tarmsjukdomar, reumatism, transplantationer och lung- och hjartsjukdomar."

Tonéren dr en mycket kéinslig fas, en dvergangsfas frin barndomen till vuxenlivet. Stora
fordndringar sker bade psykiskt och fysiskt hos den unga. Under denna period utvecklas
ménga av de vanor, beteendemonster och relationer som kommer att sitta kvar langt in 1
vuxendldern. Negativa erfarenheter i den tidiga barndomen kan stéra den normala
utvecklingen. Svérigheter kan uppkomma inom skolframgang, studier, misslyckade
relationer och ett tidigt upptagande av riskbeteende. Ungdomars dsikter om sin egen
vard #r central och detta bor beaktas i varden.'® Lisbet Lindholm (1988) skriver i sin
avhandling Den unga ménniskans hilsa och lidande att "Den unga mdnniskans hdlsa
och lidande mdste forstds i relation till hennes gestaltning av livet.”"’  Barnsjukhus och
barnsjukvérden ér speciellt planerad for de psykologiska och fysiska behov barn har och
har nddvéndigtvis inte de resurser som unga vuxna behover. De langtidssjuka
ungdomarna maste ldra sig de fardigheter de behover for att kunna hantera sin hélsa, ta
ansvar dver sin vard och bedoma effektiviteten av den givna varden. For vardenheterna

kraver detta lika mycket engagemang i den unga personen som i sjukdomen. Detta

14 Tabell 1.

15 Makkonen & Pyynnonen, 2007.

16 Ssawyer, Afifi, Bearinger, Blakemore, Dick & Patton, 2012.
17 Lindholm, 1988, 6.



kriver kdnnedom om ungdomars utveckling, formédga att svara pa komplexa
utvecklingsfragor, och identifiering av beteende- och psykiska problem. Den unga ska
mogna till att kunna hantera sin vard och skdta om sin egen hélsa pa ett hédlsofrdmjande

sitt.'®

I Amerika finns det en ladng tradition for ungdomssjukvéird, ungdomsvérden borjade
utvecklas var redan i bérjan av 1900-talet. Aven i Finland har det gjorts forindringar
inom vérden for att béttre kunna se till de ungas véard. Till dessa dndringar hor till
exempel att 1dkarna strévar efter att forst trdffa den unga ensam utan forélder vid 12—érs
alder. Pa detta sitt kan ldkaren bittre skapa en fortroendefull kontakt med den unga och

smaningom lira den unga att gradvis ta ansvar 6ver sin vérd."

Sammanfattningsvis kan man sdga att transition av den langtidssjuka ungas vard
paverkas av méinga faktorer och stiller stora krav pd den unga, familjen och
vérdenheterna. I denna avhandling anvénds begreppet transition enligt Meleis definition
av begreppet (se nedan s. 10) och begreppet ldngtidssjuka unga som en sammanfattande
faktor vilken beskriver ungdomar med ett kroniskt hélsohinder. Nésta kapitel dr en

oversikt av tidigare forskning inom transition.

18 Makkonen & Hermansson, 2007; Sawyer et al., 2010; Goodman et al., 2002.
19 Makkonen & Hermansson, 2007.



3 TIDIGARE FORSKNING

I detta avsnitt presenteras tidigare forskning om l4ngtidssjuka unga, transition och vérd.
For att nd en djupare forstaelse av vad transition i varden stér for har skribenten gjort en
litteraturdversikt. For detta arbete har det anvénts ett antal artiklar, doktorsavhandlingar
och tvidrvetenskaplig och medicinsk forskning och &vrig litteratur angdende
langtidssjuka unga, transition och vérd. Litteratursokningen har skett elektroniskt och
manuellt och utfordes i flera omgéngar. S6korden som anvénts var; transition, nursing
science, caring science, chronic illness, transition programmes, youth, adolescence,
transfer, pediatric care, hermeneutic med hjélporden AND/OR. Litteratursokningen har
skett elektroniskt via Nelliportalen och Academic Search Premier (EBSCO), CINALH
(EBSCOhost) och Wiley Online Library.*

Forskning om transition i varden &r omfattande. Transition, fordndring och utveckling
ar forknippade med livet och framtrdder saledes centralt inom vardforskning.
Datasokningar Over forskningsomradet har gett ett brett material, allt ifran
vérdvetenskaplig till tvarvetenskaplig forskning och fenomenologisk-filosofisk
forskning. D& sokorden inneholl ordet transition var det huvudsakligen medicinsk
forskning som uppenbarade sig. For att komma &t vérdteoretisk forskning anvéndes
synonymer och ord som beskriver forindring.”' Materialet har begrénsats sitillvida att
texter om transition inom utbildning och 1 arbetslivet inte har tagits med.
Litteraturoversikten inbegriper bade artikelsokningen och en kort inblick Over
vérdteoretikers syn pa transition i vdrden, detta for att f4 en mojligast vid syn pa vad

som forskats inom filtet och hur begreppet definieras.”

20 Tabell 2. Databas, sokord.
21 Tabell 1. Synonymer.
22 Tabell 3. Bilaga 6ver litteratur.



I ndsta kapitel presenteras forst vad hélsovetenskaplig forskning inom transition
omfattar, sedan beskrivs kort den omfattande forskningen som gjorts inom det
tvirvetenskapliga féltet. Dérefter kommer en inblick 1 hur transition framtréder i de

ungas vard.

3.1 Hilsovetenskaplig forskning

Inom vérdvetenskapen har det utvecklats flera olika teorier om foréndring, adaptation,
processer och oOvergang. Vardvetenskapliga teorier behandlar i1 stort sett alltid
fordndring 1 ndgon form, till exempel hilsa—sjukdom, minniska—miljo eller patient—
vérdarrelationer. Ovan ndmnda héndelser innebédr forandring och kan fora med sig
instabilitet bdde pé ett personligt och pa ett allmént plan. Flera vardteoretiker ser hilsa
och vird som en process, en transition i livet. For att fa ett omfattande material om
transition har sokordet transition och dess engelska synonymer anvints (se tabell 1, s

93).

3.1.1 Vardteoretiker om transition

Nedan ges en kort sammanfattning av ndgra vérdteoretikers tankar om fOrdndring,
anpassning och transition. Sedan foljer en inblick i Meleis transitionsteori som &r

central for denna forskning.

Peplaus (1952) vérdteori stoder sig pd tanken om insjuknande som ett tillfdlle for
personlig tillvaxt och utveckling, vilka kan ses som en transition, sdsom ocksa
Travelbees (1969) teori som fokuserar sig pa utvecklandet av en terapeutisk relation
mellan virdare och patient, och nddvindigheten av att finna mening i lidande. Aven
Roys adaptationsmodell (1970) grundar sig pa ett holistiskt anpassningssystem var
minniskan dr i konstant interaktion med den inre och yttre miljon. Enligt Roy &ar
ménniskans viktigaste uppgift en fortsatt strdvan att uppritthdlla balans mellan dessa
miljoer for att nd hilsa. Vérdens yttersta mening &r att frdmja denna
anpassningsprocess. Levine (1989) ser anpassning som central faktor i vrden. Enligt

henne dr anpassning en forandringsprocess, var individen behaller sin integritet bade 1



.. qee 23 . . . .
sin inre och yttre miljo.” Eriksson ser hélsa som en “rérelse i vardande, varande och

gorande mot en enhet och helighet, vilket dr forenligt med lidande”.*’

Halldérsdottirs (2001) etiska teori om professionell vard stdder dven denna pro gradu-
avhandlings forskningsintresse. Halldorsdottir har utvecklat teorin om professionell
vird utgdende fran ett etiskt perspektiv med tonvikt pa patienten. Teorin bygger pd
empiriska studier om patienters uppfattningar om vard och icke-vard (caring and
uncaring). Kérnan i Halldorsdottirs teori grundar sig pa tre faktorer: kompetens, omsorg
och samband (competence, caring and connection). Ifall nigon av dessa faktorer fattas
ar virden inte fullkomlig. Haldorsdottir menar att varden kan vara virdande och icke-
vardande (caring/uncaring). Kompetens och omsorg frimjar émsesidigt fortroende och
underldttar samarbete och skapar ett samband mellan vdrdarna och patienten. Att
insjukna innebdr ett existentiellt lidande och for med sig en existentiell fordndring och
okar medvetenheten Over individens sdrbarhet. Vardarna har ett etiskt ansvar i
bemoétande av individen, patienten, som lever i en transition var existentiella fragor ar
centrala.”> Skribenten tolkar Halldordottirs teori som en transition, en vixelverkan
mellan patienten och vardaren, en professionell vird fullgérs inte ifall ett vardande

samband inte uppfoljs.

3.1.2 Transitionsteori enligt Meleis

Enligt Meleis (2010) kan begreppet transition definieras pa flera sétt. Begreppet
transition’ anvinds brett inom utvecklingsteorier och i stress- och adaptationsteorier.*®
Inom denna studie definieras transition enligt Meleis teori som en process fran ett
relativt stabilt tillstdnd till ett nytt stabilt tillstdnd. Transition inbegriper bade processer
och resultat. En viktig aspekt av transition dr att processen i allmédnhet dr positiv. En

fulldindad transition betyder att individen nér ett nytt stadium eller en hogre nivé av

23 Marriner Tomey, 2006, 50-61; Schaefer, 2006, 227-243; Phillips, 2006, 355-385; Chick &
Meleis, 2010.

24 Eriksson, 2001; Lindstrom, Lindholm & Zetterlund, 2006, 197.

25 Halldérsdéttir, 2001. 35-43.

26 Chick & Meleis, 2010, 25, 30; Meleis, 2010, 11.
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varandet. Processen resulterar inte alltid i en positiv anda, fOr att en transition kan dven

ha en negativ effekt.”’

Olika transitionsfaser dr alltid nérvarande 1 ménniskans liv och transition blir aktuellt
inom varden dé den berdr hélsa eller sjukdom. En central faktor inom hélsovérden ér de
olika transitionsfaserna méanniskan genomgar. Meleis framhdver att det dr en stor
utmaning for vardvetenskapen att utveckla och definiera de otaliga och
flerdimensionerade transitionsfaserna minniskan genomgar i sin strivan att na hilsa.”®
Meleis et al.” beskriver transition som en for individen vildigt sarbar fas, speciellt d&

transition berdr sjukdom och hélsa.

Att identifiera transition (6vergdngar) som en central faktor inom varden dr vésentligt
for att kunna utveckla varden. En djupare forstdelse for transition hjdlper vérdare att
gestalta olika befolkningsgruppers upplevelser av transition i livet och i varden. Strivan
ar att finna storre sammanhang for vilka faktorer som leder till hilsa och ickehilsa,

frimja kunskap om vérd och underlitta transiton mot hilsa och helande.”

Transition relaterar bade till fordndring och utveckling och inkluderar motsatserna
kontinuitet och avbrott i ménniskans liv. Transition &r en passage mellan tva stabila
tillstdnd och kan vara en langoch framskridande process, eller ndgot abrupt, som till
exempel ett sjukdomsfall eller en olycka. Véardvetenskapen studerar ménniskan,
omgivningen och hélsan. Chick och Meleis (2010) menar att transition kunde
sammanfora dessa enheter genom att tydliggora interrelationen mellan ménniskan,
omgivningen och hilsan.’’ Meleis framhiver att fastéin det finns mycket litteratur och
studier om transition &r flera av de transitionsfaser vérdare moter fortfarande ett
outforskat omrdde. Sétillvida ar transition ett centralt begrepp for vardvetenskapen att
forska 1. De svar forskning ger i sin mangfald om transitioner som berdr individen,

familjer och samhillet berikar slutligen den dagliga evidensbaserade varden.”

27 Chick & Meleis, 2010, 26.

28 Meleis, 2010, 11.

29 Meleis, Sawyer, Im, Messias, & Schumacher, 2010.
30 Meleis, 2010, 7.

31 Chick & Meleis, 2010, 25.

32 Meleis, 2010, 7.
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Meleis syn péd transition dr flerdimensionell. For att klarlagga begreppet har hon
definierat olika moment inom transition sasom transitionens natur, villkor for transition,
och respons pa transition.”” Hon delar transitionsbegreppet i fyra kategorier:
utvecklingsmadssig, (eng. developmental), situationsanpassad, (eng. situational), hélso-
och sjukdomsrelaterad, (eng. health/illness) och organisatorisk, (eng. organizational)
transition.”* Nedan presenteras en Kkartliggning av Meleis definierade fyra

transitionskategorier.>

Transition som utveckling

Minniskans transitionsfaser dr bdde méngdimensionella och dynamiska handelser. En
del faser hor till den fysiska och psykosociala utvecklingen med klart forutsatta vaxt-
och utvecklingsperioder, medan en del transitionsfaser dr ofGrutsdgbara abrupta
hindelser i manniskans liv. Dessa olika dimensioner av transition dr alla lika viktiga for
att utveckla forstaelsen for varden och for att kunna stdda patienten och anhdriga i sina

olika livsskeden.*¢

Situationsanpassad transition

Globalisation, immigration och naturkatastrofer &r nigra exempel pa situationsanpassad
transition. Dessa stora rorelser syns 1 varden och stiller nya krav pd vardenheterna och
véardpersonalen. Aven ménniskors mera personliga kriser sisom hemldshet, familjevald
och skilsmédssor kategoriserar Meleis (2010) som situationsanpassad transition. Inom
vérdvetenskapen har det ocksd forskats mycket inom vardutbildning och transition fran
sjukskoterskeskola till arbetslivet. Aven transition inom varden fran en vardenhet till en
annan faller under denna kategori. Situationsanpassad transition kan beskrivas som yttre
héndelser som radikalt fordndrar individens livssituation. Denna form av transition kan

ha langtgdende och mangdimensionell verkan pé individen och hennes hilsa. >’

33 Meleis, Sawyer, Im, Messias & Schumacher, 2010.

34 Meleis, 2010, 3.

35 Schumacher & Meleis, 2010, 38-42

36 Hattar-Pollara, 2010, 87-88; Schumacher & Meleis, 2010, 39.
37 Meleis, 2010, 4; Schumacher & Meleis, 2010, 39.
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Halso- och sjukdomsrelaterad transition

Hilso- och sjukdomsrelaterad transition dr nédrvarande i varje ménniskas liv, och dr
central for bade vérdvetenskaplig och medicinskforskning. Hilso- och
sjukdomsrelaterade upplevelser ar starkt dominerade av manga olika aspekter sdsom
kulturell mangfald, akut vard eller ldngtidssjukvérd, kirurgiskvard eller inremedicinsk
vérd, dlder och kon for att hdr ndmna nagra. Denna form av transition ir alltsd mycket

varierande beroende av vad, vem och hur hilsa eller sjukdom infaller i ménniskans liv.*®

Organisatorisk transition

Fordndring i virdorganisationer och ledarskap dr exempel péd organisatorisk transition,
ocksa inforande av nya program och vardformer faller inom denna kategori. Datorer,
elektronik och robotstyrd vard péverkar virdorganisationer, vardpersonalen och framfor

allt patienten.”

Sammanfattning

Sammanfattningsvis kan man sdga att ovan ndmnda kategorier gor det léttare att begripa
begreppets mangfald. En lyckad transition &r kraftgivande och ger individen en djupare
livsforstdelse och ger medel och mojlighet att striva mot en starkare kénsla av hélsa och
vélbefinnande. En lyckad transition ger resurser for individen att striva mot en ny
dimension av hélsa. En ofullkomlig transition kan leda till problem och svérigheter pa
flera plan; inom varden kan det betyda, ohilsa, lidande, ensamhet, ett uteblivande fran
sambhille, insjuknande och dodsfall. Ifall vardpersonalen kan stdda méinniskan i hennes
transition har det en stor betydelse for individen, familjen, varden, vardenheterna, och

samhiillet. *°

I f6ljande kapitel behandlas transitionens betydelse for individen.

38 Schumacher & Meleis, 2010, 40.
39 Schumacher & Meleis 2010, 40.

40 Benner, 2010, xiii; Meleis, Sawyer, Im, Messias & Schumacher, 2010; Meleis & Trangenstein,
2010.
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3.2 Transitionens innebord for individen

Litteraturdversikten for avhandlingen visar pa vad transition betyder for individen. De

samhilleliga, utbildningsmaéssiga och organisatoriska aspekterna har uteldmnats.

Meleis och Trangenstein (2010) definitioner av begreppet transition dr fordndring,
adaptation, egenvdrd, “human becoming” och transition som ett utvidgande av
medvetenheten. Transition resulterar i fordndring av liv, hélsa, relationer och miljder.
Sarbarhet dr relaterat till transition eftersom en individ som genomgér en eller flera
transitionsfaser i sitt liv 4r kinslig.*' Nedan foljer en inblick i hur andra forskare ser pa

transition.

I Husseys (2002) forskning Thinking about change definieras omvéardnad som en
utlosande faktor som ofta fororsakar forandring, en transition. Vard innebér vigledning
att hjdlpa ménniskan i sin rorelse mot hélsa, ett béttre varande, mot livets slut eller
doende. Enligt Hussey arbetar virdarna bland alla former och gestaltningar av
fordndring och saledes &r det viktigt att nd en forstaelse for vilka processer som leder till
fordndring. Hussey framhdver att vid fordndring maste fragan om vad det dr som
fordndras ndrmas genom en kartliggning av vilka faktorer, saker eller hindelser det &r
som leder till fordndring. Foljande steg &r att uppmérksamma hur fordndringen skett,
hur fordndringen péverkat den som é&r utsatt for fordndring, vilka skillnader som
uppstétt, nir eller hur de uppstatt och i vilken ordning. Med andra ord kan transition
enligt Hussey ses som ett system, ett regleringssystem, var kontroll och bearbetning av

hindelserna ir centrala.*?

Geary och Schumacher (2012) och Brooten och Naylor (2010) har i sina artiklar forskat
om transition inom vérden och situationsanpassad transition. Enligt dessa artiklar har
transition inom vérden en stor betydelse for vardenheterna, individen och sambhéllet.
Amnet ir aktuellt eftersom transition inom varden sker med allt snabbare takt tack vare

fornyade vardmetoder och kortare sjukhusvistelser. Artiklarna tar bada fasta péd att

41 Meleis, Sawyer, Im, Messias & Schumacher, 2010; Meleis & Trangenstein, 2010.
42 Hussey, 2002.
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kvaliteten pd varden och de individuella behoven létt forsvinner i dessa transitioner.

Nedan ges en redogorelse dver innehallet i dessa artiklar.

Geary och Schumacher (2012) beskriver transition utgéende ifran Meleis
transitionsteori men tillfor den ytterligare nagra faktorer, det vill siga vikten av
personlig organisering, uppkomsten av transitionsprocessen och ett meningsskapande
av det skedda (eng. selforganisation, emergence and sensemaking). Enligt denna
forskning sker transition inom ramen for flera olika relationer, det vill sdga
méngfasetterade dynamiska relationer mellan patient, vardgivare och anhoriga. Varje
relation paverkar individen bade pa ett planerat och oplanerat sitt. Dessa relationer
paverkar uppkomsten av transitionsprocessen och meningsskapandet av processen.
Genom att Oppna grianser inom sjukvarden underldttas och mojliggors ett rikt
informationsutbyte mellan patient, vrdgivare och anhoriga. Ett rikt informationsutbyte
sakerstdller bade patientens och den givna véardens stéllning. Detta betyder att vardarna
inte endast tanker och handlar i skuggan av uppgifter, interventioner och protokoll, utan
att de samtidigt aktivt utvecklar sina relationer med patienter. Det dr viktigt att patienter
och anhoriga ldr sig att forsta vilka fordndringar som sker och vad de innebir for dem
sjdlva och for omgivningen. Geary och Schumacher (2012) papekar att det ir genom
vixelverkan av relationer mellan hilsovérdare, patienter och anhdriga som processer
och resultat uppnés. Detta stér enligt dem 1 stark kontrast till den rddande uppfattningen

om ett ingripande som 4tgird och resultat av detta som produkt.*’

Enligt Brootens och Naylors (2012) forskning bor transitionsprogram inom varden
planeras grundligt for att mota de unika behoven hos patienten. Till planeringen hor att
definiera vilken typ av information patienten och anhoriga behdver: har patienten brist
pa kunskap eller behover patienten mera forstdelse och hjélp for att nd en kénsla av
kontroll 6ver varden och sjudomen? Fragor om patientens styrkor och svagheter ska
bedomas och fragor géllande anhdriga, familjeférhallanden och individens resurser ska
klargoras. Det dr viktigt for vardenheterna att kartligga de patienter som har hog risk att
ni daliga resultat och insjukna allvarligt till foljd av dessa. Aven frigor som berdr

faktorer som hindrar eller framjar transition av varden &r centrala.*

43 Geary & Schumacher, 2012.
44 Brooten & Naylor, 2010.
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Moreno, Duran och Hernandez (2009) har gjort en studie Over hur Roys
adaptationsmodell kan implementeras i den dagliga varden. Studien fordjupar sig i
begreppet adaptation som en grundldggande aspekt i varden. Vard som har adaptation
(anpassning) som syfte och mal 4r en aktiv och dynamisk process eftersom bade
virdaren och patienten aktivt deltar till att styra effekten av adaptationsprocessen.
Varden baserar sig pd en noggrann analys av beteende och reaktioner av varje individ
och syftet &r att kontinuerligt uppratthdlla och frimja adaptation. Detta kraver bade goda
teknologiska och kliniska fardigheter av vardarna och en djupgéende fOrstéelse av
ménniskan som en adaptiv, holistisk helhet. Formédgan att uppnd fordndring
uppmuntras pa foljande satt: forst gors en kartldggning Over patientens egen syn pa
vérden sedan en dverenskommelse om ett gemensamt deltagande av patienten, anhoriga
och vardarna. Mélet dr att skapa en positiv och berikande erfarenhet for att sdkerstélla

patientens engagemang och deltagande av varden. *

Kneck, Klang och Fagerbergs (2012) studie Learning to live with diabetes— integrating
an illness or objectifying a disease framhéver att livet med en kronisk sjukdom innebér
en utmaning. En utmaning 1 form av en stdndig transition i relation till det dagliga livet
och 1 relation till kroppen och sjukdomen. D4 ménniskan stir infor stindig fordndring
och nya situationer som hon inte kan 16sa med tidigare handlingsmodeller, uppstér
stress. Denna stress kan framstd som passivitet, osdkerhet, rddsla, hjdlploshet och
forlust. Aven osdkerhet dver ens egna behov, oforstielse dver sjukdomens eller
kroppens funktioner orsakar beroendeforhdllanden och hindrar utvecklingen till
sjdlvstidndighet. En ménniska i transition dr sdrbar. Upplevelsen av att vara sarbar kan
vara sd dominerande att det krdver en nystrukturering av ménniskans sitt att handla,
ibland dven en omformulering av det egna jaget. Varden bor stdda ménniskan i denna

transition.*®

Delmar et al. (2005 & 2006) forskar om ménniskans relation till kronisk sjukdom.
Enligt Delmar et al. (2005 & 2006) &r strdvan att nd en inre harmoni trots en kronisk
sjukdom och de betonar att livet med en kronisk sjukdom &r en stindig balansgéng
mellan ett beroende och ett oberoende forhéllande (2006). For att hjdlpa patienten att nd

en balans behdver védrdarna en reflekterande fOrstaelseorienterad vérdpraxis, var

45 Moreno, Duran & Hernandez, 2009.
46 Kneck, Klang & Fagerberg, 2012.
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vérdarna bemoter patientens existentiella dimensioner. Hopp och livsglddje blir centrala
aspekter for att nd harmoni. Vardarna bor vara lyhdrda for att var det finns hopp finns
det ocksd tvivel och tvivel kan rubba patientens strdvan att nd harmoni. Ifall tvivlet tar
over leder det till hopploshet, misstrostan och fortvivlan.*” Sjilvbehirskning och eget
ansvar spelar en stor roll i dagligt beslutsfattande och i1 dagliga aktiviteter. Respekt och
integritet dr relaterade till lyckad egenvard, sjélvstindighet och forméga att klara sig
sjalv.  Vérdarna bor uppmirksamma patienten ifrdn patientens egen syn pa
méinniskobilden, hennes egna virden och hur de paverkar beslutsfattning, speciellt da

det giller personliga beslut.*®

Ohman, Séderberg och Lundman (2003) understryker i sin forskning att erfarenheten av
sjukdom och ohélsa uppfattas av individen som en storning och dstadkommer en kénsla
av obalans och forlust av styrka, och fornimmelsen av kraftloshet och trotthet blir
dominerande. Individen svévar i en sfir mellan lidande och uthdrdande dér kroppen
kan upplevas som ett hinder, sjukdomen isolerar och livet blir en stindig strdvan att
forsoka na ett tillstind av normalitet. Denna kamp, denna transition mellan olika
upplevelser kan ocksd véxa till en inre process dir ménniskan maste omforma sin

minniskobild.*

Sammanfattningsvis kan man sdga att transition dr ett mdngdimensionellt begrepp som
innebdr en process av bdde yttre och inre faktorer. Omgivningen, relationer och inre
véirden kan fOrstdrka eller forhindra transition. I ndsta avsnitt utreder skribenten vilka

sardrag transition av de langtidssjuka ungas vérd har.

