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Sammanfatining

Titel: Relationen styr vardupplevelsen - Overforing fran barn- till vuxensjukvard for ung-
domar med Typ 1 Diabetes

Forfattare: Pernilla Hjelmar

Nyckelord: Overforing, 6vergang, blivande vuxna, diabetes typ 1

Bakgrund: Overgangen fran barndiabetesvard till vuxensjukvard har i flera studier visat sig
utgora en kritisk fas for unga med Typ 1 diabetes och anses avgorande for att skapa en lang-
siktigt god hélsa med en fungerande egenhantering av sjukdomen. Drottning Silvias barn-
och ungdomssjukhus, Sahlgrenska Universitetssjukhuset, har under en period genomfort ett
projekt med ett atgirdsprogram for att forbattra dverforingsprocessen, Projekt Diabetes-
Ungdomsmottagning. Metod och Syfte: Den hir studien utvirderar projektet ur ett kva-
litativt perspektiv. Djupintervjuer har genomforts med tio av de patienter som deltagit i
projektet om deras upplevelser och erfarenheter fran projektet och fran Gvergangen som hel-
het. Hér sétts ocksa overgangen i en vidare social kontext och problematiseras ur en vidare
tidsram &n bara tiden for sjdlva dverforingsprocessen. Syftet &r att bidra till forskningsomra-
det med ett fordjupat underlag for en forbattrad diabetesvard. Resultat och analys: Ett
genomgaende monster i intervjuerna dr att manga berattelser om Overgangen som process, i
sjalva verket istallet har kommit att handla om vad man kommer #:/l. Behovet av en barande
relation till sjukvarden loper som en rod trad genom intervjuerna. Da sjukdomen paverkar
patientens hela livssituation i vardagen och patienten sjilv ansvarar for egenvarden blir av-
saknaden av relation till och stod fran vardgivare tydligt negativ. Intervjupersonerna vill
ha en personlig vard och de professionellas férmaga att inspirera, lyssna och se patientens
behov ar avgorande for vardupplevelsen. Men da de intervjuade liksom Gvriga patienter har
olika behov och forutsidttningar dr det av storsta vikt att individanpassa varden for bista
resultat. Inom ramen for Projekt Diabetes- Ungdomsmottagning framkommer att viktigast
for de intervjuade var relationsskapandet; motet med kommande vuxenavdelning och dess
personal infor 6verforing. Dock framstar tva ar som en for lang period for organiserad &ver-
gangsprocess fran barn- till vuxensjukvard. Diskussion: Det blir tydligt att det inte ricker
med ett projekt infor Gvergangen som sedan avslutas darefter. Patienterna behdver stod un-
der den 6vergangsprocess de parallellt genomgar i livet - att utvecklas fran ungdom till vuxen
individ. Den processen ér aktuell langt efter 6vergangen fran barn- till vuxensjukvard. Ade-
kvat stod och upplysande arbete bor ges fortlopande efter patienters olika aldrar och behov.
Helhetsssynen belyser den sociala kontexten. Det ar viktigt att sjukvarden samspelar och
har en dialog med patientens familj hela vigen genom den kinsliga tonarstiden och att pro-
fessionella med intresse for och kunskap om malgruppen blivande vuxna arbetar med dessa
efter 18-arsdagen, inom vuxenvard eller sidrskild ungdomsmottagning.

iii






Abstract

Title: The relationship governs the care experience - Transition from pediatric to adult
diabetes care for youths with diabetes type 1

Author: Pernilla Hjelmar

Keywords: Transition, emerging adults, diabetes type 1

Background: The transition from pediatric care to adult diabetes care, has in several studies
proved to be a critical phase for young people with Type 1 diabetes and is considered crucial
to create a long-term good health with a functioning self-management of the condition.
The Queen Silvia Childrens Hospital, Sahlgrenska University Hospital, has for a period
of time implemented a project with an action plan to improve the transfer process: the
Projekt Diabetes- Ungdomsmottagning. Method and purpose: This study evaluates the
project from a qualitative perspective. This is made through in-depth interviews with ten
patients who participated in the project about their experiences from the project and from
the transition as a whole. Here the transition is also put in a broader social context and
is problematized from a wider time frame than just the time of the transfer process. The
purpose is to contribute to the research field with a deeper understanding for an improved
diabetes care. Results and analysis: A common pattern is that many stories about the
transition as a process, in fact, have instead come to focus on what you are coming to. The
need for a supporting relationship to the healthcare runs like a thread through the interviews.
When the disease affects the patient’s entire life situation of everyday life and the patient is
responsible for their own care, then the lack of relationship and support from caregivers is
clearly negative. A personal care and the staft’s ability to inspire, listen and see the patient’s
needs is crucial for the care experience. It is of great importance to individualize treatment
for best results, since all patients have different needs and life situations. Most important
for the interviewees were meeting with future adult department and its staff before transfer.
However, two years appears to be a too long period. Discussion: It becomes evident that a
"project” during the transition, that then ends, is not enough. Patients need support during
the parallel transition process to evolve from youth to adult. This process goes on long after
the transition from pediatric care to adult care. Adequate support and information should
be given continuously for patients of different ages and needs. The holistic view is very much
about the social context. It is important that healthcare interact and have a dialogue with
the patient’s family all the way through the sensitive teenage years and that professionals
with an interest and knowledge in the target group emerging adults work with them after
their 18’'th anniversary, within adult care or a special youth clinic.
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Overféring fran barn- till vuxensjukvard for ungdomar med Typ 1 Diabetes

1. Introduktion

Den hdr studien behandlar unga med Typ 1 diabetes och deras upplevelse © samband med
overgang fran barn- till vuzensjukvard. Det dvergripande syftet med studien dr att bidra till
en forbdttrad vard for unga vurna.

Introduktionen beskriver bakgrund (1.1), definierar syfte och fragestillning (1.2), samt utre-
der ett antal centrala begrepp (1.83). For att kunna ta till sig uppsatsen pa ett bra sitt ges
dven en allmdn introduktion till sjukdomen diabetes (1.4)

1.1 Bakgrund

1.1.1 Den kritiska overgangen till vuxenvarden

I Sverige finns idag ca 400 000 personer med diabetes. Cirka 50 000 av dessa har diabetes typ
1, varav 7-8000 ar under 18 ar (Diabetestérbundet 2014). Det &r den nést vanligaste kroniska
sjukdomen bland barn, nést efter astma. Allt fler barn och ungdomar insjuknar ocksa i
sjukdomen, ca 800 barn och ungdomar per ar (Nationella Diabetesregistrets arsrapport 2013).
Sjukdomen debuterar oftast i barndomen och allra vanligast strax fore/kring pubertetens
ankomst (Sjoblad 2008). Dock presenterades 2014 en svensk studie (Rawshani et al. 2014)
som menade att antalet drabbade unga vuxna med typ 1 i Sverige ar kraftigt underskattat.
Man fann att det verkliga antalet insjuknade unga vuxna &r tva till tre ganger hogre dn
tidigare berdknat, vilket innebédr att det ar lika stor risk att insjukna fo6r dem mellan 15-34
ars alder, som fér dem mellan 0-4 ar.

I Goteborg finns ca 500 barn och ungdomar under 18 ar med typ 1 diabetes. Dessa gar
regelbundet pa Barndiabetesmottagningen pa DSBUS, Drottning Silvias Barn- och Ung-
domssjukhus, for kontroller och uppféljning av sin hilsa. Varje ar flyttar ca 40-50 st 18-ariga
patienter 6ver till vuxensjukvarden. Beroende av var patienten bor hamnar denne pa nagon
av Goteborgs sex st vuxendiabetesmottagningar.

Vistra Gotalands regionala vardprogram siager foljande om val av tidpunkt for 6verflytt:

"Ungdomars olika biologiska och sociala mognadshastighet gor att det inte gar att
faststdlla en specifik alder vid vilken dverforing till vuzensjukvarden bor ske. [...J
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En prazxis har utarbetats inom barndiabetesvarden i Sverige, men ocksd internatio-
nellt, att dverforing sker mellan 18 och 20 ars dlder.” (Vastra Gétalandsregionen

2008)

I praktiken sker dock overforingen till vuxenvarden idag i Vastra Gotaland liksom i 6vriga
Sverige, strikt vid 18 ars alder, enligt en egen enkdtundersokning (se 1.1.2). P4 DSBUS far
man t ex inte lingre ekonomiska resurser att ta hand om patienter som fyllt 18 ar.

Overforingen till vuxenvarden utgor ett kritisk skede i ungdomars diabetesvard. Det &r myc-
ket viktigt att patienten klarar att axla det tyngre egenansvar som Gvergangen medfér. Om
diabeteshanteringen inte fungerar tillfredsstéllande kan det bli en lang kamp for individen
att fa rdtsida pa sin situation, med risk for allvarliga och langsiktiga konsekvenser for hilsan.
Overgangen sker samtidigt som personen befinner sig i den kanske mest utmanande perioden
av livet - tiden da man gar mot att bli vuxen. Den egna diabeteshanteringen utmanas av
bade hormoner och psykosociala behov i livet. I samband med 6vergangen ser man ocksa de
samsta blodsockervirdena (Sjoblad 2008, Sparud Lundin 2008, Samuelsson 2013).

Utifran den kunskapen har barndiabetesmottagningen pa DSBUS genomfort en studie kallad
Projekt Diabetes- Ungdomsmottagning, vilken beskrivs i nésta avsnitt. Det hiar examensar-
betet skall ses som ett kvalitativt komplement till den kvantititativa utvirdering som gjorts
pa Projekt Diabetes- Ungdomsmottagning. Utdver en utvardering av projektet sa proble-
matiserar studien djupare kring éverforingsprocessen samt processen fran ungdom till vuxen
individ och de blivande vuxnas behov. Overféringsprocessen och tiden dérefter sitts da i ett
vidare socialt sammanhang.

1.1.2 Projekt Diabetes- Ungdomsmottagning

I ett forsok att hitta nya battre former for 6verforing inleddes 2004 en studie inom Sahlgrens-
ka, Projekt Diabetes- Ungdomsmottagning. Man ville ta reda pa om en viss strukturerad
overgang kunde hjilpa och forbattra sjilvstindigheten och oka sjilvfortroendet hos patien-
terna. Man erbjod en grupp ungdomar, boende inom ett visst omrade, fédda -88 samt -89,
ett sdrskilt 6vergangsprogram. De som enligt folkbokféringsadress skulle komma att tillhora
vuxenmottagningen pa Diabetescentrum vid Sahlgrenska sjukhuset blev testgrupp och 6vri-
ga patienter fédda samma ar blev kontrollgrupp. Redan nér patienten var 17 ar, tva ar fore
planerad Overgang, paborjades processen som forlades pa fyra terminer. 2007 flyttades de
sista patienterna i projektet éver.

Testgruppen fick bland annat mojlighet att triffa vuxenmottagningens personal i forvag.
Termin ett kom en Diabetessjukskoterska fran Diabetescentrum, Sahlgrenska sjukhuset, till
barndiabetesmottagningen pa DSBUS och var med pa det ordinarie patientbestket. Termin
tva kom patientens blivande ldkare fran Sahlgrenska till barnmottagningen for att delta
i patientbestket. Termin tre motte istillet diabetessjukskdterskan fran barnmottagningen
upp patienten pa den kommande mottagningen for ett moéte med sjukskoterska dir. Sedan
avslutades det, termin fyra, med att ldkaren fran barnmottagningen var med patienten pa
Diabetescentrum, fér mote med den kommande vuxenlékaren.
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Testgruppen skulle ocksa traffa kurator eller psykolog for samtal vid minst 1 tillfille det
forsta aret, darefter vid behov. De erbjods ocksa att delta i fyra olika grupptillfillen pa
barnmottagningen 6ver 4 terminer. Dessa behandlade nedan teman:

Kostinformation och matlagning

Idrott och diabetes

Rokning- Alkohol- Sexualitet

Copingstrategier, metabol kontroll

Infor studiens start fick testgruppen ocksa fylla i tva formular: The Confidence in Diabetes
Self-Care Scale, CIDS (egen oversiittning: Diabetes-Sjalvfortroende) samt Locus of Control
Scale (egen Oversittning: Upplevd Sjdlvkontroll). Dessa formulér fylldes i igen efter genom-
forandet av de fyra grupptréiffarna, ca 18 manader in i studien. Formuldret om diabetes-
sjalvfortroende hade fragor utformade kring vad patienten ansag sig kunna hantera kring
sin sjukdom, som t ex ett antal pastaenden att ta stillning till: "Jag tror jag kan... rikna ut
ritt dos insulin i forhallande till traning/festmaltid /resa.” Svaret graderades pa en 5-gradig
skala fran att inte uppleva sig kunna alls, till att ha god kénsla av att kunna hantera olika
diabetesrelaterade situationer. Utifran svaret pa fragorna i LOC (Locus of Control) kan man
utlisa olika personlighetstyper och i vilken man man ligger ansvar inom eller utanfor sig
sjalv; de som internaliserar, respektive externaliserar. En individ som besitter en tilltro till
sin egen formaga att paverka sin situation har en utvecklad inre Locus of Control, medan en
individ som ténker att 0det, omgivningen eller slumpen styr ens liv har en sa kallad yttre
Locus of Control (Hagglof 2008). Hur de personer jag intervjuat svarat i dessa formulér har
jag ingen kidnnedom om, da jag endast behandlar deras upplevelse av bland annat dessa.

Diabetesvardens organisation i Sverige

I litteraturen framhévs ofta skillnaden mellan barn- och vuxenmottagningar (Sparud Lun-
din 2008). De forra menar man arbetar familjeorienterat och innefattar mer av det sociala
filtet runt patienten, till exempel skolan. De arbetar ocksa mer personligt och ofta med
ett multidisciplindrt team att tillga. Tyngdpunkten pa behandlingen ligger pa att beframja
hog livskvalitet, normal tillvixt och utveckling, samt franvaro av savil svara akuta, som
langsiktiga komplikationer. Familjen och barnet stottas att utveckla egna strategier for god
behandling. Pa vuxenmottagningen &r diremot ofta relationen mindre personlig och teamet
arbetar mer sjilvstandigt, var for sig, med patienten (ibid).

Inom barndiabetesvarden kallas patienten fyra ganger per ar till mottagningen. Varje gang
traffar familjen /ungdomen bade sin ldkare och sjukskoterska. Idag flyttas oftast diabetespati-
enter over till vuxenmottagning infor sin 18-arsdag, sa sker bl a i G6teborg. Infor 6verféringen
skickas en sammanfattning om patienten till mottagande enhet. Den mottagande vuxenenhe-
ten kallar sedan patienten till ett forsta besok pa den nya mottagningen. Patienten kommer
fortsdttningsvis att kallas till enheten tva ganger om aret. Varannan gang triffar patienten
sin ldkare och varannan gang sin sjukskoterska.
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Da Projekt Diabetes- Ungdomsmottagning genomfdrdes skedde overforingen i Goteborg,
samt i manga Ovriga delar av landet, med mer flytande aldersspann, oftast da patienten
var kring 19 ar gammal. Hansyn togs da till exempelvis avslutande av studier samt andra
psykosociala behov. For att fa kunskap om hur 6verféringen inom diabetesvarden i Sverige
i allménhet sag ut, sindes vid uppsatsstart en kort enkit (se bilaga A, sid 67) per mejl
till ett storre antal av Sveriges 43 barndiabetesmottagningar. 17 av dessa barnmottagningar
svarade och gav information om sin verksamhet. Av svaren framgick att det pa manga hall i
ovriga Sverige ser ut pa liknande sdtt som i Goteborg. De flesta av de som svarat har infort
strikt 6verforing av patienter till vuxenmottagning fore 18-arsdagen. Manga angav direktiv
uppifran (chefer, landsting och ekonomi) som skél. Man tillimpade séllan eller aldrig speciella
hénsyn till patienters individuella behov. Flera kliniker visade stort missnéje med systemet,
som ofta ansags sakna flexibilitet. Pa ett fatal av dessa 17 kliniker tillaimpades speciella
hénsyn for senare 6verféring, men det ar ytterst sillsynt och oftast inte tillatet.

Fyra av dessa 17 mottagningar bestdmde tidpunkt sjidlva och brukade da flytta patienten
kring 19 ars alder, med héansyn till avslutad gymnasietid, men menade ocksa att det ibland
kan vara motiverat med tidigare Gverforing (fére 18) da vissa patienter kan ma bra av mil-
joombytet. Tva av dessa fyra mottagningar var ocksa de pa vdg mot “strikt 18-arsgrins”.
Endast en av de mottagningar som flyttar vid 18 ars alder motiverade det som eget val
med hanvisning till undersokningar som visar pa att det ar béattre att ungdomen etablerar
relation till vuxenmottagning fore alla andra livsomstéillningar som sker runt 19 ars alder.
Ovriga hade oftast instillningen att klinikbyte egentligen bist sker i samband med "nista
steg” i livet, men att man inte har mojlighet/ far avgora det pa grund av de nya rutinerna.

Flertalet sjukhus tillimpar moéten mellan barn- och vuxendiabetesteam for planering och
muntlig information kring patienter infér Gvergang, alternativt att personal (oftast sjuk-
skoterska) foljer patienten pa forsta besoket pa vuxenmottagning. De sjukhus som har ett
overgangssystem med besok “Gver grianserna” dr oftast beldgna pa mindre orter dér detta ar
lattare genomforbart, da vuxenmottagningen dr en enda och ligger inom samma sjukhusom-
rade. I de fall det férekommer pa storre orter sker dessa traffar med de vuxenmottagningar
som ligger inom samma sjukhus (sa ar fallet i Goteborg) eller sa ger man ibland vissa utvalda
patienter, som bedéms ha behov av extra resurser, triaffar 6ver teamen. I Stockholm har en
av de fem mottagande vuxenenheterna specialiserat sig pa just unga vuxna och deras behov
och samarbetar ocksa nira med psykiatri och socialtjanst.

Resultat av Projekt Diabetes- Ungdomsmottagning

Nagon skillnad i resultat gillande férdndrat HbAlc 6ver tid framkom inte mellan de som
deltagit i projektet och referensgruppen. Projektet visade daremot att de patienter som
inledningsvis hade sdmre resultat pa Diabetes-sjalvfortroendeskalan forbattrade resultaten
18 manader in i studien. Denna grupps upplevda sjélvkontroll, Locus of Control, var ocksa
siamre inledningsvis och ocksa den fordndrades positivt 18 manader in i studien.
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1.2 Syfte och Fragestillning

God egen hantering av diabetes minskar riskerna att lingre fram i livet drabbas av svara
foljdsjukdomar sa som hjart- och kirlsjukdomar, eller syn- och nervskador. Dessa komplika-
tioner kan innebéra en kraftigt sdnkt livskvalitet for individen samt i manga fall en for tidig
déd. For samhéllet genererar komplikationerna ocksa stora kostnader.

Ungdomar tar over tid alltmer ansvar for sin egenvard och vid 6verforing till vuxenvard
blir det for manga mer tydligt att de dr ensamma i sitt ansvar for sin sjukdom, dér och
da och for resten av livet. Detta sker for patienten under en period dar diabetesegenvarden
konkurrerar med all annan turbulens i livet runt att bli vuxen. Dartill tenderar patientens
HbAlc-virden att vara som samst under denna period. Med en god Gvergangssprocess avses
i den hér studien en 6vergang som lagger grunden for en langsiktigt god diabeteshantering.

Den hér studien vill bidra med kunskap om hur livet med diabetes kan se ut utifran de ungas
perspektiv. Studien syftar ocksa till att utrona vilka behov som patientgruppen kan ha och
forsdker genom koppling till teori och tidigare forskning mynna ut i konkreta forslag pa
forandringar for malgruppen. Férhoppningen &r att de intervjuades berdttelser kan generera
idéer och kunskap som i sin tur kan bidra till férbittrade och anpassade vardformer fér en
patientgrupp som ofta faller mellan stolarna; de som varken &r barn eller sjialvgaende vuxna.

Uppsatsen ger en bild av hur en del av individerna i testgruppen i Projekt Diabetes- Ung-
domsmottagning upplevde Gvergangen fran barn- till vuxensjukvard samt upplevelsen av
varden inom respektive vardinrdttning. Studien belyser och utgar alltsa fran den unges upp-
levelser av vardens insatser. Men da diabetes dr en sjukdom man lever med och hanterar i
alla situationer i vardagen ir ocksa resurser och stod utanfor sjukvarden av stor vikt for in-
dividens upplevelse av sjukdomen och sjukvardsinsatserna. Diabeteshanteringen inverkar pa
och paverkas av sociala faktorer och omgivningen. Darfor ses ocksa till den unges upplevelse
av stod fran dennes nédtverk samt den egna synen pa/instillning till sjukdomen.

Fragestallning:
1. Hur upplevde de blivande vuxna i Projekt Diabetes- Ungdomsmottagning, vergangs-
processen, fran barn- till vuxensjukvard?

2. Vilka faktorer fran sjukvardens sida kan ha bidragit till upplevelsen av en béttre eller
samre Overgangsprocess och hur kan det goras annorlunda?

3. Hur har det egna hanterandet av sjukdomen paverkat 6vergangsprocessen?

4. Hur har stodet sett ut kring den unge under &vergangsprocessen fran sjukvardens sida
samt i det sociala nitverket?

1.3 Begrepp i uppsatsen

Overgang, 6vergangsprocess och Sverforing
Price et al. (2011) tar upp dilemmat med de engelska uttrycken transition och transfer som
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kan ses i forskning kring overféring och ofta forvixlas med varandra. Transition ar enligt dem
ett begrepp som innebir en process i rorelse fran ett tillstand till ett annat, jag véljer att
oversitta till en 6vergang. Transfer ddremot, bendmner det administrativa, sjilva éverforing-
en fran barndiabetesvard till vuxensjukvard. Transition/Overgang kan vara en naturlig del
av individens utveckling och ses som normativ, dynamisk och komplex. En annan form av
overgang &r situationell, en forflyttning till ny plats eller ny situation i livet (Meleis 2010).
Rasmussen et al. (2011, s.1984) refererar till transition/évergang som ”[...] en signifikant
livshéndelse som for alltid dndrade deras syn pa livet och diabetessjukdomen”.

Dessa ordval ar inte heller tydliga pa svenska. Jag véljer att Gversdtta transition till Gver-
gang / overgangsprocess och transfer till 6verféring. Termerna &dr ofta forvixlade och de gar
ocksa till viss del in i varandra da transfer / 6verforing ingar som en del av en eventuell
overgangsprocess mellan barn- och vuxensjukvarden.

Blivande vuxen

Adolescens (ungdomsalder) &r definierat av WHO som perioden mellan 10-19 ar. I Sverige
ser vi pa adolescensen nagot vidare, i alla fall ndr det géller den 6vre gransen, som i olika
sammanhang pagar upp till ca 25 ars alder, da kallad senadolescens, eller ung vuxen. Inom
den utlindska forskningen (foretridesvis den amerikanska) anvinder man ofta ett relativt
nytt begrepp: Emerging Adults, som jag viljer att i denna studie Oversitta som Blivande
Vuzna. Blivande vuxna, har som begrepp blivit erkint som en utvecklingspsykologisk egen
period i livet. Begreppet myntades 2000 av den amerikanske psykologen Arnett. Han menar
att perioden efter tonaren, nu mer én forr, tydligt utmérker sig som en period dér individen
dr blivande vuxen, inte vuxen (Arnett 2000). Livet ter sig ofta fortfarande relativt ofardigt for
ungdomar som dr pa vig ur tonaren. Arnett menar att en tydlig trend i utvecklade lander
dr att ungdomar ofta tar de stora stegen ut i vuxenlivet allt senare. (Sa som giftermal,
barnafédande, fardiga studier, fast anstéllning mm.) Pa det stora hela blir alltsa perioden
av ungdom forldngd.

