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Sammendrag

Bakgrunn: Kronisk sykdom er en utfordring som griper inn i hverdagen bade til den
som rammes og pargrende. Ungdomstiden er en krevende periode med store
endringer fysisk, psykisk og sosialt, og med en langvarig helseutfordring i tillegg kan det
blir ytterligere utfordringer med a ta vare pa egen helse, utdanning, familie og fritid.
Ungdomsmedisin skal veere et satsningsomrade ifglge myndighetene og som et ledd i
dette tilbyr et helseforetak pa @stlandet opplaeringstiloudet Ung medvirkning og
mestring til ungdommer med langvarige helseutfordringer, med det formal a

synliggjgre og ivareta deres behov.

Mal: Malet med denne studien var a finne svar pa hvordan deltakelse ved Ung
medvirkning og mestring oppleves a fremme helsen blant ungdom med langvarige

helseutfordringer i overgangen til voksenlivet.

Metode: Det ble benyttet en kvalitativ metode modifisert Grounded theory. Det ble
giennomfgrt to fokusgruppeintervjuer, et dybdeintervju og fire telefonintervjuer med

til sammen atte informanter.

Resultat: Fire kategorier ble identifisert; A vaere i et fellesskap, A fale seg forstdtt, A bli
tryggere pd seg selv, A se positivt pd fremtiden, som videre genererte

kjernekategorien; A oppleve styrket egenverdi.

Konklusjon: Det gruppebaserte opplaeringstilbudet ser ut til & ha betydning pa faktorer
som kan fremme helsen til ungdommer med langvarige helseutfordringer i overgangen
til voksenlivet. Deltakerne opplevde a fa mer innflytelse pa egen helse og
velbefinnende, og de hadde tilegnet seg strategier for a takle egen helseutfordring
gjennom en styrket egenverdi fra erfaringene av a veere i et fellesskap, fgle seg

forstatt, bli tryggere pa seg selv og klare a se positivt pa fremtiden.



Abstract

Background: Chronic illness is a challenge that interferes with everyday life both to the
person affected and their families. Adolescence is a difficult period of major changes
physically, mentally and socially, and with a long-lasting health challenge in addition
there may be further challenges in taking care of their own health, education, family
and leisure. Youth Medicine should be a priority according to the authorities and as a
part of this a health enterprise, in eastern district of Norway, provides a training
program “Ung medvirkning og mestring” to adolescent with long-lasting health

challenges, with the aim to highlight and promote their needs.

Aim: The aim of this study was to find answers on how participation in “Ung
medvirkning og mestring” is experienced to promote health among young people with

long-lasting health challenges in the transition to adulthood.

Method: It was used a qualitative method modified Grounded Theory. It was
conducted two focus group interviews, one individual interview and four telephone

interviews with a total of eight informants.

Findings: Four categories were identified; Sense of belonging, Sense of being
understood, Sense of self-confidence, Sense of optimism in the future, that further

generated the core category; Sense of enhanced self-esteem.

Conclusions: The group-based training program seems to promote health among
young people with long-lasting health challenges in the transition to adulthood. The
participants experienced to have more influence on their own health and wellbeing,
and they had acquired strategies to cope with their health challenge through an
enhanced self-esteem experienced from the sense of belonging, sense if being

understood, sense of self-confident and to sense optimism in the future.



Innholdsfortegnelse

(20T 'o] ¢ o DU PO PTUPTUPROTOURRPPRTOPRO 2
SAMIMENAIAE ..uviieeiciiee ettt e e eete e e e et e e e e et te e e s ebaeeeeebtaeeeebteeeeeasaaeeeansesaesaseaeeeanstneesanseneesanes 3
AADSTIACT 1ttt b e et b e bt e b e she e sae e sab e e b e e b e nnees 4

N [T a1 1=Te [ 1o YT PR PP 7
1.1 Gruppebasert opplaaringstilbUud ........coocuviiieiiee e s 8

2 FOrmal 0g problemMSTIlliNG .....cccueieiieecee e e e e e et e et e e e e e beeenae s 9
BBAKEIUNN <.t ettt e et b e et s b e e be e e s be e e ht e e s areesbeeesareenanes 10
3.1 UNZAOM O NEISE.....oeiiiceiieee ettt e et e e e et e e e et te e e s e bee e e e ebaaeaeanns 10
R O N ¢ [ =8 - 1Y =] PSPPI 11
3.3 Helsetjenester til kronisk syk UNgdom ........coccviiiiiiiiiiiiiec e 12
3.4 Brukermedvirkning 0g emMPOWEIMENT.......ccocciiiiiiiiiieeciee e ceciee e eeiree e e e e ssbee e e e sbeeeeeeans 13
3.5 Mestring av kronisk SYKAOm.........cccuviiiiiiiiic et e 14
3.6 S0SIAl STBELE ..ttt sttt be e reas 15
3.7 GrUPPEUNAEIVISNING..cciiitiiiiieiiiee ittt e eeettee e eette e e e sttt e e ssbreeessbteeessbteeessaseeeessssseessssssneasanns 16
3.8 Ung medvirkning 0g mestring (UMM ) .........cooiiiiiiiiiiiee et eee et evee e ire e e 16
VT o Yo [T OO P O P PR P RSP UTUPOPRPPR 18
4.1 REKrULtering 08 ULVAlg...cccviiei ittt et e e e e e s ae e e s anaeee s 19

L | o <YV U T U] o [T 20
4.3 GjennOMTBIING @V INTEIVJUBNE ..couviiiiee ettt ettt s e sbee et e e e e ste e sbee e snreeenees 21
O I T o1 | Y=Y T = PR 23
R AN T 1 1YY =T o T PR 24
O S T Y VT [T oY 4T PR 25

5 RESUIAT .ttt ettt b e b s ae e s ae e e bt e s bt e she e sae e st e e be e beenbeenaeas 27
5.1 A VEEIE i €t TRIESSKAD ...ttt ettt e s s s s s enenens 28
5.2 A FBIE SEE FOISEALE ...ttt ettt et ettt ettt ees s enen s nn s eneas 29
5.3 A Dl trYBEEIe PA SEE SEIV....v.vveeeeeeeeeeeeeeee ettt ettt nn s s s en e 31
5.4 A se POSItivt P& FraMEIAEN .....vueeveceieciceect et 33
5.5 Kjernekategori: A oppleve styrket @8envVerdi............c.oeuivevrveieevecveieieee e 34

B DISKUSJON <.ttt ettt ettt e bt e s bt e s ae e eat e et e e sbe e sbe e saeesabeeabe e beebeenbeas 35
L Y oY oo [Te [ (UL oo F PSPPSR 38
6.1.1 Beskrivende Validitet........covueiiiiieieeee e 39
6.1.2 Fortolkende validitet ........cccveriiriiiieeee e 39
6.1.3 Teoretisk Validitel......cccveviiiierieee s 41
6.1.4 Generaliserbarhel ........cooiiviiiiiieeeeee s 42



o 0] LY [ o TSRS 43

REFEIANSEIISTO . .. ettt ettt st sttt b e b sbee st e aneeneens 44
Vedlegg 1: INTEIVJUSUIAE .....coi ittt ettt e e et e e e e bte e e e e bt e e e e ebteeessbtaeeesareneesnnes 48
Vedlegg 2: INVItasjon til INTEIVJU.......cuiii i e e s sbeee e 49
Vedlegg 3: Informasjon til fOreSatle ... 50



1 Innledning

Nar man rammes av en kronisk sykdom endrer livet seg bade for den som blir syk og
for pargrende (Gjengedal & Hanestad 2007). Sykdommen griper inn i hverdagen og
setter nye betingelser for livsutfoldelsen og kan innebaere tap av kontroll og det a vaere
hjelpeavhengig (Haavet 2005). Det er ikke et motsetningsforhold mellom et godt liv og
det a ha en kronisk sykdom, men det kreves en egeninnsats fra pasientens side for a
leve godt med sykdommen (Heggdal 2003). Verdens helseorganisasjon (2007) papeker
at kronisk sykdom er en av de stgrste utfordringene helsevesenet har og at kronisk

sykdom vil bli det stgrste helseproblemet i den vestlige verden i 21 arhundre.

Kronisk sykdom defineres ofte som irreversible patologiske endringer som kan
medfgre funksjonshemming og langvarig behandling (Strauss 1984). Definisjonen til
Gjengedal & Hanestad (2007) sier mer om det personlige og sosiale aspektet ved det a
leve med kronisk sykdom: «Kronisk sykdom er en irreversibel, konstant, tiltakende
eller latent sykdomstilstand eller svakhet som virker inn pa hele mennesket og dets
omgivelser, og som fordrer omsorg, egenomsorg, opprettholdelse av funksjon og
forebygging av videre funksjonssvikt.» Eksempler pa kronisk sykdom kan veere
Diabetes mellitus, revmatiske lidelser, psoriasis og KOLS; kronisk obstruktiv

lungesykdom (Gjengedal & Hanestad 2007).

Ungdomsarene er en utfordrende periode i livet med store kroppslige forandringer,
hvor forholdet til foreldre kan bli turbulent og jevnaldrende venner far en stgrre rolle,
og seksualitet og gruppetilhgrighet blir viktig (Grgholt 1998). Nar man i
ungdomsperioden i tillegg har nedsatt fysisk og/eller psykisk funksjonsevne, spesifikk
diagnose eller en annen kronisk sykdom eller tilstand, kan man mgte ytterligere
utfordringer i det a ta vare pa egen helse med tanke pa utdanning, fritid og familie
(Haavet 2005; Michaud et al. 2007). Sarbarheten i det & vaere annerledes i
funksjonsevne eller utseende enn sine jevnaldrende pavirker den unges helse bade i
na- og fremtid (@stlie 2009). Dette fordrer et kompetent helsepersonell som kan bidra

til mestringsevne videre i livet (Daae 2005). Flere utredninger og rapporter viser til



manglende kompetanse og kunnskap blant helsepersonell nar det gjelder unges behov

i overgangen fra barn til voksen (Helsedirektoratet 2009; Legard 2013).

1.1 Gruppebasert opplaringstilbud

Myndighetene har papekt at ungdomsmedisin skal vaere et satsningsomrade (Meld. St.
34 (2012-2013)). Som et ledd i denne satsningen er et helseforetak pa @stlandet med i
et prosjekt for utvikling, giennomfgring og evaluering av et gruppeopplaeringstilbud til

ungdommer og foreldre, samt kompetanseheving for fagpersoner. Prosjektet har som

mal a synliggjgre og ivareta behovene for ungdom og unge voksne som har langvarige

helseutfordringer. Opplaeringstilbudet heter Ung medvirkning og mestring (UMM) og

inneholder blant annet et gruppebasert lerings- og mestringstilbud som gar pa tvers

av diagnoser og ulike kroniske lidelser.

