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Sammanfattning

Bakgrund: | samband med éverféringen av unga fran barn- och ungdomsmottagning till
vuxenmedicinsk diabetesmottagning forandras forutsattningarna for varden. Under
ungdomsaren har unga ofta samre glykemisk kontroll och det rapporteras risk for fler
uteblivna besok pa vuxenmottagningen. Det efterstravas tydligare strategier och rutiner for
forberedelse infor och i samband med Gverféringen. Som en del i ett forskningsprojekt haller
ett svenskt frageformular pa att utvecklas, som har i syfte att utvardera patienters erfarenheter
av vard fore och under dverféringen fran barn- till vuxenmedicinsk mottagning. Formularet
behdver testas och utvérderas avseende innehall, relevans och struktur.

Syfte: Syftet var att utvardera ett frageformular som beskriver erfarenheter av vard i samband
med 6verforing av unga personer med typ 1 diabetes fran barn- till vuxenmedicinsk
diabetesvard.

Metod: Utvérderingen bestar av 1) en kvantitativ metod for att bedoma fragornas relevans
med hjalp av experter pa omradet, lakare och sjukskoterskor pa barn- och vuxenmedicinska
diabetesmottagningar (n=15), genom ett sa kallat content validity index (CV1) och 2) en
kvalitativ metod som utgors av kognitiva intervjuer med unga vuxna med diabetes typ 1 (n=6)
for att bedoma innehall och relevans samt fragornas forstaelighet.

Resultat: Det kvantitativa resultatet visade pa att frageformularet 6verlag bedémdes som
relevant av experter pa omradet. Tva fragor bedomdes dock som mindre relevanta av
experterna. Resultatet fran de kognitiva intervjuerna bidrog till insikter om hur fragorna
uppfattas av patienterna samt forslag pa forandringar till nasta version av frageformularet.
Intervjuerna bidrog &ven till insikter om hur patienterna upplevt sin éverforing, vilket
indikerar att det efterfragade problemet kan fangas genom fragorna.

Slutsats: De tva fragor som beddmdes som mindre relevanta av experterna, bekraftades till
viss del i de kognitiva intervjuerna med patienterna. Utifran en sammanvagd analys av
experternas och patienternas utvardering av frageformularet ges rekommendationer infor
revidering.

Nyckelord: Diabetes typ 1, éverforing, évergang, frageformulér, unga vuxna



Abstract

Background: In connection with the transfer of adolescents from pediatric to adult medical
diabetes clinics, the conditions of care change. During adolescence, young person’s often
have poorer glycemic control and there is a risk of more missed out visits to the adult clinic.
Clearer strategies and procedures for preparation before and in connection with the transfer
are sought. As part of a research project, a Swedish questionnaire is being developed, which
aims to evaluate patients' experiences of care before and during the transfer from pediatric to
adult care. The questionnaire needs to be tested and evaluated for content, relevance and
structure.

Aim: The purpose was to evaluate a questionnaire that describes experiences of care in
connection with the transfer of young people with type 1 diabetes from pediatric to adult
medical diabetes care.

Methods: The evaluation consists of 1) a quantitative method for assessing the relevance of
the questions with the help of experts in the field, doctors and nurses in pediatric and adult
diabetes clinics (n=15) through a so-called content validity index (CVI) and 2) a qualitative
method that consists of cognitive interviews with young adults with type 1 diabetes (n=6) to
assess content and relevance as well as the comprehensiveness of the questions.

Result: The quantitative result showed that the questionnaire is generally considered relevant
by experts in the field. However, two issues were considered less relevant by the experts.

The results of the cognitive interviews contributed to insights on how the questions are
perceived by the patients as well as suggestions for changes to the next version of the
questionnaire. The interviews also contributed to insights on how patients experienced their
transfer, which indicates that the requested problem can be captured by the questions

Conclusion: The two items that were considered less relevant by the experts were confirmed
to some extent in the cognitive interviews with the patients. Based on a weighted analysis of
the experts and the patient’s evaluation of the questionnaire, recommendations are made for

revision.
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Inledning

Diabetes typ 1 hos barn och ungdomar &r en sjukdom som stéller stora krav pa egenvard,
varje dag och for resten av livet. | dvergangen till vuxenliv och vid tiden for dverforing fran
barn- till vuxenmottagning har manga unga samre glykemisk kontroll och unga uteblir i stérre
utstrackning fran att komma pa besoken efter éverforingen. Det efterfragas rutiner for en mer
strukturerad Overforing och tydligare ansvarsfordelning mellan mottagningarna. Det finns
dock idag inget vetenskapligt stod for exakt hur éverféringarna bér forandras. Genom att
utvérdera ett frageformular som beskriver erfarenheter av vard i samband med 6verforing av
unga personer med diabetes typ 1 fran barn- till vuxenmedicinsk diabetesvard, hoppas
forfattarna till denna studie att bidra till battre rutiner gallande éverféringarna.

Bakgrund

Diabetes typ 1 hos barn och unga

Diabetes ar en folksjukdom dér antalet drabbade hela tiden 6kar éver hela vérlden (World
Health Organization, 2018). Det finns idag 6ver en miljon barn och ungdomar med diabetes
typ 1 varlden 6ver (International Diabetes Federation, 2019). Sverige &r ett av de lander dér
diabetes typ 1 hos barn och ungdomar ar mest férekommande. Diabetes typ 1 &r en
autoimmun sjukdom dar kroppens egna immunsystem bryter ned de insulinproducerande
betacellerna i bukspottskorteln. Eftersom insulin &r ett livsviktigt hormon kréavs dagliga
injektioner eller behandling med insulinpump. Sjukdomen ar dock mer komplicerad an sa och
paverkas av kost, motion och stress, med mera. Diabetes typ 1 ar en kronisk sjukdom som
kraver livslang behandling och kontinuerlig uppféljning. Sjukdomen stéller stora krav pa
egenvard da det dagligen kréavs sjalvstandiga beslut om insulindosering utifran
blodsockervéarden, aktuellt kostintag samt grad av fysisk aktivitet (Hanas, 2018).