Arnett menar att ungdomstiden numera striacker sig till minst 25 ars alder, ibland ocksa
till ndrmare 30. Han gor gillande att perioden varken kan kallas ungdomstid, adolescence,
men inte heller &r man ung vuxen sa som vi i Sverige ofta kallar perioden. Blivande vuxen,
emerging adult, &r man alltsa ungefar mellan 18-25 ars alder och tiden utmérker sig som en
instabil, ofta sjdlvcentrerad period dér utforskande av identitet &r centralt och dér kénslor
av att befinna sig emellan olika virldar ar starka (ibid). I Sverige anvéinder vi mest begreppet
unga vuxna som da inte overensstdmmer med Arnetts tanke om att skilja ut gruppen blivande
vuxna fran vuxna. Jag tolkar att Arnett anser att man i begreppet ung vuxen faktiskt lagger
in att man ar vuxen, dock ung. En blivande vuxen ar daremot inte psykologiskt vuxen &n,
utan pa vdg mot att bli det. Tonaringar dr alltsd i en naturlig process att utvecklas till
blivande vuxna, som i sin tur dr i en process att bli unga vuxna. Denna syn pa ungas
utveckling mot vuxna utgar jag ifran i min uppsats, da det ar en viktig aspekt som paverkar
aldersgruppens behov som patienter.
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1.4 Diabetes kort introduktion

Diabetes Mellitus dr det overgripande namnet for diabetessjukdom. Diabetes kommer fran
grekiskan och betyder rinna igenom och Mellitus kommer fran latin och betyder honung.
Den gemensamma nimnaren for diabetes dr att sockerhalten i blodet ar f6r hog pa grund av
problem med det egna hormonet insulin. Insulin produceras i bukspottkorteln och pa en frisk
maéanniska frisdtts insulin sa snart denne dter nagot. Ju mer kolhydrater som finns i maten, ju
mer insulin krévs. Insulinet fungerar som en nyckel som 6ppnar upp till cellerna som behover
socker, glukos, for att fa néring och kunna arbeta (Hanas 2010). Diabetes &r klassad som en
folksjukdom da det finns ca 400 000 svenskar med sjukdomen (www.diabetesforbundet.se).
Men diabetes dr inte en, utan flera olika sjukdomar, med olika orsaker. Man delar oftast upp
diabetes i typ 1 och typ 2, men det finns ocksa andra mer ovanliga varianter av sjukdomen.
Typ 2 diabetes, ofta kallad aldersdiabetes, dr den vanligaste formen och drabbar i Sverige
oftast medelalders och &dldre personer. Sjukdomen &ar ofta kopplad till arv, fysisk inaktivitet
och 6vervikt (NDR Arsrapport 2013).

Vid insjuknande i typ 1 diabetes, till skillnad mot typ 2, har en sa kallad autoimmun pro-
cess paborjats i kroppen, vilket innebér att bukspottskortelns insulinproducerande betaceller
angrips och forstors av kroppens eget immunforsvar, som av nagon anledning har feltolkat
betacellerna som fiender utifran (Hanas 2010). Man vet fortfarande inte vad som orsakar
denna autoimmuna process, men tror att det antagligen finns flera orsaker bland bade arv
och miljé som samspelar.

Cellforstorelsen resulterar i upphévd insulinproduktion. Insulin &r ett livsnddvéandigt hor-
mon, for att kunna leva krévs sténdig tillforsel av insulin utifran. Tillférseln gors i form av
sprutor eller sa kallad insulinpump som kommit att anvidndas allt mer pa senare ar bland
personer med typ 1 diabetes. Utan insulin kommer inte glukos in i cellerna dir det behdvs,
utan sockret stannar istéllet i blodbanan. Det leder i sin tur till att blodsockret stiger och
sockret borjar istéllet utsondras i urinen. Inom ett antal timmar helt utan insulin infaller
medvetsloshet. Fram till 1922, da mojligheten att insulinbehandla kom, sa var diabetes typ 1
en dodlig sjukdom. Tdag kan man leva ett langt och rikt liv med diabetes, men f6ljdsjukdomar
och begrinsning av livskvalitén férekommer fortfarande (ibid).

Diabetessjukdomen kraver en daglig egenvard med tillforsel av insulin samt blodprovstag-
ningar for att mata blodsockernivaer. Dagens medicinska forskning visar att ett bra blodsoc-
kerviirde dr avgorande for riskerna att drabbas av framtida komplikationer (NDR Arsrapport
2013). Ett bra blodsocker nas genom tillforsel av exakt ritt utrdknad méngd insulin vid
exakt riatt tidpunkt. Insulinméngd i sin tur paverkas av manga olika faktorer sa som livssi-
tuation, stress, infektion, vilken maltid som ska dtas, motion, andra hormoner i kroppen och
annat (Hanas 2010).

Ett matt pa hur bra blodsockret ligger dver tid ar det sa kallade HbAlc-virdet, glykerat
hemoglobin, som tas vid varje likarbesok. HbAlc speglar blodsockernivan 6-8 (-12) veckor
bakat i tiden. Detta viarde brukar stiga och bli sémre i tonaren, bland annat pa grund av
hormonella férindringar, fér att ofta vara som sdmst i samband med 6verféring till vuxen-
mottagning vid 18 ars alder (NDR Arsrapport 2013) De Gvergripande malen vid diabetesvird
dr optimal blodsockerkontroll samt god livskvalitet for patienten (Larsson 2008). En lyckad
hantering kréver intensiv behandlingsregim fran patientens sida fran diagnos och framat.
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Studier visar pa att de patienter som fran start haft ett bra HbAlc ofta tenderar att fort-
sitta ha det langt senare i livet, och tvirtom (Samuelsson 2013).

Diabetes paverkar manga delar av livet och dr ndrmast unik i sin inverkan pa den psykosociala
sfaren (Sjoblad, 2008). Det géller for personer med diabetes i allménhet men for personer
med diabetes i tonaren i synnerhet. Sociala faktorer och jamnariga inverkar ofta stort pa
tonaringen och dennes beslut (Hanna 2011, Sparud Lundin 2008) Denna period i livet &r
ocksa sammankopplad med kinslan av att vara osarbar. Diabetesskotsel ar darfor kanske inte
det som en tonaring sitter i frimsta rummet. Dartill r skétseln ofta nagot som fordldrarna
poangterar som viktigt och perioden kan kantas av en tonarsrevolt didr ungdomen ibland
gor vad den kan for att ga emot fordldrarna. Senare delen av tonaren &r ocksa kopplad
till mycket forandringar i livet; t ex sluta och borja pa nya skolor, borja arbeta, dndrade
boendeforhallanden och férdndringar i relationer. Allt detta bidrar till att gora perioden till
en hogriskperiod for diabetesskotsel, ofta med sidmre glykemisk kontroll samt med sdmre
motivation hos patienten (Sparud Lundin 2008). Samtidigt behover patienten sjilv vara
delaktig och dagligen motiverad att skota sin sjukdom for att minimera risken att drabbas
senare i livet av konsekvenserna.

Diabetes typ 1 innebér risk for allvarliga komplikationer senare i livet. Efter ca 10-20 ar
med diabetes kan skador sasom i 6gonbotten, fétter, med mera boérja uppkomma (NDR
Arsrapport 2013). Genom bittre tekniska hjalpmedel som bidrar till att férebygga, samt
medicinska mdéjligheter att mildra manga allvarliga komplikationer, drabbas firre. Men trots
detta kvarstar faktumet for manga; att ett liv med diabetes innebéar sinkt livskvalitet och risk
for ett forkortat liv. Ur ett samhéllsperspektiv innebér sjukdomen enorma kostnader. Det
finns alltsa en tydlig koppling mellan férh6jt HbAlc 6ver tid och foljdsjukdomar langre fram
i livet, samtidigt som det dr ytterst fa 18-aringar idag som klarar att halla ett HbAlc-viirde
inom méalomradet (ibid).

Att halla ett sa bra blodsockervirde som mdjligt kan for manga vara en trostlos kamp, dér
vissa valjer att inte ta striden, trots de positiva effekterna pa kort och lang sikt. Blodsocker
uppfor sig ibland vildigt nyckfullt och det &r nar kroppens automatik inte langre fungerar
som man blir varse om kroppens fantastiska férmaga nédr den fungerar och hur svar den
kan vara att efterlikna. Ett antal tonarspatienter har ocksa svart att acceptera sin sjukdom
och dr didrmed inte motiverade att folja rad och rekommendationer. Att klara av att ta
ansvar for sin hélsa arets alla dagar, dygnets alla timmar ar en svar uppgift (Larsson 2008).
Pa manga sitt dr diabetespatientens insiktsfullhet och mognad avgérande fér dennes hélsa
hér och nu samt i framtiden da denne sjilv maste skota om sin sjukdom i vardagens alla
tdnkbara situationer. Patienten vardar sig sjalv. Lakaren och sjukskoterskorna tittar pa hur
bra patienten &dr pa att varda sig sjilv genom olika métningar, till exempel genom att méta
sa kallat HbATlc.
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2. Metod

2.1 Val av kvalitativ metod

"Kvalitativ forskning utgor inom samhdllsvetenskaperna en sdrskild tradition dér
det visentligen handlar om att betrakta mdnniskor pa deras eget omrade” (Kirk
& Miller 1986, s.9)

Med kvalitativ metod utforskades hur intervjupersonerna upplevde sin évergangsprocess mel-
lan barn- och vuxensjukvard, samt hur diabeteshantering som blivande vuxen ser ut for dessa
individer. Uppsatsens ansats &r explorativ och ska ses som ett medel fér att férsoka na en
forstaelse for hur sjukvardens insatser kan paverka diabetesegenvarden, i kombination med
personlig instéllning/hanterande och det sociala stodet kring individen.

Studien bestar av tio djupintervjuer med nagra av de patienter som deltog i en organiserad
overgangsprocess i Projekt Diabetes- Ungdomsmottagning. Kvalitativa intervjuer var nagot
som saknades i DSBUS egen uppfoljning av projektet och tanken dr att dessa ska ge en dju-
pare dimension till studien. Kvalitativa studier blir allt vanligare inom varden, men kanske
an inte lika vanligt forekommande som inom socialt arbete. Kvantitativa studier féredras
ofta for att fa fram tydliga, matbara fakta. Men de senaste artiondena har detta foérandrats
och Watt Boolsen (2007) menar att uppgorelser skett med det gamla synséittet, dar kvalita-
tiv forskning ses som "lillasyster” till kvantitativa "storebror”. I en kvalitativ studie besvarar
undersokningspersonerna inte bara fragor som formulerats av nagon form av expert, utan
uttrycker i en dialog en egen uppfattning om sin livsvirld (Kvale & Brinkmann 2014). Att
gora djupintervjuer ger en annan dimension till en fraga och Gppnar upp till nya tankeba-
nor. Tankebanor som jag anser ibland till och med kan ifragasétta vissa kvantitativa fakta.
Boolsen menar ocksa att man genom att kombinera harda och mjuka data kan finna fler
pusselbitar av orsaker och samband.

2.2 FEtiska overviganden

Forskningsetik handlar bland annat om relationen mellan forskare och informant. Som fors-
kare har man ett ansvar. Individens vilmaende prioriteras framfor forskningsresultat, nagot
som ocksa varit en "grundbult” i mitt arbete.

Infor uppsatsstarten genomfordes en etikprévning hos Etikprévningsndmnden. Sa snart god-
kinnande for studien kommit fran Etikprovningsndmnden kunde kontakt med patienter tas.
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I forsta telefonsamtalet samt infor intervjuerna informerade jag om frivilligheten att delta,
samt ratten att nir som helst avbryta studien. Informanterna fick fore intervjun dven skrift-
lig information samt ett Samtyckesformulér (se bilaga B) att skriva under. De informerades
ocksa om att de sjilva kunde avgora huruvida de ville svara pa en fraga eller inte. Styrkan i
djupintervjuer dr att man kan komma néra individen. Men denna styrka kan ocksa ses som
en riskfaktor da inte informanten far riskera att raka utelimna mer om sig sjilv &n denne
efterat egentligen hade velat. Jag podngterade ocksa att de fick ringa mig ifall intervjun
ledde till sadana tankar. Jag fick till mig vid flera tillfillen att informanter upplevt, vilket
jag hade en forhoppning om, det positiva i att fa sta i fokus och att nagon helt och fullt var
intresserad av just deras berittelse. Jag hoppas att samtliga informanter upplevt sig lyssnade
pa och respekterade vid intervjutillfiallet och att de kan finna ndje i resultatet.

I empirin har jag valt att halla informanterna sa anonyma som mdjligt. Viss information
om deras hélsa har jag ibland valt att utelimna da de annars skulle kunna igenkinnas. I
intervjuerna finns inte personernas namn utan jag har sparat respektive intervju med deras
initialer. Materialet halles inlast.

Tidigare forskningsetiska principer i humanistisk-samhéllsvetenskaplig forskning anvéinds in-
te langre aktivt av Vetenskapsradet. Istédllet tillampas numera skriften God forskningssed
(2011). De rekommendationer som presenteras i skriften sammanfattas ocksa i nagra all-
méanna regler att folja; man ska tala sanning om sin forskning, medvetet granska och redo-
visa utgangspunkterna for sina studier, 6ppet redovisa metoder och resultat,samt eventuella
kommersiella intressen och andra bindningar. Ovriga regler betonar att inte stjila andras
forskningsresultat, halla god ordning i sin forskning och striva efter att bedriva forskning
utan att skada ménniskor, djur eller miljo. Sist men inte minst ska man vara rattvis i sin
bedomning av andras forskning. Jag har genom hela studien haft med mig dessa ledord och
arbetat utifran 6ppenhet genom att i metodkapitlet forsokt redovisa varje steg i processen.

2.3 Validitet, Reliabilitet och Generaliserbarhet

Ovanstaende begrepp har sin grund i positivistisk forskning déar forskningsresultat ska vara
méitbara och objektiva. Huruvida kvantitativa begrepp éverhuvudtaget kan anvindas i kva-
litativ forskning kan diskuteras och har ockséa diskuterats. Seale (2004) menar att det kan
vara svart att aterge verkligheten objektivt nar forskningsresultatet behandlas som en social
konstruktion. Nagra som har omformulerat begreppen utifran ett kvalitativt perspektiv ar
Kvale & Brinkmann (2014). De tinker att oavsett metodval dr principen dnda att en tydlig
och noggrann dokumentation av forskningsprocessen leder till hég reliabilitet, validitet och
generaliserbarhet.

Validitet kommer fran engelskans valid och ser till studiens giltighet/riktighet. Kvale &
Brinkmann (2014) beskriver det som i vilken utstrickning en metod undersoker vad den
pastar sig undersoka, vilken giltighet den alltsa har samt i vilken utstrickning materialet
speglar det fenomen som fokuseras. Under en studies gang ska en validering av dess resultat
ske kontinuerlig. Validiteten blir beroende av hur noggrann forskaren &r i sin dokumentation
och huruvida forskaren ifragasitter dess resultat (ibid). Utover att anvindande av citat ger
texten liv, sa ger dessa tillsammans med mina tolkningar dérefter ocksa maojlighet for ldsaren
att félja mina tankar och hur jag tolkat berittelserna.
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Ett problem som ibland framfors kring kvalitativa forskningsintervjuer ar att validiteten
kan bli lidande om forskaren inte forsoker hinvisa till eller diskutera avvikande fall utan
istillet forenklar verkligheten. Man menar att forskaren kan anvinda nagra fa anekdoter
eller nagra fa talande exempel utan att man far ta del av avvikande eller mindre obestridliga
data (Ryen & Torhell 2004, s.17). Jag har i min analys arbetat utifran att leta efter monster
och motsatser for att ur dessa finna en mening. I detta arbete uttrycker jag mig ibland i
kvantifierande termer, t.ex. "nagra fa upplevde...” eller "de flesta ansag...”. Man skall dock
komma ihag att det ror sig om djupintervjuer med endast ett fatal personer.

Att podngtera ar dock att "All forskning dr tolkande och styrs av en samling férestillningar
om och kénslor infor véirlden och hur den bor forstas och studeras. [...| Men varje tolkningsram
stiller sdrskilda krav pa forskaren, inklusive de fragor som formuleras och de tolkningar som
gors.” Denzin & Lincoln, ur Ryen & Torhell (2004, 5.30)

Reliabilitet kommer fran engelskans reliability (tillforlitlighet) och behandlar istéllet fragan
huruvida en studie kan anses trovirdig eller inte. For kvantitativa studier stills fragan om
de skulle kunna aterupprepas pa samma sétt och med samma resultat vid annat tillfille (Se-
ale 2004). For kvalitativa studier innebér det en omojlighet da individerna som intervjuats
och deras berdttelser dr unika i sig och inte gar att aterskapa. Ur ett kvalitativt perspektiv
handlar reliabilitet mer om att forse ldsaren med tydlig och 6ppen information om proces-
sen, sa att denne kan folja processen. Liknande resultat kan framkomma i olika kvalitativa
studier vilket skulle kunna séga nagot om hur tillférlitlig studien dr. Under arbetets gang
har stor vikt lagts vid att se Gver studier som gjorts virlden 6ver kring &mnet. Mitt resultat
overensstammer pa manga sidtt med liknande studiers resultat och skulle dirmed kunna ses
som tillforlitligt ur det perspektivet. Enligt Watt Boolsen (2007) kan en litteraturgenomgang
anviandas som introduktion i &mnet, men ocksa som mojlighet att peka pa varfor just ens
eget projekt dr viktigt. Min uppfattning ar att en gedigen litteraturgenomgang gett just ba-
da dessa fordelar utover tillforlitligheten i resultatet. Sist men inte minst handlar reliabilitet
om studiens overensstimmande med det tillvigagangssitt som forordats (ibid), nagot jag
hoppas framkommer i min metodbeskrivning.

Generaliserbarhet behandlar fragan kring om studien kan ses som generell /allméngiltig och
dr inom den kvantitativa forskningen ett standardmatt, dir man anviander ett statistiskt
urval for att dra slutsatser for en hel population (Silverman 2011). Inom kvalitativ forskning
sOker man inte efter generell kunskap utan det handlar om att lyfta fram det unika i méan-
niskors livserfarenheter (Padgett 1998). Det &r inte tdnkt att generalisera utifrin mina 10
intervjuer. Dessa 10 individer kan inte representera alla unga vuxna med diabetes i landet.
Det intressanta blir istéllet att ge en bild, en kontext, som forhoppningsvis tillsammans med
andra forskningsstudier kan leda till vl underbyggda tankar och forlag pa forandringar. For
dven om man inte kan generalisera sa kan man se att informanternas beréttelser och behov
var olika pa manga sétt, vilket ger oss mojligheten att se att situationen fér unga vuxna i
diabetesvarden dr komplex och att hinsyn maste tas till just detta.

Kvale & Brinkmann (2014) talar ocksd om analytisk generalisering diar bedémning gors
huruvida en studie kan ge végledning for en annan situation. Genom att analysera min
empiri med stéd av teorier om aterhdmtning och socialt stod, men ocksad sammankopplat
med resultat av andra studier, sker mojligheten att tala om att det som &r giltigt for en
person kan sdga nagot om hur det kan se ut fér andra i liknande situation.
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2.4 Urvalsprocessen

Fran borjan planerades att intervjua ett lika stort antal fran de som ingatt i Projekt Diabetes-
Ungdomsmottagning, samt de som tillhorde kontrollgruppen. Men da det hade krévts ett
storre antal intervjuer for att bli intressant i en jimforelse, sa valdes istéllet att koncentrera
uppsatsen pa att djupintervjua en del av de som fatt en unik behandling, da det faktiskt
var det som jag ville studera ndrmare. Att den ordinarie overforingen limnar mycket att
onska vet vi redan. Darmed ar det intressantare att se pa om och hur Projekt Diabetes-
Ungdomsmottagning verkade fungera, samt att djupare ga in pa livsomsténdigheter som
kan ténkas paverka hur diabetesegenvarden blir fér den unge.

Av de 33 individer som tillhort testgruppen skulle cirka 10 intervjuas. Forst planerades att
intervjua de som varit niarvarande vid flest antal grupptriffar, for att fa ut mer av vad de
intervjuade tankte om de olika delarna i konceptet och hur det kan relateras till psykosocialt
stod. Men detta forkastades sedan pa grund av risk att det kanske skulle styra urvalet till
att omfatta endast de som ar mest motiverade och skétsamma med sin sjukdom. Istéllet
tillfragades hela testgruppen och det fanns en plan att om fler &n 10-12 stéllde sig positiva
till intervju skulle ett slumpmaéssigt urval goras mellan dessa. Dock kvarstar alltid dilemmat
att det fortfarande kan vara de mest motiverade som intervjuas, da oévriga kanske i hogre
grad svarar nej pa forfragan.

Jag ringde runt till alla individer ca en vecka efter det att de fatt brev skickat fran Barn-
diabetesmottagningen med forfragan om deltagande i mina intervjuer. Av de 33 personerna
ar 21 kvinnor varav 12 tackade ja till intervju. Sex av de 12 ménnen svarade ja. Av de som
registrerades som nekande var det flera som inte gick att fa tag pa per telefon, men ocksa
sadana som avbojde med tidsbrist som motivering. Vissa sa nej av samma skél, men erbjod
sig att vara reserv vid behov. Av de 12 intresserade kvinnorna lottades sex fram, varav en
intervju anviandes som testintervju. Av de sex ménnen som tackat ja valdes den som numera
var bosatt i annan del av landet till en reservlista (p g a avstand) ifall nagon av de Gvriga
fem skulle fa forhinder.

Jag bokade dirmed intervjuer med sex kvinnor och fem mén, varav en kvinna forst var
tdnkt endast som testintervju. Konsférdelningen var ett medvetet val for att goéra bada
konens roster horda i samma utstrackning nar méjligheten gavs. En av de deltagande ménnen
glomde bort sitt intervjutillfille en gang och bokade om ytterligare en gang med hénvisning
till yttre omsténdigheter. Nar han dérefter inte svarade pa mejl med nytt tidsforslag valde
jag att inte gora ytterligare forfragan om tid for intervju, da hans tystnad kunde tolkas
som hans ratt att nir som helst avsluta sitt deltagande utan nérmare forklaring. Vid den
tidpunkten var det dock inte ldngre mojligt att ta in reserven, istdllet togs testintervjun med
i uppsatsen. Den bedémdes vara mycket relevant for uppsatsen och genomforandet av den
blev inte annorlunda i jimforelse med de 6vriga. Kvinnan hade heller inte valt att vara just
testintervjuperson, utan blev lottad till det och hon hade fran borjan uttryckt en énskan om
att tillhora uppsatsresultatet. Efter testintervjun har heller inte nagra avgoérande dndringar
gjorts i frageomradesmallen som skulle kunna paverka resultatet. Sammanfattningsvis bestar
uppsatsen av berittelser fran tio personer, sex kvinnor och fyra mén.
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2.5 Intervjuguide

Intervjuerna var semistrukturerade, ett samtal med bestdmda avsikter (Ryen & Torhell
2004). En mall med frageomraden och ett frageformulér anvindes under intervjun. Ofta
kom informanterna in pa omraden som fanns senare i frageformuldret. Séllan foljdes frage-
formuldret del for del, men det fungerade som en hjilp att styra tillbaka diskussionen dar
den skulle vara eller for att stimma av att alla omraden verkligen var genomgangna vid
intervjuns slut. Intervjupersonernas upplevelse av dvergangsprocessen skulle fangas, men i
kombination med 6vrig vardupplevelse och deras upplevelse av stod i dvriga sociala relatio-
ner. Intervjun delades darfor in i olika delar dér sjalva 6vergangen fokuserades tillsammans
med informantens tankar kring stod i socialt nétverk, upplevelse av barn- respektive vuxen-
mottagning.

2.6 Genomfoérande av intervjuer

Intervjuerna har genomférts med hansyn till informanternas tidsscheman och de har erbju-
dits tider pa dagtid i universitetets lokaler, samt pa kvéllar och helger i Géteborgs Diabetes-
forenings lokaler. Prioriterat har varit lokaler med minsta méjliga stérningsmoment. Intervju
hemma hos intervjuperson har helst undvikits da det ar svarare att forutspa och styra un-
dan eventuella storningsmoment dar. Hemintervju skedde i ett fall, utifran intervjupersonens
behov och genomfordes dock utan stérningsmoment.

Fran borjan spelades de forsta intervjuerna in pa en liten kassettbandspelare. Ljudet var dock
inte helt tillforlitligt och ibland var det svart att veta om det verkligen hordes ordagrant vad
den intervjuade sagt. Efter forsta intervjuerna &évergick jag till att spela in pa telefon och
erholl da battre ljudkvalitet. Snarast efter intervju fordes ljudfilen 6ver fran telefon till dator
for att minimera risken for att intervjuerna skulle finnas tillgdngliga for obehériga. Snarast
efter intervjuerna var genomfoérda paborjades det gedigna arbetet att transkribera dessa.

2.7 Analysarbete

Varje intervju varade i cirka en till en och en halv timme och resulterade i en stor mangd
transkiberad textmassa. Det tal att diskuteras kring nédvindigheten av att ordagrant skriva
ut, transkribera, hela intervjun. Kvale & Brinkmann (2014) problematiserar kring omojlig-
heten att med sikerhet gora en valid utskrift av en intervju, utan att den trots allt kan tolkas
pa olika sétt. Det kan t ex bero pa att den som skrivit ut intervjun inte &r densamme som
genomfort intervjun, men ocksa att man hor fel eller ger meningar omedvetet helt felaktiga
inneborder. Som talande exempel tar de upp: "I hate it, you know. I do.” i jamforelse med
T hate it. You know I do.”

Inga dataprogram for kvalitativ analys har anvints i denna uppsats. Da det blev en an-
senlig mangd nedskrivet intervjumaterial har som nésta steg delar ur varje intervju valts
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ut. Delar som &ar sarskilt intressanta utifran fragestillningarna. Pa det séttet kunde var-
je intervju minimeras till ca 10-15 sidor skriven text. Citat klipptes sedan ut och lades i
olika kuvert som hade titeln: Bakgrund (familj, viinner, skola) Overgangsprocess/ Projekt
Diabetes- Ungdomsmottagning, Stéd/avsaknad av stod franVuxenmottagningen respektive
Barndiabetesmottagningen, Hilsa och Maende, Fritid, Idéer om den bésta varden for unga,
Sjukdomens Begrénsningar/Vinster, Ansvar, Radslor, Mental Instéllning, Omvérldens stod
samt Ovrigt. Vissa citat behdvde kopieras och liggas i flera kuvert da de hade koppling till
flera omraden.