De som star bak prosjektet for utvikling og utprgving av dette opplaeringstilbudet er
Nasjonal kompetansetjeneste for lzering og mestring innen helse® (NK LMH) i
samarbeid med foreningen Unge funksjonshemmede. Det er finansiering ogsa fra
ExtraStiftelsen - Helse og Rehabilitering, Norsk forening for unges helse (NFUH), Helse
sgr-gst og Oslo Universitetssykehus. Tilbudet er gratis og tenkt som en del av et
behandlingsforlgp, og skal ogsa bidra til kompetanseheving for de ansatte i
helseforetaket. Malet med tilbudet er at ungdom og unge voksne kan medvirke og
mestre sentrale omrader som angar deres liv og egen helse i overgangen til
voksenlivet. Dette lzerings- og mestringstilbudet er utviklet i samarbeid med
fagpersoner med ulik fagbakgrunn og brukerrepresentanter. Arbeidsmaten er basert
pa dialog og forankret i verdiene om brukermedvirkning og sidestilling av

brukererfaring og fagkunnskap (UMM 2013).

! Nasjonal kompetansetjeneste for laering og mestring innen helse fikk nytt navn i mars 2014. Tidligere
het det Nasjonalt kompetansesenter for leering og mestring (NK LMH).



2 Formal og problemstilling

Det finnes fa studier som dokumenterer ungdoms egne erfaringer og opplevelser av
ulike helse-, kurs- eller opplaeringstilbud. Det som finnes dreier seg om enten yngre
barn eller voksne. Jeg gnsker a fa mer kjennskap til ungdom og unge voksne med

langvarige helseutfordringer og deres erfaringer med UMM sitt opplaeringstilbud.

Malsettingen med denne studien er a fa gkt kunnskap om ungdom og unge voksne
sine subjektive opplevelser og erfaring med a delta pa UMM sitt
gruppeoppleeringstilbud, og hvordan det kan veere med pa a gj@re overgangen til

voksenlivet enklere. Problemstilling blir fglgende:

Hvordan opplever og erfarer ungdom med langvarige helseutfordringer at deltakelse
ved Ung medvirkning og mestring kan fremme deres helse i overgangen til

voksenlivet?



3 Bakgrunn

Med folkehelse menes befolkningens helsetilstand og hvordan helsen fordeler segi en
befolkning (Folkehelseloven 2011). Helse- og omsorgsdepartementet (2011) definerer
folkehelsearbeid som «Samfunnets samlede innsats for a styrke faktorer som fremmer
helsen og redusere faktorer som medfgrer helserisiko samt beskytte mot ytre
helsetrusler. Videre skal dette arbeidet bidra til en jevnere sosial fordeling som
pavirker helsen». | folkehelsearbeidet bgr man derfor ha fokus pa hva som fremmer

helse sa vel som hva som forebygger sykdom.

Helse kan defineres pa mange mater. Peter F. Hjort foreslar at helse defineres som
evnen til 3 mestre hverdagens krav (Hjort 1982). Det innebaerer et salutogenetisk
helseperspektiv hvor helse ikke ses pa som fraveer av sykdom, men de ressursene som
styrker mulighetene til & handtere de utfordringer som eventuell sykdom bringer.
Direkte oversatt betyr salutogenese helsens opphav eller opprinnelse og begrepet ble
utviklet av sosiologen Aron Antonovsky (2012) pa 70-tallet. Han mener at helse ikke
handler om hva vi utsettes for, men var evne til a takle det som skjer i livet. En
salutogen tilnaerming kan bidra til 8 sette i gang helsebringende krefter i individer og
handler om a ha overskudd til 8 mgte og mestre hverdagens pakjenninger (Antonovsky

2012).

3.1 Ungdom og helse

Verdens Helseorganisasjon (2007) definerer ungdom (adolescent) som aldersperioden
fra 10 til 19 ar. Ungdomsperioden kan ifglge Haavet (2005) deles inn i tre: en tidlig
periode for aldersgruppen 10-13 ar, en midtre periode for 14-16 ar og en sen periode
17-21 ar. Det er en gkende bevissthet pa ungdom og unge voksne som en egen
brukergruppe med saeregne behov (Steinbeck et al. 2014). Overgangen fra barn via
ungdom til voksen er en tid preget av Igsrivelse hvor skole, utdanning, venner og fritid
far en betydelig rolle (Haavet 2005). | ungdomsarene legger man grunnlaget for

erfaringer som tas med videre inn i voksenlivet (Gjeerum et al. 1998). Et typisk trekk i
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ungdomsfasen er varierende humgr og sinnsstemning. Nyere forskning pa
sentralnervesystemet har gitt kunnskap om prosessene i hjernen i denne fasen som
kan forklare variasjonene pa modenhet og risikofylt adferd (Plessen & Kabicheva

2010).

Helsetilstanden til ungdom bade i Norge og internasjonalt har man i dag en del
kunnskap om. | Norge er det rundt 30 prosent av barn i aldersgruppen seks til 15 ar
som har kroniske sykdommer eller plager (Meld. St. 34 (2012-2013)). Tall fra NAV og
Statistisk sentralbyra viser at antallet unge ufgre har gkt de siste arene (Meld. St. 16
(2010-2011)). Av barn og unge mellom tre og 18 ar er det beregnet at 15 — 20 prosent
har nedsatt funksjon pa grunn av psykiske lidelser som depresjon, angst og
adferdsforstyrrelser (Folkehelseinstituttet 2010). Unge med fysiske
funksjonsnedsettelser avslutter utdanningen tidligere enn jevnaldrende som igjen
pavirker arbeidslivet negativt (NOVA 2013). Resultater fra helseundersgkelsen i Nord-
Trondelag (Ung-HUNT) viste at ungdom rapporterte selv ulike grader av
funksjonshemming hvor syv prosent av arsakene var psykiske tilfeller og atte prosent
fysiske tilfeller, etter selvrapportert spgrreskjema gjort i skoletiden (Breidablik et al.

2009). | samme undersgkelse var langvarig sykdom definert som minst tre maneder.

Ved kroniske lidelser kan det veere ekstra belastende a gjennomfgre skolegang med
lange opphold eller hyppige besgk i helsevesenet som medfgrer stort fravaer og videre
kan resultere i manglende karakterer og vitnemal (Unge funksjonshemmede 2012). Fa
unge vet om sine rettigheter som valg av fastlege etter fylte 16 ar og krav til oppfalging

av utdanning ved innleggelser (Pasient- og brukerrettighetsloven 1999).

3.2 Overgangsfaser
Overgangsfaser i livet kan kalles transition som kan defineres som a bevege seg fra en

fase, en situasjon eller en type status til en annen, og karakteriserer en prosess som
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innebaerer endringer og at det stilles krav til 3 mestre disse endringene (Meleis 2010).
Overgangen fra barneorientert til voksenorientert helsetjeneste kan bli en dramatisk
overgang med mer ansvar og krav til selvstendighet og opplevelse av a vaere overlatt til
seg selv (McDonagh & Viner 2006). Gjennom sin doktoravhandling har sykepleier og
forsker Ingrid L. @stlie fulgt pasienter med barneleddgikt i et livslgpsperspektiv, det vil
si giennom mange ar fra barn til voksen (@stlie 2009). Noen av funnene @stlie gjorde
var at de unge voksne hadde et felles mal om a veere i stand til 3 leve et meningsfylt og
ansvarsbevisst voksenliv. Hindringer for de unge utover sykdommens natur viste seg a
vaere manglende fokus pa overgangsprosessen fra ung til voksen samt
overbeskyttende foreldre og helsepersonell. Det kunne oppsta problemer i dagliglivet i
forhold til kontroll av symptomer og utfgre foreskrevet behandling. De unge hadde
bekymringer for sykdomsforlgpet og bekymringer for hva fremtiden ville bringe og
gnsket ikke & vaere en byrde for andre (Ostlie et al. 2009). Videre ga variabelt
sykdomsforlgp og uforutsigbare svingninger og ofte usynlige symptomer en usikker
hverdag. Ungdomstiden innebaerer raske fysiske, psykiske og sosiale
utviklingsendringer og stiller store krav til kommunikasjon og helseledelse (Meleis

2010).

3.3 Helsetjenester til kronisk syk ungdom

Den mest sgkte helsearena for unge mennesker er fastlegen, og i giennomsnitt
konsulterer den unge voksne fastlegen sin mer enn tre ganger i aret, og én av ti er
storbrukere, det vil si seks ganger eller mer arlig (Haavet 2005). | aldersgruppen 16 —
24 3ar rapporteres symptomer og plager fra luftveiene, muskel og skjelett, og hud
(Hunskar 2013; Statistisk sentralbyra 2013). For mange vil det vaere en terskel 3 matte
kontakte fastlegen som ofte kan vaere den samme legen som foreldrene har. Utrygghet

med tanke pa taushetsplikt og konfidensialitet kan vaere et hinder (NFUH 2014).

En annen helsetjeneste ungdom kan bruke er skolehelsetjenesten med blant annet

helsesgster i tillegg til lavterskeltilbudet Helsestasjon for Ungdom, hvor sistnevnte
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favner ungdom i alderen 13 til 20 ar. Sistnevnte har ofte fokus pa prevensjon og
rusproblematikk og mindre fokus pa generell helsesituasjon (Unge funksjonshemmede
2012). Det er sterkt varierende i kommunene med tanke pa apningstider og
tilgjengelighet bade i skoletid og utover ettermiddag og kveld (Helsedirektoratet
2012a).

Ungdom med kronisk sykdom kan ha vaert gjennom en lang utredningsperiode med
hyppige besgk hos fastlegen og henvisninger til ulike undersgkelser og spesialister, fgr
en eventuell diagnose blir stilt (Hunskar 2013). De fleste barn og unge med kroniske
sykdommer og funksjonshemminger, som tidligere ble ivaretatt pa institusjoner og
sykehus i lange perioder, er i dag integrert i samfunnet og forventes a leve tilnseermet
normalt (Berntsson et al. 2007). Barn og unge med ulike helseutfordringer skal i
praksis fglges opp av spesialisthelsetjenesten, eventuelt en egen barneavdeling og av
fastlegen (Haavet 2005). Idealet er at fastlegen skal veere en kontinuerlig kontakt med
medisinsk kunnskap i et langsiktig perspektiv og veere orientert om kommunens tilbud

til de med kroniske helseutfordringer (Samhandlingsreformen 2012).

3.4 Brukermedvirkning og empowerment

Norsk helsetjeneste har lenge hatt fokus pa brukermedvirkning og er langt framme nar
det gjelder etablert praksis ifglge Nasjonal Helseplan (Meld. St. 34 (2012-2013)) og
dette er ogsa nedfelt i Pasient- og brukerrettighetsloven (1999). Det er et viktig etisk
prinsipp som har utgangspunkt i FNs menneskerettigheter fra 1948 som sier at alle har
rett til et verdig liv hvor deltakelse og medbestemmelse er vesentlig for
menneskeverdet (FN-sambandet 1948). Brukermedvirkning og synet pa at brukeren er
ekspert pa seg selv er sentralt innenfor helsepolitikken (Tveiten 2007). Verdens
helseorganisasjon definerer prosessen hvor folk skal oppna stgrre kontroll over
beslutninger og handlinger som bergrer egen helse for empowerment (WHO 1998).
Tveiten (2007) mener at empowerment tenkningen vektlegger at makten omfordeles

fra fagfolket til brukeren hvor ngkkelordet er deltakelse. Erfarne brukere har mye
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kunnskap og livsmestring @ dele med sine medpasienter og med fagfolk (Unge

funksjonshemmede 2012).