Under barn- och ungdomsaren ar det oftast foraldrarna som tar det storsta ansvaret for
sjukdomen och dess behandling (White & Cooley, 2018). De har ocksa en stor roll i att stodja
och motivera sina barn till att bli experter pa sin egen sjukdom och engagera sig i sin
egenvard. Viktiga strategier for att hjalpa de unga att uppna god egenvard &r att uppmuntra
dem till att vara sjalvstandiga och lata dem ta konsekvenserna av sina handlingar (Heath,
Farre & Shaw, 2017). Egenvard vid diabetes innebar det personen med diabetes gor for att ma
bra trots livslang sjukdom. En svarighet med egenvard, vid diabetes, ar att det ger vinster pa
lang sikt, i form av farre komplikationer, men inte lika manga pa kort sikt. Detta gor att det
kan vara svart att hitta motivationen till god egenvard, speciellt om det upplevs som att det
kostar mer an det smakar. Darfor ar det viktigt att diabetessjukvarden kan bista med stod och
utbildning for att bibehalla kunskap och motivation till god egenvard (Wikblad, 2012).

Att ha god glykemisk kontroll ar viktigt for att sa langt det & mojligt skjuta upp debuten av
langsiktiga komplikationer, i form av forandringar pa égonen samt njur- och nervskador
(DCCT, 1993). God glykemisk kontroll, sa normaliserade blodsockervarden som majligt,
redan fran debuten, ar den viktigaste faktorn for att minska riskerna for
diabeteskomplikationer (Nathan & DCCT/EDIC Research Group, 2014). Studier visar att god
glykemisk kontroll, redan fran bérjan, minskar risken for komplikationer gentemot att



forbattra sitt HbAlc senare i livet. HbA1c &r ett matt pa langtidsblodsockret och representerar
ungefar de senaste 3 manadernas blodsockerlage (Hanas, 2018). Hogre HbAlc ar ocksa
forenat med hogre risk for diabetes-relaterad fortida dod hos personer som ar yngre &n 30 ar.
(Samuelsson, Samuelsson, Hanberger, Bladh & Akesson, 2020). Vid diabetes finns det dven
risk for akuta komplikationer i form av hypo- och hyperglykemi samt diabetisk ketoacidos.
Detta & komplikationer som i varsta fall &r potentiellt livshotande och ytterligare understryker
behovet av god glykemisk kontroll (Hanas, 2018). Hyperglykemi ger ocksa skador pa de sma
blodkarlen i kroppen och kan pa lang sikt bidra till foljdsjukdomar som hjartinfarkt och stroke
(Ajjan, 2017). Sedan 2017 &r det svenska nationella malet for HbA1c hos barn och ungdomar
<48 mmol/mol (Swediabkids, 2018). Ungeféar 7000 barn i Sverige har diabetes typ 1
(Diabetesforbundet, 2017). Detta gor att manga barn och ungdomar 6vergar fran att vara barn
till att bli vuxen med sjukdomen.

Vard och behandling vid diabetes typ 1 hos barn och unga

For barn och unga med diabetes typ 1 rekommenderas uppf6ljning pa barnmottagningen
ungefar var tredje manad hos ett multidisciplinart team (Pihoker et al., 2018). Diabetesvarden
i Sverige har ambitionen att arbeta multidisciplinart i team. Vid specialistmottagningar pa
sjukhus arbetar diabetologer tillsammans med diabetessjukskdterskor, samt dietister,
kuratorer, fysioterapeuter och fotterapeuter (Socialstyrelsen, 2018). Manga har dven
samarbete med psykolog. Antalet mottagningsbesok per ar skiljer sig fran
barnmottagningarna, da det pa vuxenmottagningarna ar uppféljning ungeféar en gang per
halvar, varannan gang till diabeteslakare och varannan gang till diabetessjukskoterska. Detta
kan dock variera beroende pa individuellt behov (Berne, 2012).

| Sverige ar det som standard att vid 18 ars alder éverforas till vuxenmedicinsk
diabetesmottagning (Vardanalys, 2019). Detta ar en mycket kénslig alder dar det redan sker
manga och stora forandringar i livet (Hilliard, Perlus, Clark, Haynie, Plotnick, Guttman-
Bauman & lannotti, 2014). Under sin uppvéxt far barn och unga mycket hjalp att hantera sin
sjukdom av sina foraldrar nar de vardas inom barnmedicinsk diabetesvard. Familjen far ofta
en nara relation till sina vardgivare i den barnmedicinska sjukvarden. Hos sma barn ar det till
stor del foraldrarna som skoter sjukdomen samt ar delaktiga vid mottagningsbesok (Hanas,
2018). Ju &ldre barnen blir skiftas detta dver och foréldrarna upplevs hos de unga mer som ett
stod och en sékerhet i bakgrunden (Hillard et al., 2014). Forskning visar att tonaringar
behover kontinuerligt stod av sina foraldrar. Stodet bygger pa samférstand och forandras i takt
med att de unga véxer upp och tar mer ansvar (Ludvigsson, Hanés & Aman, 2010). Ett av
diabetessjukskoterskans specifika kompetensomraden ér att stédja och uppmuntra personer
med diabetes att kunna leva ett bra liv (SFSD, 2014). | ungdomen sker manga fysiologiska
forandringar. Dessutom sker viktiga individualiserings- och socialiseringsprocesser. Dessa
processer innebar en 6kad sarbarhet hos alla unga, men speciellt hos de med kroniska
sjukdomar (Michaud, Suris & Viner, 2004). Pagaende pubertet kan gora det svarare att fa god
glykemisk kontroll da tillvaxthormon gor att det behdvs storre doser insulin. Dessutom ar det
en period da manga vill bli sjalvstandiga och klara sig sjalva, vilket kan gora det svarare for
foraldrarna att fa hjalpa till (Hanas, 2018). Forskning visar att det finns en risk for forsamrad
blodsocker-kontroll vid dverforingen (Lotstein et al., 2013). Det finns ocksa en 6kad tendens
till att utebli fran besok i samband med 6verforingen fran barn- till vuxenmedicinsk
mottagning (Nakhla, Daneman, To, Paradis & Guttmann, 2009; Garvey et al., 2012),



samtidigt som risken for att utebli fran mottagningsbesok minskar ju mer forberedda de unga
vuxna ar infor overforingen (Garvey et al., 2012).

Overgang kontra 6verforing

For att studera processen av nar unga personer med diabetes typ 1 l&mnar barnmedicinsk
diabetesvard, for att komma till vuxenmedicinsk diabetesmottagning, ar det viktigt att
definiera tva begrepp som vanligen anvénds i sammanhanget.