47 Delmar, Boje, Dylmer, Forup, Jakobsen, Méller, Sonder & Pedersen, 2005.
48 Delmar, Boje, Dylmer, Forup; Jakobsen, Méller, Sonder & Pedersen, 2006.
49 Ohman, Séderberg & Lundman, 2003.
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3.3 Transition i de ungas vard

For att fa reda pd hur mycket forskning overlag det gors angéende transition inom
hélsovetenskap gjordes dven flera sokningar med sokord sésom: chronic illness,
transition programmes, youth, transfer, pediatric care, nursing science. Méngden av
traffar var enorm (tex. 15643), vilket betyder att forskning inom omradet dr aktuell och
virden for de lingtidssjuka unga behdver utvecklas. Ifran dessa Oppna sokningar
plockades de artiklar som berdr denna avhandling direkt. Valet av artiklar skedde pa
basis av rubriken och inledningen. Nedan ges en Oversikt over tvdrvetenskaplig och
vérdvetenskaplig forskning berérande transition i de ungas vérd. Tvirvetenskapig
forskning om transitionsfasen for den langtidssjuka unga patienten ar s betydelsefull
att den inte kan kringgds fastin denna pro gradu-avhandling utgér ifrén ett

vérdvetenskapligt perspektiv.

Vérden for 1ngtidssjuka barn har forindrats kraftigt under de sista 30 dren. Over 90 %
av barn fodda med kroniska sjukdomar eller annat handikapp 6verlever till vuxenaldern,
och detta faktum stiller stora krav pa vart hilsovardssystem. Internationellt finns det
flera varierande program och planer for 6verférande av den sjuka unga till vuxenvarden,
men det finns firre studier och jamforelser av hur dessa program lyckas eller vilka av
dem som dr effektivast. Till transitionsfasen hor den unga med familj, vardarna och

vérdenheterna, och ibland ocksa skolan och arbetslivet.”

De unga lever i en mycket kdnslig fas, var en kronisk sjukdom légger ytterligare krav
bade psykosocialt och fysiskt. Den unga maste anpassa sig till och ldra sig ta ansvar
och leva med en kronisk sjukdom. Denna transition i den ungas liv har en ldngtgdende
och méingdimensionell inverkan pd den unga, familjen, virdenheterna och sambhéllet.
Till ungdomen hor en viss grad av riskbeteende men for den kroniskt sjuka unga kan
detta beteende fa fatala foljder, speciellt ifall riskbeteende sammanfaller med en

transitionsprocess som ér daligt anpassad for den unga.”'

50 Goodman et al.,, 2002; Scal et al., 1999; Rutishauser et al., 2011.

51 Meadows, Bosco, Tong, Fernandez & Saidi, 2009; Vidqvist, Korhonen, Kukkurainen, Vuorimaa &
Luosjarvi, 2012; King, Baldwin, Currie & Evans, 2006.
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Hos den lingtidssjuka individen pagar flera olika transitiosfaser ochidigt, som enligt
Meleis (2010) kan beskrivas som utvecklingsanpassad, familjecentrerad,
situationsanpassad och hidlso och sjukdomsrelaterad transition. Egenvdrd och
upprétthdllandet av motivation och foljsamhet av egenvérden (treatment adherence) ar
centrala faktorer for en lyckad transition av den ungas vérd. Tidigare forskning visar att
transition dr ett mangfasetterat och dynamiskt begrepp som péverkar ménniskan och
hennes omgivning pé flera plan. En ménniska i transition &r sarbar, da bade inre och
yttre faktorer och handlingsmonster kan vara hotade. Forskning inom transition tyder pa

méngfacetterade krav pa vardenheterna.>

I Meadows, Boscos, Tongs, Fernandez och Saidis (2009) studie om transition av varden
om ungdomar som lider av medfédda hjéartproblem framgar att transition av den ungas
vard bor ses som en pedagogisk process som borjar fore tonaren och slutar forst dd den
unga &r fardig att ta ansvar for sitt liv och sin vérd. Enligt studien definieras transition
som en process genom vilken den unga mognar till att ta ansvar for sitt liv och sin
sjukdom. Studien talar for en omfattande plan var patientens medicinska historia,
personliga kapacitet och familjeresurser framgar. Forfattarna betonar ockséd vikten av
Oomsesidig respekt virdenheterna emellan. Det arbete som gjorts pd de pediatriska
enheterna ska tas i beaktande i vuxenvéirden. Aven de unga vuxna som redan erfarit en
transition kunde ténkas hjdlpa de unga som ska forflytta sin vérd till enheter for

vuxna. >3

Vilplanerade, omfattande och vélintegrerade transitions-system borde ta itu med fragor
om individuella fardigheter, emotionell anpassning och sjdlvkdnnedom. En vélutford
transition tar ocksa 1 beaktande omgivningen, familjen, individen och
hilsovéardsorganisationen och sammanbinder dessa.”* Vardenheter for vuxna bér pa en
annorlunda vardkultur, en ny och frimmande omgivning for den unga och de
nérstdende. Varden pd de pediatriska enheterna bor forbereda den unga for denna

transition, ochidigt som en fullstindig kartliggning av den ungas vérd, hélsoresurser

52 Meleis, 2010, 1-7; Hussey, 2002; Kneck, Klang & Fagerberg, 2012; Delmar Boje, Dylmer, Forup,
Jakobsen, Méller, Sonder & Pedersen, 2005 och 2006; Ohman, Soderberg & Lundman, 2003.
53 Meadows et al., 2009.

54 King, Baldwin, Currie & Evans. 2006; Vidqvist et al., 2012; Rapley & Davidson 2010.
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och familjeforhdllande bor folja med. Det mest framtrddande problemet under

trasitionsfasen #r otillrécklig information till den unga, familjen och virdenheterna.>

I en undersokning som utgér ifran den ungas och anhoérigas forvéntan pa varden under
transitionsfasen framgar att samarbetet mellan de pediatriska och vuxnas enheter bor
vara dndamalsenlig for att en smidig transition ska nds. Samarbetet kan underléttas med
hjélp av ett vardprotokoll som styr transitionsprocessen. Protokollet kan fungera som
en vardplan, vari det ingér ett tidigt inférande av transitionsprocessen, ldmplig &lders-
och utvecklingsbaserad patientinformation, och klara aldersgranser for pediatriska
avdelningar. Det storsta hindret for transition dr de ungas och fordldrarnas oro och

otillricklig information infor transitionen.>

Scal, Evans, Blozis, Okinow och Blum (1999) jiamfér i sin forskning olika
transitionsprogram i Amerika. De poédngterar att transitionsprogram i allménhet inte ger
vdl koordinerade, samarbetsvdnliga och vésentliga tjanster till ungdomar med
handikapp eller kroniska sjukdomar. Enligt forskningen 1ag hindren for en lyckad

transition vid vardenheterna och i vardsystemet inte hos ungdomarna eller forildrarna.’’

Rosinas, Crisp och Steinbeck (2003) papekar att langtidssjuka unga har betydligt mera
psykosociala problem #n sina friska jimnériga. Aktuell forskning tyder pa att de ungas
depression allmént forbises 1 en medicinsk virdmodell. Véardarna ir i en central position
nér det giller att identifiera sddana unga som ar deprimerade eller ligger i farozonen att
insjukna i1 depression. Depression dr en kraftfull indikator for ett destruktivt beteende
och ett hot for den ungas hélsa. Tidig identifiering och ldmpligt instilld psykosocial
intervention kan vara avgorande for att minimera problem, och &r relevant for att stoda
den ungas stridvan att nd hélsa. Nuvarande forbindelser mellan framsteg inom medicinsk
vetenskap, kroniskt sjuka ungdomars livskvalitet och varden maste bedomas ifran

sociala, etiska och ekonomiska faktorer. Framsteg inom ungdomars psykosociala hilsa

55 Rutishauer, Akré & Suris, 2011, King et al., 2006; Reiss, Gibson & Walker, 2005; Rapley &
Davidson 2010; Huang et al,, 2011; Vidqvist et al.,, 2012.

56 Rutishauer, Akré & Suris, 2011.

57 Scal, Evans, Blozis, Okinow, Blum, 1999.
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gynnar vardenheterna i form av 16nsambhet, 16nsamhet bade pa individuell, familje- och

samhillelig niva.>®

I Tikkanens (2012) avhandling [5-20v. Nuorten toivo, sen ylldpitiminen ja
vahvistaminen behandlas ungdomars syn pa hopp. Avhandlingen visar att ungdomar
anser hopp vara en grundldggande faktor i det dagliga livet. Hopp &r en lugn sédkerhet,
bekriftar stabilitet, tro och tillit, ger tro pd framtiden och ger mojlighet att nd uppsatta
méal. Hoppet underldttar det for den unga att forverkliga sina drdmmar, det upprétthaller
och forstirker. Hoppet kan ocksé svika. For att uppratthdlla hoppet hos den unga ar det
viktigt att ta i beaktande den ungas liv som helhet och deras personliga intresseomraden.
Det dr viktigt att hitta den ungas personliga betydelser for hopp. For vardpersonalen
giller det att vigleda den unga till att hitta tillit, att forstirka den ungas sjélvfortroende,
tron pa framtiden och hjilpa dem att forstd det gdngna och att paAminna dem om livets
kontinuitet. Det &r viktigt for den unga att folk omkring dem respekterar den ungas syn

pé och tankar om hopp.”

Kyngés (2004) lyfter fram vilka faktorer som stdder den langtidssjuka unga, ifrdn den
ungas synvinkel. De unga &r ofta socialt aktiva, och har séledes ett socialt nitverk
omkring sig — fastdn langtidssjuka &r socialt mer begridnsade én sina jamnariga. Socialt
stod, som bestar av emotionellt, instrumentellt och informativt stéd, anses vara en
avgorande faktor for ldngtidssjuka unga. Enligt Kyngés (2004) bestir emotionellt stod
av empati, vard, karlek, tillit, forstdelse och lyssnande. Instrumentellt stod ar praktiskt
stdd, som ekonomiskt stod eller hjélp for att forflytta sig. Informativt stdd bestar av rad,
information och kunskap. De viktigaste medlemmarna av ett stodjande ndtverk &r
familj, vénner, jamlika, vardenheterna, skolan, teknologi och husdjur. En Oppen
familjeatmosfir med fri dialog stoder den unga bist. Aven ett nira forhdllande till lika
sinnade eller andra sjuka unga &r ett viktigt stod d& den unga maéste ta itu med
utvecklings- eller sjukdomsrelaterade problem och transition. Vardarna spelar en
mycket viktig roll i form av stdd for den unga, speciellt d4 den unga uppmuntras att
aktivt ta del 1 beslutsfattandet angdende vdrden. En aktiv roll engagerar och motiverar
den unga. I Kyngis (2004) forskning kom det dven fram att skolan &r ett av de stodjande

momenten. Personalen i skolan dr allt som oftast medveten om den ungas sjukdom men

58 Rosina et al., 2003.
59 Tikkanen, 2012.
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forhaller sig till den unga som till alla andra. Vissa unga anvénder sin sjukdom som
orsak till forsening eller uteblivande vid t.ex. idrott. Andra upplever att de blir mobbade
pa grund av hélsohinder, klasskamrater kan stdda men ocksd forstora. Teknologin
upplevs som ett stort stod; diskussionsforum, telefon, tv och video &r kanaler unga
anvinder. Husdjuren spelar en mycket viktig roll for de unga, de fungerar som trést och
lyssnare och reagerar alltid rdtt. Som konklusion sammanfattar Kyngés (2004) att
vérdenheterna bor aktivt diskutera vilket sorts stod de unga behdver — ifrdn den ungas
egen synpunkt. Speciellt viktigt dr det att f4 med familj eller annan nérstdende som
aktiv part i varden De anhoriga bor uppmuntras att ge bade psykiskt och fysiskt stod.
Teknologin och husdjuren ar viktiga stddkanaler och Kyngids (2004) anser att vardarna

ska uppmuntras till att anvinda dessa kreativt i rehabilitering och i den ungas vard.*

Kyngis och Rissanen (2001) har studerat vilka faktorer som paverkar god egenvérd och
uppfoljandet av den. Som den viktigaste faktorn framstod stod av vérdare.
Sannolikheten for engangemang i egenvard var storre hos unga som hade en god
vérdrelation. Andra viktigaste faktorn var energi och en stark vilja, for de unga som
hade en stark vilja och energi att fullfélja varden var mera engagerade i sin vérd.
Motivationen spelade ocksd som tredje faktor en viktig roll. Ocksa denna forskning
lyfte fram att grunden till god egenvard baserar sig pa ett tillrdckligt stod av familjen,

likare och viinner. ®!

LoBiondo-Wood (2008)  har forskat i1 familjebegrepp och vilka styrkor och
stressrelaterade faktorer det finns i en familj och hur dessa faktorer kan paverka
transition. Varje familjemedlem har olika styrkor och svagheter som ska tas i beaktande
dé varden planeras. P4 sa sitt kan virdpersonalen stirka individens formaga att uthdrda
och anpassa sig till fordndring och hjélpa individen att forsta processer, till exempel
krissituationer. En individ med en kronisk sjukdom é&r tvungen att upprétta en 1dngsiktig
relation till virdenheter och véardare och denna relation bor bygga pa att upprétthilla
tillit till individen, familjen och virdaren. Familjen &r ett komplext system som har stor
inverkan pa dess medlemmar och for att na patienten dr det viktigt att kdnna till

familjeforhallandena.®

60 Kyngas, 2004.
61 Kyngis & Rissanen, 2001.
62 [,oBiondo-Wood, 2008.
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Tvé undersokningar angaende ungdomar och diabetes ingar i litteraturoversikten. Ollis
(2008) avhandling; Diabetes eldmdnkumppanina: Nuoren ja perheen diabetekseen
sopeutumista kuvaava substantiivinen teoria och Visentin, Koch och Kralik (2012)
Adolescents with type 1 diabetes: transition between diabetes services. Nedan ges en

sammanfattning 6ver dessa tva undersokningar.

Olli (2008) forskar i hur den unga och familjen anpassar sig till en kronisk sjukdom, i
detta fall diabetes. Att acceptera en kronisk sjukdom och att lara sig leva med den dr en
process, var olika behov stiger fram vid olika skeden av sjukdomen, och anpassningen
sker under en lang period. Forskningen visar att ett speciellt betydelsefullt skede for den
ungas vard och utveckling dr da ansvaret forflyttas frén fordldrarna till den unga.” Den
ungas anpassningsprocess paverkas av ménga olika faktorer sisom personlighetsdrag,
sjdlvkinsla, inre kraft, sjilvsdkerhet, goda kunskaper om sjukdomen och védrden och
problemldsning och sjilvbevarelsedrift. Fordldrarna 4r en viktig faktor i
sjalvstandighetsprocessen, for den unga behover praktiskt stod och handledning.
Familjekonflikter leder till stress och forsvarar varden. En ond cirkel kan uppsti genom
undertryckta kénslor, skuldkénslor och éngest, vilka 1 sin tur bidrar till
beroendeforhdllanden och osunda kommunikationsformer. De unga vars egenvérd inte
fungerar lider av riskbeteende, dtstorningar, depression, och de forsummar vérden och

upplever verlag varden som nagot negativt.**

Ollis (2008) studie visar att de existerande stddformerna, ansedda for den unga med
familj, som anvinds i varden inte &r tillrdckliga. For att kunna stdda en familj maste
vardpersonalen bedoma familjens resurser individuellt. Varden bor utvecklas mot ett
mer individuellt format, var familjens resurser tas i beaktande. For att den unga ska
lyckas med egenvdrd, ricker inte enbart fakta om sjukdomen och vérden. Bade
familjens och vérdpersonalens uppmuntran och stdd &r viktiga for lyckad egenvérd.
Informationen bor nd den unga i rétt format, det vill siga informationen ska vara
planerad for och riktad till den unga. Aven hir steg tanken om en individuell vérdare

som hjdlper den unga, stoder familjen och okar samarbete mellan den unga, familjen

63 0lli, 2008, 5-6.
64 0l1i, 2008, 32.
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och vérdenheten fram som stdd for den unga.®® Oppen diskussion var kénslor och tankar
fdr rum, frdgor rorande dagligt ork och resurser dr viktig. Fordldrarna och de unga
onskar emotionellt stod och kunskap om tonaren och dess inverkan pd sjukdomen. Ett
tidigt ingripande i problemen é&r fruktbart. Internetbaserad patientundervisning,
diskussionsforum, fordlder- och ungdomsgrupper, telefontimmar och infotelefon
onskades av de unga med familj. Enligt Olli bor virden utvecklas mot ett mera

familjecentrerat individuellt hall.*®

Visentin et al. (2010) framhéver att det i litteratur om langtidssjuka unga betonas att
transition till enheter for vuxna borde ske gradvis, vara vélkoordinerad och ordentligt
planerad. Forfattarna anmirker att det uppstar problem i transitionen pa grund av flera
olika faktorer. En av faktorerna &r de stora skillnaderna mellan pediatrisk vard och
vuxenvard; de pediatriska enheterna fokuserar pa familjen och tar inte i beaktande den
sjalvstindighet som den unga redan natt. Enheter for vuxna har ett mer individuellt
ndrmelsesitt och var antas att den unga r férdig att ta hela ansvaret for varden, vilket
kraver att den unga é&r tillrdckligt mogen fOr att ensam kunna diskutera sina
hélsoproblem med ldkarna och vardpersonalen. Vid transition av varden uppstar det
ofta problem, och ifall transitionsprocessen inte moter den ungas behov kan de falla ut
ur vardkedjan. Forskningen belyser en ldgre procent av nirvaro pa likarmottagningen
och en sdmre blodsockerbalans hos de unga som flyttar ver till enheter for vuxna. I
studien framgar att de unga sjélva inte dr sdrskilt oroliga Gver transitionen, de anser att
den maste ske, fastin de inte riktigt vet vad skillnaden mellan de pediatriska enheter
och enheter for vuxna dr. For att nd en lyckad transition av varden pdpekar Visentin et
al. (2010) att transitionen ska bestd av tre faser: fOrberedelse, transition och
uppfoljning. Forskningen uppvisar brister inom varden i dessa faser. Forberedelsen ska
borja tidigt och under hela processen ska den unga vara i fokus. Informationen ska vara
sadan att den intresserar den unga, och den unga borde fa triffa de kommande véardarna
och bekanta sig med den nya omgivningen. Uppfo6ljning av hur transitionen lyckats &r
en visentlig del av fasen. Sammanfattningsvis kan man sdga att transitionen bor ses
som en holistisk helhet, inte enbart som fokusering pa en remiss fran en lékare till en

annan. Forskningen visar att en transition av varden till vardenheter som ar enbart for

65 Qlli, 2008. 33-34.
66 Olli, 2008,161-165.
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unga fore forflyttning till vuxenvard fungerar och resulterar i en lyckad transition och
egenvird. Aven tanken om att ha en egen likare eller vardare som foljer med den unga

over transitionsfasen kunde vara fruktbar. ¢’

Kédridinen (2009) har forskat om ungas vardanpassning och vardfoljsamhet. Sjukdom
upplevs som en stressfaktor av individen och ska tas hinsyn till d& vdrden planeras. Ifall
stressfaktorn forbises kan det uppstd problem: fOljsamheten av védrden sviktar,
motivationen, hoppet och tron péd framtiden forsvagas. For att undvika problem é&r en
interaktiv relation till vardarna viktig. For att nd en malinriktad egenvérd bor personliga

- .. . .. N . 68
resurser, familjen, vinner, vardpersonalens stdd och vigledning beaktas.

Lisbet Lindholm (1998) har i sin doktorsavhandling Den unga mdnniskans hdlsa och
lidande forskat i de ungas uppfattning om hélsa och lidande. Forestéllningen om och
erfarenheten av hilsa och lidande pédverkar starkt den ungas hdlsomotiv och vilja att
strava efter hilsa. En storre forstaelse for den ungas hilsomotiv utgdér grunden for
frimjande av hilsa och lindrande av lidande.”” Lindholm utgér inte fran begreppet

transition, men tilldgger virdefull kunskap om de ungas hilsomotiv.

I f6ljande avsnitt foljer en inblick over tillimpning av transitionsbegreppet i de ungas

vard.

3.4 Tillampning av transition i de ungas vard

Foregdende kapitel visar hur transition definieras framfor allt av Meleis (2010), men
dven hur begreppet framtréder i litteraturen for ovrigt, speciellt inom vérden av de
langtidssjuka unga. Litteraturdversikten visar att utmaningarna vid transition av den
ungas vard mellan vdrdenheter &r stora. Ett svar pd dessa utmaningar kan ses i de

standarder som den nordiska foreningen for sjuka barns behov NOBAB har publicerat.

Den nordiska foreningen for sjuka barns behov (NOBAB) har utvecklat standarder

angdende de ungas rittigheter da virden flyttas fran barnenheter till enheter for vuxna

67 Visentin et al., 2010.
68 Kaariainen, 2009, 120-140; Olli, 2008.
69 Lindholm, 1998, 55-60, 3.
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(Nordisk standard for ungdomars rdttigheter vid overgdng fran barnsjukvard till
vuxenvdrd)'°. Eftersom denna pro gradu-avhandling fordjupar sig i transitionsfasen av
den ungas vard, finner jag det intressant att forska i hur NOBAB:s standardbegrepp
framtrader 1 litteraturen och hur de visar sig i samband med transition. Standarden
bestar av sex begrepp; kontinuitet, forberedelse, information, medbestimmande, respekt

och integritet och kvalificerad personal.”' Nedan ges en sammanfattning av begreppen.

3.4.1 Kontinuitet och transition

Den viktigaste faktorn i transition ar kontinuitet i varden. Kontinuitet innebédr en 6ppen
dialog och ett aktivt overforande av information véardenheter, vardarna, patienten och
anhodriga emellan. Varden ska vara individuell och berdra just de omrédden som é&r
viktiga for individen, inte ett statiskt uppfoljande av procedur eller scheman.”
Transitionsfasen ska besta av en obruten vardkedja som &r patientcentrerad och flexibel.
Omfattande god véard grundar sig pa en kontinuerlig vardande relation.” For att na en

lyckad transtion av vdrden ska transitionen besta av tre faser: forberedelse, transition

och uppféljning, och dessa faser leder till kontinuitet i varden.’

3.4.2 Forberedelse och transition

For att kunna stdda familjen och den unga i transition av varden méaste vardpersonalen
vara medveten om familjens resurser. Det kan vara frigan om ekonomiska, sociala,
psykologiska, personliga eller religidsa resurser. Aven familjen och den ungas forméga
att relatera till och klara av kriser, stress och problemlosningskapacitet péverkar
transitionsfasen. Stressfaktorer kan ha samlats gradvis under aren och kan blomma upp
och orsaka stress och problem i en period av fordndring. Adaptationsférmagan och

fardighet att mota nya situationer har ocksa sin inverkan pé transition.” Omfattande

70 Bilaga 1
71 www.nobab.se

72 Brooten & Naylor, 2010; Olli, 2008.

73 Geary & Schumacher, 2012; Visentin et al., 2010 .
74 Visentin et al., 2010.

75 LoBiondo-Wood, 2008, 225-239; Chick & Meleis. 2010, 13-24; Visentin et al., 2010. Reiss et al.
2004.
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planering ar forutsdttningen for en lyckad transition. Detta innebdr noggrann
identifiering och kartldggning av resurser, problem, sjukdom och de individuella
behoven.”® Forberedelsen ska borja tidigt och den unga ska vara i fokus genom hela

processen 77.

3.4.3 Information och transition

En central aspekt for en lyckad transition inom vérden dr information. Flera artiklar
betonar vikten av riklig information, given i ritt form och vid ritt tidpunkt.”®
Informationen ska vara sadan att den intresserar den unga. Enheter for vuxna forhaller
sig alltfor ofta till den unga sdsom till en vuxen fastin den ungas kapacitet och
mojlighet att ta emot information och processera den #r en annan &n den vuxnas.”” Aven
olika medier kunde std for framforande av information, de unga &r aktiva anviandare av
social media och internidt for Ovrigt. Socialt stod, som bestir av emotionellt,
instrumentellt och informativt stod, anses vara en avgorande faktor for langtidssjuka

80
unga.

3.4.4 Medbestimmande och transition

Centralt for en lyckad transition dr samarbete med alla berdrda parter. Kroniskt sjuka
ungdomar hor till en kinslig patientgrupp med hog risk att falla utanfér vardsystemet.
Speciellt viktigt dr att finna dessa patienter eftersom uteblivande fran vardsystemet leder
till ohilsa, lidande, hoga kostnader och i virsta fall avlidande.®’ Den unga borde fa
triffa de kommande vardarna, bekanta sig med de nya utrymmen och personalen innan

overforande sker. Uppfoljning av hur transitionen av virden har lyckats r visentlig. *

76 Schumacher& Meleis, 2010. 44.

77 Visentin et al., 2010.

78 Visentin et al., 2010; Kaaridinen, 2009, 120-140; Kyngés, 2004. Reiss et al., 2004.
79 Visentin et al., 2010.
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81 Brooten & Naylor, 2010.

