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FORORD

Vi vill tacka Project Liv och Arcadas Projekt Lek, le och trivs for att de har véckt intresset
hos oss for examensarbetes amne langtidssjuka unga. Vi har lart oss mycket under exa-
mensarbetsprocessen. Vi vill tacka vara handledare Heidi Peri och Annikki Arola for var-

defull handledning.

Vi vill aven tacka vara familjer, vanner och klasskompisar som stott oss i processen. Slut-

ligen vill skribenterna tacka varandra for ett gott och valfungerande samarbete.

Helsingfors maj 2016

Minna Rintamaki Sofia Ostman



1 INLEDNING

Vi har valt att forska kring langtidssjuka ungas erfarenhet av vistelse pa sjukhus eftersom
det fanns ocksa en 6nskan fran Project Livs sida att man lyfter fram de ungas situation
nar det kommer till sjukhusvistelser och att vara langtidssjuk. Project Liv hade en sadan
erfarenhet att unga ar en sadan grupp som latt blir satta till sidan. Arbetet skrivs av tva
skribenter, vi valde att arbeta tillsammans for att fa stod under processen och vart samar-

bete har fungerat bra under hela studietiden.

Vi kommer att gora vart examensarbete i samarbete med Arcadas projekt Lek, le och trivs
som i sin tur har ett samarbete med Project Liv. Projekt Lek, le och trivs har tre huvud-
syften vilka “ér att skapa nya innovativa I6sningar for att barn inom vérden skall kunna
sysselsétta sig under sjukhusvistelser”, att skapa lekfull, fantasieggande sjukhusutrust-
ning och milj6 for barn i olika &ldrar” och > att bidra till ett béttre vardagsliv for barn pa
sjukhus, att de skall fa kdnna gladje och iver dven pa sjukhuset”. I vart arbete kommer vi

att ha fokus pa det tredje syftet.

Barn och unga som ar langtidssjuka kan under langa perioder vara isolerade i rum som &r
trista. De trista miljoerna gor det svart att hitta livsgnistan och gladjen. Det blir viktigt att
forsoka gora miljoerna och omstandigheterna mera mojliggérande och motiverande ocksa

for unga under langa sjukhusvistelser. (Project Liv 2016a)

Project Livs mission ar att forbattra vardagen for unga patienter som ar langtidssjuka samt
for deras foraldrar, syskon och personalen pa det vardande sjukhuset. De vill aterse det
forsvunna leendet. Visionen de har &r att sjuka barn skall fa vara barn och kanna gléadije
och iver saval hemma som i sjukhusmiljon. De vill uppfylla de sjuka barnens drémmar
samt kunna ge det stod som den sjuka, foraldrar och familjen behéver (Project Liv 2016b).
Project Livs varderingar ar att med hjartat, barnasinnet, passion och gyllene regeln som
mattstock arbeta for langtidssjuka barns vél (Project Liv 2016a).

Vart examensarbete kommer att ha fokus pa langtidssjuka ungdomars erfarenhet av vis-
telsen vid sjukhus. Det blir viktigt att forska kring det har for att evidensbaserat kunna
lyfta fram kunskap kring faktorer som paverkar valmaende for langtidssjuka patienter,

samt att evidensbaserat kunna lyfta fram vad som kan bidra till ett battre vardagsliv under



langa sjukhusvistelser. Av resultatet hoppas vi att fa kunskap om deras erfarenheter och i

framtiden kunna framja en meningsfull vardag pa sjukhus.

Vi valde att arbeta med det har projektet eftersom vi ar bada intresserade av barn och
unga. En av oss har dven utfort en praktik var hon kommit i kontakt med langtidssjuka
barn och unga och pa sa sett med egna 6gon fatt se hur vardagen kan se ut for en lang-
tidssjuk ung manniska. Vart arbete far arbetslivsrelevans eftersom vi upplever det som
viktigt att lyfta fram ungas behov och ta reda pa vad som &r viktigt att tanka pa nar man
arbetar med langtidssjuka unga. Arbetet blir dven viktigt pa en samhéllelig niva t.ex. med
tanke pa det nya Barnsjukhuset som byggs i Helsingfors. Aven personal som arbetar med

langtidssjuka unga kan ha nytta av att lasa det har arbetet.

2 BAKGRUND

| detta kapitel kommer vi att definiera de begrepp som blir relevanta for vart arbete. De
begrepp vi kommer att Gppna upp ar ungdom, att vara langtidssjuk & hospitalisering och
patientens rattigheter.

2.1 Ungdom

I var undersékning blir det viktigt att forstd vad ungdom innebar. Ungdomen ar full av
utmaningar relaterade till fysiska, emotionella, kognitiva och sociala fardigheter samti-
digt som man soker emotionell sjalvstandighet fran den egna familjen. Leken andrar och
blir mera strukturerad exempelvis i form av sport, musik och dans. Sociala relationer &r
mycket viktiga (Christiansen och Baum 2005 s.48). Med tonar menas allméant aldern 12-
18 ar, tidig tonar ar aren 10-13ar och till sena tonaren raknas 17-21ar (Vroman 2015
5.102).

Av alla livsskeden sa ar ungdomen den som &r allra svarast att definiera. Nastan all form
av generalisering kraver genast att man ocksa namner motsatsen. Tonaringar &r sjalvcen-
trerade men kan samtidigt visa stor mhet och osjélviskhet. De kan vara lata och ohyfsade
samtidigt som de plotsligt kan vara hjadlpsamma och kérleksfulla. Unga lever valdigt

mycket i nuet. De kan uppleva stunder av gladje, lust, évervaldigande ensamhet, isolation,



skratt, smarta, ilska, frustration och pinsamhet. Tonaringar har en 6nskan att vara sjélv-
standiga och ses som vuxna individer samtidigt som de behover stort stod av sina vard-
nadshavare. Unga langtar efter nara vanskap, de upplever njutning och angest over att
upptécka intimitet. Den allra storsta 6nskan hos de flesta unga &r att passa in, att behandlas
och ses pa likadant som alla andra samtidigt som man vill vara unik och en egen indi-
vid.(Vroman 2015 s.102)

Under ungdomsaren sker utvecklingen mycket snabbt. Savél den psykologiska, sociala
och fysiska. Utvecklingen ar mycket individuell och i samma aldersgrupp kan skillna-
derna vara stora. | ungdomen kommer man in i puberteten och den &r ocksa mycket indi-
viduell. Den fysiska utvecklingen kan leda till psykologiska samt sociala konsekvenser.
Exempel pa sociala konsekvenser ar att vi manniskor har en bendgenhet att skapa oss en
bild av de yttre egenskaperna, om en tonaring ser ung ut sa behandlas ungdomen som ett
barn och tvartom. Detta kan ha negativa konsekvenser pa tonaringens sjalvkansla och
vilka roller man tror att man forvéntas ta. Psykologiska faktorer kan vara en kénsla av
angest och ridsla over att inte vara “normal”, att kroppen inte utvecklas som den ska och

att det egna utseendet inte ar tillrackligt nog. ( Hwang & Nilsson 2011 s.297-298)

Under tondren utvecklas manniskan dven kognitivt, ungdomen borjar tanka mera logiskt
och mera vuxet. Tonaringarna kan ocksa ha en tendens att uppfatta att de &r medelpunkten
av allt och att ingen annan har haft samma kéanslor eller upplevelser som dem (Hwang &
Nilsson 2011 s. 305, 310). Den unga manniskan borjar upptécka abstrakt tdnkande, de
kan spekulera och se olika mojligheter i olika situationer. Nar det kommer till ungas syn
pa doden sa uppskattar de realiteten av déden samtidigt som man inte ser det som en
mojlighet att man sjalv skulle doé (Barnstorff 2001 s.835).

Genom den sociala eller den socioemotionella utvecklingen soker ungdomarna sin iden-
titet. Man séager att tonarstiden ar identitetsutvecklingens hojdpunkt. For att bygga upp en
stabil identitet behdver ungdomen ha 16st olika kriser pa ett positivt satt t.ex. genom tillit,
sjalvstandighet och initiativformaga. Identiteten formas som en konsekvens av erfaren-
heter (Wrangsjo 2006 s.131;134). Krislosningarna paverkar senare i livet hur ungdomen

hanterar andra kriser i livet (Hwang & Nilsson 2011 s.311).