Det engelska ordet transition kan verséttas till svenska ordet évergang (Vardanalys, 2019). |
detta sammanhang innefattar denna process flera faktorer som paverkar férandringen, sa som
medicinska faktorer, psykosociala faktorer och kunskapsgrad i 6vergang fran en fas i livet till
en annan (Campbell et al., 2016; Colver et al., 2019). Manniskor genomgar flera 6vergangar,
eller transitioner, genom livet. Det kan exempelvis vara vid handelse av sjukdom, att bérja
nytt jobb, bli foralder eller ga i pension (Meleis, Sawyer, Im, Hilfinger Messias &
Schumacher, 2000). | samband med 6vergangar ar personer mer kansliga for risker och det
kan paverka hélsan. Det som ar viktigt att ha i atanke gallande dvergangar ar att de kan vara
pafrestande och kravande. Personer ar i samband med 6vergangar dkat sarbara da det staller
krav pa forandrade beteenden. Eftersom det finns risk for forsamrad hélsa i samband med
overgangar ar det ett begrepp som ar relevant och ofta i fokus inom vardvetenskap. Begreppet
overgang eller transition anvénds for att beskriva upplevelsen som forandringen innebir, inte
sjalva flytten i sig (Meleis et al., 2000).

Transfer kan dversattas med svenska ordet 6verforing (Vardanalys, 2019). | detta
sammanhang syftar begreppet till en eller flera hdndelser i samband med att unga 6verfors
fran barn- och ungdomsmottagning till vuxenmottagning, alltsa den faktiska flytten (While,
Heery, Sheehan & Coyne, 2017).

Overforing fran barn- till vuxensjukvard

Sjalva overforingen innebar forandrade forutsattningar for varden (Vardanalys, 2019). Det
blir férandringar i miljon med nya lokaler, férandrade férvéantningar pa den unges
kommunikation och delaktighet, mindre involverade foraldrar samt att de nya vardgivarna har
mindre insikt i den unges livs- och sjukdomshistoria. Dessa forandringar kan skapa
svarigheter vid éverforingen (Findley, Cha, Wong & Faulkner, 2015). Deltagande, flexibilitet
och stdd har stor betydelse for utfallet av éverforingen (Kime, 2013). Dessutom ar det viktigt
att sjukvarden tar en aktiv roll i éverforingen av unga vuxna till vuxenmottagning. Problem
relaterade till Gverféringen beror pa flera, oberoende faktorer, men med hjalp av battre
planerad och personcentrerad éverféring bor dessa kunna forbattras (Kime, 2013). Vidare kan
overforingen till vuxenmedicinsk mottagning intraffa under en kritisk och sarbar period for de
unga vuxna, eftersom det samtidigt pagar psykologiska och fysiologiska férandringar.
Overforing fran barn- till vuxenmottagning kan vara en utmanande resa och en irlandsk studie
visar att unga vuxna upplever samre fysisk halsa efter dverforingen (While et al., 2017).
Overforingen kan innebéra en kénsla av dvergivande och sorg eftersom det innebér att lamna
tryggheten hos den tidigare vardgivaren (Nakhla et al., 2009).



Speciella dverforingsprogram har till viss del visat sig kunna bidra till battre
blodsockerkontroll hos unga med diabetes. | en litteraturéversikt av Schultz & Smaldone
(2017) framkommer visst stod for att Gverforingsinterventioner har positiv effekt pa
glykemisk kontroll. Exempel pa sadana interventioner kan vara att ha speciella
overforingskliniker med en koordinator som ansvarar for planering och genomférande av
overforingen. Att anvanda sig av en koordinator har visat sig ha goda effekter pa antalet besok
pa vuxenmottagningen samt antalet hypoglykemier och diabetisk ketoacidos. Ett annat
exempel pa interventioner, med goda resultat pa den glykemiska kontrollen, &r strukturerade
overforingsprogram med tydliga riktlinjer och malsattningar. De 6vergangar som innefattade
mer &n en form av intervention visade sig ha bast utfall gallande glykemisk kontroll (Schultz
& Smaldone, 2017).

Enligt den rapport som Vardanalys (2019) sammanstallt finns det i nulaget inte tillrackligt
med vetenskapligt stod for effekter av olika dverforingsprogram. Det ar inte heller tillrackligt
Klarlagt vilka komponenter i dverféringsprogrammen som i huvudsak bidrar till battre
resultat, och darav efterfragas mer forskning (Campbell et al., 2016; Garvey et al., 2012;
Schultz & Smaldone, 2016; Shaw, Watanabe, Rankin & McDonagh, 2014). Utéver fortsatt
forskning inom omradet, uppmanas landstingen i Sverige att arbeta mer malinriktat med att
gora 6verforingen mer personcentrerad samt fortydliga ansvarsfordelningen. Detta bade pa
nationell och lokal niva (Vardanalys, 2019). | diabetessjukskdterskans kompetensomraden
ingar bland annat att utvardera erbjuden diabetesvard samt att initiera och bedriva
utvecklingsarbete inom omradet (SFSD, 2014).

Patienters erfarenheter av overféring

Unga vuxna med diabetes typ 1, deras foraldrar samt vardpersonal, beskriver det som viktigt
att 6verforingen fran barn- till vuxensjukvarden kan anpassas och integreras med 6vriga
utmaningar som det innebér att vara ung vuxen (Pierce, Aroian, Schifano, Milkes, Schwindt,
Gannon & Wysocki, 2017). Vidare anser unga vuxna att en viktig del i éverforingen &r tidig
forberedelse, i form av att prata om néar det ar dags for 6verforing och hur det kommer att ga
till. De skulle ocksa foredra att det fanns program som ger god struktur for
évergangsprocessen (Hilliard et al., 2014). | en litteraturéversikt av Findley et al. (2015)
framkommer att barn- och ungdomsmottagningarna kan bidra till en lyckad dverféring genom
att vara personcentrerad och skapa god kontakt med den unge. Det &r viktigt att i god tid
diskutera 6verféringen och vilka skillnader det ar pa mottagningarna. Genom att erbjuda en
strukturerad forberedelse via barnmottagningen kan forutsattningarna forbattras. For
vuxenmottagningarna ar det viktigt att anpassa varden sa att det stammer éverens med de
ungas behov. Att ta reda pa den unges historia kan ocksa bidra till ett battre mottagande
(Findley et al., 2015).

