W ARCADA

Langtidssjukdomens inverkan pa

ungdomens roller

Sophie Hellstrém & Evelina Palmberg

Examensarbete
Ergoterapi
2018




EXAMENSARBETE

Arcada

Utbildningsprogram: | Ergoterapi

Identifikationsnummer: 6340, 6341

Forfattare: Sophie Hellstrom & Evelina Palmberg

Arbetets namn:

Handledare (Arcada): Annikki Arola & Ira Jeglinsky-Kankainen

Uppdragsgivare: | Project Liv

Det beraknas att ver en tiondel av alla ungdomar har ndgon form av langtidssjukdom eller
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It is expected that one tenth of young persons have some type of long-term illness or symp-
tom thereof. Long-term illness can have an effect on both physical and mental health, im-
plying that support in a broad way is important for young persons. A role can be described
as the expectations that relate to a social position or task. The so-called sick role can imply
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The aim of this thesis was to get an understanding of how young persons with a long-term
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Noin kymmenesosa nuorista karsii pitkdaikaissairaudesta tai sen oireista. Pitkaaikaissai-
raudella voi olla vaikutus seka fyysiseen ettd psyykkiseen kehitykseen. Tama tarkoittaa
sitd, ettd kokonaisvaltainen tuki on tarkedd. Rooli kuvaa niita odotuksista, jotka liittyvéat
tiettyyn sosiaaliseen asemaan. Sairaan roolin voi liittya passiivisuus ja sairaus voi estaa
sosiaalista osallistumista.

Taman opinnaytetyon tarkoitus on lisatd ymmarrysté siitd, miten pitkdaikaissairaus vai-
kuttaa nuorten eri rooleihin. Tyon viitekehyksend kaytettiin Model of Human Occupation
mallia. Opinnaytetyd liittyy Arcadan Lek, le och trivs —projektiin, jota toteutetaan osana
yhteistyotd Project Liv:in kanssa. Project Liv on yhdistys, joka haluaa luoda iloa pitkaai-
kaissairaudesta karsiville nuorille ja heidan perheille.

Menetelmana opinndytetytssa oli kvalitatiivinen semi-strukturoitu haastattelu ja haastat-
telu-oppaana kéytettiin Role checklist. Haastattelimme viisi nuorta 13-19 vuotiaita ai-
kuista, joilla on kokemusta pitk&aikaissairaudesta nuoruusajalta. Haastattelut nauhoitet-
tiin, jonka jélkeen aineisto transkriboitiin siséllysanalyysia varten.

Tuloksien mukaan pitk&aikaissairaudelle ei ollut vaikutusta tiettyyn rooliin. Ystavan rooli
oli kuitenkin tarked mutta haastava yllapitaa koska pitkaaikaissairaiden oli joskus vaikeata
osallistua toimintoihin ystévien kanssa. Liséksi rooli perheenjasenena oli vaikea yllapita-
madn perheessé vallitsevan liikavaroivaisuuden takia.

Suurin osa haastateltavista kokivat, ettd he olivat saaneet tarpeeksi tukea ja tietoa yhteis-
kunnalta. Moni haastateltavista koki, etta he eivét tarvinneet heille osoitettua tukea.
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FORORD

Tack till Annikki Arola & Ira Jeglinsky-Kankainen for god handledning da vi behdvt. Vi
vill tacka alla respondenter som deltagit i var studie. Vi vill ocksa tacka varandra fér gott

samarbete.



INLEDNING

Det beréknas att dver en tiondel av alla ungdomar lider av nagon form av langtidssjuk-
dom eller symptom pa sadan. Langtidssjukdomen kan ha en paverkan pa bade den fy-
siska och psykiska utvecklingen. Samtidigt paverkar sjalva utvecklingen som sker under
ungdomen i sig sjukdomen, och behandlingen av den. Detta innebdr att det ar viktigt att
stodja ungdomen pa ett omfattande satt. (Makkonen & Pynnénen 2007: 225)

Ergoterapeutens arbete inom habilitering med barn och unga kan anses vara bade kon-
sultativt och behandlande (Jacobsson 2016: 108- 110). Dessa tva innebar bada en be-
démning eller kartlaggning av barnets eller ungdomens situation. Ofta ingar ergotera-
peuten ocksa i ett multiprofessionellt team, dar man stravar efter att na uppsatta mal for
klienten i samarbete med andra professioner. Ergoterapeutens kan tillsammans med bar-
net eller ungdomen trana upp aktivitetsférmagan samt sjalvstandigheten i vardagens ak-
tiviteter. (Jacobsson 2016: 108- 111)

| borjan av vart examensarbete ville vi bada skriva om barn men nér vi laste in oss pa
litteratur om langtidssjukdomar hos barn bérjade ungdomen och ungdomstiden intres-
sera 0ss mera. Vi har gjort detta slutarbete inom ramen for projektet Lek, le och trivs
som ar Arcadas projekt. Arcada ar i samarbete med Project Liv, som ar en férening som
vill bidra med gladje till barn med langtidssjukdomar samt deras familjer. (Project Liv
2018) Vi hoppas att detta arbete kunde anvandas som stod vid forverkligandet

av nya idéer och vid behov forbattra verksamheter fér barn och unga som lider av lang-
tidssjukdomar. | detta arbete presenteras forskning om langtidssjukdomens inverkan pa
ungdomar ur olika perspektiv och i arbetet ingar ocksa analyser av intervjuer med 5

unga manniskor med erfarenhet av langtidssjukdom i ungdomsaren.



1 BAKGRUND

1.1 Langtidssjukdom

En langtidssjukdom eller ett kroniskt sjukdomstillstand &r ett halsoproblem som kan
kannetecknas av nagot som haller i sig tre manader eller langre (Compas et al.2012:2).

| detta arbete har begreppet langtidssjukdom anvants for att beskriva detta tillstand.
Langtidssjukdomen kan bland annat paverka barnets eller ungdomens vanliga aktivite-
ter. Langtidssjukdomen kan ocksa krava regelbunden sjukhusvistelse, vard hemma eller
alternativt ocksa omfattande medicinsk vard. (Compas et al. 2012: 2)

Langtidssjukdom kan ocksa beskrivas som ett fysiskt, kanslomassigt eller mentalt till-
stand. Sjukdomen kan bland annat leda till svarigheter att regelbundet ga i skolan och
darmed utfora skoluppgifter regelbundet. Regelbunden medicinering eller anvéndning
av specialutrustning kan ocksa kravas. En annan beskrivning av langtidssjukdom inne-
bar att den &r utdragen i sin varaktighet, att den inte spontant leder till tillfrisknande och
att den sallan blir helt och hallet botad. (Compas et al. 2012:2) Den vanligaste langtids-
sjukdomen ar 2013 for barn under 16 ar var svarigheter (sjukdomar med paverkan pa)

mental hélsa och beteende (Rajantie et. al. 2016: 77).