Darefter borjade sokandet efter motsatser och likheter i de olika uttalanden som fanns. Vad
urskiljde sig? Vilka ord aterkom? Vilka teman framkom? Innehallet i de olika kuverten kon-
centrerades till ett antal meningsbérande enheter och ur dessa uppstod rubriker i uppsatsens
analys. Direkta citat har anvints for att beskriva olika innebdérder.

Bo6r man da delge citat ordagrant eller bor talspraket goras om till skriftsprak da det annars
riskerar framstélla den intervjuade i simre dager? Kvale & Brinkmann (2014) formedlar att
vissa forskare (bl a Kvale sjialv) har plagsamma minnen av att respondenter upprorts sedan de
fatt ldsa en ordagrant utskriven text av intervjun istéllet for flytande skriftsprak. Ordagranna
citat kan oetiskt stigmatisera personer eller grupper (ibid). Fran borjan citerades ordagrant
i uppsatsen, men da det inte alltid kints ratt anammades tacksamt Kvale och Brinkmanns
tankar och citaten dndrades till skriftsprak dér det behévdes. Dock med stor varsamhet for
att inte riskera att &ndra inneborden.

2.8 Metoddiskussion

2.8.1 Tankar kring intervjuerna och de intervjuade

Hade egentligen ordagrann transkibering av intervjuerna behovts eller hade det rackt med
att endast skriva ner valda delar? Det var ett oerhort tidskrdvande arbetete att skriva ner
allt och jag hade nog valt att gora annorlunda nista gang, men den stora behallningen av
det for min del var att intervjuerna stod mig néira och jag hade 1att for att minnas kinslan i
det som kommunicerades nir jag skulle bryta ned intervjuerna i mindre delar infor analys.
Det var ocksa vildigt larorikt da jag larde mig mycket om min egen intervjustil som jag har
funnit tillimpbart i andra professionella sammanhang.

Under processens gang har jag till och fran tvekat 6ver mitt val att citera intervjupersonerna
utan fingerade namn och utan att halla samman deras individuella berittelser. Hade det
varit en vinst att presentera dem mer tydligt och hade ldsaren funnit det mer intressant
att ldsa om de fick en kinsla for vem som sade vad? Men da skilet till valet grundades i
bedomningen om risk fér igenkinning, sa bedomer jag att det var ritt beslut.

Att intervjuerna skett flera ar efter avslutad Gvergangsprocess, kan ses som bade en styrka
och en svaghet. En svaghet for att just minnet sviktar med tiden. En styrka for att tiden
ger distans till handelser och de intervjuade har uppnatt en aldersméssig mognad och kan
ddrmed kanske se tydligare pa behoven de tidigare haft.
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Nagot som ocksa funnits med i tankarna genom uppsatsen ar huruvida jag borde tagit del
av intervjupersonernas personliga svar pa skattningar och deras respektive HbAlc genom
DSBUS studie. Hade det gynnat analysen, eller hade det kanske styrt bort mig fran deras
personliga berittelser och istillet riskerat att leda till subjektiva tolkningar av det som sas?

2.8.2 Val av teoretisk utgangspunkt

Hade jag kunnat vilja alternativa teorier for min tolkning? T ex omvardnadsteori eller em-
powerment? Varfor valde jag inte dessa? Jag attraherades av just teori om aterhdmtning f6r
att den podngterar behovet av bemotande och relation samt jambordighet mellan patient
och professionell. En risk jag kan se med omvardnadsteori t ex dr att denna leder till ett
uppifranperspektiv, dven om sa inte &r meningen. Den fungerande, starke hjilper den sju-
ke /svage. P4 andra sidan star Empowerment som &r ett arbetssidtt som ront framgang inom
diabetesvarden. Funell och Andersson (2005) beskriver det som att patienten medvetande-
gors om att denne dr helt och fullt ansvarig for sin diabetesegenvard. Ett ansvar som varken
ar forhandlingsbart eller gar att fly undan. Utifran det perspektivet menar man att det blir
mojligt att omdefiniera rollerna mellan patient och sjukvardspersonal som i sin tur leder till
en mer patientcentrerad hallning i varden.

Ovan ar sant men utifran denna uppsats utgangspunkt sa blir det mer intressant att titta
pa vilka former av stod som behovs for att klara denna grannlaga uppgift. Jag attraheras
av teori om aterhimtning och socialt stéd utifran detta perspektiv. Aterhdmtning behovde
jag klura pa lite for att kunna fora &ver perspektiven fran personer med psykisk ohilsa
till personer med diabetes. Men det blir intressant nar man gor det, da denna teori tydligt
riktar sig till professionella och deras arbete, men som samtidigt utgar ifran vikten av att se
individen ur ett jamstéllt perspektiv.
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3. Teoretiskt ramverk

I avsnittet kring tidigare forskning kommer en redogorelse for vad senare dars forskningsfo-
kus sdager om dmnet overgang. Ett antal studier har gjorts genom dren och ndgra av dessa
redogors for hdr. Bland annat de som beddms vara intressanta att ha som jamforelse med
Projekt Diabetes- Ungdomsmottagning, men ocksa studier som kan kopplas till évriga fra-
gestillningar. Efter redogirelse for tidigare forskning beskrivs teori om socialt stéd dir det
forst redovisas kort kring teorin i allmdnhet och ddrefter redogors mer specifikt socialt stod
kopplat till att leva med diabetes. Till sist presenteras dterhimtningsteorin. Denna teori har
sitt ursprung ur forskning kring dterhdmitning fran psykisk sjukdom, men hdr fors delar av
teorin over pa aterhamining och arbete med personer med diabetes.

3.1 Tidigare forskning

3.1.1 Overgangsprocess i fokus

Gemensamt for forskningen inom dmnet ungdomar/blivande vuxna med diabetes och Gver-
gang mellan barn- och vuxensjukvarden, dr att nastan alla &r &verens om att Svergangspro-
cessen ir viktig och bor genomforas pa bista séitt. Fokus pa overgangsprocessen lyfts bland
annat fram for att sikerstéilla att sa manga som mojligt skéter om sin héilsa. Ett viktigt me-
del for det ar att se till att sa manga patienter som mojligt stannar kvar och fortsitter inom
vuxensjukvarden och darmed inte blir sa kallade drop-outs, nagot som flertalet utlindska
studier belyser som ett stort problem (Perry et al. 2010, Busse-Voigt et al. 2009, Fleming
et al. 2002). Vissa patienter forsvinner alltsa ur systemet nir éverforing sker mellan barn
och vuxenmottagning, for att aterkomma i vardsystemet vid ett senare tillfdlle som patient
med komplikationer. Komplikationer som kanske i ett tidigare skede hade kunnat férebyggas
och darmed forhindras.

American Diabetes Association, ADA, har 2011 genom Peters & Laffel gett ut rekommen-
dationer for Gverféring fran barn- till vuxendiabetessjukvard. De patalar att det &r sarskilt
viktigt for blivande vuxna med diabetes, att varden skapar en effektiv och begriplig Gver-
gangsprocess for att mojliggora bésta tankbara hélsa och vilmaende under perioden. De, som
sa manga andra, menar att det ar viktigt for dessa unga att na malen fér blodsockerkontroll,
for att forebygga framtida komplikationer och for att mojliggora livslangt fungerande. ADA
menar ocksa att det inte finns nagra givna strategier bevisade for att na dessa mal, men

17



Overféring fran barn- till vuxensjukvard for ungdomar med Typ 1 Diabetes

att program med utbildning, firdighetstrining, speciella 6vergangskliniker, samt att anvin-
dande av overféringskoordinatorer verkar lovande. De ser ocksa att vuxenmottagningarnas
personal beh6éver mer kompetens inom psykosociala behov hos unga vuxna med diabetes.

Den period som unga genomgar i dldre tonaren, dr pa manga sidtt anstrangande och kiinne-
tecknas av manga kriavande utvecklingssteg och forandringar av livssituationen (Perry et al.
2010). Dessa kan i sin tur bidra till simre motivation att skota sin sjukdom. Tiden efter
puberteten dr ocksa en tid nar mikrovaskuldra komplikationer ¢kar. Flera forskare visar pa
att en abrupt 6verféring fran barn- till en ofta mer opersonlig vuxensjukvard, utan struktu-
rerad forberedelse, inte ger det engagemang som krivs for att skota sig (Perry et al. 2010,
Fleming et al. 2002, Kipps et al. 2002, Busse et al. 2007, Cadario et al. 2009). De Beaufort
et al. (2010) menar ocksa att blivande vuxna ofta kimpar for att halla sin diabetesegenvard
pa en acceptabel niva och for att halla motivationen uppe. De menar ocksa att &ven om
vardinrattningar virlden 6ver ofta dr medvetna om vikten av béittre dvergangsprocesser, sa
ar det fa som har ett strukturerat program for att forbéttra processen. An firre har gjort
utvirderingar av de forsok till program som gjorts.

3.1.2 Vardens organisation i virlden

I olika delar av virlden har man olika sitt att organisera varden. Owen & Beskine (2008)
uttrycker att varken barndiabetesvard eller vuxenvard &r idealet for dldre ungdomar. I vissa
lander har man valt att hantera det med en sarskild klinik, oftast for dem mellan 16-25 ar.
Men pa manga stéllen (bl a i Tyskland) sker 6verforing som i Sverige, vid 18 ars alder oavsett
om sérskilda behov foreligger eller ej. Vissa har sa kallad flytande &verforing dér patientens
mognad och livssituation kan avgéra val av tidpunkt. De Beaufort et al. (2010) har genom
ett frageformular studerat hur 6vergangen sag ut pa olika hall i virlden. Av 36 lander hade
over 30% ett system med ungdomsmottagning dit man oftast flyttade redan vid 16 ars alder.
Resterande uppgav att patienten flyttades 6ver till vuxenklinik vid 18 ars alder. Hilften av
mottagningarna ansag sig erbjuda en strukturerad Overgangsprocess. Majoriteten menade
att forberedelserna for 6verforing startade minst 1 ar i férvig.

Perry et al. (2010) dokumenterade och jamforde 239 unga vuxna med typ 1 diabetes (18-28
ar) i Australien. De jamforde storstadens, stadens och landsbygdens utbud av véard, samt
egenvarden hos respektive patientgrupper. Det framkom tydligt att patienter i storre sté-
der hade béttre resultat inom de flesta omraden. Man sag bland annat att rutinmissig
forebyggandevard var signifikant hogre i stad och storstad i jamforelse med landsbygden.
Patienterna hade bland annat béttre HbAlc och farre akutinldggningar pa sjukhus pa grund
av sin diabetes (det sistndmnda framforallt i storstaden). Pa landsbygden hade man ocksa
ofta sdmre mdjligheter till specialistvard. Manga utléndska studier visar ocksa att patien-
ter ofta hamnar hos vuxenlidkare utan sirskild diabetesinriktning (Busse-Voigt et al. 2009).
I Sverige erbjuds alla patienter med typ 1 diabetes kontakt med diabetesspecialist inom
vuxensjukvarden (Socialstyrelsen 2013).

Unga vuxna med diabetes dr ocksa ofta en liten malgrupp inom de vuxenmottagningar de
hamnar pa, varfor intresset inte blir lika stort fran vuxenvardens sida att forbéttra och se
just till den gruppen (Sparud Lundin 2008). Sparud Lundin menar ocksa att forskning kring
just blivande vuxna med diabetes till viss del &r begransad pga att gruppen hamnar "mellan
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stolarna” , mellan barndiabetesvard och vuxensjukvard. Man understker oftast antingen
patientgruppen under 18 eller 6ver 18 ar. Mer sillan gors studier om de som befinner sig
mellan och i bigge grupperna.

Busse-Voigt et al. (2009) har genomfort en tysk litteraturstudie, ddr problem och majliga
16sningar pa dvergangsproblematiken har studerats. Man kommer fram till att évergangens
resultat bl a hinger pa hur samarbetet mellan teamen pa barn- och vuxensjukvard ser ut.
Man bor, enligt dem, titta pa eventuella hinder for éverforing hos patient (t.ex. psykosociala,
fysiologiska eller dalig blodsockerkontroll), 6vergangen bor planeras i forvig och de profes-
sionella bor arbeta for att det inte ska bli nagra avbrott i vardkedjan. Busse-Voigt ser det
som optimalt om barnldkaren och den blivande likaren pa vuxenmottagningen far triffas
och prata om patienten, men ocksa att barnldkaren skriver en sammanfattning om patienten
till den kommande ldkaren. Alla dessa insatser gors bland annat for att férhindra sa kallade
“drop-outs” fran patienternas sida.

Man kan inte séga vilken alder som dr optimal for 6verforing da omsténdigheterna avgor (Al-
len & Gregory 2009). Busse et al. kommer fram till att en patient bor foras Gver nagonstans
mellan 16-21 ars alder, beroende pa hélsa, samt psykologiska och sociala omsténdigheter
kring patienten. I deras studie fran 2007 flyttades 59% av patienterna over till vuxenvarden
vid 18 ars alder. Av dessa hade gidrna 27% flyttat tidigare och 14% senare. Alla tillfragade
var eniga om att tidpunkten for overforing var individuell, beroende pa medicinska, psyko-
logiska och sociala faktorer. Busse-Voigt et al. (2009) slar fast att patienten bor ha avslutat
sin tillvixt och pubertetsutveckling fore overforing da vuxenmedicin har mindre kompetens
inom omradet. De ser ocksa att man gérna som forberedelse har en slags skola for patienten
som ska gynna dennes utveckling mot sjalvstindighet och kontroll av sin diabeteshantering,
dér dven psykolog och dietist kan inga.

Det finns ocksa studier som kommer fram till att 6verforing till vuxenvard inte bor ske fore
20 ars alder (Vanelli et al. 2004). De som foresprakar en tidigare flytt dr ofta de som ténker
att patienten slussas 6ver till en separat mottagning for unga vuxna, oftast fér de mellan
16-25 ar. Vanelli et al (2004) hévdar ocksa att fordldrars delaktighet och s.k. joint clinics i
kombination med ritt alder var nyckelfaktorer for lyckad éverforing. Sparud Lundin (2008)
konstaterar att fordldrars delaktighet inte ses som positivt inom vuxenvarden i Sverige, utan
snarare forsoker man fa dessa att backa for att fokusera enbart pa patienten. Samtidigt
belyser hon fenomenet kring att ungdomar idag behover en lingre mognadprocess och att
deras fordldrar dven efter 18 ars alder ar viktiga for dem i den dagliga diabeteshanteringen,
om an pa ett annat satt.

3.1.3 Egenvard

Blivande vuxna utmérker sig, som tidigare sagts, ofta genom att skjuta pa forpliktelser och
ansvarstagande som tillhor vuxenvirlden. Detta forhallningssitt kan bli problematiskt for de
blivande vuxna med diabetes om de skjuter upp sitt ansvarstagande, da sjukdomen kréaver
just ett dagligt ansvarstagande for att individen ska ma bra bade kort- och langsiktigt. Hanna
(2011) forsoker ringa in vad som paverkar/avgor hur en person med diabetes utvecklas i
relation till sin sjukdom. Hon kommer fram till att personliga egenskaper (t ex ansvartagande,
sjalvkontroll, radsla for hypoglykemi, depressiva drag) samverkar med miljobetingade (s& som
relation till férdldrar och jaimnariga).
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De miljobetingade egenskaperna kan handla om t ex diabetesrelaterade konflikter i familjen,
socialt stod/support mot sjélvstéindighet samt diabetesrelaterat stod i familjen. Till dessa
tva aspekter sédtter hon ocksa olika sa kallade transitional events, évergangshéindelser, sa
som nytt boende, arbete, utbildning och sjukvardens fordndrade roll. Ocksa livsavgorande
hiandelser tas med, sa som t ex nira dodsfall eller eget giftermal. Personliga egenskaper blir,
enligt henne, avgorande da denna tidsperiod ar kind for stort matt av personlig frihet, vilket
leder till att individen maste forlita sig till sina resurser.

Rasmussen et al. (2011) tar upp olika livshédndelser som intervjupersonerna menar har paver-
kat diabetesegenvarden genom aren: att genomga tonaren, ta sig genom skolan, ga in i nya
relationer, bli mamma, borja yrkesarbeta, flytta eller resa. Diabetesrelaterade livshandelser
som framkommer i deras intervjuer &r: tidpunkt for diagnos, utvecklandet av diabetesrela-
terade komplikationer, évergangen fran spruta till pump, samt att vara med pa diabeteslé-
ger. Rasmussen undersoker deras copingstrategier under livsomstéllningar, s.k. transitional
events, i olika skeden i livet. Man kom bland annat fram till att under perioder av férédndring
i livsmonstret paverkas diabetesegenvarden genom att fokus ges annat under perioden.

Att behova klara att hantera psykosocial stress med bibehallen god diabeteskontroll gor
personer med diabetes mer utsatta (Visentin et al. 2006). Livsomstillningar genererar ofta
stress som i sin tur paverkar problemloésningstformagan och individens copingstrategier vilket
i sin tur leder till att det blir svarare att halla ett bra blodsocker och tillfallen med akut
hypo- eller hyperglykemi infaller oftare (Anderson et al. 2009, Rasmussen et al. 2007). Sam-
tidigt kommer Sparud Lundin (2008) fram till i en studie som bygger pa observationer samt
intervjuer att patienten blir mer osynlig inom vuxenvarden.

3.1.4 Olika program for 6verforing

Price et al. (2011) har kvalitativt utvirderat ett program for 6vergang i England; Transition
Pathway Service, som gavs till vissa ungdomar infér 6verforing till diabetesvard for aldern 16-
25 ar. Man paborjade samtal om 6vergangen 1 ar i forvig och fortsatte sa vid varje traff. Vid
sista tillfiallet inom barnmottagningen gick personal med ungdomen till 16-25 avdelningen f6r
en traff ddar. Utover det skickades en sammanfattning kring patientens medicinska historia
till den nya mottagningen.

Tva huvudteman framkommer enlig Price: (1) behovet av att sjukvardsupplevelsen kénns
alders- och utvecklingsadekvat samt (2) att sjukvardsupplevelsen &r individanpassad.

De unga ville inte bli behandlade som barn, men inte heller som &ldre &n de var/kéinde sig.
Utover detta fanns det &n mer viktiga behovet av att bli behandlad som en egen individ.
Price menar att unga ofta lever med ambivalenta kédnslor infoér sin diabetes, som i sin tur
kan gora dem mindre engagerade i varden. Diabetes kan fa unga att kdnna sig annorlunda
jamfort med jimnariga under den period nir det f6r manga dr som allra viktigast att vara
som alla andra. Sjukdomen kan fa den unge att uppleva sin egen dodlighet och dirigenom
utveckla acceptans av den egna kroppen, men det kan ocksa bli tvartom. Detta, menar
Price, dr exempel pa vikten av att behandla varje ungdom som en egen individ och inte gora
forenklade antaganden om hur diabetes paverkar individen.
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Price studie trycker pa nodvindigheten av att resurser liggs pa att de professionella som
arbetar med unga personer med diabetes far utbildning. Dels kring ungdomstidens specifika
forutsdttningar, med dess biologiska och psykosociala forandringar, men ocksa att de profes-
sionella far utbildning och 6vning i god och effektiv kommunikation. Dessa kunskaper menar
hon sedan ska integreras med erbjudande om individanpassad vard.

Cadario et al. (2009) jamforde ostrukturerad med strukturerad Gverféring mellan barndi-
abetesvard och vuxensjukvard i Italien. De undersckte 62 ungdomar och unga vuxna som
lamnade barndiabetesvarden. Den ostrukturerade Gverforingen innebar en bokad forsta tid
pa vuxenmottagningen och en skriftlig sammanfattning av patienternas medicinska historia
till den nya vardgivaren. Dessa patienter flyttades ocksa vid en exakt tidpunkt, 18 ar. Den
strukturerade overforingen hade diaremot tidpunkt flytande utifran patientens behov (18-20
ars alder) samt att de erholl en sirskild 6verforingskoordinator, en specialist som f6ljde med
under processen. Likare fran de olika enheterna traffade tillsammans patienten vid respektive
mottagning. Bade patienten samt den nya vardgivaren erhéll en skriftlig 6verldmning.

Studien visade pa skillnader mellan grupperna, bade vad géller klinikndrvaro samt HbAlc.
Tre ar efter 6verforingen var narvaron inom vuxenvarden endast 73% i den forstnamnda grup-
pen, medan motsvarande 100% i gruppen med strukturerad oéverforing. 19 av 27 var miss-
nojda med sin ostrukturerade 6verforing, medan samtliga som fatt en strukturerad 6vergang
foredrog detta.

2008 kom en kvantitativ kanadensisk studie av Van Walleghem et al, som visade pa forbattrat
resultat, bade vad géller upplevelse av vuxensjukvarden samt kliniknédrvaro, vid anvindan-
det av en sa kallad system-navigator. Denne &r en professionell som hjilper till att slussa
ungdomen ritt i vardsystemet i samband med &verféring. Projektet kallades Maestro Project
och navigatorn holl kontakt per telefon och mejl med de unga. Man erbjéd dven en web-
sida, manatligt nyhetsbrev, utbildningstréiffar och 6ppna grupptréffar for att ge mdjlighet
att triffa andra i samma situation.

3.1.5 Kontinuitet i relation

Nakhla et al gjorde 2009 en kvantitativ studie i Kanada kring 1 507 ungas sjukhusinldggning-
ar pga diabetes. De jimforde mellan patienter som flyttat till vuxenvarden, men behallit sin
gamla barndiabeteslikare och de som fatt en ny ldkare. De som hade bytt till ny likare 16pte
fyra ganger sa stor risk att drabbas av diabetesrelaterad sjukhusinliggning jamfort med de
som behallit sin gamla. Nér det géller de ungas fortsatta delaktighet i varden sag man att
det skedde flest avhopp (drop-outs) bland de patienter som bytt till helt ny ung-vuxenklinik
pa ett annat sjukhus, samt de som gick direkt till vuxensjukvarden. Fortsatt ndrvaro sags
mest hos de ungdomar som fatt flytta till en ung-vuxenklinik inom samma sjukhus eller till
en ungdomsklinik som var ledd av personal bade fran barn- och vuxensjukvarden. Studien
visar pa att de som kiinner sig till viss man hemmastadda med 6vertagande vardinrittning
kommer uppleva varden bittre.

Ovan rapport stottar kvalitativ evidens kring de utmaningar som ungdomar star infér nér
nya tillitsfulla relationer ska skapas inom vuxenvarden. Kénslan av oro kommer ofta av att
den unge inte litar pa att vuxensjukvarden har tillricklig erfarenhet av och kunskap om
personer med typ 1 diabetes sedan barndomen.Nér den unge inte riktigt litar pa sjukvardens

21



Overféring fran barn- till vuxensjukvard for ungdomar med Typ 1 Diabetes

kompetens kan det leda till sémre blodsockerkontroll (Nakhla et al. 2009). Denna "tapp av
relation” kan forklara varfér man i Nahklas studie finner att det blir fler sjukhusinldggningar
bland gruppen patienter med nya ldkare alternativt nya vardinrdttningar. Sparud Lundin
(2008) kommer i sin avhandling fram till att de blivande vuxna upplevde sig redo att limna
barnmottagningen, men oférberedda pa vad som kom att bli inom vuxenmottagningen.

Allen & Gregory (2009) utgar fran en annan intressant utgangspunkt i debatten om 6ver-
foring. De poédngterar i sin litteraturstudie att forskningen i allménhet ser till hur man ska
hjidlpa ungdomen att passa in i sjukvardssystemet, snarare dn att utgd fran den unges er-
farenheter och behov och anpassa sjukvardssystemet till den unge. Forskningen fokuserar
mest pa att hjilpa ungdomen att bli vuxen och dédrmed redo for vuxenvarden. Allen och
Gregory vill visa pa ett alternativt sitt att se pa "problemet”. Istillet for att fraga sig hur
bésta overféringsprocess bor utformas, bor man enligt forfattarna fokusera pa "hur bemoter
vi de behov som unga med diabetes har i denna period av livet?” De belyser ocksa att man
behover hjilpa den unge att hitta kreativa 16sningar pa konflikten mellan egenvard och an-
nat i livet. De hénvisar till Anderson & Wolpert (2004) som tar upp risken med att sétta
orealistiska och ouppnaeliga behandlingsmal, da dessa ofta kan ge kiinslan av misslyckande
och dérmed driva den unge till en kinsla av foérnekelse och minskat engagemang.

