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Sammandrag

Detta examensarbete ar en del av ett projekt som Yrkeshogskolan Novia inledde redan
varen 2016. Syftet med arbetet &r framja hélsa och valbefinnande samt stéda och starka
ndrstdendevardarens egna resurser. Malet med arbetet &r att skapa en gemensam
modell for en e-klubb som skall anvandas av professionella. Grunden for arbetet har varit
tjanstedesign och litteraturoversikt.

Arbetet ar uppdelat i tva delar: en gemensam modell for uppbyggandet av en e-klubb
samt en malgruppsspecifik del. Den malgruppsspecifika delen utgar fran skribenternas
valda malgrupp, narstdendevardare till personer med multipel skleros. Infor detta arbete
har fragestallningarna varit:

- Vad behover den professionella ta i beaktande vid anvandning av en e-klubb?

- Vilka behov av st6d har narstdendevardare till personer med MS?

Metoden som anvants i arbetet ar tjanstedesign. Tjanstedesign utgar fran anvandarens
behov, forutsattningar och preferenser och det ar dven dessa som de professionella
behover ta i beaktande vid anvéandningen av en e-klubb. For att fa kunskap om
ndrstdendevardarnas behov har litteraturéversikt anvants. Behoven som
ndrstdendevardare namner ar bade av fysisk, psykisk och social karaktar. Detta har sedan
sammanstallts till en teoretisk sammanfattning.

Utgdende fran behoven och den teoretiska sammanfattningen har olika forslag pa tréffar
tagits fram, detta for att tillgodose den specifika malgruppens behov. Den teoretiska
sammanfattningen har dven statt som grund for den gemensamma modellen. Resultatet
av detta har sedan visualiserats i form en hemsida.

Planen ar att denna hemsida och detta arbete skall vara en del i arbetet for att skapa en
gemensam modell for professionella att utga fran vid skapandet av e-klubbar.

Sprak: Svenska Nyckelord: E-klubb, narstaendevard, multipel skleros
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Tiivistelma

Tama opinnaytetyd on osa Ammattikorkeakoulu Novian projektia, joka aloitettiin jo
kevaalla 2016. Tyon tarkoituksena on edistaa terveytta ja hyvinvointia, seka tukea ja
vahvistaa omaishoitajien omia voimavaroja. Tyon tavoitteena on luoda perusta
ammattilaisten kayttamalle e-kerholle. Tyon perustana toimii palvelumuotoilu ja
kirjallisuuskatsaus.

Tyo on jaettu kahteen osaan. Toinen osa keskittyy e-kerhon rakentamiseen, toinen
kohderyhmapainoitteiseen osaan joka muodostuu kirjoittajien valitsemasta, multipel
sklerosia sairastavien henkildiden omaishoitajista koostuvasta kohderyhmasta. Tassa
tyossa kysymyksenasettelussa ovat olleet:
- Mita ammattilaisen taytyy ottaa huomioon kayttdaessaan e-kerhoa?
- Minkalaisia tarpeita tuelle multipel skleroosia sairastavien henkildiden
omaishoitajilla on?

Menetelmana tyossa on kaytetty palvelumuotoilua. Palvelumuotoilu perustuu kayttajan
tarpeisiin, edellytyksiin seka valintoihin. Nama asiat ovat my®ds niitd, jotka ammattilaisen
tulee ottaa huomioon kayttdaessaan e-kerhoa. Omaishoitajien tarpeista on saatu tietoa
kayttamalla kirjallisuuskatsausta. Tarpeita, joita omaishoitajilla on ovat seka fyysisia,
psyykkisia etta sosiaalisia. Tama on koottu sittemmin teoreettiseksi yhteenvedoksi.

Tarpeiden ja teoreettisen yhteenvedon perusteella on tehty erilaisia ehdotuksia
tapaamisille, jotta ne vastaavat ensisijaisen kohderyhman tarpeisiin. Teoreettinen
yhteenveto on myds toiminut perustana yhteiselle mallille. Tulos on havainnollistettu
kotisivun avulla.

Suunnitelmana on, etta kotisivu ja tama tyo yhdessa luovat yhteisen mallin
ammattilaisille e-kerhon luomiseksi.
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Abstract

This thesis is a part of a project by Novia University of Applied Sciences, which started in
the spring 2016. The purpose of this thesis is health and wellbeing promotion, as well as
creating a method to support and strengthen the clients’ own resources.

The aim of this thesis is to create an example of an e-club, which can be used by
professionals within health- and social care. The basis for this thesis is service design and
review of existing literature.

This thesis is divided into two parts. The first part describes the joint model for creating
an e-club and the second part is more specific for the target group of this thesis; Care
givers for persons with multiple sclerosis.
The research questions for this thesis are:
- What does the professional need to take into consideration while using an e-club?
- What kind of needs do care givers for persons with MS have?

The method that has been used for this thesis is service design. Service design is based
on the needs of the customer. The professional need to take these needs of the customer
into consideration while using an e-club. To gain knowledge about the needs of the care
givers, a literature review has been done. The needs of care givers are physical,
psychological and social. This has then been compiled into a theoretical summary.

Based on the needs of care givers and the theoretical summary, an e-club has been
developed. The result of this thesis has been visualized into a web page.

This web page and thesis is a part of a joint model for professionals to use when creating
an e-club.

Language: Swedish Key words: E-club, Care givers, Multiple Sclerosis
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1 Inledning

”... Plotsligt vands hela tillvaron upp-och-ner, jag som alltid tagit hand om andra, maste nu
be andra om hjiilp med det mesta...” (Johansson, 2016, s. 12). Sa forklarar en person som

insjuknat, men hur reagerar de som ar anhériga?

Pa varen 2016 startade Yrkeshogskolan Novia ett projekt: e-klubbing med barn, unga,
familjer och seniorer (se bilaga 1). Syftet med detta examensarbete &r att framja halsa och
valbefinnande samt stoda och starka narstaendevardarens egna resurser. Malet med detta
examensarbete &r att skapa en struktur for en e-klubb som skall anvéndas av professionella.

Strukturen skall utga fran tjanstedesign for att kunna stoda narstaendevardaren i hemmet.

Utover detta Overgripande syfte och mal har skribenterna valt att rikta in sig pa
narstaendevardare till personer med Multipel Skleros (MS). Denna specifika malgrupp
valdes da MS och narstaendevarden runt om sjukdomen involverar bade den sociala sektorn
och vardsektorn och intresserade samtliga skribenter. Det har gjorts nagra fa avgransningar
gallande den priméara malgruppen, narstaendevardaren. Det ar att personen skall vara vuxen
och narstaendevardare till en person med MS samt avgransningarna i den sekundéra gruppen
ar att de skall vara professionella inom vard- eller sociala sektorn.

Fragestallningarna i detta examensarbete vander sig bade till de professionella men ocksa
till arbetets specifika malgrupp, narstaendevardare till personer med MS. Fragestallningen
for de professionella utgar fran den gemensamma modellen for e-klubbar som detta arbete
skall innehalla. Fragestallningen som galler de professionella &ar: Vad behover den
professionella ta i beaktande vid anvandning av en e-klubb? Ut6ver denna fragestéllning
finns aven fragestallning for den specifika malgruppen: Vilka behov av stod har

narstaendevardare till personer med MS?

Som tidigare namnts sa ar en e-klubb en elektronisk tjanst som pa ett enkelt och
latttillgangligt satt skall ssmmanfora narstaendevardare med andra i liknande livssituationer.
E-klubben skulle drivas av professionella och skulle bryta isolering och ensamhet samt

frémja kamratstod mellan gruppmedlemmarna.

Dagens samhalle kréaver ett gott samarbete mellan den sociala sektorn och vardsektorn, nagot
skribenterna, som blivande socionomer, sjukskétare och halsovardare, garna vill pavisa med

detta mangprofessionella examensarbete. Inom vara yrkesbranscher finns dven flera
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kompetenser som bor uppfyllas foér examen. Dessa kompetenser ar delvis gemensamma for
bada branscherna men ocksd yrkesspecifika kompetenser. Nedan i kapitel tva,
Bakgrundsfaktorer, &r alla kompetenser listade och dér finns &ven faktorerna till hur detta
examensarbete uppfyller dessa kompetenser.

2 Forarbete och kompetenser

Inom social- och halsovarden utvecklas konstant metoder och hjalpmedel for att kunna
diagnostisera, handleda och félja med patienter pa distans. | framtiden kommer varden
alltmer att paverkas av digitaliseringen vilket innebar att lasplattor, applikationer och mobila
I6sningar kommer att tas i bruk. Genom digitala l6sningar forsoker man bland annat strava
till att stdda aldres hemmaboende och férebygga institutionalisering.

Distanshandledning mojliggor interaktion mellan klienten och den professionella samtidigt
som det &r kostnadseffektivt (Julin, 2016).

Aven social- och halsovardsreformen har som mal att oka jamlikhet bland Finlands
befolkning genom forbattring av tjanster. Ett av verktygen att forbattra tjanster &r

digitalisering. (sote, u.a.).

Malet med detta examensarbete ar att utveckla en e-klubb som kan anvéandas i framtiden av
professionella inom social- och halsovarden. Malgruppen ar utsatta personer och syftet ar att

frdmja halsa och vélbefinnande, samt dka delaktighet (Julin, 2016).

Under varen 2016 utvecklades ett koncept for e-klubbar av studerande inom héalso- och
socialvarden pa Yrkeshdgskolan Novia. Malet med e-klubbarna var att stoda utsatta personer
och erbjuda kamratstod at personerna utan att de ar tvungna att lamna sitt eget hem. Utgaende
fran detta valde studerande olika malgrupper i olika aldrar for sina e-klubbar:
narstaendevardare, barn pa barnhem, barns sjalvkansla i fokus, smabarnsforaldrar och
personer med diabetes. De e-klubbar som ingick i examensarbetena var: E-klubb for
narstaendevardare: kamratstod utan att behova lamna hemmet (Valtanen & Gammals,
2016), Virtuell gemenskap: E-klubb for barn som &r placerade pa barnhem och gar i arskurs
2-4 (Johansson, et al., 2016), Sjalvkanslan i fokus: Halsoframjande e-klubb for barn i aldern
8-9 ar (Andersson, et al., 2016), Foraldr@styrka: En e-klubb for smabarnsforaldrar
(Gottberg, et al., 2016) samt God héalsa vid diabetes genom e-klubb med Tre M: Mat, Motion,
Medicin (Sundman, et al., 2016).
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Pa hosten 2016 lanserades &ven pilotprojekt av olika e-klubbar inom kurserna
Folkhalsoarbete och Socialgerontologi. Social- och halsovardsstuderande vid

Yrkeshogskolan Novia ledde e-klubbarna med stod av projekthandledaren.

Detta examensarbete ar en fortsattning pa arbetet med e-klubbar utgdende fran tidigare e-
Klubbar.

Som blivande socionomer, sjukskdtare och hélsovardare har vi ett flertal kompetenser som
bor uppfyllas for examen, dessa kompetenser synliggérs genom detta arbete.
Gemensamma kompetenser for samtliga branscherna ar: etisk kompetens, ledarskaps och
beslutsfattande kompetens, samhallelig och mangkulturell kompetens, forskning-,
undersokning- och utvecklingskompetens samt kompetens i att samarbeta. Utover detta har
de bada vardbranscherna ett par gemensamma kompetenser och socionomerna ett par
kompetenser som de sjalva bor uppfylla. Vardsektorns enskilda kompetenser ar klinisk
kompetens, kompetens i ldkemedelsbehandling, hélsoframjande kompetens, kompetens i
undervisning, kompetens i halsofrimjande och folkhédlsoarbete och kompetens i
samhallsrelaterat och mangkulturellt hélsovardsarbete. Den sociala sektorns enskilda
kompetenser ar: kompetens i klientarbete, kompetens i det sociala omradets servicesystem
och kritisk och delaktighetsframjande samhéllsinriktad kompetens. (Auvinen, et al., 2010).