Nagot som ar mycket betydelsefullt under ungdomstiden &r jamnariga kamrater. Kamra-

terna hjalper att utveckla identiteten, prova olika roller och att man kan separera sig fran
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sina foraldrar. I tidig ungdomsalder ar det viktigt med jamnariga av samma kén men ju
aldre man blir, dess viktigare blir det med kamrater av det motsatta kdnet. Om dessa re-
lationer inte fungerar kan det vara smartsamt fér ungdomen och man kan kénna sig ensam
och utebliven. Intimitet och ndrhet har en stor betydelse for identitetsutvecklingen. (
Hwang & Nilsson 2011 s.318-319)

Under tonaren stravar man efter sjalvstandighet och det kan handla om att kunna fatta
beslut sjalv och att genomdriva dem. Att bli sjalvstandig och att ha kontroll 6ver sitt liv
ar ett mal varje ungdom stravar efter (Coleman 2011 s.83). Beslutsfattande och att bli
sjalvstandig paverkas av omgivningen tonaringen befinner sig i (Hwang & Nilsson 2011
5.323). Med omgivningen menas familjen, kulturen, sociala och ekonomiska mojligheter
samt etnicitet (Coleman 2011 s.83).

2.2 Att vara langtidssjuk och hospitalisering

Nar man pratar om att vara langtidssjuk sa kommer en annan term ocksa upp och det &r
kronisk sjukdom. Det finns inte en allman definition for vad en langvarig sjukdom &r
(Goodman et al 2013 s.1). En definition &r att det ar en sjukdom som véasentligt har pa-
verkat individens dagliga liv under minst tre manader (Statistiska Centralbyran 2007
s.13).

Om man blir tvungen att spendera langa tider pa sjukhus pa grund av langvarig sjukdom
sa blir det avbrott i individens dagliga aktiviteter och man hamnar i ett sammanhang var
man inte har de vanliga mojligheterna att utvecklas i de aktivitetsmonster som man nor-
malt har i sitt liv (Findlay et al 2008, s. 61). Att vara langvarigt sjuk ar en pafrestande tid.
Framtiden ar mycket oséker vad betraffar prognos, behandlingen och forloppet av sjuk-
domstillstandet. Livet kan liknas vid en berg och dalbana. Man bérjar anpassa sig, gor
andringar i sitt satt att leva och blir mindre aktiv eller undviker vissa aktiviteter pa grund
av sjukdomen. For man &r rddd att det skall bli vérre eller att man “gor bort sig” (Hansson

Scherman 1998 5.9-11; 61-62).

Manniskan tolkar ofta sitt valmaende inte utifran anatomi och hur olika organ fungerar
utan mera utifran hur man kan utfora det dagliga livets aktiviteter. Att vara langtidssjuk
paverkar aven identitetsutvecklingen, man tvivlar pa vem man ar och oroar sig for fram-

tiden. Om sjukdomen eller behandlingen begréansar livet, om man blir socialt isolerad
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eller kanner att man &r en belastning for omgivningen kan det vara svart att uppratthalla
sin identitet. (Hansson Scherman 1998 s.47-48; 50-51)

Hospitalisering ar en stressfull situation for unga, man &r dngslig och oroad 6ver sjukdo-
men och sjukhusvistelsen. Oro 6ver smarta, behandlingar, déden och det okénda ar fak-
torer som kan framkalla stress och oroskénslor. Andra faktorer som paverkar &r separat-
ionen fran familjen, minskad kontroll, minskad beslutsfattande, att lamna efter i skolan,
begransad aktivitet, patrangande handelser och forandringar i kroppen. (Coyne 2006
5.327)

Hospitaliserade unga &r radda att bli beroende av sina fordldrar igen och kan darfor for-
soka visa sig starkare dn vad de egentligen &r for att kunna uppratthalla den sjalvstandiga
rollen. Ifall doden blir véldigt narvarande i den ungas liv sa accepterar de stod och om-
handertagande och inser att de kan bli sjalvstandiga igen nér de blivit fysiskt starkare.
(Barnstorff 2001 s.835)

2.3 Patientens rattigheter

Under den har rubriken kommer patientens rattigheter att tas upp. Som langtidssjuk blir
det viktigt att kanna till sina rattigheter. Det fanns dven en énskan fran Project Livs sida

att denna aspekt lyfts fram.

I ”Lag om patientens stillning och rittigheter”17.8.1992/785 i kapitel tva tas det upp om
patientens rattigheter. Varje patient har ratt till god hélso- och sjukvard. Det innebar att
varje patient skall bemotas sa att personens manniskovarde inte kranks och att man re-
spekterar personens dvertygelser och integritet. | varden och bemétande av patienten skall
man beakta patientens modersmal samt individuella behoven och kultur i den méan av
mojlighet som finns. (Finlex 17.8.1992/785)

Patienten skall ha rétt till information om sitt halsotillstand, vardens och behandlingens
betydelse samt vilka alternativ det finns for varden och deras verkningar. Upplysningarna
far inte ges mot patientens vilja eller om det skulle vara fara for patientens liv eller hélsa.
Upplysningarna som ges till patienten skall vara tillrackligt begripliga foér patienten. Pa-
tientens sjalvbestammanderétt skall tas i beaktande av varden och behandlingen och skall

ges i samforstand med personen. (Finlex 17.8.1992/785)
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Om patienten & minderarig skall man utreda dennes asikter i beaktande av alder eller
utveckling. Varden av den minderariga patienten skall ske i samforstand med personen.
Om den minderariga patienten inte kan fatta beslut skall varden ske i samrad men vard-

nadshavare eller nagon annan laglig foretradare. (Finlex 17.8.1992/785)

3 TEORETISK REFERENSRAM: VALMO-MODELLEN

Modellen Value and Meaning of Occupation (ValMOQ) har anvants som teoretisk refe-
rensram i examensarbetet for att fa stod i det aktivitetsvetenskapliga tankandet samt som
stod i att formulera fragestéllningarna. ValMO-modellen vagleder oss aven i analys delen.
ValMO-modellen blir relevant eftersom den lyfter fram aktivitetens varde, mening och
balans. VaIMO-modellen betonar vikten av ett ndra socialt ssmmanhang, gemenskap och
aktiviteter, att t.ex. kunna skapa tillsammans med nagon ger en kansla av varde och me-
ning (Erlandsson & Persson 2014 s.68-71). Vi kommer i vart arbete bl.a. att se hur dessa

faktorer paverkas nar en ungdom ar langtidssjuk.

ValMO-modellen &r en aktivitetsbaserad begreppsmodell som tar avstamp i aktiviteters
varde och mening och lyfter fram tre olika vérdetriader: aktivitetstriaden, vardetriaden
och perspektivtriaden. Triaderna ar sammankopplade och har som uppgift att fortydliga

och fordjupa aktiviteten som fenomen. (Erlandsson & Persson 2014 s.32)

3.1 Aktivitetstriad

Aktivitetstriaden har grunderna i samspelet mellan individen och utférande av aktiviteter
i omgivningen. ValMO-modellen utgar fran att det i var miljo standigt finns olika upp-
gifter som kan fungera som stimuli eller krav i vardagen. | en individs vardag finns det
standigt ett otaligt antal mdjligheter till olika uppgifter. Det ar forst nér en individ véljer
att utfora en specifik uppgift sa blir den personlig, med tanke pa motiv, utférande och
upplevelse. Enligt ValMO-modellen blir en uppgift till en aktivitet forst nar den specifikt
valts av en unik individ. Samma aktivitet kan innehalla olika krav och motiv beroende pa
vem som utfor aktiviteten och med vilket syfte, t.ex. for en kock ar matlagning ett jobb
medan for en grupp ungdomar som samlas och gor mat tillsammans sa ar det en trevlig
aktivitet. (Erlandsson & Persson 2014 s.36-37)
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3.2 Vardetriad

Vérdetriaden bestar av tre aktivitetsvarden. Aktivitetsvarde ar en forutsattning for att
kunna uppleva mening i livet. | ValIMO- modellen beskrivs vérde i tre dimensioner; kon-
kret, socio symboliskt och sjalvbelénande vardedimensioner. Alla tre &r narvarande i all
aktivitet men i olika grader. Vissa aktiviteter domineras av en vardedimension medan en
annan aktivitet av en annan vérdedimension. Ibland kan alla tre vara mycket starkt nar-
varande. (Erlandsson & Persson 2014 s.38-39)

Konkret vérde ar den dimensionen som beskriver det konkreta eller resultatet av en akti-
vitet. Om aktiviteten har ett konkret varde i sig kan resultatet av aktiviteten bli en produkt
som utvecklar eller forbattrar en formaga. En aspekt som &r bra att komma ihag av den
konkreta vardedimensionen &r att manniskan kan boérja undvika aktiviteter som ger en
negativ kansla och genom att undvika aktiviteten kan det ge en kénsla av konkret varde.
Darfor blir det viktigt att se vardet i ett stérre perspektiv sa att det inte t.ex. begransar en
persons sociala liv. (Erlandsson & Persson 2014 s.39-40) Exempelvis kan en langtidssjuk
person borja undvika att traffa sina vanner eftersom hen har tappat sitt har eller ar tvungen
att anvanda en kanyl, det kan dock i langden leda till att den unga tappar kontakten helt

med vannerna.