82 Visentin et al., 2010.
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Meadows et al. (2009) foreslar att den unga vuxna som redan erfart transition i varden

kunde tinkas hjdlpa de unga som stér infor transition av sin vard.*

3.4.5 Respekt och integritet och transition

For att den unga ska lyckas na sjélvsdandighet behovs individuell och uppmuntrande
handledning av bade vardpersonalen och de anhdriga. Det behdvs individuell
handledning dér den ungas individuella behov, livsstillning och &sikter respekteras.®
Hoppet ér en viktig faktor i de ungas livssyn. Det dr viktigt for den unga att folk
omkring dem respekterar den ungas syn pa och tankar om hopp. For att uppritthélla
hoppet hos den unga bor den ungas liv som helhet och deras personliga intresseomraden
tas i beaktande.” Den ungas kinslor behover respekteras och lyftas fram for att
vardarna verkligen ska kunna ni den unga.* Enligt vardteoretikern Levine ér adaptation
en fordndringsprocess, ddr individen behéller sin integritet bade i sin inre och yttre
milj6*’. Vardarna ska hjilpa den unga att uppritthalla sin inre och yttre integritet i
transitionsfasen och bor respektera den ungas integritet och vardens konfidentialitet®.
Respekt och virdighet dr meningsfulla virden for individen, och begreppen dr

relaterade till lyckad egenvérd, sjilvstindighet och formaga att klara sig sjilv.*

3.4.6 Kvalificerad personal och transition

Halldorsdottirs (2001) teori om professionell vard utgar ifrin ett etiskt perspektiv med
tonvikt pa patienten. Halldorsdottir menar att varden kan vara vardande och icke-
vardande (caring/ uncaring). Professionell vard innebér att vardaren ar behdrig, alltsa att
hon innehar de férdigheter och kunskaper som hennes arbetsomrdde omfattar, att
vérdaren verkligen bryr sig om patienten och moéter denna péd ett respektfullt sitt.
Kompetens och omsorg framjar 6msesidigt fortroende och underlittar samarbete och

skapar ett samband mellan virdarna och patienten.” Varden kriver bade kliniska och

83 Meadows et al., 2009.

84 0l1j, 2008.

85 Tikkanen, 2012.

86 0lli, 2008; Kyngas, 2004; Visentin et al., 2010; Rosinas et al., 2003.
87 Schaefer, 2006, 227.

88 Makkonen & Hermansson, 2007.

89 Delmar et al., 2006.

90 Halldérsdéttir, 2001.
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tekniska fardigheter och en djup fOrstdelse av minniskan som en anpassningsbar

holistisk helhet °'.

Foljande avsnitt bestir av sammanfattning och konklusion av litteraturdversikten.

3.5 Sammanfattning och konklusion av litteraturoversikten

Litteraturdversikten visar pa en omfattande forskning inom transition men med ett svagt
fokus pa den unga, hans eller hennes vard och specialbehov. I foljande kapitel gors en

redogorelse av litteraturoversikten.

Litteraturoversikten ger en dverblick 6ver vardvetenskaplig och 6vrig forskning om
transitionsbegreppet. 1 Oversikten inkluderades begrepp som &r néra relaterade till
transition som adaptation, fordndring, strdvan, balans, anpassning och processer. Dessa
begrepp ledde skribenten till artiklar om lycka, lidande och inre faktorer som stoder
méinniskan i transition. Litteraturdversikten ger en grund att bygga ny forstéelse pa.
Strdvan har varit att forska i aktuell litteratur om hur transitionen ser ut i den ungas vard
och vilka faktorer som stoder utveckling, adaptation och transition. Nedan ges en

tolkning av de viktigaste resultaten som steg fram ur litteraturdversikten.

Litteraturoversikten tyder klart pd en lucka i den kunskapsbaserade virden. Individens
r0st, asikter och syn pa varden tréder inte tillrickligt fram. Detta dr speciellt viktigt
inom vird for ungdomar, d& de unga &r en patientgrupp som ldtt faller ut ur
vardsystemet. Ménniskan ses inte som en existentiell, holistisk varelse, och varden
utfors enligt scheman inte enligt individens behov. Den unga har svart att & sin rost
hord ifall en konfidentiell och tillitsfull vardrelation inte finns. Det finns dven en
antydan pa att de ungas depression forbises alltfor ofta i varden. Psykiskt vilmaende &r
centralt for en lyckad transition. Sjdlvtilliten, kroppsbilden och livsglddjen hér samman
med processen till en frisk sjdlvstdndighet och ett oberoende av andra. Det har forskats
brett inom transition, den unga och véard, men alltfor sillan utifrdn vardkontexten och
ifrdn den ungas syn. Transitionsfasen borde utgd fran ett kontinuerligt vdrdande

perspektiv, med en forstdelse hos alla medverkande parter, hur dessa relaterar till

91 Moreno, Duran & Hernandez, 2009.
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varandra och hur de samverkar. En 6ppen dialog underléttar arbetet och stoder den unga
1 sin strdvan att nd sjdlvstdndighet, hdlsa och ett meningsfullt liv. En 6ppen dialog

existerar endast i en tillitsfull miljo priaglad av bestdende relationer.

Eftersom de unga lédtt avbryter vardrelationen dr de i riskzonen att falla bort frén
vérdsystemet. Varfor bor det finnas en plan som hjilper och stdder individen i
transition. Problem uppstér dven ifall vardenheterna inte fir den information de behdver
for att kunna fullfolja varden och stoda den unga. Transitionsfasen hos den unga &r
utvecklingsmaéssigt en mycket komplex tid for den unga, familjen och virdenheterna.
Den unga ska ses som en helhet dédr familjen dnnu spelar en stark roll. Det behovs ett
méngfacetterat stod av vardpersonalen, vardenheterna, familjen och skolan. Vérden kan
inte endast grunda sig pd métbara vérden, utan ska utgd fran individen och individuella
behov. Ifall den unga inte &r motiverad och inte har en livsvilja, en vilja att na ett béttre
varande star varden inte pa en fast grund. Den givna védrden ger inte resultat och den
unga riskerar att bli utstdtt frin vardsystemet med fatala foljder. Aven den unga vuxna
som redan erfarit en transition kunde tdnkas hjilpa den unga som ska forflytta sin vard
till enheter for vuxna. Ménniskor som genomgatt gemensamma upplevelser ér oftast till

stort stod for varandra, stod 1 livet, for varden och infor transitionsfasen.

Litteraturoversikten visade att problemen for en méngdimensionell vérd under
transitionen inte ligger hos den unga och familjen utan de uppstér huvudsakligen ifran
vardsystemet. Omsesidig respekt vardenheter emellan saknas, informationsavbrott,
saknad av huvudansvarig av virden och abrupt avslutning pd den pediatriska sidan
forsvérar en lyckad transition. Det kan argumenteras att aldersgransen for barnsjukhus
eventuellt dr for 14g (t.ex. 16 ar) eftersom transitionen av varden ofta sker i en betydligt

hogre dlder.

Sammanfattningsvis kan man utgdende fran litteraturdversikten konstatera att
transitionsfasen bestar av manga olika faktorer vilka méste evalueras och kriver ett
méngprofessionellt nirmelsesitt’”. Forskning fran den ungas synvinkel blir central for
att fa en omfattande bild av transitionen. Vardenheterna, vardarna, familjen och skolan

kan planera och utvirdera virden fran sin synvinkel. Den som vet bédst hur vdrden

92 King, Baldwin, Currie & Evans, 2006; Vidqvist et al., 2012.
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upplevs, vilket stod som behdvs av vem, hur, var och nér, dr den ldngtidssjuka unga
sjilv. 1 de granskade studierna framhalls att fortsatt forskning inom transition kunde
berdra resultaten av transition sedd ur individens synpunkt. Ungdomars &sikter om sin
egen vard ir central, och detta behdver beaktas tydligare i varden.” Lisbet Lindholm
(1988) skriver i sin avhandling Den unga mdnniskans hdlsa och lidande att ’Den unga
ménniskans hélsa och lidande méste forstas i relation till hennes gestaltning av livet.””
Darfor behdvs det ytterligare forskning var den ungas egen rost dr hord. Véarden behover

bli mera individuell och utgd ifrd&n den ungas synpunkt och med den unga som

mittpunkt.

Det finns inte mycket forskning om transition som utgdr ifrdn de langtidssjuka ungas
eget perspektiv’”. De pediatriska enheterna fokuserar ofta pa familjen som helhet, vari
den unga inte trdder fram och far eventuellt inte den information och uppmaérksamhet
hon eller han behover. Varden som enheter for vuxna ger dr fokuserad pé individen och
tar for givet att den unga dr en fullt utvecklad mogen person som é&r férdig att ta hela
ansvaret over sin vard och hélsa. Till en lyckad transition hor forberedelse, utforande
och uppfoljning. Forskning av Visentin et al. (2010) visar att det foreligger brister inom
alla dessa faser.”® Transitionsprocessen av de ungas vard lider pa grund av brist pa

information, ett forbiseende av individuella behov och franvaro av emotionellt stod.”’

Utan en klart uttalad sammanforande teoretisk ram for varden kan vardens fokus svikta;
ny information och framsteg inom vérden kan bli ldngsamma och oberdkneliga,
vérdarnas kunskap kan ga obemérkta forbi, och virden fokuserar pa héndelser i stéllet
for att bilda en vardande och kraftgivande helhet.”® Ett enhetligt teoretiskt perspektiv
som utgangspunkt for transitionen av de ldngtidssjuka ungas vard saknas i de granskade

studierna. Déarfor kunde en sammanforande teoretisk ram medverka till fortsatt

93 Geary & Schumacher 2012; Sawyer et al., 2012.
94 Lindholm, 1988, 6.

95 Kyngis, 2004.

96 Visentin et al., 2010.

97 Delmar et al., 2005 & 2006.

98 Meleis & Trangenstein, 2010, 70.
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vérdutveckling av den langtidssjuka ungas vérd. Att identifiera transition som en central

faktor i varden dr visentlig for att kunna utveckla varden.”

Sjukdom upplevs ofta som en stressfaktor av individen, och ifall denna stressfaktor inte
beaktas kan det uppstd problem: uppfdljandet av varden sviktar, motivationen, hoppet
och tron pé framtiden forsvagas. En aktiv och interaktiv relation till vardarna ar viktig
for att nd en maélinriktad egenvard. Personliga resurser, familjen, vénner,

vardpersonalens stdd och vigledning behovs.'”

Vidare forskning inom transition kunde berdra resultaten av transition sedd ur
individens synpunkt'®'. Huvudintresset for denna pro gradu-avhandling ir att forska hur
den unga sjilv upplever transitionsfasen fran pediatriska enheter till enheter for vuxna.
Det teoretiska perspektivet grundar sig pa caring science. Strdvan dr att utveckla en

tankemodell for god vard for den unga patienten under transitionsfasen av varden.

De wunga wundergar flera transitionsfaser pa en gang, utvecklingsmissig,
situationsanpassad, hdlso- och sjukdomsrelaterad transition. Det &r viktigt att utveckla
forstaelsen for alla dessa faser. En djupare forstaelse behovs for att kunna utveckla

varden och for att stoda den unga med anhériga i deras olika livsskeden'”.

99 Meleis, 2010,7.

100 Kaaridinen, 2009; Olli, 2008.

101 Geary & Schumacher, 2012.

102 Hattar-Pollara, 2010, 87-88: Schumacher & Meleis, 2010, 39.



32

4 SYFTE, FRAGESTALLNING OCH DESIGN

Syftet dr att genom en litteraturdversikt och genom intervjuer av unga ldngtidssjuka
belysa transitionsbegreppet ifran en virdvetenskaplig synvinkel. Mera specifikt strdvar
undersokningen efter att hitta verktyg for vardarna for att kunna stoda den unga

patienten under transition av varden.

Efter noggrann genomgéing av materialet och med en ny sammanfattad kunskap om
transition, visade litteraturoversikten pa ett mera outforskat omrdde inom de ungas vérd:
nidmligen den ungas egen syn och uppfattning pa given vard, och transition av vérden.

Foljande fragestillning formades:

Vad ér god vard enligt den unga i transition?

Hur péverkar transitionsfasen den ungas vard och liv?

Utgdende fran den kunskapsbehdllning som litteraturdversikten ger formas en
temaintervju for att fA en forstdelse av langtidssjuka unga, deras &sikt om vard och
transition. Avsikten &r att skapa en tankemodell utgdende frdn unga patienters
erfarenhet av transition och att na en forstéelse for vad god vard kunde vara for en ung

vuxen. Figur 1 (s. 41) beskriver studiens design.
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Figur 1

Insamlingen av data for avhandlingen borjade med en litteraturdversikt och definition
av de centrala begreppen transition och ldngtidssjuka unga. Sedan foljer en redogorelse
over vardteoretikers syn pd transition, hidlsovetenskaplig och Ovrig forskning inom
amnet. Centralt stiger Meleis forskning och definition av begreppet 'transition’ fram.
Aven en insikt i NOBAB:s standardbegrepp presenteras. Med en ny kunskapsbehallning
formas studiens syfte och fragestillning. Materialet samlas genom en temaintervju
vilken analyseras med hjilp av Kvales metod. Resultaten av dessa speglas mot den
caritativa vardande etikens kdrna: att vara nirvarande, att se, att vittna och att bara
ansvar, vilka skapar en tankemodell for god vard av unga.
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5 STUDIENS TEORETISKA PERSPEKTIV

Det teoretiska perspektivet for denna pro gradu-avhandling ligger 1 den
virdvetenskapliga traditionen baserad pa caritativ vardteori som utvecklats vid Abo
Akademi, som har en humanvetenskaplig héllning med hermeneutisk grund.
Perspektivet dr etiskt och innefattar vardvetenskapens ethos; kérlek och
barmhirtighetstanken'®. Avhandlingsimnet ér transititonsfasen i de lingtidssjuka ungas
vird och undersoker vad varden bestir av och hur densamma uppfattas av de unga
under transitionsfasen. Forstdelse for begreppet transition grundar sig pa Meleis

.- -104
transitionsteor1 .

Vardetik respekterar minniskans vérdighet och uppritthidllande av den i
vardrelationen'”. I denna avhandling giller den etiska hallningen den unga minniskans
vardighet, hélsa och vardrelationen i en situation da hans eller hennes vard 6verfors fran

en tidigare kénd pediatrisk vardenhet till en enhet f6r vuxna.

Foljande tes r central for avhandlingen:

Tes:

—Hdlsa innebdr en rorelse i vardande, varande och gérande mot enhet och helighet,

vilket dr forenligt med uthdrdligt lidande."” Bilaga 2

Eriksson framhaller att vardvetenskapens uppgift &r att terinfora caritastanken 1 varden.
Kairlekstanken har alltid funnits inom varden, och genom att utveckla kunskap om

kirlek fas en kraft till den yrkesmissiga varden. Enligt Eriksson &r caritastanken

103 Eriksson 2001, 1-5, 13; Eriksson & Lindstrém, 2003, 21-31; Lindstrém, Lindholm & Zetterlund,
2006,191-223.

104 Meleis, Sawyer, Im, Messias & Schumacher, 2010.
105 Eriksson 1995, 10-11.
106 Lindstrom, Lindholm & Zetterlund, 2006, 191-223,, se dven Eriksson(red.) 2001.
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vérdvetenskapens stdndpunkt, dess axiom. Eriksson vill ssmmanfora det ursprungliga i
allt vdrdande och ge ett helhetsperspektiv till vardvetenskapen. Caritasmotivet innebér

att man i vardandet formedlar tro, hopp och kirlek genom att ansa, leka och lira.'"’

Ju lingre vérdvetenskapen kan tringa in i och forsta virdandets virld, desto mer kan
vérdvetenskapen bidra till den praktiska virden. Vardandets karaktir dr en gemenskap
genomford med caritas- och barmhartighetstanken. Den caritativa teorin &r en reflektiv
vardvetenskaplig teori som i sig ar etisk. Dess ethos, att den dr etisk, innebar ett sétt att
forhalla sig pd. En etisk vardvetenskaplig teori inbegriper kunskapen om ménniskans
absoluta virdighet, vilken kommer fram 1 vérdarens instéllning. Vardvetenskapens
ethos stravar att soka efter det sanna och det goda, med strivan att nd den vdrdande
virden. Den védrdande varden formas frdn den etiska hallning vardaren har. Inom
teoribegreppet finns ett ethos, det vill siga att teoribegreppet blir ett grundvirde (en
etisk hallning) hos vardaren. Da vérdaren har ett ethos bir hon pé en inre kraft, en kraft
som gagnar patientens liv och hélsa och bidrar till att lindra lidande. Ethos fordjupar

innebérden av lyhdrdhet, ppenhet och vordnad for den enskilda patienten.'*®

I dagens samhaille dr det viktigt att kunna virna om ménniskan. Omvardandets etiska
avsikt r att uppnd hélsa och ett vélbefinnande. Den yttersta meningen med vérdandets
etik dr att styrka ménniskans absoluta virdighet. Vardetik &r ett allmint begrepp for
olika etiska perspektiv inom varden, sdsom den medicinska etiken och sjukskdtarens
etik. Begreppet vérdetik kan innefatta bdde vardarbetets etik (nursing ethics) och
virdandets etik (caring ethics). Caringetik dr en naturlig etik som innebdr den
grundldggande hallningen vi intar mot ménniskan och vardandet oberoende av de etiska
regler som styr professionen. Nursingetiken dr bunden till utévandet av professionen.
Caringetiken dr kdrnan i nursingetiken. Caritas- eller kédrleksmotivet ses som véardandets
mest djupliggande motiv. Den medicinska etiken och sjukskotarens etik kan anvindas i
en sndvare betydelse som vérdarbetets etik. Vardandets etik dr mera grundliggande och
handlar om det personliga motet mellan vérdare och patient inom vardrelationen.'®

Sjukskoterskornas etiska ansvar styrs via ICN:s (International Council of Nurses) etiska

107 Eriksson 1990/2; Erikssson,1987, Lindstrém, Lindholm & Zetterlund 2006.
108 Eriksson, 1987; Eriksson, 2003; Eriksson, 2007; Lindstréom, Lindholm & Zetterlund 2006.
109 Eriksson, 1995, 1-2, 11.
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kod''” Finlands sjukskoterskeforbund forbinder sig att folja samma koder och har som

mal att frimja hog etisk kvalitet pa varden.'"'

Ontologin (liran om varat) berér frdgan om verklighetens natur. Denna pro gradu-
avhandling utgar frdn den ontologiska hédlsomodellen vars grundbegrepp dr helheten
ménniska som kropp, sjdl och ande, caritativt vardande, vardgemenskap, och hilsa som
gora, vara och vardande. De centrala begreppen &r ldngtidssjuka unga och transition

inom véarden.''?

Vardvetenskapen har en hermeneutisk grund, som trdder fram genom tolkning,
forstaelse och sanning'"> och som tillimpas i denna pro gradu-avhandling var delar och
helheten utgdr foremédl for tolkning som leder till en djupare forstdelse. Filosofen
Gadamer ser forstaelse som en cirkulér rorelse, en fortgdende process, och forstielsen
har sin grund i spriket. Den hermeneutiska forstaelseprocessen innehar fyra
dimensioner forforstaelse, tolkning, forklaring och en ny dimension av forstaelse.''*
Strdvan &r att nd en ny forstdelse, ett dppnande till nya fragor, nya stéllningstaganden.
Det hermeneutiska kunskapsintresset bygger pé att nd ett nytt djup i tinkandet genom
att fora ihop olika forstaelsehorisonter, till exempel ldsaren och texten. Dé ldsaren tolkar
texten kan detta leda till en djupare forstaelse eller en vidare syn pa saken. Malet for

denna pro gradu-avhandling &r att bidra till Okad forstdelse av varden av de

langtidssjuka unga.

10 [CN, 2011.

111 Leino-Kilpi, Kulju & Stolt, 2012, 51-61.
112 Eriksson, 2001.

113 Eriksson & Lindstrém, 2007, 8.

114 hdman, 2004, 77.
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6 METODOLOGI OCH METOD

Nedan ges en redogdrelse for metodologin och metoden for denna avhandling.

Den tradition av humanistisk vardvetenskap som avhandlingen utgar ifrdn grundar sig
pa emancipation och forstdelse. Centralt dr forstaelse av manniskans beteende, hennes

upplevelser och erfarenheter.'

Kvalitativ forskning strdvar efter att nd allminna likheter, skapar prelimindra
begreppsdefinitioner och preciserar begrepp inom det valda forskningsmaterialet. Ett
kvalitativt ndrmelsesitt dr motiverat dd man vill hitta en ny infallsvinkel i existerande
material.''® Forutom litteraturdversikten dver transitionsbegreppet bestér avhandlingen

av intervjuer med unga patienter och kvalitativ analys av intervjumaterialet.

Avhandlingens hermeneutiska forskningsansats visar sig i tolkning, och i en strdvan
efter att na forstelse och sanning, det vill sédga en djupare forstéelse av fragor som ror
méinniskans livsvillkor och ménniskans vara i vérlden. Hur forstaelsen uppkommer,
tolkning och sanning &r centrala intresseomrdden inom hermeneutiken. Den
hermeneutiska spiralen beskriver den hermeneutiska forstaelseprocessen, var forstaelsen
vixer fram genom pendlingen mellan delar och helheten.''” I denna pro gradu-
avhandling skapar figurerna (s. 33, s. 40, s. 68) delar av helheten, de fortydligar hur

forstaelsen i denna avhandling har bildats.

Den kvalitativa forskningsintervjun strivar efter att nd en fOrstaelse ifrdn individens
synvinkel. Tanken &r att forstd hur individen uppfattar och upplever dmnet som
behandlas. En forskningsintervju dr ett professionellt samtal; det dr ett samtal som
baserar sig pd att oka kunskapen om ett valt omrade. Temaintervju valdes for att den ger
intervjupersonen en mojlighet att fritt tala om temat. Tematisering syftar pa hur teman

ar framstallda och att &mnet beror ett visst amne.''®

115 Janhonen & Nikkonen, 2001, 15.

116 Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen, 2009, 50.

117 Eriksson & Lindstrém 2007, 5-6; Gadamer, 2004, 29-39.

118 Kvale & Brinkman 2009, 15-18,120; Hirsjirvi & Hurme, 2009, 34-35, 189.
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Metoden for utférande av och analysen av intervjun i denna pro gradu-avhandling

19 eller

grundar sig pa Kvales niirmelsesitt. Beslutet att anviinda Kvale framfér Odman
Gadamer valdes for att analysmetoden fokuserar pd mening och abstraktion gors i tre
faser. Metoden skapar en ram en for en hermeneutisk tolkning. Medan Kvales metod
anses vara en fenomenologisk hermeneutisk metod, fokuserar foreliggande avhandling

pa det hermeneutiska.'*’

Gadamers metodlosa metod kidndes dven tilltalande men slopades for att materialet var
mycket digert och en mer strukturerad analysmetod ansdgs ldmpligare. Tolkning enligt
Gadamers metodlosa metod dr krdvande eftersom tolkningen inte trider fram steg for
steg utan forstdelsen véxer fram genom spegling av forforstdelse, del och helhet i en
cirkuldr process. Med en mer strukturerad hermeneutisk analysform var risken mindre
for att nagon del av tolkningen skulle ha blivit dold eller outforskad. '*' Kvales metod
kan anvédndas fenomenologiskt eller hermeneutiskt. I ett fenomenologiskt ndrmelsesétt
vill forskaren fOrstd intervjupersonens livsvirld, det vill sdga beskriva personens
vardagsvérld. I denna pro gradu-avhandling har Kvales metod anvénts hermeneutiskt

var tolkningen fokuserar sig pa mening.'*

For att bekanta sig med Kvales metod gjordes en elektronisk s6kning av artiklar som
baserar sin analys pa Kvales metod. Tvéa artiklar valdes, ndmligen Lohne, Heer,
Andersen, Miaskowski, Kongerud & Rusteen (2010) Qualitative study of pain of
patients with chronic obstructive pulmonary disease och artikeln av Alpersa, Helsethb
och Bergbom (2012) Experiences of inner strength in critically ill patients — A

hermeneutical approach.

I bada artiklarna analyserades materialet i1 tre faser. I den forst nimnda artikeln var
ndrmelsesittet fenomenologiskt och strukturerat och i den senare en deskriptiv och
explorativ design med en hermeneutisk forskningsansats. Kvales metod kan anvindas

tamligen brett beroende pa vilket ndrmelsesétt forskaren véljer.