I en kvalitativ studie av Garvey, Beste, Luff, Atakov-Castillo, Wolpert och Ritholz (2014)
framkommer att unga med diabetes typ 1 upplever bristande forberedelse infor 6verforingen.
De kan till och med uppleva skillnaderna som en chock nar de kommer till
vuxenmottagningen. Flera unga upplevde aven daligt stod och att de blev 6vergivna i
samband med 6verforingen. | de intervjuer som genomférts av Vardanalys (2019) framkom
att manga unga upplever att de inte fatt nagon information angaende 6vergangen vid tidigare
besok pa barn- och ungdomsmottagningarna. En studie visar samtidigt att patienterna



vardesétter tidig forberedelse i form av att borja prata om 6verforingen langt innan det ar
dags. Det framkom 6nskemal fran de unga om att fa trana pa att ga pa besok ensamma (utan
sina foraldrar) som en forberedelse infor dverforing till vuxenmottagning (Hilliard et al.,
2014). Unga vuxna uttryckte behov av utbildning gallande egenvard eftersom den tidigare
varden pa barn- och ungdomsmottagningarna mestadels planerades och hanterades av
foraldrarna. Rapporten fran Vardanalys (2019) lyfter dven upp att patienterna hade 6nskat ett
gemensamt mote tillsammans med de nya vardgivarna, i samband med 6verforing. Efter att
nya riktlinjer for 6verforing av unga med langvariga tillstand i Storbritannien implementerats,
visade en utvardering pa en skillnad mellan de ungas och deras foraldrars forvantningar pa
optimal vard, och den vard de hade erhallit. Den vard de hade erhallit skattades sémre &n de
vard de forvantade sig. De kliniker som tillhandaholl specifik 6vergangsvard, som var
ungdomsvénlig och holistisk, associerades med battre tillfredsstéllelse. (Shaw et al., 2014).
Samtidigt presenteras i litteraturdversikten av Findley et al. (2015) att det i vissa studier
framkommit positiva aspekter angaende vuxenmottagningarna. Pa vuxenmottagningar kunde
de unga vuxna kdnna sig mer autonoma och sjalvstandiga, med mer ansvar for sin egenvard.
De med samre glykemisk kontroll kunde uppleva 6verféringen som en chans till nystart.

Att utveckla ett instrument

Det kan vara svart att hitta ett lampligt instrument for att undersoka ett specifikt problem. Det
kan ibland bero pa att omradet ar nytt, men oftare beror det pa att det helt enkelt inte finns
nagot utvecklat instrument. For att kunna utveckla ett lampligt instrument kréavs det forst och
framst att den eller de som ska utveckla instrumentet har en mycket god kunskap om det
omradet som ska undersokas, och dess underliggande faktorer. Det kravs alltsa att det ar
experter pa omradet som utvecklar instrumentet. Detta for att inte missa viktiga fragor eller att
svaren riskeras att kunna missforstas eller berora flera omraden samtidigt. Vidare ar det
viktigt att ha en god insikt i den population som ska undersokas, for att kunna anpassa fragor
och sprak sa det blir lattforstaeligt (Polit & Beck, 2016). Vardgivare som arbetar inom ett
speciellt omrade kan anses som experter inom detta. ldag ses dven malgruppen, det vill sdga
patienterna, som experter utifran sitt perspektiv da de kan bidra med viktig information.
(Knafl, Deatrick, Gallo, Hoicombe, Bakitas, Dixon & Grey, 2007).

Det ar oftast mest fordelaktigt att anvanda sig av sadant som har utvecklats tidigare inom
omradet. Detta kan innebéra att ta reda pa om det finns tidigare instrument inom omradet, och
bedéma om det gar att ta vara pa relevanta delar fran dessa. Aktuell litteratur gas ocksa
igenom. Fordelaktigt &r att genomféra egna kvalitativa studier, ta tillvara de kvalitativa studier
som redan finns, samt gora kliniska observationer. Dessa delar kan bidra till viktiga insikter i
utvecklingen av instrumentet (Polit & Beck, 2016).

Vid utvecklingen av ett nytt instrument genomgas flertalet steg for att testa instrumentets
palitlighet och relevans. Detta kan delas upp i tva huvudomraden, reliabilitet och validitet.
Reliabilitet beskriver hur tillforlitligt ett instrument anses vara. Detta kan matas pa olika sétt
men for en hog reliabilitet krévs att resultatet &r detsamma vid upprepade méatningar, nar
instrumentet anvands pa samma individer och dessa inte har forandrats. Validitet handlar om i
vilken grad instrumentet mater det som det ar avsett att mata (Streiner, Norman, & Cairney,
2015; Polit & Beck, 2016).



Validitet kan delas upp i flera domaner och underkategorier. En av dessa domaner avser att
mata innehallsvaliditet och ansiktsvaliditet. Det finns inga objektiva metoder for att avgora
innehallsvaliditeten. Istdllet har det blivit vanligt att anvanda sig av experter inom omradet,
exempelvis lakare och sjukskéterskor, som arbetar inom det aktuella omradet. Ansiktsvaliditet
anvands for att avgdra om instrumentet ser ut att méta det som det ar avsett att méta, av de
som ska besvara dem. Det finns olika sétt att mata instrumentets ansiktsvaliditet i den tidiga
delen av utvecklingen av ett nytt instrument, sa kallat pre-test. Da testas instrumentet i liten
skala for att gora eventuella justeringar innan det testas i stor skala. En metod som kommit att
anvandas allt oftare ar sa kallade kognitiva intervjuer for att pre-testa ett nytt instrument. Vid
kognitiva intervjuer ombeds den som intervjuas att reflektera 6ver hur fragorna uppfattas samt
hur de kommer fram till sitt svar. Detta for att fa en battre forstaelse om de underliggande
processerna i samband med att fragorna besvaras och om den som intervjuas forstar fragorna
sa som det ar avsett (Knafl et al., 2007). Andra typer av validitetsegenskaper utgors av
begreppsvaliditet och kriterievaliditet (Streiner et al., 2015). | detta arbete avses att mata
innehalls- och ansiktsvaliditeten av ett frageformular som &r under utveckling (Polit & Beck,
2016).

Att méata patientrapporterat utfall

Det ar inte bara forskning och internationella rekommendationer som ska tas i beaktande for
vidare utveckling av 6verforingar av unga till vuxensjukvard. For att forbattra processen &r
det viktigt att involvera de unga personerna som genomgatt en éverféring och ta hansyn till
deras erfarenheter (Vardanalys, 2019). Inom halso- och sjukvard har det blivit allt mer viktigt
och sjalvklart att ta hjalp av patientrapporterat utfall for att utveckla vardstrategier.
Patientrapporterat utfall kan indelas i tva distinktioner, patient reported outcome measures
(PROM) och patient-reported experience measures (PREM). PROM é&r sjélvrapporterad halsa
eller vélbefinnande som rapporteras av patienten, utan paverkan fran vardpersonal eller nagon
annan. PROM gor att patienter kan beskriva status for olika halsoaspekter fore och efter
behandlingen. PROM fokuserar vanligtvis pa sjukdomssymptom, funktionsférmaga och
halsorelaterad livskvalitet (Nilsson, Orwelius & Kristensson, 2015).