De etiska kompetenserna tas i beaktande under hela arbetet, delvis genom de etiska
fragestdllningarna men ocksa genom att god vetenskaplig praxis tillampats under hela
arbetsprocessen. God vetenskaplig praxis kan ses som kontroll och kvalitet i ett arbete och
skall tillampas for att en forskning skall anses tillforlitlig (Varantola, et al., 2013, s.18).
Denna tjanst fokuserar pd manniskan som skall anvanda den och har tagits fram genom de
behov som dessa manniskor kan ha, samt mojligheten att kunna uppfylla alla dessa behov.
Detta har dven beaktats under arbetets gang. Ledarskaps- och beslutsfattande kompetenser
syns tydligt i planeringen av modellen for denna produkt. Kapitlet 7.1, Traff 1: Infér och
under uppbyggandet av ett fortsatt kamratstdd, betonar vikten av ett gott ledarskap under
tillfallena da tjansten anvands. Ledarskap och beslutsfattande syns dven i de olika forslag
som uppkommit gallande samtalsamnen under tillfallena, detta da den professionella som
leder tillfallet kan anvéanda sig av dessa. Samhéllelig och mangkulturell kompetens finner
man i malgruppsanalysen och valet av malgrupp. Det mangkulturella samhallet har dven
tagits i beaktande vid valet av gruppmedlemmar, da gruppmedlemmarna gérna skall ha sa
mycket gemensamt som mojligt samt vara i samma skede i livet. Forsknings-,

undersoknings- och utvecklingskompetens avspeglas i arbetet som helhet. Detta arbete binds
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ihop av adekvata litterara kallor sasom bocker, artiklar och hemsidor dar litteraturéversikten
tillsammans med en forskningsdagbok och tidsplanering gjort arbetet och arbetsprocessen
tillforlitlig. Den slutliga gemensamma kompetensen ar kompetens i samarbete, vilket ses
genom hela arbetet da det speglar bade vardsektorn och den sociala sektorn. Under arbetets
gang har det funnits utmaningar, bade tidsmassiga men ocksad planeringsmassiga och
handledningsméssiga, som diskuterats och darefter bearbetats. Da alla fyra skribenter bor pa
olika orter har dven mojligheten att arbeta med Skype tillkommit som en bonus
arbetsmassigt, men dven gett utmaningar under arbetsprocessen, som dock klarats av tack

vare ett gott samarbete.

Sjukskotarna och hélsovardarna har, utéver dessa kompetenser, egna kompetenser som
behdver synas genom detta arbete. Den kliniska kompetensen samt halsoframjande
kompetensen syns delvis i definitionen av MS (Multipel Skleros) men ocksa i valet av
samtalsamnen for den professionella géllande de vardrelaterade samtalsamnena. Man har
aven redogjort kort for lakemedelsbehandling, behandling samt omvardnad av MS i arbetet
for att ge lasaren en bredare kunskap om sjukdomen, sjukdomsférloppet samt
behandlingsmetoder. Allt vardrelaterat i detta examensarbete utgar fran ett halsoframjande
perspektiv for narstéendevardaren. Onskemalet med tjansten &r dven att den skall framja
hélsa och valmaende for narstaendevardare, ndgot som varit som en réd trad genom hela

arbetet.

Aven socionomerna har egna kompetenser som behdver tillgodoses i projektet. Manga av
dem handlar om att forsta klienternas behov samt stoda klienten i att anvanda och starka sina
resurser i hens olika livssituationer. Som socionom skall man dven ha kompetensen att
beakta det unika hos varje enskild individ och kunna handleda klienterna till ratt service. Allt
detta &r i princip det man som socionom skall strava till med E-klubbens tréffar for att bland

annat forebygga utslagning ur ett samhélls- och individperspektiv for narstaendevardarna.

3 Arbetsupplagg

Nedan foljer examensarbetet arbetsupplagg med fokus pa metodik, innehallande
litteraturdversikt och artikelsokning, etiska principer i arbetet och arbetets trovérdighet.

Detta &r ett arbete med en bred litteraturdversikt som grund.



3.1 Litteraturdversikt och artikelsokning

Infor detta arbete gjordes forst en grundlig litteraturoversikt dar skribenterna med olika

sokord fick fram aktuellt material for arbetet. Kallorna kom fran flera olika bibliotek sdsom

Mariehamns, Ekends och Helsingfors. | arbetet finns dven kallor fran internet sasom

hemsidor, elektroniska kallor, artiklar och forskning publicerad pa olika databaser. Nedan i

tabell 1 syns samtliga sokningar som gjorts for att fa fram de artiklar som anvénts i arbetet.

Tabell 1. Artikelsékning

DATUM DATABAS | AVGRANSNING | SOKORD TRAFFAR | ANVANDBARA
ARTIKLAR
16.3.2017 ARTO Full text Ryhméa* 32 0
2014 framat Vertaistuki
Ohjaus
16.3.2017 ARTO Full text Vertaistuki 0 0
Elektroninen
2014 framat i
Ohjaus
23.4.2017 EBSCO Full text Group 93 1
Host Therapy
2010 framat
Leader
Peer review
22.03.2017 | EBSCO Full text Care giver | 28 1
Host Social
(CINAHL)
22.03.2017 | EBSCO Full text Multiple 0 0
Host Sclerosis
(CINAHL) Care giver




22.03.17 EBSCO Full text Care qgiver | 7 1
Host _ Social
(CINAHL) 2013 - 1dag Multiple
+ Sclerosis
(Academic

search Elite)

22.03.17 EBSCO Full text Care  giver | 207 1
Host _ Social
(CINAHL) | 2013 -1dag Network
+
(Academic

search Elite)

Under artikelsokningen i tabellen ovan hittades &ven resultat som till en bdrjan var
intressanta utgaende fran rubrik och/eller summering men som anda tvingades slopas da de
inte foll inom ramen for var sékning. Exempelvis slopades artiklar som geografiskt inte var
intressanta eller artiklar dar narstdendevérdaren var ett minderarigt barn. Aven en artikel
innehallande narstaendevard till personer med Diabetes Mellitus slopades da denna sjukdom
inte ar en neurologisk sjukdom sasom MS. Daremot anvands en artikel géllande
narstdendevard och ALS, da detta ar en neurologisk sjukdom och varden och behoven ar
mycket snarlika.

Angaende artiklar om grupper och ledarskap valde man att ta med en artikel dven da
sjukdomen samt syftet med gruppen skilde sig fran malgruppen for detta examensarbete,
eftersom fokus i den artikeln var pa gruppledaren. Artiklarna som slopades i detta fall
slopades p.g.a. fel geografiskt lage, fel alder pd gruppmedlemmarna eller for mycket fokus

pa sjukdomen som behandlades i stédgruppen.

| detta arbete har endast litteraturstudier tillampats. Det bor tas i beaktande att litteraturen
kan vara av tva olika typer, bakgrundslitteratur och resultatredovisande litteratur (Olsson &
Sorensen, 2001, s. 20, 87).



3.2 Etiska principer i arbetet

Under denna arbetsprocess har vart arbete standigt varit under granskning av samtliga
skribenter och valmojligheterna har stéandigt stallts mot varandra och gemensamma beslut
har tagits. Under hela arbetsprocessen har valet av kallor haft hog prioritet utifran arbetets
syfte och mal. All information som bearbetats och anvants i detta arbete finns bade i
kéllhanvisningen men ocksa efter det stycke dar informationen anvants. Informationen har
dven analyserats utifran ett objektivt synsatt (Holme & Solvang, 1997, s. 331-337).
Skribenterna har aven tagit i beaktande etiska principer i den slutliga tjansten (e-klubben)

for att tillgodose anvandarens.

3.3 Arbetets trovardighet

I en undersokning eller i ett projekt &r det viktigt att kritiskt granska all information for att
avgora hur tillforlitlig den som man hittar &r. Man brukar prata om reliabilitet och validitet

for att uppna ett sa tillforlitligt resultat som majligt. (Bell & Waters, 2016, s.133).

Hog reliabilitet far man om upprepade méatningar av samma fenomen ger samma resultat
(Holme & Solvang, 1997, s.163). Ett konkret svar som i en situation ger ett svar och ett helt
annat svar i en annan situation ar inte tillforlitlig eller reliabel (Bell & Waters, 2016, s.134).
Det racker dock inte att ha reliabel information for att fa en hog tillforlitlighet. Om
informationen man soker méter nagot helt annat an det man vill kan den vara reliabel men
den kan inte anvéandas for fragestallningarna. Med detta menar man att informationen aven

maste vara valid. (Holme & Solvang, 1997, s.167).

Man kan konstatera att en fraga som inte ar reliabel, saknar ocksa validitet, men for att
reliabiliteten ar hog behover validiteten inte vara det. En fraga kan ge samma svar flera
ganger men anda inte mata det som borde matas. (Bell & Waters, 2016, s.134).

Under hela arbetets gang har god vetenskaplig praxis tillampats, detta for att Oka
tillforlitligheten pa hela arbetet. Datainsamlingen har gjorts systematiskt och alla kéllor som
anvands har undersokts och bedémts relevanta for detta arbete utifran ett neutralt och
objektivt synsatt. | detta examensarbete har datainsamlingen skett i form av en
litteratursokning som bidrar till att arbetet blir bade vetenskapligt och tillforlitligt.
Skribenterna stravade till att anvanda mangsidiga kallor fran bocker, lagstiftning, natet och
andra relevanta material. Kéllorna arbetet ar baserat pa har gatts igenom omsorgsfullt och
noggrant for att sakerstalla att resultatet av arbetet skall anses trovérdigt. Enligt god
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vetenskaplig praxis tar detta arbete hansyn till samtliga kallors forfattare och respekterar
deras arbete (Varantola, et al., 2013, s. 18). | kéllférteckningen och vid samtliga stycken dar
kallor anvants finns tydliga kéallhanvisningar. Enligt god vetenskaplig praxis finns &ven all
planering, diskussioner mellan skribenter och genomfdranden av processer i arbetet
nerskrivna i en s.k. forskningsdagbok och beskrivs dven i arbetet (Varantola, et al., 2013, s.
18). Genomgaende under arbetet har skribenterna aven varit noga med att inte framfora eller

uttrycka egna asikter i arbetet och i dess teoridelar.

3.4 Arbetsprocessen

Ett funktionellt examensarbete bestar av tva olika processer; Den skriftliga delen samt en
konkret produkt. Beroende pa malgruppen kan den konkreta produkten vara en bok,
handbok, portfolio, hemsida, ett evenemang eller dylikt. (Vilkka & Airaksinen, 2003, s.9,
51).

| detta examensarbete fungerar darfor den planerade e-klubben samt en gemensam modell
Over en hemsida for professionella som den konkreta produkten, medan sjélva texten i
examensarbetet bestar av fakta angdende malgruppen samt en skriftlig struktur éver e-
klubben. Aven metoden som anvénds for detta examensarbete, tjanstedesign, behandlas
grundligt i examensarbetet.

Textdelen av det funktionella examensarbetet skall innehalla utvecklingsprocessen av den
konkreta produkten och besvara fragorna vad, varfor och hur, samt hur arbetsprocessen gatt
till och resultatet man kommit fram till. (Vilkka & Airaksinen, 2003, s.51, 65, 84).
Arbetsprocessens skriftliga del av examensarbetet baseras till stor del pa dokumentation och
anteckningar som samlats ihop under sjalva arbetsprocessen, t.ex. genom en
forskningsdagbok. (Vilkka & Airaksinen, 2003, s.19). Aven denna beskrivning av
arbetsprocessen har utgatt fran skribenternas anteckningar och forskningsdagbdcker som var

och en skrivit under hela processen med examensarbetet.