119 Odman, 1997.

120 Kvale & Brinkman, 2009, 227.

121 Kvale & Brinkman, 2009, 227; Vikstrom 2011 21-28; Gadamer, 2004, 29-39.
122 Kvale & Brinkman, 2009, 41-45.
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6.1 Tolkning enligt Kvales metod

Den kvalitativa forskningsintervjun strivar efter att nd en fOrstaelse ifrdn individens
synvinkel. D& forskaren vill forstd hur individen uppfattar sin vérld dr intervju ett
fruktbart sdtt att nd denna information pd. Kvales nédrmelsesitt innefattar
intervjuforskning och intresserar sig for ménniskans livsvirld.'” Kvales analysmetod
beskriver och tolkar teman som forekommer 1 individens livsvérld. Metoden
koncentrerar sig pad mening var analytiska fragor stills till texten och bidrar till tolkning.
Tolkningen strdvar att nd djupet i texten, och soker efter den egentliga meningen.
Kvales angreppssitt betonar vikten av att intervjuaren forhéller sig kénslig till
analysmetoden av intervjuer och utskrifter, speciellt angdende tolkning av mening. |
tolkning av mening blir intervjuaren en medskapare av materialet. Intervjuaren med
sin forforstaelse och sina frdgor till texten kan pédverka tolkningen negativt ifall

kénsligheten for materialet fattas.'>*

Centralt i Kvales analysmetod ar att identifiera monster och meningsbérande enheter
ifrdn en text. Analysmetoden anvinds speciellt vid analys av intervjumaterial eller

125

material inom kvalitativ forskning. ©> Nedan ges en beskrivning av tolkningsfaserna

enligt Kvales analysmetod.

I denna pro gradu-avhandling har Kvales metod anvéints med ett hermeneutiskt
ndrmelsesitt. Genom Kvales ndrmelsesitt kunde gapet mellan teori och vad de unga
sade ndrmas, och det hermeneutiska i tolkningen bidrog till att delar hela tiden
speglades mot helheten. Denna spegling ledde till en djupare insikt i materialet och holl

tolkningen ndra det sagda.

Tolkning av intervju enligt Kvales metod gors i flera faser. Forst gors en genomlésning
av materialet, en s& kallad naiv ldsning. Sedan formuleras meningsenheter,
meningsenheterna grupperas till teman, forskaren stéller fragor till meningsenheterna,

och i det sista steget knyts de olika temana och svaren pa fragorna till en helhet, en text.

123 Kvale & Brinkman, 2009, 17-18.
124 Kvyale & Brinkman, 2009, 217-223.
125 Kvale & Brinkman, 2009,15-16; Lohne et al., 2010; Alpersa et al., 2012.
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Analysen av intervjun beskriver och tolkar temana som stiger fram. Fragor kan stéllas
till texten. Meningstolkning innebdr en djup och kritisk tolkning och genomfors i tre
faser: meningskodning, meningskoncentrering och meningstolkning. Forst gors en naiv
lasning for att bekanta sig med materialet. Sedan infors meningskodning for att ldttare
kunna hantera texten, koder som representerar segment av texten. Ur dessa segment
lyfts fram essensen, det vill sdga en meningskoncentrering skapas. Hér strivar man
efter att finna korta formuleringar var huvudinnebdrden dras ihop till koncisa meningar.
For att nd meningen, essensen av det sagda stdlls analytiska fragor till de utvalda

segmenten.'>® Arbetsfaserna underlittar hanteringen och tolkningen av texten.

Kvale delar analysen, med andra ord forstaelseprocessen i tre delar sjélvforstaelse, det
sunda fornuftets kritiska forstdelse och teoretisk forstaelse. Foljande figur (figur 2)
beskriver hur materialet hanterats enligt Kvales metod.'?’

TANKEMODELL GOD VARD FOR DEN UNGA | TRANSITION

DEN CARITATIVA VARDANDE ETIKENS KARNA;
en sann narvaro, att se, att vittna och att vara ansvarig.

ERIKSSON

Abstraktionsnivan hojs, fordjupad forstaelse

TEORETISK FORSTAELSE, teorifragment
MELEIS, LEVINAS, LINDSTROM

SUNT FORNUFT, Meningskoncentrering, TEMAN

EMPIRI; INFORMANTERNA

Figur 2

Analys enligt Kvales metod: sjélvforstaelse, sunt fornuft och teoretisk forstaelse leder till en fordjupad
forstaelse och abstraktionsnivan hojs. Forstaelsen speglas mot den caritativa vardande etikens kdrna och
leder till en tankemodell. (se figur 3 s. 70.)

126 Kyale & Brinkman, 2009, 217-235.
127 Kvale & Brinkman, 2009, 217-235.
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6.2 Studiens genomforande

Nedan ges en redogoérelse for val av informanter, datainsamling och databearbetning

och vartill en dverblick av forskningspersonernas syn pé transition av varden.

6.2.1 Val av informanter

Litteraturdversikten visar att de ungas asikt om transition i virden &nnu ir ett tdmligen
outforskat omrdde. For att nd denna information riktades intresse till de ldngtidssjuka
unga. Olika nérmelsesitt begrundades som till exempel brev, dagbok, skriftliga svar pa
fragor eller intervju. Intervju som metod valdes for att genom en diskussion med de
unga forsékra sig om att forsta och fa hora de unga sjélva uttrycka i ord det de upplever.
Kvale poidngterar att da intresset ligger i1 att forska i hur ménniskan upplever sin

situation &r intervju en fruktbar metod'>".

Enligt Kvale strdvar den kvalitativa forskningsintervjun efter att na en forstéelse utifran
individens synvinkel. Tanken dr att forstd hur individen uppfattar och upplever d&mnet
som behandlas. En forskningsintervju ar ett professionellt samtal. Det &r ett samtal som

baserar sig p4 att 6ka kunskapen 6ver ett valt omrade. '*’

Kriterierna for att bli tillfrdgad om att delta i denna studie var att den unga hade en
kontinuerlig vardkontakt till vardenheten, han eller hon har fyllt 18 &r och &r i processen
att flytta over vdrden till vuxnas enheter, och att den unga har ett intresse att delta i
studien. Aldersgruppen #r indamalsenlig for denna forskning eftersom dessa unga redan
star framfOr transitionen till de vuxnas vird och de pediatriska vardenheterna har gjort
sitt, forberett och informerat. De unga har redan satt sig in i det faktum att varden pa de

pediatriska avdelningarna ér slut.

For att f4 kontakt med de unga gjordes forst en forfrdgan till nédrledarna

(avdelningsskdtare) pad de berorda enheterna pd sjukhuset. Sedan ombads

128 Kvale & Brinkman, 2009. 15-17; Hirsjarvi & Hume 2009, 38.
129 Kvale & Brinkman, 2009 17-18.
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avdelningsskotare att vidarebefordra forfragan till de vardare som skdter 1dngtidssjuka
unga. Vardarna ombads ge information om studien till unga genom en skriftlig
forfragan om medverkan, var studiens d@ndamaél, syfte och utférande, informantens
samtycke, frivillighet att medverka, och uppritthdllande av anonymitet framgar (Bilaga
3, forfradgan over villighet att delta i studien). Ifall den unga gav sitt samtycke till sin

vardare, meddelade virdaren mig och jag kontaktade den unga.

6.2.2 Datainsamling

For utférandet av datainsamlingen har ett forskningslov sokts och ett lov fran en etisk
delegation. Loven erhdlls den 22.3.2013. D& loven erhallits genomfordes en
temaintervju med 18 ar fyllda langtidssjuka ungdomar, flickor och pojkar.
Temaintervjun genomfordes pa svenska eller finska beroende pd den ungas modersmal.
De unga har drabbats av olika hélsohinder (1 immunbristsjukdom, 5 inremedicinsk
sjukdom eller transplantationssjukdom, 3 diabetessjukdom, 1 kardiologisk sjukdom).
Temana for temaintervjun utvecklades utgdende frdn forforstaelsen i det teoretiska
perspektivet, Meleis transitionsbegrepp och den genomforda litteraturdversikten.
Temana for intervjun bearbetades och en kort pilotstudie genomfordes. Pilotstudien
gick ut pd att mina kolleger, det vill sdga vérdare, studiekamrater och ungdomar fran
egen familj blev tillfrigade. De fick begrunda temana for temaintervjun. Temana

bearbetades med eftertanke och faststilldes.

Intervjuerna genomfordes pé véren 2013 fran april till juni pé ett universitetssjukhus i
sodra Finland, i ett for intervjun reserverat utrymme. Datainsamlingen pégick tills
materialet var méttat och slutligen var det tio unga patienter som intervjuades, tre pojkar
och sju flickor. Intervjun tog ca 30-60 minuter. Med tillatelse av informanten

inspelades intervjun. Sjdlva intervjun bestod av bestod av fem tema (bilaga 4, s. 107).
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For att gora tillfallet s& avslappnat och Oppet som mgjligt 14g temana, ett tema per
papper, med baksidan upp pa bordet. Den unga fick sjédlv paverka diskussionsordningen
genom att sjilv lyfta upp ett papper, ldsa teman och begrunda det, och pa detta sitt blev
diskussionen of6rutségbar och levande. Strdvan var att f& den unga mer delaktig och
aktiv 1 situationen. D& de ungas deltagande var aktivt och rollen som passiv informant
avtog dndrades dven maktforhallandet mellan de unga och mig som intervjuare. Detta
fungerade bra och tillfdllena var 6ppna och obesvirade. Varje intervju inleddes med en
allmén diskussion var den unga presenterade sig och kort beréttade sin historia. I slutet
pa varje intervju lades dven NOBAB:s standarder framfor den unga, och en kort

diskussion fordes dver hur dessa begrepp framtréder i de ungas vérd.

6.2.3 Databearbetning

Intervjun analyserades med hjélp av Kvales metod. Forst littererades intervjun ord for
ord och det talade spriket blev till text. Materialet var rikt och digert, ca 70 sidor

skriven med text Cambria storlek 12 radavstind 1.

Texten ldstes flera ganger sé att materialet blev bekant, en sa kallad naiv lasning. Sedan
skrevs det vidsentligaste ner per intervju, svaren “kondenserades” alltsd. Malet ar att
forsoka nd det vésentliga, det vill sdga forsoka forstd meningen i det intervjupersonen

. . : 130
sagt ur intervjupersonens egen synvinkel.

Materialet naivldstes flera ganger, sedan
ldstes en intervju per gang, lades 4t sidan och begrundades. Det vdsentligaste budskapet
av helheten skrevs ner. Materialet hade nu kondenserats till tvd Ad4-sidor.
Sjalvforstaelsen var dnnu nagot flummig och upprepningar forekom dé unga svarat pa
samma sitt. Eftersom intresset ligger i kdrnan av budskapen ldstes materialet &n en

géng. Upprepningar slogs ihop till uttalande och svaren kondenserades till en A4-sida.

Har naddes essensen, alltsa kdrnan av svaren.

Naésta fas ledde till vad Kvale kallar det sunda fornuftets kritiska forstaelse. Eftersom
den unga sjélv genom valet av teman kunde péverka intervjuns framskridande var varje

enskild intervju olikt uppbyggd. Jag borjade hdr med att ordna svaren enligt teman.

130 Kyale & Brinkman 2009, 230.
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Svaren borjade bilda delar av helheten. Ur dessa helheter steg koder fram och svaren
kunde forknippas under teman. Hér borjade texten tala pd ett nytt sitt da jag inte mera
stod fast vid intervjuteman utan texten talade for sig. Forst byggde jag storre helheter av
texten som sméaningom finférdelades genom analytiska fragor till texten, for att sedan
igen sammanforas till enhetliga teman. P4 detta sdtt forde texten en inre dialog och

essensen av det sagda naddes.

Nasta fas, det sunda fornuftets kritiska forstdelse, framskred i flera faser som jag dopt
till Tema I och II. Inom varje tolkningsfas pendlade jag mellan de olika
abstraktionsnivderna av tolkningen for att spegla delar mot helheten och for att hélla
mig néra det sagda. Temana var &dnnu ratt sa stora sa de spjélkades upp i mindre enheter,
mindre rubriker. Analytiska frdgor stdlldes till Tema I. Frdgor som vad &dr god vard, vad
ar rddsla och hur &r det att inte bli sedd? Hér uppstod Tema II. Tema II tolkades i tva
faser. Koderna grupperades i en positiv och en negativ del. Underrubriker tridde fram
och svaren ledde till mera detaljerade begrepp vilka nirmare beskriver kdnslan som
ligger bakom uttalandena. Nyanser och underliggande budskap tridder fram ur texten,

budskap som é&r siregna for just den unga patienten.

En ny fOrstaelse vixte smaningom fram. Tolkningsprocessen av det sunda fornuftets
kritiska forstaelse gav fyra uttalanden som var centrala i den langtidssjukas ungas vard.
Dessa fyra uttalanden speglades i sin tur mot en teoretisk ram for att nd den teoretiska

forstaelsen.

I den tredje fasen, det vill sdga den teoretiska forstaelsen, gar tolkningen léngre dn i de
tidigare skedena. En ny fOrstaelse bildas genom speglande av den egna tolkningen mot
teori. De uttalanden jag kommit till ledde tankarna till olika teoretikers tankar, och
varfor tog jag in teorifragment for att halla mig néra materialet och inte forsoka infoga

materialet i en teori. I kapitel 7 redogdr jag for analysprocessen.
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6.3 Etiska reflektioner

Forskningsetik ar speciellt viktig i omraden som berér minniskan sdsom forskning
inom medicin, samhillslira och psykologi. Forskningsetiska frdgor beror bade
materialinsamlingen och tolkningen av det. Genom att bedriva genomskinlig forskning,
det vill sdga att ldsaren kan hitta samma resultat som forskaren och saledes folja

forskningens gang, forverkligas god forskningsetik."'

En fOrutsittning for etisk godtagbar och palitlig vetenskaplig forskning ar att
forskningen bedrivs i enlighet med god vetenskaplig forskningspraxis'**. Artiklarna och
avhandlingarna jag valt dr vetenskapligt skrivna och publicerade i vardvetenskapliga
tidningar. Satillvida &r datainsamlingen godtagbar och informationen artiklarna ger
foljer god forskningspraxis, validitet eller etik. Humanvetenskapen, liksom
vérdvetenskapen dr enligt Eriksson etisk i sig, den innehar kunskap om ménniskan och
hennes forhallande till omvérlden. Den humanistiska livsaskéddningen innebir vartill en
tro p4 manniskan och en aktning for henne.'’® Etiska reflektioner har genomsyrat alla
faser 1 undersokningen: tematisering, planering, intervju, utskrift, analys och

rapportering.'>*

Da det dr frdgan om forskning som berdr patientgrupper, ska ett tillstand fran
vérdenhetens etiska kommitté och forskarlov sokas. Dessa lov grundar sig pa uttalanden
som baserar sig pa internationella 6verenskommelser och styrs av Nationella kommittén
for medicinsk forskningsetik TUKIJA."* Saledes har den forskningsetiska aspekten av

undersdkningen rorande patientgrupper respekterats.

Att utfora en intervju innefattar ménga etiska aspekter som bor overvidgas genom hela
processen. Aven konfidentialitet och frivillighet, konsekvenser av studien, ritt att
avbryta utan att ange orsak och forskarens stillning ar etiska fragor."*® Dessa aspekter

har beaktats vid tillfrdgan av de ungas villighet av att delta i intervjun. I borjan av

131 yehvildinen-Julkunen & Paunonen, 2006, 26-32.
132 Forskningsetiska delegationen 2012; Kankkunen et al,, 2009, 172.
133 Eriksson, 1987, 20-21.

134 Kvale & Brinkman 2009, 17-18.
135 www.tukija.fi.

136 Kvale & Brinkman, 2009, 78-79, 205-215.
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intervjun fordes dven en kort diskussion om konfidentialitet, frivillighet, rétt att avbryta
och en forfragan av inspelning av intervjun. Detta for att forsékra att den unga forstatt
ritt, att de dr vél informerade och ger sitt ochycke. Konfidentialiteten har ytterligare
uppmaérksammats satillvida att uttryck och citat dr framstéllda sa att den ungas identitet
inte kan avsldjas. Aven konsekvenserna av en forskning bor bedomas, det vill siga
konsekvenserna for informanterna och konsekvenserna av studien."” Informanterna har
en mojlighet att ta kontakt med skribenten ifall de vill dndra nagot eller kommer pa

andra tankar.

Forskarens roll vid intervjutillfidllet hade ocksd uppmérksammats och forskaren har
strdvat efter att sd langt som mojligt bryta ner eventuella maktrelationer mellan
intervjuare och informant. Detta skedde genom att fragorna lag pa bordet, en friga per
papper och de unga sjilva plockade upp fragorna och liaste dem hogt. Detta paverkade
diskussionen gynnsam for de unga blev en aktiv del av intervjun och stimningen var

avslappnad.

Tolkning av materialet innehar ocksa etiska aspekter. Att ldsaren kan folja skribentens
tankegang och forsta slutsatserna ér viktigt, eftersom ldsaren kan avgora hur och varfor
skribenten natt sina resultat och beddma trovirdigheten av dessa. Forskaren ska séledes
inneha ett etiskt forskningsbeteende, vilket resulterar i forskning som foljer etiska

principer och riktlinjer. '**

Denna avhandling har en hermeneutisk grund och hermeneutiken grundar sig pa ett
filosofiskt etiskt tinkande som strivar efter tolkning och forstdelse av spriket. '’
Hermeneutiskt tolkande tar dven forforstdelsen i beaktande. Det behdvs en forforstaelse

for att forstd saken men samtidigt fir inte forforstaelsen firga tolkningen.'*

137 Kvale & Brinkman 2009, 98.

138 Kvale & Binkman 2009, 77-79; Hirsjirvi et al. 2012, 231-232.
139 Vattimo1995, 73-77; Gadamer 2004, 129-131.

140 yikstrém 2005, 21-22; Gadamer 2004, 90-93.
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7. ANALYS AV MATERIALET

I detta kapitel beskrivs analysen av intervjumaterialet steg for steg. Materialet har
analyserats enligt Kvales metod. Under de olika tolkningsfaserna blev materialet mera
latthanterligt, for varje intervju fick en djupare mening, en egen rost. Varje intervju
trider fram med sitt budskap och leder vidare mot en djupare forstielse. I foljande

kapitel diskuteras vad de olika tolkningarna ger.

7.1 Sjalvforstaelse

Nedan ges en redovisning av sjélvforstaelsen, det vill sdga en redogdrelse over hur de
unga upplever sin vard under transitionsfasen. Namnen pd de unga har &ndrats for att

skydda deras identitet.

JANNE: Transitionen av varden dr som en konsekvens av livet, att bli vuxen. Det blir

skont att f ta mera ansvar. ”Varden dr mer privat d@ man ensam har ansvaret”.

TIINA: Jag vill ha kontroll 6ver min vérd, ha ansvaret sjélv. Likarna kan végleda och
ge rdd men jag kinner mig sjdlv bést, tar beslutet i sista hand. Sjdlvstindighet ar

grunden till lyckad egenvard.

ELLI: Jag ér rddd for att forflytta min vard till vuxensidan. Hur ska jag klara det? Har
inte riktigt orka bdra ansvaret nu sa hur blir det d4 jag blir &nnu mer ensam? Oséker
over att inte bli forstddd och bemétt helhetsmissigt. ”Ar jag bara en diagnos bland alla
de andra?” Det kénns bittert att flytta min vérd, helst skulle jag inte alls villa gora det.
Ar ridd 6ver att inte bli hord och sedd och tagen pa allvar.

NADJA: Psykiskt stod: kamratstod i varden borde det finnas mera av. Jag fér allra bést
stdd av bekanta virdare och ldkare, vinner och familjen. Inte fatt hjdlp av psykiater.

Kédnns som om jag var galen, hindrade mer &n stddde varden, svért att tala med
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fraimmande som &r helt 16sryckta ur sammanhanget. Det psykiska stddet ska finnas eller

fas i den kontext jag befinner mig i.

KALLE: Det ska finnas glédje i virden, humor. ”En glimt i 6gat ska det vara, varden far
inte var for dyster.” Varden fér inte bli for allvarlig, inte &tminstone for unga patienter,
med en positiv instidllning gar allting béttre. Atmosfaren ska vara positiv. En positiv
atmosfér leder till att varden blir berikande och ger kraft. Det ska vara ldtt att f4 kontakt
med vardstillet, vara litt tillgéngligt och effektiv. Vardpersonalen ska vara
ménniskonira och kvalificerad med kunskap om unga. Varden ska vara informativ s att
jag kan medverka i beslutsfattande. Ungdomsvard... visst det kunde vara bra,

atminstone likare och vardare som é&r insatta i ungdomars livssituation.

ELLI: Vardarna dr surpuppor och omgivningen ar avskalad pd vuxensidan, mer formell
och separerad, fiangelselik, (kommunicerar speciallikare med varandra?). Lékarna har

en formell och distant instéllning pé vuxensidan.

NADJA: Bekantskap skapar tillit, trygghet och vérdande relationer. Bestdende
vérdrelationer dr grunden till tillitsfull vard. ”Jag har haft en helt ljuvlig ldkare och
skotare, jag har nog haft tur”. Tilliten rubbas da informationen om min vard inte flyttar
med mig. Det dr tungt. Jag stir framfor ndgot okédnt, skulle kénnas tryggare ifall jag
skulle ha fétt bekanta mig med vart jag ska flytta. Tilliten har vixt da jag blivit ldnge
forberedd, det har diskuterats om transitionen lédnge. Ifall tillit inte existerar uppstir

misstrostan och fortvivlan. Jag vill bli behandlad helhetsméssigt, med respekt och kédnna

mig trygg.

Sammanfattningsvis kan man sdga att for en del unga var transitionen av varden en
konsekvens 1 livet, ndgot som sker och som inte dr virt att grubbla dver desto mera. For
andra kéindes transitionen av varden som ett direkt hot, ndgot skrimmande och oként
som fororsakar stress och osdkerhet. De unga har en stark tro pé livet en livsglddje som
de onskar ska synas i varden. Véarden fér inte bli alltfor allvarsam och franstotande.
Redan i denna tolkningsfas kunde tva kategorier skonjas, ett mer positivt tema och ett
mer oroviackande tema. I ndsta kapitel redogdrs for den andra tolkningsfasen som enligt

Kwvale kallas det sunda fornuftets kritiska forstaelse.
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7.2 Sunda fornuftets kritiska forstaelse

Sunda fornuftets kritiska forstdelse bearbetades i flera omgéngar, som jag dopt till Tema
I och Tema II. Forst beskrivs tema I och senare tema II. Tema II har tolkats i tva faser.
Nedan en redovisning 6ver tema I. Ursprungligen hade jag namnen med for vem som
sagt vad, men for att skydda de ungas identitet har namnen tagits bort. I denna fas av
tolkningen stiger de ungas oro dver transition av viarden med en Onskan att bli bemott
individuellt och 6dmjukt fram pé ett klart sitt. De unga vill inte bli kategoriserade som
“ungdom” av vérdpersonalen, och de har en Onskan att deras tro pa framtiden och

livsgladje ska bekriftas och fungera som en kraft i transition av varden.

7.2.1 TEMAI

TEMA: Jag ir ridd for att ingen forstir/ jag ir ridd att inte bli sedd pa
vuxensidan.

En oro hos de unga var att inte bli sedd, att inte bli visad hinsyn utan att bli behandlad
som en diagnos. Nagra unga kédnde osdkerhet for att virden pd vuxensidan blir
mekanisk ”pé l0pande band”, sa att séga. Flera unga nimnde att stimningen &r délig pd

vuxensidan, vilket kvarstir som en negativ kinsla hos den unga.

En ung upplevde att tjafsande och himlande 6ver varden ar onddigt. Den unga sade att
vérden borde utgé ifrdn den ungas realitet, fran hennes situation. Hon podngterade att
just darfor har en egenldkare varit sd véldigt viktig, for egenlidkaren tjafsar och himlar
inte. Egenldkaren kdnner till den ungas situation och kan stotta och forstd den unga pa
riatt satt.  Upplevelsen av att en frdmmande ldkare inte fOrstdir den unga var

genomgaende.

TEMA: Vad jag anser vara god vird

De unga talade for en positiv instdllning i vrden som gor allting léttare. Flera

poédngterade att gliddje 1 varden med humor som ett arbetsredskap underléttar varden, att

alla dr glada och atmosfiren god.
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Alla de unga som intervjuades talade for bekanta vardare och ldkare som grunden till
god vard. De unga ansadg att bekantskap ger en kénsla av trygghet och att det gor det
lattare att anfortro sig. De unga talade for att bekant personal skapar vdrdande
relationer, tillit och trygghet. God vard baserar sig enligt de unga ocksa pa effektiv vard,
att virdenheten reagerar snabbt, dr littillgédnglig och att man hela tiden forklarar och

berdttar vad man gor och varfor.

Sjukhusclownerna, filmer, glass och pléttar s mycket man orka dta var varma minnen
for nagra unga. Ocksa erfarenheter av kunniga vardare som kan lyssna och behandlar
den unga som en virdefull ménniska var viktiga element for god vérd. Aven ett
patientkamratstdd foresprakades av nagra unga. Psykiskt stod anség alla de unga som
jag intervjuade vara viktigt men de Onskade att det psykiska stodet kom frén deras egna
vérdare, att psykiatrisk vard skulle var néra tillhands. Att triffa frimmande kéndes
alienerande och skrimmande for de flesta unga. Endast en ung talade for psykiatrisk

vérd pd psykiatrisk enhet.