A fokusere pa egne ressurser og legge vekt pa det som fungerer istedenfor alt en ikke
mestrer, er en del av denne tenkningen nar det gjelder personer med
helseutfordringer ifglge Heggdal (2003). | sine studier har hun kommet fram til at
helsepersonell kan bidra til at den kroniske syke blir klar over hvilke ressurser de har til
radighet og hvordan de kan utvide sin livsutfoldelse og forbedre livskvaliteten,
gjennom det hun kaller Kroppskunnskaping (Heggdal 2003). Kroppskunnskaping
forklarer hun som en laereprosess om kroppens muligheter og talegrenser. En annen
studie sammenlignet tradisjonell oppfalging av pasienter med pasienter som fikk
oppfelging av likemenn gjennom et opplaeringsprogram (Resnick & Rosenheck 2008).
Denne studien fikk signifikant hgyere skar pa tiltak som gjaldt tillit og myndiggjgring/
empowerment hos pasientene som fikk oppfglging av likemenn i

oppleeringsprogrammet.

3.5 Mestring av kronisk sykdom

Ungdom med kronisk sykdom kan ha ulike utfordringer og ma lzere seg a tolke
kroppens tegn og handtere symptomer og plager (Heggdal 2003). De som har diabetes
ma veere ngye med kosthold og maling av blodsukker og lzere a sette sprgyter med
insulin for 3 unnga helseproblemer og senskader (Karlsen 2007). Kunnskap om
kosthold er ogsa viktig for de med inflammatoriske tarmsykdommer og hvordan
levevaner og stress kan pavirke tarmfunksjonen og eventuelle smerter. Noen har
begrenset kroppskontroll og er avhengig av rullestol som igjen vil veere avhengig av i
hvilken grad skolene har tilrettelagt for det, som for eksempel dgrapnere,

rullestolrampe, heis o.l.
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Begrepet mestring kan ses i lys av den sosial-kognitive mestringsteorien til psykologen
Albert Bandura (Bandura 1977; Bandura 1982). Bandura forklarer lzeringsprosessen i et
menneske som et samspill mellom det ytre og det indre liv, giennom atferd og
observasjon og de sosiale omgivelsene mennesket befinner seg i. Videre sier Bandura
at et ngkkelbegrep er mestringstro (self-efficacy), det vil si betydningen av en persons
tro pa egen mestringsevne. Opplevelsen av mestring pa ett omrade kan bidra til positiv

utvikling innenfor andre omrader (Gjeerum et al. 1998).

En annen mate a forsta mestring er a se det i lys av Antonovskys (2012) modell, kalt
«Sence of Coherence» som oversettes til «opplevelse av sammenheng». Antonovsky
(2012) mener at mennesker med en sterk opplevelse av sammenheng i livet vil mestre
belastninger bedre enn de med svak opplevelse av sammenheng, og i tillegg ofte
komme styrket ut av belastende situasjoner. For opplevelse av sammenheng er tre
komponenter viktig: Begripelighet, handterbarhet og meningsfullhet, og med det
menes at belastningen ma forstas i en sammenheng, en ma ha de ngdvendige
ressursene til 3 handtere utfordringene og en ma oppleve livet som meningsfullt slik at
det er verdt 4 engasjere seg pa a lgse problemene og gjgre den innsatsen som skal til

(Antonovsky 2012).

3.6 Sosial stgtte

Sosial stgtte og gode relasjoner regnes som faktorer som er viktig for folks helse og
anses som en av de viktigste helsedeterminantene (Fyrand 1994). | en studie pa
pasienter med Revmatoid artritt, gjort av Fyrand med flere (2002), kom det fram at
langvarig sykdom hadde et negativt forhold til daglig emosjonell st@tte og at hgy grad
av funksjonshemming var assosiert med mindre sosialt samveer. Studien viser ogsa til
det paradokset at man lett skyver folk unna seg nar man fgler seg svekket, samtidig
som det er da man mer enn noen gang trenger sosial stgtte (Fyrand et al. 2002). Sosial
stgtte virker som en buffer mot belastninger i livet, mens det a veere annerledes, fgle

seg utenfor og opplevelse av manglende stgtte kan gi negative helsekonsekvenser
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(Berntsson et al. 2007). Cobb definerte i 1976 sosial stgtte som en persons opplevelse
av at noen bryr seg om og er glad i en, at en er verdsatt og tilhgrer et nettverk av
samhandling og gjensidige forpliktelser (Cobb 1976). | henhold til House (1981) kan
sosial stgtte deles inn i fire former; Emosjonell stgtte som handler om empati, omsorg,
kjerlighet og tillit. Instrumentell stgtte som kan veere praktisk hjelp og materielle ting.
Informasjonsstgtte som kan veaere rad, veiledning og forslag som kan veere til nytte ved
problemer. Til slutt vurderingsstgtte i form av konstruktive tilbakemeldinger og

bekreftelse pa en selv (House 1981).

3.7 Gruppeundervisning

Gruppeundervisning ser ut til 8 ha en positiv psykososial effekt som psykisk helse,
relasjoner til andre, mestring og kunnskap om egen sykdom (Foster et al. 2007;
Steinsbekk et al. 2012). Foster (2007) kom fram til at mestringskurs pa kort sikt fgrte til
mindre helsebekymring og mer mestringstro for deltakerne. Dette var et resultat fra 17
primaerstudier med ulike sykdomsgrupper hvor mestringskursene var ledet av lekfolk,
det vil si at kurslederne hadde den aktuelle sykdommen. Dette er i trad med en
oversiktsstudie, bestdende av 21 studier, gjort av Steinsbekk med flere (2012), som
fulgte pasienter med Diabetes mellitus type 2 og sammenlignet de som deltok pa
gruppebaserte mestringskurs kontra standard oppfalging, det vil si ingen kurs.
Resultatet fra denne studien var gkt tilfredshet i forhold til behandling hos de som
deltok pad mestringskurs i tillegg til gkt kunnskap om egen sykdom, gkt mestringstro og

mestringsevne, og antagelig en bedret blodsukkerregulering (Steinsbekk et al. 2012).

3.8 Ung medvirkning og mestring (UMM)

UMM sitt opplegg bestar av seks samlinger fordelt over ca fire maneder. Samlingene
foregar pa kveldstid, 2,5 timer hver gang. Det vil veere et bestemt tema pa hver
samling, for eksempel «Meg som ungdom», «Familie og venner — viktig og vanskelig»
og «Tanker - mestring». | tillegg vil det innga et maltid i Igpet av samlingen som et ledd

i at deltakerne skal bli bedre kjent med hverandre (UMM 2013). Det vil ogsa veere med
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en erfaren bruker (ungdom) i hver gruppe. Med erfaren bruker menes en
brukerrepresentant med bearbeidet erfaring og formidlingskompetanse som er villig til
a reflektere, dele og gi av egen kunnskap og erfaring i gruppesammenheng (NK LMS
2012). Tanken er at i mgtene med fagpersoner og brukerrepresentanter bygges
kompetanse, og det er prosessen som er vesentlig i dette tilbudet. Oppleaering av
pasienter og pargrende er nedfelt i Lov om spesialisthelsetjenester og er en av fire

hovedoppgaver sykehusene har, og ansvaret er oftest lagt til klinikkene (UMM 2013).

Det finnes i dag et mangfold av helsepedagogiske verktgy og opplaeringsprogrammer
innenfor laering og mestring samt pasient- og pargrendeopplaring. NK LMH har
utarbeidet begrepet helsepedagogikk som innebzerer bruk av pedagogiske virkemidler
som skal fremme lzering, mestring og helse for personer som har langvarige
helseutfordringer (NK LMS 2012). Denne arbeidsmaten er basert pa dialog og forankret
i verdiene om brukermedvirkning, brukererfaring og fagkunnskap. De
helsepedagogiske veiledningsmetodene samsvarer med konfluentpedagogikk der
leering gjennom egne erfaringer og oppdagelser star i fokus (Grendstad 1986).
Konfluentpedagogikk beskrives av Grendstad som «en undervisningsmetode hvor bade
folelsesmessige, intellektuelle og psykomotoriske aspekter i leerings- og

undervisningsprosessen er integrerte».

| UMM sgker man 3 ivareta empowerment ved at deltakelse kan vaere med pa a fa i
gang prosesser og aktiviteter som kan styrke folks egne krefter som selvkontroll,
selvfglelse, kunnskaper og ferdigheter, som de kaller egenkraftmobilisering (NK LMH
2014). | gruppen gis det rom for samtale og refleksjon, noe som kan bidra til at den
enkelte far ny innsikt og kunnskap om egen situasjon. Gruppen kan bidra til laering
gjiennom at egne erfaringer diskuteres i lys av andres, i tillegg til at teori og

fagkunnskap knyttes til deltakernes forstaelsesrammer (NK LMH 2014).
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4 Metode

For a fa svar pa min problemstilling: Hvordan opplever og erfarer ungdom med
langvarige helseutfordringer at deltakelse ved Ung medvirkning og mestring kan
fremme deres helse i overgangen til voksenlivet? vil jeg benytte Grounded Theory (GT)
(Strauss & Corbin 1990). Hvilken forskningsmetode som benyttes i en studie er
avhengig av hvilken problemstilling man har. Kvalitativ metode generelt er
hensiktsmessig nar man vil se pa menneskelige egenskaper som erfaringer, opplevelser
og holdninger (Malterud 2011). Videre mener Malterud (2011) at kvalitativ metode tar
utgangspunkt i virkeligheten slik den fremstar forskjellig for hver enkelt og som ikke lar

seg male eller tallfeste.

GT ble utviklet av sosiologene Barnley Glaser og Anselm Strauss og publisert i 1967
(Glaser & Strauss 1967). De utarbeidet metoden som et motsvar pa at forskere ofte
ignorerte fenomener som ikke kunne testes ut i kvantitative forskningsdesign. GT er en
induktiv metode som beveger seg fra data til teori og kan dermed generere ny teori,
det vil si utvikle ny forstaelse innen felt der det finnes lite teori fra fgr, som i feltet for
denne studien. GT kan bidra med utfyllende forklaringer og forstaelser for hva som
rgrer seg i de fleste felt der mennesker samhandler, eller beskrivelser av sosiale

fenomener som er tilfelle i denne studien (Hjalmhult et al. 2014).

Denne «klassiske GT» har senere blitt videreutviklet og beskrevet ut fra ulike retninger
og jeg vil benytte «Modifisert GT» som ble utviklet av Strauss i samarbeid med Juliet
Corbin pa 90-tallet (Strauss & Corbin 1990). Modifisert GT anerkjenner at deltakerne
har ulike oppfatninger ut fra ulike erfaringer og perspektiv, og teorier fremstar her som
«virkelighet» ut fra forskerens tolkning av disse erfaringene/«livsverdener» (Strauss &
Corbin 1990). Ut fra denne forstaelsen er det beskrevet et kodingssystem som bidrar til

systematisering av analyseprosessen.
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Det alle retninger innenfor GT har felles er «kkonstante sammenligninger», det vil si
bade av kategorier eller temaer som fremkommer i datamaterialet og dette som en
kontinuerlig prosess under hele analysearbeidet. Videre samler man ytterligere data
der det trengs med utgangspunkt i kategorier som fremkommer. «Teoretisk metning»
er nadd nar ikke nye data ser ut til a bringe ny eller ytterligere informasjon til
kategoriene eller temaene. Dette vil alltid vaere relativt, blant annet avhengig av
forskerens tolkning. «Teoretisk sensitivitet» refererer til forskerens evne til & utvikle
forskningsspgrsmal, tenke abstrakt, gjgre analyser og utvikle teori (Charmaz 2006;

Glaser & Strauss 1968; Strauss & Corbin 1990).