I borjan av examensarbetsprocessen gors en preliminar plan 6ver tankar, idéer och mal. Detta
gors for att examensarbetet skall bli valplanerat och motiverat. Den prelimindra planen kan
aven innehalla en preliminar innehallsforteckning 6ver arbetet samt en tidtabell. (Vilkka &
Airaksinen, 2003, s.26-27). Inom tjanstedesign kallas en preliminar plan foér brief och

innehaller information om bl.a. mal, malgrupp, bakgrundsinformation samt tidtabell
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(Tuulaniemi, 2013, s.132-133). Tidtabellen for detta examensarbete féljer tidtabellen for

examensarbetsprocess 2016-2017 for Yrkeshogskolan Novia.

| borjan av processen for detta examensarbete gjordes en preliminér plan, en brief, med
tillhorande innehallsforteckning. Under forsta handledningstraffen gjordes en preliminar
plan i form av en mindmap som baserades pa varije skribents individuella mindmap.

For att battre forsta helheten av tjansten som utvecklas byggs en mindmap upp. Mindmap
anvands aven for att samla ihop idéer och visualisera tankarna och innehallet (Tuulaniemi,

2013, 5.140). Efter forsta handledningstillfallet bestamdes mal, syfte och malgrupp.

Den preliminara planen andrar form da arbetsprocessen gar framat, ibland d4ven manga
ganger (Vilkka & Airaksinen, 2003, s.83, 93), vilket har upplevts manga ganger under denna
process: texten har bearbetats ett flertal ganger, innehallet i texten har andrats, delar av text
har bytt plats, en del har tagits bort och andra delar har lagts till. Aven innehallsfrteckningen
har fornyats flere ganger sedan den forsta, i borjan av processen. Den preliminara planen
borjar med att skribenterna kartlagger behovet av produkten for den tankbara malgruppen.
Malet med ett funktionellt examensarbete ar att skapa en ny produkt och da &r det aven
viktigt att kartlagga produkter som redan finns pa marknaden. (Vilkka & Airaksinen, 2003,
s.27).

Kriterierna for den konkreta produkten i det funktionella examensarbetet &r bl.a. att
produkten ar ny, att det finns ett behov av produkten och att produkten passar for malgruppen
(Vilkka & Airaksinen, 2003, s.53). Eftersom detta examensarbete ar en fortséttning pa
examensarbeten fran i fjol inom samma projekt (se bilaga 1) borjade denna process med att
lasa igenom tidigare examensarbeten. Da malgruppen var vald kartlagdes behovet av stod

genom att lasa litteratur samt ta reda pa vilka stod som redan finns.

Déa metoden for detta examensarbete ar tjanstedesign inleddes processen aven med att ldsa
litteratur om tjanstedesign.
Infor idéseminariet utarbetades en visuell modell for tjanstedesign med vart projekt som

utgangspunkt. Denna modell syns i figur 1.
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Figur 1. Visuell modell for tjanstedesign med vart projekt som utgangspunkt.

Aven en blueprint 6ver projektet utvecklades (se bilaga 2). Blueprint ar ett visuellt schema
som innehaller varje steg i hela processen (Stickdorn & Schneider, 2011, s.204). |
blueprinten som gjordes for detta examensarbete valde skribenterna att gora en dver hela
projektet, inte bara en visualisering 6ver varje steg. Det valdes att anvandas ljusbla farg till
tiden fore och efter detta examensarbete, medan processen som sker under detta arbetes gang
ar ljusrod.

Vid planeringen av en e-klubb fér narstdendevardare till personer med MS gjordes en ny
mindmap (se figur 2). | denna mindmap har det tagits i beaktande bade projektet samt
skribenterna och kompetenserna. Utgaende fran denna mindmap har skribenterna byggt upp
e-klubben for detta examensarbete.
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Vilkka (2003, s.51) papekar att man kan anvanda sig av visuella hjalpmedel for att utveckla
en helhetsbild och darfor valde skribenterna att lagga till en visuell plan &ver
arbetsprocessen. Den visuella planen visar hela arbetsprocessen fran bdérjan till slut.
I den visuella planen av arbetsprocessen tydliggors aven vad som gjorts utdver den skriftliga

delen dvs, de s.k. osynliga och konkreta delarna av den skriftliga delen av detta
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Figur 3. Visuell plan av arbetsprocessen.

En del av detta funktionella examensarbete var att bygga upp en gemensam modell fér en
hemsida med e-klubbar som professionella kan ha nytta av. Hemsidan skapades med hjalp

av sidan Webnode och beskrivs i kapitel 8, resultat.

Da en ny tjanst utvecklas ar det viktigt att aven tanka pa marknadsforingen av tjansten; Vem
ar tjansten gjord for och hur hittar man dessa manniskor sa att tjansten anvands? (Stickdorn
& Schneider, 2011, s.244). | detta fall utvecklades en e-klubb och da &r en del av detta

funktionella examensarbete att planera marknadsféringen av e-klubben.

Da alla skribenter &r bosatta pa olika orter har dett gett gruppen maéjlighet att anvanda sig av
de elektroniska tjanster som aven e-klubbar kan tinka sig anvanda sig av, sdsom Skype,
messenger och Facebook. Man har da bade sett mojligheterna med tjansterna men ocksa
problematiken med exempelvis stérningar i natet, ljudbortfall och videobortfall. Detta &r
dock ett kant problem sedan tidigare och har dven ndmnts i tidigare arbeteten kring e-
Klubbar. Stérningarna namndes dven som en utmaning nar man prototypade projektet under
hosten 2016. Aven om gruppen stott pa en del problem under examenarbetsprocessen har
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samarbetet i gruppen fungerat bra. Gruppen har aven tréaffats pa egen tid under processen,

da de funktionella delarna till detta examensarbete t.ex. hemsidan planerats och utvecklats.

4 Tjanstedesign som metod

Metoden som anvénts ar tjanstedesign och tidigare examensarbeten samt pilotprojekt &r en
del av processen. For att utarbeta en modell for en e-klubb for narstaendevardare till personer

med MS har bade behov, forskning och planering tagits i beaktande.

4.1 Forskning inom tjanstedesign

Tjanstedesign ar en iterativ process som bestar av idégenerering, planering, koncept,
prototyp och pilotering. Tjansten dndras och utvecklas under hela processen. Da ett Gnskvart

resultat har natts lanseras produkten. (Tuulaniemi, 2013, s.128-131).

En brief &r ett protokoll eller ssmmandrag av tjansten som skall utvecklas. | bérjan av
tjanstedesignprocessen gors en brief som innehaller en Gverblick av projektet samt projektets
mal. En brief ger en riktlinje av vad man vill nd med projektet, men inte ett direkt slutresultat.
En brief ar ett sammandrag av tjansten som skall utvecklas och innehaller information om
malgruppen, malet med tjansten, projektets tidtabell samt bakgrundsinformation till
projektet. Under tiden da projektet framskrider kan man fylla pa i briefen. (Tuulaniemi,
2013, 5.132-133).

Ett av verktygen inom tjanstedesign ar en blueprint. Det &r ett visuellt schema som innehaller
detaljerad information Gver varje steg i tjanstedesignprocessen, fran borjan till slut. En
blueprint byggs upp utgaende fran bade professionella och klienters perspektiv samt andra
som deltar i tjanstedesignprocessen. Aven klientens erfarenheter av tjansten laggs till i
processens blueprint. (Stickdorn & Schneider, 2011, s. 204-207).

Redan i borjan av tjanstedesignprocessen skapades en blueprint (se bilaga 2) som borjar
redan varen 2016 da projektet startade. Eftersom projektet fortsatter har detta lagts till i
blueprinten. For att tydliggora detta &r delen som tillhor detta examensarbete ljusrod, medan

tiden fore och efter ar bla.

Inom tjanstedesignprocessen anvands olika metoder for att hitta pa nya idéer. Ett satt som
rekommenderas & mindmapping, eftersom det &r ett visuellt verktyg for att strukturera och

inspirera de professionella att hitta pa nya idéer. Da de professionella ser tjanstens olika delar
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i form av en mindmap kan det leda till reflektion av tjansten vilket i sin tur leder till nya
idéer. (Stickdorn & Schneider, 2011, s.180).

4.2 Behov som utgangspunkt

Inom tjanstedesign ar det anvandarens behov, forutsattningar och preferenser som utgor
utgangspunkten for arbetet. Behovet kan beskrivas pa flera sétt exempelvis som att eliminera
en brist exempelvis hos en produkt, 16sning eller i en situation. Det &r viktigt att i ett tidigt
skede gora klart vem och vilka behov som skall tillgodoses for att inte missforstand och
individuella uppfattningar skall rada i arbetsgruppen. Ofta blandas flera begrepp ihop nar det
galler behov, man brukar dven se till onskemal, preferenser och krav. Ofta ser man endast
till de fysiska behoven, da de ar lattare att identifiera &n de andra. Dock ar det mycket viktigt
att faktiskt se alla behoven, alltsa inte bara de fysiska, utan aven identifiera de psykiska och
de sociala. Sedan behéver man aven ta i beaktande att de Iésningar som utvecklas inte
utvecklas for var skull utan for att tillfredsstalla anvandaren, darfor kan det vara bra att
kontakta de blivande anvéndarna for att sékerstdlla behoven. Man brukar &ven gruppera
behoven i tva olika grupper s.k. explicita och implicita behov. De explicita behoven ar
sadana som kan uttryckas och beskrivas, medan de behov som é&r svara att uttrycka, och
ibland t.0.m. & omedvetna behov for anvandaren brukar kallas implicita behov. (Wikberg
Nilsson, et al., 2015, s. 20-23).

4.3 Planeringsprocessen

Vid utvecklandet av en tjanst kan detta till en borjan ses som en rad av processer som handlar
om att planera, utforska, skapa, gora prototyper och leverera resultat i nagon form.
Tjanstedesignprocessen ar séllan linjar och darmed inte lika sarbar vid forandringar.
Man skall darfor komma ihdg att planeringen aldrig dr “skriven i sten” utan det &r fullt

mojligt att forandra den under arbetets gang.

Under hela tjansteutvecklingen bér man &ven anvénda sig av iterativa processer. Iterativa
processer innebdr att man upprepar eller gor nagot flera ganger, exempelvis kan man folja
hela processen dvs. planera, utforska, skapa och géra prototyper for att sedan bérja om igen.
Dock bor man komma ihag att oavsett hur man valjer att ga tillvaga sa finns det inget satt att
sakerstalla framgang. Framgang fas dock genom att sékerstdlla att anvandarbehoven
tillgodoses. Detta betyder saledes att det ar du som véljer hur och nar du vill iterera i
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processen. Men kom ihag att iterationen ar till for att sékerstalla att anvandarbehoven
uppfylls. Skall manga personer vara med under processen kravs det oftare en noggrannare
planering, medan om det ar farre med vid planeringen kan det racka med en grundligare
detaljplanering. (Wikberg Nilsson, et al., 2015, s. 26-31)

Tjanstedesignprocessen innebar att planera hela vagen fran borjan till slut och vid
planeringen &r det viktigt att vara inforstadd i situationen, dvs. forstd problem och
utmaningar innan man utvecklar I6sningar. Detta gar aterigen tillbaka till den iterativa
processen, dvs. att man pendlar mellan anvandarbehovet, idéutvecklingen for att komma
tillbaka till syftet med tjansten osv. Det galler alltsa att kunna varva mellan ett holistiskt
helhetstankande, till ett mera detaljtdnkande. (Wikberg Nilsson, et al., 2015, s. 36-40).

Forsta steget i planeringen handlar om att beskriva de aktiviteter som behdvs for att uppna
det slutliga konceptet, dvs. den fardiga tjansten och malet med tjansten. Detta steg ar det
forsta grundldggande steget. (Wikberg Nilsson, et al., 2015, s. 36-38). Hit hor de storsta
delarna; sasom tidsramar med startdatum och slutdatum, nar ar forsta samt sista e-
klubbstillfallet samt hur manga traffar det kommer vara samt att rekrytera deltagare utgaende
fran malgrupper och generalisera olika idéer till varje tillfalle (i det har fallet e-
Klubbtillfalle).

| nasta steg skall aktiviteterna beskrivas, de behdvs for att denna tjanst skall kunna ges at
kunden. Detta steg kan beh6va planeras och planeras om. Ar man flera som skall arbeta med
detta kan man prata igenom olika aktiviteter som kan behdvas men ocksa se till anvandarens
behov och 6nskemdl. Man bor vara val medveten om att planen man gjort kan behéva
omvaérderas och revideras om nar man sett till anvéndarens behov. (Wikberg Nilsson, et al.,
2015, s. 36-40).