De unga sade med en rost att psykiskt stod fas av nédra, ndgon man kdnner frén forut,
hemifran, vinner och av bekanta véardare och lidkare. Genom att vardpersonalen sett den
unga frin forsta borjan och bemétt henne eller honom som hon/han ér, med respekt, och
att varden hela tiden framskridit enligt individuella behov och 6nskemél upplevdes som

psykiskt stod. Att bli hord och sedd som den dr man talade alla unga starkt for.

TEMA: Jag blir orolig och osiiker éver transitionen av virden.

En kénsla att varden blir sémre pa vuxensidan fanns hos flera unga. Okunskap och
ovetskap vickte oro och osdkerhet hos dem. Nagra av de unga visste inte vart deras vard
kommer att flytta, de hade inte ens ett telefonnummer eller en adress. Dessa unga kinde
mera osikerhet i virden #n de som var mer vilforberedda. Aven en ridsla att inte

forsta och att inte bli forstadd steg fram i1 de ungas uttalanden.

Négra av de unga talade for en oro Gver att olika specialfilt pd vuxensidan dr for
separerade och att de inte kommunicerar med varandra, dr svardtkomliga. Vet en
specialldkare vad den andra séger och planerar, hur medicinerna verkar eller motverkar

varandra, var fragor som de unga grubblade Gver.
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En del unga kéinde osdkerhet Over att varden pa vuxensidan dr franstdtande och
fraimmande. De papekade att fastin virden var bra men ifall stimningen var dalig sa
ledde detta till en negativ kdnsla. De unga talade for en osdkerhet Gver att alla de
bekanta vardarna byts ut till frimmande, att det dr skrimmande med nya ménniskor. En
ung nimnde att de pd vuxensidan dr surpuppor att omgivningen dr avskalad och mera
fangelselik. En ung talade om en oro dver de ménskliga 6den hon eventuellt kommer
att mota pd vuxensidan. En 6nskan hos de unga var att vdrdarna maste komma ihag hur
kéinsliga de unga ir, att de ar rddda att forsvinna i massan och att bli behandlade av

lakare som har en Oversittarattityd.

TEMA: Vad jag tinker att kunde underlitta virden vid 6vergang till vuxensidan.

En ung ténkte att det skulle underldttat varden ifall virden kom till en, att man inte
skulle behova resa till sjukhuset. En annan talade for att egenvarden skulle nog kunna
stodas av datorprogram dér hon kunde fa fram blodvérden och se hur mycket medicin
som tagits, for da kunde den unga sjdlv reagera snabbare. Flera unga ansdg att en
ungdomsavdelning, eller ldkare och vardare specialiserade pa de ungas behov skulle var
bra. Littillganglighet till vardenheten via telefon, e-post eller slutna diskussionsforum
talade ménga unga for. En ung poéngterade att det kunde vara ldttare att skriva till

vérdpersonalen &n att ringa upp och framfora sitt drende till vilt frimmande ménniskor.

Néagra unga dnskade stod av kamratpatienter, de som erfar lika forstar bést. Aven att

vérdarna var mdnniskonéra och ldtta att tala med var viktigt for flera unga.

TEMA: Hur kénns det for mig att ta mera ansvar di virden forindras?

Jag fir ta mera ansvar det hor till att bli vuxen sade ménga unga. En uttryckte det som
sd: — ”Vardplatsen byter dn sen da?” Nagra talade for att det kanske blir léttare att ta
ansvar da man maéste, det hor till. Andra ténkte att det blir tungt och var oroliga for allt
ansvar som de maste bara. En 6nskade att det kunde vara bra att ha férdldern med forsta
géngen, andra tyckte att de ville skdta det sjdlv men ville nog ha stdd och hjdlp ifrdn
vérdenheten. De unga var intresserade av aktuell information, sddan som berdrde just

dem, just nu. De flesta unga var redan vana att ta ansvar om sin vdrd och hade redan
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gétt ensamma pa ldkarmottagningen ldnge. En ung uttryckte det som sé; att det dr mer

privat att fa gd ensam pé lakarmottagningen.

TEMA: Vad ger mig kraft och forstirker mig?

Fyra unga talade om hur de svérigheter de métt forstérkt dem som ménniska. En ung
sade att ju mindre upplevelser man har bakom sig, desto svarare kénns alla motgéngar.
En annan ung sade att han inte lidngre tilliter sig att falla ner i depressionens moln, att
han vet hur han ska tackla sina morka stunder. Flera unga insag att de sokte hjélp i fran
vérdenheterna, det vill sdga att de var i behov av hjélp pa grund av sina hélsoforhinder.
En uttryckte det som sé att jag soker hjilp, jag soker inte ett klientforhdllande, varfor

skulle jag da kridva sa mycket?

Négra ungas instéllning talade for att virdenheten var till {for att hjdlpa dem, till for
deras hélsa, att de sokte hjdlp och dessa unga ville stdlla upp. En sade att inte gor
vardarna otrevliga saker for att reta mig, de gor det for att hjdlpa mig. En ung var
tacksam mot sin mor for mycket stod och hjdlp. Hennes mamma hade sagt att det ar
varfor barn har forédldrar for att de ska kunna hjélpa. Familjen och vénnerna fungerade
som den bésta och ndrmaste hjilpen i vardagen for de unga. Flera talade om att de lért
sig mycket om sina hélsohinder och om vérden: hur, vad och varfor. Kunskap on de
faktorer som paverkar hélsa och vdlmaende upplevdes som ett stirkande element. En
ung mérkte att hon orkade béttre &n sina jamnariga i sport, och det upplevde hon som

en virdefull insikt.

Hir ges en sammanfattning av den forstaelse som vixte fram av Tema I. Det finns en
stor oro bland de unga att inte bli sedd, att varden dr distant och att individen drunknar i
massan. Skrdmmande var upplevelser av att bli bemdtt som en diagnos eller en s
kallad ungdoms stereotyp. ”Jag rasade fullstindigt da en ldkare vardade mig enligt en
diagnos som jag redan tillfrisknat ifran” och > En lidkare sade: ”Du dr trott for att du
dter ohdlsosamt, sitter ndtterna i dnda framfor datorn och lever ohdlsosamt...” Den

unga: ”... och jag som inte har en dator och sportat pd professionell niva hela min

ungdom!”



53

Det som fungerat i varden enligt de unga har varit den trygga kontinuerliga virden. Det
som skapar trygghet dr langvariga vardforhallanden, en bekant miljo och en positiv
atmosfér. Ocksa kdnslan av att vardpersonalen kénner till den ungas livssituation och tar
den 1 beaktande ar viktig. Tillgénglighet och kunskap om vart man ska vénda sig ifall
man behover hjdlp stérker tilliten till varden under transition. De unga Onskar att varden

ska vara lattillganglig, effektiv och smidig.

De unga har en stark tro pa livet och en livsglddje som bubblar fram. De lever i ett
spidnnande livsskede var mycket kdnns nytt och eggande. De kdnner ldttnad ver skolan
ar avklarad och en nyfikenhet 6ver den frihet som ligger 6ppen framfor dem. En 6nskan
om att de inte skulle vara sddana surpuppor och s allvarliga pa vuxensidan, och att

omgivningen inte borde vara s fangelselik, avskalad” steg fram.

De olika temana i Tema I var &dnnu rétt s stora och mingtydiga sa ytterligare en

tolkning gjordes. Nedan foljer en beskrivning av tolkningsprocessen Tema II.

7.2.2TEMAII

Tolkandet rorde sig mot det som &r specifikt for den unga langtidssjuka patienten. I
denna fas av tolkningen spjilkades materialet ytterligare for att fa sa renodlade begrepp
som mdjligt. Med renodlad avses hir att tvetydigheter och uttalanden med
underliggande betydelser splittrades i flera begrepp. D4 uttalanden benades ut och
delades i korta meningar under koder, finférdelades forstaelsen och en djupare tolkning

av texten visade sig. Nedan foljer en redogorelse for hur begreppen spjilkades.

Till exempel god vérd spjédlkades upp i en aktiv och dynamisk vérdrelation, glddje, stod
av egenvarden, effektivitet, kdnsla av kontroll, hénsynsfullhet och psykiskt stdd,
kraftgivande element och god vard som stdder livsglddjen och tar den anspraksloshet de
unga bér pa 1 beaktande. De orovickande och negativa tema spjilkades ocksd upp. Till
exempel ridsla att forlora sin riktning spjilkades upp till otillracklighet, anspraksloshet,
att inte bli sedd, osdkerhet, sorg och lidande. Under dessa underrubriker grupperades

uttalanden som hoérde till. Efter ett bollande med olika teman, underrubriker och
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uttalanden steg en del av dem fram som visentligare &n andra. Denna fas av tolkandet
var tung och tidskrdvande, den kravde mycket reflektion, lyssnande och stillastiende
eller ett avvaktande av tolkaren, och utfordes slutligen i tvd faser. Nedan f0ljer en
sammanfattning av den forsta tolkningsfasen, fOrst de positiva och sedan de

oroviackande teman som de ldngtidssjuka unga lyfte fram.

God vard for den unga &r en aktiv och dynamisk relation som forstérker sjélvkanslan, ar
effektiv och ger en kénsla av kontroll. God vard tar hénsyn till den unga och stéder den
unga psykiskt. Den unga ér en aktiv del av varden under transitionsfasen, hennes hilsa,

tankar och livssituation dr grunden till en forstarkande vard.

De centrala orosaspekter som framtradde i forsta tolkningsfasen fordjupades, radslan for
att inte bli sedd, att forsvinna i massan och att bli behandlad som en diagnos eller en
ungdomsstereotyp gav upphov till osdkerhet over att ingen kommer att forstd den unga
pa vuxensidan. Ocksé en rddsla 6ver att den nyfunna friheten och nyfikenheten over
livet som de unga innehar forbises eller gloms bort i den rutinmissiga varden. Att
rutinerna tar over och den ungas aktiva medverkan i vdrden ignoreras &r ett centralt

orosmoment hos de unga.

I den forsta tolkningsfasen av tema II framgick det att virden for den unga innehar en
rorelse och en dynamisk riktning som bor uppmérksammas. Genom ytterligare
tankearbete och genomldsande av materialet véixte de olika tolkningsprocesserna av
helheten ihop och nya tankar bildades, det vill siga tankar om de grundliggande

faktorerna i den langtidssjuka ungas vard.

Nedan beskrivs resultaten av den andra tolkningsfasen av tema II. I den andra
tolkningsfasen av tema II delades materialet in i fyra tolkningar: God vérd ska bekrifta
riktningen 1 den ungas liv, livsglddjen dr en kraftkdlla i varden, den unga bér pa en
onskan att bli bemétt som en unik individ och att ett 6dmjukt nidrmelsesétt i mdtet med

den unga leder till tillit i varden under transition.
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Att inte forlora sin riktning vid alla fordndringar

De unga har en oro dver att riktningen i livet rubbas av alla de férdndringar som sker.
Att byta virdenhet, att skolan &r slut, att flytta hemifran &r centrala fordndringar i de
ungas liv. Den unga lever under ett spdnnande livsskede, ett livsskede var ménga nya
héndelser sker. De unga strdvar efter att nd en balans i livet mellan hélsa och sjukdom,
sjdlvstindighet och beroendeforhdllanden, gemenskap och ensamhet, hopp och
hoppldshet. En helhetsmissig vard under transition av varden stoder den unga att na en
balans och varigenom en riktning i livet. Vardarbetet r till for den unga, varden ska
planeras individuellt och inte fungera enligt fjarrstyrda monster och vanor. Varden for
den unga i transition ska vara en berikande upplevelse i en trygg miljo, en berikande
upplevelse, som stérker sjdlvkinslan, stoder ansvarstagande och bekréftar den unga som
person. Erfarenheten av bestdende vardrelationer var mycket av de unga och fungerar
som grunden till varden. Bestaende vardrelationer leder till tillit och tillit leder till en

omsesidig forstaelse.

De unga anser att ansvarstagande hor till att bli vuxen, och att ta ansvar dr en del av
sjalvstandighetsprocessen. Den unga vill ta ansvar och vill bli bemétt som en vuxen.
Motivationen vaxer hos de unga da de ensamma har hand om allt. En inre motivation
leder till god egenvérd, som i sin tur leder till balans och kontroll i livet. De unga tar
gérna ansvar men behdver en trygg atmosfar och stdd for att lyckas. Att flytta over till
vuxensidan kan vara som ett nytt kapitel, de unga kan bdrja om pa nytt, f& en ny

mdjlighet.

Négra unga sade att nya saker i livet alltid &r lite besvérliga men dd man é&r
vélforberedd kéinns inte fOrdndringar sd stora och farliga. Forberedelse bestar av
diskussion om framtiden, information om varden, méte med nya vardare eller visit pa
ny vardenhet, ny adress och nytt telefonnummer. Den ungas livssituation ska vara
gynnsam fOr transition, och den unga vill vara en aktiv part i forberedelserna av
transitionen. Den unga ska ha en inre fardighet att byta vardplats for att fordndringen

ska vara fruktbar.

Trygghet 1 varden fas av tillrdcklig information, given i en sddan form att de unga

forstar den. De unga &r intresserade av aktuell information, sddan information som har
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betydelse for nuet. Information ger en kinsla av kontroll. Information bor flytta med
den unga, fran en vardenhet till en annan, mellan skolan, omgivningen och den unga

med familj. Ansvaret blir for tungt om all information om vérden ligger hos den unga.

De ungas livsglidje édr en kraftkiilla i virden

En stark tro pd framtiden och en livsglddje bubblar fram fran de unga. Denna energi de

har for framtiden far inte rivas ner av déligt planerad, likgiltig och frénsttande vérd.

Till god vard hor en aktiv och helhetsméssig vérdrelation var en positiv stimning och
humor dr nérvarande. En positiv instdllning stoder de ungas livsglddje och stirker den.
Livsglddjen kan latt tydas som naivitet och varfor Overses av vdrdarna. Ett sddant

overseende kan forstora kommunikationen och tilliten for de unga i vardrelationen.

De ungas erfarenheter fran vuxensidan har bestatt av separat och svaratkomlig vard som
kidnns frimmande och alienerande. Allvaret ar stort och virdomgivningen avskalad.
Det far den unga att kdnna sig ensam, och kénslan av att allt ansvar ligger enbart hos

den unga sjélv blir dominerande.

Den unga vill inte bli kategoriserad

Véardenheterna bor ha kunskap om de unga och inte behandla dem som stereotypa

“ungdomsfall”.

Oro f0Or att varden blir rutin och vanor fanns hos de unga, och att rutinméssig vérd leder
till att inte bli sedd som en individ med personliga behov. Det fanns en oro dver att
vérden forsdmras fran att ha varit individuell till ndgon sorts massproduktion av vérd.
P4 vuxensidan kdnns for stora vardenheter med for manga sorgliga livshistorier
skrammande. Vardenheter for unga med ungdomsspecialister, eller vardare som é&r
bekanta med ungdomar, deras problem och livssituation, skulle frimja varden och

fungera som en trygg bas for den unga.
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Det behovs tid och kontinuitet for att skapa meningsfulla vardrelationer. Unga upplever
att frimmande inte bryr sig om vad den unga sdger och vem hon dr. Denna oro blir
markant d4 vardenheten byts och varden flyttas. Att vara ung och sjuk dr en svar
kombination, en kombination som den unga har svért att leva med och acceptera.
Vardpersonalen kénslighet och forstdelse for denna kontrast i livet dr viktig for att den
unga ska kénna sig forstddd och hord. En patientkamratskontakt kan vara central for att

hjélpa och stdda den unga i transition.

Odmjukt nirmelsesitt i virdrelationen under transition

Det finns respekt och 6dmjukhet hos de unga och vuxensidan ska mdta de unga med
lika respekt och tillgivenhet, var en aktning for individen ligger som grund till véarden.
De langtidssjuka unga har ett 6dmjukt och forsynt sétt att forhalla sig till livet. Detta sétt
har forstarkts av de erfarenheter som livet med en sjukdom har gett dem. Den unga
kommer till vardenheten for att soka hjélp, inte som en klient. De behdver hjilp, stod
och rad pé en bred bas. De unga behdver dven kunskap om vem som hjdlper ifall de

sjdlva inte kan speciellt da vardstéllet dr nytt och omgivningen frimmande.

Vardenheten och personalen ska vara littillgénglig och ska kunna reagera snabbt och de
unga ska kénna att vardenheten ger det stod de behdver. Speciellt under transitionsfasen
av varden far inte littillgdngligheten och stddet rubbas. Den unga kénner sig utsatt och
skygg infor frimmande situationer och ny en omgivning. Vardenhetens tillgénglighet
och kénslan av att bli uppmirksammad blir sdledes central. Tillgéngligheten kan
underldttas per telefon, e-post eller till exempel slutna diskussionsforum pa natet. Att
skriva sitt drende kéndes tilltalande for en del unga, eftersom ett telefonochal till en

fraimmande person kan vara svart och himmande.

De unga anser att psykiskt stod ér en viktig del av varden och de Onskar att stodet ska
komma ifran deras egen bekanta vardenhet. Att tala med frimmande kinns svart,
stamplar och kdnns onaturligt for de flesta unga. De unga sade att bekanta vardare och
lakare kan stoda bést, alltsd sddana ménniskor som de unga litar pd och som kénner till
de ungas livssituation. Psykiskt stod ska vara bestdende, inte en 16sryckt hindelse med
en frimmande person. For den unga fungerar familjen, vénner och skolan som stdd i

vardagen.
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Ovan ndmnda helheter har jag kommit till genom tolkning av texten, var jag hela tiden
har speglat uttalanden mot helheten av vad som sagts (den ursprungliga texten, tema I
och tema II). Forst genom en tolkning av storre helheter, till spegling mellan mening
och kodning for att igen fora ihop det sagda till uttalanden dér flera ungas dsikter och
tankar samlas ihop till en ny forstdelse. Fyra antaganden sammanfattar
tolkningsprocessen: God vérd for den unga ska bekrifta riktningen i den ungas liv under
alla forandringar. Den ungas livsglddje ar en kraftkélla i vrden och stdder den unga. En
oppen méinniskobild &r central i varden av den unga dd nya kontakter skapas under

transition av virden. Ett 6dmjukt ndrmelsesétt i vardmotet med den unga &r central.

7.3 Teoretisk forstielse

Den teoretiska forstdelsen véxer fram genom en spegling av materialet, det vill sdga
spegling av tolkningen mot teori. Uttalandena forde tydligt mot olika teoretikers teorier
och varfor har jag tagit in teorifragment av Meleis, Levinas, och Lindholm. Fragment
av flera teoretiker underléttar tolkandet av de fyra uttalanden och leder till en djupare
insikt i vad uttalandena stér for. Valet av teorifragment gjordes med tanke pé forenlighet
men ocksad pd grund av etiska vérderingar. Meleis har definierat begreppet transition,
Levinas talar for moétet, ansiktet och ansvar'*!. Lindholm berikar den teoretiska
forstaelsen med forskning som soker forstielse for ungdomars hilsa och lidande'**.

Nedan foljer en redogorelse dver den teoretiska tolkningen.

141 Meleis 2010; Levinas 1996, 73-87.
142 Lindholm 1998, 1-5.
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7.3.1 God vard for den unga ska bekrafta riktningen i den ungas liv

“ All transitions are characterized by flow and movement over time” '**

Enligt Chick och Meleis (2010) bor transitionsprocessen tydliggdra interrelationen
mellan méanniskan, omgivningen och hélsan.'** Den ungas livssituation paverkas starkt
av fordndringar. De unga forbereder sig for att ta steget in i vuxenvérlden vilket &r en
helhetsméssig hdndelse som péverkar individen, omgivningen och hilsan. De unga har
en oro over att riktningen i livet rubbas av alla de fordndringar som sker. Den unga lever
under ett spdnnande livsskede var mycket fordndras och nya erfarenheter tar plats. God
vard for den unga ska bekrafta riktningen i den ungas liv trots alla forandringar
som sker. God vérd for den unga ska vara en berikande upplevelse i en trygg miljo, en
berikande upplevelse som stirker sjdlvkénslan, stoder ansvarstagande och bekriftar den

unga.

Enligt Chick och Meleis (2010) relaterar transition bdde till férdndring och utveckling
och inkluderar motsatserna kontinuitet och avbrott i manniskans liv. Transition dr en
passage mellan tva stabila tillstdnd och kan vara en langsamt framskridande process,
eller ndgot abrupt. Transition dr en process som innehar en kénsla av rorelse. Den
livssituation de unga befinner sig i kan beskrivas som en transition som relaterar till
bade fordndring, utveckling, kontinuitet och avbrott. Denna transition &r en rorelse var
de unga strdvar efter att nd en balans 1 livet. De unga stridvar efter balans mellan hilsa
och sjukdom, sjdlvstindighet och beroendeforhallanden, gemenskap och ensamhet och
mellan hopp och hoppldshet. God vérd for den unga bestar av en djup insikt i vad den
unga upplever. En djup insikt stoder den unga att bygga sin identitet och hjdlper den
unga att nd en balans i livet under alla de pagéende forandringarna. Meleis podngterar
att en fullandad transition betyder att individen nar ett nytt stadium eller en hogre niva

146
av varandet.

Karaktéristiskt for transition dr en balansgangen mellan kontinuitet och avbrott. Avbrott

kan upplevas av individen som en frankoppling, var trygghetskénslan rubbas genom att

143 Meleis, Sawyer, Im, Messias & Schumacher 2010, 58.
144 Chick & Meleis, 2010, 25.

146 Chick & Meleis 2010, 26.
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vilbekanta referenspunkter forsvinner'”’. De unga star just framfor ett sadant avbrott,
ett avbrott av den kontinuitet och trygghet som de hittills erfarit i virden. En rubbning
av bastryggheten kan paverka sjélvbilden, fordndra sjidlvkénslan och kan dven fordndra

148
beteendet av en person.

For att kunna stoda den unga maéste alla dimensioner av
transition som de unga genomgér uppmirksammas. Dimensioner som tid, hédndelser och
typ av transition bor definieras av vardpersonalen tillsammans med den unga. Aven en
plan pa vad som hinder i varden eller ndr ndgonting kommer att hinda bor diskuteras.
For den unga betyder det att det maste finnas en fOrstaelse for att det tar tid och
kontinuitet att skapa tillitsfulla vardrelationer. En forstéelse for vad som har hént i den
ungas liv, hurdan hennes historia dr, vilka olika transitioner dr aktuella for den unga
vuxna. Det vill sdga att forstéelsen for vad fordndringen innebédr for individen bor
fordjupas for att den unga ska kinna att hennes “rorelse” bekriftas. “Thinking in terms
of transition promotes continuity not only across time, but also across dimensions of the

149
person.”

God vard for den unga bekriftar riktningen 1 den ungas liv genom en djup forstaelse av
vad den unga erfar under alla forandringar. Da en forstielse av vad den unga upplever
finns och den unga kénner sig bekréiftad kan en hogre niva av hédlsa nas, en hogre niva

av varandet, vilket kan tolkas som en rorelse mot en hilsomodell.

7.3.2 De ungas livsgladje ar en kraftkdlla i varden

De unga lever i en spannande fas, skolan dr slut och de star framfor stora val och
mdjligheter. Livet dr en balansgdng mellan nya upplevelser, avskedstagande och stora
beslut. For en del av de unga kédnns ansvarstagande som nagot naturligt som 1 sig redan
ar kraftgivande, for andra kinns det som ett hot ndgot skraimmande och okint. Kédnslan
av uppsluppenhet och frihet trdder fram ur tolkningen av vad de unga sagt. Lindholm

(1998) visar att de ungas hilsomotiv star i relation till de virden de unga stér for och till

147 Chick & Meleis 2010, 26.
148 Chick & Meleis 2010, 27.
149 Chick &Meleis 2010, 31.
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hela deras inre livssammanhang. Livssammanhanget utgér grunden till den ungas hélsa.

; . S . o U 150
Deras hdlsomotiv kan forstas utgdende fran deras framtidsvisioner.

Da den ungas vard flyttas frén pediatriska enheter till enheter for vuxna star de unga
framfor ndgot frimmande och nytt. Bakom dem hade de flesta en upplevelse av en trygg
och tillitsfull vard som stoder och hjilper den unga att ta ansvar och forsté sin situation.
Framtidsvisionen hos den unga var mycket positiv, full av hopp och dénskan om négot
bittre. I detta skede av livet har de unga en positiv livssyn, var de verkligen uppskattar
sin hélsa och de mgjligheter en god hidlsa ger dem. De unga har erfarit lidande och
ensamhet, mera dn sina jamnariga, och dessa unga har en insikt ver att livet kan
forvandlas till hot och forlust. De unga erfar stora kontraster i livet, kontraster mellan
hélsa och lidande, hopp och hopploshet. Lindholm (1998) visar att den unga som
genomlevt lidande har ett 6kat medvetande, dr starkare och friare. Virden ska stdda den
unga 1 hennes livssyn. Det vill sidga det behovs en forstaelse for det lidande och for den

kénsla av frihet och hopp som de unga innehar. "'

For att kunna stdda den unga méste vardpersonalen forstd vad den unga sjilv erfar som
styrkande faktorer i varden. Dessa erfarenheter méste tas tillvara och bekréftas for att
bilda en kraftkdlla i varden. Som de unga sjélv uttryckte det var humor och en glad

stdmning med en glimt i 6gat hos virdare viktiga element i varden.