Sociosymboliskt varde &r den dimension i en aktivitet som ar mindre uppenbar eller mer
indirekt och den lyfter fram den sociala aspekten. Vardet lyfter upp upplevelsen av till-
horighet och att man kan identifiera sig till en grupp. Denna dimension samspelar av tre
nivaer; personlig, sociokulturell och universell niva. Den personliga &r unik for varje in-
divid och den baseras pa personens erfarenheter och bakgrund. Den sociokulturella nivan
beskriver betydelsen i aktiviteten i en kultur, subkultur eller i ett socialt sammanhang.
Den sista nivan, universell niva, ar sdidana som hér samman med socio symboliska varden
och har samma betydelse tvars dver olika kulturer och nationaliteter. (Erlandsson & Pers-
son 2014 s.40-42)

Sjéalvbelonande vérde ar den dimensionen som fokuserar sig pa den omedelbara belo-
ningen i aktiviteten. Aktiviteten med sjalvbelénande varde ger oftast en kansla av gladje
och njutning. Genom en aktivitet som har starkt sjalvbelonande varde kan man uppna
flow, men det gar inte att likstélla dessa tva. Sjalvbelonande varde kan t.ex. bara vara att

ta ett varmt bad och aktiviteten i sig sjalv staller inga krav eller utmaningar. Aktiviteter
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med sjalvbelonande vérde ar ofta sadana aktiviteter som personer vill aterga till. Den po-
sitiva upplevelsen som aktiviteten ger gor att vi kénner att vi klarar av vardagens bekym-
mer. (Erlandsson & Persson 2014 s.42-45)

3.3 Perspektivtriad

Perspektivtriaden &r den sista triaden och bestar av de tre perspektiven makro, meso och
mikro. Makroperspektivet bestar av en individs livsforlopp och hela det register av akti-
viteter som ingar under en individs livstid. VaIMO-modellen delar in aktiviteterna i kate-
gorierna skotsel, arbete, lek och rekreation, somn ses inte som en aktivitet men den &r en
viktig forutsattning for att kunna utfora aktiviteter. Genom de tva tidigare vérdetriaderna
som beskrivs i modellen sa kommer individen under sitt liv att soka sig till och spara just
sadana aktiviteter som ger mest nytta, valbefinnande samt &r socialt vardefulla och enga-
gerande. (Erlandsson & Persson 2014 s.47; 50)

Mesoperspektivet tar upp repertoaren av aktiviteter for en kortare tidsperiod i livet och
vardagen t.ex. sysslor som man utfoér under en morgon. Medan mikroperspektivet beskri-
ver forloppet hur vi utfor en enskild aktivitets handlingar t.ex. hur vi breder smor pa smor-
gasen. Vilka aktiviteter i aktivitetsrepertoaren som har mest fokus forandras i takt med
alder och livssituation, dven kultur och kon paverkar. (Erlandsson & Persson 2014 s.49;
56)

En funktionsnedsattning som leder till att man inte kan utfora en viss aktivitet pa mikro-
niva pa samma satt som tidigare kan leda till att individen avstar fran att delta i en aktivitet
pa mesoniva vilket kan leda till att personens hela aktivitetsrepertoar forandras. Forlust
av en funktionsférmaga kan alltsa leda till forlust av meningsfulla aktiviteter i en individs
aktivitetsrepertoar. FOr att inte det skall hdnda kan man forsoka anpassa och hitta nya
monster for aktiviteten pa mikroniva. (Erlandsson & Persson 2014 s.62)

3.4 Balans och mening i aktivitet sett utifran ValMO

Vardagen innehaller manga olika utmaningar beroende pa i vilken livs fas man befinner
sig. Det ar viktigt att vara uppmarksam att alla manniskor i samma livs fas inte har lika-

dana vardagsmonster. For manga manniskor kan vardagen vara full av situationer dar man
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forvantas klara av att hantera olika aktivitetsmonster med manga aktiviteter pa samma
gang dar olika avbrott eller &ndrade planer dominerar. Standiga avbrott i aktiviteter och
aktivitetsmonster kan ge risk for 6kad upplevd ohélsa samt om man har en vardag utan
utmaningar, upplevelse av 1ag kontroll och majlighet till aktiviteter. Att ha ett balanserat
aktivitetsmonster ar en forutsattning for halsa. Det ar viktigt for personer som blir lang-
tidssjuka att de kan anvéanda aktiviteter for att paverka upplevelsen av halsa, vérde och
mening i vardagen. (Erlandsson & Persson 2014 s.65-68)

Varje dag gor manniskan olika aktiviteter och aktiviteten ger en kansla av vardeupple-
velse. Vardeupplevelsen i aktiviteten ger vardagen en mening. VaIMO-modellen betonar
vikten av ett nédra socialt sammanhang, gemenskap, aktiviteter och att kunna skapa till-
sammans med nagon ger en kénsla av varde och mening. Sjalvvalda aktiviteter som in-
nehaller nagot vérde eller mening kan ge en okad kénsla av halsa medan aktiviteter som
man blir tvingade att utfora pga. olika omstandigheter kan ge en negativ kédnsla av hélsa.
(Erlandsson & Persson 2014 s.68-71)

4 TIDIGARE FORSKNING

Litteratursokningen utférdes pa olika artikeldatabaser sasom EBSCO, (Academic Search
Elite, Cinahl) Sage Journals och Science Direct. De sokord som anvéandes var olika kom-
binationer av activity, youth, hospitalization, issues, privacy, prevent, dignity, meaning-
ful, adolescence, role model, teenager, teens, hospital life. Granskningen av artiklarna
gjordes enligt riktlinjer av Patel & Davidsson 2011. Sékorden &r utvecklade fran teman
som kom upp i bakgrunden. Artiklarna som anvénds i tidigare forskning &r fran tidsinter-
vallet 2005-2016 for att fa aktuell information.

Forskning som hittades behandlar bl.a. sjukhusmiljd, avdelning och k&nsla av utanfor-
skap. Manga unga kanner att de varken passar in pa en barnavdelning eller vuxenavdel-
ning. (Barling et al 2014 s.155)

Langtidssjuka unga kan vara i en fas som innebér stora forandringar som har att géra aven
med annat an sjukdomen. De kan uppleva fysiska &ndringarna i kroppen som p.g.a. starka
behandlingar kan forsena puberteten, alla erfarenheter kan bade leda till att ungdomarna
verkar yngre eller dldre &n sin kronologiska alder. Aven separationen fran foraldrar kan

forsenas eftersom man har ett storre behov av stod och att bli omhandertagen. En stor
16



stress for langtidssjuka unga ar ocksa att de ofta blir behandlade pa ett satt som inte kor-
relerar med deras alder. (Findlay et al 2008 s.61-63)

Oron 6ver att inte utvecklas i normal takt kan skapa stor angest hos manga langtidssjuka
unga. Forutom att unga behdéver stod fran sina foraldrar pa samma satt som barn sa ar
aven stod fran kompisar samt unga i samma situation mycket viktig. Aven mojlighet till
ensamhet och privatliv & mycket viktig del i 6vergangen fran barn till ung. (Blumberg &
Sloan Devlin 2006 s. 294)

Man lyfter &ven fram hur sjukhusmiljo ofta upplevs som skrdmmande och frammande
samt att man ofta upplever tiden langtrakig och att dar finns inget att géra for unga. Dalig
design i sjukhus kan framkalla kéanslor av angest, frustration och hopploshet (jfr. Blum-
berg & Devlin 2006 s. 295). En orsak varfor sjukhusmiljoer kdnns skrammande ar att man
inte vet vad som hander dér, de unga skulle dnska att de fick mera information vad som
hander runt dem samt att kommunikationen angaende deras egen sjukdom skulle vara pa

en mera lattforstadd niva (Forsner et al 2005 s.321).