Jeg gjennomfgrte to gruppeintervju, et individuelt intervju ansikt til ansikt og fire
individuelle intervju pr telefon. Jeg gnsket a fa svar pa hvilke erfaringer deltakerne
hadde med a delta pa det gruppebaserte tilbudet og da er fokusgruppe en velegnet
form som kan bidra til 8 fa frem flere detaljer samt stgrre mulighet til 3 se likhet og

ulikhet mellom deltakernes erfaringer (Malterud 2012).

4.1 Rekruttering og utvalg

Deltakerne til ungdomsgruppene i UMM ble for det meste rekruttert via et
helseforetak pa @stlandet gjennom personlig kontakt med fagpersoner i Barne- og
ungdomsklinikken i helseforetaket. Rekrutteringen til UMM skjer uavhengig av
ungdommenes diagnoser, og deltakerne pa dette helseforetaket hadde et bredt
spekter av mer somatiske sykdommer som for eksempel Diabetes mellitus type 1,
tarmsykdommer som Crohns sykdom (Morbus Crohn), allergier, lungesykdommer,
ryggmargsbrokk, epilepsi, kronisk utmattelsessyndrom (Myalgisk Encefalomyelitt/ME).
Til denne studien er rekrutteringen gjort via skriftlig forespgrsel fra meg til to allerede
etablerte grupper. Gruppeleder hadde informert deltakerne om mitt gnske om a
intervjue dem og en skriftlig forespgrsel fra meg samt samtykkeerklaering ble levert i

siste samling. Det gjaldt ogsa samtykkeerklaering til foreldre til ungdommer under 18.
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Utvalget i de to fokusgruppene besto av totalt seks personer, hvorav tre var rekruttert
fra gruppen med ungdom i alderen 14 — 16 ar og tre fra gruppen med 18 — 20 aringer.
Av opprinnelig syv deltakere mgtte tre i hver gruppe, inkludert en erfaren ungdom som
i fokusgruppen deltok pa lik linje med de andre deltakerne. Deltakerne er i en sarbar
situasjon og det var stort fraveer giennom hele prosjektet selv om ungdommene ga
uttrykk for og viste stor begeistring nar de klarte 3 mgte pa samlingene. | begge

gruppeintervjuene mgtte bare jenter.

Jeg informerte deltakerne etter gruppeintervjuet at jeg ogsa gnsket individuelle
intervju innen kort tid, og at det mest sannsynlig ville bli pr telefon. De fleste ga
klarsignal for at de var interessert i a delta pa dette og jeg avtalte at jeg ville ringe dem
etter hvert for naermere avtale. Da jeg ringte den erfarne brukeren i den yngste
gruppen sa hun ja til 8 mgte meg for et utdypende intervju. To av deltakerne i UMM
hadde varslet gruppelederen pa forhand om at det var greit a bli oppringt av meg for
intervju da de ikke hadde anledning til 8 mgte pa gruppeintervjuene. Begge disse var

gutter og representerte hver sin aldersgruppe.

4.2 Intervjuguide

Intervjuguiden ble utarbeidet fra malsetningen om a fa innsikt i deltakernes
opplevelser og erfaringer i det gruppebaserte opplaeringstilbudet. Malterud (2012)
anbefaler a lage fem til atte hovedspgrsmal og noen fa oppfglgingsspgrsmal mens en
intervjuguide for fokusgrupper bgr besta av apnings-, introduksjons-, overgangs-,
ngkkel- og avslutningsspgrsmal (Krueger 1988). Min intervjuguide hadde som
utgangspunkt et ngkkelspgrsmal om det sentrale temaet, og noen fa
oppfelgingsspgrsmal. | GT er det en fordel at spgrsmalene skal vaere sa apne og
generelle som mulig (Hjalmhult et al. 2014). Spgrsmal med apne svaralternativer gir
rom for deltakernes kunnskap i motsetning til ja/nei-spgrsmal (Malterud 2012).

Ngkkelspgrsmalet som jeg gnsket at alle deltakerne skulle svare pa, og som ble stilt,
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var: «Hvordan har det veert for deg d veere med i denne gruppen og hva har det gitt

deg?».

Videre utarbeidet jeg noen oppfglgingsspgrsmal som blant annet fokuserte pa hva
deltakerne hadde oppdaget eller erfart som nytt om seg selv, om synspunkter pa
temaene som var i gruppesamlingene, om hva de ville ta med seg videre i livet og om
det var noe de hadde lyst til 3 tilfgye. | telefonintervjuene stilte jeg flere spgrsmal og

benyttet intervjuguiden som ligger vedlagt (vedlegg 1).

4.3 Gjennomfgring av intervjuene

Denne studien ble gjennomfgrt som en evaluering av gruppesamlingene i UMM, og jeg
mgtte deltakerne f@rst etter at selve opplaeringstilbudet var avsluttet. Jeg
giennomfgrte fokusgruppeintervju i begge gruppene sammen med gruppens to
gruppeledere pluss en hospitant i den yngste gruppen. Hospitanten var en sykepleier
fra barne- og ungdomsklinikken og deltok som et ledd i opplaering av nye
gruppeledere. Jeg opplevde det positivt at gruppeintervjuene ikke ble for styrt og
regissert av de nedfelte spgrsmalene, noe som ogsa stgttes i litteraturen til Malterud

(2011; 2012).

Gruppeintervjuene fant sted i samme lokaler som de foregaende samlingene, et
mgterom i helseforetaket. Dette var et bevisst valg for at ungdommene skulle fgle seg
«hjemme» i kjente omgivelser og skape trygghet. Mgterommet var utenfor selve
helseforetakets hovedbygning. Det bar ikke preg av at man var pa sykehus og hadde en
rolig og avslappet atmosfaere. Vi satt sammen rundt et ovalt mgtebord hvor alle

kunne se hverandre.
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Gruppeleder introduserte meg f@rst og redegjorde for at jeg jobbet med en
masteroppgave. Deretter fortalte jeg kort om meg og at jeg var takknemlig for a fa lov
til a intervjue dem. En slik introduksjon var ment a skape en god kontekst for en trygg
ramme rundt det som skulle forega (Malterud 2012). Ungdommer er i utgangspunktet
en sarbar gruppe og med ulike helseutfordringer i tillegg ma jeg i intervjusituasjonen
forspke a vise en holdning preget av empati, oppmerksomhet og varhet for andres
felsomhet (Liamputtong 2011). Det var ogsa lagt inn et maltid i fgrste del av samlingen
som bidro til «smaprat» og avslappet og hyggelig stemning. Gruppelederne startet
med noen spgrsmal om hverdag og skole og apnet opp for en uformell dialog eller
samtale mellom deltakerne som er kjennetegnet pa fokusgrupper ifglge Malterud
(2012). Jeg la opp til en uformell runde rundt bordet hvor den enkelte ble oppfordret
til 3 beskrive egne erfaringer. Som oppstart til 3 svare pa mitt ngkkelspgrsmal fikk
deltakerne notere skriftlig noen stikkord for seg selv om «Det som har vaert viktig for
meg med a delta her er ...». Dette var inspirert av det pedagogiske virkemiddelet som
ble benyttet i noen av samlingene som kalles pedagogisk sol (Tveiten 2008). Her er
utgangspunktet en sol med en uferdig setning inne i solen som kan omhandle ulike
tema i ulike soler. Den enkelte deltaker skal skrive ulike forslag som gj@r setningen
ferdig pa solens straler. Setningene kan vaere; «Det du har oppdaget om deg selv er...»,

eller «Det jeg har gjort/vil gjere noe med er...» (NK LMH 2014).

Den gode stemningen i gruppen apnet opp for at deltakerne delte sine opplevelser og
erfaringer og satte ord pa mange vanskelige ting. Med flere «ledere» i gruppen var det
lettere a fglge med pa deltakerne og deres reaksjoner, og sgrge for at alle ble sett og
hgrt. Det ble tydelig for meg at gruppelederne hadde lang erfaring i denne
intervjuteknikken og deres kunnskap og erfaring bidro til god dialog i gruppen. I tillegg
hadde gruppelederne etablert en relasjon til deltakerne som skapte trygghet og
apenhet for a stille utdypende spgrsmal. Det ble fra min side stort sett bare stilt

ngkkelspgrsmalet da svarene og gruppeprosessene tok mye tid.
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En av deltakerne mgtte jeg ved en senere anledning for et mer utfyllende individuelt
intervju, sakalt semistrukturert intervju (Malterud 2011). Det vil si at jeg benyttet
intervjuguiden som tidligere nevnt og supplerte med tilleggsspgrsmalene underveis.
Mgtet med denne deltakeren fant sted pa en kafé pa et kjgpesenter i
gstlandsomradet. Det at vi hadde mgtte hverandre for relativt kort tid siden gjorde at
jeg kunne hoppe over introduksjonen og nermest «ga rett pa sak». Mgtestedet var
valgt av deltakeren og var en kafe litt avsides pa senteret. Det var fa andre personer
tilstede i lokalet som gjorde det relativt uproblematisk at jeg satt med digital

opptaksenhet.

Videre gjennomfgrte jeg individuelle telefonintervju med fire av deltakerne da det ble
for vanskelig og tidkrevende @ mgte den enkelte informant. To av disse deltakerne var
gutter og var de eneste jeg intervjuet pa telefon som ikke hadde deltatt pa
gruppeintervjuene. Telefonintervjuene bidro med lite ny informasjon til det jeg gnsket
a fa svar pa, noe som kan tyde pa det GT kaller teoretisk metning (Strauss & Corbin

1990).

Da alle deltakerne hadde gatt etter fgrste fokusgruppeintervju, satt gruppelederne,
hospitanten og jeg og reflekterte hgyt sammen som en forberedelse til min egen
memoskriving, noe som i GT beskrives som et bindeledd mellom koding og ferdig
analyse (Glaser & Strauss 1967). Denne refleksjonsstunden ble tatt opp med digital
opptaksenhet, og jeg lyttet til dette flere ganger i etterkant. Dette fgrte til at jeg skrev
ned tanker og refleksjoner i stikkordsform etter de andre intervjuene og jeg har hele

tiden hatt disse notatene som «bakteppe» under analysearbeidet.

4.4 Transkribering
Jeg benyttet en digital opptaksenhet under alle intervjuene som medfgrer a

transkribere intervjuene i etterkant. | arbeidet med a transkribere har jeg benyttet
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egen PC. Lydfiler skal ogsa krypteres som en del av personvernet for deltakerne
(Malterud 2011). Jeg benyttet bare fornavnene til deltakerne under
transkripsjonsarbeidet men ser i etterkant at jeg burde operert med pseudonymer

med en gang. Det ble ungdvendig tungvint a bytte i etterkant.