4.4 Pilotering och prototyp

For att utveckla en bra tjanst ar det viktigt att man samarbetar med anvandarna av den. Via
anvandarnas erfarenheter kan man forbattra tjdnsten vid behov. Detta gbérs genom att
utveckla en prototyp av tjansten som genomfors som ett pilotprojekt och testas. Prototypen
forbattras efter respons som man far av klienten och piloteras pa nytt. Prototypen kan testas
upprepade ganger tills man natt onskat resultat. Da man natt énskat resultat lanserar man den
slutliga produkten. (Stickdorn & Schneider, 2011)

For detta examensarbete fungerade tidigare examensarbeten samt pilotprojekt som prototyp.
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4.5 Lansering for att na ut till anvandarna

Lansering handlar om det man bor tanka pa da man introducerar en ny produkt till
professionella pa féltet. Lanseringen bygger pa det man tidigare i processen prévat via

piloteringen.

Da man skall lansera eller med andra ord marknadsfora produkten ar det viktigt att fundera
pa var malgruppen befinner sig och var man kan fa tag pa dem. I det har fallet da det galler
narstaendevardare kan man till exempel fa tag pa dem under Folkhéalsans eller Roda
korsets olika evenemang som éar riktade till narstaendevardare. En annan idé kan vara att
lagga upp broschyrer pa sjukhus och halsovardsmottagningar eller FPA-kanslier dar

narstaendevardare ofta ror sig.

Digitalisering kan &ven nyttjas i lanseringen (Tuulaniemi, 2013, s.48), t.ex. med en lank till
hemsidan pa olika hemsidor som narstaendevardare mojligtvis anvander t.ex. Fpa eller
Folkhalsan. Aven sociala medier kan anvéandas d& man marknadsfor en ny tjanst
(Tuulaniemi, 2013, s.50), i detta fall kan e-klubben marknadsforas t.ex. pa Folkhalsans
Facebook-sida eller i olika grupper pa Facebook som berdr narstaendevardare. Under
lanseringen &r det viktigt att fa kunderna (narstaendevardarna) motiverade och intresserade
av servicen for att de skall vilja anvanda sig av den. Aven Tuulaniemi (2013, s.43) papekar

att malet med marknadsforingen &r att vacka anvandarnas intresse.

5 Anvandarens behov utgoér malgruppen

Vid en malgruppsanalys &r det anvandaren som star i fokus dvs. vad ar anvandarens behov
(Industridesign, u.d.)? Detta arbete har tva malgrupper som behdver tillgodoses: en primér
malgrupp och en sekundar malgrupp. Detta examensarbete skall ses som ett stod och en
modell at den professionella, inom vardsektorn och den sociala sektorn, infér uppbyggnaden
av olika e-klubbar.

5.1 Avgransningar inom malgrupper

Den primdra gruppen for denna tjanst ar narstaendevardare. Det ar ocksa for dem som denna
tjanst ar uppbyggd. Utgaende fran de behov som de har samt den tidigare forskningen och
litterara kéllor gallande deras behov anser skribenterna for detta examensarbete att behov

och marknad for en tjanst for narstdendevardare finns. Den sekundara gruppen for denna



17

tjanst ar de professionella. De har redan delvis kunskap om nérstaendevard och de manskliga
behoven. Deras behov &r saledes tillampning av den elektroniska tjansten samt stod och

forslag hur man kan tillampa den.

For att tydliggora malgrupperna kan man avgransa dem. Detta kan ses som en analysering
av malgrupperna (Marttala & Karlsson, 1999, s. 56). Dessa avgransningar tangerar endast
detta arbete. Detta betyder att man vid behov kan andra malgrupper samt malgruppskriterier
om detta arbete skall tillampas i andra sammanhang med andra malgrupper. Det har endast
gjorts nagra fa avgransningar géllande den primara malgruppen och det ar att personen skall
vara vuxen och narstaendevardare. Avgransningarna i den sekundéara gruppen ar att de skall
vara professionella inom vardsektorn eller den sociala sektorn. UtGver dessa avgransningar
ar detta arbete avgransat ytterligare gallande den priméara gruppen, narstaendevardarna, da
arbetet ar specificerat till narstaendevardare till personer med MS.

Man behdver aven se till de kulturella aspekterna i dagens samhélle da dagens samhalle
praglas av flera kulturer dar kulturella behov kan leda till att man kan behéva anpassa
grupperna. Det finns flera aspekter att ta i beaktande bl.a. betraffande handlingssétt och
normer, da dessa kan vara olika gentemot de finlandska. Dock bor man alltid ha i atanke de
kulturella skillnaderna som kan uppsta samt hur man skall bemota dessa. Detta kan dven
behova tas i beaktande vid skapandet av grupper, da olika kulturella skillnader, exempelvis

religiosa, kan paverka sammanséttningen av olika grupper. (Andresen, 2002, s. 89)

5.2 Behov som narstaendevardare

Med begreppet narstaendevardare menar man en person som vardar och tar hand om en sjuk
eller aldrande anhdrig eller nagon med en funktionsnedséttning. Det &r viktigt att komma
ihdg att narstaendevardaren skall vara en anhorig eller en annan narstaende person. Det finns
ingen specifik aldersgrans vid stod for narstaendevard, utan lagen & samma oberoende om
det géller foraldrar till ett barn med en funktionsnedséttning eller en person som tar hand om
en aldrande foralder. (THL, 2017).

Eftersom stodet for narstaendevard &r en lagstadgad socialtjanst ar det kommunen som
ansvarar for det. | lagen om stod for narstaendevard (937/2005) star villkoren for bl.a.
beviljande av stod och service, vard- och serviceplaner samt narstaendevardarens
ledigheter. Kommunen beviljar stod och avgor hur mycket resurser narstaendevardare skall
fa. (Virnes, 2014).
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Att bli narstaendevardare &r sallan nagot man sjalv bestammer utan det ar oftast nagot som
man omedvetet blir. Hjalpen tas oftast for givet bade av hjélparen, den hjalpbehdvande och
andra personer i ens omgivning. Detta ar orsaken till att manga inte definierar sig sjalv som
narstaendevardare och darfor inte heller soker stod och hjalp for det. (Strandberg, 2011, s.
112).

Materialet som hittas vid forskning om narstaendevard, omfattar inte endast forskning kring
narstaendevard till personer med Multipel Skleros utan innefattar all typ av narstaendevard,
oavsett sjukdom eller situation. Men all litteratur pekar anda at samma gemensamma behov
for narstaendevardare oavsett om litteraturen &r riktad till specifika sjukdomar. Nedan ses
flera markorer som behdver tas i beaktande for att optimera detta arbetes framtida funktion
for anvandaren, narstaendevardaren. Forskning som gjorts har forsokt se till de anhorigas

situation och da utgaende fran flera olika perspektiv.

Oberoende litterara kallor angaende narstaendevard uttrycker alla liknande kanslor kring
vardandet och tillvaron: oro, stress och ett daligt samvete for att inte racka till. Men ocksa
en styrka som de aldrig trodde att de hade, for att sta upp for sin partner da inte deras talan
hors. | Larsson och Nilssons (1998) bok Att bli vardare till sin livskamrat skildras fyra
parférhallanden som pa grund av att den ena parten drabbats av svar hjarnskada gatt fran en
parrelation till narstaendevard. Larsson och Nilssons (1998) bok &r dock lite foraldrad, da
den utkom 1998 och fokuserar till stor del pa avsaknaden av stod under deras specifika
livsoden. Larsson och Nilsson (1998) poangterar vikten av stodet som den narstaende
behover, tillsammans med uppréatthallandet av kontakter och natverk. Larsson och Nilsson
(1998) namner aven samtalsgrupper och anhériggrupper som en betydelsefull del i vardandet
och mojligheten att lara sig av andra. (Larsson & Nilsson, 1998, s. 27, 57). Tillsammans
med arbetets andra litterara kallor kring narstdendevard ser man att flertalet behov som redan

da togs upp fortsattningsvis namns som nagot de saknar.

Forskning har dven gjorts kring avlastningen av den narstaende, vilket betytt att vardtagaren
exempelvis varit pd korttidsboende eller rehabilitering. Beroende pa vilken typ av
narstaendevardare man var (make/maka eller barn) sag man tydliga skillnader pa nivan av
oro, stress och belastning, exempelvis var narstaendevardande makar och makor mindre
oroade an barn till vardnadstagare. Skillnader sags dven beroende pa om narstaendevardaren
ansag att vardnadstagaren hade en meningsfull vardag under avlastningstiden, detta sankte
stress- och orosnivan hos samtliga grupper av narstaendevardare. Det som ytterligare sankte

nivaerna hos narstaendevardarna var om man sag rehabiliterande forbattringar hos
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vardnadstagaren efter dennes vistelse pa exempelvis korttidsboende. (Johansson, 2007, s.
72-75).

Nagot som dven framkom under denna undersokning var att manga av begreppen som géller
stodformer for narstaendevardare var otydliga och man ansag att klara och enhetliga termer
saknades. Vilket forsvarade mojligheten att tillgodose sig information om mojligheter till

avlastning. (Johansson, 2007, s. 75).

Bakgrundslitteraturen namner olika behov sasom fysiska, psykiska och sociala i en
narstaendevardares vardag och om de inte tillgodoses &r risken stor att narstaendevardaren
inte langre orkar med sina vardagliga sysslor. Detta bekraftas &ven i artikeln
The Experience of Men Caring for a Partner With Multiple Sclerosis, dar man tillfragade 24
man mellan 37-68 ar gallande deras behov och eventuella utmaningar betraffande
narstaendevardandet. I artikeln framkom liknande behov som man ser bakgrundslitteraturen
beratta om dvs. att det &r ett heltidsarbete och att man sjalv (narstaendevardaren) tappar
lusten till egna intressen. Man tappar ocksa sin egen sjalvstandighet. Flera narstaendevardare
uttryckte ocksa en skillnad i parrelationen fore och efter sjukdomsdiagnosen. Nagra uppgav
ocksa att de jamforde sin parrelation med andra par dar den ena parten inte hade en kronisk
sjukdom. Ut6ver det ansdg de dven att det sociala stodet var bristande och nagra uppgav
aven att de tappat sitt sociala natverk helt, medan andra fatt tillbaka sitt sociala natverk
genom olika coping strategier. (Rollero, 2016). Aven artikeln Does the Caring Role Preclude
Sexuality and Intimacy in Coupled Relationships? visar hur relationen andrar efter sjukdom,
dvs. fran att ha varit en parrelation blir relationen nu ur tva vinklar bade som en parrelation
men ocksa som en relation med vard involverad. Vardandet och hjilpen vid vardagliga
sysslor, exempelvis toalettbesok och dusch har gjort att den intima kontakten helt eller delvis
forsvunnit och aven attraktionen till partner har skadats eller forsvunnit. (Taylor, 2015).
Dock bor man namna att den andra artikeln utgar fran narstaendevardare till personer med
ALS! men vérden narstaendevardare i den artikeln namner och behoven de saknar ar snarlika

med dem som narstaendevardare till personer med MS namner.

Utgaende fran bakgrundslitteraturen och dessa tva artiklar ser man tydligt att de behov som
tidigare namnts fortfarande kvarstar. De har alltsa inte andrats markant utan fortfarande ses
den sociala isoleringen och ké&nslan av att inte récka till men samtidigt inte heller hinna ta

hand om sig sjalv som delar av de behov en narstaendevardare har. Flera har valt att forska

L ALS star for amyotrofisk lateral skleros, vilket aven det ar en neurologisk sjukdom.
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i fenomenen kring att motas pa internet och darigenom skapa sociala natverk, ett exempel
pa detta ar artikel Lessons Learned from a Secret Facebook Support Group. Artikeln handlar
om stod vid sorg, efter att den man varit narstaendevardare till avlider. Man valde Facebook
som plattform, detta for att manga anvander sig av Facebook och ager ett Facebook-konto.
De valde att prova olika typer av gruppkonstellationer (6ppen, sluten och dold), for att se
vilken av grupperna som passade bast for andamalet. Man valde &ven att lagga upp regler
och tydliga bestammelser for vad man ansag vara ok samt inte ok att skriva i gruppen, detta
gallde bade samtalsamnen men ocksa spraket man anvande nar man skrev med varandra.
(Oliver, et al., 2015). Likt bakgrundslitteraturen sag man flest fordelar med en dold och
sluten grupp da risken for att information skall komma ut minimeras om gruppen ar dold och
sluten. I detta examensarbete namns aven regler for att uppratthalla trivseln i gruppen som

en viktig del av arbetet.