Vardarna bor bekréfta den styrka som den unga bér pé, en styrka som innehar kontraster
mellan hélsa och lidande. Det vill sdga det behdvs en forstaelse for det lidande och for
den kénsla av frihet och hopp som de unga bédr pa. De ungas hélsomotiv och

framtidsvisioner méste tas i beaktade for att skapa en grund for rérelsen mot hélsa.

7.3.3 Den unga vill inte bli kategoriserad — en 6ppen manniskobild

Levinas filosofi fokuserar pd de djupare konsekvenserna av ménskliga mdten och han
talar om ansvaret ménniskan har for medménniskan. Levinas talar for ett 6ppet mote, ett

mdte utan iakttagelse eller bedomning, var tvd individer mots utan att se varandra som

150 Lindholm 1998. 58-59.
151 Lindholm 1998, 59.
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objekt. Enligt Levinas har ansiktet en mening och talar for sig, talar utan en kontext.
(egen overs.)'”? Detta uttalande kan tolkas som att vi ménniskor ofta kategoriserar
varandra kanske fOr att hitta ett sammanhang eller for att forsoka forsta den andra béttre.
De unga bir péd upplevelser av att ha blivit kategoriserade och forbisedda, genom att

vardpersonalen inte mott dem individuellt.

Enligt Levinas kan ansiktet inte ljuga. Ansiktet dr forsvarslost och naket och i denna
forsvarsloshet finns ett ansvar.'” Denna forsvarsloshet existerar i alla méten.
Vardpersonalen har ett ansvar for den unga, att beméta och att bekrdfta henne. Den
unga Onskar att bli bemétt som en individ som den han eller hon 4r och inte som en

representant for “ungdomen”, som lever enligt ndgon forutfattad ungdomsstil.

Att vara ung och sjuk dr en svdr kombination som den unga kan ha svért att acceptera.
Om vérdpersonalen kénns franstdtande, kategoriserande och svardtkomlig kan det leda
till ytterligare svérigheter for den unga. Den unga lever i en period av kontraster var
sjdlvkdnslan och sjdlvbilden utvecklas. Vardpersonalen kan skapa ett berikande mote
for den unga. Ett sddant mdte innehar en djup kénsla av ansvar gentemot den andra,
vilket leder till omsorg, en kiinsla av tillgivenhet och respekt.'>* Den unga onskar bli
sedd som den han eller hon &r, inte som en kategori eller diagnos. Ett vardande méte
med den unga innehar en djup kinsla av ansvar gentemot den andra, vilket leder till

omsorg, en kénsla av tillgivenhet och respekt var minniskans vardighet trader fram.

7.3.4 Den unga och vardrelationen - Ett 6dmjukt mote

Levinas som citeras av Koskinen och Lindstrom 1996, beskriver vardmoétet som ett
mote mellan tvd manniskor var en méinniska erbjuder vird och den andra ménniskan
deltar i varden eller mottar den. En vérdrelation &r inte en frivillig, av individen sjilv
vald relation. Det dr en relation som existerar pd grund av hélsohinder. Eftersom
vardrelationen inte dr en likstélld relation &r ansvaret om mojligt 4nnu stérre. Levinas

sdger att det dr ett ytterst stort ansvar, ett moraliskt ansvar ta hand om en annan. Enligt

152 1,evinas 1996, 72-82.
153 1,evinas 1996, 73.
154 1 ,avoie, Koninck & Blondeaux 2006.
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honom &r ansvar att ge och att gora, att gora for den andra." Ifall vardarna bér pa detta
ansvar moter de den unga med respekt och odmjukhet. Motet ska vara som en
gemensam upplevelse, inte som ett grepp eller en fastbindande relation. De
langtidssjuka unga bdr pa en 6dmjukhet, en 6dmjukhet som har sitt ursprung i realiteten
av att leva med ett hdlsohinder gett dem. Denna 6dmjukhet bor uppmirksammas i

vérden av ett lika 6dmjukt bemotande for att en ansvarsfull relation ska skapas.

Lindholm (1998) visar att den unga ménniskan ”langtar efter nagon eller ndgot som gar
ut over henne sjilv” vilket skribenten fOrstdr som en lidngtan efter en kinsla av
gemenskap. For de unga dr kédnslan av gemenskap, att hora till, central for meningen 1
livet och ett av de storsta hoten for livets mening 4r att kdnna sig blottad och utsatt.'® I
detta ljus fordjupas forstaelsen for varfor psykiskt stod for den unga bor utgéd frén en
trygg och vilbekant miljo. Ett separat psykiskt stod fungerar séllan for att den unga
kénner sig utsatt och blottad och varigenom hotad. En strdvan efter ett ppet och

6dmjukt vardmote, var ansvaret for den andra dr grunden till gemenskapen, kan inte

forverkligas under en kénsla av hot.

Motet med den unga innebédr en 6dmjukhet, som har sitt ursprung i en erfarenhet av
livets helighet och en 6dmjukhet infor att liv och hilsa inte dr en sjdlvklarhet. Ett
6dmjukt ndrmelsesitt i motet med den unga innebér en dubbelhet. En 6dmjukhet som
har sitt ursprung hos den unga och en 6dmjukhet hos vardaren som trider fram i ett
respektfullt och Oppet forhdllningssitt. Det vill séga att mdtet med den unga kriver

omsesidig respekt, intresse och ddmjukhet for att motet ska skapa en gemenskap.

155 Koskinen & Lindstrém, 2013; Levinas1996, 78-82; Lavoie, Kininck & Blondeau, 2006.
156 1,indholm, 1998, 61.
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7.4 Sammanfattning av den teoretiska forstaelsen

Den teoretiska fOrstdelsen Oppnar ytterligare en dimension i kunskapsbehallningen.

Nedan foljer en sammanfattning av den teoretiska forstaelsen.

God vard for den unga bekriftar riktningen 1 den ungas liv genom en djup forstaelse av
vad den unga erfar. Varmed kan en hogre nivd av hélsa nés, en hogre nivd av varandet,

vilket kan tolkas som en rorelse mot ett hilsoideal.

Den unga onskar bli sedd som den hon é&r, inte som en kategori eller diagnos. Ett
virdande moéte med den unga innehar en djup kinsla av ansvar gentemot den andra
vilket leder till omsorg, en kénsla av tillgivenhet och respekt var ménniskans vérdighet

trader fram.

Vardarna méste bekrdfta den ungas styrka som hon bér pé, en styrka som innehar
kontraster mellan hédlsa och lidande. Det vill siga det behdvs en forstaelse for det
lidande och for den kénsla av frihet och hopp som de unga bér pa. De ungas hédlsomotiv

och framtidsvisioner maste tas i beaktade for att skapa en grund for rorelsen mot hélsa.

Ett 6dmjukt ndrmelsesitt i motet med den unga innehar en dubbelhet. En 6dmjukhet
som har sitt ursprung hos den unga och en 6dmjukhet hos véirdaren trider fram i ett
respektfullt och 6ppet forhallningssétt. Det vill sdga mdtet vardare och unga emellan
kraver Omsesidig respekt, intresse och Odmjukhet, for att motet ska skapa en

gemenskap.
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8. TOLKANDE MOT DET TEORETISKA PERSPEKTIVET

I detta kapitel speglas de resultat tolkningen gav mot det teoretiska perspektivet. Mélet
ar att sammanfldta den erhdllna kunskapen med det teoretiska perspektivet med en
strdvan att nd nya tankemonster om den lngtidssjuka unga och transition av virden. De

teoretiska tolkningarna ar skrivna med kursiverad stil.

En etisk vardvetenskaplig teori inbegriper kunskapen om ménniskans absoluta
vérdighet. Den vardande varden formas fran den etiska hallning virdaren har. Véardarens
inre etiska héllning fordjupar innebdrden av lyhdrdhet, 6ppenhet och vordnad for den

enskilda patienten.'>’

Eriksson (2013) lyfter fram den caritativa vardande etikens kdrna: Jag var var, jag sdg,

»158 Detta uttalande stdder och sammanfor det

jag vittnade och jag blev ansvarig.
tankemonster som steg fram ur tolkningen av materialet. God vérd for den unga dr en
sann nérvaro, att verkligen se, att ha mod att vittna och att ta ansvar 6ver den enskilda
ménniskan. Nedan en beskrivning &ver hur dessa uttalanden stdder den teoretiska

tolkningen.

God vadrd for den unga bekrdftar riktningen i den ungas liv genom en djup forstdelse av
vad den unga erfar. Varmed kan en hogre nivd av hdlsa nds, en hogre niva av varandet,
vilket kan tolkas som en rorelse mot en hdlsomodell. Da detta antagande speglas mot
det teoretiska perspektivet skapas en ny forstielse. Foljande avsnitt beskriver denna

process.

157 Eriksson, 1987; Eriksson, 2003; Eriksson, 2007; Lindstrém, Lindholm & Zetterlund 2006.
158 Eriksson, 2013.
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8.1 En sann narvaro — att bekrafta den ungas rérelse mot halsa.

“Hélsa innebér en rorelse i vardande, varande och goérande mot enhet och helighet,

159 Denna tes kan tolkas som en transition,

vilket &r forenligt med outhérdligt lidande.
en rorelse 1 hdlsa mot ett hogre varande. God vard for den unga innebdr en bekriftelse
av hennes rorelse mot hélsa. Detta innebér en djup forstaelse av vad den unga erfar, en
forstaelse av den ungas livssyn, syn pé hélsa och lidande. Denna tes kan beskriva den
méngdimensionella hilsan som for den unga kan forstas pa foljande sétt. Att ha hélsa
beskriver den ungas livsstil och stillning till hdlsa. Att vara hélsa innebédr en djupare
realitet av hdlsan var den ungas vérldsbild och hennes vdrden paverkar hdlsan, att varda
mot hidlsa beskriver en inre kamp, en inre rorelse, en livskraft, var bade hélsa och
lidande dr ndrvarande. For att kunna stdda den ungas riktning i livet, hennes rérelse mot
hélsa behovs en insikt i den ungas hédlsomotiv. God vérd ska stdda den unga att forma
vad och hur hon vill vara, att hitta sin egen plats i sin rorelse mot hélsa i livet. For att
kunna bekrifta denna mangdimensionella rorelse, denna strdvan de unga genomgar
krévs en sann ndrvaro av virdarna. Den goda véarden innebdr att verkligen vara var, vara

pa plats och forsta den riktning som den unga ror sig mot. P4 sd sétt kan virdpersonalen

stoda den unga under transitionsfasen av varden.

8.2 Det verkliga seende- att se den unga som hon ar

Den unga onskar bli sedd som den hon dr, inte som en kategori eller diagnos. Ett
vdardande méte med den unga innehar en djup kinsla av ansvar gentemot den andra
vilket leder till omsorg, en kdnsla av tillgivenhet och respekt var mdnniskans vardighet
trdder fram. Detta uttalande speglat mot det teoretiska perspektivet fordjupar

forstaelsen, som behandlas i foljande stycke.

Att verkligen se: ”Att se och inse dr ingdngen till ménniskans verklighet och till
patientens vérld” Eriksson (2013). Det yttersta etiska syftet dr att garantera ménniskans
virdighet.'® Minniskans absoluta virdighet innebér hennes ritt att bekriftas som en
unik ménniska. Att bekrdfta ménniskans vérdighet i den ungas vérd innebér att se den
unga. For den unga &r detta en 6nskan att bli sedd som den hon ér, inte som en stereotyp

eller diagnos. Ett vdrdande moéte med den unga innehar en djup kdnsla av ansvar

159 Lindstrom, Lindholm & Zetterlund, 2006; Eriksson 2001,16.
160 Eriksson 2013; Eriksson, 1995, 25.
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gentemot den andra, vilket leder till omsorg, en kénsla av tillgivenhet och respekt var
ménniskans virdighet trader fram. God vérd for den unga i transition ar att bekréfta den

ungas virdighet genom att verkligen se, att veta, att inse och forsta.

8.3 Vittnande - att vittna den styrka de unga bar pa

Virdarna mdste bekrdfta den ungas styrka som hon bdr pd, styrkan som innehar
kontraster mellan hdlsa och lidande. Det vill sdga det behévs en forstdelse for det
lidande och for den kinsla av frihet och hopp som de unga bdr pa. De ungas hdlsomotiv
och framtidsvisioner mdste tas i beaktade for att skapa en grund for rérelsen mot hdlsa.
Detta uttalande speglat mot det teoretiska perspektivet ger uttalandet ytterligare ett djup,

en ny forstdelse, nedan en redogorelse 6ver denna.

Att vittna — Vardarna maste bekrifta den styrka som den ungas bir en stypd. Det ar en
styrka som innehar kontraster mellan hélsa och lidande. Det vill sdga det behdvs en
forstaelse for det lidande och for den kénsla av frihet och hopp som den unga bér pa. De
ungas hilsomotiv och framtidsvisioner maste tas i beaktade for att skapa en grund for
rorelsen mot hilsa. “Att vittna dr att gora nagot evident” Eriksson (2013).'°' De ungas
styrka, en styrka som dr karaktdristisk for ungdomen, bor fa trida fram i varden och
fungera som en kraft for de unga. Styrkan bestdr av nyfikenhet, en kénsla av frihet,
ansvar och en dppen framtid. Att vittna om styrkan ar att géra den evident. God vérd for
den unga i transition av varden dr att vittna om den ungas styrka, en styrka som innehar

kontraster mellan hélsa och lidande.

8.4 Ansvaret — att ta ansvar 6ver den unga

Ett odmjukt ndrmelsesditt i vardmétet med den unga innehar en dubbelhet, 6dmjukheten
som har sitt ursprung hos den unga och den som trdder fram hos vdrdaren. Virdarens
odmjukhet syns som ett respektfullt och oppet forhallningssdtt till den unga. Det vill
sdga motet med den unga krdver omsesidig respekt, intresse och 6dmjukhet, motet ska
skapa en gemenskap. Detta uttalande speglat mot det teoretiska perspektivet ger

foljande tankegang.

161 Eriksson, 2013; Eriksson 1995,25.
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Att ta ansvar for den enskilda ménniskan — Mdtet med den unga kridver omsesidig
o6dmjukhet som innehar respekt och intresse. Var tvd ménniskor mots uppstéir det ett
ansvar ', De langtidssjuka unga bér pa en 6dmjukhet som realiteten att leva med ett
hilsohinder gett dem. Denna 6dmjukhet méste uppmirksammas i vardgemenskapen.
En strdvan efter ett Oppet och 6dmjukt vdrdmote, var ansvaret for den andra dr grunden
till gemenskapen, kan inte forverkligas under en kénsla av hot. God vard for den unga
vars vérd flyttas Over till vuxenavdelning innehar ett ddmjukt ndrmelsesétt som
uppmédrksammar individen, ger plats at hennes livssyn och strdvan i livet. Ett 6dmjukt

mote skapar grunden for tillitsfull vird under transition av varden.

Som en konklusion kan konstateras att den caritativa vardande etikens kdrna dr grunden
till god vard for den unga lingtidssjuka patienten som Overfors till vuxnas avdelning.

Foljande kapitel beskriver den nya tankemodell som vuxit fram i denna avhandling.

163 Eriksson, 2013.
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9 TANKEMODELL

Utarbetandet av en tankemodell har utgangspunkt i Lindholms (1998) forskning.
En tankemodell fortydligar resultaten och okar forstaelsen for valda teman det vill
sdga att tankemodellen utgor en del av en forstaelsehorisont. Enligt Lindholm
beskriver en tankemodell den radande verkligheten och fungerar som en
utgangspunkt genom vilken ny kunskap kan utvecklas. Tankemodellen for denna
avhandling beskriver god vard for den langtidssjuka vars vard overflyttas till
enheter for vuxna. Tankemodellen fungerar som en utgangspunkt till att
vidareutveckla varden for den ldngtidssjuka unga.l* Foljande antaganden

beskriver grunden till tankemodellen.

Att vara nirvarande. God vird for den unga innebir for virdarna att verkligen
vara var, vara pa plats och forstd den riktning som den unga ror sig mot under

transition av varden.

Att se. God vird for den unga under transition av virden gir ut pa att bekrifta

den ungas virdighet genom att verkligen se, att veta, att inse och forsta.

Att vittna. God vérd for den unga ir att vittna den ungas styrka, en styrka som
innehar kontraster mellan hilsa och lidande. Att bevittna den ungas styrka stoder

den unga under transitonsfasen av virden.

Att bira ansvar. God vird for den unga innehar ett ansvar for individen som
trider fram i ett 6dmjukt nirmelsesiitt som uppméirksammar individen och ger
plats dt hennes livssyn och strivan i livet. Ett 6dmjukt mote skapar grunden for

tillitsfull vard under transition av varden.

Figur 3 pa foljande sida beskriver tankemodellen.

164 1,indholm 1998, 20-21.
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GOD VARD FOR DEN LANGTIDSSIUKA UNGA

Att vara

narvarande och
forsta den riktning
som den unga ror

Kvalificerad personal S mot Forberedelse
Att bara ansvar for At se; att bekrafta
H individen trader den ungas H
o fram som ett vardighet genom ;
A odmjukt mote att verkligen se, A
|. som skapar att veta, att inse
tillitsfull vérd. och forsta L
S S
A A
Att vittna den
Respekt och integritet ungas styrka Information
stoder den unga
under
transitionsfasen av
varden
TRANSITION AV VARDEN
en vardgemenskap
Figur 3.

Tankemodellen beskriver den goda varden for den langtidssjuka unga patienten. God
vard for den unga har en riktning den bestdr av en transition, en rorelse, mot en etisk
hallning dir minniskans vérdighet bekréftas i vardgemenskapen. Vardgemenskapen
utgdr en grund for att stdda den ungas hélsomotiv och riktning i livet. Riktningen
strdvar mot att nd en hogre nivd av varande, en rorelse mot hélsa. I tankemodellen
fungerar NOBAB:s standardbegrepp som ett stod till att uppfatta den
mangdimensionella process de unga genomgér da vérden flyttas 6ver. Tankemodellen
visar pd ett ytterligare djup utover de centrala begreppen var den unga och hennes
rorelse och livskraft utgor en resurs for varden.
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10 KRITISK GRANSKNING

I det hdr kapitlet utfors en kritisk granskning och en diskussion 6ver den. Temat for
denna pro gradu-avhandling &r aktuellt eftersom forskningen om unga och transition &r
omfattande. Fastdn forskningen dr riklig visar den &ndé att det inte finns en enhetlig
teoretisk ram som stoder varden for den unga i transition och den ungas egen rost hors
inte. Skribenten har erfarenhet av vard av unga och transition och moéter dagligen unga
vars vérd inte systematiskt och kontrollerat dverfors till vuxensidan. Dérfor kan den nya
kunskap som denna pro gradu-avhandling ger medverka till fortsatt vardutveckling

inom omréadet.

En kritisk granskning av materialet i en kvalitativ forskning anses vara lyckad om
lasaren kan hitta ifran texten samma resultat som forskaren kommit till. Noggrannhet
berér granskningens alla faser'®. En utforlig dokumentation har gjorts av
datainsamlingen (tabell 2), litteraturéversikten (tabell 3), insamling av informanter och
analys av materialet. I en hermeneutisk forskning &r det viktigt att konsekvent kunna
folja tolkarens tankegdng sd att ldsaren kan bedoma relevansen av tolkningen.
Framforandet och argument for valen i tolkningsprocessen ska redogdras for klart och

tydligt '.

Kvale talar for de traditionella begreppen validitet och reliabilitet 1 kvalitativ
forskning'®’.  Reliabilitet anknyter till forskningsresultatens tillforlitlighet och
aterforbarhet. Reliabilitet handlar om avhandlingens palitlighet. Validiteten bekréftar
giltigheten, det vill sdga att resonemangen av avhandlingen fyller de formella reglerna
for forskning. Validiteten och reliabiliteten har genomsyrat alla faser, borjande fran
tematisering, planering, intervju, utskrift, analys och rapportering.'®® Nista avsnitt

redogor for validiteten och reliabiliteten i denna avhandling.

165 Hirsjérvi, Remes, Sajavaara, 2012, 231- 233.

166 yikstrém ,2005, 124-127.

167 Kvale & Brinkman, 2009, 262.

168 Kyale 2009, 259-270. Hirsjérvi, Remes, Sajavaara 2012, 228, 231, 263-265.
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10.1 Reliabilitet

Tillforlitligheten och mojligheten att tillimpa resultaten av denna pro gradu-avhandling
kan verifieras genom att varje fas i avhandlingen har redovisats for. Lésaren kan folja
skribentens tankegéng och val. De etiska reflektionerna dver forskningen i kapitel 6.2

tillfor trovérdighet.'®

For att genomfora en etiskt tillforlitlig intervjuforskning méste forskaren ha kunskap om
temat. Forskaren bor vara vil forberedd infor intervjun och intervjun ska vara
vélplanerad, intervjusituationen begrundad, utskriften redovisad for och analysen ska

verifieras.'”’.

For skribenten ligger dmnet néra da hon i sitt yrket vardar langtidssjuka
unga och transitionen av deras vard. Litteraturdversikten och erfarenhet av vérd for
langtidssjuka unga forberedde skribenten vil for intervjun. Aven en pilotstudie gjordes
for att forsdkra att fragorna var begripligt formulerade och sakliga. Genom att variera
intervjusituationen med frdgorna pa bordet som intervjupersonen sjédlv valde ndddes en
mer likvardig stillning mellan intervjuare och intervjuperson och intervjun lopte fritt.
Spraket valdes enligt intervjupersonens modersmadl, svenska eller finska. Detta

medforde inte problem eftersom skribenten dr tvasprikig och kédnner sig hemma i bada

spraken.

Enligt Hirsjérvi och Hurme (2009) ér inspelning av en intervju den mest sanningsenliga
metoden att ta vara pd materialet. Inspelningen bevarar hela intervjun som sadan,
ofériandrad, och forskaren kan dterkomma till den di hon analyserar sina resultat.'”!
Forskaren bearbetar materialet tills en viss méttnad nas, tills texten inte véicker ny
forundran eller nya tankar. Under hela analysprocessen av materialet dr det viktigt att
det 1 forskningen framgér hur forskaren har gitt till vdga, s& att ldsaren kan folja

forskarens tankegéng och forsta hur tolkningen har uppstétt.'’

169 Hirsjarvi et al,, 2012, 231.

170 Kvale & Brinkman 2009, 70-71, 79.
171 Hirsjarvi & Hurme 2009, 34-35.
172 Hirsjarvi et al,, 2012, 231.
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Varje forskningsperson gavs ett pahittat namn dels for att skydda den ungas identitet
och dels for att hitta tillbaka till kéllan, och satillvida kan trovirdigheten verifieras.
Trovardigheten Okar ocksd genom en noggrann redogodrelse av datainsamlingen och

informanterna'”>.

Kvale och Brinkman (2009) visar i sin bok Den kvalitativa forskningsintervjun att
utskriften av en intervju dr en oversittning av en beréttelseform, tal som ar transkriberat
till skrift. Att transkribera &r att transformera det vill siga materialet byter form.

Hermeneutiker papekar “Att oversdtta dr att forrdada.”'”

Utmaningen med att
transkribera en intervju dr att omtolka det som ségs till skrift. Materialet &r rdtt”, digert
och ibland svarlast och krdver en noggrann genomgang och analys och en redogdrelse
over hur materialet behandlats. Transkriberingen av intervjumaterialet for denna pro
gradu-avhandling var tidskrdvande och tungt. Intervjuerna transkriberades ord for ord.
De intervjuer som forts pa finska transkriberades pa finska och de som forts pa svenska

transkriberades pé svenska. Detta resulterade i att det fanns material pa tva spréak.

Det kan argumenteras att redan da en intervju transkriberas frén tal till skrift férsvinner
det nagot av nyanser och farg. For att mista sd lite som mdjligt av det ursprungliga
transkriberades materialet ordagrant. All kommunikation transkriberades, dven utrop,
skratt, suckar och stdmningsbyten. En Overséttning frén finska till svenska var
nddvindig och hédr kan mojligtvis ndgon nyans eller betydelsedimension ha gétt
forlorad. For att mista sd lite nyanser som mdojligt lastes intervjumaterialet igenom sa
ménga ganger att spraket ndstan tappade sin betydelse genom att innehallet borjade tala
for sig. Det vill sdga att de ungas uttalanden blev sa bekanta att spraket inte mera
identifierade talet utan meningen stod for innehdllet. Sa linge som det i
tolkningsprocessen och de olika abstraktionsnivéerna var nddvindigt for betydelsen av
meningen i uttalanden eller citat arbetade skribenten med informanternas sprak pa
finska och svenska. Skribenten innehar goda kunskaper i bada sprdken och detta

underldttade betydligt vixelverkan mellan spréken.