Nar unga langtidssjuka spendera langa perioder pa sjukhus stor det familjerutinerna,
manga unga upplever det som trakigt att man gar miste om saker som hander dar hemma
I vardagen for familjen, man saknar stdmningen som finns dar hemma, musiken, vet-
skapen om att man har foraldrarna och syskonen i rummet bredvid. (Lambert et al 2014
5.66)

Ett stort dilemma for manga langtidssjuka unga ar beslutsfattande, bade stora och sma.
Vem bestammer 6ver vilka behandlingar som gors for en langtidssjuk ung patient, &r det
patienten sjlv eller foraldrarna eller personalen som skall géra besluten? Aven sma beslut
som att vélja nar man stiger upp pa morgonen och nar man gar och lagger sig pa kvallen
ar sadana saker som langtidssjuka unga pa sjukhus eventuellt inte kan paverka sjalv
(Kelsey et al 2007 s.14-18). Allt det hér har att géra med véardighet och ratt till att gora
egna beslut. Personal vid sjukhus och den sjuka kan ha olika syn pa dessa faktorer (Nayeri
et al 2011 s.477-480).
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5 SYFTE OCH FRAGESTALLNINGAR

Syftet med arbetet &r att genom tidigare forskning kartlagga langtidssjuka ungas aktivi-
tetsmojligheter och erfarenheter under sjukhusvistelse. Fragestallningarna ar:
1. Hur beskriver forskning miljons paverkan av langtidssjuka ungas mojlighet till aktivitet
under sjukhusvistelser? (aktivitetstriad)
2. Fanns det mojlighet till meningsfulla aktiviteter pa sjukhuset? hurudana? (vardetriaden)
Hur paverkas ungdomars aktivitetsmonster under en sjukhusvistelse?(perspektivtriad)
4. Hur beskriver forskning langtidssjuka ungas positiva/negativa erfarenheter av sjukhus-

vistelse?

6 METODVAL

Metoden som valts &r en systematisk litteraturstudie eftersom syftet med arbetet &r att
genom tidigare forskning ta reda pa langtidssjuka ungas erfarenheter av vistelsen pa sjuk-
hus. Man behdver fokusera pa aktuell forskning inom det valda omradet, det finns inga
regler dver hur manga studier som skall inkluderas men det som inkluderas skall vara
relevant till studien. Att genomfora en systematisk litteraturstudie innefattar flera steg:
problemformulering, att formulera fragor, formulera en plan, bestimma sokord och
sOkstrategi, valja litteratur, kritiskt granska, analysera och diskutera resultaten och sam-
manstalla slutsatser. (jfr Forsberg & Wengstrom, 2013, s. 30-32)

Arbetet har haft tva skribenter. Skribenterna har arbetat tillsammans under hela arbets-
processen. Litteratursokning till studien gjorde skribenterna enskilt men alla andra delar
av arbetet har gjorts tillsammans. En av skribenterna har gjort tabellerna medan den andra
skribenten haft fokus pa spraket i arbetet. Alla beslut har diskuterats och gjorts tillsam-

mans.

6.1 Urval och datainsamling

Urvalet skall vara relevant. Det blir viktigt att satta upp urvalskriterier av teoretisk bety-
delse for studien. Pa detta satt satter man upp granser for vilka artiklar som skall inklud-
eras i studien och varfor (Forsberg & Wengstrom, 2013 s.140-141). Artiklarna som in-
kluderas skall inte vara for gamla, de bor vara relevanta for studien och darfér gors en
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avgransning. Artiklarna skall handla om langtidssjuka ungas erfarenheter av vistelsen pa
sjukhus.

Inklusionskriterier:

1. Artiklarna skall vara publicerade mellan 2000-2016

2. Artiklarna skall vara skrivna pa svenska, finska eller engelska

3. Artiklarna skall ta upp 10-18 ariga langtidssjuka ungas erfarenheter av vistelsen pa sjuk-
hus

4. Artiklar som tar upp sjukhuspersonalens eller anhorigas asikt inkluderas endast om
ocksa de ungas asikt kommer fram

5. Artiklar som inkluderar langtidssjuka barns asikt inkluderas endast om ocksa de ungas
asikt kommer fram

Exklusionskriterier:

1. Artiklar som behandlar barn eller vuxna langtidssjukas erfarenheter beaktas inte
2. Artiklar som baseras pa en litteraturstudier tas inte med

Valet att artiklarna far vara fran 2000 ar for att det skall bli mojligt att hitta tillrackligt
med artiklar till studien. Dock har skribenterna i forsta hand valt de nyaste artiklarna.
Litteratursokningen for studien gjordes via Arcadas databaser och den gjordes under va-
ren 2016. Antal traffar och inkluderade artiklar presenteras i tabell 1 och bilaga 3. En del
artiklar kunde inte inkluderas eftersom de inte var tillgangliga i fulltext format. Ifall titel
eller abstrakt i en artikel inte hangde ihop med forskningens tema sa valdes de bort, en
del artiklar valdes bort efter att skribenterna last hela artikeln och inte ansett att den pas-

sade till studien.

Datainsamlingen gjordes via databaser samt manuellt och grunden for sékningen var de
sokord som formulerats fran problemomradet och utifran fragestéllningarna (Forsberg &
Wengstrom 2013, s.74; 79). Skribenterna har anvant Arcadas artikeldatabaser som hittas
via Nelli pa distans. Databaser som anvandes var Academic Search Elite (EBSCO),
SAGE Journals Online (Sage Pemier), ScienceDirect samt PubMed. Sékorden var olika
kombinationer av orden: adolescents, teenager, hospital, hospitalization, hospitalized,
participation, experience samt environment. Med hjalp av orden AND och OR fas olika
kombinationer av sékorden. Skribenterna valde dessa sokord efter att tillsammans ha dis-

kuterat &mnen som kom upp i bakgrund och tidigare forskning. Skribenterna anvénde
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forst dven ordet “activity” i kombination med de andra sokorden men ordet gav inga ar-
tiklar som innefattade studiens inklusionskriterier och l&mnades darfor bort. Den manu-
ella sokningen gjordes genom att ga igenom kallforteckningen pa artiklar som hittades
genom systematisk sokning. Genom den manuella sékningen hittades sex stycken artik-
lar. Den systematiska sokningen presenteras i tabell 1 och den manuella sékningen pre-
senteras i bilaga 3.

Tabell 1 Systematisk sokning

Databas Sékord Ar Antal Lasta arti- Valda artiklar efter
traffar klar kvalitetsgranskning
SAGE Journals Teenager AND 2000- 560 12 6
Online (Sage hospitalization 2016
Premier)
Academic Search Adolescents 2000- 133 3 1
Elite (EBSCO) AND hospitali- 2016
zation AND ex-
perience
ScienceDirect Hospitalized ad- | 2006- 2,068 6 1
olescent AND 2016
participation
PubMed adolescents 2006- 343 2 1
AND hospital- 2016
ized AND expe-
rience

6.2 Kvalitetsgranskning av artiklar

Det &r bra att k&nna till att alla publicerade forskningsartiklar inte &r av god kvalitet. Kva-
liteten kan variera fran mycket hog till 1ag och darfor blir det viktigt att ta med de artiklar
som ar av hog kvalitet till studien. Att véardera forskningen innebdr att kritisk granska
studiens syfte, fragestallningar, design, urval, matinstrument, analys och tolkning. Studi-
ens publicerings ar ar ocksa viktig. (Forsberg & Wengstrom 2013 s.85-86; 116)

For att kvalitetsgranska artiklarna har Forsberg & Wengstroms 2013, checklista for kva-
litativa artiklar anvénts. Checklistan finns med som bilaga 1. For att fa en procentindel-
ning av artiklarnas kvalitet sa anvandes Willmans (2006 s.95-96) riktlinjer. Poéangen gavs
som ett (1) poéang for varje jakande svar och noll (0) for varje nekande svar, darefter
réknades poangsumman som sedan omvandlades till procent. Planen var att de artiklar
som far 50 % eller mera inkluderas. Efter att kvalitetsgranskningen gjorts sa fick alla

artiklar 73 % eller mera. Tre av artiklarna fick 73-80 %, fem artiklar fick 81-89 % och sju
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av artiklarna fick 90-93 %. For att undvika misstag vid kvalitetsgranskningen sa grans-
kade bada skribenterna alla artiklar.