1.2 Ungdomen

Ungdomen kan indelas i tre stadier; den sa kallade tidiga ungdomen som infaller vid al-
dern 11-14 ar, mellanungdomen fran cirka 15-18 ars alder, samt det tredje stadiet fran 19-
25 ar som kallas sen ungdom. Dock ar detta mycket individuellt och det kan finnas stora
skillnader. Ungdomens kognitiva utveckling innebér att logiskt och abstrakt tdnkande ut-
vecklas och formagan till det blir battre. (Aaltonen et al. 2007: 18)

Jaget och personligheten utvecklas namnvart under ungdomen. Man ar under denna pe-
riod mycket mottaglig for paverkan av omgivningen, vilket innebar att stod ar viktigt for
ungdomen. (Aaltonen et al. 2007: 78) | ungdomen bérjar man ansvara 6ver sina olika
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aktivitets- och verksamhetsval som ger personlig mening och tillfredsstéllelse. Olika ak-
tivitetsuppgifter véxer och utmanar till effektivitet i vardagen. Man borjar kritisera sin
egen prestationsférmaga och har forvantningar pa sig sjalv i olika miljoer. Okad valfrihet
hjélper oss att tydliggora vara egna varderingar och att starka vara roller. Att skapa sina
egna varderingar utgaende ifran det som rader i samhallet i dagens lage ar svart med tanke
pa hur ménga olika utgangspunkter det finns. Aven intresseforandringar blir allt mer van-
liga nar man kommer in i tonaren. Nya intressen skapas oftast inom den sociala kontexten.
Nar vannerna blir allt mer viktiga och fokuset flyttas fran familjen till dessa, skapas ocksa
ofta nya intressen. (Kielhofner 2012: 128)

1.3 Autonomi eller sjalvstandighet

FN:s konvention om barnets rattigheter innehaller bestaimmelser om manskliga rattigheter
for barn, och sedan 1991 finns det inskrivet i Finlands lag att barn har rétt att uttrycka sin
asikt, och att barnets asikter ska tas i beaktande i enlighet med aldern. Alla manniskor
under 18 ar raknas som barn, och efter 18 ars alder far man sjalv bestimma om sin vard.
Inga barn ska diskrimineras pa grund av till exempel kon eller etnicitet. Barnet har ocksa
ratt att horas. I slutdndan &r det anda féraldrarna som tar beslut. De fyra huvudprinciperna
I barnkonventionen ar att alla barn &r jamlika, att vid varje beslutsfattande gallande barnet
tas dess basta i beaktade, samma gallande barnets asikter samt ratten till ett gott liv for
barn. (Lapsiasia 2017)

| en studie av Lipstein et al. framkom att hélften av deltagarna inte var ense med sina
foraldrar om sin behandling. Ungdomarna fokuserade mest pa omedelbar behandling
istallet for battre livskvalitet. Fordldrarna daremot tankte mera langsiktigt pa behandling-
arna. Framtida undersokningar borde fokusera pa att undersoka behoven hos ungdomar
och foraldrar och att ta i beaktande deras skilda uppfattningar om varden. (Lipstein et al.
2014: 716) Det kom ocksa fram att ungdomarna och deras foraldrar beaktar likadana
aspekter gallande information nar de tar beslut géallande varden. Daremot kan de se dem
fran olika perspektiv. (Lipstein et al. 2014: 724) Detta kan innebéra att foraldrar kan gora
sd att deras barn inte far sin rost hord eller inte far vara tillrackligt delaktigt i den, vilket
i sin tur kan innebdra att barnet inte far tillrackligt stod vilket kan hindra barnet fran att
9



ga in i en sjalvstandig roll. Enligt lagen om patientens stallning och rattigheter 1992/785
(78) ska bland annat den minderariga patientens asikter alltid tas i beaktande nar det galler
personens egen vard och beslut om den. Beslut om varden ska tillsammans med personen
ifraga tas, och utvecklingen ska da tas i beaktande. (Lag om patientens stéllning och rét-
tigheter 1992/785)

2 TEORETISK REFERENSRAM

Referensramen Model of human occupation som valts i detta slutarbete beskriver en pro-
cess dar en person utfor flera olika aktiviteter med utgangspunkt i eget intresse. Denna
modell hjalper att se vad som motiverar till aktivitet samt hur vanor och rutiner utvecklas.
(Kielhofner 2012:7) Model of human occupation kan forutom vanebildning innehallande
roller och rutiner indelas i ytterligare delar. Dessa delar & omgivning eller miljé dar ut-
rymme och social omgivning ingar, utférandekapacitet, dar bearbetning, kommunikation,
interaktion samt motoriska formagor/objektiva faktorer samt subjektiv upplevelse ingar,
samt viljekraft dit varderingar och intressen hor. Dessa komponenter styr tillsammans
vilka aktiviteter som véljs och hur man valjer dessa. (Kielhofner 2012) (Se figur 1). Vi

har valt att fokusera pa roller i ungdomstiden inom komponenten vanebildningen.

Aktivitetsidentitet och aktivitetskompetens ar ytterligare delar inom Model of human
occupation. Dessa tva utvecklas kontinuerligt och skapas om under framsteg, mognad och
erfarenhet vilket ger processen av aktivitetsval en rorlig och aktiv gang. Med aktivitetsi-
dentitet menas vem man ar samt dnskar att vara som aktivitetsutforare, medan aktivitets-
kompetens innebar huruvida monstret av delaktighet i aktivitet uppratthalls. Detta kan
ocksa anses spegla den egna aktivitetsidentiteten. (Kielhofner 2012: 105-108) Noje och
vanner &r ofta centrala i bérjan av ungdomsaren och vid formandet av identiteten. Senare
borjar man fundera mera pa sig sjalv och pa sina egna formagor. Mot slutet av ungdoms-
tiden borjar aktivitetsidentiteten vara utvecklad och centrerad pa val som kravs for vuxen-

aldern vilket kan vara t.ex. yrkesval. (Kielhofner 2012: 129)
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Figur 1. Model of human occupation, modifierad av Kielhofner (2012) Grafiker: Thea

Kiukas.

Roller och rutiner

Enligt Nationalencyklopedin kan en roll beskrivas som det som forvéntas av och forknip-
pas med en social uppgift eller position (Nationalencyklopedin 2017). En roll innebér ett
monster av beteende dar det ingar rattigheter och skyldigheter som férvéantas av en man-
niska eller som man ar uppmanad att utfora i en viss situation. En roll kan ocksa beskriva
ett monster av aktiviteter som ar kulturellt bundna och aterspeglar vissa rutiner och vanor.
(Harvey & Pentland 2010: 105) Vissa sociala grupper har tydligt identifierade handlingar.
| andra fall kan man sjalv behéva leva upp till de handlingar som ingar i en roll pa det satt
man uppfattar det. Dagliga roller innebar ocksa vanligen att de f6ljs av en annan eller

regelbundet ersétts av nya roller. (Kielhofner 2012: 61- 62)

Under ungdomsaren borjar ungdomar prova pa olika roller, aven sadana som finns kvar
annu i vuxen alder. Férvantningarna i forhallande till de roller man har under hela livet
andras. Som en medlem i familjen, borjar ungdomen fa mer ansvar éver sig sjalv och sitt
liv. Ungdomens vanor forandras i takt med forandrade omstandigheter, t.ex. 6vergangen

fran lagstadiet till hogstadiet. Att ga 6ver fran en roll till en annan, brukar ofta innebéra
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en forandring géllande hur man valjer att kla sig, tala eller relatera till andra. (Kielhofner
2012: 61)