PREM syftar istallet till att méata patienters erfarenheter av vard, exempelvis tillganglighet,
delaktighet, vardering av vardens processer, information och méten. Detta ar intressant for att
kunna forbattra varden utifran patienternas erfarenheter. Att mata patienters erfarenheter kan
paverkas av forvantningar som i sin tur beror pa personlighet och tidigare erfarenheter av
hélso- och sjukvard. For att minska detta inflytande har det foreslagits att patienter bor fragas
om specifika erfarenheter snarare an tillfredsstallelse. Specifika fragor angaende erfarenheter
ger mer anvandbara forslag pa forbattringar, eftersom det ar vélkant att matning av
tillfredsstéllelse i allmanna termer ofta resulterar i falskt hoga tillfredsstallelsesgrader. Studier
har visat att det finns tendenser att glomma tillfalliga, obehagliga upplevelser, nér det gors
overgripande bedémningar (Nilsson et al., 2015). | denna uppsats kommer fokus laggas pa
PREM, alltsa patienternas erfarenheter.

Ett instrument har utvecklats som méter ungas och foréldrars tillfredsstallelse med
overforingsvarden, Mind The Gap (Shaw, Southwood & McDonagh, 2007). For att utveckla
och forbattra 6verforingen kan det anses viktigt att pa lokal niva utvardera erfarenheterna hos
de patienter som genomgatt en 6verforing. Erfarenheterna behdver tas tillvara pa ett effektivt



och enkelt satt for att kunna anvéndas i den dagliga verksamheten. Idag finns inget svenskt
instrument for detta. Det brittiska instrumentet Mind the Gap (Shaw et al., 2007) ar
omfattande vilket kan forsvara klinisk anvandning och ar inte heller anpassat till svensk
diabetesvard. Det finns dven en amerikansk modell inom ramen for transitionsprocesser, som
bland annat innefattar ett frageformular, kallat Six core elements (White & Cooley, 2018).
Detta ar dock ocksa val omfattande for kliniskt bruk och inte heller, likt Mind the gap,
anpassat for svensk vard.

Som en del i forskningsprojektet StepstonesDiab (2020) haller ett svenskt frageformular pa att
utvecklas, som har i syfte att utvéardera patienters erfarenheter av vard fére och under
overforingen fran barn- till vuxenmedicinsk mottagning. For att utveckla formularet behéver
formuléret testas och utvérderas.

Problemformulering

Under ungdomsaren kan det finnas sarskilda utmaningar i livet som gor det annu svarare att ta
hand om sin diabetes och medf6ljande krav pa egenvard. Detta kan innebéra ett 6kat behov av
stod fran halso- och sjukvarden for att vara delaktiga i och ta ansvar for sin vard. Samtidigt ar
det en tid da ungdomar 6verfors fran barn- och ungdomsmottagning till vuxenmedicinsk
mottagning, vilket innebar nya vardkontakter och relationer. Detta gor att Gverforingen
behover forberedas och struktureras och anpassas pa ett satt som passar varje individ och
utifran olika verksamheter. Att beskriva och utvardera ungas erfarenheter av 6verforingen &r
ett satt for verksamheterna att utveckla sin 6verforingsvard pa ett satt som battre motsvarar
ungas behov. For detta kravs utveckling av utvarderingsmetoder som fangar det som ar
relevant for de involverade, och kan méta grad av tillfredsstéllelse med varden pa ett
tillforlitligt satt.

Syfte

Syftet ar att utvardera ett frageformular som beskriver erfarenheter av vard i samband med
overforing av unga personer med typ 1 diabetes fran barn- till vuxenmedicinsk diabetesvard.

Metod
Design

Utvarderingen av frageformularet gjordes med hjélp av en kvantitativ och en kvalitativ metod,
for att fanga olika sorters data vid bedémning av frageformularets innehall och relevans. Den
kvantitativa metoden som anvants i detta projekt syftade till att méta graden av relevans
gallande fragorna i frageformularet utifran professionella vardgivares bedémning. Vid
kvantitativ metod eftersoks statistiska resultat for att dra slutsatser (Polit & Beck, 2016). Vid
kvalitativ metod insamlas berattande beskrivningar. Detta kan samlas in pa olika vis, till



exempel med hjélp av intervjuer (Polit & Beck, 2016). | detta projekt fangades patienters
uppfattning om frageformularet genom kognitiva intervjuer.

Kontext

Diabetesvarden i Halland var fokusomrade for studien. Det finns tre vuxenmottagningar for
diabetes typ 1 i Halland, férdelat i Kungsbacka, Varberg och Halmstad. Barn- och
ungdomsmottagning finns endast i Kungsbacka och Halmstad. Det innebér att det till viss del
ar andra forutsattningar vid 6verforing fran barn- till vuxenmottagning i Varberg, pa grund av
geografiska avstand och samre mojligheter till avstamning mellan vardgivare. I nulaget finns
inte nagra direkta rutiner angaende 6verforingen mellan diabetesmottagningarna i Halland.
Planering av éverforingen sker fran fall till fall men inleds med remiss fran barnlakare till
vuxenldkare. Darefter kan planeringen se olika ut beroende pa vuxenlakarens bedémning samt
beroende pa vilken av de tre vuxenmottagningarna som det géller. Rutiner fér dverforingen
har diskuterats och det finns en gemensam uppfattning om att de behéver ses dver.
Frageformularet skulle i framtiden kunna vara ett hjalpmedel pa vagen for att utveckla
overforingarna inom diabetesvarden Halland.

Urval och genomférande

Initialt skickades brev med forfragan om tillstand att genomfora studien till
verksamhetschefer for de berdrda klinikerna samt ett underlag for underskrift gallande
godkannande av projektet (Bilaga 1). Brevet innehdll information om projektet, kopia pa
forskningspersonsinformation till patienter (Bilaga 2) och vardgivare (Bilaga 3). Underskrift
atersandes av samtliga verksamhetschefer innan datainsamling pabdrjades vid respektive
klinik.