3.2 Teori om socialt stod

3.2.1 Introduktion

Forskning kring socialt stod (eng: Social Support) beror oftast individer eller grupper som
lever i utsatta situationer pa grund av fysisk eller psykisk ohélsa. I nedan avsnitt kommer
jag redovisa kort kring teorin i allménhet och darefter mer specifik se pa socialt stéd kopp-
lat till att leva med diabetes. Redan under 70-talet visade forskning pa hur viktigt socialt
stod var for ménniskors hélsa och deras férmaga att hantera olika former av livskriser och
forandringar i livet (Cassel 1976, Cobb 1976, Moss 1973). Genom aren har tre perspektiv
framhallits (Vangelisti 2009):

e Det sociologiska perspektivet, dar fokus ligger pa individens delaktighet i ett socialt
sammanhang

e Det psykologiska perspektivet, som betonar individens upplevelse av stodets tillgdng-
lighet

e Det kommunikativa perspektivet, som fokuserar pa interaktionen (verbal samt icke-
verbal) mellan stédgivare och stédmottagare

Oavsett definition sa ses socialt stod som nagot som verkar som en buffert infor negativ
stresspaverkan hos individen. Under 90-talet blev man intresserad av att tydligare forstd
kopplingen mellan socialt stéd och vilmaende och den stédjande kommunikationen kom da
i fokus. Det kommunikativa perspektivet, diar samspelet mellan méanniskor star i fokus, har
sedan dess betonats av forskare sa som Goldsmith (2004), Vangelisti (2009) med flera.
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Burleson et al. (1994) beskrev stodprocesser som innehallande 3 delar; relationer, resurser
som utbyts, samt upplevelsen hos mottagararen. Det ricker inte att fokusera pa wvad for
stod som ges, vilken typ av stodform, utan det dr nodvindigt att koppla samman det med
hur det ges och hur det uppfattas. De relationella kvalitéerna styr om det sociala stodet
kommer uppfattas som stodjande eller ej (ibid). En relation som grundas pa harmoni och
tillit kommer upplevas mer stédjande dn en fylld av konflikt.

Bolger et al. (2000) talar om osynligt stod, stod som inte mottagaren uppmérksammar, och
havdar att detta ar sarskilt effektivt. Man tidnker att det kan vara kostsamt att ta emot socialt
stod da det kan sdnka personens sjidlvkénsla och inge dem kénslan av att deras problem &r
publika. Badr et al. (2001) menar att en stodgivares formaga och motivation att ge stéd kan
styras av dennes véirderingar. Sarason, Sarason & Pierce (1994) hivdar att ménniskor hellre
ger stod till personer de uppskattar och som ger ett gott intryck &n till personer som man
kinner sig neutral eller ambivalent infor.

Vangelisti (2009) har studerat nér upplevelsen av stod inte nar fram (avsaknad av socialt
stod) och nér socialt samspel sarar, snarare dn hjalper; en si kallad "anti-tes” av socialt stod,
t ex nir oonskad kritik eller verbala aggressioner sker. Socialt stod kan upplevas negativt av
mottagaren, t ex genom okénsliga kommentarer fran nira och kira. Gallant (2003) tar upp
detta i samband med eget hanterande vid kronisk sjukdom, dir ofta vilmenande rad och
stod ges som, tvirt emot intentionen, genererar upplevelsen av simre stod fran mottagaren.
Andra icke stodjande situationer kan vara ndr anhoriga eller viktiga andra forringar allvaret
i en sjukdom eller specifik hindelse kopplat till sjukdomen eller tvirtom Overreagerar pa
héndelsen. (Clark & Nothwehr 1997) Man uppméirksammande t ex problem nér familjen
inte var flexibel med att dndra / tdnka pa sin egen kost nér en person med diabetes behévde
stod 1 att klara sin eget behov av fordndring (Maclean 1991).

Vangelisti har ocksa, till skillnad mot den &vervigande forskningen i dmnet, tittat pa hur
upplevelsen av socialt stod i goda stunder av livet paverkar helhetsupplevelsen av stéd fran
omgivningen. Att inte stéttas och uppmérksammas positivt av nira och kira vid for individen
positiva viktiga hindelser paverkar relationen och genererar inte samma stodupplevelse nér
stodet sedan ges av samma individer vid eventuella problem i livet. Att uppmérksamma och
visa intresse for positiva hiandelser i livet upplevdes som att den andra brydde sig om en och
mojliggjorde dirmed mottagande av stod i svarare stunder.

Socialt stod ar alltsa nagot som finns overallt i vardagen ménniskor emellan och &r inte
endast kopplat till personer i utsatta situationer, inte heller &r det nagot som ges endast av
professionella. Dock forstarks behovet av socialt stod i utsatthet eller krissituationer. Ronn-
mark (1999) behandlar &mnet Coping vid forlust av smd barn. Dér delar han in potentiella
stodjare i tre grupper; de som ingar i privat natverk, professionella stodjare som i sitt yrke
moter drabbade, samt personer som varit med om samma sak som den drabbade. Det pri-
vata nétverket delas i sin tur upp mellan naturliga band pa grund av slidktrelationer samt
forvarvade band som uppkommer genom social interaktion. Samma indelning gar att gora for
personer med diabetes och deras potentiella stodjare. Ronnmark menar att de professionella
har, forutom samhailleligt ansvar ocksa kunskap och erfarenhet att arbeta med ménniskor
med liknande problematik, vilket da kan forstirka tryggheten i stédrelationen. Professionella
stodjare som arbetar med personer med diabetes bidrar med kunskap och erfarenhet och i
kombination med respekt och tilltro till individen och dennes erfarenhet kan dessa gora stor
nytta.
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3.2.2 Socialt stod vid diabetes

Studier har visat att socialt stod fran familj och s& kallade viktiga andra (eng: significant
others) ar av betydelse for hur bra ungdomar klarar att skéta sin diabetes-egenvard i var-
dagen (Sparud Lundin 2008, La Greca et al. 1995, Weissberg-Benchell et al. 2007, Skinner
et al. 2000). Gallant (2003) har i en litteraturstudie tittat pa just detta och hivdar att flera
studier har gjorts kring just socialt stod vid diabetes dn vid andra kroniska sjukdomar, men
att det oavsett detta ocksa gar att se ett mer tydligt positivt samband utifran egenvarden
kopplat till socialt stod vid diabetes dn vid andra kroniska sjukdomar. Nér socialt stod i
form av Overbeskyddande beteende ges ddremot, kan detta bl a leda till Gverdriven kénsla
av beroende gentemot stodgivaren. Nagot man ocksa ténker kan vara vanligt forekommande
vid en allvarlig kronisk sjukdom (ibid).

Manga studier visar ocksa pa att avsaknad av socialt stod fran familjen féorsdmrar egenhante-
ringen (Wysocki et al. 1992). Som tidigare ndmnts i 3.1.3. menar manga forskare att varden
bor diskutera just bristen pa socialt stod for blivande vuxna, dven fran de professionella
sida, da denna brist ger effekter for patienterna. Overforing till vuxenvard sker, som tidigare
sagts, samtidigt som andra stora livsomstéllningar i livet for den unge, ofta med brist pa
socialt stod i omgivningen och fran de professionella. Socialt och psykologiskt stod fran sjuk-
vardens sida &r av storsta virde for att na optimal diabeteshantering (Peyrot et al. 2005).
Dovey-Pearce et al. (2005) ger ocksa i sin studie exempel pa att unga onskar hélsoméssigt,
kdnslomassigt, socialt och utvecklingsmassigt stod av varaktig personal, samt aldersadekvat
information.

3.2.3 Foraldrars delaktighet

Allen & Gregory (2009) som tidigare ndmnts under 3.1.5, hivdar nagot kontroversiellt att
det kanske till och med dr en myt att upphdja och arbeta mot sjilvstindighet for ungdo-
mar med diabetes. Varden, menar de, ar influerad av utvecklingspsykologin och behov av
sjalvstandighet som baseras pa tanken om tonaringens frigorelse; fran foridldrar och vardgi-
vare. Allen och Gregory sticker ocksa ut hakan och menar att beroende ungdomar anses som
omogna fran sjukvardens sida och att engagerade fordldrar ses som 6verbeskyddande.Allen
& Gregory menar att om man ser till senare sociologisk forskning sa visar den pa att ung-
domar idag i allménhet &r mer beroende av sina fordldrar dn tidigare och ocksa Gver langre
tid. Empiriska understkningar, menar man, visar ocksa pa att unga och deras foradldrar idag
oftare bibehaller néra relationer. Vissa studier visar att behov av support fran forédldrar till
och med kan oka for unga vuxna.(ibid)

Burke & Dowling (2007) kom ocksa fram till att unga foredrog ett visst fortsatt stod och
engagemang fran familj, vinner och dven larare. Forskningsresultat visar ocksa vikten av
fordldrars anknytning till tonaringar, dven da dessa drar sig undan. Man kan ocksa se att
fordldrar forstar och stodjer tonaringens psykiska och fysiska utveckling olika och har darmed
olika forutsattningar att stodja denne.

Wrangsj6 & Salomonsson (2007) skriver i boken Tonarstid att det dr i forhallande till vux-
envarlden i allminhet och fordldrarna i synnerhet som frigorelse och sjélvstéindighet i yttre
mening ska astadkommas f6r tonaringen. Denne ska i allmdnhet kunna sta mer pa egna ben,
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trosta och trygga sig sjalv mer. Andra personer dn fordldrarna blir viktiga trygga baser, sa
kallade "viktiga andra” (significant others). Forfattarna menar ocksa att under tonarsperio-
den i allménhet kan det priméra ibland vara att overleva tillsammans rent mentalt utan att
relationen tar for mycket skada av den unges frigdrelseprocess. Utvecklingen sker i relation
till familjen och tonaringar i allménhet behéver uppleva tillrackligt mycket frihet, kombinerat
med tillrackligt mycket stéd. Dessa aspekter pa tonarsutveckling dr ocksa mycket relevanta
utifran livet med en kronisk sjukdom som kraver daglig "mental uppkoppling” och stoéd av
omgivningen.

Holdsworth & Morgan (2005) menar att bara for att en person har formaga att agera sjilv-
standigt, betyder inte det att han eller hon véljer att gora det. De talar om interdependencies
(6msesidiga beroenden) snarare &n independence (oberoende). Gillies et al. (2001) studerade
ungdomar och deras familjerelationer som beskrevs i positiva termer och endast ett fatal
fordaldrar kinde igen den allmént vedertagna tanken om att tonaren skulle vara en sarskilt
problematisk tid. Viklund et al (2007) visade pa vikten av att fordldrar var delaktiga i
adolescent-empowerment programmen, for att de skulle vara lyckosamma. Fleming et al.
(2002) kom fram till att det blev ett hinder i 6vergangsprocessen om foraldrar upplevde sig
utestingda.

Jones et al. (2003) undersokte ungas erfarenheter av 6verféring och informanterna dar gav
uttryck for behovet av 6kat stéd vartefter de blev mer sjalvstindiga. Sparud Lundin (2008)
talar om en omformulering av relation, déir fordldrarna blir ‘guiding agents, som stottar
utifran sin kunskap, ger paminnelser och support. Men efter &verféringen har férdldrarna
inte langre tillgang till information och stéd fran vardgivaren. Nya partners ses av patienten
som omhéndertagande men okvalificerade. Sparud Lundin (2008) och annan forskning talar
om behovet av s& kallade betydelsefulla/signifikanta andra, for att stotta i egenvarden. Dessa
individers acceptans eller fordomanden &r viktiga for patienten.

3.2.4 Familjeklimat och sjalvuppfattning

Luyckx & Seiffge-Krenke (2009) dr en belgisk-tysk longitudinell studie som behandlade re-
lationen mellan familjeklimat och sjalvuppfattning mot diabeteskontrollen. De féljde under
ett decennium upp 72 individer i aldrarna 14-25 ar med blandad socioekonomisk bakgrund.
Ungdomarna fick vid olika tidpunkter fylla i formulér angaende familjeklimat och sjalvupp-
fattning. Man kunde sedan dela in patienterna i tre grupper: de med optimal kontroll, de
med mattlig kontroll samt de med sémre kontroll. ( I den sistndmnda gruppen var kvinnliga
patienter 6verrepresenterade.) Det visade sig att de som hade optimal kontroll pa sin diabe-
tes hade ocksa de hogsta podngen i sjdlvskattningsformuliren och tvirtom, i gruppen med
simst glykemisk kontroll var sjalvuppfattningen som légst.

Resultaten ser Luyckx och Seiffge-Krenke som ett bevis pa att man bor arbeta med ung-
domars sjalvuppfattning for att forbattra den glykemiska kontrollen over tid. Utover det
upplevde de patienter i gruppen for optimal kontroll dven att deras familj var vilorganiserad
och med bra kontroll, i storre utstrickning &n 6vriga grupper. Det finns ocksa annan evidens-
baserad forskning som visar att strukturerna inom familjen kan avspeglas i den glykemiska
kontrollen (Cameron et al. 2008). Familjekonflikter relaterades till simre blodsockerkontroll,
men ocksa graden av samstdmmighet i diabetesansvar mellan barnet och huvuddiabetes-
ansvarig fordlder paverkade.
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Fleming et al. (2002) tar upp skillnaden i fokus mellan barndiabetesvarden och vuxenvarden.
Inom vuxenvarden ligger fokus pa individen i motsats till fokus pa familjen inom barnsjuk-
varden. Han menar att individperspektiv kontra familjeperspektiv ”|...] inte ska ses som
varandras rivaler. Snarare dr béagge lika viktiga, bégge lika grundliggande fér tonaringars
utveckling” (Fleming et al. 2002, s.565).

1993 avslutades en 10 ar lang studie kallad DCCT, Diabetes Control and Complications Tri-
al (DCCT 1993). Denna studie var banbrytande i det att den visade pa hur man kraftigt kan
reducera risken foér manga svara foljdsjukdomar om man lyckas halla blodsockervirdena néra
de normala virden som en person utan diabetes hade. Studien ledde till stora férdndringar
i diabetesvarden med intensivare behandlingsregim for patienten.

Polonsky diskuterar i boken Diabetes hela livet (2002) en senare DCCT-studie (1996) dér
man foljt upp nagra av de individer som ingatt i DCCT-studien och undersokt vilket stod
de upplevt som mest givande under de 8 aren som studien pagick. Det visade sig att det
icke styrande stodet var det som hjilpte dem mest. De medicinska rekommendationerna
var virdefulla men det som verkligen hjilpte deltagarna att halla motivationen uppe var
personalen, som de triaffade minst en gang i manaden. Deras stod och uppmuntran var pa
ett vinskapligt och respektfullt sétt, ddr de professionella hjilpte patienten att fundera ut
vad denne kunde gora snarare dn att tala om vad de skulle gora.

3.3 Teori om aterhamtning

Aterhdmtningsteorin ska hir forsoka appliceras pa personer med en kronisk fysiologisk sjuk-
dom, sa som diabetes typ 1. Da det handlar om diabetes och inte om psykisk sjukdom ses
teorin ur ett lite annorlunda perspektiv, men berdéringsgrunderna dr manga.

Aterhdmtningsforskning har under de senaste decennierna utvecklats inom psykiatrin. Den
syftar till att soka svar pa hur ménniskor med svara psykiska problem kan komma tillbaka
till ett fungerande liv, hur de hittar nya konstruktioner. Topor (2004) talar om begrepp som
bot och rehabilitering som nagot som sker genom de professionellas insatser. Patienten botar
eller rehabiliterar inte sig sjilv. Aterhdmtning diremot, &r nagot som skiljer ut sig genom att
det ar ett arbete som individen gor sjélv, oftast med hjilp av andra. Aterhéimtning ar ocksa
nagot som ser till hela ménniskan i sitt sammanhang. Individen erévrar, eller atererévrar,
sina olika funktioner. Den skaffar sig makt 6ver sitt liv, 6ver symptomen och i sitt forhallande
till vardinsatserna. Att ha makt &ver sitt liv, betonar dock Topor, innebér inte att man gor
det man vill, utan det innebér att man kan paverka sitt livsforlopp.

En person med diabetes kan fa ett bra liv om denne tar makten &ver sitt liv och sin sjukdom.
Det récker inte med en vardapparat som tar hand om sjukdomen. Personen med diabetes tar
dagligen beslut som paverkar dennes maende och livsférlopp, i stunden och pa langre sikt.
Har denne inte tagit makten 6ver sitt liv och sin sjukdom kan sjukvardens insatser aldrig bli
fullgoda/tillrackliga.

Diabetes &dr dock en sjukdom man inte blir frisk fran, man upplever alltsa inte en total
aterhdmtning utan kan jamforas med Topors begrepp social aterhdmtning. Med social ater-
hidmtning menas att sjukdomen kvarstar, men symptomen utgdr inga hinder. Inom filtet
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psykiatri anser man har att ingen inldggning pa sjukhus bor ha féorekommit under de senaste
tva aren for att vara socialt aterhdmtad (ibid). Denna klassificering skulle &ven kunna foras
over pa personen med diabetes, fast da sa kallad diabetesorsakad sjukhusinldggning, som &r
ett matt inom varden for att se pa hur vil patienten fungerar och skéter om sin sjukdom.
Har ses dock till informanternas egen upplevelse av att leva med sjukdomen, hur mycket den
upplevs som ett hinder och hur det egna hanterandet fungerar. Diabetes skits av patienten
sjalv, da praktiska goromal och beslut kopplade till sjukdomen gors varje dag, manga ganger
om dagen. Patienten aker inte primért till diabetesmottagningen fér att fa praktisk vard for
sin diabetessjukdom, utan snarare for att gora en avstdmning, fa recept, rad och stod.

Topor talar i sin forskning om de individer som dygnet runt férhaller sig till och lever med
psykisk sjukdom och deras egna mdjligheter till att skapa ett béttre liv. Hiar talas om de
individer som dygnet runt lever med diabetes och som forhaller sig till det pa olika séitt, och
deras férmaga att skapa ett bra liv. Han menar att:

"Aterhimining kan beskrivas som en djup personlig, unik forindringsprocess av
ens attityder, varderingar, kinslor, mal och/eller roller. Det ar ett sdtt att leva ett
tillfredstdllande, hoppfullt och konstruktivt liv inom ramen for de begrinsningar
som sjukdomen skapar. Aterhimtningen kriver att man utvecklar en ny mening
med livet och nya livsmal [...]” (Anthony “s definition i Topor 2004, 5.28)

I Topors sammanhang utvecklar man denna nya mening med livet samtidigt som man "lam-
nar mentalsjukdomens katastrofala effekter bakom sig”. I diabetesperspektiv lamnar man
istillet “diabetessjukdomens katastrofala risker” bakom sig.

Topor tar som ett exempel upp personer som aterhimtat sig fran psykisk sjukdom, men
som fortfarande kan hora roster. Skillnaden efter aterhdmtning &r att de inte later dessa
roster plaga dem och inskrinka deras liv sa som tidigare. Fors detta dver pa personer med
diabetes kan det ses som att individen tar makt Gver sin diabetes, men fortfarande tar de
sina blodprover och sprutor och upplever alla sorters problem kopplade till vardagen med
sjukdomen. Men de later inte dessa problem inskrdnka deras liv. De har aterhamtat sig, tagit
makten 6ver sjukdomen genom en férdndrad installning. For vissa behovs ingen aterhdmtning
i den bemaérkelsen da de accepterat sjukdomen och omgaende efter diagnosen, eller vartefter
de utvecklat utokat egenansvar, arbetar mer eller mindre at ratt hall. Andra kan behova lang
tid till acceptans. I ungas fall kan férnekande komma vid en viss alder. Dessa individer later
da inte sjukdomen inskrédnka deras liv genom att de minskar ner pa den egna arbetsinsatsen
och ibland t o m férnekar sjukdomen. Dessa individer har da inte tagit makten 6ver sin
sjukdom och den paverkar i allra hogsta grad deras liv dnda.

Topor podngterar att aterhdmtning handlar om en utvecklingsprocess, inte om att vrida
klockan tillbaka till det som varit. Allting blir inte som det varit, individen har gjort nya
erfarenheter som paverkar dennes person. Detta dr nagot som ocksa tydligt gar att sétta i
samband med fére och efter diabetesdiagnos.

Det &r i aterhdmtningsteorins tankar om hur professionella kan arbeta for en lyckad ater-
hémtning som det blir mest intressant att koppla teorin till patienter med diabetes. Topors
grundtes ar att det dr i det enkla, i bemotandet och relationen som de professionella paverkar
och bidrar till patientens aterhdmtning. Han talar bland annat om vardagliga handlingar som
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gar utanfor det forvantade. "Det &r inte tal om nagon teknik som kan ldras in, vilket innebér
att handlingarna inte far nagon storre uppmérksamhet eller virderas sirskilt hogt.” (Topor
& Borg 2008, 5.57)

Vardagliga handlingar som framjar aterhdmtning kan enligt Topor t ex vara:

e Avvikelser fran rutinerna; Tillfdllen da patienten upplevt sig bli sedd och lyssnad pa,
dven om det inneburit att eventuella tidsgranser sprangts.

e Nagon som visar genuint och érligt intresse.

e Nir den professionelle gor sig jamstélld. Att terapeuten bjod pa sig sjilv och t ex
berdttade nagot om sig sjidlv. Nir en professionell person véljer att jimstélla sina egna
erfarenheter med patientens bygger det ofta pa ett emotionellt engagemang.

e Att lata personkemi och hur patient och professionell trivs med varandra avgora ar-
betsalliansen, inte endast drendeférdelning.

Enligt Topor har ordet professionell manga ganger kommit att betyda att man inte ska
vara kdnsloméssigt engagerad i sitt arbete. Topor menas att det krdvs ett intresse och ett
engagemang i individen for att bidra till forandring.

Borg (2002) patalar ockséa vikten av att de professionella framstar som personer, inte bara
som professionella, att de visar nagot av sig sjilva. Borg lyfter ocksa fram att det ar viktigt
att de har intresse for méanniskan, utover patienten, och att stor vikt laggs vid patienternas
egna val av strategier.

Borg anvinder ocksa begreppet "verksamma relationer” dér just det mellanménskliga for-
hallandet ar 6verordnat och en atgird i sig sjalvt.

Vid manga studier som gjorts genom aren kring vad som avgér nyttan med olika inter-
ventioner vid terapeutisk behandling kommer man fram till att det inte &r metoden i sig,
utan relationen som avgor. Professor Bruce Wamphold har linge forskat kring vad som &r
verksamt inom psykoterapi. Han kommer fram till att det terapeutiska forandringsarbetet i
huvudsak paverkas av terapeutens formaga att skapa hallbara allianser med sina patienter,
samt deras rent sociala férmagor: verbalt fléde, affektreglering, uttrycksfullhet, virme och
acceptans, empati och formaga att fokusera pa andra ménniskor (Wampold 2012). Val av
behandlingsmetod eller kompetensniva hade inte lika stor betydelse. Forédndringsarbetet sker
sedan genom tre kanaler; en &dkta relation, férmedlandet av hopp samt olika arbetsuppgifter
i terapin (ibid). Dessa tankar fran psykoterapeutisk behandling &ar av stor vikt att utga ifran
dven for andra yrkesgrupper runt ungdomar och blivande vuxna med diabetes inom varden,
utéver deras medicinska kompetens.
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4. Resultat och Analys

Har redogirs for de genomforda djupintervjuerna + form av analyserande tolkningar med stod
av flera citat. Den intervjuade refereras till som IP - intervjupersonen. Kapitlets underru-
briker kopplar mot fragestallningen:

(1) Hur upplevde de blivande vuzna i Projekt Diabetes- Ungdomsmottagning,
dvergangsprocessen, fran barn- till vuzensjukvard?

— 4.1 Projekt Diabetes- Ungdomsmottagning

(2) Vilka faktorer fran sjukvirdens sida kan ha bidragit till upplevelsen av en
battre eller simre dvergangsprocess och hur kan det goras annorlunda?

— 4.2 Relationen med vardgivaren
— 4.3 Intervjupersonernas egna tankar om den bdsta varden

(3) Hur har det egna hanterandet av sjukdomen pdaverkat Gvergangsprocessen?
(4) Hur har stédet sett ut kring den unge under dvergingsprocessen, fran sjuk-
varden sida samt @ det sociala ndtverket?

— 4.4 Utmanande eget hanterande

En gemensam ndmnare for alla intervjuer och relaterat till alla fragestdillningar dr vikten av
individanpassad vard samt helhetssyn. Detta tas upp i 4.5 och 4.6.

4.1 Projekt Diabetes- Ungdomsmottagning

4.1.1 Helhetsupplevelse av Projekt Diabetes- Ungdomsmottagning

Reaktionerna pa Projekt Diabetes- Ungdomsmottagning har varit skiftande och framforallt
minnet om vad som egentligen tillhérde sjilva 6vergangprocessen, har varit relativt daligt.
Att mina intervjuer skett flera ar efter avslutad dvergangsprocess ar bade en styrka och en
svaghet, vilket diskuterades i metoddiskussionen.
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Oro infor det okidnda

De flesta intervjuade upplevde generellt mer eller mindre oro infor overgangen. Man ville
ofta behalla de fungerande, trygga kontakterna som fanns pa barnmottagningen. Man visste
vad man hade, men inte vad man skulle fa. Manga uttryckte oro 6ver att behova forlora de
viktiga relationer de byggt upp genom aren:

“Jag var lite orolig forst © och med att jag trodde att... det later sa dramatiskt.
Nu snart dr du vuzen, da ska du flyttas hdrifran. Ut harifran. Det lat sa nar dom
sa det. Men det var inte sa farligt faktiskt. Det lit bara sa stort ndr dom sa det!
Ska jag bli vuxen nu? Det kindes som man skulle fa allt ansvar. "Héir, nu ska du
skota allting sjilv, var sa god!” Typ, bort med dig!”