Aktivitetsmassiga roller paverkas till stor del av vardagliga beteenden. En del roller véljer
man, medan vissa roller kan anses ligga pa gransen mellan val och skyldighet. Hur man
lever upp till en given roll och tillhérande aktiviteter & mycket varierande. Vissa roller
ger méjlighet till mera val och personliga uttryck an andra roller. Rollutforandet beror pa
individens karaktar, omstandigheter och miljoer. Mdjlighet till variation inom ramen for
olika roller och hur man utfér dem &r en forutsattning for bland annat personens indivi-
dualitet. Denna variation mojliggor i sin tur anpassning till férandringar eller utmaningar,
vilket i varsta fall kunde vara et hot for att klara av att uppratthalla rollen man har. (Harvey
& Pentland 2010: 105-107)

Kdnsrollen fortsétter oftast genom hela livet men andra roller som t.ex. studerande eller
betald arbetare tar man pa sig i olika skeden av livet. Vissa roller varar langre an andra.
(Harvey & Pentland 2010:105-107) Till exempel forvantas ett barn av sina foraldrar att
ga in i rollen som familjemedlem, och darmed bidrar till rutiner som familjen har. Da
barnet vaxer upp gar det in i nya roller som elev, kamrat och 6vriga roller som kommer
under barndomen. (Kielhofner 2012: 127)

Redan under barndomen lar sig barnet genom rolleken att ta pa sig olika roller, oftast
vuxenroller som mamma-pappa-barnlekar. Denna typ av lek kraver av barnet fantasi och
att barnet klarar av att ta pa sig en ny roll eller att agera pa ett for barnet nytt satt. Bl.a.
den empatiska férmagan utvecklas genom detta. (Winnberg- Lindqvist et al. 2016: 168)
Dock behover alla roller inte heller innebé&ra att man har ett socialt status, vissa, bland
annat sa kallade, informella roller kan skapas av personliga omstandigheter. En informell
roll har inte likadana foérvantningar som andra typer av roller. Ett exempel kan vara rollen

som vardare at en foralder med funktionsnedséttning. (Kielhofner 2008: 60)
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3 TIDIGARE FORSKNING

3.1 Rollen som sjuk

Enligt Parsons teori om rollen som sjuk &r denna roll mest central inom social kontroll.
Det innebér att de dagliga rattigheterna och skyldigheterna forsvinner och ersétts med
rattigheter och skyldigheter inom ramen for den nya rollen som sjuk. En rattighet inom
rollen som sjuk ar professionell vard. Man kan som sjuk se det som en skyldighet att
behdva avsta fran vad som hor till det dagliga livet tillnérande arbete och fritid. Man kan
avskarmas fran den "friska" varlden. (Zick- Varul 2010: 77) En sjukdom kan anses vara
ett hot mot autonomin, och férhindrar darmed social medverkan. Direkt inverkar sjukdo-
men ocksa pa autonomin genom att gora individen begransad och mindre kapabel. (Zick-
Varul 2010: 79) En person kan anses ta pa sig rollen som sjuk da man tror att man ar sjuk,

detta ofta p.ga. symptom pa sjukdom (Wade & Halligan 2007: 292).

Forvantningarna pa nadgon som ar sjuk kan vara att denna ska vara passiv, vilket kan or-
saka svarigheter for personen ifraga. Personen forvantas ocksa inta rollen att forsoka bli
frisk. Nagot som kan anses utmanande i férhallande till funktionshinder kan vara att ater-
skapa sina roller och rutiner. (Kielhofner 2012: 64-65) Enligt Wade & Halligan, ingar
flera olika roller i rollen som sjuk. Dessa &r att vara en person som ar sjuk, funktionsned-
satt, eller en person som haller pa att aterhamta sig fran en sjukdom och darmed stravar
efter att bli frisk. Det kan ocksa innebéra att vara en patient i perioder eller att vara en
som har en sjukdom som i framtiden kan orsaka svarigheter. (Wade & Halligan 2007:
294)

3.2 Valmaendet for ungdomar med langtidssjukdom

Att leva och véxa upp med en langtidssjukdom kan i framtiden orsaka flera andra sva-
righeter och ge symptom. Nagra exempel ar depressiva problem, beteendeproblematik,
psykiska eller sociala svarigheter. Dock far inte alla med en langtidssjukdom symptom

pa andra svarigheter. | forskningar har det kommit fram att hur man tolkar sin sjukdom,
13



spelar en stor roll for valmaendet. En studie av Casier et al. (2013) visade att acceptans
ar en betydande faktor. Ju mer man accepterar sin egen situation, desto mindre &r risken
for angest, depressiva problem och férsamrad formaga. Man fungerar da ocksa battre pa

kanslomassig, social och psykisk niva. (Casier et. al. 2013: 1337)

De flesta langtidssjukdomar hos barn och unga brukar innebéra ett akut skede vid tiden
kring diagnosen. Detta i sin tur kan leda till langvarig stress da man da kan behdva ge-
nomga en lang behandling, tillfrisknande eller 6verhuvudtaget en situation dar man be-

hover 6verleva sin sjukdom. (Compas et al. 2012: 2)

3.3 Langtidssjukdomens inverkan pa skolgangen

Utbildningsaktiviteter leder till att man i framtiden sjalv kan forsorja sig (Erlandsson &
Persson 2014: 51). For barn eller unga med en langvarig sjukdom innebar det ofta att de
ar borta fran skolan en langre tid. Utbildning kan spela en stor roll med tanke pa kognitiv

utveckling men ocksa for det psykosociala valmaendet. (Boonen & Petry 2011: 494- 496)

Motivationen till skolgang kan paverkas av en langtidssjukdom. Shaw & McCabe (2007)
skriver att det kan finnas flera orsaker till detta. Symptom och sidoeffekter av behand-
lingar kan leda till olika faktorer som sénker motivationen, till exempel trotthet eller irri-
tabilitet (Shaw & McCabe 2007: 78).

3.4 Langtidssjukdom och sjalvkansla

Sjalvkanslan kan paverkas negativt av en langtidssjukdom. Malet med en studie av
Pinquart (2012) var att sammanfatta forskning och jamfora sjalvkénsla hos barn och
vuxna med langtidssjukdom med barn och vuxna utan langtidssjukdom. Lagre sjalv-
kéansla allmant sags mer hos flickor an pojkar, samt hos barn i bland annat utvecklings-
lander. FOr personal, foréldrar och larare skulle det vara viktigt att framja upplevelser av
att lyckas och positiva upplevelser med jamnariga, eftersom det ar en viktig del av sjalv-
ké&nslan. (Pinquart 2012: 153) Dessutom kunde interventioner och férebyggande pro-
gram, t.ex. i form av att ge information om sjukdomen som é&r realistisk, forbattrar social
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kompetens eller omvarderar stressfaktorer erbjudas at dessa barn eller unga. Dessa typer
av program har visats paverka sjalvkanslan hos personer med langtidssjukdom pa ett po-
sitivt sétt. (Pinquart 2012: 158-160)

Konceptet "sjalv" ar grundldggande inom barnets psykologiska funktion. Det har fram-
kommit att godk&dnnande av kompisar och foraldrar, kanslan av kompetens och av att vara
viktigt t.ex. gallande idrott eller skola och fysiskt framtradande identifierats som viktigt i
forhallandet till sjalvbilden. Barn och ungdomar med langtidssjukdomar kanner sig ofta
annorlunda an sina vanner och upplever oftare att de blir avvisade av dem. Férutom detta
upplever de ocksa mer séllan att de lyckas géllande fysiska, sociala och akademiska for-
magor. (Pinquart 2012: 153) Som den mest betydande faktorn till sjalvvarde bland vuxna
har identifierats fysiskt utseende. Synliga fysiska sjukdomar leder till stigmatisering of-
tare an icke synliga sjukdomar hos jamnariga. Detta innebér att personer med synliga
langtidssjukdomar kan uppvisa lagre sjalvkénsla jamfort med dem som har sjukdomar
som inte syns utat. (Pinquart 2012 :154).
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4 SYFTE OCH FRAGESTALLNING

Syftet med detta slutarbete ar att 6ka forstaelsen for hur ungdomar med langtidssjukdom

upplever sina roller.