At jeg transkriberte intervjuene selv gav meg en privilegert oversikt over
datamaterialet og muligheter som det a oppfatte nyanser i samtalene. Jeg skrev ned
samtalene sa ngyaktig som mulig og jeg benyttet prikker og tankestreker nar det ble
pauser eller opphold i svarene til den enkelte. Jeg noterte ogsa hvordan stemningen
var underveis, for eksempel om det var latter, som et ledd i 8 minske faren for at
meninger kan ga tapt eller bli fordreid nar muntlig samtale omsettes til tekst (Malterud
2011). Jeg transkriberte fgrste gruppeintervju fgr det andre gruppeintervjuet fant sted,
og gjorde noen notater og refleksjoner over det som kom fram. Dette er i trad med GT
da man skal intervjue og kode parallelt for @ kunne utfylle senere intervju ut fra
spgrsmal som dukker opp etter det fgrste intervjuet, kalt «teoretisk sampling/

rekruttering» (Strauss & Corbin 1990).

4.5 Analysen

Her vil jeg beskrive analyseprosessen av datamaterialet samt belyse hvordan jeg har
spkt a ivareta validiteten i forskningsprosessen. | trad med GT (Strauss & Corbin 1990)
foregikk analysen etter fglgende mal: Datainnsamling og analyse ble gjort parallelt
med konstante sammenligninger og kategorisering av data og til slutt generering av en

kjernekategori.

Det transkriberte materialet ble lest giennom mange ganger i sin helhet, pluss at jeg
lyttet gjennom alle lydopptakene underveis i analysearbeidet. | tillegg var

memoskrivingen med stikkord over refleksjoner som var gjort underveis nyttige innspill
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da jeg skulle se etter m@nster og begreper. Det er ikke uvanlig at det dukker opp nye

spgrsmal underveis som krever at mer empiri ma innhentes.

Analysen ble gjort i tre trinn; apen, selektiv og aksial koding, som i praksis vil veere
delvis overlappende prosesser og komme i ulik rekkefglge (Strauss & Corbin 1990).
Apen koding vil si at jeg fra linje til linje i den transkriberte teksten identifiserte og
navnga hendelser/tema, sammenlignet disse og samlet dem utfra meningsinnhold. Jeg
leste gjennom intervjuene linje for linje og markerte tekst med markgrtusj og noterte
begreper og stikkord i margen. Pa denne maten var det mulig for meg a fange opp

hvilke temaer som kom fram i datamaterialet.

Den selektive kodingen bidro til utvikling av temaene mot feerre og mer abstrakte
tema, en mer malrettet/styrt koding ut fra innholdet som framkom i temaene. Jeg satt
med mange temaer etter apen koding og etter en tankeprosess sammen med
veilederne mine klarte jeg a samle noen av begrepene slik at jeg til slutt hadde fire
kategorier. Aksial koding innebar a videreutvikle kategoriene fra apen og selektiv
koding ved hjelp av a se pa underkategorier og relasjonene mellom dem, for a se

naermere hvordan de henger sammen, og videre utdype kategoriene.

Til slutt ble selve kjernekategorien utformet. Kjernekategorien skal belyse essensen i
det som er kommet fram i analysearbeidet og man kan stille spgrsmalet: Hva handler
dette egentlig om? Jeg forsgkte a fange kjernen i kategoriene fra kodingen til & danne

en begripelig kjernekategori hvor all radata kunne integreres.

4.6 Etiske vurderinger
Etiske retningslinjer etter Helsinkideklarasjonen (De nasjonale forskningsetiske

komiteene 2014b) er blitt overholdt med tanke pa frivillig deltakelse, informert
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samtykke og konfidensialitet. Det kom klart fram i informasjonen at deltakerne nar
som helst kunne trekke seg fra a delta uten at dette skulle fa noen konsekvenser (De
nasjonale forskningsetiske komiteene 2014a). Alle sensitive data som er fremkommet
er behandlet konfidensielt, oppbevart inneldst, og skal slettes etter bruk. De foresatte
til gruppen med de yngste deltakerne (14 -16 ar) har mottatt et informasjonsskriv om

gnsket intervju av deres ungdom (Pasient- og brukerrettighetsloven 1999).

En fremleggingsvurdering av prosjektplanen ble sendt til De regionale komiteer for
medisinsk og helsefaglig forskning (REK sgr-gst). Vurderingen fra REK sgr-gst (21.02.14)
er at dette prosjektet ikke trenger deres godkjenning da prosjektet fremstar som en
evaluering av et etablert tilbud. Videre er prosjektplanen anbefalt (10.03.14) av Norsk
Samfunnsvitenskapelig Datatjeneste (NSD) som er personvernombud for
studentprosjekter som gjennomfgres ved Norges miljg- og biovitenskapelige

universitet (NMBU).
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5 Resultat

Det ble i alle intervjuene tydelig at det a delta pa gruppesamlingene bidro til a leere
mer om seg selv. Det a identifisere seg med andre unge som hadde sine lignende
erfaringer og var interessert i a dele historier, tanker og fglelser ble for deltakerne en
viktig opplevelse. Flere erkjente at de hadde hatt en forutinntatt holdning om at de
ikke hadde sa mye a si eller a bidra med i gruppa, men etter hvert sa ble de bade
inspirert til a fortelle om seg selv og nysgjerrige av a hgre de andre fortelle og dele sine
erfaringer. De ulike gruppeoppgavene ble sett pa som inspirerende, givende og

laererike.

| analysen oppsto kjernekategorien; «A oppleve styrket egenverdi» ut fra fire
kategorier som ble identifisert, se figur 1. Kategoriene er: «A vaere i et fellesskap»,

«A fgle seg forstatt», «A bli tryggere pa seg selv» og «A se positivt pa fremtiden».

Figur 1: Sammenheng mellom kategorier og kjernekategori.

Avaereiet A fgle seg
fellesskap forstatt

N /

A oppleve styrket
egenverdi

A se positivt A bli tryggere
pa fremtiden pa seg selv
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5.1 A vare i et fellesskap

Det ungdommene stadig nevnte var opplevelsen av fellesskap i gruppen og at man ikke
var alene om a ha de ulike erfaringene og historiene som ble fortalt. Dette apnet opp
for mange historier og flere ord. Det ga dem en sjanse til a bli bedre kjent med seg selv
og etter hvert ble det lettere a finne ord som beskrev hvordan de hadde det. En typisk
historie var at sykdommen eller helseutfordringen ikke var synlig og at de sa helt friske
ut. Dette kunne medfgre vanskeligheter angaende andres manglende forstaelse for at
de trengte tilrettelegging, som for eksempel pa klassetur hvis det ikke var tilgang pa
toalett for deltakerne som var avhengig av a kunne ga pa toalett hyppig pa grunn av
sykdommer i mage og/eller tarm. Det var lite tilfredsstillende a benytte den frie
naturen og ikke minst fgltes det nedverdigende a ikke ha kontroll pa tarmfunksjonen
som «de friske». Ofte var dette et element lzererne glemte a ta med i planleggingen av
utflukter og lignende. Det kunne vaere samme problematikken rundt mat og maltider
at eventuelle personlige behov og begrensninger ble glemt av bade leerere og venner.
Det a ha felles erfaringer ga deltakerne en sterk bevissthet om a tilhgre et fellesskap,
ikke minst fordi de ofte ellers nettopp fglte seg annerledes, utenfor fellesskapet med
andre. De hadde en bevissthet om sin egen diagnose i bakhodet hele tiden, og matte
ha det for a ta vare pa seg selv. Na fikk de bekreftet at det ikke var noe galt med
felelsene deres (hvordan de tok det), det var situasjonen deres som var spesiell. Na var
dei et fellesskap der andre bekreftet deres opplevelser og beskrev de samme fglelsene

som dem selv.

For noen var gruppesamlingene ukas hgydepunkt og den opplevdes som en deilig
«avkobling» fra den vanlige hverdagen. Det ble beskrevet som et samlingspunkt hvor
de kunne veare seg selv, noe som fgrte til at de ble mindre slitne. Det a holde ting for
seg selv, og ikke tgrre a si alt til venner og familie, ga en ekstra byrde som kunne veaere
tung & baere. Apenheten i gruppa satte alle pris pa, noe som gjorde det lettere &
snakke om vanskelige ting. For noen var det aller fgrste gang de snakket om noe som

feltes vanskelig, og aller fgrste gang de sa det hgyt til noen andre. Det ble sagt: «Jeg er
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litt overrasket over meg selv, jeg har vaert mer apen enn forventet. Jeg trodde faktisk

ikke at jeg skulle sitte her og fortelle alt».

Flere erfarte a fa satt sine egne utfordringer i perspektiv ved blant annet a3 oppdage at
noen hadde det verre enn dem selv. Samtidig ga ulike erfaringer ogsa forstaelse av at
ulike utfordringer kunne vaere er utfordrende i enkelte situasjoner og for noen
ungdommer mer enn for andre. De sa at her var ingenting rett eller galt, og at mange
slet selv om de sa helt «xnormale» ut. Noen hadde oppdaget at gode venner hadde
forstaelse for at man var syk og at man ikke var som alle andre eller kunne gjgre som
alle andre, noe som bidro til at man fglte seg inkludert. En deltaker sa: «Jeg har laert
veldig mye av de andre — denne gruppa har hjulpet meg. Her kan jeg veere brutalt zerlig

- 0g ikke bli dgmt».

5.2 A fole seg forstatt

Det kom fram at det hadde veert viktig 8 mgte mennesker som skjgnner hvordan det er
a veere syk, og for noen veldig mye syk. Ungdommene kjente at de ble mgtt med
imgtekommenhet og anerkjennelse i gruppa. De andre talte & hgre historiene deres. A
fa snakke ferdig uten a bli avbrutt, og uten a matte forklare hele tiden, var ogsa et
viktig element. Slik fikk de fortalt mer om seg selv, noe som igjen gjorde dem mer kjent

med seg selv og bevisst pa egen situasjon.

Deltakerne poengterte hvor vanskelig det ofte kunne vaere a snakke med venner om
utfordringen og/eller sykdommen sin. Grunnen til at det kunne vaere vanskelig var at
de fglte at venner faktisk ikke forsto dem nar de snakket om disse problemene,
vanskelighetene eller utfordringene. Dessuten fglte de at vennene egentlig ikke orket a
hgre om det. For noen var det ogsa helt uaktuelt 3 snakke om de vanskelige tankene
med foreldrene sine. Det var seerlig pa grunn av opplevelsen av a gi foreldrene darlig

samvittighet hvis de fortalte om problemer de hadde eller opplevde for eksempel pa
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skolen. Et problem kunne for eksempel vaere at de fglte seg ensomme, at det var
vanskelig a veere med i vennegjengen, at de fglge seg utestengt. Det igjen kunne fgre
til at de ikke turte a delta pa fest eller lignende pa grunn av problemer med matinntak.
Det kunne handle om at de ikke ble bedt pa fester fordi venner og/eller
klassekamerater antok at de ikke kunne vaere med pa grunn av problemer med mat
eller kosthold, eller at de ikke var «friske nok» til & orke a delta. I tillegg opplevdes
darlig samvittighet i forhold til at sykdommen bidro til 3 legge beslag pa foreldrene slik

at det gikk utover andre sgsken.