Frageformularet

Studiens syfte var att utvardera ett frageformular som utvarderar de ungas erfarenheter av
forberedelse for dverforingen till vuxenliv och vuxensjukvard under sin tid inom
barndiabetesvarden. Frageformularet har utvecklats utifrdn personcentrerade aspekter.
Versionen som testas i detta arbete har utvecklats av forskargruppen Stepstones (2020) och ar
baserat pa tidigare litteraturstudier och kvalitativa studier samt inspirerade av fragor fran
instrumenten Mind the Gap (Shaw et al. 2007) och Six core elements (White & Cooley,
2018). Formuléret &r i framtiden aven tankt att kunna anvéandas vid andra kroniska tillstand.
Formuldret bestar av sjutton fragor med svarsalternativ som utgors av en Likertskala (Streiner
et al., 2015). Likertskalan utgors av en skala fran ett till sju dar “instimmer inte alls”
motsvarar 1 och “instdmmer helt och héllet” motsvarar sju. De sexton forsta fragorna
behandlar erfarenheter fran varden inom barnsjukvarden. Den sjuttonde fragan handlar om det
forsta besoket inom vuxensjukvarden men avspeglar forutsattningar for en sammanhéangande
vard. Formuldret avslutas med tva 6ppna fragor som besvaras skriftligt (Bilaga 4).



Kvantitativ metod for utvardering av innehallsvaliditet

Den kvantitativa metoden i studien syftade till att mata hur relevanta fragorna i
frageformuléret ansags vara av experter inom omradet, sa kallad innehallsvaliditet.
Inklusionskriterierna var att det skulle vara vardpersonal (lakare och sjukskoterskor) som
arbetat med diabetes typ 1 pa diabetesmottagning i Halland i minst tva ar. For att fa spridning
tillfragades vardpersonal pa bade barn- och vuxenmottagning i Hallands sjukhus Halmstad
samt Hallands sjukhus Kungsbacka. Ett strategiskt urval anvandes for att na lamplig
vardpersonal som deltagare till studien (Polit & Beck, 2016). Strategiskt urval gjordes
eftersom skillnader efterstravades i yrkesar, utbildning och kon, samt for att fa sa stor
variation av uppfattningar som majligt. Samtliga deltagare fick ta del av
forskningspersonsinformation angaende studien (Bilaga 3). Pa barn- och
ungdomsmottagningen samt vuxenmottagningen i Halmstad gavs muntlig information om
frageformuléret. Vuxenmottagningen i Kungsbacka fick muntlig information via telefon.
Barn- och ungdomsmottagningen i Kungsbacka fick endast information via mejl da de var
svara att fa kontakt med via telefon. De som valde att delta fick sedan bedoma varje fragas
relevans pd en fyrgradig skala, med alternativen “inte relevant” (1), "lite relevant” (2),
“relevant” (3) och ”mycket relevant” (4) (Bilaga 5). Totalt 17 formuldr delades ut, 9 i
Halmstad och 8 i Kungsbacka, 15 av dessa besvarades. Frageformuléret bedomdes darmed av
totalt 15 vardgivare (Tabell 1). Denna beddmning ska sedan bidra till att avgora hur relevant,
och saledes anvandbart, frageformularet anses vara av de som arbetar inom omradet (Polit &
Beck, 2016).

Tabell 1. Information om deltagande experter.

Hallands | Hallands Hallands Hallands Totalt

sjukhus sjukhus sjukhus sjukhus

Halmstad | Halmstad | Kungsbacka | Kungsbacka

(vuxen) (barn) (vuxen) (barn)
Antal deltagare 5 4 3 3 15
Kvinnor 4 3 2 1 10
Man 1 1 1 2 5
Lékare 3 2 1 2 8
Diabetessjukskoterskor 2 2 2 1 7
Yrkesar inom omradet 3,5-15 3-17 20-37 1,5-23 1,5-37
(Medel) (9,9) (11,25) (25,6) (9,8) (13,4)




Kognitiva intervjuer

Den kvalitativa delen i studien bestod av kognitiva intervjuer med patienter.
Inklusionskriterierna var unga personer med diabetes typ 1 som overforts till
vuxenmottagning inom tva ar samt varit pa minst tva besok pa vuxenmottagningen. Detta
gallde lakar- och/eller sjukskoterskebesok. Med hjalp av vardpersonal pa respektive
vuxenmottagning identifierades patienter som uppfyllde inklusionskriterierna, i enlighet med
ett andamalsenligt urval (Polit & Beck, 2016). Darefter sandes brev med
forskningspersonsinformation hem till patienterna med ett bifogat meddelande om att de
kommer bli kontaktade for forfragan om att delta. Patienterna kontaktades sedan via telefon.
Det stamdes av att de forstatt informationen, gavs mojlighet till fragor samt tydliggjordes att
deltagande ar frivilligt. Patienterna fick vid telefonsamtalet sedan Iamna muntligt samtycke
for deltagande.

Tre patienter fran mottagningen i Halmstad, tva patienter fran mottagningen i Varberg och en
patient fran mottagningen i Kungsbacka deltog. Totalt genomfordes sex kognitiva intervjuer
(Tabell 2). De kognitiva intervjuerna syftade till att forsta hur malgruppen upplevde
frageformularet och dess fragor. Det ar viktigt att frageformularet kanns relevant for att
deltagaren ska bli motiverad att besvara fragorna (Polit & Beck, 2016).

Tabell 2. Information om deltagande patienter.

Hallands Hallands Hallands Totalt

sjukhus sjukhus sjukhus

Halmstad Varberg Kungsbacka
Antal deltagare 3 2 1 6
(Tillfragade totalt) (7 (2) (6) (15)
Kvinnor 2 2 1 5
(Tillfragade totalt) (3) (2) (3) (8)
Man 1 0 0 1
(Tillfragade totalt) 4) (0) 3 (7)
Diabetesduration, ar 4-15 7-14 8 4-15
Tid sedan 6verforing, manader 3-13 5-12 13 3-13
Antal besok pa vuxenmottagning 3-12 4-4 4 3-12
Alder 18-19 19-19 19 18-19

Det finns nagra aspekter att ta i beaktande vid genomfoérande av kognitiv intervju som syftar
till att utvardera frageformular. Det &r viktigt att forklara att det huvudsakliga syftet inte &r att
samla in data fran formularet, utan att utvardera sjalva fragorna. Det &r viktigt att fokus laggs
pa problem med fragorna, snarare &n amnet. Kognitiv intervju med tekniken “tinka hogt” kan
vara anvandbart for att upptacka problem med frageformularet, sa som terminologi och
bristande noggrannhet (Willis, 2005). Denna typ av intervju med “tinka hogt”-teknik ar ocksa
lamplig att anvanda nér utredare vill ta fram data om deltagarnas tankeprocesser nar de svarar
pa frageformular (Knafl et al., 2007). Vid kognitiva intervjuer ar det viktigt med tydliga
instruktioner for att undvika misstolkning och fér att kunna identifiera saker som var
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kanslomassigt laddade eller till och med potentiellt krankande med fragorna (Willis, 2005).
Kognitiva intervjuer ar anvandbara for att ge insikter i vilken typ av information och
erfarenheter som respondenter kan hamta fran minnet och dvervaga nar de besvarar
frageformular (Knafl et al., 2007). De som utvecklar frageformular brukar generellt ha en
overtro till personers formaga att komma ihag. Att det ar svart att komma ihag kan innebéra
antingen att personerna helt glomt bort vissa delar, eller svart att komma ihag precis nar eller
var nagonting hande (Strainer et al., 2015). Kvalitativa data betraktas som en viktig kalla for
utveckling. Den 6kande anvandningen av kognitiva intervjuer pekar pa vikten av kvalitativa
data for att bedoma och bidra till relevans, tydlighet, tillforlitlighet och giltighet (Knafl et al.,
2007).