1. Vilka var enligt de unga intervjuade de viktigaste rollerna att uppratthalla under
ungdomstiden med tanke pa deras langtidssjukdom?

2. Hur uppfattar de intervjuade de stédatgarder som erbjods under ungdomsaren?
Vilken typ av stdd fick de?

5 METOD OCH ARBETSPROCESS

Som metod har valts semi-strukturerad kvalitativ intervju. Vi har dérefter gjort en inne-
hallsanalys pa materialet med utgangspunkt i Elo & Kyngas (2007) beskrivning om inne-

hallsanalysen.

5.1 Urval

For att delta i underskningen i detta slutarbete skulle deltagaren ha erfarenhet av egen
langtidssjukdom under ungdomsaren, det vill séga i aldern 13-19 ar. | den aldern sker det
ofta stora forandringar pa olika plan enligt tidigare forskning. Vi kommer i fortsattningen

att bendmna deltagarna i intervjuerna som respondenter.

Respondenterna skulle kunna uttrycka sig flytande pa svenska, finska eller engelska. Som
ytterligare kriterium hade vi att respondenterna helst skulle befinna sig i huvudstadsreg-
ionen men vi intervjuade ocksa respondenter pa andra orter. Urvalet gjordes delvis i form
av snébollsmetoden da vi genom bekanta fick tips om personer som kunde passa for var
studie. (Jacobsen 2007: 124). Foljebrev skickades till respondenterna i studien per e-post.

(se bilaga 2)
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I borjan av processen, efter godkénd plan kontaktades olika tredje sektorns foreningar och
ett informationsbrev skickades ut. Eftersom det inte gick att na tillrackligt med respon-
denter via dessa kanaler borjade vi s6ka respondenter via egna kontakter.

5.2 Datainsamling

Datainsamlingsmetoden i arbetet ar semistrukturerad kvalitativ intervju med en intervju-
guide i form av bedémningsinstrumentet rollchecklistan. Rollchecklistan beskrivs mera
djupgdende i nasta avsnitt. Med en kvalitativ intervju vill man ta reda pa respondenternas

personliga uppfattningar och erfarenheter (Jacobsen 2007:93).

Den kvalitativa intervjun ar bra att inleda med generella fragor, man narmar sig temat
forsiktigt och gar inte for snabbt framat (Jacobsen 2007:103). Under en kvalitativ intervju
ar det ocksa bra att tanka pa miljon, som ska vara en plats dar respondenten kanner sig
trygg i (Jacobsen 2007:97) Intervjuerna &gde darfor rum i en for respondenterna trygg
och valfri miljo. Datainsamlingen skedde under varen 2018.

Intervjuerna utfordes pa bibliotek, en arbetsplats eller hemma hos respondenten.

Rollchecklistan

Role checklist, pa svenska rollchecklistan, &r ett bedomningsinstrument inom ergoterapin
som anvands for att fa fram klienters syn pa deras delaktighet i aktivitetsroller och varde-
ringar 6ver dessa. Instrumentet ar passande for ungdomar och vuxna. (Kielhofner 2012:
243) Rollerna som ingar i checklistan har sitt ursprung i den invididuella/konsrollen, -
familje/sociala rollen och den individuella aktivitetsrollen (Sveriges arbetsterapeuter
2001).
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Foljande fragor behandlas i rollchecklistan:

e Har personen haft rollen forut?

e Arrollen narvarande for tillfallet?

e Forvantas rollen finnas i framtiden?
e Hur mycket varderas rollen?

(Sveriges arbetsterapeuter 2001)

Bedomning &r viktigt for att forsta sjalva klienten och personens behov. Detta dr ocksa
grunden for val av terapi och andra mal (Kielhofner & Forsyth 2012: 151). Fragorna ska
vara aldersanpassade, och att bemdta dem som personer pa vag in i vuxenlivet ar viktigt.
Miljon ska ocksa vara trygg och naturlig for detta (Kvale & Brinkmann 2009: 161-162).
Vid intervjutillfallena anvandes rollchecklistan som utgangspunkt och intervjuguide.

5.3 Bearbetning och analys av material

Materialet bandades in och transkriberades sedan till text. Utskrifter av intervjuerna inle-
der den kvalitativa analysen. Materialet struktureras sedan, och uppdelas i mindre hel-
heter. | innehallsanalysen delas materialet in i olika teman som man senare férsoker hitta
samband mellan (Jacobsen 2007: 135). Vi har utgatt ifran Elo & Kyngas beskrivning av
den kvalitativa innehallsanalysen. Innehallsanalys kan anvandas till bade kvalitativ och
kvantitativ data, och med antingen deduktiv eller induktiv ansats. Med innehallsanalys
kan man med hjalp av att testa teoretiska problem fa dkad forstaelse for materialet (Elo
& Kyngas 2007:108). Bade induktiv och deduktiv ansats innehaller tre storre faser; for-
beredelse, organisering och rapportering. Utver detta finns det inga sarskilda systema-
tiska regler pa hur materialet analyseras, huvudsaken &r att innehallet indelas i mindre
kategorier. (Elo & Kyngés 2007: 109) Kategorisering kan ha flera syften t.ex. att forenkla
data. Det kravs ocksa att man kategoriserar data sa att jamforelse av material fran olika

intervjuer &r mojligt. (Jacobsen 2007: 140)
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Vi borjade med att ga igenom de transkriberade intervjuerna grundligt, och ta ut vasent-
liga citat och teman som vi ville ha med. Da vi hade tagit ut alla mindre teman, bérjade
vi satta ihop de som var kopplade till varandra. Sedan, da vi sag helheten, bérjade vi hitta
och namnge olika teman som sedan blev till kategorier. | bérjan hade vi manga kategorier,
men sedan borjade vi se samband och vissa kategorier tog vi bort. De kategorier som blev
kvar var; kanslan av att inte ha kontroll over sitt liv, delaktighet i samhallet och erbjudna
stodatgarder, sociala relationer, prestationer och anpassning i vardagen. Efter analysen
kunde vi ta ut passande citat som passade de olika kategorierna. Namnen pa de olika

kategorierna omformulerades aven efter hand och blev mer beskrivande.

Med stod av rollchecklistan hade vissa méjliga teman redan uppkommit men i inne-
hallsanalysen kunde nya teman dven identifieras. Forskningsfragorna gav riktning nar
arbetet bearbetats, sa att det fokuserades pa de viktigaste sakerna som togs upp i

intervjuerna.