Det a kunne snakke apent om seg selv og sine fglelser og erfaringer i et trygt miljg,
uten a ta hensyn til redselen for a sare noen, var for flere en befriende fglelse. Det a
veaere med i denne gruppa var trygt pa den maten at man ikke kjente hverandre fra fgr
og var «anonyme», og vissheten om at det som ble sagt skulle forbli innad i gruppa.
Denne tryggheten bidro til at det var lettere a sette ord pa ting. At det i tillegg var blant
personer som hadde kompetanse for a forsta var ogsa viktig. Med kompetanse for a
forsta handlet det om at de andre deltakerne forsto bedre hva det ville si d ha en
sykdom selv om det var helt ulike utfordringer/sykdommer. Kompetanse handlet ogsa
om gruppelederne og deres kunnskap og evne til 3 veilede bade ved a bekrefte og
utfordre den enkelte til 3 klare a sette ord pa de vanskelige tingene. En deltaker sa at
det var bare her i gruppa det ble stilt spgrsmal som ingen andre stiller. Med det mente
hun at folk flest sjelden stiller direkte spgrsmal om hvordan du har det med tanke pa
sykdommen, at man ikke tgrr a spgrre av frykt for svar som kan veere vanskelige a

felge opp, eller & ga videre med.

Det fgrte ogsa til en del refleksjoner rundt sin egen sykdom da det dukket opp sider

man ikke hadde tenkt pa fgr. Det ble sagt at a delta i gruppa fungerte som terapi. En
deltaker hadde erfaring med a ga jevnlig til psykolog tidligere, men hun fglte at disse
gruppesamlingene ga henne mer. For henne hadde det veert vanskelig a snakke med

andre og toveis kommunikasjon med psykolog hadde vist seg a veere lite givende. Hun
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hadde en sjelden sykdom og fglte at psykologen ikke forsto hvordan hun hadde det,
hun sa at det eneste som hjalp var a snakke med andre som hadde erfaringer med a
veere syke. At det a delta i denne gruppa hadde fgrt til at det var lettere @ snakke om
de vanskelige fglelsene var hun selv blitt overrasket over. Hun sa: «Det har veert viktig
for meg a fa snakket helt ut om hvordan jeg egentlig har det inni meg. Og at jeg kan

snakke dpent med folk som forstdr».

En deltaker hadde oppdaget at hun var veldig selvkritisk, streng mot seg selv, og
fortalte at deltakelse i gruppen hadde fatt henne til 3 se mer positivt pa seg selv, innse
at hun var verdt noe. Hun mente at man blir sett pa som darligere menneske nar man
er annerledes og ikke normal. Videre mente hun at i gruppa brydde man seg oppriktig
om en og at det man sa ble tatt pa alvor. Hun sa: «Fgler at jeg er mere verdt enn jeg

har trodd».

Flere gnsket a ha en alvorsprat med foreldrene sine og «rydde opp» i uklarheter.
Samtidig ble det understreket at de ikke hadde lyst til & sare foreldrene sine og aller
minst skuffe dem. Det ble sagt av flere at foreldrenes engasjement noen ganger kunne
bli for mye. Noen opplevde at foreldrene ville vite alt og ustanselig gnsket a hgre mer,
at de skulle fortelle mer. Andre foreldre ble opplevd som sveert lite lyttende. Det var
ikke uvanlig at det var forskjell pa mamma og pappa, at den ene var lyttende og
engasjert og den andre kunne virke fravaerende i samtalene. En deltaker sa: «Hvis jeg
stenger alle de vonde falelsene inne blir det akkurat som en ballong, som bare fylles
opp og til slutt sprekker den, og da begynner jeg G grdte, og hvis det bli sénn hver gang

sa blir jeg bare gdelagt».

5.3 A bli tryggere pa seg selv
Noen opplevde at de hadde blitt flinkere til a sette grenser overfor seg selv bade nar

det gjaldt krav til lekser og trening, men ogsa grenser overfor andre. Det kunne vaere
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nzer familie som mor, far eller sgsken, men ogsa venner. Denne oppdagelsen handlet
om a bli bedre kjent med seg selv og erkjennelsen om at man har en sykdom eller
helseutfordring. Noen sa at de var blitt flinkere til 3 kjenne pa egne fglelser og uttrykke
dem pa en mer hensiktsmessig mate i motsetning til tidligere da de kunne bli mer
irriterte fordi de ikke visste selv hva de skulle si. Da kunne det bli sagt masse man
egentlig ikke mente. A bli mer kjent med egne fglelser gjorde det lettere & gjenkjenne
dem og sette ord pa dem ogsa i hverdagssituasjoner. De fikk sagt fra pa skolen
tydeligere hva de trengte. Slik ble de tydeligere, bade for seg selv og andre. Noen sa de
hadde videre blitt mere bevisst eget kosthold og flinkere til a velge riktig mat i forhold

til sykdommen.

Dette med a definere sin rolle i familien kunne vaere vanskelig og ikke minst det a
uttrykke egne behov. Nettverkskartleggingen som ble gjennomfgrt i en av
gruppesamlingene bidro til a gjgre den prosessen enklere. Gjennom denne
nettverkskartleggingen hadde noen oppdaget at de var nsermere en person enn de
kanskje hadde trodd eller tenkt pa, samt at de kunne sortere ut personer som ikke var
fullt sa viktige for dem. For noen kunne nettverkskartleggingen fremkalle triste fglelser
nar de skjgnte hvor langt unna noen egentlig var eller viste seg a vaere, siden det
egentlig 13 et gnske i bunn om 3 ha et naert band med denne personen. Det handlet om
a se hva en person betydde for den enkelte og hvem man ville velge a henvende seg til
hvis man hadde problemer eller lignende, og/eller hvem man gnsket a veere fortrolig

med.

Nar det gjaldt humer fortalte en av deltakerne at hun var blitt mye roligere etter
deltakelse i gruppen og at hun ikke var sa sint som tidligere. Ved bedret humgr ble
oppfarselen mye mer positiv og skolehverdagen lettere. Medelever tok kontakt da hun
ikke klaget hele tiden og var mindre negativ. Dette hang sammen med at deltakeren
forventet tidligere at andre matte ta kontakt med henne, mens na kunne hun erkjenne

at det handlet om 3 ta initiativ til kontakt selv ogsa. Hun sa: «Jeg er blitt mer

32



oppmerksom pad egne falelser — blitt mere kjent med meg selv». Disse positive

erfaringene i seg selv bidro til videre trygghet og tro pa seg selv.

Det a jobbe med skriftlige- og tegneoppgaver ble sett pa som veldig positivt da det 3
nedfelle fglelser og tanker bidro til 3 se sine egne opplevelser, erfaringer og plager
enda tydeligere og ofte i et annet perspektiv, som fgrte til at de lzerte mye om seg selv.
Selv om sykdommen medfgrte mye vanskelig sa fikk de her beskrive at det var mye bra
ogsa. En av deltakerne viste til en oppgave de hadde gjort tidligere, livselva, hvor
oppgaven gikk ut pa a lage en elv, som en metafor for livet. Her skulle de skrive ned tre
til fem «steiner» som skulle representere utfordringer de hadde stgtt pa, og like
mange «blomster» som et symbol pa noe bra som de hadde opplevd. Sammen i
gruppa ved «elvebredden» leste de opp «steinene» og «blomstene» og tenkte hgyt
sammen. Deltakeren presiserte at hun ikke ville vaert foruten denne lzerdommen. Hun

sa: «Steinen er sykdommen men blomstene er det jeg har laert av sykdommen».

5.4 A se positivt pa framtiden

En deltaker fortalte at det var blitt lettere & akseptere sykdommen sin etter deltakelse
i gruppen. Tidligere var hun veldig irritert pa alt som sykdommen hindret henne i a
gjore, for eksempel 3 ta fgrerkort, vaere ute alene for a ha det ggy eller muligheten til a
dra pa tivoli og forngyelsesparker. Flere av deltakerne mente at de hadde fatt mer
overskudd og energi etter deltakelse i gruppen som et resultat av at det hadde blitt
lettere a sortere hva som var problemer i forhold til selve sykdommen, og hva som
skyldtes andre ting. De var blitt flinkere til 3 ta bedre vare pa seg selv. Noen fglte at de
hadde fatt mer energi til 8 drive med ting de likte, for eksempel tegning. Noen hadde
fatt overskutt til 3 begynne a trene. Overskuddet hadde i tillegg f@rt til at de var

mindre sinte enn fgr da de kunne handtere fglelsene sine bedre.

33



Dette overskuddet som deltakelse i gruppa ga uttrykk for hadde for noen bidratt til a fa
en bedre struktur i hverdagen hjemme, at det var lettere a planlegge lekser og
innleveringer, og holde orden pa rommet sitt. En deltaker hadde erfart det moren
pleide & si at: «Har du det ryddig pG rommet ditt sG har du det ryddig oppe i hodet — og

da blir alt sG mye bedre».

En deltaker fortalte at hun var blitt mer sosial, apen og utadvendt etter deltakelse i
gruppen og at det hadde bidratt til at det gikk bedre pa skolen siden hun turte a snakke
hgyere i timen og var mer delaktig i klassen. I tillegg hadde hun fatt mot til 3 prgve a
ordne opp i noen familizere problemer som hadde betydning for det som skulle
komme fremover. lkke minst erfaringene med at hun kunne gjgre forandringer, kunne
fa til en forskjell, ga selvtillit og ny tro pa framtiden. Hun sa: «Etter at jeg begynte her

er jeg blitt mer utadvendt, og jeg har blitt modigere na enn f@r».

5.5 Kjernekategori: A oppleve styrket egenverdi

Disse fire kategoriene ser ut til 8 henge sammen og pavirke hverandre gjensidig. A fgle
seg inkludert i et fellesskap kan bidra til at en apner seg mer og dermed oppdager en
gjensidig forstaelse. Det kan handle om bade en forstaelse av hvordan andre opplever
og erfarer ting, samt en opplevelse av at andre forstar ens egne opplevelser og
uttalelser. En opplevelse av a bli forstatt kan gjgre den enkelte tryggere pa seg selv.
Det a vaere tryggere pa seg selv kan gjgre det enklere a forsta andre, og videre bidra til
a se positivt pa fremtiden. Det vil vaere enklere a se positivt pa fremtiden nar man fgler
seg inkludert og i et fellesskap. Pa den maten kan en se en prosess fra kategori til
kategori, samtidig som kategoriene ogsa innbyrdes kan pavirke hverandre frem og
tilbake, gjensidig. Det gruppebaserte tilbudet har bidratt til at ungdommene har veert
gjennom en prosess med mange oppdagelser og refleksjoner om seg selv som sammen

har bidratt til 3 oppleve styrket egenverdi, som har dannet kjernekategorien.
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6 Diskusjon
Denne studien hadde som mal a finne svar pa hvordan deltakelse pa det
gruppebaserte oppleaeringstilbudet til UMM opplevdes a fremme helsen til ungdommer

med langvarige helseutfordringer i overgangen til voksenlivet.

Deltakelse i det gruppebaserte tilbudet fgrte til at ungdommene opplevde en styrket
egenverdi. De har blitt mgtt med interesse som ga dem en fglelse av a bety noe. De
har blitt mgtt med respekt og tillit og har erfart at det ikke er farlig a snakke om
hvordan man har det med andre mennesker. Videre erfarte de at det var viktig a fa
snakke om hvordan en har det og mgte bekreftelse. Deltakerne opplevde hvordan det
ble meningsfylt og spennende a finne ut mer om seg selv og ble samtidig mer
interessert i de andres erfaringer. A vaere en lytter til andres historier og erfaringer er
ogsa en tillitserklaering. Sammen har dette hatt en positiv effekt pa selvbildet og egen
identitet. Dette bekreftes ogsa i litteraturen som sier at identitet og selvopplevelse
formes av samhandling med andre (Falkum et al. 2011; Mead 1934). Mead var opptatt
av samspillet mellom selvbildet og samhandling med andre mennesker og mente at et
individ ikke bare kan observere seg selv for a utvikle sitt selvbilde men ogsa ved a tolke

andres reaksjoner pa seg selv.