Har framkommer tydligt att den 19-arige patienten upplevde sig 6vergiven av tidigare viktiga
relationer inom varden. Effekten blev att denne inte kiinde sig redo att axla det fulla ansvaret
for sin egenvard av sin sjukdom och blev orolig for att bli limnad ensam med det. En annan
IP upplevde inte att nagon férberedelse skedde:

"Alltsa, det ldt sa stort for mig, det kom ovintat, jag var inte beredd pa det... Det
gick bra, men kdindes lite stressigt. Ndar man val gjort det var det ok. Man borde
forberedas lite tidigare sa man vet... Jag saknar att man inte sa ‘Sa smaningom
kommer du att flyttas till vuzenmottagning och da kommer det ga till sda hdr.
Skillnaden dr...” ”

Ovan citat visar pa att denne IP inte minns tidsperspektivet pa den process som faktiskt var,
eller sa hade den inte gjorts tillrickligt tydlig for honom. Nagon annan upplevde daremot
tydligt processen och uttryckte istéllet:

"Det dr nog jobbigt dnda, att man ska limna det dir [kort paus] trygga stillet och
komma till nagot nytt. Da ar det skont att man har med sig det lite slipandes.”

Oron grundade sig ofta i forestdllningar om vuxensjukvarden som en plats med mindre tid,
simre med pengar och resurser,nagot som ocksa flera upplevde stimma efter flytt:

"Man visste att det skulle bli sdmre och det blev det vdl lite ocksa.”

"Det blev mer lopandebandprincipen. Man kommer dit, de gor sin kontroll och
sedan dr man fdardig. Det dr inte nagot direkt engagemang i varje patient.”

Tryggheten i de tidigare relationerna saknades av flera. Ett &mne som jag kommer aterknyta
till senare i analysen.
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Lattnad infor férandringen

Det fanns ocksa de som kéinde ldttnad infér 6verforingen och som sag fram emot att laimna
barnsjukvarden:

"Det kindes bra. Sedan sa kdnns det vl lite nervist, varje gang man kommer till-
baka och man vetl att man inte skott sig sa mycket. Da vet man hur skoterskan...
Man kan inte forsoka skoja bort det. Utan de har ju stenkoll pd en.”

Ovan citat tyder pa att denne IP upplever sig sedd inom den nya vardinrdttningen.

De som vilkomnade bytet till vuxenvard upplevde att de var mogna och vuxna nog for att bli
bemoétta som vuxna och ansag sig klara sig mer sjilva. Nagon tyckte sig inte bli riktigt tagen
pa allvar av sin ldkare pa barnmottagningen. Det var framforallt tre IP som sag fram emot
overforingen. Gemensamt for dessa tre var att de alla sedan flera ar tillbaka haft ett tydligt
eget ansvar for diabetesegenvarden, dar forildrarna befunnit sig pa fysiskt eller psykologiskt
langre avstand. De hade alla behovt/valt att ta diverse steg ut i vuxenlivet fore 19 ars alder.
De hade till exempel redan bérjat arbeta eller flyttat hemifran.

Lang 6vergdngsprocess

Att 6vergangen skedde stegvis med start redan tva ar fore flytten var i princip ingen av de
intervjuade medveten om. De enstaka som visste/mindes detta hade en typisk tonarings syn
pa saken:

"Det var en lite vdl utdragen process, ndr man dr 17 och far veta att ’om tva dr
ska du till vuxen’. Tva ar, vad dr det? Varfor pratar vi om det nu? Ja, det var
lite langt.”

Tonaringar lever ofta mer hér och nu och nagot som informeras om, ett eller tva ar i forvig,
blir 14tt glomt om inte det sker en tydlig kontinuitet i informationen. Antagligen var infor-
mation om den kommande flytten inte sa intressant att ligga pa minnet for dem tva ar i
forviag. Den IP som tidigare uppgav att flytten skedde sa plotsligt, utan férberedelse, minns
dock tydligt sitt forsta mote pa Sahlgrenska nér hans skoterska fran barnmottagningen var
med. Detta ska enligt planeringen ha skett 1 ar innan 6verforingen och visar pa att han med
storsta sannolikhet har informerats om kommande 6verféring. Trots det kvarstar upplevelsen
av att det skedde plotsligt.

De unga i Price studie (Price et al. 2011) sag ingen skillnad pa deras form av 6verforing,
Transition pathway, eller vanlig klinikvard. Overgangsprocessen sags av den unge som en
standarddel i den 6vriga sjukvardsupplevelsen. Mina IP kunde inte heller alltid sérskilja sin
overgangsprocess i jamforelse med en vanlig klinikvard. Price ungdomar hade liksom mina
IP fatt fragan om att delta speciellt i studien, samt fatt information om processen. Att de
anda inte kan sarskilja vilka delar som tillhor standard och vilka som &r extra just for dem
ar egentligen kanske inte sa konstigt da de inte har nagot att jimfora med och glommer med
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tiden vad som ar sagt tidigare. Price ungdomar hade liksom mina IP fatt fragan om att delta
speciellt 1 studien, samt fatt information om processen.

Price et al fick i sina intervjuer fram liknande resultat som framkom i mina. Deras intervju-
personer uppskattade att fa information om nésta klinik i forvig och att personalen dir fick
information om patienten i forvig. De flesta i deras studie sag inte Gverforingen som en sa
stor sak. Price et al tror att det kan ha att géra med antingen sjilva processen, och/eller
faktumet att den nya avdelningen ligger inom samma sjukhus och har professionella som
arbetar specifikt med aldersgruppen. Jag tanker ocksa att de i Price studie trots allt flyt-
tades till en riktad aldersmottagning och dirmed inte upplevde kdnslan av att "kastas ut” i
vuxenlivet. Utéver det stilldes ocksa fragan till 17-aringar, som fortfarande ofta ar i behov
att framsta som att de klarar allt och inte bryr sig. Kanske hade svaret blivit annorlunda
om de fatt fragan ett par ar senare? Mina IP &r dldre och bér ddrmed kunna reflektera mer
moget pa hur de upplevde 6vergangen.

Traff med kurator eller psykolog

I projektet erbjods individuella tréffar med kurator eller psykolog. Ingen av de intervjuade
minns dock nagon triff med vare sig kurator eller psykolog. Det dr oklart vad detta beror
pa. En IP sdger sig traffat en psykolog, men minns inte att det skulle vara kopplat till
overgangsprocessen, utan menar att det berodde pa dennes davarande héilsotillstand. Kan
det vara sa att just mina informanter avbdjt eller missat denna tidpunkt eller kanske gar
det att koppla till att motet varit for kort for att finnas kvar i minnet? Att tréffa nagon en
gang en kortare stund och dir pa ett givande sdtt kunna tala om sina behov eller eventuella
problem &r inte det enklaste for en tonaring. Behovet av relation for att stodet ska bli givande
kanske &r svaret dven pa detta fragetecken? Vid flera tillfdllen under intervjuerna kom det
ocksa fram att intervjupersonerna inte uppskattade att starta om och beritta sin historia
pa nytt for olika professionella.

4.1.2 Besok mellan mottagningarna

Tydligt &r att flertalet av de intervjuade upplevt det som sérskilt betydelsefullt for dem att
personal sammanlénkat motet med den nya vardinrdttningen. En som oroats infor bytet,
konstaterar att overféringen inte var sa farlig, da han tydligt minns att hans egen skoterska
pa barnmottagningen foljde med pa ett mdte med den nya mottagningen. Det ska inte
underskattas hur en oro dirmed kan ligga sig:

"Dd visste man var man skulle och vem man skulle prata med.”

Detta mdéte uppskattas och den unge kinner sig mer trygg och avslappnad infor sitt forsta
egna "riktiga” mote pa den nya vuxenavdelningen. Den upplevda stressen av att sitta i ett
nytt vintrum och métas av nya ansikten med kanske nya férvintningar pa patienten, minska-
des i och med att en skoterska eller likare som kinde dem motte upp. Intervjupersonerna
onskade ocksa ofta att den kommande personalen skulle ha en sa tydlig bild som mdjligt av

32



Overféring fran barn- till vuxensjukvard for ungdomar med Typ 1 Diabetes

dem. Intervjupersonerna ville helst inte riskera att behéva berétta sin historia f6r nagon som
inte visste nagot om dem och de féredrog att den nya vardgivaren hade kunskap om dem.
Tidigare vardgivare fick ddrmed flera funktioner i métet. Férutom att trygga patienten och
overfora information, var de ocksa en brygga over till den nya relationen:

“Ja, det var for att vi skulle bli trygga. Det var bra, for da fick ju dom pratat ocksa
sinsemellan, hur det varit innan... sd kunde de lite mer sen ndr man kom.”

En IP kopplade inte ihop ndrvaron av barnmottagningens personal pa vuxenmottagningen
forsta gangen med hans egen 6verforing. Han trodde att det var en ren héndelse att de bada
rakade vara dir samtidigt. Men han reflekterar direfter hur en 6verféring utan dessa tréffar
Oover mottagningarna troligtvis hade kéints:

“Jaha, nu dr det en annan sjukdom. Nu ska man ga till en trakig ladkarmottagning
och fa skdll varje gang. Sa hade det kanske kdnts.”

Att barnmottagningens personal var med ledde dérigenom till en béttre relation mellan
honom och den nya vardgivaren. F. P. Busse-Voigt (2009) ser i sin studie att Gverférings-
samtal inte paverkas av var dessa sker. Det &r mindre viktigt om dessa sker pa barn- eller
vuxenavdelningen. Min studie visar dock, liksom Price, att det &dr av stor vikt for de flesta
intervjupersonerna att i forvig kunna bestka den kommande avdelningen tillsammans med
en kiand person fran barnavdelningen.

Trots att besok mellan mottagningarna anses viktigt, menade en IP att det inte behovde
overdrivas:

“Jag tror inte det hade behdvts tvd triffar pi Ostra (barndiabetesmottagningen)
respektive Sahlgrenska, inte for min del. Det hade rickt med en gang, att de hade
kommit till Ostra och dé vet man det. ... jag dr glad att det var ndgon med, men
det hade ju funkat dnda.”

Ovan IP tillhorde de fa individer som lika gidrna kunde ténka sig endast ett 6verféringssamtal
pa den gamla mottagningen istillet for inom vuxenvarden. Ovriga ville géirna ha med sig
nagon nar de kom dit forsta gangen. Utifran intervjuerna framkommer det att tidsaspekten
blir for lang och med for manga 6verbryggande traffar. Att starta dessa moten flera ar fore
och ha 4 stycken framstar som onddigt mycket. Flera intervjuade vittnar ocksa om att pa
grund av den stora personalomséittningen inom vuxenvarden sker inte den 6nskade effekten
med skapande av relation till den nya avdelningen. Vuxenvardens ldkare och sjukskoterskor
hann under resans gang ofta bli ersatta med nya ansikten innan Overforingen ens blivit
aktuell.
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4.1.3 Upplevelse av grupptraffar

Vilket diskuterades i stycke 1.1.2 (sid 2), s& arrangerades foljande grupptriffar i Projekt
Diabetes- Ungdomsmottagning:

Kostinformation och matlagning

Idrott och diabetes

Rokning- Alkohol- Sexualitet

Copingstrategier, metabol kontroll

De intervjuade minns overlag patagligt lite av de grupptréaffar som erbjéds under 6vergangs-
processen. Man har ofta inte heller varit medveten om att grupptriffarna varit en del av
projektet. Information som delgetts har inte alltid tagits in av den tonariga patienten.

Den traff som flera dnda minns och deltagit i ir Kost- och Matlagningstréffen, déirefter Idrott
och Diabetes som ocksa gjort intryck. Entusiasmen var for 6vrigt varierande. Grupptréffarna
upplevdes inspirerande for vissa, medan de inte hade nagon stérre betydelse for andra. Nagra
fa tror sig varit med pa alla triffar, men minns dem inte.

"Vi var typ sex tjejer dar [pd matlagningstriffen]. Det var valdigt bra. Ddr var
alla © samma dlder och skulle flytta over, men det var inget jag reflekterade dver.
[...] Vi pratade med dietist och jag kan tycka att vi kunde varit fler da och haft
en halvtimmes genomgang.”

Det fanns en 6nskan hos flera att fa fyllas pa med ny kunskap. Men dven hir var upplevelsen
och behovet skiftande:

“Jag tror jag var med pd alla dom. Det kidnns mer som om det var en kul grej att
vara med pda. Laga mat och sd ddr.”

En tydlig utmaning ar att fanga upp ungdomarnas psykosociala hilsa. I intervjuerna fram-
kom att néstan ingen av intervjupersonerna hade deltagit i grupptillfallena kring alkohol, sex
och samlevnad och copingstrategier. Kanske dr det en tillfillighet, kanske har de medvetet
valt bort dessa tillfillen. Amnena #r oerhért viktiga, men de fr ocksa Amnen som ungdomar
inte sillan ar obekvima att tala kring, eller ens lyssnar till, tillsammans med andra okédnda
tonaringar och vuxna. For att lyckas fa till ett givande méte kring detta krivs det ofta en
trygghet i gruppen och med ledarna. Hur detta skulle kunna uppnas ldmnas till diskussionen,
kap 5.
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4.1.4 Tankar om skattningsformular

Frageformulidren som togs upp i introduktionen, Locus of Control-scale samt The Confi-
dence in Diabetes Self-care scale, CID, syftade till att titta pa hur utvecklingen av ansvar
och diabetessjalvkontroll utvecklas ¢ver tid under Projekt Diabetes- Ungdomsmottagning.
Ungdomarna fyllde i dem vid tre tillfillen under en period om tva ar. (Fére, under och efter
overforing.) Forutom att ge forskningsprojektet information hur ungdomarnas sjalvkontroll
eventuellt férdndrades under projektets gang, blev formulidren ocksa nagot som paverkade
ungdomarna till viss del. De uppfattades pa olika sétt av olika individer. En IP som inte haft
diabetes sa ldnge, tyckte att frageformuldren gav honom sjilvfortroende och en puff i ratt
riktning och att de fungerade utbildande:

"Fragorna gor att man forstar lite mer vad det handlar om. Det dr det hdr man
maste fizxa och det ar inte sa svart.”

Foljande IP reflekterar 6ver pastaendet "Om det gar daligt for min diabetes sa dr det mitt
fel”

"Klart det dr! Det dr ju liksom ingen annans! Men det dr vdl bra... Men jag vet
inte riktigt!”

Ovan IP har tydligt internaliserat sin sjukdom och har till och med svart att se att det skulle
kunna ses utifran nagot annat sidtt. En annan uttryckte att fragorna kdandes konstiga:

2

“Som ndr man far sadana hdr fragor: "Jag tror jag kan mdta blodsocker dagligen.
Men halla, Det dr klart jag kan! Men jag tror att en del av detta var, sa hdr...
lite mer lampor som tindes. Ah, jag kanske ska gora detta! Inte det att man inte
kan det, klart att man kan, men man kanske ska tinka pa att gora detta ocksal!
... Att man ska veta att det dr man sjilv som avgor. Ja, jag sitter ju och skrattar
och da hoppas man ju att alla andra ocksd gor det!”

Ovan tva IP verkar ha internaliserat sjukdomen fullt ut. De dr, som man inom aterhamt-
ningsforskningen skulle kalla, helt socialt aterhdmtade. De kan pa ett tydligt séitt ta fullt
ansvar for sin diabetes, utan att verka sirskilt tyngda av det. Samma resonemang ser man
hos en annan IP:

“Det dr vdl bra med sjilvinsikt. ... Ja, for mig var det vil inte sa mycket. Man
skoter det ju dnda tycker man. Det dr vil mer for dom som inte skéter det riktigt.
Dar blir det sjilvinsikt. Det dr inte bara... det hander inte bara av sig sjilv. Man
ska ju faktiskt gora nagonting.”

Andra talar om sin diabetes som nyckfull och stindigt pa gang med att spela dem ett spratt.
For en IP som istéllet kimpar mot aterhdmtning och kiimpar med internalisering av ansvaret
blir fragorna kravfyllda:
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"Vad ska jag siga. Det dr (paus) det blir valdigt ndra. Sidana har fragor dar val
bra att stilla, men man kinner pd ett satt att man dr sjuk. Ja, hur skéter jag
min sjukdom egentligen? Fragorna kan man svara pa, men de ger dnda inte ritta
svaret. For det dar inte mitt liv pa nat satt. Men visst kan jag justera doser till
exempel.”

Ovan uttalande visar tydligt pa den komplexa situation som flera individer med diabetes
upplever. Trots kunskap om sin egenhantering sa blir det dnda inte bra. Brist pa motiva-
tion, ork och och psykisk stabilitet spelar in. Uttalandet visar ocksa pa att sjukdomen och
egenvarden dr en del i hela ménniskans liv som inte dr mdojlig att sdrskilja. Egenvarden &r
sammankopplad till ens 6vriga liv och maende. Nar patienten kinner sig misslyckad och inte
lever upp till det denne borde for sin egen skull, infinner sig latt kinslan av misslyckande
i livet som helhet, alternativt avskdrmande fran sjukdomen. Ovan uttalande speglar varfor
varden av patienter med diabetes inte endast kan utga fran sjukdomen sa som nir man soker
vard for ett ont kné eller annan sjukdom. Vid dessa tillfallen onskas att ldkaren anvinder
den korta tid som finns till férfogande at symptom och bot.

Resonemang om inre och yttre Locus of Control férdjupas under kapitel 4.4.

Kring de delar som behandlade fragor om bl a kost reflekterar en IP som haft sin diabetes
en langre tid:

"Inte konstigt om man blir besatl eller sa. Jag var ju sd pressad och ville ha det
perfekt med kost och allt.”

Ovan IP upplevde att frageformuléret skapade prestationskrav. Det blev uppenbart hur och
vad man borde gora och skapade didrmed angest 6ver hur man inte levde som man borde
eller som fér ovan individ en knuff at att &n mer kunde goras i egenvarden for att fa allt att
fungera felfritt.

Formuldren var till for att méta individernas Locus of Control samt diabetssjilvkontroll.
Intervjupersonernas olika tankar om frageformularet och vad det vicker i dem, visar pa hur
skilda individers upplevelser av samma sak kan vara, bland annat just utifran deras férmaga
att internalisera sjukdomen eller ej. Men de ligger ocksa pa olika kunskapsnivaer och behover
information och stottning utifran ratt niva. De som har haft sin diabetes sedan lange och lart
sig mycket, tycker inte fragorna i formuléret ger nagot, utan ser dem snarare som "16jliga”,
samtidigt som en kanske nyinsjuknad kan uppleva formulédret som upplysande och tar till
sig ny kunskap. Ovan tyder pa att professionella noga maste dverviga syftet och nyttan av
olika formulédr da dessa i sig paverkar individen.

4.2 Relationen med vardgivaren

4.2.1 Den personliga relationen

Ett tydligt monster /tema i intervjuerna har varit hur interaktionen med personalen ansetts
avgorande for hela vardupplevelsen. Det var inte den fysiska miljon eller alderspannet pa
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klinikerna som var det avgorande, dven om det fanns onskemal och tankar om bigge. Inte
heller méjlighet till 6vergangstriffar, &ven om dessa var uppskattade. Det var den personliga
relationen, alternativt avsaknaden av denna, som de flesta betonade. I synnerhet de som var
i behov av hjélp och stéd kring sin diabetes:

Ibland kan jag kinna att likarbesoken dr ratt onddiga. For att sjukskdterskor-
na, de har man ju relation med och de vill veta hur ens liv ar och sa forklarar
man...(...) Pa Sahlgrenska var det en jattebra, vi hade jattemycket telefonkontakt
och hon var vildigt forstaende, men dnda rdtt sa bestimd, pa ett bra sdtt.

Inom forskning om socialt stod talar man bland annat om att det kan fungera som en buffert
infor negativ stresspaverkan hos individen. Just den effekten menar jag kan endast nas genom
att det finns en relation dir man traffas eller hors av pa nagot sitt oftare &n en gang per
ar. De som triffar likare en gang per ar och som haft en 6nskan och behov av mer upplever
istillet dessa traffar som nagot som stérker kinslan av avsaknad av stod.

Tidigare forskning har konstaterat detsamma, t.ex. Price et al. (2011), som menar att nérva-
ron i motet med individen kan paverka/avgora hur ungdomen kommer att skota sin diabetes
utanfor sjukhuset eller huruvida denne kommer pa nésta besok eller inte. I Price studie sag
man att de professionella som frimjade en kiinsla av samarbete var hogre skattade &n de
som endast foljde en given agenda. Negativa erfarenheter av personal kunde alltsa ibland
ricka for att en ungdom skulle 6verviga att sluta ga till kliniken och séittet de professionella
kommunicerade pa var hogst avgorande for ungdomens upplevelse. Topor & Borg (2008) har
genom patientintervjuer funnit att professionella som brytt sig eller gjort ndgot extra, har
genererat en positiv upplevelse hos patienten. Denne har da ként sig sedd.

Beréttelser fran de intervjuade i den hér studien vittnar om att man pa barnmottagningen
arbetar mer utifran ett sadant perspektiv. T.ex. kunde ldkare till och med ldmna ut sitt
mobilnummer till familjerna, att anvinda om akuta fragor uppkom. Ett annat exempel som
framkommit &r nér de professionella f6ljt med till den nya mottagningen. En sadan gest
ger kinslan av att patienten som individ ar vérdefull, samtidigt som den framjat de nya
relationerna.

4.2.2 Kansla av overgivenhet och uppgivenhet

Flera TP upplever en kinsla av 6vergivenhet vid overforingen till vuxenvarden. De som har
storre behov av stod upplever ofta direkt uppgivenhet, som da tydligt riskerar bidra till ett
sdmre eget hanterande:

"Man far inte riktigt samma hjilp kanske, speciellt hos doktorn. Varfor ska jag
ens ga dit kanner jag.”

Barnmottagningen idealiserades ofta i jamforelsen med vuxenmottagningen:
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"De var sa noga med ens liv pa nat sdtt. De wville verkligen att jag skulle ha bra
varden, att jag skulle mad bra. Sa pa det sdttet blev det ocksd sd. Det kanns som
dom brydde sig pd nadt sdtt. Medan nu dr det sd att ingen kollar, ingen bryr sig
anda. Du ska ha bra vdrden, men det dr ingen som bryr sig hur du gor egentligen
for att fa det.”

Ovan uttalande visar 4n en gang pa hur sjukdomen sitts ihop med hela livet. Upplevelsen var
att barnmottagningen var noga med hela individens liv, inte bara kopplingen till sjukdomen.
Héar passar ocksa Borgs begrepp verksamma relationer bra in. Wamphold talar ocksa om
vikten av att kunna ge en forklaringsmodell till patienten for att kunna férmedla hopp.
Personal som dr kunnig och har insikt i tonaringar och unga vuxnas livssituation har littare
att kunna forklara och féormedla detta. Nagot som barnmottagningen troligen har en helt
annan insikt i.

4.2.3 Avslappnad barnmottagning

Pa barnmottagningen upplevde intervjupersonerna att det var mer "avslappnat”. Nagot som
bidrog till den relationsfrimjande miljon var vintrummets placering centralt i byggnaden.
Personalen passerade och rérde sig i vintrummet och samtalade redan ddr med patienten och
dess familj. Foraldrar kunde da passa pa att stélla fragor och diskutera med skoterskorna,
medan de dldre barnen kanske hade stunder ensamma med ldkaren. Flera av de intervjuade
berédttade att fordldrarna var med dem &ven i tonaren, men inte alltid inne hos ldkaren.

Véntrum som beskrevs inom vuxenvarden var ofta mer opersonliga och tysta, déir personal
endast passerade for att ropa in patienter till sina respektive rum. Upplevelsen av att sitta
med patienter olika en sjilv blev ocksa tydligare, utifran alder och eventuella andra besvir och
komplikationer som kan uppsta med aren. Flera intervjuade tycker ocksa att uppligget inom
vuxenvarden, med olika tillfallen for traff med ldkare respektive sjukskoterska &r stelbent
och krangligt. De ser heller inte nagon direkt skillnad pa vad de kan och bor ta upp med
lakare respektive sjukskdterska och bl.a. gor uppdelningen receptplaneringen krangligare och
begrinsar de spontana diskussionerna och fragorna. En stelbent struktur bidrar till kinslan
av att inte vara véardefull.