5.4 Etiska dvervaganden

Det var viktigt att tanka pa hur respondenterna skulle uppleva intervjusituationen och vart
bemotande. Det var viktigt att skapa en trygg stdimning och att respondenterna kénde att

de var pa samma "niva" som 0ss som intervjuade.

Infér genomfdrandet av intervjuerna bekantade vi oss med de forskningsetiska princi-
perna for skriftliga arbeten pa Arcada. (Arcada 2014) Under arbetets gang fordjupade vi
oss ocksa i de forskningsetiska principerna fran bland annat den forskningsetiska dele-
gationen. Enligt den forskningsetiska delegationens riktlinjer for etikprovning i Finland
ar det viktigt att ta i beaktande sjalvbestdmmanderatten hos den person som undersoks.
Man ska ocksa undvika skador och beakta den undersokta personens integritet och data-
skydd. Till sjalvbestammanderatten hor bland annat frivilligt deltagande, vilket innebéar
att man behover samtycke av personen som ska undersokas antingen muntligt eller skrift-
ligt. Med tanke pa sjalvbestammanderatten har personen haft ratt att sjalv bestimma om

hon eller han vill delta. For att undvika skador har intervjuerna skett i en trygg miljo for
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respondenterna, vilket tidigare ndmndes (Forskningsetiska delegationen 2009). Forsk-

ningslov behovdes inte.

Det har varit frivilligt att delta i var studie. Det har inte férekommit nagon som helst
press pa respondenterna gallande deltagandet i studien. Respondenterna har haft ratt att

avbryta utan konsekvenser samt utan att behova forklara varfor.

Konfidentialiteten har foljts genom hela arbetet, med vilken menas att vi som underso-
ker inte kommer att sprida personuppgifter och har ansvaret for att férhindra att utom-
staende kan identifiera respondenterna som har deltagit i undersékningen (Jacobsen
2007: 25). Respondenterna informerades om konfidentialiteten i informationsbrevet (se
bilaga 1). Intervjuerna bandades in sa att det skulle vara méjligt att ordagrant transkri-
bera intervjuerna. Det har varit viktigt att respondenterna har varit medvetna om att in-
tervjuerna bandats, sa att de har kunnat vélja vilken information de har velat dela med
sig av. Det har ocksa varit viktigt att respondenterna har vetat att materialet inte kom-
mer att anvandas till nagot annat &n till var undersékning (Carlstrém & Carlstrém-Hag-
man 2006: 197-198). Materialet har raderats da det inte mera har behdvts till slutarbetet.

6 RESULTAT

Vi intervjuade sammanlagt fem personer med erfarenhet av langtidssjukdom da de var i
aldern 13-19 ar. Respondenterna rekryterades via egna kontakter samt med viss typ av
snobollsmetod. Med denna metod vill man hitta nya respondenter genom att tidigare re-
spondenter berattar for bekanta, vilket leder till att nya respondenter hittas till studien
(Wall-Emerson 2015:165). Medelaldern for nar respondenterna hade fatt sin diagnos var
15,6 ar. Respondenterna var alla i vuxenaldern, mellan 20 och 25 ar vilket alltsa innebar
att de reflekterade tillbaka pa sin ungdomstid och sjukdom. Intervjuerna foljde en viss
struktur av fragor som anvandes i alla intervjuer, men intervjuerna blev ofta ganska fria
och diskussion uppstod. Vi delade in intervjufragorna i teman utgaende fran roller som

hor till rollchecklistan. Resultatet fran materialet utmynnade i fem kategorier; kénsla av
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att inte ha kontroll 6ver sin situation, delaktighet i samhallet och erbjudna stodatgarder,

sociala relationer, prestationer och anpassning i vardagen.

6.1 Kéansla av att inte ha kontroll éver sin situation

Sjukdomen har for sa gott som alla respondenter vackt oro. Sjukdomen blev en stor del
av vardagen, speciellt vid tiden for diagnostiseringen. For vissa av respondenterna tog det
lange, upp till flera ar, att fa sin slutliga diagnos. Att godkanna sin diagnos och att vaga
vara 6ppen om den infor familj och vanner kunde upplevas svart. Flera respondenter be-
rattade att familjen varit stodjande, och till och med kunde ta pa sig en 6verbeskyddande

roll gentemot ungdomen, vilket har kunnat paverka den sjalvstandiga rollen.

“’I borjan joo sa mirkte ja att min mor va fosiktigare me mej, bodde hemma ett par &r efter att
ja ble diagnostiserad sa hon allti me maten att kan hon laga dehar o kan hon gora sahér o hu
mér ja o hu maér ja, lite sdnhdn Overfosiktihet vike e helt fostéelit ju i de skede.”
-respondent

En oro for framtiden kunde gélla till exempel karridrméjligheter eller mojligheten att se-
nare kunna fa barn, det vill saga roller i kommande arbetsliv eller som forélder. En for-
siktighet hos vanner och familj kunde leda till kdnsla av utanforskap i vissa sammanhang.
Detta skulle kunna innebéra att den sjalvstandiga rollen och rollen som familjemedlem
paverkas. Skolgangen for en del av respondenterna paverkades av dalig koncentration
och humor, eftersom oron for sjukdomen och den allménna situationen var narvarande.
Rollen som studerande eller elev kunde alltsa paverkas. Gallande hobbyaktiviteter kunde
smarta uppkomma under utférandet av aktiviteten. Detta kunde uppfattas som forlorad

kontroll dver situationen.

”0 sen va de en trining som de hogg till riktit ordentlit att ja trodde ja sku do, sa de va ju klart
att ja va livradd att va kan de vara som  hidnder nu.”
-respondent
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6.2 Delaktighet i samhéllet och erbjudna stodatgarder

Stodatgarder fran samhéllet hade nagra respondenter hittat via kontakter eller natsidor
och tidningar. Grupper och referensstod fran personer med samma erfarenhet kunde
hjélpa till i den eventuella rehabiliteringen. En respondent hade fatt stod fran larare i att
slutfora andra stadiets utbildning i tid eftersom personen blivit efter i skolan pga. sjukdo-
men. Med hjélp av detta kunde respondenten ga fardigt skolan med sina klasskompisar
och upprétthalla rollen som studerande och elev samt rollen som kompis till sina klass-

kamrater.

"Att dedar referensstode som ja fick av en kompis var valdigt viktigt o sa tala ja ju nog, ja
hade grupper som ja gick i’
-respondent

Armén var ett &mne som kom upp bland flera respondenter. Asikterna kring forsvarsmak-
ten och intresset att ga armén var delade. Nagon respondent var glad att inte behdva slut-
fora sin mojligen pabdrjade tjanst for forsvarsmakten och nagon kande utanforskap da
hen inte fick ga armén pa grund av sin sjukdom. Sjukdomen kan vara ett hinder for att
delta i en aktivitet och livsperiod som man i Finland tvingas utfora pa en brigad eller som
civiltjanst. En kansla av utanforskap kunde uppkomma da resten av kompisarna fick ut-
fora tjansten och man inte sjalv kunde delta. En respondent hade velat krava att samhallet

hade mojliggjort deltagande i militartjanstgoringen.

“Had bestéimt att ja ville bli militarpolis, ja visste att 9 manader sku ja va dit o kanske tilome
fortsatta dit o ja tankt att ja had plan att had tankt de som ett yrke at mej, men pa uppbade fraga
domsa... efter de sa gav ja lakarpappren, dom kolla igenom de, efter de att tyvarr sa vi tar int
dej in pga. De finns stora risker att de hander nago under lager eller milin da.”