Man bor dven tanka pa att alla deltagare &r inforstadda med hur den valda sociala media
kédllan anvands dvs. Skype, Facebook osv. da skribenterna av artikeln antydde en del
utmaningar gallande anvandandet av programmet. Responsen fran deltagarna i artikeln var
god, manga ansag att de byggt upp ett socialt natverk och att det kandes bra att kunna skriva
med nagon som upplever samma situation. Aven fast de professionella, som ansvarade for
gruppen, inte alltid svarade s& ansag anda deltagarna att de fick det stod de behdvde just da
fran andra deltagare i gruppen. Man sag dven mycket aktivitet i gruppen under kvallar och
nattetid, da flera efterat angivit att de kant sig ensamma. (Oliver, et al., 2015).

Artikeln pavisar att de behov som namns i bade bakgrundslitteraturen men ocksa i de tva
artiklarna fore denna kan tillgodoses till stor del med hjélp av internet och sociala medier
och det &r dar e-klubben kommer in. E-klubben, som den sociala media kalla
narstaendevardare skulle métas via for att tillsammans diskutera, stoda, hjélpa och samtidigt
finna kamratstod hos varandra. Pa sa satt skulle det sociala behovet kunna uppratthallas,

nagot som annars uppgetts vara ett av de behoven som de har svart att tillgodose sig.

5.3 Behov vid multipel skleros

MS &r en progressiv neurologisk sjukdom som drabbar personer som ar mitt i livet, personer
i aldern mellan 20 ar och 40 ar (Gottberg, 2015, s. 125). Sjukdomen é&r relativt sallsynt i
Finland och man berédknar att ca 7000 personer har diagnosen. Sjukdomen &r kroniskt och
det finns &nnu inget botemedel for den. (Finlands Neuroférbund, u.d.). Man brukar kalla MS

for ”den objudne gisten”, dels for att den stannar resten av livet men ocksa for att den inte
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bara paverkar den drabbade utan dven familj och vanner. (Gottberg, 2015, s. 125-126). Det
ar aven oklart hur den uppkommer men man tror att miljéfaktorer och arvsmassan spelar roll
I insjuknandet. Vid MS sjukdom arbetar immunforsvaret felaktigt mot ryggmaérgen, hjarnan
och nerverna och skadar dem. (Finlands Neuroforbund, u.d.) . MS gor att de vita
blodkropparna angriper nervernas skyddande myelinskidor? och gor att inflammationer
bildas. Léker inte dessa inflammationer riktigt sa bildas dven arr pa nerverna. Det &r dven
det som gett Multipel Skleros dess namn, som betyder manga férhardnader. (Tuominen,
2017). Sjukdomsforloppet varierar och progressiviteten for sjukdomen kan variera fran ett
snabbt forlopp till flera a&r med endast symptom. (Finlands Neuroférbund, u.d.). Symptomen
for MS kan variera, vilket betyder att dessa symptom kan upptrada men de behéver inte goéra
det: férlamningar (pareser), spasticitet, koordinationsstorning (ataxi), kanselnedsattning,
synstorning, artikulationssvarigheter, problem vid eliminering (témning av urinblasan men
aven gallande avforing), sexuell funktionsnedsattning, kognitiv paverkan (nedsatt
intellektuell formaga) och trotthet. (Fagius, et al., 2007, s. 25-34).

Sjukdomen gar ofta i skov med béattre och samre perioder (Finlands Neuroférbund, u.d.).
Man har aven sett att symptomen kan upptrada attackvis och uppkommer da genom en typ
av kortslutning mellan tva nervbuntar som skadats. Denna typ av attackvist upptradande
symptom kallas proxysmala. Det finns flera olika typer av proxysmala symptom, exempelvis
krampaktig sammandragning av muskulaturen i nagon extremitet. Denna kramp kan halla
pa i ett tiotal sekunder och vara smartsam, men den behéver inte vara det. Andra proxysmala
symptom kan vara attacker av klada, forandrad koordination eller attacker av smarta. Man
har dven kunnat pavisa att varme eller 6kad kroppstemperatur kan férsamra en person med
MS tillfalligt. Detta beror pa att nervfibrernas ledningsférmaga forsamras av varmen men de
atergar till det normala nar temperaturen normaliserats. Nar sadant hander kan man kalla det
for s.k. falska skov eller pseudoskov, detta for att skilja dem fran riktiga skov och nya MS-
angrepp. (Fagius, et al., 2007, s. 34-35).

Som tidigare namnts sa finns det inte nagot botemedel mot MS, men daremot finns det
bromsmediciner och ldkemedel for behandling under akuta skov. Kortison har visat sig vara
bra vid aterhdamtningen efter akuta skov. Dock &r ldkare oeniga géllande valet att behandla
med kortison da biverkningarna efter langvarig behandling kan vara besvarlig. Men praxis
for att ge behandling &r da det akuta skovet leder till tydliga funktionférsamringar for

patienten. Man kan aven behandla patienten med syfte att minska sjukdomsaktiviteten pa

2 Myelinskidor skyddar nerverna och det ar de som inflammeras vid multipel skleros
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sikt. Detta gors genom att forsdka stoppa, hdmma eller modifierna processen immunologiskt.
Idag anvands interferoner, en typ av cytokiner. Detta ar proteiner som normalt finns hos

méanniskan och som produceras av olika immunceller. (Fagius, et al., 2007, s. 92-110).

Inom sjukvarden stravar man till att framja hélsan och lindra lidandet for de som drabbats,
men man bor komma ihag att sjukdomen forsamrar personen alltefter tid. Manga
omvardnadshandlingar omfattar de dagliga aktiviteterna och rorligheten i det dagliga livet.
Dessa omvardnadshandlingar uppkommer ofta efter noggranna diskussioner och inventering
av problemen med den drabbade och man brukar dérefter komma upp med olika
omvardnadsatgarder for att lindra besvaren. (Gottberg, 2015, s. 128-138). Da det saknas
botemedel for MS bor omvarden fokusera pa att underlatta vardagen sa att bade patienten
och de anhdriga skall ha mojlighet att leva som vem som helst. Redan i ett tidigt skede av
sjukdomen bor patienten fa kontakt med en sjukgymnast och de kommer tillsammans 6va
bade traning och tanjning for att patienten skall kunna bibehalla sina resurser och styrkor.
Sjukgymnasten kan dven hjalpa patienten att genom andningsévningar lindra trétthet, ett
vanligt symtom bland MS patienter, men ocksa vid smarta da sjukgymnasten kan visa
avslappningsovningar for att lindra sméartan. Akupunktur nd&mns dven som en lindring vid
smarta. Vid behov kan en arbetsterapeut visa hjalpmedel for att underlatta vardagen om
patienten exempelvis har ataxi eller tremor (nedsatt koordination, finmotorik och
skakningar) kan hjalpmedel sasom eltandborste och greppvanliga bestick vara anvandbara.
Att fa ett sjukdomsbesked, men ocksa MS-sjukdomen i sig, kan ge psykiska symptom sasom
depression, angest och nedstamdhet och da behéver patienten fa maojlighet att tala med

nagon, antingen en psykolog eller en samtalsterapeut. (Fagius, et al., 1998, s. 77-80).

6 Teoretisk ssammanfattning

Syftet med e-klubbar &r att framja hélsa och vélbefinnande samt stéda och starka klientens
egna resurser. Malet med detta examensarbete &r att skapa en struktur for en e-klubb som
skall anvandas av professionella. Strukturen skall utga fran tjanstedesign for att kunna stoda
narstaendevardare i hemmet. Fragestéllningarna gallande de professionella lyder: Vad
behdver den professionella ta i beaktande vid anvandning av en e-klubb?

Utgdende fran malet att skapa en struktur for en e-klubb som skall anvéandas av
professionella for att kunna stoda narstdendevardare i hemmet och syftet att framja halsa och
valbefinnande samt starka klienternas egna resurser har fragestallningarna tagits fram.

Fragestallningarna syftar tilloaka pa bada malgrupper, bade professionella och
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narstaendevardare, och for att fa svar pa de professionellas fragestallning behover
fragestdllningen gallande narstaendevardarna besvaras. Fragestallningen betraffande

narstaendevardarna ar: vilka behov av stod har narstaendevardare till personer med MS?

Behoven som uppvisas involverar en manniskas alla behov bade fysiska, psykiska och
sociala (Wikberg Nilsson, et al., 2015, s. 20), nagot som &ven namns i kapitlet gallande
tjanstedesign och behoven som skall kunna tillgodoses med hjalp av det. De fysiska behoven
for narstaendevardare ar mycket individuella. Men som narstaendevardare kan lyft och
rorelser vara tunga och ensidiga vilket senare kan leda till véark i rygg, nacke, axlar och armar.
Dessutom kan nattsomnen paverkas, vilket aven ger fysisk och psykisk belastning pa
narstaendevardaren. (M Sand, 2002, s. 140-143). Kanslor som oro, stress och att inte racka
till upplever flera narstaendevardare och det paverkar dem inte bara psykiskt utan det kan
aven ge fysiska tecken sasom yrsel, hjartklappning och trotthet.

Ofta forsummar narstaendevardaren sin egen hélsa i forman for den anhoriga. Vilket i sin
tur kan leda till utslitning i fortid och tillsammans med langvarig sémnbrist leder till
ytterligare forsdmring av héalsan. (Johansson, 2016, s. 103-115). Manniskan ar till stor del
social och risken finns att man som narstaendevardare blir isolerad och fastnar i
omvardnaden av den andre, vilket resulterar till att man inte langre traffar sina vanner och
delvis forlorar sitt kontaktnédt (Johansson, 2016, s. 121-122). Under det sociala behovet
kommer e-klubben in da syftet med den &r att stoda narstaendevardare i hemmet. Da
tjanstedesign ar kundcentrerat och vill uppfylla manniskans alla behov (Wikberg Nilsson, et
al., 2015), ar losningen pa det att beakta de fysiska och psykiska behoven under e-
Klubbtraffarna.

E-klubb &r en elektronisk tjanst och denna del ar en lank i ett projekt som startade varen
2016, da syftet med e-klubbarna var att stéda utsatta personer och erbjuda kamratstod at
personerna utan att de ar tvungna att lamna sitt eget hem (Julin, 2016). Utgaende fran de
arbeten som framstalldes pa varen 2016 testade Yrkeshdgskolan Novia att fora olika e-
klubbar med olika malgrupper, s.k. prototyping. Déarefter lades malet som vi utgar ifran, att
skapa en struktur for en e-klubb som skall anvéndas av professionella. | detta examensarbete

har tjanstedesign anvants som metod.

Vad behover man som professionell tanka pa vid anvandning av denna typ av elektronisk
tjanst? Inom tjanstedesign &ar det anvandarens behov, forutsattningar och preferenser som

utgor utgangspunkten. For att tillampa tjanstedesign skall hela processen planeras fran
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borjan till slut med anvandarens behov, forutséttningar och preferenser som grund. Innan
processen kan pabdrjas ar det viktigt att man ar val inforstadd i situationen med dess problem
och utmaningar. Genom hela tjdnstedesignprocessen arbetar man iterativt, vilket innebér att
man pendlar mellan anvandarbehovet, idéutvecklingen for att aterga till syftet med tjansten,
malet osv. Man varvar alltsa ett helhetstankande med ett detaljtankande. Inledningsvis
planeras grunden, helheten: antalet traffar, startdatum, slutdatum, deltagarantal, malgruppen

alltsa for vem e-klubben skall vara.