6.3 Analys

For att analysera artiklarna har skribenterna anvént sig av innehallsanalys. | en innehalls-
analys gar man igenom olika faser for att skapa struktur i texten, man forenklar data samt
forsoker fa en helhetsbild av materialet. De olika faserna ar kategorisering, att fylla kate-
gorierna med innehall, rakna hur ofta tema/problemstallning namns, jamfor intervjuer/ob-
servationer och soka efter skillnader och likheter samt att séka forklaringar till skillnader.
(Jacobsen 2010 s.139; Forsberg & Wengstrém 2013 5.167)

Analysen borjade med att syfte och fragestallningarna lag som grund och skapade fyra
huvudteman som var; miljo, meningsfulla aktiviteter, aktivitetsmonster och erfarenheter.
Under varje huvudtema skapades ett antal kategorier som fylldes med olika koder. Kate-
gorierna och subkategorierna uppkom under innehallsanalysen. Nar ett visst amne kom
upp flera ganger i flera artiklar sa skapades en ny kategori for det &amnet. Den teoretiska
referensramen har hjélpt skribenterna att hitta ratt kategori for koderna. Alla teman, kate-
gorier och subkategorier redovisas i tabell 2. Koderna hittades genom att lasa resultatde-
len i alla kvalitetsgranskade artiklar. Ett elektroniskt dokument anvéndes dit skribenterna
klistrade in de olika koderna under den kategori eller subkategori som passade bast, det
gjordes for att fa stod till resultatredovisningen och for att lattare kunna se vilka teman
som blir aktuella. Skribenterna streckade &ven under koderna i artiklarna och skrev in
kommentarer, for att senare kunna ga tillbaka for att dubbelkolla. Ifall ett &mne inte kan-
des relevant for studien sa foll det bort. T.ex. Taylor 2010 lyfte fram konsekvenser efter
en hospitalisering. Skribenterna valde att ldmna bort det eftersom ingen annan av de kva-
litetsgranskade artiklarna namnde det och det kdnns som ett &mne som man kan gora en
ny studie om som har mera fokus pa tiden efter en hospitalisering. (jfr Forsberg & Weng-
strom 2013 s.165)
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Tabell 2 Analys kategorisering

Tema 1: Miljons

Tema 2: Mojlighet

Tema 3: Aktivitets-

Tema 4: Erfaren-

paverkan av mojlig- | till meningsfulla | monster heter av sjukhusvis-

het till aktivitet aktiviteter telse

Kategorier: Kategorier: Kategorier: Kategori:

-somn -vanner -skola -positiva  erfaren-

-privathet -familj -separation fran | heter.

-fritidsaktiviteter -aktiviteter vardagen Subkategori:

-mojlighet att an- -kommunikation

passa miljon med personal
-information
Kategori:
-negativa erfaren-
heter.
Subkategori:
-kommunikation
med personal
-kunskap
-mat

6.4 Etiska 6vervaganden

Det blir viktigt att tanka pa etiska aspekter for att arbetet skall bli palitligt, tillforlitligt
och att resultatet blir trovérdigt. For att andra skall kunna genomféra samma studie beho-

ver vi namna hur vi gar tillvaga och vilka kallor som inkluderas.

Forskningsetiska delegationen framjar god vetenskaplig praxis. Om den vetenskapliga
forskningen genomfors i enlighet med god vetenskaplig praxis sa ar sannolikheten storre
att forskningen &r etisk godtagbar, tillforlitlig och resultaten trovardiga. (Forskningsetiska
delegationen 2012)
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Resultatet far inte skada nagon, det far inte forekomma plagiat, férvrangning eller stéld.
Alla artiklar och kéallor som ingar i litteraturstudien bor redovisas och man maste presen-
tera bade artiklar som stoder och som inte stoder forskarens egen asikt. (Forsberg &
Wengstrom 2013 s.69-70) Skribenterna har foljt de etiska principerna under hela arbetets
gang t.ex. genom att alltid skriva ut kallor, redovisa for artiklar som tagit med i forsk-
ningen, ha med artiklar som stéder och inte stoder forskarnas egna asikter. Alla inklude-

rade artiklar har aven foljt etiska principer.

7 RESULTATREDOVISNING

| detta kapitel kommer resultatet av litteraturstudien att presenteras. | bilaga 2 finns en
tabell dar forsningsartiklarna redovisas. Tabellen redovisar varje artikels titel, forfattare,
publicerings ar, syfte, metod, resultat, bevisvarde och i vilken databas artikeln hittas
(Forsbherg & Wengstrom 2013 s. 164-165). Fyra teman lag som grund for innehallsana-
lysen, de var; miljo, meningsfulla aktiviteter, aktivitetsmonster och erfarenheter. Efter

innehallsanalysen hade kategorier och subkategorier skapats utgaende fran koderna.

7.1 Miljons paverkan av mojlighet till aktivitet

| innehallsanalysen kom det upp att miljon har en stor inverkan pa mojligheten till olika
aktiviteter. Unga beskrev att miljon paverkade deras mojlighet till sémn, privathet, fri-

tidsaktiviteter och hur man kan anpassa miljon.

Miljon pa sjukhusavdelningarna paverkar de ungas somn. De beskriver att ljud, ljus och
maéanniskor runtomkring dem stor deras somn. Det kan handla om sjukhusapparater som
har ljud, manniskor som snarkar, bebisar som grater, dven starka ljus och dalig ventilation
paverkar somnen negativt (Clift et al 2007 s.201-202; Coyne 2006 s.333). S6mn ar en
vasentlig del av manniskans valmaende och paverkar manniskans livskvalitet (Clift et al
2007 s. 202).

Om miljon inte erbjuder mojlighet till privathet sa paverkas majligheten till utférande av
ADL- aktiviteter (activities of daily living). De unga onskar att det fanns duschdraperi i
alla badrum och Ias pa dorrarna till toaletten. Ungdomarna tycker inte om ifall toaletten

ligger utanfor det egna rummet, det upplever det som pinsamt och att alla ser dem nér de
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gar till toaletten. De kéande sig iakttagna av personal och patienter pa avdelningen (Hutton
2005 s. 540; Hutton 2002 s.69). Privathet i allménhet ar en viktig del for att ungdomarna

skall kanna sig bekvama under en sjukhusvistelse (Hutton 2002 s.71).

En del unga upplever att sjukhusavdelningarna ar mera riktade till yngre barn. En milj6é
som inte erbjuder majlighet till aktivitet upplevdes ofta som begransande, foraldrad, tra-
kig och otillrackligt (Clift et al 2007 s.204; Coyne & Kirwan 2012 s.296; Coyne 2006
5.330; Pelander & Leino-Kilpi 2010 s.730). Flera unga upplevde sjukhusvistelsen som
langtrakig, de beskriver att dar endast fanns baby- och barnleksaker. Langtrakigheten

gjorde att tiden gick langsamt och hemlangtan blev storre (Clift et al 2007 s. 204).

Manga unga onskar att det fanns ett utrymme for dem dar de kan vara tillsammans med
andra i samma alder for att t.ex. se pa TV och umgas avskilt fran sjukhuspersonalen (Hut-
ton 2005 s.542; Ullan et al 2010 s. 190; Carney et al 2003 s.32; Clift et al 2007 s. 204).
Egen TV pa rummet, internet uppkoppling och att fa ha telefon pa rummet anser de unga
som viktiga faktorer for att mojliggora aktivitet (Ullan et al 2010 s. 185). | en forskning
kommer det fram att de unga skulle vilja att det fanns ett kok pa avdelningen dar de kunde
gora sin egen mat, baka, forvara mellanmal m.m. Fler flickor ville ha mojlighet att delta
I matlagningen medan pojkarna skulle ha 6nskat att de sjalv kunnat bestimma 6ver mat-

tiderna samt mojlighet att tillreda sma mellanmal sjalv (Hutton 2005 s.541-542).

Forskning visar att en del unga upplever att sjukhusmiljén ar mojliggérande om man far
ta med egna saker hemifran sa som inredningsprylar, tidningar och planscher (Hutton
2007 s. 3146; Hutton 2010 s. 1805). Den har typen av miljon hjalper de unga att fly fran
verkligheten som innehaller att vara sjuk, patient och att vara tvungen att félja rutiner som
inte ar deras (Hutton 2007 s. 3147). Genom att minska pa odnskade storande element s
som ljud, ljus och patvingad social kontakt och genom att ha en méjliggérande miljo som
innehaller majlighet till aldersanpassade aktiviteter kan man forbattra ungas vistelse pa
sjukhus (Bishop 2009).

7.2 Mojlighet till meningsfulla aktiviteter

Under innehallsanalysen uppkom att langtidssjuka unga vill ha méjlighet till meningsfulla
aktiviteter sa som att kunna halla kontakten till vanner samt skapa nya vanskapsforhal-

landen pa sjukhus. Ungdomarna vérderar dven hogt att familjen far och har mojlighet att
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vara tillsammans med dem under sjukhusvistelsen. Aktiviteter som upplevdes som me-
ningsfulla var olika Tv-spel samt mojlighet att umgas med andra i samma situation och

alder.