173 Hirsjarvi et al,, 2012, 323.
174 Kvale & Brinkman, 2009, 193-194.
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De unga som deltog i studien hade olika sjukdomar och vérdats pé olika vardenheter,
och bara ett fatal av dem hade haft kontakt med vuxensidan. Resultaten av intervjun
kunde ha sett olika ut ifall alla intervjupersoner hade kontakt med vuxensidan, eller om
alla hade samma sjukdom och vardats pd samma vardenhet. Intresset for denna pro
gradu-avhandling ligger hos de langtidssjuka ungas syn pa virden och skribentens
intresse dr att fA en mojligt bred utspridning av unga med olika erfarenheter, detta for
att fa ett sd brett urval som mojligt. De unga som deltog i intervjun har redan insett att
vérden flyttar Gver till avdelningar for vuxna, och intressant var att hora om deras

upplevelser av, forvantningar pa och dnskningar betriffande varden.

10.2 Validitet

Validering av pro gradu-avhandlingen har skett genom en fortsatt dialog var delar
speglats mot helheten. Da en inre dialog har forts genom hela avhandlingen har en sa
kallad inre kontroll skett. Ingen del av helheten har varit fristdende utan delarna
integreras stindigt och bildar en djupare forstéelse och vidare insyn. Validering har
gjorts genom en fortgdende ifrdgasittning. Val av material, val av informanter, val av
metod och val av teori har kontinuerligt ifrdgasatts av skribenten. Ifrgasittning har
saledes genomsyrat tankegdngen genom hela arbetet. En forskningsdagbok har forts
under hela forskningsprocessen. I dagboken har tankar, fragor och stillningstaganden

skrivits ner.

Validitet dr dven en fraga om valet av metod och dess riktighet. I och med att Kvales
metod har anvénts har det lett till en djup insyn i materialet, och de olika
tolkningsfaserna utmanar tolkaren att inta en ny instéllning vid varje abstraktionsnivé av
materialet. En for dominerande forforstéelse eller forutfattad mening kan inte bestd
under flera tolkningsfaser. Satillvida kan konstateras att metodvalet var gynnsam for

materialet. D4 forskning berdr upplevelser ar intervju en passande metod.

Avhandlingen kunde ha gynnats av att inte parallellt ha forskat i NOBAB:s
standardbegrepp. Denna parallella forskning leder till en viss grad av upprepning av
materialet. Men efter ett dvervigande tog skribenten beslutet att kvarhdlla standarden.
Standarderna dr intressanta for vidare forskning och bekréftelsen av att hora de ungas

upplevelser av hur standarderna foljs i virden var s& pass central s det ledde till att
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studien Over begreppen holls kvar. Resultatet av litteraturoversikten stoder resultaten av
intervjuanalysen. Resultatet av den teoretiska fOrstdelsen ligger néra det teoretiska
perspektivet. Det vill sdga delarna och helheten foljer en viss inre logik och resultaten

stoder varandra.
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11. SLUTDISKUSSION

Avsikten med denna pro gradu-avhandling &r att bygga en ny tankemodell, det vill séga
att skapa en enhetlig teoretisk ram fOr transition av varden med fokus pd den
langtidssjuka unga. Strdvan dr att utveckla en ny forstdelse med utgdngspunkten i de
ungas syn pa varden. Denna forstaelse ger en ny mojlighet for vardarna att forstd den

unga langtidssjuka patienten och hennes striavan efter att ni hélsa.

Chick och Meleis (2010) forespréakar ett nytt sdtt att forhalla sig till begreppet transition
i varden. Genom att i varden ténka enligt termer av transition frimjar det inte bara
kontinuitet 6ver tid, utan tar dven i beaktande individuella dimensioner '”°. Denna pro
gradu-avhandling beaktar de individuella dimensionerna for de lingtidssjuka unga.
Avhandlingen visar att de unga genomgér stora fordndringar i sitt liv dér avbrott och
fordndringar spelar en central roll. De unga uttrycker oro och otrygghet speciellt for

transitionsfasen av deras vard.

De langtidssjuka unga skiljer sig fran sina jimnériga pa grund av de hdlsohinder de har.
Aktuell litteratur visar att livet med ett hilsohinder 4r en stindig strdvan att na en inre

harmoni och balans.'”®

Ett hilsohinder upplevs av individen som en kénsla av obalans
och som en forlust av styrka var fornimmelsen av kraftloshet och trétthet kan bli
dominerande'’”’. Delmar et al. (2005 & 2006) framhiver att hopp och livsglidje &r
centrala aspekter for att patienten med en kronisk sjukdom kan nd harmoni i livet. Det
ar viktigt for de unga att folk omkring dem respekterar de ungas syn och tankar om

'78 Tikkanens (2010) avhandling lyfter fram att vardpersonalen bor stoda den unga

hopp.
att hitta sitt hopp, forstirka sjdlvfortroende, tron pa framtiden, att forsta det gangna och
att paminna den unga om livets kontinuitet'””. Litteraturoversikten stoder resultaten av

denna avhandling da bada visar att varden ska stdda den unga i hennes livssyn och

175 Chick & Meleis 2010, 30
176 Kyngas 2004; Delmar et al. 2005 & 2006
177 Ohman , Séderberg & Lundman 2012

178 pelmar et al. 2005 & 2006; Tikkanen 2012
179 Tikkanen, 2012.
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stravan efter balans i livet. Intressevickande resultat for denna avhandling visar att de
langtidssjuka unga bér pd en djup insikt om hélsa och ohélsa och denna insikt tréder
fram som en kraft hos de unga. De unga bir pé en kraft, en livsglddje och ett hopp for
framtiden. Denna kraft bor igenkénnas och stodas av vardpersonalen, for var det finns
kraft finns det ocksa kraftloshet och hopp innehar hopploshet. Det vill séga att det
behovs en forstaelse for det lidande och for den kénsla av frihet och hopp som de unga
innehar. Avhandlingen visar ytterligare att den energi de unga bir pa inte far forbises
utan ska fungera som en kraftkélla i vdrden. Da de ungas livssyn tas i beaktande kénner
sig den unga respekterad och bemétt. Tankemodellen talar for att god viard for den
unga ér att bevittna den ungas styrka, en styrka som bir pi kontraster mellan

hilsa och lidande.

Rosinas, Crisp och Steinbecks (2003) studie visar att langtidssjuka unga har betydligt
mera psykosociala problem &n sina jimnariga och att de ungas depression ofta forbises i
varden'®. Denna pro gradu-avhandling visar att unga ér i behov av psykiskt stod men
stodet méste komma ifradn en trygg miljo, helst av egna vérdare. Ett separat psykiskt
stdd 1 en ny miljo far ndmligen den unga att kiinna sig ryckt ur gemenskapen och detta
orsakar en kénsla av hot och ridsla. For den unga &r kénslan av att vara en del av en
gemenskap speciellt viktig, vilket bekréftas i resultaten av denna avhandling. En kénsla
av gemenskap stoder jagbilden och fungerar som ett stod for utvecklande av identiteten
och tillfor trygghet i1 livet. De unga talade dven for att unga vuxna som redan erfarit
transition i varden kunde ténkas hjilpa de unga som star invid transition av sin vard.'®'
Vardgemenskapen ska inneha en kénsla av trygghet och tillit. Liksom
litteraturdversikten visar, visar ocksd denna avhandling att familj och védnner utgér ett

%2 Tankemodellen

stort stod 1 det vardagliga livet och utgdr en del av gemenskapen.
framhiver att virdgemenskapen ska utgora en grund som stéder den unga, hennes
inre kraft och strivan att ni hiilsa. Viarden ska vara en kraftgivande process som

innehar en djup aktning for individen.

Litteraturoversikten och tankemodellen framhaller att god véard for den unga da varden

flyttas till vuxnas enheter bor vara individuell och utgd ifran den ungas synpunkt med

180 Rosinas, Crisp & Steinbeck 2003
181 Meadows et al. 2009
182 Kyngas 2004;
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den unga som mittpunkt. Genom att se transitionen som en mangdimensionell process
var den unga dr mittpunkten fir varden en riktning som kan framja den ungas strdvan
till hélsa och vélbefinnande. De unga stravar att na en ny sjdlvstédndighet och identitet,
ett hogre varande. En lyckad transition &r en process mellan tva stabila tillstand. Strdvan
ar att processen leder till ndgot positivt. Virden ska stoda den unga i hennes strévan till
hilsa. God vard for den unga bestir av en djup insikt i vad den unga upplever. En
ménniska i transition r sirbar och virden bor stoda ménniskan i denna transition.'®
Tankemodellen tydliggor att god vird for den unga innebér for viardarna att
verkligen vara nirvararande, vara pa plats och forsti den riktning som den unga

ror sig mot.

I Ollis (2008) forskning kommer det fram att ett individuellt bem&tande av den unga tar
i beaktande individuella behov var den ungas livssyn och asikter respekteras'®*. Aven
resultaten av denna avhandling- pro gradu talar for att vardenheter for de unga eller
vardpersonal som har kunskap 6ver den ungas specialbehov &r basen for god vard.
Denna avhandling visar dven att dd det finns en forstaelse for den unga finns det ocksé
en Oppen minniskobild som inte kategoriserar och bedémer. En 6ppen ménniskobild i
motet med den unga dr central for att vrden ska na den unga. Att bli sedd ar att bli
bekriftad. I tankemodellen fortydligas att god viard for den unga giar ut pa att

bekrifta den ungas virdighet genom att verkligen se, att veta, att inse och forsta.

Transitionsfasen paverkar den ungas vérd och liv. Den unga star infér nagot frimmande
och nytt da varden flyttas till de enheter for vuxna. Resultaten av denna avhandling
visar att de flesta unga hade en upplevelse av en trygg och tillitsfull vard som stott och
hjélpt den unga att ta ansvar och forsté sin situation. Framtidsvisionerna hos den unga ar
mycket positiv, full av hopp och dnskan om ndgot bittre samtidigt som det finns en
patagbar sarbarhet i denna positiva dppenhet. En ménniska som erfar transition och
fordndringar dr sarbar. Tankemodellen forespriakar att god vird for den unga ir
ett mote som innehar en djup kiinsla av ansvar gentemot den andra vilket leder till

omsorg, en kiinsla av tillgivenhet och respekt.

183 Kneck, Klang & Fagerberg, 2010.
184 0]]j, 2008.
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Den unga lever i en kénslig period var identiteten och sjélvstindigheten stindigt
utvecklas. Varden bor stdda den unga i denna process. Forstéelsen for vad fordndringen
innebdr for individen bor fordjupas for att den unga ska kdnna att hennes “rorelse”
bekriftas. Hélsa dr en rorelse mot ett battre varande dir den ungas hilsomotiv ligger i
fokus.'"” De ungas onskan att bli bekriftade i sin rorelse mot hilsa speglas i

resultaten av avhandlingen, i tankemodellen.

De standarder som Nordiska féreningen for sjuka barns behov (NOBAB) har publicerat
kan stdda vardpersonalen att gestalta den mangdimensionella process som transition av
virden dr. Denna pro gradu-avhandling tillfér de ungas syn pd hur standarden
forverkligas och lyfter fram ytterligare dimensioner av standarderna. Nedan fors en
diskussion &ver hur de unga upplever att NOBABs standard fullf6ljs i transition av

vérden och vad tankemodellen som denna avhandling skapat tillfor standarden.

11.1 NOBAB: en kontextbeskrivning

I detta avsnitt diskuteras litteraturdversikten och de ungas syn och erfarenheter av
NOBAB:s standardbegrepp i forhdllande till tankemodellen. Diskussionen fors for att
ge en inblick i hur transitionsfasen trader fram i praktiken och for att generellt diskutera
transition inom de langtidssjuka ungas vard. Tankemodellen visar pa ett ytterligare djup
utover begreppen. Centralt 4r den unga och hennes rorelse mot hélsa och livskraft vilka

fungerar som en resurs for varden.

11. 1.1 Kontinuitet, transition och den unga

Anda upp till transition av varden till enheter for vuxna har de flesta unga upplevt
kontinuitet i varden, en kontinuitet som bestar av en bekant personal och en trygg
omgivning. Bekantskap skapar tillit och uppskattas hogt av den unga. De unga
poédngterade att en egenldkare forstdr den ungas situation och kan stoda pé ritt sitt.
Genomgédende var uppfattningen att en frdmmande lékare inte fOrstir den unga.

Kontinuiteten uppfattas som ett stdd i en annars mycket kénslig period i livet.

185 Eriksson2001/7; Lindholm, 1998, 58-59.
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Vid overforingen av varden bryts kontinuiteten, eftersom de unga inte har kunskap om
vem som tar over vardansvaret och var varden fortsétter. Dessa unga kénde oro och
osdkerhet infor framtiden. De unga som redan besokt enheten dit varden flyttas var
betydligt bittre forberedda for transition av véarden. Avbrott och stora fordndringar i

varden har ldngtgaende inverkan och bor planeras och identifieras noggrant.'®

Transition bor vara en kontinuerlig process genom vilken den unga mognar till att ta
ansvar over sitt liv och sin sjukdom'®’. D4 den unga och hennes strivan till att na hilsa

ar utgangspunkten i varden forverkligas en kontinuerlig individuell vard.

Tankemodellen tillfor att kontinuitet handlar om mera in praktiska och faktiska
element. Kontinuitet i relationer ér en grundliggande faktor for virdgemenskapen

och utgor ett stod for de lingtidssjuka unga under transition av viarden.

11. 1.2 Forberedelse, transition och den unga

Vardenheterna har forberett den unga genom att redan ifran ett tidigt skede (ca 12 ér) ga
ensamma pa vardar- och ldkarmottagningar. Den unga har vant sig vid att sjdlva boka
lakartider och ga pa laboratorieundersokningar. Ansvar dver varden och fardigheter att
mdta nya situationer har diskuterats. Den unga ansdg forberedelse vara en viktig del av
transitionen och vérden. Erfarenheter av plotsliga forandringar utan att vara forberedd

upplevs av den unga som krénkande.

De unga poidngterade att nya saker i livet alltid ar lite besvirliga men da man ar
vélforberedd kéinns inte fOrdndringar sd stora och farliga. Forberedelse bestar av
diskussion om framtiden, information om varden, méte med nya vardare eller visit pa
ny vardenhet, adress och telefonnummer. Till forberedelse borde det hora att nagon
form av kontakt skapas till vuxenvarden. Den unga vill vara en aktiv part i
forberedelserna och planering av vérden och den ungas livssituation ska vara gynnsam
for transition. Den unga ska ha en inre fardighet att byta vardplats for att fordndringen

ska vara fruktbar.

186 Brooten & Naylors, 2012.
187 Meadows et al., 2009; Hussey, 2002; Geary & Schumacher, 2012.
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I planeringen och evalueringen av transitionen ska den unga vara en aktiv del, hon eller
han ska fi paverka beslut och sin vard.'®® Den unga talade for ett aktivt engangemang i

varden som en del av helhetsméssig individuell vard.

Tankemodellen tillfor forberedelse en dimension av ett etiskt ansvar. Ett etiskt
ansvar som trider fram i en sann nirvaro och ett bemotande var den unga ir i
fokus och hon eller han kinner att hennes eller hans individuella behov tas i

beaktande vid forberedelse av och forflyttande av varden.

11. 1.3 Information, transition och den unga

Den unga talade for att information ger en kédnsla av kontroll. Information bor flytta
med den unga, frdn en vérdenhet till en annan, mellan skolan, omgivningen och den
unga med familj. Ansvaret blir for tungt om all information om varden ligger hos den
unga. De unga ir intresserade av aktuell information, sddan som ber6r just dem, just nu.
Denna avhandling visar att de unga var vilinformerade om sin sjukdom, sin vard och
sitt hélsotillstdnd och att denna kunskap ger en kénsla av kontroll och tillit. Daremot
talade de unga om att det finns stora brister angdende information over vart varden
flyttar. De unga vars vard skoéttes ifran en ungdomsenhet, och de unga som deltagit i

temadag berdrande transition av vdrden var béttre informerade.

Tankemodellen visar att information Ar en central faktor i virden och ér en
visentlig del av forberedelse och kontinuitet inom virden i transitionsfasen.
Information ir inte endast ett 6verforande av fakta fran en instans till en annan.
Information ér en del av individuell vird som innehar en respekt for individen.
Tillricklig information given i en sidan form att de unga forstir den skapar

trygghet och tillit i varden.

188 King et al., 2006; Kyngas, 2004;Vidqvist et al., 2012;Visentin et al.,, 2010.
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11. 1.4 Medbestammande, transition och den unga

Transitionen bor intrdffa da det inte sker ménga andra foréndringar i livet, da skolan &r
slut, da varden 4r i en bra balans, eller d& den unga ger sitt samtycke. De unga talar for
att en medbestimmanderitt har funnits med i varden dnda fran borjan och denna ritt
uppskattas hogt av de unga. De unga ansdg att medbestimmanderitten dr basen for en
tillitsfull véardrelation. Medbestammande ger en kénsla av att bli sedd och hord, det vill

sdga skapar grunden till en helhetsméssig vard.

Individuell vard for den unga innebdr for vardpersonalen en etisk héllning mot
individen, var ménniskans virdighet dr grunden for vardgemenskapen. Det innebdr ett

O6dmjukt forhallningssitt var vardaren ér till for den unga.

Tankemodellen visar att for den lingtidssjuka unga édr grunden till ett aktivt
deltagande och ett medbestimmande i virden att bli sedd, hord och forstidd. En
rorelse mot hilsa dr mingdimensionell och centralt ir den unga sjilv, hans eller

hennes livssyn och hiilsomotiv.'®

11. 1.5 Respekt, integritet, transition och den unga

Centralt for de unga é&r att bli bemétta helhetsméssigt och med respekt for vem de ar.
Att kategoriseras som en ungdom eller bli behandlad som en diagnos kédnns krénkande.
Véardenheterna bor ha kunskap om de unga och inte behandla dem som stereotypa

“ungdomsfall”.

Varden ska utgd fran den ungas behov och Onskemédl. Kontinuitet, forberedelse,
information, medbestimmande, och kvalificerad personal dr alla komponenter for att
den unga ska bli bemétt med respekt och integritet. Tankemodellen tillfor ytterligare
att ett mote som innehar en djup kiinsla av ansvar gentemot den andra leder till

omsorg, en kiinsla av tillgivenhet och respekt.

189 Lindholm, 1998, 78-79.; Moreno, Duran & Hernandez, 2009.
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11. 1.6 Kvalificerad personal, transition och den unga

De unga ansag att de blivit vdl omhédndertagna av hogt kvalificerad personal. De
uppskattar ménniskondra vdrdare som de har en néra kontakt till. Humor och gladje ar
aktiva delar av virden. De unga onskar personal som ér till for den unga, forstar hans
eller hennes unika problem och har specialkunnande om de ungas problematik. De unga
onskar psykiskt stod som utgdr frdn en trygg och vilbekant miljo, helst av deras
egenvardare. Ett separat psykiskt stod fungerar séllan, eftersom da kénner den unga sig

utsatt och blottad och varigenom hotad.

Bara en brdkdel av de unga hade mott sin blivande vardare. Det fanns en 6nskan att
personalen pa vuxensidan skulle vara lika kunnande och hédnsynstagande som pa de

pediatriska enheterna.

De unga talade starkt for egenvardare och véardpersonal som &r specialiserad pa unga
och deras individuella problem. Littillgéinglighet till vardenheten och vardpersonalen
ansdgs vara viktigt. Tillgédnglighet via telefon, e-post eller slutna diskussionsforum
talade manga unga for. En ung poédngterade att det kunde vara léttare att skriva ner sitt
drende dn att ringa upp vilt frimmande ménniskor. Kyngis (2004) forskning stdder
resultaten 1 denna avhandling eftersom forskningen visar att nya metoder for att nd den
unga, internet, telefon och personlig vardare och ldkare kan stdda den unga i

.o 190
transition.

Halldorsdottirs teori om professionell vard betonar att kompetens och omsorg fridmjar
Oomsesidigt fortroende och underldttar samarbete och skapar ett samband mellan
vérdarna och patienten. Tankemodellen lyfter fram att virdarna bor ha ett etiskt
ansvar over bemdétande av individen som lever i en transition var existentiella

fragor ér centrala for att skapa ett samband mellan den unga och viardarna. 1

Sammanfattningsvis kan konstateras att NOBABs standarder stoder vardpersonalen till
att skapa en mangdimensionell vard for den unga vars vérd flyttas till de vuxnas

enheter. Standarderna fungerar som en enhetlig ram for transition av varden, var

190 Kyngis, 2004.
191 Halldérsdottir, 2001, 35-43.



84

tankemodellen ger ett ytterligare djup och en forstaelse for vad god vard for den unga
innebdr. Fortsatt forskning kunde ytterligare foras kring NOBABs standarder. En
djupare forskning kring begreppen, deras betydelse och innebord kunde vara intressant

och fora med sig ytterligare kunskap som kan stoda den unga vars vard flyttas.

Processen for denna pro gradu-avhandling har varit lang och den har strackt ut sig 6ver
tvd &r. For att gora en inblick av aktuell forskning inom omrédet gjordes en
snabbsokning via Nelliportalen med de sokorden som tidigare var fruktbarast det vill
sdga, chronic illness, transition programmes, youth, transfer, pediatric care, nursing
science. Sokningen gav 1219 triffar, varav 18 artiklar publicerats &r 2013, av vilka mer
an hélften behandlade langtidssjuka ungdomar och transition av varden. Sédledes kan
konstateras att d&mnet dr fortfarande aktuellt och forskningen omfattande. En artikel
valdes baserat pd rubriken: Fegran et al. (2013) Adolescents’ and young adults’
transition experiences when transferring from paediatric to adult care."”* Artikeln visar
bade pd positiva och orovickande faktorer i de ungas vard. De unga vuxna upplever
transition frdn pediatrisk till vuxenvird som en naturlig sak som hor till och som inte
vicker desto storre forundran. Orovdckande resultat var att pdfallande manga unga
upplevde kinslor av att vara utomstaende och dverflodiga i vrden. Unga vuxna vill bli
erkdnda och aktivt ta del av varden under transitionsfasen. Resultaten av Fegran et al.

(2013) forskning bekréftar dven resultaten av denna pro gradu-avhandling.

Aven fortsatt forskning om hopp och livsglidje och dess betydelse for varden av de
langtidssjuka unga kunde stoda vardutvecklingen och utveckla en berikande forstéelse
for de unga. Intressant skulle dven vara en uppfoljning av hur virden upplevs av unga

vars vard redan Overforts till vuxensidan.

Denna pro gradu-avhandling tillfér kunskap om de ungas syn pa vard under
transitionsfasen. En fas som dr kénslig men mycket viktig for den unga, for hennes liv
och hiélsa. Genom en vilplanerad individuell vard var den unga kénner att
vérdpersonalen &r ndrvarande, att den unga blir sedd, bekriftad och att varden innehar

ett ansvar, kan den unga stddas till att nd en ny fas av hélsa ett hogre varande. Det vill

192 Fegran, Hall, Uhrenfeldt, Aagaard & Ludvigsen, 2013.
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sdga varden stoder den unga till en fullindad transiton som resulterar i en positiv

livshallning och en méngdimensionell hélsa.

Sammanfattningsvis kan konstateras att resultaten av denna pro gradu-avhandling ger
en djup insikt i den mangdimensionella process som transition av varden for den
langtidssjuka unga star for. Denna insikt kan stoda vardenheterna och vardpersonalen

att ytterligare utveckla varden for den langtidssjuka unga.
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TABELL 1: Synonymer
TRANSITION

Transition

Transition
Synonym

TRANSITION

; “a passage or
movement from one
state, condition, or
place to another.”