Infor intervjuerna paborjades betonades att ingen av intervjuarna utvecklat formularet och att
informanterna inte skulle vara oroliga for att sdga vad de verkligen tycker. Under intervjuerna
fick personerna besvara frageformularet (bilaga 4) och ombads att samtidigt att tanka hogt. De
uppmanades att beréatta allt de tankte. Detta for att avgora fragornas relevans och eventuella
problem med fragorna. Vid samtliga intervjuer var bada forfattarna med. Den ena stéllde, vid
behov, foljdfragor och den andra forde anteckningar samt skotte diktafonen. Intervjuerna
genomfordes med hjélp av semistrukturerad intervjuguide (bilaga 6) for att vara saker pa att
tankta frageomraden tacktes in och for att fa fram deltagarnas erfarenheter och asikter (Willis,
2005). En intervjuguide fungerar som en 6versikt och sammanfattning av de fragor som kan
stallas under intervjun. Intervjuguiden utformas med fragor som &r relevanta i férhallande till
syftet och anvands som en sakerhet for att intervjuaren ska ha fokus pa syftet (Polit & Beck,
2016). Formularet avslutas med tva 6ppna fragor (bilaga 4). Dessa besvarade informanterna i
lugn och ro skriftligt, for att se om svaren indikerade att de forstatt fragorna. Efter genomfard
intervju och att informanterna besvarat de 6ppna fragorna skriftligt, avslutades intervjuerna
med nagra fragor angaende helhetsintrycket av formularet (Bilaga 6).

Dataanalys

En metod for att utvardera innehallsvaliditet ar att anvanda ett sa kallat “content validity
index”” (CV1). Vid denna typ av beskrivande statistik far experter pa omradet avgéra om
fragorna i frageformularet anses vara relevanta utifran en fyrgradig skala (Polit & Beck,
2016). Det finns flera satt att namnge de fyra alternativen, men det som anvénds oftast ar
“inte relevant”, “lite relevant”, “relevant” och mycket relevant”. Utifran svaren gar det sedan
att rakna ut CVI, som blir ett matt pa varje fragas relevans. Detta kallas I-CVI. Detta index
riknas ut genom att antalet svar mellan “relevant” och “mycket relevant” for varje fraga, delas
med antalet experter som svarat. Om fyra av fem svarar “relevant” eller “mycket relevant”
blir saledes index for detta 0,80. Fragor med 1-CVI under 0,78 bor 6vervagas att géras om
eller forkastas. Vidare gar det ocksa att rakna ut ett medel-CVI, sa kallat S-CVI/Ave. Da laggs
I-CVI ihop och ett medelvarde beraknas. S-CVI/Ave bor vara 6ver 0,90 for att det beddmda
formularet ska vara av god kvalitet (Polit, Beck & Owen, 2007).

Infor analys av det kvalitativa resultatet diskuterade forfattarna eventuell forforstaelse. En av
forfattarna arbetar pa diabetesmottagning for vuxna och har sjalv haft diabetes i 24 ar. Den
andra forfattaren arbetar pa barnavdelning och stéter kontinuerligt pa barn med nydebuterad
diabetes typ 1. Bada var dessutom medvetna om att det idag finns begransade rutiner for
overforingen i Halland. Forforstaelse ar en forutsattning for att se. Dock kan det aven bli ett
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hinder for att se nagot nytt. Det ar viktigt att ta befintlig forforstaelse i beaktning for att
undvika att analysen paverkas av egna erfarenheter (Rosberg, 2017).

De kognitiva intervjuerna analyserades med hjélp av riktlinjer for att analysera, tolka och
anvanda resultat av kognitiva intervjuer (Knafl et al., 2007). Analysen fokuserade pa problem
med fragorna géllande anvandbarhet, tydlighet, formulering och ton. Varje intervju
avlyssnades och transkriberades sa snart som mojligt efter genomforandet. Déarefter lastes
transkriberingen igenom flera ganger. Det gjordes ingen konventionell transkribering, det vill
saga ordagrann, eftersom fragorna och inte deltagarna var fokus for analys. Resultatet
sammanstalldes istéllet i en tabell for att ge en 6verblick av samtliga deltagares synpunkter pa
respektive fraga (Bilaga 7). Dérefter tolkades resultatet for varje fraga utifran bade den
kvantitativa och den kvalitativa metoden och en sammanvagd analys géllande revidering eller
borttagande av respektive fraga gjordes (Tabell 5).

De Oppna fragorna ansags generera for lite material for att géra en regelratt innehallsanalys.
Dessutom lag fokus pa att bedéma om fragorna tolkades rétt. Istallet gjordes en sammanvégd
analys av samtliga svar pa de 6ppna fragorna tillsammans med de fasta fragorna (Tabell 5).