Unga som hade mojlighet att umgas med vanner, att skapa nya vanskapsrelationer och
umgas med andra i samma situation hade en mera positiv syn pa sjukhusvistelsen (Clift
et al 2007 s. 202; Coyne 2006 s.330; Coyne & Kirwan 2012 s.295; Taylor et al 2010
5.1080). Mgjligheten att kunna umgas med andra jamnariga gjorde att sjukhusvistelsen
inte var sa langtrakig som de unga hade tankt sig innan (Coyne 2006 s.330). Mdjlighet
till att kommunicera med andra pa avdelningen t.ex. i “ungdoms rummet” upplevdes som
meningsfullt (Carney et al 2003 s.32). Ett s&tt att kommunicera med vanner dar hemma
var genom att anvanda telefonen. Man 6nskade aven att fa vara ensam langa stunder da

man pratade med sina kompisar i telefon (Hutton 2005 s. 540-541).

De unga upplevde det mycket meningsfull att fa ha foraldrarna och familjen pa plats under
sjukhusvistelsen. Ungdomarna ansag att foraldrarnas narvaro minskade pa de negativa
aspekterna av hospitalisering (Clift et al 2007 s. 203; Carney et al 2003 s. 34;Coyne 2006
s. 333;Hutton 2007 s. 3147; Pelander & Leino-Kilpi 2010 s. 729). Forskning visade dven
att majoriteten av ungdomarna féredrog att foraldrarna stannade under natten vid sjukhu-
set (Ullan et al 2010 s. 187). Om foraldrarna kunde stanna vid sjukhuset &ven under natten

upplevde en del unga att det kdndes mera som hemma (Clift et al 2007 s. 203).

Aktiviteter som upplevdes som meningsfulla och underhéllande kan delas in i tva kate-
gorier: mera hogljudda “fysiska aktiviteter” som man garna utfor tillsammans med andra
i samma alder och lugna aktiviteter som man helst utfor sjalv men ibland ocksa tillsam-
mans med nagon. Hogljudda “fysiska aktiviteter” kan vara att spela videospel s& som
PlayStation eller Nintendo, att lyssna pa musik, spela biljard, bordtennis eller lufthockey
(Coyne & Kirwan 2012 s.295; Hutton 2005 s.542; Carney et al 2003 s.32; Pelander &
Leino-Kilpi 2010.729). De lugna aktiviteterna kan vara t.ex. att ”chatta”/smaprata/hdnga
med andra ungdomar eller lyssna pa musik i ett avskilt rum (Ullan et al 2010 s.190;Carney
et al 2003 s.32). Huttons forskning lyfter fram att lugna aktiviteter som att studera eller

se pa TV gor man garna ensam pa sitt eget rum (Hutton 2005 s.541).
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7.3 Aktivitetsmonster

| innehallsanalysen kom det fram att ungas aktivitetsmonster paverkas under sjukhusvis-
telsen. Aktiviteterna som paverkas mest ar skolan, familjerutinerna och olika aktiviteter

med vannerna.

Under en sjukhusvistelse paverkas ungas aktivitetsmonster, sarskilt skolan och skolruti-
nerna paverkas och ibland avbryts. Forskning visar att unga uppskattar nar lararna ar stot-
tande under en sjukhusvistelse. De uppskattar att kunna fortsatta skolgangen aven under
en hospitalisering (Clift et al 2007 s.205; Coyne 2006 s.330; Taylor et al 2010 s.1081).
Hospitalisering skapar ett avbrott i ungas normala vardag, separation fran familj och van-
ner samt avbrott i vardagliga aktiviteter ar faktorer som paverkar de ungas aktivitetsmons-
ter. De unga oroar sig Over att tvingas vara separerade fran foraldrar, syskon och hemmil-
jon. Unga saknar vardagliga aktiviteter som att ga till skolan, delta i sportaktiviteter och
umgas med vanner (Coyne 2006 s. 328- 330; Carney et al 2003 s.34; Pelander & Leino-
Kilpi 2010 s.730; Clift et al 2007 5.199).

Miljon pa ett sjukhus kan fungera som en mojliggorande faktor for att framja ett normalt
aktivitetsmonster. Caféer, butiker, allmanna utrymmen och alders anpassade utrymmen
for unga kan hjélpa hospitaliserade unga att uppratthalla ett normalt aktivitetsmonster
(Bishop 2009). En forskning tar upp att hospitalisering kan paverka aktivitetsmonstret pa
ett positivt satt. Det handlade om en spelberoende pojke som i sjukhuset for forsta gangen

”tvingades” skapa sociala relationer med jamnéariga (Hutton 2010 s.1805).

7.4 Erfarenheter av sjukhusvistelse

Resultatet av innehallsanalysen visade att unga langtidssjuka hade positiva och negativa
erfarenheter av sjukhusvistelsen. Unga hade bade positiva och negativa erfarenheter an-
gaende kommunikationen med personalen pa sjukhus. En annan positiv erfarenhet unga
hade var angaende sjalvbestammanderatt. De unga hade negativa erfarenheter angaende

maten pa sjukhuset.

Manga unga foredrar att lakarna och resten av personalen pa sjukhus kommunicerar pa
ett sadant satt sa att alla forstar. De unga onskar att personalen kommunicerar rakt till

dem istallet for via foraldrarna samt med enkla ord och meningar. De vill forsta vad som
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hénder samt vad som kommer handa med dem i fortsattningen (Moules 2009 s. 327; Clift
et al 2007 s. 200; Taylor et al 2010 s. 1084; Coyne & Kirwan 2012 s. 297-298; Carney et
al 2003 s.33). Nér de unga fick information fran personalen pa ett sadant satt att de forstod
gjorde att de kande sig glada och mindre angestfyllda. Nar unga far information sa kan
det minska k&nslan av rédsla samt gora sjukhusvistelsen till en mera positiv erfarenhet
(Coyne & Gallagher 2011 s.2337; Clift et al 2007 s.200; Norefia Pefia & Juan 2011 s.
1432). Interaktionen med personalen gjorde att de unga kande sig mindre isolerade och
hade nagon att prata med, det gjorde tiden pa sjukhuset till en mera positiv upplevelse
(Clift et al 2007 s. 203).

De unga uppskattar nar personalen pa sjukhus tar sig tid att prata med dem dven om annat
an om sjukdomsrelaterade saker, t.ex. smaprata eller skimta. Unga patienter uppskattar
nar personalen &r sympatisk. De beskriver en bra sjukskdtare som snéll, familjar, vanlig,
uppmarksam hjalpsam och latt att narma sig. Dessa egenskaper leder bl.a. till en lattare
kommunikation (Norefia Pefia & Juan 2011 s. 1432-1433; Moules 2009 s. 328; Pelander
& Leino-Kilpi 2010 s.729;Coyne & Gallagher 2011 s. 2339; Carney et al 2003 s.32;
Coyne 2006 s.333). Att kommunicera med unga pa det hér sattet kan ha terapeutisk nytta,
humor och skratt &r egenskaper som lyfter fram empati och ar en effektiv distraktion
(Norefia Pefia & Juan 2011 s.1433).

Resultaten fran var innehallsanalys angdende sjalvbestimmanderatt visar att det ar ett
mangfacetterat amne. Néar det galler beslutsfattande angaende den egna varden sa ville en
del unga vara med i processen, en del foredrog att fordldrarna gjorde besluten medan en
del ville att larkarna gor besluten (Coyne & Kirwan 2012 s. 298). De unga kénde ofta att
de i alla fall skulle kunna vara med och g6ra sma beslut t.ex. angaende dagliga aktiviteter
och hur man tar medicinen. Storre beslut sa som operationer och storre ingrepp gor de
garna i samforstand med foraldrar och lakare (Coyne & Gallagher 2011 s.2337-2338;
Clifte et al 2007 s.200).

Manga unga hade negativa erfarenheter angaende kommunikation med personalen pa
sjukhus. Manga sag det som en negativ sak nar personalen endast kommunicerade genom
foraldrarna (Moules 2009 s. 326). Unga med daliga erfarenheter av personalen beskrev
dem som fruktansvérda, oforskdmda, ovanliga, obehagliga, kontrollerade och operson-
liga. Detta gav en kansla av att vara ignorerad, besviken, forvirrad, arg, orolig, ensam och
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forminskad. De unga kanner sig osdkra och radda nar de far for lite information. De 6ns-
kar dven att personalen skulle lyssna pa dem mera (Moules 2009 s.328-329; Clift et al
2007 s.200; Carney et al 2003 s.32-33; Coyne & Gallagher 2011 s. 2337).