Tanken bak flere av oppgavene i UMM var 3 aktivere deltakerne. Det a snakke hgyt i
en gruppe kan for noen vaere en sveaert utfordrende oppgave, og hvis man ikke
opplever stgtte eller respekt fra de andre deltakerne kan det fgre til at en mister
autonomi og opplever tap av kontroll over seg selv og situasjonen (Tveiten 2008).
Dette kan gi redusert selvtillit og mestringsfglelse og pavirke negativt eller gi redusert
motivasjon til 3 fortsette sin deltakelse i gruppesamlingene. Det samme kan sies om de
skriftlige oppgavene, at det kan vaere vanskelig for noen a uttrykke seg skriftlig, selv
om det bare er i stikkordsform. Ungdommenes erfaringer gjennom gruppesamlingene

kan ogsa knyttes opp mot teorier om mestring. | gruppene opplever deltakerne bade
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tilhgrighet og gkt kompetanse, at de har lzert mye av de andre, og disse to omradene
ma styrkes for a oppna mestring ifglge Gjeerum et al. (1998). Dette er ogsa i trad med
Banduras (1977, 1982) teori om mestringsforventning hvor mye av motivasjonen ligger

i observasjonslzaring, det a leere av andre, samt direkte stgtte og oppmuntring.

Det gruppebaserte tilbudet var med pa a skape opplevelsen av @ vaere i et fellesskap
og fole seg forstatt. Gruppeundervisning med mal om a dele erfaringer og opplevelser
bidrar til refleksjon i fellesskap samt en opplevelse av at man ikke er alene om sine
problemer (Tveiten 2007). Dette bekrefter ogsa Heap som mener at det er i samvaer og
samhandling med andre at den beste problemlgsning og bearbeiding av vanskeligheter
skjer (Heap 1985). Videre sier Heap (1985) at gruppeprosessen kan bidra til at
deltakerne far en inngdende forstaelse og identifikasjon med hverandres
livssituasjoner. Dette gjenspeilte seg i gruppesamlingene i UMM hvor det a fortelle sin
egen historie ga en ny forstaelse. A fortelle sin historie til noen andre og sette ord pa
vanskelige opplevelser var en ny erfaring, og flere av deltakerne hadde ikke hatt ord
fra for i det hele tatt, og heller ikke sagt det hgyt til andre personer. Selv om
ungdommene hadde svaert ulike stasteder med tanke pa at noen nylig hadde ervervet
sin sykdom eller helseutfordring mens andre hadde hatt sin utfordring i mange ar eller
kanskje var fgdt med den, ble de gjennom samlingene tryggere og motiverte

hverandre gjensidig til 3 dele sine historier og erfaringer.

En studie som fulgte langtidssykemeldte i et laeringsprogram over et ar, viste at
leeringsprogrammet bidro til endringsprosesser hos den enkelte som ga gkt
selvforstaelse og apnet opp for nye muligheter (Haugstvedt et al. 2011). Studien viste
at nye mater a oppfgre seg pa, kommunisere pa, tenke pa, sammen med det a ta sine
egne fglelser pa alvor bidro til disse endringsprosessene. Tanker og fglelser var blitt
utfordret, eller satt pa prgve, av mgtelederne. Dette samsvarer med funnene i min

studie hvor deltakerne i UMM gjennom tilsvarende endringsprosesser oppdaget nye
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sider ved seg selv og sin helseutfordring. Dette er i trad med Antonovskys (2012)

begrep om at livssituasjonen blir mer forstaelig.

Det kom fram at ungdommene hadde blitt tryggere pa seg selv som blant annet hang
sammen med at de opplevde at de handterte fglelsene sine pa en bedre mate. Det a
oppleve stgrre kontroll over seg og livet sitt gir en mestringsfglelse som er sentralt for
selvbildet og pavirker bade den psykiske og fysiske helsen (Maland 1999). Dette kan
sammenlignes med empowerment som bygger pa den helsefremmende ideologien fra
Verdens helseorganisasjon (1998) om at enkeltindividet ma fa stgrre kontroll over
forhold som pavirker helsen. Funnene i min studie sa ut til at det a kartlegge viktige
personer i livet sitt var med pa a gi gkt kontroll over egen helse og livssituasjon.
Nettverkskartlegging kan gi deltakerne oversikt over hvilke ressurspersoner de har
rundt seg, hvem de gnsker & ha en nzaer relasjon til i livet, og hvordan de kan fa det til.
Dette er med pa a gj@re egen livssituasjon mer handterbar (Antonovsky 2012).
Ungdommene klarte a identifisere sine behov og opparbeidet seg mot til 8 si fra om
dem bade til familie og venner. Dette var ogsa et resultat av styrket trygghetsfglelse og
identitet som igjen henger sammen med a akseptere seg selv (Fyrand 1994). Et annet
aspekt som er viktig for menneskers identitet og mentale helse er anerkjennelse og
sosialt samspill med andre (Falkum et al. 2011). Dette kan ses i lys av psykologen Erik
Erikson (1968) sin utviklingsteori som mener at mennesket utvikler seg sosialt giennom
hele livet. Han deler utviklingen inn i faser hvor ungdomstiden er viktig for dannelse av
identitet og at fasen som ung voksen er viktig for evnen til 3 danne nzere relasjoner

med andre (Erikson 1968).

Ungdommene ga uttrykk for at de hadde fatt mer overskudd og energi gjennom
deltakelse i UMM som blant annet bidro til 3 se positivt pa fremtiden. Flere av
deltakerne viste til at de hadde begynt a ta ansvar for eget kosthold og
treningsopplegg som igjen ga gkt velvaere. | tillegg hadde de fatt energi og lyst til a ta

opp en hobby som for noen hadde vaert forsaket i lang tid. Dette er i trad med en
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studie som intervjuet ungdom, i alderen fra 12 til 19 ar, med ulike langvarige
sykdommer, hvor tre viktige temaer ble definert som viktige for ungdom for a oppleve
velvaere, eller det a fgle seg bra. Det handlet om a akseptere sin sykdom som en

naturlig del av livet, og oppleve stgtte og personlig vekst (Berntsson et al. 2007).

Oppleaeringstilbudet sa ut til 3 utfylle dagens gap mellom overgangen fra barneorientert
til voksenorientert helsetilbud. Gapet skyldes manglende kunnskap hos helsepersonell
om ungdoms behov og kompetansen som finnes er spredt pa flere yrkesgrupper og i
stor grad knyttet til enkeltpersoner og dermed darlig utnyttelse av et tverrfaglig
samarbeid (Helsedirektoratet 2012b). Flere studier viser til at en viktig faktor for a fa til
gode overganger er blant annet behovet for kontakt med andre unge i lignende
situasjoner pa sykehus (McDonagh & Viner 2006). Deltakerne i denne studien ga
uttrykk for at gruppesamlingene bidro til denne kontakten samt gkt forstaelse av egen
situasjon. En gkt forstaelse av egen situasjon og forbedret handtering av denne ble
resultatet i en studie hvor foreldre til barn med funksjonshemminger ble fulgt gjennom
et veiledningsprogram (Haugstvedt et al. 2013). Subjektive prosesser av bevissthet og
selvrefleksjon var viktige faktorer for a starte prosessen med gkt selvforstaelse. Selv
om livet byr pa utfordringer og problemer finnes det noe som det er verdt a kiempe
for og som gir en motivasjon og vilje til 8 mgte utfordringer. Slik beskriver Antonovsky

(2012) komponenten meningsfullhet i det @ oppleve sammenheng.

6.1 Metodediskusjon
Her vil jeg diskutere metodens styrker og svakheter. Jeg vil se det i lys av Joseph
Maxwell sine dimensjoner av validitet i kvalitative studier; beskrivende, fortolkende,

teoretisk og til slutt generaliserbarheten (Maxwell 1992).
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6.1.1 Beskrivende validitet
Beskrivende validitet dreier seg om at dataene som forskeren har samlet inn blir

korrekt gjengitt (Maxwell 1992). | min studie transkriberte jeg intervjuene ordrett og
forspkte a veere ngyaktig i beskrivelse av stemningen underveis i alle intervjuene. Det
foltes riktig og hovedsakelig stille et ngkkelspgrsmal i fokusgruppeintervjuene slik at
deltakerne hadde god tid pa svarene sine og refleksjoner underveis. Jeg var ikke
bundet opp av mange regisserte spgrsmal fra intervjuguiden som kunne fort til at

intervjuene ble styrt mot informasjon jeg gnsket eller forventet a fa.

Det kan veere en fordel at jeg kom utenfra og stilte spgrsmal i etterkant av
oppleaeringstilbudet. Det kan ha bidratt til at svarene ble mindre pavirket av hva som
var forventet at de skulle svare. Trusler mot anonymiteten kan fgre til at deltakerne
oppgir a veere mer positive enn de faktisk er, noe som i sa fall bidrar til systematisk feil
i malingen (Malterud 2011). Det har veert fordelaktig at det var med to gruppeledere i
gruppeintervjuene som deltakerne var blitt kjent med gjennom det gruppebaserte
tilbudet som hadde gatt over flere maneder. Det bidro til en trygghet for deltakerne i
gruppesituasjonen som videre gjorde det lettere for meg 8 komme med mine
spgrsmal. Det vil alltid vaere vanskelig @ gjengi intervjuer helt ngyaktig og objektivt fra
muntlig til skriftlig form som ogsa Kvale og Brinkmann (2009) papeker, og jeg synes det
har veert betryggende at jeg har diskutert med veilederne mine gjennom hele

oppgaven.

6.1.2 Fortolkende validitet

Fortolkende validitet kan sies a vaere gyldigheten av hvordan forskeren tolker
deltakernes svar (Maxwell 1992). Som forsker i denne studien har jeg forsgkt a ga inn i
materialet med apent sinn og beskrevet og dokumentert fremgangsmaten i hele
forskningsprosessen sa detaljert og sa strukturert som mulig. Det vil vaere min tolkning
som pavirker analysen og kodingen fra dataene og min egen forforstaelse vil avgjgre

de valgene jeg gj@r underveis. For en forsker er det umulig a prgve a vaere helt ngytral,
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men viktig a ha en dapen holdning til det som matte komme fram i mgtet med
deltakerne og stille spgrsmalet: Hva har vi her? Verifisering av fortolkning er ifglge GT

en integrert del av teoriutviklingen (Hjalmhult et al. 2014).