Darefter 6vergar arbetet till fokus pa detaljer (Wikberg Nilsson, et al., 2015, s. 36-40); vad
skall diskuteras eller goras under traffarna och detta skall utga frdn anvandaren. Detta
betyder att man kan behova planera om och omvardera utgaende fran anvandarens 6nskemal
(Wikberg Nilsson, et al., 2015, s. 40). Innan anvéndning behdver den professionella ta
stallning till de ovanstaende fragestéllningarnas svar, dvs. hur gruppen skall fungera, dess
innehall och rekryteringen av gruppmedlemmar (Laatikainen, 2010, s. 29-30). Som ledare
har man ett ansvar att foérbereda och planera samt ta beslut gallande upplégget (Niemistd,
2012, 5.68-69). Det behdver &ven tas stallning till huruvida gruppen skall vara en 6ppen eller
sluten grupp och dess for- och nackdelar behover stallas mot varandra (Laatikainen, 2010,
s. 34). Eftersom det kan tas upp kansliga &mnen och gruppen skall framja kamratstéd och
trygghet mellan gruppmedlemmarna lampar det sig inte att ha en Gppen grupp da det
resulterar i att nya medlemmar kan skapa otrygghet och kanslan av gemenskap kan sattas pa
spel (Oliver, et al., 2015). Detta leder oss tillbaka till syftet och malet: att stoda och starka
narstaendevardarens egna resurser och att stoda narstaendevardare i hemmet och framja

halsa och valbefinnande.

7 Modell for en e-klubb for narstaendevardare

Nedan foljer e-klubbs modellen for examensarbetets specifika malgrupp. Modellen &r
uppbyggd enligt tjanstedesign och darefter anpassad for den specifika malgruppen dvs.
narstaendevardare till personer med MS. For att forverkliga huvudmalet, en elektronisk
tjanst for narstaendevardare, bor man ha en lamplig metod for d&ndamalet. Darfor valdes
tjanstedesign som metod. Detta da tjanstedesign ar en designform som baserar sig pa kunden,
i detta fall anvandaren, narstaendevardaren och hens onskemal. Tjanstedesign &r alltsa

kundcentrerat.
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7.1 Traff 1: Infor och under uppbyggandet av ett fortsatt kamratstod

Under den forsta traffen ar fokus pa att lara kanna varandra och bygga upp en bra gruppanda.
Genom att lagga upp gemensamma regler for gruppen 6kar man tryggheten i den. Darfor
kommer den forsta traffen aven att fokusera pa regler. Fore och under den forsta traffen ar

ledaren av stor betydelse och detta ar bra att ta i beaktande da man planerar en e-klubb.

Fore en grupp traffas for forsta gangen har det redan hant mycket. Grupper som fungerar
som kamratstod bildas oftast da det finns ett gemensamt mal for deltagarna. Fore en sadan
grupp bildas har det funnits ett behov av en grupp med ett specifikt mal och kamratstéd. Da
den professionella far vetskap om behovet av en grupp som fungerar som kamratstod kan
hen fundera ut detaljer angaende gruppen: hur gruppen skall fungera, innehallet, hur skall
deltagarna rekryteras till gruppen etc. (Laatikainen, 2010, s. 29-30).

Aven Niemistd (2012, s.68-69) papekar att fore gruppen bildas och triffas har ledarens
arbete redan borjat: Ledaren har ett ansvar att férbereda och planera gruppen, innehallet, val
av deltagarna. Ledaren har manga beslut att gora fore sjalva arbetet tillsammans med

gruppen borjar.

Laatikainen (2010, s. 30) delar in tiden fore gruppen bildas i fem steg:
1. Vetskap om behovet av en kamratstodsgrupp nar den professionella
2. Val av samarbetspartner
3. Na malgruppen
4. Uppmuntra malgruppen till att delta i gruppen
5

Kamratstodsgruppen borjar

Da den professionella planerar en e-klubb for narstaendevardare till personer med MS kan

hen ta i beaktande dessa fem steg.

Ledaren maste dven bestimma om gruppen skall vara 6ppen eller sluten. Da det &r fragan
om en 6ppen grupp kan det komma nya deltagare till gruppen i vilket skede som helst, medan
om gruppen &r sluten ar deltagarna samma fran borjan till slut. (Laatikainen, 2010, s. 34).
Eftersom denna e-klubb &r en kamratstodsgrupp dér man aven kommer att diskutera kansliga
amnen &r det viktigt att deltagarna kanner sig trygga i gruppen for att mojligtvis dven
fortsdtta med kamratstodet efter e-klubbens slut. Med hansyn till detta ar det mer passande

om e-klubben ar sluten.
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Under den forsta traffen ar ledaren av stor betydelse; Medlemmarna i gruppen kan kénna sig
stela, forsiktiga och blyga och da ar det ledarens uppgift att fa alla medlemmar att kdnna sig
delaktiga. Darfor ar det bra att borja den forsta traffen med att ledaren och varje medlem
presenterar sig sjalv samt berattar ndgonting om sig sjalv. (Niemistd, 2012, s. 80-81;
Laatikainen, 2010, s. 40). Aven Puskar, et al., (2012) tar upp betydelsen av en bra ledare i
borjan av fasen eftersom deltagarna soker végledning av ledaren samtidigt som ledaren

bidrar med en trygghet till gruppen.

En bra ledare foljer &ven med interaktion inom gruppen, bade den verbala och ickeverbala.
Det ar viktigt att ledaren marker aven sadant som inte blir sagt och att hen kanner till olika

processer som kan ske i gruppen. (Puskar, et al., 2012)

Regler inom gruppen okar tryggheten for medlemmarna (Niemistd, 2012, s. 81) och Puskar,
etal., (2012) menar att medlemmarna ofta ser upp till ledaren och &r intresserade av gruppens
struktur och regler. Da malet med denna e-klubb ar att framja hélsa och valbefinnande &r det
aven viktigt att medlemmarna i gruppen kanner sig trygga. For att 6ka delaktigheten i
gruppen kan man bestdmma om regler under den forsta traffen. Reglerna handlar framst om
tidpunkt for traffarna, gruppmedlemmarnas beteende, tystnadsplikt och mgjligtvis annat som

man vill tillagga. (Niemistd, 2012, s. 81).

Enligt Niemist0 (2012, s.37) kan man gora samarbetet i gruppen mer meningsfullt samt 6ka
motivationen i gruppen genom malmedvetenhet. Av denna asikt ar dven Puskar, et al., (2012)
da de menar att ledaren i borjan skall ga igenom gruppens mal och mening. Darfor kan man
under den forsta traffen dven ga igenom meningen och malet med e-klubben, samt traffarna

och innehallet i varje traff.

Alla kamratstodsgrupper har ett gemensamt mal: att hitta personer i likadan livssituation.
Aven om malet ar det samma kan innehallet vara olika, vissa grupper fokuserar mer pa
diskussion, medan vissa grupper har olika gemensamma aktiviteter som storsta delen av
innehallet. (Laatikainen, 2010, s. 34). Eftersom det ar fragan om en e-klubb kommer denna
kamratstodsgrupp att fokusera pa diskussion och samtalsimnen som ar stddjande och

resursforstarkande for narstaendevardaren.



27

7.2 Traff 2: Forslag pa klubbtraffar utgdende fran egenvardsperspektiv

Under denna rubrik, Forslag pa klubbtraffar utgdende fran egenvardsperspektiv, tas flera
amnen som tangerar narstaendevardarens behov upp till diskussion, bade fysiska, psykiska
och sociala. Men &ven hur man kan ta upp dem och nagra ledord som professionella kan
anvanda sig av och fokusera pa. Denna rubrik riktar sig framst till professionella inom
vardbranschen, dvs. sjukskdtare och hélsovardare, detta da flera av diskussionsamnena
tangerar vard och sjalvhjalp.

For att kunna varda nagon annan maste man komma ihag att varda sig sjalv. Att varda nagon
annan kan bade berika den som vardar men ocksa ha negativa sidor bade fysiskt, psykiskt
och socialt (Johansson, 2016, s. 103-104). Som professionell kan man ta upp och behandla

dessa delar tillsammans med gruppmedlemmarna under traffarna.

Manga narstaendevardare upplever stress, far skuldkanslor och daligt samvete nar det
kommer till vardandet av den anhoriga. Detta ar ndgot man standigt maste arbeta med och
forsoka forebygga, exempelvis med olika copingstrategier. Coping ar nagot som gar att trana
upp och fokuserar pa hur man hanterar och bemaéstrar olika typer av stressituationer, dven
kallat kriser. Vad som anses som kris &r helt individuellt men beror till stor del pa huruvida
personen anser situationen hanterbar eller inte. Vid en stressituation kan olika reaktioner
utlosas, exempelvis kanslor (oro, angest och nedstamdhet), tankar (att man inte kommer
klara det, nedvérderande av sig sjalv), beteenden (paborijar flera saker men avslutar dem inte)
men ocksa kroppsliga symtom (yrsel, hjartklappning, trétthet m.m.) och det &r i ett sddant
ldge som copingstrategier borde anvéndas. Detta kan exempelvis handla om hur de hanterar
stress och hur de skall identifiera sina egna varningsklockor for det. De kan &ven sjélva
fundera pa vilka personliga saker eller situationer som stressar dem och darigenom se
samband eller ssmmanhang nér stressen uppstar och utifran detta motverka den. (Johansson,
2016, s. 103-110). Detta ar ndgot som man inom gruppen kan tangera och darefter lata

gruppmedlemmarna sjalva reflektera 6ver och diskutera.

Den fysiska belastningen som narstaendevardare har ar mycket individuell. Men lyft och
standigt upprepade moment kan vara en del av narstaendevardarens vardag vilket i sin tur
kan ge fysiska besvar i rygg, nacke, axlar och armar och utéver det ndmns dven stérd
nattsomn som en aspekt, bade fysiskt och psykiskt. (M Sand, 2002, s. 140-143). Som
narstaendevardare har man enligt lag ratt till avlastning och hjélp och detta bér vi som
profesionella verkligen hjalpa dem att ta tillvara. Dock finns det ofta en barriér till steget att

be om hjadlp och ofta foljs det med kénslor av skuld och otillrdcklighet som
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narstaendevardare, ndgot som vi maste motarbeta. Ofta forsummar nérstaendevardaren sin
egen halsa i forman for den anhoriga, vilket i sin tur kan leda till utslitning i fortid.
(Johansson, 2016, s. 111-115). Personliga energikéllor (med aspekter géllande bade kost,
motion och vila), vikten av egen tid och att bel6na sig sjalv (Johansson, 2016, s. 115-118),
kan man forsoka fa in i diskussionen. Den roda traden gallande den fysiska aspekten bor

anda vara att halsan standigt maste forebyggas och detta for att motverka ohélsa.

Manniskor &r till stor del sociala varelser och behdéver social stimulans for att ma bra. Men
risken finns att man som narstaendevardare forbinder sig till vardandet och pa sa satt isolerar
sig fran omvarlden. (Johansson, 2016, s. 121-122). Det ar da viktigt att som professionell
poangtera vikten av sociala natverk och uppratthallandet av vanner. Aven har kommer e-
klubben in som stodfunktion for de som &r narstaendevardare. E-klubben skall gora det
mojligt for narstaendevardare att traffas, utveckla och bibehalla sociala natverk dver internet.
Detta skall 6ka deras mdjligheter att fa den sociala stimulans de behdver och som de
eventuellt inte annars skulle fatt. Det skall minska isoleringen for dem men ocksa
forhoppningsvis ge dem ett kamratstod som de vill halla kvar vid och utveckla tillsammans
aven efter att den professionella valt att avsluta de officiella grupptraffarna. Som
professionell kan det vara viktigt att ndmna manniskans behov av social stimuli och &ven
vikten av att traffa andra méanniskor och bibehalla de kontakter man har. Att man som
narstaendevardare behover komma ut ur den “omsorgsbubbla” man ir i och faktiskt unna
sig egen tid och mojlighet att traffa vanner och bekanta (Johansson, 2016, s. 121-122) utan

omvardnadskrav.