-respondent
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6.3 Socialarelationer

Vénskapsrollen beskrevs av flera som svar att uppratthalla, och en kansla av utanforskap
uppkom ofta. En del av respondenterna hade eller har fortfarande mediciner som kunde
begransa t.ex. anvandandet av alkohol, som for vissa kan héra till att man blir myndig.

Ork och vark paverkade respondenternas sociala relationer t.ex. med sina vanner, men
samtidigt upplevdes det lattare att prata om sin sjukdom med de nd&rmaste vannerna. Re-
spondenterna beskrev att det var lattare att prata med sina kompisar vilket starkte rollen

som kompis och kanslan att vara hérd bland sina néra.

”Joo ti en borjan dé ni ja int kunde liksom, né ja had svart o réra mej o had ont i nedre ryg-
gen som paverka hu ja kunde ga sa visst ble ju de att man kanske ble hemma lite oftare &n att
va ute me dom o sérskilt nd dom va ute pa stan sa da fick man lamna imellan nanting. Sa
pade vise fick ja nog lamna bort vissa saker.”

-respondent

Psykiskt illamaende hade ocksa kunnat paverka vanskapsrelationerna negativt. De flesta
av respondenterna var nérvarande i sociala sammanhang med véanner, men kunde inte
alltid delta i t.ex. fysiska aktiviteter som utfordes av de andra. For en del av respondenter
var rollen som van en roll som paverkades mest av sjukdomen, uttryckte de sjalv i inter-

vjuerna.

“Jaa, néd kanske sociala just da nd ja hamna lamna bort saker, fraimst fotbollen o sadd, de va
kanske de som va deda varsta da i de tillfélle, att nu va de psykiskt nda man madde dalit o saha,
ledsen o nedstamd men de kanske ha paverka att man ble hemma istélle an att ha fosokt fara
ut 1 borjan men kanske nog mest deddr sociala som ja hamna ldmna bort”
-respondent

”D4 i borjan, sa just om dom for, om kompisarna for o gora nan aktivitet just att fa o spela
fotboll o sant sa ja maddes saga att ja kan komma som sallskap just om nan spela fotboll eller
va i stranden o spela dar sa ja sa att ja kan komma som séllskap men ja vill int dedaran sjalv
spela.”

-respondent
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6.4 Prestationer

Ndgra respondenter tog upp skolprestationerna och hur sjukdomen paverkat dessa. Sjalva
sjukdomen hade samtidigt kunnat bidra med motivation och en slags drivkraft for att
évervinna sin sjukdom. Men for en annan respondent hade sjukdomen paverkat skol-
gangen negativt och studierna saktades ner. Paverkan av rollen som elev och studerande
var delad bland respondenterna. Beroende pa sjukdomen samt smarta och mediciner, har
skolan inte behovts paverkats alls eller sa att franvarotiden blev lang pa grund av svarig-

heter i koncentration och ork samt oro éver sin situation. Man var "borta i tankarna".

“ja kan int sdga direkt om de ha paverka (prestation i skolan) men ja tror nog att de ha paverka
lite anda om man nu va pa dalit humor eller konstant vark sa de gor ju att man blir okoncen-
trerad. “
- respondent

“Att ja va s myki sjuk o nigra dagar etapper som ja mades va hemma o vila o sahér, s dér
blev dedar att ja borde ta fast, ja ble da om ja kommer ihag rétt sa nastan 250-300 h efter o ja
bestdmde att ja ville bli klar me alla andra”

-respondent

Inom hobbyer som lagsporter eller andra, fysiska aktiviteter var det svart att prestera ifall
sjukdomen paverkade fysiskt och rérligheten forsamrats. Det ledde till att inte kunna trana
och vara delaktig i laget tillsammans med sina lagkamrater som paverkade rollen som
lagmedlem.

” Hade mera drommar om fotbollen men.. de blev nu som de blev.”
- respondent

24



6.5 Anpassning i vardagen

For alla respondenter har sjukdomen inneburit en férandrad vardag, dar anpassningar har
gjorts antingen medvetet eller omedvetet. Smarta eller radsla for smarta under nagon ak-
tivitet upplevdes av manga respondenter. Detta kunde leda till att personen antingen slu-
tade med aktiviteter eller utférde dem pa ett lattare satt. Rollen som hobbyutévare kunde
darfor paverkas av sjukdomen. En omedveten och 6verdriven forsiktighet for att inte
skada sig t.ex. pa gymmet kunde leda till att sjukdomen kontrollerade vardagliga aktivi-

teter, samtidigt som det var fraga om en anpassning till den nya situationen.

“Visst gatt pa gym o sént ha ju paverkats i borjan men, de lirde man sig nog va man kan gora
o int kan gora.”

- respondent

” Ja kan rora helt pa hur ja liksom, va ja vill sd lang att om de borjar vérka sé slutar ja eller s&
g0r ja pa ett annat sitt eller tar lugnare”

- respondent

Ett exempel som kom upp handlade om dtande, dar sjukdomen begransade hobbyaktivi-
teten p.g.a. att &tandet styrde mojligheten till utférande av aktiviteten. De flesta av re-
spondenterna kunde dnda anpassa aktiviteten sa att den gick att utféra. Detta oftast med

mer forsiktighet eller att aktivitetens niva andrades.

’né om de nu e ndn tillstillning o s& kommer de nago ovantat dtande sa mast ja anpassa mej
men att int stér de dess mera”

-respondent

En spontan aktivitet t.ex. med kompisar kunde sallan utféras spontant, eftersom det ofta
kravdes planering och anstrangning p.ga. smartan eller osékerheten.
Yrkeslivet och vad det innebar kom ocksa upp under intervjuerna. Nagra respondenterna

upplevde att sjukdomen i framtiden skulle kunna kréva anpassningar i utbvandet av det
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kommande yrket. Ingen respondent ansag anda att sjukdomen hade styrt studie- eller yr-
kesval, men har dnda kunnat paverka omedvetet den yrkesarbetande rollen. Att ta hand
om sin sjukdom blev en ny situation for en del av respondenterna med mediciner. | borjan
kunde det kiinnas ovant och speciellt att “dela med sig” av sin sjukdom dér andra ocksa
kunde vara narvarande. Detta var nagot som respondenterna ansag att de blev vana med

senare.

’na de va faktiskt lite i borjan nir ja valde int pumpen utan ja injicerar helt o pa allmanna
platser att lyfta skjortan o injicera i magen, i borjan va de kanske lite sddar ovanligt men nu
vénjer man sej” -
respondent

7 DISKUSSION

7.1 Resultatdiskussion

Det kom inte fram nagon tydlig roll som paverkades mest av sjukdomen, och alla respon-
denter hade valdigt olika livssituationer under ungdomsaren.

I en studie som redogors i en artikel av Compas et.al. kommer det fram att uppratthal-
lande av dagliga roller innebar mera stress &n sjélva diagnosen. Rollen som vén var for
flera respondenter en viktig roll men svér att upprétthélla. Sjukdomen kunde da “sétta
képpar i hjulet” nér det kom till vénskapsrelationer. (Compas et al. 2011: 4) Detta, ef-
tersom det ofta forekom att man inte kunde delta i aktiviteter tillsammans med sina vanner
eller att aktiviteterna blev begransade.