Forskerens egen forforstaelse og den teoretiske referanserammen som legges til grunn
i en forskningsprosess vil vaere med pa a pavirke resultatene (Malterud 2011). Mitt
stasted og egen forforstaelse har veert giennom mitt arbeid som sykepleier hvor jeg
daglig mgter mennesker med langvarige helseutfordringer. Min daglige arbeidsplass
omfatter den voksne pasientgruppen, og hovedtyngden av pasientene er absolutt i det
eldre sjiktet. Videre vil min forforstaelse innbefatte den kunnskapen jeg har
opparbeidet meg som sykepleier i tillegg til det a veere mor. Jeg har selv tre barn som
na er unge voksne, og har erfart sykdom hos en av dem som medfgrte innleggelser og
oppfelging pa sykehus i mange ar. Dette har fgrt til at jeg har neert kjennskap til en ung

voksen med en kronisk tilstand som ma tas hensyn til resten av livet.

Ulemper ved fokusgrupper er at deltakerne lett kan bli revet med av gruppa og kan si
ting som er lite gjennomtenkt. For @ motvirke dette ble oppgavene med pedagogisk sol
hvor deltakerne fikk skrevet ned noen setninger, gjennomfgrt i starten av
gruppeintervjuene. Som forsker bgr man tolke utsagn med forsiktighet (Malterud

2012), og jeg har saledes lagt vekt pa og ikke ta enkeltutsagn ut av sin sasmmenheng.

Det ble annerledes a gjennomfgre telefonintervju med noen jeg ikke hadde mgtt i
gruppene da jeg ikke hadde et ansikt pa dem, noe som jeg regner med var en gjensidig
opplevelse. Et telefonintervju er i mye stgrre grad upersonlig enn et vanlig intervju og
dermed blir fgrsteinntrykket desto viktigere for & etablere en kontakt som innbyr til
fortrolig samtale. Det kan absolutt ha pavirket svarene fra de to informantene det
gjaldt da jeg var en «fremmed» som gnsket personlige svar uten den samme

konteksten som var bygget opp i gruppesamlingene. Med kontekst mener jeg
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tryggheten til de andre deltakerne og gruppelederne. Pa en annen side kunne
telefonintervjuene, samt det ene personlige intervjuet, fatt frem ting som er vanskelig
a siigruppe av frykt for a stgte noen av deltakerne. Jeg fikk vite at en av deltakerne
hadde vurdert 3 slutte i UMM da det viste seg at hun var i «fjern» slekt med en av de
andre deltakerne, men hun var veldig glad for at hun hadde fortsatt i UMM og fullfgrt
tilbudet.

Den ene gruppa hadde relativt homogene deltakere, det vil si at de hadde samme
sykdom, men det var allikevel ulike historier og bakgrunn. Aldersmessig var det liten
forskjell i gruppene, de fleste var 17 ar, men den yngste var 15 og del eldste 18, snart
19 ar. Det kom ingen betydelige forskjeller frem gjennom alle intervjuene i forhold til
kjgnn, men jeg har likevel gjort meg noen tanker om gruppedynamikken ville veaert

annerledes med flere gutter tilstede i gruppeintervjuene.

Alle deltakerne hadde sagt ja til at jeg kunne ringe dem for et eventuelt telefonintervju
og jeg valgte a sende noen av spgrsmalene mine til dem pa mail i forkant av
telefonintervjuet, som en forberedelse for dem som forhapentligvis ville gjgre det

lettere & svare pa mine spgrsmal.

6.1.3 Teoretisk validitet

Teoretisk validitet handler om hvordan et fenomen forklares gjennom teorier som
legges til grunn eller utvikles av forskeren gjennom studien (Maxwell 1992). |
utgangspunktet hadde jeg en nysgjerrig holdning til UMM og var spent pa hva det
gruppebaserte tilbudet kunne tilby disse ungdommene med et sa stort spekter av ulike
diagnoser og langvarige helseutfordringer, og at det ikke skulle vaere fokus pa sykdom.
Min forforstaelse har pavirket det utvalget jeg har gjort i forhold til teori og empiri for
a belyse den valgte problemstilling. Dette har videre veert avgjgrende for hvordan jeg

har knyttet funnene mine opp mot teori og hvordan jeg har gruppert innsamlet data i
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de ulike kategoriene. Jeg har forsgkt a fange det ungdommene la vekt pa og hvilke

erfaringer og opplevelser som de hadde gjort seg i gruppesamlingene i UMM.

6.1.4 Generaliserbarhet

Generaliserbarhet handler om i hvilken grad funnene som er gjort i en studie er
overfgrbare til en annen situasjon, populasjon, tid eller sted enn der studien er
giennomfgrt (Maxwell 1992). Kan mine funn gjgres gjeldende for andre
sammenhenger enn den konteksten jeg har kartlagt dem? Deltakerprosenten har
mindre betydning i fokusgruppeintervju enn i en studie hvor man gnsker et
representativt utvalg av malgruppen (Malterud 2012). De som deltok i min studie var
rekruttert giennom personlig engasjement pa sykehusavdelingen og det vil vaere en
viss risiko for at de som svarte ja til a delta er en seeregen gruppe. Dette behgver ikke
vaere en ulempe men betydningen av det bgr tas med i betraktningen, og setter krav til
en grundig teoretisk diskusjon av funnene (Malterud 2012). Jeg mener at funnene i
min studie viser en overfgrbarhet til andre ungdommer med langvarige
helseutfordringer at det kan veere fordelaktig og helsefremmende a delta i dette
gruppebaserte tilbudet Ung medvirkning og mestring, spesielt med tanke pa

overgangen til voksenlivet.

| en kvalitativ studie ma man erkjenne at det finnes mange ulike versjoner av
virkeligheten som samtidig kan veere gyldige. Gyldigheten av kunnskapen vi utvikler er
til syvende og sist avhengig av om noen kan bruke den til noe — at den kan utgjgre en
forskjell (Malterud 2011). Dette er i trad med Maxwell (1992) sin forstaelse av at
kvalitativ forskning ikke handler om a generalisere resultatene som hovedsak men a

fremskaffe ny kunnskap og teori.
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7 Konklusjon

Funnene gjort i denne studien papeker viktige aspekter for at deltakerne ved Ung
medvirkning og mestring erfarte en styrket egenverdi gjennom opplevelsen av a veere i
et fellesskap, fole seg forstatt, bli tryggere pa seg selv og klare a se positivt pa
fremtiden. Erfaringene resulterte i flere endringsprosesser i den enkelte ungdom som

kan bidra til 3 fremme helse og ivareta egen helse i overgangen til voksenlivet.

Det gruppebaserte oppleeringstilbudet Ung medvirkning og mestring har en
helsefremmende faktor ved at ungdommene opplever a ha innflytelse pa egen helse
og velbefinnende. De har tilegnet seg strategier for a takle vanskelige hendelser i livet
som videre kan bidra til gkt motstandskraft. Helseutfordringen ble en mer akseptert
del av dem selv med sine erfaringer og historier. Sammen ga dette et godt grunnlag for

a ta kontroll over livet sitt.

Dette var fgrste giennomfgring av helseforetaket sitt tilpassede veiledningsprogram
for ungdom under «Ung medvirkning og mestring». Laerings- og mestringstilbudet er
saledes i startgropen og er ikke et landsomfattende tilbud i helsevesenet i dag. Det
finnes derfor lite dokumentasjon enda pa erfaringer med verdien av et sant tilbud til
ungdom med langvarige helseutfordringer. Det vil vaere interessant a fglge opp dette
veiledningstilbudet med videre studier for a kartlegge om det ogsa er andre temaer
eller omrader som kan veere viktige for denne sarbare gruppa, slik at de blir i stand til 3
ta bedre vare pa seg selv i best mulig grad. Videre kunne det veert interessant med
longitudinell studie ved a treffe disse ungdommene igjen over tid. Det hadde ogsa veert
interessant a se pa kostnader over tid i et helsefremmende perspektiv med tanke pa at
disse ungdommene kan bli i stand til a delta i arbeidslivet, ta bedre vare pa seg selv og
giennomfgre hensiktsmessige tilrettelegginger slik at de vil ha bedre trivsel og mindre

kontakt med helsevesenet og unnga innleggelser.
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Vedlegg 1: Intervjuguide

Intervjuguide

Ngkkelspgrsmal:
Hvordan har det veaert for deg @ vaere med i denne gruppen og hva har det gitt deg?

Oppfalgingsspgrsmal:
Hva har veert seerlig viktig — det beste med a sitte i grupper?

Hvordan var det a dele egne erfaringer, fglelser med de andre i gruppen?

Har noe veert vanskelig a snakke om i gruppen — har det veert ting du ikke kan si?
Hva synes du om temaene? Bra — darlig — savnet du noe?

Hva vil du ta med deg videre i livet?

Skulle noe veert gjort annerledes?

Hvordan kan man gjgre tiltaket kjent for andre ungdommer?

Eventuelt noe annet du gjerne vil si?
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Vedlegg 2: Invitasjon til intervju

INVITASIJON TIL INTERVJU

Hei

Jeg er en deltids masterstudent ved Norges miljg- og biovitenskapelige universitet pa

As. Til vanlig jobber jeg som sykepleier pa lungepoliklinikk pa Oslo

Universitetssykehus, Ulleval. Jeg har tre barn hvorav den ene har en kronisk tilstand og

kjenner litt til de utfordringene det innebarer.

I mitt masterprosjekt innenfor Folkehelsevitenskap gnsker jeg a skrive om ungdommers

erfaringer og opplevelse av a delta pa UMM sitt oppleeringstilbud.

Det innebarer at jeg gnsker a intervjue dere som deltar — bade samlet i en gruppe — og
gjerne hver og en av dere etterpa (fortrinnsvis gjgres det en annen dag, og eventuelt pa

telefon).

Detter er helt frivillig og alle kan trekke seg nar som helst under intervjuet.

Alt som blir sagt vil anonymiseres og behandles helt konfidensielt.

Med vennlig hilsen

Inger Johanne Furuberg

Samtykke til deltakelse i studien

Jeg er villig til & delta i studien

Navn pa prosjektdeltaker (Signatur prosjektdeltaker, dato)

Jeg bekrefter a ha gitt informasjon om studien

Inger Johanne Furuberg (Signatur masterstudent, dato)
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Vedlegg 3: Informasjon til foresatte

INFORMASJON TIL FORESATTE

Hei

Jeg er en deltids masterstudent ved Norges miljg- og biovitenskapelige universitet pa
As. Til vanlig jobber jeg som sykepleier pa lungepoliklinikken pa Oslo
Universitetssykehus, Ulleval. Jeg har tre barn hvorav den ene har en kronisk tilstand og
kjenner litt til de utfordringene det innebarer.

I mitt masterprosjekt innenfor Folkehelsevitenskap gnsker jeg a skrive om ungdommers
erfaringer og opplevelse av a delta pa Ung Medvirkning og Mestring sitt
oppleringstilbud.

Det innebzerer at jeg gnsker a intervjue ungdommene som deltar — bade samlet i en
gruppe — og gjerne hver og en etter at oppleringstilbudet er avsluttet (eventuelt intervju
pr telefon).

Dette er helt frivillig og alle kan trekke seg nar som helst under intervjuet.

Alt som blir sagt vil anonymiseres og behandles helt konfidensielt og data vil slettes
etter bruk.

Med vennlig hilsen

Inger Johanne Furuberg

Samtykke til deltakelse i studien

Jeg er villig til & la delta i studien

Navn pa foresatte (Signatur foresatte, dato)

Jeg bekrefter a ha gitt informasjon om studien

Inger Johanne Furuberg (Signatur masterstudent, dato)
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