7.3 Traff 3: Ratten till stod och hjalp i vardagen

Under rubriken, Ratten till stéd och hjélp i vardagen, kan information om stddformer och
tjanster tangeras och diskuteras. Man kan dven ga igenom vilka stodformer och tjanster
narstaendevardare ar berattigade till. Dessutom kan deltagarna inom e-klubben dela med sig
av sina egna erfarenheter betréffande olika stodformer och tjanster de anvénder sig av.
Forslagsvis bor nagon ur den sociala sektorn diskutera dessa &mnen da det innefattar olika
typer av stédformer och tjénster.

Som narstaendevardare kan man fa stod pa manga olika satt och i olika former for att klara
av vardagen. Det kanslomassiga stodet fas oftast fran bekanta medan det praktiska stodet ges

av professionella eller personer som &r i samma situation. (Strandberg, 2011, s. 117).
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For att svara pa fragan vad ett bra stod for narstaendevardare ar brukar man svara: ett stod
som beaktar bade den som ger hjalp och den som far. Man kan dela upp det i indirekt stod,
som ges till den hjalpbehdvande i form av exempelvis hemhjélp, och direkt stdd, som ar
riktat till narstaendevardarna och som kommunerna skall ordna. (Strandberg, 2011, s. 118).
Som namndes tidigare ar stod for narstaendevardare en lagstadgad service som kommunerna
har skyldighet att ordna. For att beviljas stod maste man undersoka om den sokande personen
uppfyller de lagstadgade kraven for att fa stod. Det som ingar i stodet for narstdendevardare
ar tjanster som ar nodvandiga for vardtagare, vardarvode samt tjanster som stoder
narstaendevardaren. (THL, 2017).

Sa gott som alla kommunerna erbjuder olika stodformer for narstaendevardare. Med stod
menar man allt fran bemoétande, information, rad/utbildning, enskilda samtal samt ”ma-bra-
aktiviteter”. Forskning har visat att stodformerna for narstaendevérdarna blivit allt vanligare

for varje ar. (Strandberg, 2011, s. 118).

Det finns mycket information pa internet om narstaendevard i Finland. Darfor skulle man
under traffens gang kunna ga igenom de organisationer som erbjuder till exempel
kamratstodsverksamhet eller rehabilitering for anhoriga. Folkhalsan ordnar bland annat
manga olika evenemang for svensksprakiga, exempelvis motionsgrupper, anhorigcaféer,
semesterdagar och kurser (Folkhélsan, 2017). Rdda Korset ordnar liknande verksamheter,
dock framst pa finska (SPR, 2017). Omaishoitajat ja laheiset liitto ry har publicerat en
handbok for narstaendevardare dar man kan fa mera information om néarstdendevard

(Omaishoitajat ja laheiset liitto ry, 2017).

7.4 Traff 4: Den professionellas avslut pa ett fortsatt kamratstod

Under den sista traffen kan gruppen, med sin handledare, ga igenom hela e-klubbs processen.
Det &r viktigt att professionella far feedback for att kunna utveckla och forbattra e-klubbar i

framtiden.

Utvérdering kan goras tillsammans med hela gruppen eller enskilt och som stéd kan man
exempelvis anvanda sig av en frageblankett. Feedbacken som intresserar &ar: gruppens
upplevelser, vilka saker som har varit de viktigaste inom traffarna och vad har de saknat.
(Holm, et al., 2010).

Auvslutning &r en del av varje process men det kan vacka stora kénslor for deltagarna och

darfor ar det viktigt att man bearbetar dem. Deltagarna kan k&nna sorg och det kan kénnas
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tungt och skrammande att vara utan kamratstod. Men meningen &r anda att gruppen skall
fortsatta traffas sinsemellan och ha nytta av varandra da de ar i samma livssituation.
(Andresen, 2002, s. 239). En bra avslutning ger goda mojligheter till fortsatt stod, med tanke
pa framtiden, och fortsatt kontakt. Ingen ska vara ensam med sina kénslor i en kravande

livssituation. (Holm, et al., 2010).

Kamratstod betyder att personer med liknande livssituation hjalper och stéder varandra. Det
som &r viktigt mellan medlemmar i kamratstodsgrupper ar fortrolighet, jamlikhet och
gemenskap. Att fa hora andra manniskors erfarenheter och beréttelser i svara livssituationer
kan hjélpa valdigt mycket for att orka i sin egen vardag, men ocksa for att samla nya krafter
och orka med framtiden. (Sosped., 2017). Mycket forskning har kommit fram till det att
kamratstod har en stor betydelse for ménniskans ork och livskontroll. Kamratstod ser
manniskan som en aktor och inte som ett passiv mal. Kamratstodets fokus ar gemenskapen
och manniskorna deltar i kamratstodsgrupper frivilligt oftast via konkret sysselsattning.
(Raivio, 2012). | slutet &r det meningen att den professionella skall dra sig ur gruppen och
att gruppmedlemmarna sjalva skall halla kontakt med varandra for att bibehalla kamratstodet

sinsemellan.

Fortroende byggs upp genom langvarig kontakt med samma personer, detta ger en kansla av
trygghet och da kan man aven anfortro sig till dem. Detta kan ses som ett problem inom
varden da mycket hinner handa under kort tid, exempelvis kan personal byta arbetsuppgifter.
Detta leder i sin tur till att klienten kanske far en ny person som denne da behover beritta

hela sin livshistoria till och sedan bygga upp ett fortroende till, vilket tar tid. (Raivio, 2012).

For att underlatta gruppens egna traffar kan ett datum och en tid bestammas fardigt vid sista
gemensamma traffen sa att hela gruppen ar medveten om det. Handledaren kan exempelvis

ge rad och diskutera med gruppen om olika &mnen de kan diskutera vid nésta traff.

8 Resultat

Inom projektet e-klubbing har Yrkeshdgskolan Novia redan utgivits flera examensarbeten
och flera &r, i skrivandets stund, under arbete. Dessa examensarbeten bildar tillsammans en
gemensam modell som kommer att std som grund for en hemsida som lanseras hosten 2017.
Den gemensamma modellen ar gjord for professionella inom social- och halsovarden.

Meningen &r att professionella inom social- och halsovarden kan anvéanda sig av den
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gemensamma modellen som ett verktyg till att utveckla e-klubbar. Detta examensarbete ar

en del av den gemensamma modellen och visualiseras i detta skede pa en egen hemsida.

En hemsida skall vara enkel och anvéndbar. Med anvandbar menar man latt att lara sig, latt
att komma ihag, effektiv att anvanda samt begriplig (Molich, 2002, s.20-24).

En innehallsforteckning pa en hemsida ar bra da de olika huvudrubrikerna synliggors och
gor hemsidan mer latt anvand. Rubrikerna i innehallsforteckningen bor vara i en logisk

ordningsfoljd for att underlatta for anvandaren. (Molich, 2002, s.74, 94).

Med hénsyn till detta ar hemsidan for den gemensamma modellen anvandarvénlig med en
tydlig innehallsforteckning. Nedan i figur 4 syns startsidan pa hemsidan med den tydliga

innehallsforteckningen.

E-Klubb

Modell for professionella

HEM
BAKGRUND
NARSTAENDEVARD

MULTIPEL SKLEROS

TJANSTEDESIGN

E-KLUBB

KONTAKTUPPGIFTER

Figur 4. Startsida av hemsida.

Spraket pa en hemsida bor vara uppbyggt pa ett sadant satt att lasaren snabbt kan skumma
igenom innehallet. Enklaste sattet att fa fram detta ar genom en talande rubrik, kort
sammanfattning, 6verskadliga delavsnitt med tomrum mellan avsnitten samt korta avsnitt
och tydliga underrubriker. Man bor vara noggrann med stavfel da detta irriterar l&saren och
kan fa hemsidan att verka opalitlig. Spraket bor dven vara kort och korrekt. Vid anvandning
av tilltalsformer bor samma tilltalsformer anvéndas i samtliga avsnitt. Tempusformen i
hemsidans text skall vara i nutid for att visa att hemsidan ar aktiv. (Molich, 2002, s.110-
111, 116-117).
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Figur 5. Textuppbyggnad pa hemsidan.

| figur 5 syns uppbyggnaden av texten enligt litteraturens Kkriterier - delavsnitten &r korta och
tydligt indelade med mellanrum. Spraket &r korrekt och verensstammer med den skriftliga

delen av detta examensarbete.

Grafiken pa en hemsida bor vara relevant for sammanhanget och texten. Bilderna kan éven
stoda informationen i texten och gora texten mer Overskadlig. Bilderna far inte verka
slumpmassigt valda och bilderna bor daven vara enhetliga géllande storlek. Dock bér det tas
i beaktande att hogupplosta bilder tar lang tid att ladda ner vilket kan irritera anvandaren.
Dessutom kan nedladdning av hogupplosta bilder &ven innebdra hdga kostnader. (Molich,
2002, 5.123-125, 129-130).
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Tjinstedesign

Metoden som anvands i arbetet ar tjanstedesign. Nedan forklaras tjanstedesign kortfattat.

E-klubb

s o Tjanstedesign ar en iterativ process som bestar av

Modell f6r professionella %
idégeneralisering, planering, koncept, prototyp och
pilotering. Tjansten andras och utvecklas under hela
processen, Da ett onskvart resultat ar natt lanseras

[ i skt bevis | tjansten. En brief ar ett protokoll eller sammandrag av

tjansten som skall utvecklas.

HEM o e
KGRUND T" ——— | borjan av tjianstedesignprocessen gors alitid en brief som
NARSTAENDEVARD - -g innehdller en 6verblick av projektet samt projektets mal. En
s brief ger en riktlinje av vad man vill nd med projektet, men
MULTIPEL SKLEROS | ~

inte ett direkt slutresultat. En brief &r ett sasmmandrag av

EDI tjansten som skall utvecklas och innehaller information om

E-KLUBB malgruppen, malet med tjénsten, projektets tidtabell samt

B e senye htn

5 bakgrundsinformation till projektet
KONTAKTUPPGIFTER

— — . Ett av verktygen inom tjdnstedesign ar blueprint. En

[ blueprint &r ett visuellt schema som innehaller detaljerad

information over varje steg i tjdnstedesignprocessen, fran

Rdan 4l chd Cnhliinnind

Figur 6. Forklaring pa tjanstedesign samt tillhdrande bild.

| figur 6 syns en forklaring av tjanstedesign samt en blueprint Over detta examensarbete.

Bilden ar relevant med texten samt gor texten mer dverskadlig for anvandaren.

Pa hemsidan for den gemensamma modellen finns aven en modell for en e-klubb, i detta fall

e-klubb for narstaendevardare till personer med MS. Detta syns i figur 7.

E-klubb

Modell for professionella

E-klubb

E-klubb &r ett elektronisk hjdlpmedel for att hitta kamratstod. Alla kamratstédsgrupper har ett
HEM
gemensamt mal; Att hitta personer ilikadan livssituation. Aven fast méalet & samma kan anda innehallet

BAKGRUND vara olika;Vissa grupper fokuserar mer pa diskussion, medan vi

grupper har olika gemensamma

NARSTAENDEVARD aktiviteter som storsta delen av innehdllet. Eftersom det &r fra om en e-klubb kommer denna

iga
kamratstddsgrupp att fokusera pa diskussion och samtalséamnen som &r stédjande och

MULTIPEL SKLEROS
resursforstarkande for klienten

TJANSTEDESIGN

KONTAKTUPPGIFTER
Fore en grupp tréffas for forsta gdngen har det redan hant mycket. Grupper som fungerar som

kamratstod bildas oftast da det finns ett gemensamt mal for deltagarna. Fére en sadan grupp bildas

Figur 7. Modell for en e-klubb for narstdendevardare till personer med MS.