Overgang, ORDBOK
Overgangs- period;

stadium, tid

Change, move, ORDBOK
passage,
transformation,
convesion,
adaptation,
adjustment,
alteration,
changeover,
metamorpfosis,
shift, switch, jump,
leap, progression,
progress, gradaton,
development,
evolution,
transfiguration,
flux, mutation,
transmutation,
vicissitude

Ga over, 6vergang ODBOK

( fran engelskan)
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Webster’sThird
International
Dictionary6

MOT Norstedts
stora engelska
ordbok
engelska -
svenska
1.8.2012

MOT Oxford
Thesaurus of
English (
Oxford
University
press)
10.8.2012

Svenska
Akademins
odbok
14.8.2012
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DATABAS SOKORD TRAFFAR MATERIAL sakord EXKLUDERING
EBSCO host | Transition 34/1 Van Maanen; Material
CINAHL AND Nursing in angdende
Nursing transition utbildning
10-6-12 science
EBSCO host | Transition 13/ 1 bok Meleis et al Content Alderdom,
CINAHL AND experiencing | analysis, specifik sjukdom
Nursing transitions: litterature och
16.8-12 science an emerging review, Transition
NOT middle range | health,
education theory disease,
nursing
care, human
EBSCO host | Transition 18/ 2 Olsson K, Ek Nursing Conept analysis
CINAHL AND A; Transition | science of other
concept ; how a concepts
analysis concept has
20.8-12 AND beenusedin | Nursing
health nursing theory,
science. Nursing
OCH models,
Schumacher Theoretical:
KL, Meleis Al | Nursing
Transitiuons: | practice,
a central concept
concept in analysis
nursing;
EBSCO host | Transition 32/1 Meleis Nursing Skolning,
CINAHL AND Experiencing | theory, organisatorisk
20.8-12 concept transitions; nursing transition,
analysis an emerging | models, analys
NOT middle range | Theoretical,
education theory Nursing
practice,
concept
analysis;
Nursing
Theory;
Health
Status;
Conceptual
Framework;
Life Change
Events
Academic Adolescent | 3/1 Kyngis, H,
search AND 2004:
premier Nursing Support
science network of
7.9-2012 And adolecents
Chronic with chronic
illness disease;
Adsolecents
perspectives
Adolecents
with chronic
disease
Rosina, Crisp,
Steinbeck
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EBSCO host | Chronic 31/2 Boje; Dylmer, | Adaptation,
CINAHL illness AND Forup; psychologic
27.9.2012 hermeneuti jacobsen; al, chronic
c moller; disease,
Sonder; adult
Pedersen 19-44.....
Achieving
harmony
with oneself:
life with
chronic
illness
AND
Kneck, Klang
& Fagerberg Chronic
illness,
Learning to diabetes,
live with experiences,
diabetes— interviews,
integrating lived body,
an illness or lived
objectifyinga | experience,
disease nursing
Manuell- Hittades Ohman, Chronic
fick artikel aven i Soderberg, illness, lived
via AA sokning : Lundman- experience;
larare Hovering phenomeno
26.9-12 between logical
hittades Chronic suffering and | hermeneuti
aven i illness AND enduring: the | cs, enduring
hermeneuti meaning of suffering,
EBSCO host | € living with reformulate
CINAHL serious d self
27.9.2012 chronic
illness
Doktors— Olli Seija, DM1, Sokte rubriker—
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Tampereen Diabetes perhe, behandlade
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26.9.2012 panina, en, tuki ja form av
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Doktors Tikkanen K. Nuori, toivo, | Sokte rubriker-
avhandling 2012-10-06 toivon endast de som
Tampereen 15-20 yllapitdmin behandlade
yliopisto vuotiaiden en, toivon unga och ndgon
17.9.2012 toivo, sen vahvistamin | form av
yllapitimine | en. transition
nja ,utveckling eller
vahvistamine forandring

n.
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TABELL 3, Bilaga over litteraturen

DATA SYFTE MATERIAL METOD RESULTAT
Transitions theory, | defines transitional Transitional Additional research
Middle range and environments and the | environments is necessary to determine
situation specific research issues that Artikel i bok the nature, intensity, and
theories in nursing have arisen in the length of transitional care
research and literature on services needed
practice.red. 2010. | yansitional care, to optimize patient
Red. describes the major and family outcomes;
Meleis,.465-480 current and the profile of patients
Brooten, D. & emerging models of who would benefit
Naylor, M. (1999) transitional care most, and th? type and
reported in the level of provz@ers
literaturesummarizes need.ed to deliver these
gaps in the current services .
. L and the costs Continued
science in this area
study of models of
and offers recom- o .

. N transitional care is also
mendations for future necessary to determine
research. which of these models

achieves the highest
quality, most cost-effective
outcomes.
Transitions theory, | “To articulate an Transitions : A Concept and Transition theory is a
Middle range and argument for the nursing concern theory analysis. central concept to
situation specific centrality of transi- provide continuity, meet
theories in nursing tions as a concept nurses present needs in
research and within the domain of caring for patients in
practice.red. 2010. nursing by using the transition.
Red Meleis, A. guidelines of concept
24-37. analysis identified
Chick, N. & Meleis, earlier and to
A provide an analysis
of transition as an
exemplar for concept
analysis.” S. 25
Scandinavian Focusing on what it Achieving harmony Data analysis of To derive patterns or
journal of nursing means to live with with oneself: life larger research themes regarding the
science. 2005. chronic illness with chronicillness. | project patients view of health
Delmar, C., Boje, T., and disease in
Dylmer, D., Forup, connection to chronic
L., Jakobsen, C., illness, to learn how to
Moller, M., Sonder, patients cope with
H. & Pedersen, B everyday life.
204-212.
Scandinavian Focusing on what it Independence/ Qualitative, Self-responsibility and
journal of caring means to live with dependence- a interpretation of self-control are
science.2006, chronic illness, contradictory interviews important
Delmar, C., Boje, T., | exploring some relationship? Life inspired of values in the activities
Dylmer, D., Forup, existential values. with a chronic illness | Ricoeurs reflexive | and descicion making in
L., Jakobsen, C., phenomenological | everyday
Moller, M., Sonder, approach and a life. Dignity and being
H. & Pedersen, B. theoru of respected
261-268. interpretation as an individual are
closely connected to
being able to
manage on one’s own and
being independent of
others help.
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Advances in nursing
sciences. 2012.

Geary &
Schumacher

Integrating
transitions theory
and complexity
science concepts

Care transitions,
integrating
transition theory
and complexity
science concepts

Literary review

Proposes an expanded
model of transitions,
transition processes
occur when life
circumstances or
relationships change.
Not all change leads to
transition. Transition
occurs overtime.
Dislocation,disorientation
and disruption, causes a
person to locate new
ways of being.

Pediatrics. 2002, Patient with Adult survivors of Observational Describe a subset of
pediatric onset live pediatric illness: The | study adults who have survived

Goodman, D. into adulthood, the impact on pediatric diseases of pediatric

Mendez, E. Throop, | impact on pediatric hospitals. onset. Provides data for

C. & Ogata, E. hospitals. health planners as well as

583-589. clinicians.

Teoriutveckling Try to understand Etisk angrepps- Rapport Theory of professional

inom vdrdvetenskap | what better care is punkt caring

i Norden. for patients through Describes caring and

Vardalstiftelsens ethical knowledge uncaring from patients

rapportserie nr 2/ development, point of view.

2001.35-41 red: develop theory based

Hamrin, E., ethical practices

Lorensen, M. &

Ostlinder, G.

Halldo6rsdéttir, S.,

Nursing Philosophy | Conceptual analysis Thinking about Ideas of Popper The paper offers a model

3.2002.104-113 of change change and Khun that helps thinking about

a modified version

discussed and

a wide rangr of changes.

Hussey, T. of a paper given at criticized, and an

the fifth overwiev of

international evolutionary

philosophy of theories.

nursing conference

in Leeds, 18

september, 2001.
Journal of To examine the Transition to adult Qualitative Gradual transfer of
pediatrics. 2011. process of transition | care . Sys-tematic approach disease management.

Huang, J., Gottchalk,
M., Pian, M., Dillon,

from perspective of
adolescents with
chronic diseases.

assessment of
adolescents with
chronic illness and

Better communication.
Different cultures adult
and pediatric wards.use

L., Barajas, D. & Both pediatric and their medical team of technology.

Bartholomew, K. adult services.

Childrens Increasingly The effectiveness of | Literary review Model of approaches and
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King, G.; Baldwin,P.;
Currie, M. & Evans.
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nursing. 2012.

Kneck, A., Klang, B.
& Fagerberg

Ask patient that live
with diabetes what
their experiences are
in relation to daily
life. Try to
understand how
learning established.

Learning to live with
diabetes-
integrating or

objecifying a disease.

Report of a study,
qualitative design

How a persom experience
the physical body is
crucial in learning
processfeeling
insecureabout own
needs, not trustong
bodily signs, made person
more dependet on others
in descision making.

Transitions theory,
Middle range and
situation specific
theories in nursing
research and
practice.red. 2010
red. Meleis, A. 72-
84.

A. Kralik, D.
Visentin, K& van
Loon, A.

Explores how the
term transition has
been used in health
care literature.

Transition : a
literature review

Integrative
litterature
reviews and meta-
analyses

Transition is the way
people respond to change
over time. Further
studying needed to
further develop the
concept

Journal of clinical
nursing. 2001.
Kyngas, H. &
Rissanen767-774

Support as a crucial
predictor of good
compliance of
adolescents with a
chronic disease.

Support is a crucial factor
for compliance. Frequent
support, encouragement,
positive , emotional and
physical support, involve
family or significant
other. are encouraged to
actively participate in
planning and descision
making.

Nursing and health | To describe the Support network of Interview Support network :
science 2004. support network of adoles. with chronic Parents, peers, , school,
adolescents with a disease: Adolescent healthn care providers,
Kyngis. H. chronic disease, from | perspective technology and pets.
their own
perspective.
Hoitoon Nuoruusika. On Pitkaaikaisesti Kapitel i bok. Sairaus stressitekija,
sitoutuminen ja siirtymavaihe asettaa | sairaiden nuorten huono hoitoon
hoitoty0 red, selviytymishaasteita, | hoitoon sitoutuminen syy hoidon
Kyngis & Hentinen. | nuorelle ja sitoutuminen. epdonnistumiselle.
terveydenhuollon Vuorovaikutus
Kéaaridinen henkil6kunnalle. tarked.tavoitteellinen
120-146. itsensa hoitaminen.
Persoonalliset resurssit,
perheen
merkitys,ikitoverit,
hoitohenkilokunnan tuki
ja ohjaus.
Doktorsavhandling; | Den ungas egen Livet och doden i Empiriska En okad forstaelse for
Den unga synvinkel pa hilsa den unga delstudier, som den unga ménniskans
manniskans halsa och lidande. manniskans sex artiklar och hélsa och lidande frén
och lidande. vardande. sammanfattning. hennes egen synvinkel.

Lindholm L. 2000.
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Gryning en
vardvetenskaplig
antologi red.
Eriksson &
Lindholm. 2000.
61-76.

Livet och déden i
den unga
manniskans
vardande

Kapitel i bok.

Current
cardiological
reports 2009.

Meadows, A,.
Bosco, V., Tong, E.,
Fernandez, S. &
Saidi, A.

Transitional needs of
adolescents with
congeninal heart
disease are growing;
a need to clarify
transition process,
for the patients to be
able to live full
meaningful lives.

Transition and
transfer from
pediatric to adult
care of young adults
with complex
congenital heart
disease

Information, respect of
plans from pediatric care,
own nurse or physician
assistant, responsibility
of care, patients who have
transferred could help
younger peers. Transition
programs need to be
standard of care.

Middle range theory | Introduce a theory to | Theory of family Litterary rieview. | Provides a wealth of
for nursing red. help understand how | stress and instruments for testing
Smith,M. 2008. families respond to adaptation family response to
225-241 stress and chronic chronic illnesses.
LoBiondo-Wood illness

Transitions theory, | ldentify future Experiencing Litterary rewiev Development of a

Middle range and
situation specific
theories in nursing
research and
practice. red. 2010.
Red. Meleis,. 52-65

Meleis, A., Sawyer,
L., Eun-0Kk, L.
Messias, H. &
Schumacher, K.

directions for nursing
research and theory
building regarding
tran- sitions and a
transition framework.

transitions: An
emerging middle
range theory.

and research
experiences and
parspectives
integrated to
analysis.
Integrative
concept analysis
strategy.

middle-range transitions
theory.

Nursing science

Application process

Nursing care for

Analysis of an

Focus on the quality of

quarterly 2009, 22, | of Roys adaptation adaptation. experience; care for patients in the
vol. 1.,67-73. model. analyze and different stages of
reflection on professional practice.
Moreno, M., Duran, philosophical and
M. & Hernandez, A. epistemological
basis of Roy
adaptation model.
Transitions theory. BOK “provides a history of the

Middle-range and
situation-specific
theories in nursing
research and
practice.

Meleis. A. 2010

evolution of the concept
of transitions in the life-
world of persons and the
universal human ex-
perience of transitions
that evoke personal and
community change. A
transition may begin with
enchantment and excitem-
ent or fear and grieving.”
“to be recommended for
the development of
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Vaitoskirja

Olli Seija. 2008,
Tampereen
yliopisto,
hoitotieteen laitos.

Muodostaa
substantiivinen,
tilannesidonnainen
teoria.

Diabetes
eldiminkumppanina-
Nuoren ja perheen
diabetekseen
sopeutumista
kuvaava sustantiivi
teoria.

Tuottaa tutkittua tietoa
kaytdannon hoitotyohon
nuorten

Jja perheiden tukemiseen

Jja ohjaukseen ja
interventioiden
kehittidmiseen.

Journal of clinical
nursing 2010, 19,

“ critically assess the
state of the science of

Enough of the
problem: a review of

Integrative literary
review.

“Strengthening the
capacity for transitioning

313-323 transition care in time for health care from a service
Rapley, P.& chronic conditions transition solutions that is family focused to
Davison, PM using diabetes care as | for young adults one with
an exemplar and with a chronic an individual orientation
provide a case for the illness. requires a paradigmatic
adoption of the shift and clear
principles of the identification of roles and
Chronic Care Model responsibilities in the
in driving health care health care system. The
reform.” absence of
empirically developed
models of care, in a context
of growing need, signals
the importance of ongoing
discussion, debate and
research.”
Pediatrics 2005. Examine the process of | Health care Questionnaires. Young people with
healthcare transitions, transition: Youth, chronic illnesses
Reiss, Gibson, young afhﬂts with ) Family, and provider experience more
Walker 112-120. Chroln,lc illness, their perspectives. problems than their
families and health care
providers. peers.
European Journal of | Need to move from Trends in transition | Survey of Self identified transition
pediatrics. 2011 theoretical from pediatric to responses. programs do not achieve
framework to adult health care goal of collaboration,
Rutishauser, R., empirically based services for young coordinated and
Akré,C. & Suris. ]-C. | investigation adults with chronic integrative services to
conditions. adolescents. The barriers
to attaining the goal are
the limitations of the
healthcare system itself.
Journal of Need to move from Trends in transition | Survey of Self identified transition
adolescent health. theoretical from pediatric to responses programs do not achieve
1999. framework to adult health care goal of collaboration,

Scal, P, Evans, T,
Blozis,, S., Okinow,
N. & Blum,

empirically based
investigation

services for young
adults with chronic
conditions.

coordinated and
integrative services to
adolescents. The barriers
to attaining the goal are
the limitations of the
healthcare system itself.

Transitions theory,
Middle range and
situation specific
theories in nursing
research and
practice. red. 2010.
Red. Meleis,.
38-50.

Journal of nursing
scholarship.

“Transition is a
concept of interest to
nurse researchers,
clinicians, and
theorists.”

Transitions: a
central concept in
nursing.

Litterary rewiev.

Transition concept is
relevant to a wide range
of phenomena across
many clinical and
substantive areas in
nursing.
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Transitions theory,
Middle range and
situation specific
theories in nursing
research and

practice. red. 2010.

Red. Meleis,.
38-50.

Journal of nursing
scholarship.
119-127.

Schumacher, K. &
Meleis A.

“Transition is a
concept of interest to
nurse researchers,
clinicians, and
theorists.”

Transitions: a
central concept in
nursing.

Litterary rewiev.

Transition concept is
relevant to a wide range
of phenomena across
many clinical and
substantive areas in
nursing.

Suomen
Lddkdrilehti
2012./39
s.2721-2726.
Vidqvist,K-L.,
Korhonen,A.,
Kukkurainen, M.,
Vuorimaa, H. &
Luosjarvi, R.

Pitkdaikaisairaan
nuoren siirtymisessa
aikuisten
terveydenhuoltoon
on haasteita.

Siirtymavaiheen
onnistunut toteutuminen
vaatii seka yksilon, perh-
een ettd palvelu-
jarjestelman tekijoiden
pitkdaikaista yhteen-
sovittamista, Nuorten
tarpeet eivat tule
huomioiduksi, keskeyty-
maton hoitoa, aktiivista
psyykkista tukea , moni-
ammatillinen tiimimalli.

Vaitoskirja,
Tampereen
yliopisto,
hoitotieteen laitos
Tikkanen, Kaija
2012.

Kuvata nuorten
toivoa, sen
yllapitamista ja
vahvistamista
nuorten
nakokulmasta.

15-20 nuorten toivo,
sen yllapitdminen ja
vahvistaminen.

Laadullinen,
haastattelu/
kirjallinen kysely
Aineisto
keruumenetelma
triangulaatio.

Tarkoituksena lisata
ymmarrystd nuorten
toivosta ja terveyden
editiminen.

Transitions theory,
Middle range and
situation specific
theories in nursing
research and

“to develop a sus-
tainable and
coordinated approach
to facilitating the
transition between

Adolescents with
type 1 diabetes:
transitions between
diabetes services.

“Interview data
were generated
and analysed using
a response focus
frame- work

” The project findings have
set the scene to establish a
multidisciplinary working
party to work
collaboratively across

practice.red. 2010. | diabetes ser- vices for provided by fourth | agencies to develop
Red. Meleis adolescents” . generation “ effective transition
494-505. 5.494. 5494 pathways.”

evaluation
Visentin,K., Koch, T. research
& Kralik, D.
Qualitative health Develop deeper Hovering between Interview, Living with a chronic
research, 2003 13: understanding of suffering and analyzed with illness means living a life
158, 528- 542 what it means to live | enduring: the phenomenologica | hovering between
Ohman; Séderberg; | with a chronic meaning of living hermeneutic enduring and suffering
Lundman illness. with serious chronic | method. but also including the

illness

process of reformulation
of self.
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Nordisk standard for
ungdomars rattigheter vid 6vergang
fran barnsjukvard till vuxensjukvard

1. Kontinuitet

Ungdomar, som pa grund av sjukdom och/eller funktionsned-
sattning behover fortsatt vard, har ratt till kontinuitet i halso-
och sjukvarden.

2. Forberedelse
Ungdomar har ratt att i god tid aktivt delta i forberedelser vid
overgang till vuxensjukvard.

3. Information
Ungdomar har rétt till information om vad de férandringar
innebar som évergang till vuxensjukvard medfor.

4. Medbestammande
Ungdomar har ratt att medverka i alla beslut som fattas vad
galler 6vergang till vuxensjukvard.

5. Respekt och integritet
Ungdomars integritet ska respekteras i samband med 6ver-
gang till vuxensjukvard.

6. Kvalificerad personal
Personal som Overtar vard och behandling av ungdomar ska
ha utbildning och kompetens for detta.
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BILAGA 2

Axiomen ir foljande:

1. Ménniskan dr i grunden enheten kropp, sjél och ande.

2. Ménniskan dr i grunden religids.

3.Minniskan &r i grunden helig. Médnniskans vérdighet innebér att inneha det ménskliga
dmbetet, att tjina i kérlek, att finnas till for den andra.

4. Gemenskap dr grunden for allt ménskligt liv. Ménniskan dr i grunden interrelaterad
till en abstrakt och/eller en konkret annan i gemenskap.

5. Vérdande ir till sitt viisen nagot naturligt dvs. kallet att tjéna i kérlek.

6. Lidande &r en oskiljaktig del av livet. Lidande och hélsa utgér varandras
forutsattningar.

7. Hélsa &r mer &@n frdnvaro av sjukdom. Hélsa innebér helhet och helighet.

8. Minniskan lever i en verklighet som bér mysteriets, odndlighetens och evighetens
kénnetecken.

Teserna ir foljande:

1. Ethos ger den yttersta meningen at det virdande sammanhanget.

2. Vardandets grundmotiv utgors av caritasmotivet.

3. Véardandets grundkategori dr lidande.

4. Vérdgemenskap utgdr vardandets meningssammanhang och har sitt ursprung i
kérlekens, ansvarets och offrandets ethos, dvs. en caritativ etik.

5. Hélsa innebir en rorelse i vardande, varande och gorande mot enhet och helighet,
vilket dr forenligt med uthérdligt lidande.

6. Vardandet &r att i barmhértighet, karlek, tro och hopp lindra lidande. Det naturliga
grundliggande vardandet uttrycks genom att ansa, leka och lira i en virdande relation

som dr asymmetrisk till sin natur.

Texten ar ur:

Lindstrém, U.A., Lindholm, L. & Zetterlund, J.E. 2006. Katie Eriksson. Theory of
Caritative Caring. — I boken: Alligood, M.R. & Marriner Tomey, A.M. Nursing
Theorist and Their Work. Sixth edition. Mosby, St. Louis, Missouri, 191-223.
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BILAGA 3 (ursprungligen bade pa finska och svenska, har endast den svenska)

FORFRAGAN
BASTA UNGA; FORFRAGAN OM DELTAGANDE I PRO GRADU-AVHANDLING

"TRANSITION”

"En betydelsefull fas i den ungas vard”

Jag 4r magisterstuderande vid Abo Akademi, vardvetenskapliga enheten. I min pro gradu-
avhandling studerar jag de langtidssjuka ungas vard under transitionsfasen fran barnvardenheter
till vuxnas enheter. Studiens foskningsintresse ar den ungas erfarenheter av varden. Syftet ar att
intervjua 18 ar fyllda langtidssjuka unga under varen 2013 for att fa kunskap om ungas syn pa
vardkvaliteten. Syftet ar att 6ka kunskapen om trasitionsfasen upplevd av de unga for att utveckla
vardarbete. Studien har beviljats forskningslov av XXX och féatt ochycke av etiska kommittén 22.3.

2013.

Héarmed fragar jag om ditt intresse att delta i studien. Deltagandet ar frivilligt och paverkar inte din
vard pa nagot sitt. Deltagande innebdr att vara med i en intervju som utfors i ett skilt rum.
Fragorna behandlar din vard och din livssituation. Med din tilldtelse ska intervjun spelas in pa
band. Intervjun racker ca 30 minuter och allt material som insamlas har bara min handledare och
jag tillgang till. All information behandlas konfidentiellt och sa att ingen kan igenkénnas. Citat kan
forekomma i det skriftliga materialet. Ifall ytterligare fragor uppstar kan jag med ditt lov kontakta
dig pa efterhand.

Deltagandet av studien kan avbrytas nir som helst under studiens giang utan att ndgon orsak
behover anges. Avbrytandet av studien paverkar inte pa ndgot satt din vard. Ifall ditt intresse

vacktes for att delta i studien vanligen lamna dina kontaktuppgifter.

Tack pé féorhand Anna Tornivuori

tel 040-7020593

Ifall du har fragor gillande studien var vénlig ta kontakt:
Kontaktuppgifter

anna.tornivuori@abo.fi

Handledare HVD Anne Kasén akasen @ abo.fi

tel 09-45400090

Professor Unni Lindstrom

Abo Akademi, Enheten for virdvetenskap. Georgsgatan 18, Helsingfors
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Studiens namn: TRANSITION - en betydelsefull fas i den ungas vard

Jag har blivit tillfrigad att delta i en studie som utfors som en pro gradu-avhandling vid Abo
Akademi, vardvetenskapliga enheten.

Jag har erhallit, last och forstatt den skriftliga informationen om studien (TRANSITION - en
betydelsefull fas i den ungas vard) Informationen innehéller tillrdckliga forklaringar om
insamlingen, behandlingen och 6verforingen av uppgifter i samband med studien. Innehallet i
informationen har ocksa presenterats muntligt for mig och jag har erhallit tillrdackliga svar pa alla
mina fragor om deltagandet. Informationen gavs av ,_/__/20_.]ag
har haft tillrackligt med tid att 6vervaga mitt deltagande i studien.

Jag forstar att jag deltar helt frivilligt i denna studie. Jag har ratt att nar som helst och utan att ange
en orsak avbryta mitt deltagande. Att vagra delta eller att avbryta studien inverkar inte pd min
fortsatta vard. Jag ar medveten om att de uppgifter som insamlats om mig fére avbrottet kommer
att anvandas som en del av forskningsmaterialet.

Med min underskrift bekréftar jag mitt deltagande i denna studie och ochycker till att frivilligt bli
deltagare i studien.

Underskrift Datum
Namnfortydligande Fodelsetid
Ochycket emottaget

forskarens underskrift Datum
Namnfortydligande

Originalexemplaret av forskningspersonens undertecknade ochycke och en kopia
av den skriftliga informationen avsedd for deltagarna férvaras av forskaren, och
forstors efter att avhandlingen ar slutford. Deltagaren far behalla den skriftliga
informationen och en kopia av ochyckesblanketten som undertecknats.



BILAGA 4 (ursprungligen bade pa finska och svenska, har endast svenska)
TEMAN FOR INTERV]JU

1. VAD FUNGERAR VAL I DIN VARD?

2. VAD ONSKAR DU ATT SKULLE VARA ANNORLUNDA I DIN VARD?
Vad kunde vara battre?

3. VAD ELLER HURDAN SKULLE DEN BASTA MOJLIGA VARDEN VARA?

4. HURDANT TROR DU ATT DET AR PA VUXENSIDAN?
KANNER DU DIG VAL FORBEREDD?
—Hur fardig anser du dig vara fér vuxensidan,
tror du att du kan ta ansvar for din egen vard, halla tider,
ga sjalv till undersokningar, ensam pa mottagningen, stalla fragor,
fardig for transition?

5. VAD HAR DU FOR ANSVARSOMRADEN I DITT LIV,
hur bor du/ studier/ hobbyn?
— orkar du med dessa?
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