Enligt var referensram, blir vanskapsrelationerna mer viktiga att uppratthalla under ung-
domsaren. Rollen som familjemedlem kunde ocksa utmanande att uppratthalla. De andra
i familjen kunde bli mer forsiktiga och pa detta sétt kunde relationerna paverkas negativt.
Detta speciellt dd ungdomarna var inne i en tid dar man ofta borjar bli mer sjalvstandig
och ofta borjar bli mindre beroende av foraldrarna. Dessa tva roller ar daremot nagot som

man alltid har, speciellt rollen som familjemedlem och darfor &r nérvarande hela tiden.
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Storsta delen av respondenter upplevde att de fatt tillrackligt med stod av samhaéllet, och
att de fatt information om vad som erbjuds, t.ex. foreningar som erbjudit referensstod
eller annan verksamhet. Respondenterna upplevde till viss man att de inte kande att de

behovde vara medlem i en forening.

Referensramen Model of human occupation som valts till arbetet hjalper att se vad som
motiverar till aktivitet, samt hur de blir till vanor och rutiner. Resultatet fran var under-
sokning tyder pa att alla respondenter har behévt anpassa sin vardag pa grund av sjukdo-
men. Detta kan antas paverka motivationen till att 6verhuvudtaget utfora aktiviteter. Flera
respondenter var radda for smarta, och darfor kunde utférandet bli bristfalligt eller inte
alls forverkligas. Alla respondenter beskrev ocksa pa nagot satt utanforskap, fran ett lag
i en fritidshobby eller fran vanner. Alla respondenter beskrev att de fatt tillrackligt med
stod fran sjukvarden, da de kommit till “rétt” stdlle och fatt hjélp for sin situation. Moti-
vationsbrist till skolgang och studier forekom hos nagra respondenter, detta mesta pa
grund av energibrist och trotthet, som &r vanligt hos personer med langtidssjukdom (Shaw
& McCabe 2007:78).

En sak som vi snabbt lade marke till var att tiden kring diagnostiseringen ar den tyngsta,
och att den innebér stor ovisshet. Manga tvingas lamna bort eller dndra pa sina aktivitets-
vanor. Vi tanker att under denna tid borde ungdomar fa mera stod till att anpassa sitt
aktivitetsmonster. Det kravs ocksd mod att godkénna sin situation och sjukdom och &r en
viktig del i processen (Casier et. al. 2013). Nagot vi funderat dver ar ifall det kan vara
lattare att anpassa sig till en langtidssjukdom da man &r yngre. Da man ar &ldre och kom-
mer in i tondren borjar man allt mer att forma sin identitet och fundera pa kommande
studier och pa sin framtid. Man borjar ocksa skapa sina varderingar (Kielhofner
2012:128).

Under intervjuerna kom det fram att det var mycket som upplevdes pa samma satt av
respondenterna, och i takt med att intervjuerna utfordes kom det inte upp sarskilt tydliga
skillnader eller nya teman. Resultatet kan inte generaliseras pa nagot satt eftersom re-

spondenterna var sa fa. Daremot kan det handa att resultaten fran en storre liknande studie
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skulle ge motsvarande resultat och att skillnaden mellan intervjuerna inte skulle ha varit

betydande.

7.2 Metoddiskussion

Under processens gang var det véldigt klart for oss att metoden skulle vara en interviju,
eftersom vi tycker att det basta sattet att fa fram personers erfarenheter. Vi har ocksa
funderat pa oss som intervjuare. For oss passade det med intervju i och med att vi kanner
varandra fran tidigare, och vi tror att det kindes mer naturligt och flytande att ha intervju
som metod. Vi kunde dven vara 6ppna och arliga med asikter vilket har varit viktigt i
processen. Eftersom processen att hitta respondenter blev véldigt utdragen, funderade vi
pa att andra metoden fran intervju till enkat.

Med enkat som datainsamlingsmetod kunde det ha varit lattare att na respondenter och
troskeln att delta skulle troligen ha varit lagre. A andra sidan skulle svaren inte ha blivit
lika beskrivande och vi skulle kanske inte ha fatt fram respondenternas ékta kénslor och
tankar. Vi tror att intervjuerna gav oss mera av detta och kunde ha paverkat tolkningen

av materialet, bade pa ett positivt och negativt satt.

Vi hade vissa svarigheter innan datainsamlingen att identifiera vilka sjukdomar eller dia-
gnoser som kan klassas till en langtidssjukdom. Vi utgick anda ifran vart kriterium, att
sjukdomen ska ha hallit i sig under en period av minst tre manader och kréavt lakarvard. |
borjan av arbetet hade vi tankt intervjua ungdomar under 18 ar och till dessa borde vi ha
fatt samtycke av foraldrarna. Det var utmanande att na intervjupersonerna. Dessutom
gjorde inklusionskriterierna urvalet mer begréansat. Efter att vi inte lyckades rekrytera re-
spondenter via tredje sektorns foreningar borjade vi via egna kontakter soka respondenter.
Under en lang tid kande vi att arbetet inte framskred. Vi valde delvis darfor att dndra
alderskriteriet under slutarbetets gang. Forst hade vi som plan att intervjua ungdomar i
aldern 13-18 ar med en langtidssjukdom. Eftersom det uppstod svarigheter med rekryte-
ringen valde vi att intervjua personer under 30 ar som haft en langtidssjukdom i ungdo-

men. Detta eftersom att fokuset anda skulle ligga pa ungdomstiden. Orsaken till att
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aldersgransen var under 30 ar var for att det var viktigt att respondenterna skulle komma

val ihag sin ungdomstid och vad det innebar att ha en langtidssjukdom da.

Intervjuerna utfordes av oss béagge slutarbetsskribenter, och det uppstod diskussion dér
bade respondent och intervjuare var aktiva deltagare. Vi kunde se i flera intervjuer ge-
mensamma amnen som kom upp, men det fanns ocksa @&mnen som kunde komma upp i
endast en intervju. Vi anser att man efter varje intervju kunde bygga pa med fragor och i
nasta anvanda sig eller formulera nya fragor som kommit upp under de tidigare intervju-

erna.

Planen var fran borjan att férsoka na 8 respondenter. Trots att det blev bara 5 respondenter
till slut var det valdigt mycket samma saker som de lyfte fram, vilket gjorde det lattare att
kategorisera. Detta tyder pa att det antagligen finns liknande upplevelser av att ha en
langtidssjukdom hos ungdomar overlag. Efter att vi last om giltighet, dvs. validitet, kan
vi konstatera att var studie till viss del ha validitet, eftersom det inte lyfts fram nya faktorer
som skulle hora till helt skilda kategorier och vi fick till viss del svar pa forskningsfra-
gorna (Jacobsen 2007: 116).

Alla intervjuer bandades in och transkriberades senare till text. Alla som blev intervjuade
var medvetna om att intervjun bandades in, och hade ocksa fatt information om detta via
foljebrevet om skickats. Medvetenheten om detta kunde ocksa ha paverkat respondenter-
nas svar. Det kunde ha gjort att respondenterna blev mer forsiktiga med sina svar, ef-

tersom materialet senare skulle skrivas ut och gas igenom av oss.