Via féljande lank http://modell-for-professionella3.webnode.fi/ har man mgjlighet att

bekanta sig med hemsidan.


http://modell-for-professionella3.webnode.fi/
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9 Diskussion

Syftet med arbetet var att framja halsa och valbefinnande samt stdda och stirka
narstaendevardarens egna resurser. Malet var att skapa en struktur for en e-klubb som skall
anvandas av professionella och e-klubben skall kunna stoda narstaendevardare i hemmet.
(Julin, 2016). Dessutom skulle skribenterna dven ha en egen specifik malgrupp och da valdes

narstaendevardare till personer med multipel skleros.

Multipel skleros &r en neurologisk sjukdom som kan drabba personer mellan i 20 till 40 ars
aldern (Gottberg, 2015). Sjukdomen gor att immunforsvaret attackerar ryggmarg, hjarnan
och nerverna och bildar inflammationer. MS har ett varierande sjukdomsférlopp och
sjukdomen gar dven i skov med battre och samre perioder. (Finlands Neurof6rbund, u.d.).
Symptomen for sjukdomen &r mycket varierande och individuella, en del personer har inte
nagra symptom alls. Nagra av de fysiskt forekommande symptomen &r:
koordinationssvarigheter, kanselnedséttning, artikulationssvarigheter, trotthet,
synrubbningar, forlamningar och spasticitet. MS-sjukdom kan aven ge psykiska symptom
sasom depression, nedstamdhet och angest. Sjukdomen saknar botemedel men for att
personen skall bibehalla sina egna resurser och styrkor tar man ofta tidigt kontakt med en
sjukgymnast som skall hjalpa med bade traning och tanjning. Férutom att sjukdomen i sig
kan ge psykiska symptom kan dven sjukdomsbeskedet i sig skapa ett behov hos den drabbade
att fa tala med nagon, exempelvis en psykolog eller en samtalsterpeut. (Fagius, et al., 2007).
Da sjukdomens karaktar ar sadan att man progressivt forsamras kan man behéva hjalp av
nagon anhdrig vid skov eller med vardagssysslor. Den anhdriga kan da bli en s& kallad

narstaendevardare.

Med begreppet narstaendevardare avses en person som vardar och tar hand om en sjuk,
aldrande eller funktionsnedsatt anhorig. For att fa kalla sig narstaendevardare bér man vara
en anhorig eller annan narstdende person. (THL, 2017). Man véljer oftast inte sjalv att bli
narstaendevardare utan det tas for givet, bade av den behdvande, av en sjalv men ocksa av
omgivningen. Detta leder till att manga narstdendevardare inte definierar sig som det och
saledes inte heller soker stod och hjélp for det. (Strandberg, 2011).

Utgdende fran detta har fragestallningarna till detta examensarbete utarbetats.
Fragestallningarna for detta ar saledes: vad behover den professionella ta i beaktande vid
anvandning av en e-klubb och vilka behov av stod har narstaendevardare till personer med
MS?
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Metoden som valts till detta arbete ar tjanstedesign. Tjanstedesign &r en iterativ process som
bestar av idégeneralisering, planering, koncept, prototyp och pilotering (Tuulaniemi, 2013).
Den utgar fran kundens behov, forutsattningar och preferensen. Det ar alltsa ett
kundcentrerat sétt att arbeta (Wikberg Nilsson, et al., 2015). Innan uppstart maste ledaren
for arbetet besluta over ett flertal omraden (Niemisto, 2012), bl.a. géllande traffar, antalet
medlemmar samt om gruppen skall vara 6ppen eller sluten. Man behdver dven utga fran de
behov som den framtida kunden, i det har fallet narstdendevardaren, har. Behoven
litteraturen pavisar ar av fysisk, psykisk och social karaktar (Johansson, 2016). E-klubben i
sig skall tdcka upp for det sociala behovet, daremot kan man dven ta upp de andra behoven

under sjalva traffarna.

Under arbetets gang har bada fragestéllningar besvarats och utgaende fran dessa ser man att
det finns ett behov av den sociala stimulansen hos narstaendevardare. Vi har aven lyckats
uppna syftet med examensarbetet - att framja halsa och vélbefinnande samt stdda och starka
narstaendevardarens egna resurser. Detta syns i de olika traffarna vi skapat da vi utgatt fran
behoven litteraturen visat att narstaendevardare har. Bade litteratur och artiklar pavisar detta
genom att samma faktorer namns. Delvis finner manga narstaendevardare sig bundna till
hemmet och till vardtagaren vilket resulterar i att de mister sina sociala natverk utanfor
hemmet (Rollero, 2016). Dessutom kanner manga narstaendevardare dven standig oro och
otillracklighet samt ett standigt daligt samvete for vardnadstagaren (Johansson, 2016).
Ut6ver detta namns aven hur relationen mellan dem forandras, fran att ha varit en parrelation
blir det en realtion mellan en vardare och vardtagare (Rollero, 2016). Litteraturen namner
aven att exempelvis sexualiteten avtar i relationen p.g.a. relationens forandring (Taylor,
2015).

Utgaende fran behoven och faktorerna ser man att en e-klubb kan vara en majlighet till att
starka narstaendevardarens resurser. Dar skall de kunna méta manniskor i samma situation,
med liknande erfarenheter, for att diskutera och hitta stod hos varandra. Utgaende fran de
behov litteraturen gett har ett sammanhangande klubbtréaffsforslag lagts upp for att kunna
bistd narstdendevérdarna och tillgodose deras behov. Aven de professionella har tagits i
beaktande genom att en gemensam modell skapats for hur man framstéller en e-klubb och
sedan har aven specifika delar for malgruppen, narstaendevardare till personer med MS,
gjorts. For narstaendevardaren skulle dessa typer av traffar géra det mojligt att utveckla eller
bibehalla ett socialt natverk utan att behéva lamna hemmet och darigenom dven slippa den
oro, det daliga samvetet och de kanslor som de uppgav sig kanna da de lamnade vardtagaren.
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Forutom att det sociala behovet skulle kunna tillgodoses skulle detta &ven gynna pa
samhallelig niva. Det skulle innebdara att de professionella skulle mdta flera
narstaendevardare och kunna upptacka utmaningar och eventuella problem i ett tidigt skede.
Det kan sdledes ses som ett halsoframjande arbete fér den professionella. Bedrivandet av e-
klubb skulle dven vara kostnadseffektivt da de moten som gors skulle ske pa internet och
med flera individer samtidigt. I enlighet med social- och halsoreformen vars mal &r att 6ka
jamlikheten mellan Finlands befolkning genom en forbéattring av tjanster, daribland

digitalisering (sote, u.d.).

Utgaende fran de teoretiska resultaten har det aven gjorts en visuell modell pa en hemsida
gjorts. Hemsidan skall vara enkel och anvandarvanlig (Molich, 2002). Hemsidan &r
uppbyggd utgaende fran tjanstedesign och véander sig till de professionella. Den skall kunna
anvandas som ett verktyg infor uppstarten och under genomférandet av e-klubben. Texten
pa hemsidan utgar fran detta examensarbete, men ar mycket forenklad och forkortad. Detta
for att gora den lattlast och enkel att skumma igenom. Med fordel skulle det kunna finnas en

lank till detta examenarbete under den specifika malgruppen for de som vill lasa mer.

Infor detta examensarbete har litteratur- och artikelsokning gjorts. Arbetet ar baserat pa
flertalet kéllor (bade litterara verk och vetenskapliga artiklar), men ocksa hemsidor samt
lagtexter. Litteraturen som arbetet ar baserat pa ar framst ny litteratur, dock har dven aldre
litteratur anvénts eftersom den dels haft stod fran nyare litteratur samt att den varit relevant
for arbetet. S6kningen av litteratur har varit forhallandevis enkel da skribenterna hade
mojlighet att Iana fran flera bibliotek infor detta arbete. Litterara kallor togs aven bort under
litteraturGversikten da de inte var relevanta for arbetet eller foraldrade utan stod fran ny
litteratur. Artikelsokningen syns tydligt i kapitel 3.1, litteraturdversikt och artikelsokning,
och dar ndmns dven de olika avgrénsningarna som gjorts samt varfor vissa artiklar slopades.
Samtliga kéllor &r av hdg kvalitet och vid behov har kéllans relevans for arbetet tydliggjorts.
Detta for att dka arbetets tillforlitlighet.

Under hela arbetsprocessen har skribenterna arbetat enligt god vetenskaplig praxis gallande
bland annat kéllornas forfattare. Skribenterna tar hansyn till ké&llornas forfattare genom att
respektera deras arbete samt hanvisa till dem i texten. Under arbetsprocessen har dven en
forskningsdagbok skrivits dar planering, diskussioner och genomférande finns nerskrivet.
Skribenterna har dven varit noga med att inte uttrycka egna asikter i den teoretiska delen
utan alla kéallor har analyserats och bearbetats ur ett objektivtsynsétt, enligt god vetenskaplig
praxis, for att 6ka arbetets tillforlitlighet.
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For att bekrafta informationen i litteraturdversikten skulle man kunna intervjua
narstaendevardare alternativt skicka ut en enkét gallande de behoven som litteraturen namner
och darigenom bekrafta eller stalla vissa delar och pastaenden mot varandra. Detta skulle

ytterligare kunna 6ka tillforlitligheten.

Detta arbete liknar mycket de arbeten som gjorts tidigare inom e-klubb och kan tillsammans
bekréfta att behovet av stod finns kvar. Utgaende fran tidigare arbeten och den prototyping
som gjorts av e-klubbar kan man anse att det ar fullt mojligt att méta ménniskor via internet
och darigenom skapa sociala natverk. Dock bor man ta i beaktande att det daven finns
utmaningar med kommunikation 6ver internet, bl.a utmaningar med programmet som
anvands for motet men ocksad natverkshastighet och begransningar av kunnandet inom
teknik.

Under arbetsprocessen har skribenterna upplevt flera utmaningar. Delvis da samtliga
skribenter ar bosatta pa olika orter men ocksa da vi har flera olika utbildningar och dven
kompetenser som skall synas genom detta arbete. Detta ledde till utmaningar vid val av bland
annat examensarbetets specifika malgrupp. Dock har samtliga utmaningar diskuterats och
l6sningar pa dessa har tillsammans utarbetats. Redan i ett tidigt skede av arbetsprocessen
skapades en grupp pad Facebook for att darigenom kunna bibehalla kontakten. Da alla
skribenter ar bosatta pa olika orter har det gett gruppen majlighet att anvanda sig av de
elektroniska tjanster som aven e-klubbar kan tanka sig anvéanda sig av, sdsom Skype,
messenger och Facebook, och da bade sett mojligheterna med tjansterna men ocksa
problematiken exempelvis storningar i natet, ljudbortfall och videobortfall. Under
arbetsprocessen har handledning getts och aven dar har distansen ibland kunnat ses som en
utmaning. Dock har dven det 16st sig, antingen via mojligheten att vara med via Skype eller
att efterat fatt det aterberattat. Vid varje handledningstillfalle har skribenterna dokumenterat
och darefter gjort upp en lista for vad som behdver tillaggas, korrigeras samt revideras i
examensarbetet. Detta for att sdkerstélla att alla andringar blir gjorda. Samarbetet har under
hela arbetsprocessen fungerat bra. Skribenterna har tillsammans sammanstallt detta
examensarbete fore utsatt tid och samtliga skribenter har varit delaktiga i processen fran

borjan till slut.

Detta arbetet kommer vara en del av den gemensamma modell som skapats for professionella
som vill arbeta med e-klubb. | detta arbete finns bade forslag pa hur den gemensamma
modellen kan ldggas upp och aven forslag utgaende fran arbetets specifika malgrupp,
narstaendevardare till personer med MS. Arbetet for att skapa en gemensam modell kommer
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att fortsatta och ett forslag pa forbattring kunde vara marknadsféringen av e-klubb.
Marknadsforingen har inte diskuterats ndmnvart i detta arbete, dock gjordes i ett tidigare
examensarbeten ett forslag pa en broschyr. Eventuellt skulle marknadsféringen kunna
utvecklas utgdende fran den. Utveckling eller forbattring skulle dven kunna goras vid

visualiseringen av e-klubbstréaffarna pa hemsidan.
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