Inom vuxenvarden erbjuds farre besok, en gang per ar till likare samt en gang per ar till
skoterska, fordelat jaimnt Gver aret. Busse et al. (2007) visar ocksa pa att vanliga problem som
patienter uppger efter éverféring ar kortare tid hos likaren och langre vintan pa tidsbokning.
Detta Overensstammer vil med mina intervjupersoners erfarenheter.

4.2.4 Mojlighet att stalla intima fragor

Gruppen av intervjuade sag olika pa mojligheten att stilla mer intima fragor till likare och
skoterskor pa barn- respektive vuxenmottagningen. Vissa tyckte det var enklare att fraga
vad som helst nu, nir man var vuxen och dirmed pa samma niva som den andre. Andra
ansag att man kunde, men aldrig skulle gora det, da de upplevde att relationen inte var
tillrackligt barande f6r det:
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“Jag hade ju samma likare [pa barnmottagningen] sedan jag fick diabetes. Men
visst, det var en dldre herre, sa vissa av de personliga sakerna kanske man inte
ville ga in pa, men det var dndd en bdttre relation. Sedan hade jag ju X sista daret
tror jag. Och hon dr ju helt fantastisk. Hon kan ju bemdta barn och unga och
inbjuda till en personlig relation sa att man faktiskt vagar fraga!”

Samma kvinna upplever idag att hon inte kan stilla de mest personliga fragorna till vare sig
lakaren eller sjukskoterskorna pa vuxenmottagningen:

"Visst, man har all rdtt © virlden att fraga ndr man trdffar sin likare, men man
drar sig for det dnda.”

An en gang pavisas behovet av en relation som bér. Att ocksa nagra upplevde att det gatt
bra efter 6verforingen, trots mindre tid hos varden, tyder ocksa pa att individanpassning &r
nodvindig.

4.2.5 Bristande kontinuitet

Kontinuitet och struktur paverkar upplevelsen av varden. En patient tog mod till sig och
ringde fér att be om byte av likare da den hon hade inte kiindes bra for henne, men fick
da veta att denna likare dnda inte fanns kvar. Dérefter har hon traffat ny likare vid varje
bestk sedan Gverforing. Hon jamfor med sina erfarenheter av barnmottagningen, som hon
fyra ar efter utskrivning bestkte och hélsades glatt av personalen med sitt tilltalsnamn:

"Skulle jag inte varit pa Vuzen pa fyra ar sa skulle ingen kdnna igen mag och det
kdnns lite mer... man kdnner sig osynlig. [...] Jag vill bara att de faktiskt kan se
att man finns! Att man inte bara dr diabetes.”

Risken med att triffa likare och sjukskoterskor for kort tid och for sillan blir att patienten
latt reduceras till sjukdomen. Da sjukdomen, som tidigare sagts, dr en sa stor del av livet,
kan detta gora ont. Nar virdena inte ligger bra blir individens kéinsla att denne inte ar bra,
inte duger.

Andra IP tog inte nagon stor notis om detta:

"Det mesta skoter man ju sjilv hemma. Som dndringar i basaldoser, med mera,
de gor man ju inte med sjukhuset. ... Ja, for sjukhuset dr mera; man ga dit, dr
ddr 20 minuter. De fragar hur det dr, vad man gér och sd. Sedan gar man. ...
Nir jag dr dir sa far jag tiden jag behover. Det dr inte slut forrdin man sjilv dr
fardig.”

Ovan IP hade ett marginellt behov av stod och hjilp med sin diabetes. En kort avstdmning
var lagom da och personliga relationer var inget som saknades for honom.

En annan som upplevt flera likarbyten (likt flertalet av de intervjuade) sedan 6verforingen,
tyckte inte heller att det gjorde sa mycket, da den viktiga "laroperioden” var Gver:
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"Det wvirsta har man redan gatt igenom ndr man var yngre, med hur man ska
gora, risker och annat”

Bigge dessa IP hade gemensamt att de insjuknade tidigt, i forskolealder, och déarmed fatt
mycket kunskap om och stod kring sin sjukdom genom aren. De upplevdes ocksa vixt upp
med ett fungerande stod hemifran och stodet i familjendtverk och vénner ar starkt dn idag.

4.2.6 Sjukskoterskan okade betydelse

En férdandrad relation till likaren efter overforingen beskrevs i nistan alla intervjuer. Inom
barnsjukvarden var ldkaren den centrala mittpunkten f6r patienten. Runt denne fanns sjuk-
skoterskorna som ocksa var betydande, men inte avgérande. Relationen till likaren avgjorde
totalupplevelsen, som oftast var god:

"Man kdnde ju att man ville ha... trygghet, med likarna. Triffa ndgra som vet.”

Inom vuxensjukvarden kom ldkarens roll att kraftigt tonas ner for patienten. Flertalet inter-
vjupersoner vittnar om en vuxenvard som ar opersonlig, med hég personalomséttning. Det
har blivit en plats dit man gar och levererar ett antal virden, for att sedan ga hem igen:

“Sedan har vdl inte jag alltid skitt min diabetes exemplariskt, heller. Sedan ocksd
den ldkaren jag har nu, henne far jag ingen connection med heller. Sa att, det
dr inte sa att jag blir mer inspirerad av att triffa henne. Det kanske dndd hade
gett en storre kick, att ha ett mal. Att ndsta gang jag trdffar henne ska jag ha
uppndatt det hdr! 7

For de patienter som upplever att de inte alltid har full kontroll &ver sin sjukdom, men som
vill strdva mot aterhdmtning, verkar upplevelsen av avsaknad av stéd fran likaren vara av
extra stor betydelse. Ovan IP menade att peppning till fordndring var betydelsefullt. Tydligt
ar att sjukdomen inte &r internaliserad fullt i henne da hon gérna tillskriver problemet och
16sningen utanfor sig sjilv.

Den mest betydelsefulla, personen for intervjupersonerna inom vuxensjukvarden &r oftast
istdllet sjukskoterskan, inte likaren. Denna forskjutning blir tydlig i nedan uttalande:

“Jag kdnner inte... [kort paus| Jag hade ju vildigt bra kontakt med min forre
likare pa barn. [kort paus| Jag tycker inte jag har det med skoterskorna har. Det
var valdigt varmt och [kort paus| och jag kdnner inte samma fortroende. Aven
om de dr sndlla och duktiga sé har jag inte samma fortroende for dem!”

Uttalandet visar tydligt pa denna forskjutning fran barnlékarens till vuxensjukskoterskornas
betydande roll genom att de jamfors inom samma ram. Trots att patienten egentligen visar
ett visst missndje dven med sin relation till vuxenvardens skoterskor sa stills de mot den
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gamla barnldkaren. Hon jamfor alltsa inte den nye med den gamle ldkaren, utan hon jamfor
de som betydde mest inom respektive vardinréittning.

Det var dock véildigt individuellt hur patienterna upplevde denna férskjutning. De som hade
en saknad eller 6nskan och ett stort behov av lékaren sag detta som en kraftig forsamring
av vardens helhetsupplevelse:

"Det kdnns inte som dom bryr sig lika mycket, man dr en i+ mdngden.”

"Men det dr ju lite synd... man kdnner sig mer som ett objekt dn en person.
... Sen tycker jag dndd som sagt att skioterskorna ddr dr bra liksom och tar lite
personligare kontakt.”

Skoterskorna pa vuxenvarden var sa viktiga for en IP att hon menade att det kanske var de
som i slutdndan avgjorde att hon ens gick till mottagningen.

Sjukskdterskorna pa barn upplevdes trots detta mer tillgdngliga, dn de i vuxenvarden. Inom
vuxensjukvarden har sjukskoterskorna egna rum med bokade tider, medan de pa barnmot-
tagningen fanns i gemensamma utrymmen och ofta runt patienterna i vintrummet:

"Man trivdes ju sa bra pa barn. Atmosfiren och ja... man kinde alla sjukskéters-
kor och... Man stod och tjota ndr man var ddr och... Det var ju tditare kontroller

dd »

Som ett exempel pa den sidmre relationen med likarna, beskriver denna IP hur hon en gang
i vintrummet fyllde i ett formular framtaget av Diabetesférbundets Ungdomsgrupp Ung
diabetes, i syfte att kunna ha som diskussionsunderlag i samtal med likaren under besoket:

"Sa fyllde jag 1 att jag mar skit och att diabetesen stor mig och sd ddr och sa
lamnade jag in den och likaren sa bara tack och la undan den!”

Hennes upplevelse blev att ldkaren var ointresserad av hennes situation. Troligtvis var inte
ens likaren medveten om patientens upplevelse. Kanske hade inte ldkaren information om
hur broschyren var téinkt att anvindas. Kanske kan stress, glomska eller annat ha varit skilet
till det som hande. Oavsett sa har patientens fértroende for lakaren fatt sig en torn.

Den minskade kontakten med lakare tyckte inte alla var negativt da det styrdes av behovet
och forvintningarna. Denna IP som var positiv till att flytta 6ver till vuxenmottagningen
reflekterar 6ver skillnaden:

"Skillnaden har varit att det dr en skoterska som dr kontakten och likaren skriver
bara ut recept. ... Vi triffas typ 20 minuter 1 gang om dret. Det ger ju ingenting!
[skratt]”
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Hon har varit med om ldkarbyten men &r &nda nojd, da hon menar att sjukskoterskan
trots allt dr den viktiga relationen som avgdr om hon trivs. Hon har vid ett tillfille bytt
sjukskoterska da hon inte trivdes med den hon hade. Det var inget problem att byta, vilket
kan tolkas som ett flexibelt system.

Varfor upplevs da skoterskorna pa vuxenmottagningen narmare och viktigare dn likarna for
merparten av intervjupersonerna, trots att de egentligen inte har mer avsatt tid for mote
an lakarna? Kanske beror det pa att de dr mer tillgdngliga, t ex per telefon, vilket leder till
att patienten upplever att de bryr sig mera? Enligt Topor dr det just dessa till synes sma
saker som avgor. Mina IP upplevde oftast ocksa att skoterskorna var mer "relationsframjan-
de”, nagot som vil stdmmer in pa aterhdmtningsteoretikernas tankar om hur professionella
bor vara for att frimja fordndring/ aterhdmtning. Topor menar som tidigare sagts att det
kriavs ett intresse och ett engagemang i individen for att bidra till forandring. Borgs be-
grepp “verksamma relationer” handlar just om det mellanménskliga férhallandet, dar just
det dr overordnat och en atgird i sig sjalvt. Berdttelser om relationen till sjukskdterskorna
ar talande exempel pa det.

4.3 Intervjupersonernas egna tankar om den basta
varden

Som diskuterats i 4.2 Relationen med vardgivaren, &r den personliga relationen och interak-
tionen med vardgivaren av stor vikt for vardupplevelsen. Utover detta har intervjupersonerna
ocksa haft manga tankar och idéer rérande ungdomsperspektiv (se 4.3.1), tidpunkt f6r 6ver-
foring (se 4.3.2), och inte minst vad man faktiskt kommer till efter 6verféringen (se 4.3.3).

4.3.1 Ungdomsperspektiv

Flera av intervjupersonerna onskade ett "ungdomsperspektiv’ pa vuxenmottagningen. De
ville se bittre kunskap bland personalen kring ungdomar och deras olika tdnkbara behov:

"Det dr ett helt annat liv man lever da, dn ndr man dr dldre. Jag tanker att man
kanske borde ha en ldikare som har huvudansvaret for den gruppen, som dr mer
inriktad pd det. [...] De vet kanske mer om hur man ska engagera unga i det
ocksa. Man behover ju gora pd olika sdtt. Jag kanske inte blir inspirerad av nagot
som inspirerar en 45-aring.”

En IP ndmner som exempel énskan om tips med insulin och dylikt ndr man bor i tdlt under
hégsommaren, vilket hennes ldkare inte hade nagon kunskap eller erfarenhet kring. Hon tror
att om lakaren hade arbetat med flera unga diabetespatienter hade denne fatt erfarenheter
att sprida om hur andra unga gor for att 16sa olika situationer som ofta uppstar fér just den
malgruppen.

Flera tror ocksa pa tréiffar for ungdomar organiserade av varden. Denna IP tycker det &r
svarare att sjdlv aktivt soka kontakt och ga med i en grupp, dn om en triaff anordnas av
mottagningen:
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"Dar kan man triffa andra i samma situation och kanske ocksd ha foreldsningar
som berir unga. Kanske inte bara fran en dietist som jobbar med 65-aringar, utan
kanske en som jobbar med gym eller annan trdning, resor eller sjilv har diabetes.
Allt sadant klipps ju ndr man kommer upp i vuzenvdrden. Det finns ju mycket
mer av sant pa Barn och Ungdom.”

Flera vill girna se en specifik ungdomsmottagning fér aldrarna 16-25 t ex, medan andra
tycker det verkar krangligt att behova byta vardinridttning ytterligare en gang i sa fall. Den
stora vinsten man sag med en tydligt riktad ungdomsmottagning var just ovan resonemang
kring specifik kompetens och maojlighet till triffar med likasinnade.

Onskan om ungdomsperspektiv ligger vil i linje med annan forskning. (Se tidigare forsk-
ning.) Sparud Lundin (2008) talar om ett mer utvecklingsanpassat beméotande som ger mer
tillfredsstéllelse med varden. Price et al. (2011) ser det som nodvandigt att resurser liggs
pa att de professionella som arbetar med unga personer med diabetes far utbildning for att
kunna gora ett gott arbete med aldersgruppen.

4.3.2 Tid for 6verforing

Intervjupersonerna har olika tankar om den bésta tidpunkten for overforing. Flertalet sag
inte sig sjdlva som redo nér de 6verfordes vid 19 ars alder:

"Nédr man dr 18 idag sa ar man inte sa himla gammal. Det dr stor skillnad pa
att vara 18 idag och for 10 dr sedan bara. Sa egentligen kan jag tycka att 20 dar
en bdttre alder... Man vet hur man ska bdra sig at, man vet hur man ringer till
mottagningen. Fast man dr myndig som 18. I princip alla 18-daringar bor hemma
fortfarande och dr barn. Eller tondringar.”

Ovan uttalande kan ocksa kopplas till den férlingda ungdomsperioden som &r viktig att ha
med i aspekten kring nér en lamplig tidunkt fér 6verforing kan vara.

Ett par av intervjupersonerna gor dock géllande att de gdrna hade lamnat barnmottagningen
langt tidigare dn vid 19 ars alder (idag sker 6verforingen vid 18 ars alder). De kénde att de
inte togs pa allvar som blivande vuxna inom barndiabetesvarden. En kvinnlig patient hade
svart for barnmottagningens pubertetsrelaterade kontroller och upplevde det véldigt jobbigt
att hennes manlige barnlikare skulle stilla fragor om och undersoka hennes utveckling av
kroppen. En man minns att det kdndes konstigt att ha jobb och komma kérandes med
egen bil till barnmottagningen. Dessa IP beskriver hur de tidigt tagit pa sig ansvaret for
sin egenvard. Nar de sedan beskriver sitt eget tidiga hanterande av sjukdomen, framstar
de dock inte mogna uppgiften, da de inte hade ett fungerande egenhanterande. De hade
alltsa en onskan och ett behov av att tas pa allvar, men de kunde samtidigt inte axla sin
egenvard. Med en individanpassad vard, vilket diskuteras i 4.5 sid 50, hade detta kanske
kunnat kombineras.
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4.3.3 Vad man kommer tzll

Ett genomgaende monster under intervjuerna har varit att vildigt manga berdttelser om
"overgangen” i sjilva verket istéllet har kommit att handla om vad man kommer #ll, t.ex.
hela resonemanget om vikten av personlig relation. En metafor kunde vara processen att
flytta hemifran. Man far i god tid lara sig att laga mat, stdda, skota ett jobb och betala
rikningar. Déarefter visas man lagenheten men far aldrig riktigt flytta in.

Fleming et al. (2002) konstaterar att tanken med 6vergangsprocessen r att forbereda ungdo-
men for olikheterna mellan vardinrdttningarna, men flera av mina IP uppgav att de snarare
upplevde att de forbereddes pa att klara sig ensamma, vilket diskuterades i bl.a. 4.2.2. Om
de intervjuade i den har studien speglar vad unga diabetespatienter inom vuxenvarden ge-
nerellt upplever, maste gapet minska mellan vad barndiabetesvard och vuxenvard faktiskt
erbjuder.

Allen & Gregory (2009) uppmérksammar hur man inom forskningen forséker se pa hur man
kan hjdlpa ungdomen att passa in i sjukvardssystemet, snarare dn att utga fran den unges
erfarenheter och behov och anpassa sjukvardssystemet till det. Delar av projektet Diabetes-
Ungdomsmottagning kan ses som ett satt att anpassa den unge till radande sjukvardssystem,
att t ex forbereda dem for att klara sig mer ensamma oavsett individens nuvarande behov
och forutsiattningar. Det blir en logisk kullebytta, da individer bor behéva mer stod for att
klara allt mer eget ansvar, inte mindre.

De som hade ett fungerande eget hanterande av sjukdomen pekade pa férsdmringarna, men
ansag inte dessa vara direkt avgérande da de inte hade nagra stérre behov av mer stod och
hjélp. De tva informanter som var néjda med vuxenvarden och samtidigt tillhorde dem som
hade behov av stéd, beskrev ocksa hur de fatt hjélp i form av psykologsamtal, utokade antal
bestk och dylikt. Dock fanns ocksa de som inte fatt den hjilpen de ansag sig ha efterfragat och
varit 1 behov av. Intervjuerna visar pa ett tydligt behov av en individanpassad diabetesvard,
vilket diskuteras i 4.5, sid 50.

4.4 Utmanande eget hanterande

4.4.1 Inre eller yttre Locus of Control

En del IP visar hur de varken fore eller efter 6vergangen till vuxenvarden har tagit pa sig
ansvaret for sin egen sjukdom. Bra blodsockervirden dr nagot man har for doktorn, inte f6r
sin egen skull. Flera av dessa IP har ocksa upplevt en uppgivenhet och Gvergivenhet efter
overforingen, som diskuterades i 4.2.2, sid 37.

En IP beréttar att hon testar sitt blodsocker betydligt mer séllan nu 4n innan hon flyttade
fran barnmottagningen. Bland annat for att de brukade f6lja upp mer och kontrollera hennes
eget hanterande:

"Ar det inte for lingt emellan sé kan man ju orka tinka den tanken att 'Shit, jag
mdaste ha bra vdrden ndr jag snart ska till ldkaren.”
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- Sa om du vet att det dr ett halvar tills nista lakarbesk sa sldpper du en period? fragar jag.

"Precis, da kan man ta det lugnt de férsta manaderna sd skdrper man sig sa det
ser bra ut ndr man kommer in. Tyvdrr gér man sa!”

Detta visar pa externalisering av problemet, men samtidigt kan det ses som ett allmdnmansk-
ligt beteende sa som man stadar extra infér besok av géster eller anvindandet av smink; en
onskan om att visa upp ett béttre jag infér andra.

Flera hade behov av uppmaérksamhet och berém - en naturlig motor att orka kimpa mot en
béttre skotsel:

"Det ar vdl ofta den tanken att man vill framsta... liksom, man bryr sig ju ofta
om, alltid om, vad andra tycker om en. Mdrker de dd att man dar en slarver och...
ja, da mar man daligt av det. Men kanner man att de tycker att 'Du dr duktig!’,
sd kinner man sig duktig. Och pa sa sdtt kanske man till och med kan bérja bli
duktig... hoppas jag!”

Ovan stammer Gverens med det som framkom hos Perry et al (2010), ddr mer rutinméssig
forebyggandevard gav battre HbAlc hos patinter i aldern 18-28 ar.

Sparud Lundin (2008) gor géillande att det oftast inte &r kunskapen som saknas, utan moti-
vationen till att skéta sin sjukdom. Hon menar ocksa att de blivande vuxna blir mer osynliga
inom vuxenvarden, nagot som blir tydligt ocksa i min studie. Fér de som inte gjort resan
mot aterhdmtning, inte lyckats internalisera sjukdomen, blir det svart att hantera denna
osynlighet och avsaknad av relation. Resan mot aterhdmtning kan vara lang och snarig:

"Det handlar om att acceptera sin sjukdom. Jag jobbar med det varje dag. Ja, jag
fick det ndr jag var tio och tyckte vdl att det gick bra i bérjan, men hégstadiet
var jattejobbigt. Jag gomde mig och ville inte prata om det. Jag tog nastan inga
blodprov. Jag wville vara som alla andra. Gymnasiet gick lite bdttre, men man
hinger med pa alla grejer, fester och sa. Det blev vdldigt mycket fest ett tag. "Jag
kan minsann festa lika mycket som alla andra’ . Revolt liksom, mot sin sjukdom.
Jag accepterade inte den. Det dr forst nu som jag borjar acceptera lite tycker jag.
Men det dr jattesvart. Just att det ar en kronisk sjukdom och man inte kan slippa
den ndgon gang. Aldrig semester. Det hdr blodsockret hinger dver en stindigt och
man kan inte forklara det for nagon annan.”

Att ha makt 6ver sitt liv som tidigare sagts, innebér inte att man gér det man vill, utan det
innebér att man kan paverka sitt livsférlopp. Ovan IP hade inte internaliserat sjukdomen
helt i sig, men uttalandet speglar tydligt den resa hon gjort och den resa hon har kvar. Hon
har gatt i samtal hos olika psykologer kring att komma till acceptans med sjukdomen. Topor
talar, som tidigare sagts, om att inte lata sjukdomen inskrinka personens liv. Aven om den
paverkar och styr val varje dag.

45



Overféring fran barn- till vuxensjukvard for ungdomar med Typ 1 Diabetes

Topor hénvisar i sin bok Relationer som hjélper (2008) till en artikel av J. Strauss kring
aterhdmtningens férlopp, som beskrivs som en lang och strivsam resa med méanga fallgropar.
Det &r ibland svart att applicera aterhdmtningsteorin pa mina intervjuade. De mar och har
genom aren matt och hanterat sin sjukdom pa sa olika sdtt. Fran de som, om &n med manga
tunga stunder och arbetssamma situationer genom aren, kanske aldrig beh6évt “aterhdmta
sig” da sjukdomen gatt att anamma och leva med, till dem som aldrig hittills lyckats komma
till en aterhdmtning, trots behovet. Dessa individer har inte dn gjort resan mot att leva ett
tillfredstallande och konstruktivt liv med sjukdomen som foljeslagare. Kanske kommer de
heller aldrig gora det. Liksom bland de med psykiatriska diagnoser, finns det de personer
med diabetes som inte orkar, férmar eller vagar utmana och ta makten 6ver sin hélsa och ge
sig in i det harda arbete som kravs for att ma bra och ta hand om sig. Kanske saknar ocksa
dessa individer stdodet som skulle kunna fa det att bli verklighet?

Metaforen bergsklattring dr ett annat séitt att beskriva aterhdmtningsprocessens tuffa ut-
maningar; Niar man klattrar upp for en bergvigg géller det att se till att den ena foten star
stadigt innan man lyfter nista. Gruppen unga med diabetes dr liksom alla andra ménniskor
olika betriffande bakgrund, utbildning, personliga styrkor och svagheter, hanteringsstrate-
gier, upplevelse av mening och férmaga att hantera stress och pafrestningar. Alla dessa
parametrar paverkar deras formaga att ta kontroll over sitt liv och sin sjukdom efter t ex
nyinsjuknande, svarare livshindelser och annat. Vissa far grepp om nésta steg uppfor berget
enkelt och andra far jobba for att fa fiaste vid varje litet steg och halkar ldtt tillbaka. For de
som klattrar relativt l1att uppfor ett inte lika hogt berg, sker da ingen aterhdmtningsprocess?
Kanske inte utifran den betydelsen som Topor lidgger in i begreppet, da den inte behdvs.
Men dessa individer har oavsett aterhamtningsprocess eller €j gjort en utvecklande resa da
aren med diabetes har gett dem mycket erfarenhet och sjalvkinnedom. Flera IP ser det ocksa
som att de utvecklats pa grund av sjukdomen.

Forskning pekar pa att det man gjort kring sin egenvard i tidiga tonar ar nagot man fort-
satter med senare (Samuelsson 2013). Ett exempel pa detta bland mina informanter ar tva
intervjuade som bigge uppger att de inte mater blodsocker “sérskilt ofta”. Den ena visar sig
med “inte sédrskilt ofta” mena métning fore varje maltid och nagon gang ddremellan. Den
andre menar med samma uttryck méitning nagon gang om dagen. Den sistndmnde tar of-
tast inte med sig blodsockermétaren till jobbet, glommer ofta att ta insulin och dter inte
sillan endast ett kakpaket till lunch. I intervjuerna kan man spara beteendena hos bagge
individerna langt bakat i tiden.