En annan negativ aspekt som kom upp i fler artiklar var maten. Manga tyckte att maten
smakade illa, de skulle ha 6nskat att det skulle funnits fler alternativ och att maten varit
tillgangligare. (Clift et al 2007 s.202; Coyne 2006 s.330; 332; Pelander & Leino-Kilpi
2010 s.730)

8 DISKUSSION

| det har kapitlet diskuteras resultatet och valet av metod. | resultatdiskussionen kommer
vi att koppla resultatet med bakgrund, tidigare forskning och referensram. | metoddis-

kussionen diskuteras val av metod samt arbetets kvalitet.

8.1 Resultatdiskussion

Bakgrunden lyfter fram att leken &ndrar och blir mer strukturerad i ungdomen t.ex. i form
av sport, musik och dans (Christiansen och Baum 2005 s.48). Det har kommer fram i var
forskning under flera teman, en del unga upplevde att sjukhusavdelningarna ar mera rik-
tade till yngre barn, det kommer &ven fram i tidigare forskning. De skulle ha dnskat ut-
rymmen dar man skulle ha kunnat utfora mera aldersanpassade aktiviteter (Clift et al 2007
s. 204; Barling et al 2014 s.155). Det kommer dven starkt fram i resultatet under temat
aktivitetsmonstret, de unga saknade precis den har typen av aktiviteter nar de var hospi-
taliserade (Coyne 2006 s. 328- 330; Carney et al 2003 s.34; Pelander & Leino-Kilpi 2010
s.730; Clift et al 2007 s.199). Man kan &ven koppla det har med referensramen. ValMO-
modellen utgar fran att det i var miljo standigt finns olika uppgifter som kan fungera som
stimuli eller krav i vardagen, om miljon inte erbjuder stimuli sa blir det svart att utfora
meningsfulla aktiviteter. Sjalvvalda aktiviteter som innehaller nagot vérde eller mening
kan ge en okad kansla av halsa medan aktiviteter som man blir tvingade att utfora pga.
olika omsténdigheter kan ge en negativ kénsla av hélsa (Erlandsson & Persson 2014 s.36-
37; 68-71). Var forskning visar att en del unga upplever att sjukhusmiljon ar mojliggor-
ande om man far ta med egna saker hemifran (Hutton 2007 s. 3146; Hutton 2010 s. 1805).
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Skribenterna & medvetna om att aktiviteter som unga anser vara meningsfulla kan ha
andrat en del sedan artiklarna publicerades. Exempelvis ndmns inte smarttelefoner eller

lasplattor i studierna.

En individs aktivitetsmonster paverkas da man blir hospitaliserad. Tidigare forskning
samt vart resultat lyfter fram att ungdomarna saknar skolan, att delta i fritidsaktiviteter
och att umgas med véanner och familj nar de ar hospitaliserade (Coyne 2006 s. 328- 330;
Carney et al 2003 s.34; Pelander & Leino-Kilpi 2010 s.730; Clift et al 2007 5.199; Lam-
bert et al 2014 s.66). Det hanger bra ihop med perspektivtiraden fran ValMO-modellen
som berattar hur en funktionsnedséttning som leder till att man inte kan utféra en viss
aktivitet pa mikroniva pa samma satt som tidigare kan leda till att individen avstar fran
att delta i en aktivitet pa mesoniva vilket kan leda till att personens hela aktivitetsrepertoar
forandras. Exempelvis om en individ som tidigare tranat fotboll flera ganger i veckan inte
kan delta langre i traningarna eftersom hen inte far anstranga sig efter att lange ha varit
hospitaliserad sa &ndras hela den personens aktivitetsmonster. Referensramen betonar
aven vikten av att ha aktivitetsbalans. Stdndiga avbrott i aktiviteter och aktivitetsmonster
kan ge risk for 6kad upplevd ohélsa (Erlandsson & Persson 2014 s. 62; 65-68). Med tanke
pa skribenternas utbildning i ergoterapi sa upplevs det har som viktigt samt att skriben-

terna forstar att aktivitetsobalans kan ge upplevd ohélsa.

Att ha majlighet att umgas med jamnariga vanner samt att skapa nya véanskapsrelationer
ar viktigt for ungdomarna, det kommer fram bade i bakgrunden och i forskningens resultat
(Hwang & Nilsson 2011 s.318-319). Unga som hade mojlighet att umgas med vanner
samt skapa nya vanskapsrelationer hade en mera positiv syn pa sjukhusvistelsen (Clift et
al 2007 s. 202; Coyne 2006 s.330; Coyne & Kirwan 2012 5.295; Taylor et al 2010 5.1080).
Det sociosymboliska vardet i referensramen lyfter fram den sociala aspekten samt hur
viktigt det ar att fa kanna tillhorighet och kunna identifiera sig med en grupp (Erlandsson
& Persson 2014 s.40-42).

| resultatet kom det fram att majoriteten av ungdomarna onskar att foraldrarna ar pa plats
vid sjukhuset den mesta av tiden dven under natten (Clift et al 2007 s. 203; Carney et al
2003 s. 34;Coyne 2006 s. 333;Hutton 2007 s. 3147; Pelander & Leino-Kilpi 2010 s. 729).
Det korrelerar inte med bakgrunden dér det kommer fram att hospitaliserade unga ér radda
att bli beroende av sina foraldrar. Dock kommer det fram i bakgrunden ocksa att om den

29



unga individen ér tillrackligt sjuk sa accepterar hen stod fran foraldrarna (Barnstorff 2001
s.835). Aven i tidigare forskning namns att separation fran foraldrar kan forsenas p.g.a.
att man har ett storre behov av stdd. Den har situationen visar tydligt hur omtumlande och
omvéxlande ungdomstiden kan vara (jfr.vVroman 2015 s.102; Findlay et al 2008 s.61-63).

Var forskning visar att unga vill att sjukhuspersonal kommunicerar rakt till dem, med ett
forstaeligt sprak, de vill forsta vad som kommer att handa med dem (Moules 2009 s. 327;
Clift et al 2007 s. 200; Taylor et al 2010 s. 1084; Coyne & Kirwan 2012 s. 297-298;
Carney et al 2003 s.33). Att fa tillrackligt med information kan minska kéanslan av radslan
samt gora sjukhusvistelsen till en mera positiv erfarenhet (Coyne & Gallagher 2011
s.2337; Clift et al 2007 s.200; Norefia Pefia & Juan 2011 s. 1432). Enligt Finlands lag
’lag om patientens stillning och réttigheter” sa skall patienten ha ratt till information om
sitt halsotillstand, varden och behandlingsmajligheter. Varden av en minderarig patient
skall ske i samforstand med personen. Det ar dven mycket viktigt att fa information pa
sitt modersmal for att forsta vad som kommer att handa (Finlex 17.8.1992/785). Tidigare
forskning lyfter fram att inte fa tillrackligt med information kan gora att sjukhusmiljon-
och vistelsen kanns skrammande (Forsner et al 2005 s.321).

Skribenterna anser att det har ar en viktig del att ta fasta pa nar man arbetar med langtids-
sjuka individer. Med tanke pa egna erfarenheter sa forstar skribenterna hur viktigt det ar
med kommunikation mellan klient och personal, det ger en kénsla av trygghet samt att

man tas pa allvar.

Ett dilemma gallande langtidssjuka unga &r beslutsfattande. Tidigare forskning samt re-
sultatet fran var forskning visar att det har &r ett &mne med delade synpunkter, en del
ungdomar vill vara med i beslutsfattande en del vill att féréldrarna gor beslutet medan en
del foredrar att lakarna gor besluten (Coyne & Kirwan 2012 s. 298; Kelsey et al 2007
s.14-18). Allt det hér har att gdra med vardighet och ratt till att gora egna beslut (Nayeri
et al 2011 s.477-480). Ungdomar har en 6nskan att vara sjalvstdndiga och ses som vuxna
individer samtidigt som de behover stéd (Vroman 2015 s.102; Coleman 2011 s.83).