Vi laste igenom intervjuerna pa skilda héll, och traffades for att diskutera dem. Sedan tog
vi ut de delar vi ansag var viktiga ur dem. Dessa blev vara teman. Alla respondenter hade
fatt sin diagnos i aldern 13-19 ar. Sjukdomarna som respondenterna hade varierade, det
vill séga alla hade inte samma diagnos. Vi markte att kategorierna kunde ga lite in i
varandra i borjan, men varefter att kategorierna blev klarare blev det mer sjalvklart att dra
grénser mellan analysens teman som kommit upp. Genom att fundera tillsammans efter
att vi last igenom intervjuerna flera ganger pa eget hall, borjade kategorierna naturligt

skapas.
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7.3 Ergoterapeutens roll och forslag pa fortsatt forskning

Utifran de resultat vi fatt fran var studie, kan vi se maéjliga uppgifter for en ergoterapeut.
Ett mojligt arbetsomrade skulle kunna vara att fungera som handledare eller koordinator
for verksamhet som é&r riktad till denna malgrupp. Miljon och aktiviteten, som vi som
ergoterapeuter har mycket kunskap om, &r ett kompetensomrade som antagligen skulle
vara till stor nytta i arbetet med langtidssjuka barn eller ungdomar.

Ungdomen kan vara en kanslig alder, vilket vi sjalva kan referera till, och darfor ar det
speciellt viktigt att kunna stddja ungdomar. En ungdom kan ha svart att uttrycka behovet
av hjalp eller stod, och darfor behdver stodet finnas nérvarande.

Ergoterapeuten skulle ocksa kunna arbeta med att synliggdra det stod som finns och se
till att ungdomar med langtidssjukdom &r medvetna om dem och hittar den rétta hjélpen.
Med tanke pa framtiden tycker vi att det &r viktigt att kunna identifiera sina styrkor och
aktiviteter som ger valbefinnande. Som ergoterapeuter kunde vi jobba med att mojliggéra

eller trana upp aktiviteter som kanske forlorats p.g.a. sjukdom och na uppsatta mal.

Fortsatt forskning kunde undersoka effekten av ergoterapeutiska atgarder for ungdomar
med langtidssjukdom, till exempel géllande handledning eller konsultation. Forskning
kunde ocksa fokusera pa ungdomarnas syn pa framtiden med tanke pa deras langtidssjuk-
dom, till exempel géllande yrkesval. Vilka anpassningar som kunde goras i ungdomens
vardag for att stodja till uppratthallande av de roller som anses viktiga kunde ocksa forsk-
ning fokusera pa. Hobbyverksamhet och langtidssjukdomar kunde ocksa vara ett intres-
sant tema, eftersom det kom upp som en sak flera lamnat bort i var studie. Med detta
kunde man fa fram hur man kunde stodja ungdomarna till att vara delaktiga i aktiviteter
de kanske behovt avsta fran helt och hallet.
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BILAGOR

Bilaga 1

Foljebrev till kontaktpersoner

Hej

Vi ar Sophie Hellstrom och Evelina Palmberg, ergoterapistuderande fran Yrkeshogskolan
Arcada. Vi skriver vart examensarbete inom projektet Lek, le & trivs, med handledare
Annikki Arola. Syftet med vart arbete ar att 6ka forstaelsen for hur en langtidssjukdom

paverkar ungdomars rolluppfattningar.

Som metod har vi semistrukturerad kvalitativ intervju, och tdnker intervjua personer som
ar i tidig vuxenalder. Vara inklusionskriterier i forskningen &r férutom aldern, att ungdo-

marna ska kunna uttrycka sig flytande pa svenska, finska eller engelska.

Forskningen foljer forskningsetiska principer fran bl.a forskningsetiska delegationen
med avseende pa samtycke och integritet. Deltagandet i intervjun ar darfor helt frivilligt
och deltagarna har ratt att avbryta nar som helst utan konsekvenser. For vart arbete kom-
mer i alla fall 8 personer att intervjuas och informationen fran enskilda personer gar inte
att sparas till en viss person. Deltagarnas personliga information kommer inte att anvan-
das i arbetet och i slutet av forskningen kommer forskningsmaterialet att forstoras. Vart
fardiga arbete kommer att publiceras pa Arcadas elektroniska system dar den ar allmant
tillganglig.

Vi skulle 6nska att ni kunde rekrytera ungdomar som kunde passa for var forskning. Ifall
ni kan gora detta kan informationsbrevet skickas till informanterna. Som andra bilagor
finns det ett brev och en samtyckeblankett som Ni kan dela med till de potentiella inter-

vjudeltagarna och deras vardnadshavare.

Kontaktpersonerna ar Sophie Hellstrom och Evelina Palmberg samt Annikki Arola som
fungerar som handledare for examensarbetet. Ifall Ni har fragor angaende forskningen,
kan Ni ta kontakt via epost eller telefon.



Tack for Ert samarbete!

Sophie Hellstrom, epost: hellstso@arcada.fi
Telefon: 0401205750

Evelina Palmberg, epost: palmbere@arcada.fi

Telefon: 0505188379

Handledare: Annikki Arola, epost: annikki.arola@arcada.fi

Telefon: +358 (0)207 699 422
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Bilaga 2

Foljebrev till informanter

Paverkar en langtidssjukdom ungdomars rolluppfattning?

Vi ar Sophie och Evelina, tva ergoterapistuderande fran Yrkeshdgskolan Arcada. Som
ergoterapeut vill man bland annat framja till delaktighet i aktivitet och med detta strava

efter en fungerande vardag, oberoende av sjukdom eller funktionsnedséattning.

Vi skriver vart examensarbete med malet att fa en dkad forstaelse for hur personer med
erfarenhet av langtidssjukdom i ungdomstiden uppfattar sina roller. Arbetet gors inom
ramen for Projekt lek, le och trivs. Vi skulle garna hora dina asikter och erfarenhet om

amnet.

Deltagandet i undersokningen ar frivilligt. Man far vara anonym i intervjun, och resulta-
ten publiceras sa att det deltagarnas identitet inte kommer fram. Ni har ocksa maéjlighet
att ta tillbaka ert deltagande i undersokningen nar som helst utan orsak utan att det far
nagra foljder. Deltagandet i undersékningen orsakar inga foljder for er, Intervjumaterialet
kommer att bandas in och sedan forvaras sa att det endast ar tillgangligt for oss, Sophie
och Evelina, samt var handledare. Materialet kommer att forstoras da undersokningen ar
fardig. Den fardiga undersokningen kommer att publiceras pa yrkeshdgskolans elektro-

niska system och ar dar offentlig.

Intervjun kommer att ta hogst 30- 45 minuter. Intervjun genomfors pa en for dig valfri

plats.

Kontaktpersonerna dr Sophie och Evelina. Annikki Arola fungerar som handledare fran

skolan. fall Ni har fragor gar det bra att kontakta nagon av oss per epost eller telefon.

For mer information om undersokningen, kan ni kontakta oss per telefon eller epost.

Sophie Hellstrom, epost: hellstso@arcada.fi
Telefon: 0401205750

Evelina Palmberg, epost: palmbere@arcada.fi
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Telefon: 0505188379

Ansvarig handledare. Lektor i Ergoterapi Annikki Arola

Epost: annikki.arola@arcada.fi

Telefon: +358 (0)207 699 422

Tack for Ert samarbete!
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