I exemplet tidigare visar det sig ocksa att mannen som méter sig regelbundet och skoter
sin sjukdom tillhor de som fatt diabetes fore skolstart. Enligt Sparud Lundin har denna
grupp integrerat diabetessjukdomen i sin identitet tydligare. Han hade foéraldrar som har
varit vildigt engagerade i hans sjukdom och dn idag agerade de som bollplank f6r honom
i sjukdomshanteringen. Den andre mannen, som métte sig nagon gang om dagen, fick sin
sjukdom i tidiga tonar, vilket innebar att hans férdldrar antagligen aldrig riktigt fick samma
chans att sitta sig in i och stddja hans egenvard och instéillning till sjukdomen, da han tog
over mycket skotsel sjilv i ett tidigt skede, innan han hade tillrickligt med kunskap och
mognad.
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4.4.2 Det sociala natverket

Natverket utanfor familjen

For alla IP har det sociala nidtverket varit ett viktigt stod genom aren. Den nidrmsta familjen
och fordldrar har varit mest betydelsefulla, men vinner har ocksa ofta varit ett bra stod,
framforallt ldngre upp i aldern. Till exempel har de funnits till hands rent praktiskt vid
laga virden och ordnat med sockerpafyllning etc. Men vinnerna har, liksom ofta partners,
inte alltid sa mycket kunskap om sjukdomen, vilket ibland har varit frustrerande. Flera har
tyckt att lidger och andra forum dar de triaffat andra med diabetes varit givande utifran
detta perspektiv, medan andra inte tycker de har behovet av att triffa andra, da de inte
ser sjukdomen som naturlig lank for social samvaro. Arbetskamrater upplever man oftast
ha forstaelse for situationer som ibland uppstar, d&ven om det kan vara frustrerande att
omgivningen ofta har felaktig kunskap om sjukdomen. Denna okunskap kan for vissa gora
att man viljer att inte vara 6ppen med sin sjukdom, da det blir frustrerande med fragorna
och pastaendena som da kommer.

Familjen

Synen pa fordldrarnas stod gar isdr nagot. En del IP tycker att fordldrarna, framfor allt
mamman, inte var bra pa att "slippa taget” vartefter de blev dldre. Andra ar néjda med
att ha fordldrarnas support &n idag. Fordldrarna har ofta en viktig roll som stottepelare och
motivationshjalp:

"Ibland sa har jag varit sa jikla trott pa det och jag orkar inte tdinka varenda
sekund att jag ska ta insulin och sd ddr. Det dr nog ganska naturligt att man
blir trott, sa jikla trott pa det helt enkelt. Men nanstans s har man dnda skott
det, och det dr klart, det beror vdl pa att man faktiskt har haft patryckningar fran
fordldrar, att 'Du maste faktiskt skéta det hdr! For ditt eget bistal’. ... Sa lir
man sig till slut, att det dr inte for nagon annans skull man gor det, utan for
min egen!”

I nagra intervjuer framkommer en kinsla av skuld gentemot Gvriga familjemedlemmar, da
man upplever att sjukdomen tagit av foraldrarnas kraft och resurser till varandra och ovriga
syskon. En TP bér med sig upplevelsen att férdldrarnas brak med varandra kretsade kring
diabetes. Som vuxen tdnker hon att det kanske inte var sa, men att det kiindes pa det viset
da. En annan berédttar hur hon redan som tioaring upplevde det som att hon ibland forstérde
familjens semestrar, da hennes nyckfulla diabetes aldrig tillit de vuxna att helt slappna av:

“Det var lite rorigt fér mamma och pappa de dér dren innan jag kunde ta helt
ansvar. Da var jag 10. 7

Aven barndomsminnen fran skolgangen #r negativa i relation till diabetes for samme IP. Hon
minns ldrarna som daligt insatta och okunniga kring sjukdomen.
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Flera IP uppger att de aldrig tyckt om att behandlas annorlunda, t ex av sliktingar som
av snéllhet képt sockerfritt godis eller kakor da de trott att barnet med diabetes maste dta
sockerfritt. Manga menar att det ar viktigt att i tid ldra sig att dta rédtt, men utan forbud
och utan sédrbehandling.

I en familj beskriver en TP att det var mycket tjat och gnat kring diabetes, t.ex. vad och
ndr man ater. Forsta aren inskaffades nyttigare produkter till just honom, t.ex. annat brdd,
sockerfri yoghurt och kram. Men det, menade han, fungerade bara de forsta aren med diabetes
ndr mamman fortfarande kunde paverka hans matval.

"Direfter lag nyttobrodet kvar ordrt, medan jag tog det goda séta som jag absolut
wnte fick dta egentligen”

I flera familjer har sjukdomen istéllet lett till &ndrade och forbittrade levnadsvanor i hela
familjen i form av béttre kost och mer motion, vilket troligtvis paverkat ansvarsutvecklingen
och egenhanterandet hos barnet med diabetes positivt.

Frigorelse

Ungdomar med diabetes kimpar, som alla ungdomar, for att omformulera sin relation och
sitt beroende till sina foraldrar, samtidigt som diabetessjukdomen i sig gor att de kan behdva
extra stdd och uppbackning for att fungera tillfredsstdllande. Det kan alltsa vara en extra
utmanande frigérelseprocess for barn med diabetes. Fordldrarelationen har ofta préglats av
mer kontroll och delaktighet i barnets vardag &n i andra familjer. Ett barn med diabetes
som, kanske pa grund av detta, genomgar en kraftig ungdomsrevolt med en "lev héar och
nu’-mentalitet, och som bérjar misskéta sin diabetes, dr en akut livsfara for sig sjalv och
forsamrar dven langsiktigt sina chanser till ett langt och bra liv. Foérildrarna far arbeta med
den oro som de flesta tonarsfordldrar kan uppleva, men for fordldrar till tonaringar med
diabetes blir farorna storre och fler pa olika plan. Det racker inte att en infekterad relation
ska "6verleva mentalt” som Wrangsjo skriver, utan helst ska inte tonaringens kropp och psyke
ta for mycket stryk av sjukdomen under perioden. Ibland tvingas kanske diabeteshanteringen
fa for lite uppmérksambhet till férman for den mentala 6verlevnaden.

Tonaringar och blivande vuxna ser inte alltid skélet till att skota sig for att ma bra langre
fram i livet. Deras "lev har och nu”-mentalitet &r ofta en olycklig kombination med diabetes,
da formagan att virdera livet som bjuds lingre fram inte alltid dr pafallande. Ett exempel pa
det ar den 23-arige IP som i intervjuerna uppger att han pa grund av vanskoétsel dr orolig f6r
att forlora sin syn. Det anser han skulle foérsamra livet avsevirt for honom, da han dérmed
inte skulle kunna kora eller mecka med sin bil. Spontant téinker han pa detta, inte hur det
skulle paverka hans framtida arbete, familjeliv och annat, trots att han till exempel var far
till ett litet barn.

Att ett fortsatt fordldraengagemang forbattrar den glykemiska kontrollen visar bl.a. en studie
av Anderson et al. (2009) och avsaknaden av det kan forsvara for tonaringen att halla en
god kontroll. (Ellis et al) Det blir viktigt att hjalpa foréldrar och ungdomar att omformulera
sina relationer och stodet som ges. Fordldrarnas engagemang far inte hindra den unge att
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utvecklas mot sjilvstindighet, men inte heller far avsaknaden av fordldrars engagemang
leda till utsatthet, maktloshet och kinsla av ensamhet med sin sjukdom. Anderson talar om
teamwork, vilket dven jag anser dr nyckeln.

I de Beaufort et al tidigare ndmnda studie (2010) kring hur man genomforde 6verforing runt
om i virlden bad man ocksa klinikerna ge forslag pa hur man skulle kunna foérbattra 6ver-
foringen till vuxenklinik. Ett av forslagen var ett tidigt och steguis frimjande av personligt
ansvarstagande for egenvdarden som inkluderar fordldrar och andra omsorgstagare. Forald-
rarna behdver hitta sitt att halla en positiv roll kring sjukdomen sa tidigt som mdjligt. Det
ar en nog sa svar ekvation for alla, men i familjer som priglas av mycket konflikter blir det
sarskilt svart. Finns det inte en fungerande grundrelation utanfér ”diabetesrelationen” blir
det svart att fora en stéttande dialog till forman for diabetesegenvarden.

Mina IP kunde alla vittna om mer eller mindre jobbiga och tjatiga férdldrar genom aren,
men ocksa att de inte var lika delaktiga kring deras diabetes i senare tonar. De flesta var
tacksamma for och sag skél till varfor fordldrar tjatat genom aren, &ven om de ibland ansag
att fordldrarna kunnat agera annorlunda. Det framkom att flera familjer skulle behovt mer
psykosociala insatser i ett tidigt skede, i form av familjearbete for att forbattra just relation
och kommunikation inom familjen.

Foridldrarnas samverkan med sjukvarden

Relationen inom familjen paverkar indirekt fordldrarnas samverkan med sjukvarden. Manga
av de intervjuade berittade att de i tonaren borjade aka sjéilva till barnmottagningen for
de planerade likarbesoken. Vissa gjorde det av praktiska skil, andra da de absolut inte
kunde ténka sig att ha med sina fordldrar. Ett antal hade med sig férdldrarna, men dessa
fick oftast vara i vintrummet under ldkarbesoket. Nagra IP beréttade att de alltid hade
fordldrar med sig pa barnmottagningen, dven i de dldre tonaren. Bland relativt nyligen
insjuknade ungdomar var detta naturligt, men ocksa bland de som haft sjukdomen lange.
En IP som insjuknade fore skolalder menar att fordldrarnas medverkan inte var nagot denne
reflekterade 6ver. Dennes foraldrar &r dven mycket delaktiga idag som “sparringpartners” i
diabeteshanteringen, vilket uppskattas av denne.

En annan IP berédttar att han upplevde att hans mamma var med for mycket och for lange.
Det paverkade t ex hans mdjlighet att stéilla vissa fragor och diskutera vissa saker, som han
inte ville ha sin mamma delaktig i. Han anser att férdldrar inte borde vara lika delaktiga
fran tidiga tonar for att ge mer utrymme fér mer eget ansvar hos barnet.

De individer som hade en instabil relation till sina fordldrar (till exempel genom att ha
en kraftig tonarsrevolt) eller de som av olika anledningar skotte hanteringen av sin sjukdom
samre, tillhorde ofta de som akte till mottagningen utan foraldrar. En IP beréttar att han som
15-aring under en langre period kunde undanhalla negativ information om sitt hélsotillstand
for fordldrarna. De slutade folja med till barnmottagningen pa hans egen uppmaning.

”...och det var vdl lite for att jag wisste att jag hade slarvat sa mycket, si da
tyckte jag att det var bittre att dom inte fick se det! Utan jag fick en lapp dir det
stod hur daligt jag skott mig, med diagram. ’Sa hdr mycket insulin har du tagit,
sd hdr mycket borde du tagit!” Och det kunde ju jag gommal”
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Foraldrarna fick aldrig ta del av den skriftliga informationen och enligt honom fanns ingen
annan vuxenkommunikation annat dn nir mamman ringde for nya recept. Att inte lata
mamma foélja med var ett sitt att undanhalla henne information, men nér hon véil dnda var
med och fick vetskap om situationen lattade kiinslan av skuld:

"Men sedan sa blev det ju sa att mamma foljde med ndgon gang och da fick hon
Ju veta och da kdndes det ju bittre. For det ar ju aldrig roligt att gémma nagot.
... Att vara orolig éver att ’Shit, ndr kommer hon komma pd att jag inte tagit
insulin, datit jattemycket godis!”’

En annan kvinna borjade ocksa aka sjilv vid 15 ars alder da hon inte lidngre tilldt sina
fordldrar att folja med.

“Jag ville egentligen ha med mamma och pappa men hon som slutade ta insulin
och fick dtstorningar, (en vin med diabetes) hon dkte dit utan sina fordldrar och
da wille jag det ocksa.”

Vid ett tillfalle kom mamman med &nda, vilket resulterade i att flickan resolut satt med
ryggen vind mot mamman under hela ldkarbesoket. Darefter kom mamman inte med mer.
Ur hennes davarande perspektiv svek mamman som inte respekterade att flickan ville aka
sjalv, medan hon idag kidnner skuld for sitt agerande mot mamman.

Ytterligare en kvinna borjade aka utan sina fordldrar i 14 ars alder trots att det fanns en
betydande problematik kring henne. Foraldrarna hade enligt henne, mer eller mindre blivit
tvingade att sluta engagera sig i hennes diabetes redan vid 12 ars alder pa grund av den
infekterade relationen mellan henne och fordldrarna.

Utifran intervjuerna blir det tydligt att det inte &r bra for barnet att vara i position att
bestdmma Gver fordldrarnas delaktighet eller inte. Citaten visar hur ungdomar inte &r mog-
na att belastas med ansvaret att vélja eller vilja bort fordldrars medverkan i varden. Nér
en tonaring upplever en avlastning av skuld nir mamma far veta hur det egentligen star
till, visar det pa att tonaringen pa manga sitt fortfarande &r ett barn med behov av sina
foraldrar. Det skall samtidigt podngteras att en del ungdomar faktiskt klarar att ansvara
over sina sjukbesok. De som har sin diabetes under kontroll och &nskar aka sjidlva kanske
inte heller behéver sina fordldrar i den situationen. Vid tiden for den slutgiltiga 6verforingen
till vuxenvard var néstan alla ungdomar utan sina fordldrar i kontakten med varden. Det
utesluter inte en 6kad och forlingd fordldrakontakt fér den unge utanfér varden.

4.5 Individanpassad vard

Hanna (2011) forsokte i sin forskning ringa in vad som paverkar/avgor hur en person med
diabetes utvecklas i relation till sin sjukdom. Hon kom fram till att personliga egenskaper var
det som avgjorde hur diabeteshanteringen utmynnande. Soanes & Timmons (2004) kommer
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fram till att individanpassad vard ar avgoérande for hur bra en 6verforing och en vardupple-
velse blir som helhet. Flera andra studier har liknande budskap, t.ex. Price et al. (2011) och
Sparud Lundin (2008) som funnit att diabetespatienter har skilda behov och att en lyhérdhet
infér dessa behov kréivs for att varden skall bli optimal.

Analysen av intervjumaterialet i den hér studien visar ocksa pa behovet av individanpass-
ning. Vissa vill exempelvis byta vardinrdttning i samband med byte av skola eller andra
forandringar i livet, medan andra tycker den upplevelsen blir 6vervildigande. Vissa vilkom-
nade den nya mer formella vuxenvarden, dir man blir "tagen pa allvar” som en IP uttryckte
sig. Merparten sag pa barnmottagningen som en forebild f6r hur man ville bemdtas. Vissa
hade varit stabila, trygga och ansvarstagande i sin diabeteshantering sedan lang tid fore
overforingen, samtidigt som andra kinde sig fullstindigt Gvergivna efter dverforingen och
tenderade att externalisera problemet.

Det som blir viktigt for varden ar att tidigt identifiera och malinriktat arbeta med individer
som har siamre forutsdttningar utifran personliga egenskaper, eller som har miljobetingade
problem, t ex dysfunktionella familjesystem, eller som genomgar tuffa 6vergangshindelser i
livet (ndra anhorigs dod, flytt, fordldrars skilsméssa etc).

De individuella bedémningarna av patientens psykiska resurser kan vara mer intressanta att
utga fran vid styrning av insatser én att se till HbA1l. En patient med bra HbAlc kan vara i
psykisk obalans och med manga andra forsémrande faktorer i sitt liv, som kan kridva mycket
stod for att langsiktigt acceptera och leva med sjukdomen pa ett funktionellt sitt. En av
mina IP hade t ex ett bra HbAlc samtidigt som hon var ur psykisk balans med kraftiga
dtstorningar. Topor & Borg (2008, s.51) uttrycker komplexiteten:

"Mot den naturvetenskapliga logiken och hoppet om att finna en losning for varje
diagnos stélls ett humanistiskt och samhdllsvetenskapligt perspektiv ddr medicins-
ka kunskaper endast representerar ett bland flera kunskapsomrdiden.”

Price et al. (2011) ser ocksa en utmaning i att utveckla arbetet till att bli mer individan-
passat, da hon menar att det ar lattare for sjukvardspersonal att arbeta med tonvikt pa
uppgiften, 4n pa individen. Har kan man dock diskutera om detta kanske snarast &r ett
organisationsproblem dn nagot annat. Nyckeln, eller atminstone en borjan till individan-
passning, ligger i att skapa en helhetssyn av patienten, vilket diskuteras i nésta avsnitt. Hér
diskuteras dven dagens fokus pa HbAlc ytterligare. Resonemang om individanpassning och
helhetsyn utvecklas for 6vrigt dven i diskussionen, kap 5 sid 55.

4.6 Helhetssyn

Ett problem som tas upp av flera intervjuade ar sjukvardens avsaknad av syn pa helheten,
dvs patientens hela livssituation. Istdllet beskrivs en ensidig fokus pa HbA1, vilket nagra
menar ir ett ganska daligt matt pa hur individen mar. Detta géller barnmottagningen i viss
man, men framforallt vuxenvarden.

Foljande IP madde mycket daligt sjélsligt som yngre. Men hon hade da ett battre HbAlc, i
motsats till nu ndr virdena ar simre, men hon sjilv mar battre i sjilen:
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“Jag var nog mer noga da, det var jag definitivt © den dldern. Jag har alltid haft
det dér duktighets... Och de var valdigt noga med det pa barn. Du ska dta var e
timma, du ska ta ditt insulin, du ska ha bra HbAlc. De dr vildigt noga, de héll
koll sa att sdga! Det kindes som man var duktigare da, men jag madde ju sdmre!
Jag madde ju vildigt daligt! Men diabetesen kunde jag hdlla tror jag, ganska bra.
Det dr vairre nu dd, ndar man borjat slappa l0s lite grann och mar béttre. Det dr
faktiskt med det som vdrdena har borjat bli simre! ... Man forséker leva lite som
andra manniskor héll jag pa att siga. Man glommer bort att man har diabetes
och oj!”

Att diabeteshanteringen gar sémre i perioder gar med andra ord inte heller hand i hand med
att individen mar sdmre sjilsligt och inte orkar ta hand om sig. Det kan alltsa lika gérna
vara tvartom. Ddrmed blir det viktigt att férhora sig om hur patienten mar. For att oka
chansen att fa arliga svar kravs tid, relation och férmaga till fortroende.

En annan kvinna madde mycket bra mentalt, men kom till mottagningen med ett hogre
HbAlc efter en tagluff:

"Det kommer inte riktigt fram, de hdr rdtta fraigorna som ser till vad det beror
pa. Min ldkare trodde det berodde pa att jag tyckte det var jobbigt att ha diabetes!
Att jag madde psykiskt daligt av det. Men det har inte alls med det att gora, utan
med det livet jag lever! Sen dr det ju ganska svirhanterat med diabetes. Det kan
pendla fran dag till dag. Om jag har sovit sex eller datta timmar eller vad som
helst. Sa det dr ju hela tiden ett pussel att fd thop det, men jag mdr inte psykiskt
daligt over det!”

Ovan blir &nnu ett exempel pa att det &r av stor vikt att vara lyhord f6r patientens verklighet
och livssituation och utga darifran.

Att se helheten handlar for sjukvarden &ven om att samordna varden av andra diagnoser.
Nagra intervjuade med andra diagnoser menar att diabetesmottagningen gérna ser pa patien-
ten ur ett strikt diabetesperspektiv, och saknar forstaelse, kompetens och /eller engagemang
kring annan problematik. Det kan exempelvis rora sig om psykosomatisk problematik, sa
som depression, dtstorningar eller andra psykiska problem. De patienter som har eller har
haft en problematik vid sidan av diabetes kinde sig inte tillfreds med diabetesvarden, da
deras Ovriga livssituation inte uppmaérksammades, trots att den i allra hogsta grad paverkade
deras féormaga att hantera sin diabetes.

Mina intervjuer vittnar ocksa om en problematik kring diabetessjukdomens stindiga kon-
troll av matintag och fysisk aktivitet, samt likarnas nodvindiga fysiologiska kontroller av
bl.a.lingd, vikt och pubertetsutveckling. Ett par av kvinnorna menar att kontrollen av allt
detta latt leder till dtstorningsproblematik. Nar detta utvecklades hos nagon uppger denne
att ingen forstod eller reagerade pa allvar. Likaren agerade utifran det praktiska; ldt pati-
enten triffa en skoterska som hade stor kunskap om traning och som skulle hjdlpa henne att
tdnka ut hur man berdknar sitt kostintag. Idag tolkar hon agerandet som en avsaknad av
helhetssyn, att de borde uppméarksammat patientens hela komplexitet och problematik:
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"Det dr ju det man upplever av sjukvarden; det dr manga som bara dr inriktade
pa sitt spar. Gar man pa diabetesmottagning sda dr det bara diabetes. Gar man
pa allergi sa dr det bara allergi. Alltsd, man skulle vilja koppla samman allting.
[...] Jag vet att de (férdldrarna) har sagt till mig att jag var ganska deprimerad
och att de funderade pd att soka hjdlp for det. Det dr jitteviktigt att man tar
tag 1 sadana har grejer fran forsta borjan, for sedan ligger det ddr och vizer, sa
kommer depressionen tillbaka sedan, nar man kommer in i puberteten. Det dr dd
den kommer.”

De intervjuade som hade annan somatisk problematik upplevde ocksa relationen mellan olika
vardomraden som ett problem. En kvinna menar att hon ofta upplever sig hamna mellan
stolarna da ldkarna gidrna hanvisar till andra behandlande ldkare. Detta uppgav de inter-
vjuade fungerade béttre inom barndiabetesvarden, dar ldkarna fran de olika avdelningarna
hade mer samarbete med varandra.

Rorande HbAlc syntes i Projekt Diabetes- Ungdomsmottagning, inga férandringar under
perioden for projektet. Kvantitativa studier kan ibland bli missvisande om det forvintas
tydliga resultat i form att t.ex. ett battre HbAlc-virde. Det ar viktigt att komma ihag
att en langsiktigt fungerande hantering av sjukdomen inte alltid &r korrelerat med ett f6r
stunden béattre HbAlc for en 18-aring. Ett fungerande hanterande ska snarare identifieras
som en kombination av praktisk kunskap, sjilvkéinnedom och engagemang i sin sjukdom.
Detta ar saker som ofta, men inte alltid, sammanfaller med ett bra HbAlc.
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5. Diskussion

Skall verkligen fokus liaggas pa att hitta ratt overféringskoncept, eller &r det kanske att
"starta i fel &nde”” Bor det 6verhuvudtaget handla om att hitta béttre former for overfo-
ring? Overgangsprocessen ar dock viktig utifran olika perspektiv, bland annat utifran att
overbrygga relationer. Men till syvende och sist avgors en positiv évergangsupplevelse fran
patientens sida utifran hur denne upplever slutmalet av processen; alltsa upplevelsen av
vuxenmottagningen.

Fragan i fokus borde istéllet vara: Hur kan mottagandet av och arbetet med blivande vuxna
forbattras inom vuxenvarden, forutsatt att det dr dar de ska vara fran 18 ars alder? Manga
individer ar inte tillrdckligt mogna for att hantera sin diabetes pa ett adekvat sidtt med
ett sdmre stod fran sjukvarden, oavsett inom vilken vardinrdttning de adr. Besoken infaller
for de flesta mer séllan inom vuxenvarden, som i sig gor att det blir svarare att skapa och
vidmakthalla goda relationer som gynnar arbetsalliansen. I mina intervjuer kan man dock
se att de som fatt extra stod av vuxenvarden pga problem kring sin diabetes, ocksa &r de
som kinner sig mest tillfreds med vardupplevelsen.

Overgangsprocessen kan aldrig bli viktigare fn slutmalet. Slutmalet avgdr ocksa hur proces-
sen bor ldggas upp. Ska barnmottagningen forbereda sina patienter pa att bli sjilvstandiga
darfor att ungdomarna &r i den fasen i livet, oavsett planerad 6vergang eller inte? Eller for-
bereder man patienten for att “survive out in the wild”, med vetskapen om att stéttningen
kommer att skiras ner betydligt efter 6verforing, trots att behov kan kvarsta? I det senare
fallet handlar det kanske om att fylla patienten med sa mycket kunskap som mdéjligt, oavsett
hur mogen och redo han eller hon egentligen ar. Flera av de intervjuade upplevde att de
forbereddes pa att klara sig ensamma.

5.1 Tva processer - Vilken bor vara i fokus?

I avsnittet Syfte och Fragestillning star att lasa: “Med en god Overgangssprocess avses i den
hir studien en Gvergang som lagger grunden for en langsiktigt god diabeteshantering.” Nar
detta uppsatsarbete borjade ta form var utgangspunkten att meningen ovan skulle kopplas
till just 6vergangen mellan barn- och vuxensjukvard. Hade Projekt Diabetes- Ungdomsmot-
tagning medfért en O6vergang mellan de olika vardinrdttningarna som lagt grunden for en
langsiktigt god diabeteshantering? Nu framstar det tydligt att det handlar om tva skilda
processer (dven om de delvis infaller under samma tidsperiod) som ofta sammanblandas:
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e Den praktiska overgangsprocessen mellan barn och vuxensjukvard, sa kallad situatio-
nell

samt

e den i individen inre &vergangspocessen, mellan ungdom och vuxen individ, som &r
normativ.