Bakgrunden, den tidigare forskningen samt resultatet i var forskning tar fram att privathet
ar en viktig del for unga. En orsak till att unga behover privathet ar att det sker sa manga
forandringar fysiskt, psykiskt och socialt under ungdomstiden. (Hwang & Nilsson 2011
s. 297-298; Blumberg & Sloan Devlin 2006 s. 294; Hutton 2002 s.71)
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8.2 Metoddiskussion

Metoden som valdes till det hér slutarbetet var en litteraturstudie. | bérjan av examensar-
betsprocessen sa diskuterade skribenterna olika metodmojligheter, efter diskussionen var
skribenterna ense om metodvalet. Aven efter att ha slutfort arbetet kanner sig skribenterna
tillfreds med valet av metod. Orsaken varfor skribenterna ar néjda med metodvalet ar att
det varit en sadan metod som majliggjort att skribenterna inte behovt vara beroende av
nagon utomstaende person. Skribenterna har haft mojlighet att sjalv ta ansvar dver pro-

cessen och i vilken takt den framskrider.

Aven om skribenterna ar néjda med metodvalet sa fanns aven svarigheter gallande meto-
den. Redan i planfasen av examensarbetet markte skribenterna att det kan bli svart att
hitta tillrackligt med forskningsmaterial, darfor besl6t skribenterna att ta med forskning
fran 2000-2016 for att fa tillrackligt med material. Ett annat metodval for studien kunde
ha varit en kvalitativ studie i form av enkat eller intervju, det skulle ge ny, uppdaterad
forskning direkt fran den primara kallan. Man skulle dven da fa viktig information fran

finska langtidssjuka unga. | den har forskningen finns bara en finsk studie med.

Eftersom skribenterna &r ovana forskare sa kan det finnas risk for bias i arbetet, misstag
kan ha skett exempelvis vid kvalitetsgranskningen. Checklistan som anvéndes vid kvali-
tetsgranskningen gjordes om s att alla fragor kunde besvaras med ja eller nej, det kan ha
paverkat kvaliteten. Engelska ar inte skribenternas modersmal, darfor kan en del inform-
ation lamnat obehandlat eller tolknings fel kan ha uppstatt under analysen. Kvaliteten kan
aven ha paverkats av att skribenterna inte kom &t alla artiklar som fanns i databaserna.
For att hoja forskningens kvalitet kunde man ha gjort en &nnu bredare databassokning
genom att &ven anvanda databaser som andra professioner anvéander t.ex. sjukskotarnas
databaser. Ett annat alternativ till bredare databassokning kunde varit att anvénda flera

sokord.

Referensramen som anvéndes i arbetet var sen tidigare bekant for bada skribenterna. Bada
skribenterna har anvant modellen under hela studietiden. Det har gett stod i examensar-

betsprocessen, skribenterna har upplevt referensramen som en positiv faktor.
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Skribenterna har foljt de etiska principerna for att fa ett palitligt, tillforlitligt och trovar-
digt examensarbete. Skribenterna har dven forsokt beskriva forskningsprocessen nog-
grant steg for steg for att andra skall kunna utféra samma forskning, det ger tillforlitlighet
till arbetet. For att gora forskningen mera tillforlitlig kunde bortvald litteratur ha redovi-
sats i en tabell, dock ansag skribenterna att redovisning av bortvald litteratur inte gav
mervarde till arbetet (jfr Forsberg & Wengstrom 2013 s.163).

Skribenterna borjade examensarbetsprocessen genom att gora en noggrann plan. Efter att
planen blivit godkant sa var det praktiskt att fortsétta arbetsprocessen. Skribenterna kan

rekommendera andra forskare att géra en vélarbetat och noggrann plan.

9 IMPLIKATION OCH FORTSATT FORSKNING

Resultatet fran examensarbetet ger goda grunder bl.a. for hur personal pa sjukhus skall
bemdta unga patienter/klienter pa sjukhus. Resultatet ger aven goda riktlinjer for hur man
skall tanka ndr man planerar en sjukhusavdelning for ungdomar. Enligt forskningens re-
sultat 6nskar unga wc med Ias i det egna rummet, sallskapsrum dar man kan umgas med
andra jamnariga samt mojlighet for foraldrar att Gvernatta vid sjukhuset. Skribenterna
forstar att det ar komplicerat att planera en avdelning avsedd for unga eftersom den be-
hover vara sa mangsidig pa alla satt. Den behéver bade erbjuda méjlighet till bra vard
med tanke pa alla olika diagnoser/sjukdomar som kraver mycket kunskap av personalen
samt ratt typ av sjukhusutrustning. Samtidigt som man maste tianka pa att ungdomarna ar
i ett viktigt utvecklingsskede bade fysiskt, psykiskt och socialt s& man borde kunna stoda
denna utveckling sa bra som majligt. P4 samma gang vore det viktigt att erbjuda maojlighet
till meningsfulla aktiviteter t.ex. genom att fa ta med egna saker och agodelar till sjukhu-
set som kommer fram i forskningens resultat. Det vore &ven viktigt att erbjuda mojlighet

for de langtidssjuka unga att umgas med sina vanner.

Som ergoterapeuter forstar vi att det ar viktigt att erbjuda meningsfulla aktiviteter som
miljon och omgivningen mojliggor for att framja halsa och ge balans i vardagen. Det har
examensarbetet skulle ge vardefull information &ven till andra professioner som arbetar
med langtidssjuka unga. Forskningsresultatet visar att unga 6nskar mojligheter till t.ex.

samvaro, privathet samt olika spel sdsom PlayStation och biljard.
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Forskningsresultatet lyfter fram att det till en viss man fanns mojlighet att utféra olika
aktiviteter, dock ar det svart att avgora om de upplevdes som meningsfulla eller inte ef-
tersom det &r sa individuellt. Det som sjukhus och personal kan gora ar att erbjuda olika
aldersanpassade aktivitetsmajligheter varifran ungdomarna sedan sjélva kan valja det
som kanns meningsfullt. Med forskningens resultat som grund vill skribenterna verkligen
understryka hur viktigt det ar att ge tillrackligt med information och kommunicera pa ett
satt som den unga patienten forstar. Det ar ett latt sétt att gora sjukhusvistelsen till en

mera positiv upplevelse for den unga.

Skribenterna valde att 6ppna upp begreppet ungdom fran flera synvinklar i arbetets bak-
grund eftersom ungdomen &r en sa omvéxlande tid pa alla vis, det sker s& manga forand-
ringar pa flera plan att det inte kanns relevant att endast lyfta fram hur aktivitetsmonstret
forandras i ungdomen. T.ex. den psykiska utvecklingen kan paverka valet av aktiviteter.
| forskningen kommer fram att ungdomar upplever det som pinsamt att ga till en allméan

toalett, aktivitetsvalen kan alltsa paverkas av utvecklingen som sker i ungdomen.

Som vidare forskning har skribenterna tankt att man kunde forska kring faktorer som
paverkar forflyttning fran barn/ungdoms avdelning till vuxenavdelning. Man kunde dven
forska i konsekvenser av en sjukhusvistelse i ungdomen. En artikel som inkluderats i den
hér forskningen lyfte fram en del konsekvenser, darifran vacktes intresset for vidare forsk-
ning inom det amnet. Konsekvenser som artikeln lyfte fram var att det kan vara svart att
skapa nya samt uppratthalla gamla vanskapsrelationer, mobbning var vanligt, féraldrarna
kunde vara 6verbeskyddande m.m. (Taylor et al 2010 s.1079). Skribenterna tanker sjalva
att det kan vara svart att komma tillbaka till sin normala aktivitetsrepertoar efter att ha

varit langtidssjuk.

Skribenterna ar medvetna om att ifall en annan profession skulle géra samma forskning
sa skulle resultatet kunna se helt annorlunda ut eftersom de skulle kunna ta fasta pa helt
andra saker. Skribenterna anser att de genom arbetets syfte och fragestéllningar uppnatt
malet for den har litteraturstudien. Dock lyfter forskningen fram mera langtidssjuka ungas
erfarenheter av sjukhusvistelsen an vad det hade for aktivitetsmojligheter. En sista tanke
om ett vidare forskningsdmne kunde vara att genom intervju eller enkdtundersékning ta
reda pa hurudana aktiviteter unga i Finland skulle 6nska att det fanns majlighet till vid

langa sjukhusvistelser.
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Examensarbetes processen har okat skribenternas forstaelse om langtidssjuka ungas situ-
ation. En av skribenterna har aven utfort en praktik i samband med arbetets gang som gett
mervéarde och forstaelse kring @mnet. Genom processen har skribenterna lart sig att pla-
nera och utfora en forskning samt samarbeta. Samarbetat mellan skribenterna har fungerat

mycket bra.
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