For att “lagga grunden for en langsiktigt god diabeteshantering” kan aldrig den sistndmda
riknas bort. Den &r en naturlig del av individens utveckling. Inte heller kan vuzen individ
innebéra att personen fyllt 18 ar, utan hinsyn maste tas till den period efter 18 ars alder da
personen dr blivande vuxen, €j vuxen.

Att Projekt Diabetes- Ungdomsmottagning endast innefattat tiden fére 6verféringen och inte
tiden pa vuxenmottagningen blir ett genomgaende problem. Det arbete barnmottagningen
lagger ner tenderar fran patientens sida latt bli sett som en forberedelse pa ett liv utan stod
kring sin sjukdom. Den 6vergangsprocess som borde fokuseras kring och som avgor, eller
“lagger grunden for en langsiktigt god diabeteshantering”, dr den &vergang som sker inuti
de blivande vuxna, alltsa dvergangen mellan ungdom och vuxen och den langa process det
ddrmed innebar. Den processen ar langt ifran fardig vid 18 ars alder, tvirtom &r den som
mest aktuell da. De blivande vuxna behover hjélp med Gvergangen till vuxenlivet. Sjukvarden
maste hitta vigar att stotta upp de blivande vuxna i deras utveckling mot att bli vuxna med
“en langsiktigt god diabeteshantering”. Ett arbete som behover fortga efter bade 18- och
19-arsdagen.

5.2 Avsaknaden av en personlig vuxensjukvard

Under Tidigare Forskning star “Flera forskare visar pa att en abrupt éverféring fran barn-
till en ofta mer opersonlig vuxensjukvard, utan strukturerad férberedelse, inte ger det enga-
gemang som kravs for att skota sig.” Det vittnar om en situation dir vuxenvardens resurser
ar for knappa, alternativt for daliga. Men ocksa att 16sningen &dr att férbereda tonaringarna
pa det sdmre som komma skall. Kanske dr inte avsaknaden av den strukturerade forberedel-
sen, utan avsaknaden av en personlig vuzxensjukvard, det som leder till patienter med mindre
engagemang i sin diabetesegenvard efter overforing. Denna sanning paverkar utformningen
av insatserna direkt och indirekt och det bidrar till ett problematiskt motsatsférhallande
for barndiabetesvarden; erbjuda det som patienterna behoéver utifran mognad och uveckling
kontra att "fylla pa sa mycket som mdojligt medan resurser finns”. En adekvat fraga dr om
overgangsprocesser mellan mottagningarna hade varit lika intressanta om situationen sag
annorlunda ut inom vuxenvarden?

Att stiarka upp och fylla pa de unga infér 6verforing, sa som Projekt Diabetes- Ungdomss-
mottagning till viss del gjort, kan t o m forstirka det som flera av de intervjuade upplevde;
en 6vergang fran nagot bra till "ingenting” snarare an till vuxenvard. Med det inte sagt att
det skulle vara ett béttre alternativ att inte genomféra insatserna. Men fog finns for att,
som Allen & Gregory gor, stilla fragan om fokus liggs pa fel saker? De tanker att man
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inte bor fokusera pa hur sjilva overgangsprocessen ska utformas, utan snarare pa den unges
erfarenheter och behov.

Négot som ocksé ger luft under vingarna for en sddan tanke ar ocksa Rasmussens (2011) stu-
die dir ingen av informanterna ndmner 6vergangsprocessen mellan barn- och vuxensjukvard
som en viktig héndelse i deras liv, trots att de &ven fatt uppge diabetesrelaterade sadana.
Hur kommer det sig nér forskningen fokuserar pa vikten av en bra overforing? Manga fors-
kare anser att overforingen ar en avgorande livsomstéllning i relation till diabetes, en tanke
som egentligen kanske bara kan kopplas till att det erbjuds mindre resurser till indivien.

I intervjuer av deltagare i tidigare namnd DCCT-studie visade det sig att dessa sade sig
orkat med den strikta regim som studien kridvde just pa grund av det forstirkta stod och
uppbackning de fatt fran professionella. Det tydliga resultatet av studien ledde till foror-
dandet av en allt mer komplicerad egenvard. Nagot som ocksa blivit mdjlig utifran kunskap
och den snabba utvecklingen av allehanda hjidlpmedel sa som pumpar och blodsockertagare
for hemmabruk, kolhydratrikning mm. Den fantastiska vinsten &r minskad risk att drabbas
av foljdsjukdomar. Men samtidigt har de som lever med diabetes typ 1 pa manga sitt fatt
en arbetsammare vardag med manga sma beslut och géromal att ansvara for flera ganger
om dygnet, med psykisk belastning som foljd for manga. Givetvis ar det virt det utifran
hilsovinsten, men liksom att deltagarna i DCCT-studien inte trodde sig klara det utan stod
fran varden, sa blir det uppenbart att dagens patienter behdver mer stod &n vad de far.
Deltagarna i DCCT-studien traffade t ex skioterska minst en gang i manadaden.

5.3 Tidpunkt for overforing

Idag behover alltsa de flesta diabetesmottagningar 6verfora patienter strikt vid 18-arsdagen.
Manga vuxna och blivande vuxna i synnerhet, &r i behov av psykosocialt stod for att hantera
sin egenvard. Sjukvardens (och samhéllets) forvintningar pa en 18-arig och dédrmed vuxen
individ, 6verensstammer inte alltid med verkligheten. Vuxen dr inte synonymt med ansvars-
full, kunnig, skétsam, med ett fardigutvecklat inre. Liksom att tonaring eller ungdom inte
star for motsatsen. Om vi utgar fran den vardapparat vi har, dir pengar och engagemang
minskar for manga grupper inom vard och socialt arbete efter 18-arsdagen; Hur kan vi da
gora bista mojliga vard for gruppen blivande vuxna med diabetes? Ur perspektivet patien-
tens basta, samt vad forskning visar pa, dr det adekvat att stélla fragan: Varfor gar Sverige
mot strommen genom att ha overgatt till strikt overféring fran barn- till vuxenmottagning
vid 18 ars alder? I det regionala vardprogrammet som togs fram 2008 i Viastra Gotaland
(och som reviderades 2014) star att ldsa att enligt praxis sker 6verforing, bade inom Sverige
och internationellt, mellan 18 och 20 ars alder, eftersom det inte gar att faststélla en speci-
fik alder som anses lamplig for 6verforing pga ungdomars varierande sociala och biologiska
mognadshastighet (S. 7 Reg.vardprogr.2008). Trots detta sker alltsa 6verforingen idag vid 18
ars alder i VG-regionen. Vad har forandrats i behov sedan dess? De flesta barnmottagningar
har instéllningen att klinikbyte bést sker i samband med "nésta steg” i livet, men man har
inte mojlighet/ far inte avgora det pa grund av de nya direktiven uppifran, som alltsa gar
emot det regionala vardprogrammet.

Kritik finns dock att flytande 6verforing stigmatiserar patienter genom att vissa far stanna
kvar inom barnsjukvarden, medan andra i samma alder far ga vidare till vuxenmottagning
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och diarmed anses mer mogna och mer redo. Detta, menar jag, riskerar endast bli ett problem
om man, som man gor pa vissa stillen i Sverige idag, endast har ytterst sarskilda skil for
att vinta med overforing. Da pekas patienten ldttare ut som “problem-patient”. Om olika
skél finns, sa som att avsluta skolgang, patientens egen 6nskan och behov, eller eventuell
problematik, sa faller argumentet platt. T de fatal fall idag dar endast de mest problematiska
patienterna far stanna, dr det troligtvis fortfarande ett béattre alternativ, utifran barnsjuk-
vardens tillgang till mer resurser och uppbackning. An en gang handlar det inte om nir
den unge dr "firdigbehandlad” inom barnsjukvarden, utan snarare att de har mer resurser
och kompetens kring unga med typ 1 diabetes. Forutsattningarna hade sett annorlunda ut
om alternativet varit att remittera vidare till en vard med mer kompetens och resurser f6r
malgruppen. Da hade det kanske istéillet skyndats pa med Gverforingen for vissa patienter.
Att verkligheten ser ut som den gor far ocksa de professionella inom barndiabetesvarden att
forespraka flytande overforing efter behov, en indirekt konsekvens av en haltande vuxenvard.
Om barnmottagningen istéillet remitterade alla 18-aringar (eller yngre) till en kompetent och
tillgdnglig mottagning med resurser for malgruppen, hade oron och behovet av att behalla
vissa 18-ariga patienter kvarstatt da?

En av de mottagningar som flyttar vid 18 ars alder motiverar det som eget val med han-
visning till undersokningar som visar pa att det dr béttre att ungdomen etablerar relation
till vuxenmottagning fore alla andra livsomstéllningar som sker runt 19 ars alder. Det ar
ocksa en aspekt att ha med i bedémningen, men forutsitter dock en vuxenvard som har
resurser att genom tid och engagemang etablera relation till patienten. Fragan som i sa fall
behover fa ett tydligt svar &r; vad har patienten for behov som gor att denne behéver vara
kvar just inom barnsjukvarden? Vad har de att erbjuda patienten som inte vuxenmottag-
ningen kan erbjuda? Vore det kanske istillet onskvirt att vuxensjukvarden tog 6ver medan
det fortfarande 'gungade’; sa att mingden engagemang som lades ned pa patienten gynnade
den framtida relationen och kommande arbetsallians dir? Det forutsidtter dock en vuxenvard
som har tid och mdjlighet till extra engagemang. De i min studie som haft problem och fatt
hjélp pa vuxenmottagningen kidnner sig mer hemma och tillfreds med varden som bedrivs
dér, &n de som inte ar i behov av eller inte erhallit extra stod trots behov. De kinner sig i
sin tur mycket avlagsna fran vuxensjukvarden. Man maste arbeta for att finna individerna i
alla aldrar som har storst behov av stottning. Men nér begrinsningar i tid och ekonomiska
resurser finns ar ocksa risken att man endast hinner med den grupp som har det allra sdmst,
medan en stor grupp blir laimnad ensam med stora behov. Detta speglas i mina intervjuer.

5.4 Hur kan varden for blivande vuxna utformas?

Hur skulle da arbetet med blivande vuxna kunna bedrivas allra bist utifran patientens per-
spektiv? Med hénsyn till tidsperioden blir det naturligt att tdnka att detta arbete bor ske
inom en och samma mottagning, for de inom aldersgruppen. Utifran vikten av barande
relationer behovs givetvis en god Overgangsprocess. Det behdvs ett bra avslut inom barn-
sjukvarden da manga patienter med familjer gatt ddr en langre tid, men framforallt en tydlig
overforing dar man bygger upp de nya relationerna innan de gamla forsvinner. Kanske utfor-
mas det bist i form av en sérskild ungdomsmottagning, dit patienten fors 6ver redan vid 16
ars alder, efter avslutad grundskola. Pa sa vis finns tid och mojlighet till relationsbyggande
och fordldra- samt familjearbete vid behov innan 18-arsdagen, men ocksa med sarskild kom-
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petens kring malgruppen utifran ett mer tydligt psykosocialt perspektiv.Hela tiden med ett
diabetesperspektiv 1 botten.

Pa de orter dar patientunderlaget blir f6r litet bor man istillet tydligare fordela patient-
gruppen pa ett mindre antal professionella inom vuxenvarden, de som har intresse och en-
gagemang for gruppen. Genom en sadan fordelning 6kar kompetensen genom erfarenhet,
men ocksa genom att det blir lattare att genomfora kompetensutveckling inom det specifika
omradet.

5.5 Dagens vardsituation och hur 6vergangsprocessen kan
utformas

Idén om att det ska vara en lang Gvergangsprocess dr nagot som ses pa flera hall inom forsk-
ningen. Utifran det som framkommit i mina intervjuer och utifran kunskap om hur ungdomar
ofta fungerar, ser jag inte nyttan med att ungdomen ar delaktig sa tidigt i processen mot
overforing. Det #ir diremot viktigt att de professionella har det langsiktiga perspektivet. Aven
hir blandas processerna ihop. Overgangen fran ungdom till vuxen individ bér finnas med
i ett langsiktigt perspektiv och kunskapsutveckling bor tillféras utifran alder och mognad,
till exempel genom grupptriffar och foreldasningar. Den praktiska dvergangsprocessen mellan
barn- och vuxensjukvard gynnas inte av ett alltfor langsiktigt perspektiv. Fér mina IP var
det ofta snarare en nackdel att de borjade triffa personal fran vuxenvarden upp till tva ar
fore overforing. Personal hann bytas ut och ungdomen forstod oftast inte syftet med moétet
tidigt i processen.

For att arbeta mot ett bittre omhandertagande efter 6verforing dr dock Gvergangsprocessens
viktigaste moment relationsskapandet till vuxenvarden. En rimligare tid fér process och
relationsbyggande vore dock ett ar. Det skulle ocksa gora konceptet mer genomférbart, da
varden darmed kan satsa resurser pa endast en arskull i taget, istillet for att ha parallella
grupper samtidigt i olika steg i en Overgangsprocess. Risken att personalbyten sker under
processen mot Overgang blir ocksa pa sa vis mindre.

Om grupptriffar ska finnas med som en del av ett 6vergangsprogram gynnas ocksa dessa
av ett kortare perspektiv. Det var dock ofta dalig uppslutning till projektets triffar. Flera
av dmnena var viktiga men ocksa generande for de unga. Kanske skulle barnmottagningen
vunnit pa att i sina utskick inte tydligt skriva ut &mnet, utan latit det heta t ex "Konsten att
vara ung med diabetes”. Dir kunde sedan dessa amnen ha tagits upp. I studien, sa som den
var utformad, tvingades ungdomen 6ppet deklarera sitt intresse for dmnet i fraga genom att
infinna sig till traffen. Det riskerade ocksa bli genant om bara nagon eller nagra dék upp, eller
i hemmet nér ocksa fordldrar kanske laser inbjudan. Da matlagningstraffarna verkar vara de
mest uppskattade kan man med fordel utga fran dessa, genom att erbjuda ett antal sadana,
men med olika diskussionsteman i anslutning. Det skulle ocksa gynna relationsbyggandet
mellan ungdomarna med kortare tid mellan trafftillfallena, 4 triffar pa ett ar. Pa sa vis
skulle ocksa kinslan av att “vara en grupp” fa mdjlighet att infinna sig. Kunde dérefter
vuxenvarden ta vid och fortsidtta med adekvata teman och foreldsningar, skulle fler uppleva
att grunden lades “fér en langsiktig och god diabeteshantering”.
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Vilka inom vuxenvarden bor da arbeta med dessa blivande vuxna? Vilka ar lampade att ska-
pa fortroendefulla relationer till denna behévande grupp? Ar det sa enkelt som att personal
inom vuxenvarden ska ga utbildningar for att inférskaffa ungdomskompetens? Inom organi-
sationen kan man behova diskutera vem eller vilka som har intresse av och fallenhet for att
arbeta med malgruppen. De blivande vuxna saknade ofta den fortroendefulla relationen med
lakaren. Kanske upplevde de framst avsaknaden pa grund av att de var vana med relation
till just ldkaren sedan tiden pa barnmottagningen. I praktiken behdver de blivande vuxna
kanske nagon de kan ha fortroende for med diabeteskompetens. Da fungerar kanske sjuksko-
terskan alldeles utmarkt. Mycket skulle vara vunnet pa att de som arbetade med de blivande
vuxna kunde fokusera pa endast dessa, for att utveckla sin kompetens och erfarenhet kring
malgruppen.

5.6 Arbete med den inre 6vergdngsprocessen, fran ung-
dom till vuxen individ

Forskningen talar alltsa ofta om Gverforingen till vuxenvarden som en kritisk punkt, da
ansvaret nu liggs pa personen med diabetes i hogre grad &n tidigare. Merparten av mina
IP upplevde ocksa ett tydligare tilldelat ansvar efter 6vergangen. Efter att ha analyserat
intervjuerna &r slutsatsen dock att det priméra ansvaret har patienten oftast tagit pa sig
langt tidigare, med mer eller mindre lyckad effekt. Avgorandet hur de hanterar det kade
ansvaret efter 6verforing verkar ocksa ske tidigare. Fungerar hanteringen fére 6verforing sa
fungerar det oftast dérefter och tvirtom.Troligtvis laggs grunden for vilket egenensvar en
individ tar langt fore 18-arsdagen. Det &r en stidndigt pagaende process att arbeta med
och den stora utmaningen for varden, da egenvarden avgors av sa manga faktorer utanfor
vardens kontroll. I intervjuerna framkom att flera ungdomar kom pa mottagningsbestk utan
sina fordldrar i relativt unga ar. Det blir tydligt att det &r mycket viktigt att varden &ar pa
det klara med varfor fordldrar inte langre kommer med en patient i yngre tonaren. En tydlig
diskussion bor ske i samrad mellan patient, familj och professionella, om nar lamplig tidpunkt
for eventuella egna besok bor vara. I arbetsgruppen behover man ha tydliga strategier fér hur
man ska arbeta med familjer med tonaringar. Individanpassning dr att foredra och lyhordhet
for olika patienters skilda behov maste vara styrande. Det ar inte sjalvklart att fordldrar ska
stangas ute fran varden i tonaren som en del i sjalvstandighetsutvecklingen, men det ar heller
inte sjalvklart att de ska vara delaktiga i samma utstriackning och pa samma satt langre.
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A. Bilaga - Enkat

Upplysningar via mejl fran barnmottagningar i Sverige kring 6verféring fran barn- till
vuxendiabetesvard

Vid vilken alder 6verférs era patienter till vuxenvard?

Vad avgor tidpunkt for éverforing?

Tas speciella hansyn for bedémning av lamplig tidpunkt? | sa fall vilka hansyn?
Hur genomfors dverforingen? (Endast remiss, nagon form av forberedelse,
samarbete mellan barn- respektive vuxenvard? Skriftlig eller muntlig information
kring patient?)

Vem bokar patientens forsta tid med lakaren pa den nya mottagningen?

6. Vilken typ av vuxensjukvard flyttas patienten till? (Diabetesspecialist pa
vuxendiabetesmottagning eller annat alternativ?)

A .

v

Namn pa klinik:

Uppgiftslamnare:

67






Overféring fran barn- till vuxensjukvard for ungdomar med Typ 1 Diabetes

B. Bilaga - Samtyckesformular

Samtyckesformulér for deltagande i studien ”Diabetes
Ungdomsmottagning”Kvalitativ studie med djupintervjuer om ungdomars
upplevelse av overflytt fran barn- till vuxendiabetesmottagning.

Du ar erbjuden att delta i en kvalitativ studie med djupintervjuer som handlar om ungdomar med diabetes typ 1
och deras upplevelse av dverflytt fran barn- till vuxenmottagning. Den kvalitativa studien kommer att tjana som
ett komplement till den storre studie som gjorts kring projektet “Diabetes Ungdomsmottagning” dér du tidigare
medverkat. Djupintervjuerna kommer att ge en mer utvecklad bild av hur det kan vara att flytta fran barn- till
vuxenvard och vilka omstindigheter i livet utanfor varden som kan tankas inverka pa hur processen blir. Studien
syftar till att gora Gverflyttningar samt diabetesvard béttre for ungdomar med diabetes i framtiden.

Ca 10 personer ur din testgrupp sedan 6verflytten kommer att intervjuas. Urvalet blir lottat bland de som svarat
jatill att medverka. De intervjuade kommer inte att traffa varandra, eller f& vetskap om varandra av o0ss.
Intervjuerna kommer genomfdras under hosten 2011 vid Goteborgs universitets lokaler (Institutionen for socialt
arbete) pa Sprangkullsgatan i Haga alternativt pa kvallstid i Diabetesforeningens lokaler. Hansyn kommer att tas
till nar du har tid och om du har annat énskemal pa motesplats for intervjun.

Det blir endast ett intervjutillfalle. Bara du och intervjuaren traffas. Intervjun kommer att ta ca 1,5-2 timmar.
Intervjuerna kommer att spelas in, men raderas vid avslutad studie. Ingen annan an intervjuaren kommer att ha
tillgang till materialet under tiden. Du kommer att kontaktas efter intervjun for att ges mojlighet att ta upp
eventuella fragor eller komplettera uppgifter fran intervjun. Ingen obehdrig kommer att fa tillgang till dina data.

Dina synpunkter ar mycket vardefulla och intressanta for utformningen av diabetesvarden fér ungdomar
framdver och du har kunskap som &r vérd att delge andra. Ditt deltagande i undersokningen ar dock helt
frivilligt. Du kan ndr som helst avbryta ditt deltagande utan narmare motivering.

Djupintervjuerna genomfors av Pernilla Hjelmar frén Institutionen for Socialt Arbete vid Goteborgs universitet
och studien kommer utgdra hennes masteruppsats i samarbete med Barndiabetesmottagningen, Gun Forsander.
Uppsatsen beriknas vara klar mars 2012. Hennes handledare fran institutionen ar universitetslektorn Gunilla
Framme.

Om du undrar nagot eller vill prata med ndgon om din medverkan gar det bra att héra av sig till ndgon av oss.

Pernilla Hjelmar (Intervjuare) 0704-96 46 26 /pernilla@ronge.nu
Gunilla Framme (Ansvarig Handledare) 0733-42 40 35 Gunilla.framme@socwork.gu.se
Gun Forsander (Forskningsansvarig) 031-343 40 00/ gun.forsander@vgregion.se
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Goteborg den 20 november 2011

Samtyckesformular for deltagande i studien

"Diabetes Ungdomsmottagning”

Kvalitativ studie med djupintervjuer om ungdomars upplevelse av
overflytt fran barn- till vuxendiabetesmottagning.

Jag har muntligen och skriftligen informerats om studien och har haft majlighet att stélla fragor.

Jag samtycker till att delta i studien och vet att mitt deltagande ar helt frivilligt samt att jag ndr som
helst kan avbryta mitt deltagande utan att behdva ge nagon forklaring. Mitt deltagande eller
avbrytande i studien paverkar inte pa nagot vis behandlingen i 6vrigt inom sjukvarden.

Jag vet att jag kan kontakta studieansvariga for ytterligare information vid behov och att data
behandlas konfidentiellt.

Datum och ort Namnteckning Namnfoértydligande
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C. Bilaga - Frigeomraden

Diabetesbakgrund - forhallanden vid diabetesinsjuknandet samt genom &ren fram till 18 ars
alder och tidpunkten for éverflyttningen till vaxenvard

Upplevelse av diabetessjukvarden genom aren (behandling, relationer, kommunikation och
stod)?

Egen hantering av diabetes. Fundera kring din egen installning till sjukdomen genom aren?
Upplevelsen av installningen till din diabetes i den sociala omgivningen (familj, skola,
vanner/fritidssektorn och samhallet i stort)? Delaktighet och stod.

Din skotsel av och instéllning till diabetes. Hur och i vilken grad har det paverkats av den
professionella varden, den sociala omgivningens olika delar och det egna hanterandet?

Overféringsprocessen

Upplevelse av diabetessjukvarden pa barnmottagningen tiden narmast fore éverflyttningen
(behandling, relationer, kommunikation och stod).

Forvantningar respektive farhagor infér 6verflyttningen till vuxenvarden.

Upplevelse kring overflyttningsprocessen, i dess olika delar och som helhet betraktad.
Upplevelse av sjukvardsinsatserna i relation till livssituation i 6vrigt (den sociala
omgivningens olika delar och det egna hanterandet) vid den aktuella tidpunkten.

Din skotsel av och instéllning till sjukdomen. Hur och i vilken grad har det paverkats av
varden under 6verflyttningsprocessen, den sociala omgivningens olika delar samt det egna
hanterandet?

Diabetes idag

Hur upplever du vuxenvarden idag (behandling, relationer, kommunikation och stod)?

Hur upplever du instéllningen till din diabetes, samt delaktighet och stod fran den sociala
omgivningens olika delar idag?

Hur kan din diabetes skotas/kontrolleras idag? Vilken instéllning har du till din sjukdom idag?
Hur och i vilken grad paverkas skotseln och den egna instéllningen till din diabetes idag av
den professionella varden, den sociala omgivningens olika delar och den egna hanteringen?

Avslutning

Hur ser ditt dromscenario ut betraffande diabetesvard for ungdomar? Hur ser du pa olika
aldrars behov av diabetessjukvard (barn, ungdom, vuxen)?

Hur ser ditt drémscenario ut betraffande installning, delaktighet och stdd fran den sociala
omgivningen, bade for egen del och mera generellt?
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Overféring fran barn- till vuxensjukvard for ungdomar med Typ 1 Diabetes

D. Bilaga - Ordlista

Metabol kontroll - Att ha bra (néra normalt) blodsocker samt bra blodfetter
Mikrovaskulidra komplikationer - Komplikationer i de finare blodkirlen

DSBUS - Drottning Silvias Barn- och Ungdomssjukhus

Joint clinics - Klinik som samarbetar 6ver grinserna mellan barn- och vuxensjukvard
Hypoglykemi - Ett medicinskt tillstand med f6r lag blodsockerniva i blodet.

Hyperglykemi - Ett medicinskt tillstand med for hég blodsockerniva i blodet.
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