Etiska Overvaganden

Vid studier som avser forskning pa manniskor kravs tillstand hos etikprévningsnamnden.
Examensarbeten som dr inom ramen for hdgskoleutbildning, pa grund eller avancerad niva,
omfattas dock inte av detta (SFS 2003:460), men motsvarande etiska principer ska utgéra
utgangspunkt for projekt inom ramen for examensarbete. Informationskravet ar ett av de
etiska krav som ska uppfyllas dar bland annat forskaren skall informera de tillfragade om den
aktuella studiens syfte. I informationsbrevet som ldmnades till deltagarna fanns information
om studiens syfte och vad materialet skulle anvéandas till, att deras deltagande var frivilligt, att
de kunde avsluta deltagandet i studien om de 6nskade samt att all information som
informanterna lamnade behandlades konfidentiellt (bilaga 2, bilaga 3). Det andra etiska kravet
ar samtyckeskravet vilket innebér att informanterna i en undersokning har ratt att bestimma
oOver sitt deltagande (SFS 2003:460). Innan intervjuerna dgde rum fick informanterna ge ett
muntligt informerat samtycke (bilaga 2). Frivillighet att delta i studien betonades vid flera
tillfallen och &ven att det finns méjlighet att avbryta deltagande i studien utan att ange orsak.
Det ar viktigt med 6msesidig respekt och dven att vara observant pa maktforhallanden mellan
undersokarna och deltagarna (Coéster, 2014). Enligt konfidentialitetskravet ska alla personer
som har deltagit i en undersékning ges storsta mojliga konfidentialitet och personuppgifterna
ska placeras pa saker plats for att inte obehdriga ska kunna ta del av materialet
(Vetenskapsradet, 2017). Férutom samtycket, informerades samtliga deltagare om att det
insamlade materialet endast kommer anvéandas for uppsatsen och att de sjalva kommer att fa
ta del av studiens resultat om sa énskas.
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Resultat

Resultatet presenteras genom att forst redovisa resultatet fran den kvantitativa metoden.
Darefter redovisas resultatet fran den kvalitativa metoden. Slutligen presenteras en
sammanvagd analys i en tabell.

Kvantitativ utvardering av innehallsvaliditet

Experternas utvardering av fragorna, gallande relevans, resulterade i att sjutton fragor av
nitton fick I-CVI1 éver det, for god innehallsvaliditet, rekommenderade vardet 0,78. En fraga
(#12) fick 0.6 och en fraga fick 0.73 (#15). Bortsett fran dessa tva varierade resultaten mellan
0,8-1,0. Sammanlagt fick frageformularet ett medelvérde pa 0,92 for de fasta fragorna och 1,0
for de 6ppna fragorna, vilket innebér att bada delarna hamnade Gver den rekommenderade
gransen pa 0,9 for utmarkt innehallsvaliditet (Tabell 3).

Tabell 3. Innehallsvaliditet for varje fraga samt hela frageformularet.

Fragor (antal) I-CVI S-CVI/Ave
Del 1. 1.0,1.0,1.0,1.0,1.0,1.0,

Fasta fragor 0.86, 1.0, 1.0, 0.93, 0.8, 0.6, 0.92

(nr 1-17) 0.86, 0.93, 0.73, 1.0, 1.0

Del 2. 1.0, 1.0 1.0

Oppna fragor

(nr 18-19)

I-CVI: Content validity index for varje fraga (item). S-CVI/Ave: Frageformularets CV1 beraknat
genom medelvérde av samtliga I-CVI.

For att ytterligare tydliggora hur fragorna besvarades visas detta i Tabell 4. Dar gar att utlasa
att fraga 12 och fraga 15 ansags vara ”inte relevant” av sex respektive fyra experter.

Tabell 4. Antal svar “inte relevant” eller lite relevant” per frdga.
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Kognitiva intervjuer

Resultatet fran de kognitiva intervjuerna fokuserar pa problem med fragorna i formularet.
Dartill kunde informanterna ha synpunkter pa fragorna, som var viktiga for att utveckla
instrumentet. Aven dessa fragor lyfts fram i resultatet fran de kognitiva intervjuerna, vilket
ytterligare illustreras med hjalp av utvalda citat fran intervjuerna.

Fraga 1. Min tidigare vardgivare pratade med mig pa ett satt som var latt att forsta.
Flera informanter fragade spontant angdende “min tidigare vardgivare”:
”Min tidigare vardgivare? Menar ni pd barn di?” (Informant 5).

Efter att intervjuarna forsékrat att det var detta som menades var det inga konstigheter att
besvara fragan. | évrigt var fragan latt att forstd. Vi foreslar att “zidigare virdgivare”
fortydligas, antingen i forsta fragan eller i en forklarande text innan formuléret paborjas. |
ovrigt var det inga besvar med fragan.

Fraga 3. Min tidigare vardgivare respekterade hur mina vanor och varderingar paverkar min
vard.

Fragan upplevdes av majoriteten av patienterna som svar att forsta. De upplevde att det var
svart att forsta vad som menas med “vanor och virderingar”. En patient tyckte att fragan var
svar att besvara eftersom “vanor” kan generera ett svar och “vérderingar” ett annat. En patient
ansag att spraket var svart att forsta. Majoriteten pratade endast om “vanor”. Fyra av sex
informanter sa tydligt att fragan var svar att forsta. Fragan rekommenderas att omformuleras,
eventuellt delas upp i tva fragor dér en lyfter “vanor” och en lyfter vérderingar”.

”Jag tinker viil pd vanor, jag tinker pa hur man lever ” (Informant 1).

”...jag ar val tacksam att de respekterar... Det dr de som vet béist.” (Informant 5).

Fraga 6. Jag kunde prata med min tidigare vardgivare om kansliga eller svara saker (aven
nar de inte hade nagonting att géra med mitt tillstand/ min diabetes).

Fragan ansags vara latt att forstd. Denna friga avslutades med ... mitt tillstind/min
diabetes”. Detta var avsiktligt av de som utformat formuléret da de ville testa vilket
informanterna foredrog. Samtliga sex informanter uttryckte starkt att de foredrog min
diabetes”. Fraga 6 rekommenderas att behallas och att endast min diabetes” anviinds d& det

foredrogs av informanterna.

”Jag tror kanske inte att man tanker mycket pa alltsd med diabetes om det bara statt mitt
tillstand. Dd kanske har man tinkt om andra saker eller...” (Informant 1).

”... det &r bara till diabetiker... det kénns alltsa tydligare. ” (Informant 2).
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Fraga 8. Min tidigare vardgivare arbetade aktivt med mig for att utveckla min formaga att
hantera min halsa och vard.

Denna fraga ansags av samtliga som latt att besvara, men uttrycket “arbetade aktivt”
upplevdes av en informant som svart att forsta. Forslagsvis tas “arbetade aktivt” bort da det
inte andrar fragans mening. Fragan avslutas med ”...min hélsa och vdrd”. Det framkom vid
intervjuerna att informanterna tankte pa olika saker gallande detta. Tre stycken tankte pa
diabetes och en annan tankte pa sin livsstil. For att undvika missforstand sa foreslas att fragan
fortydligas. Forslagsvis genom att avsluta fragan med ... min diabetes ” istéllet for ... hdlsa
och vard”.

"Vad menas med aktivt? Ska man tolka det sjilv...? ... det var en svar fraga...” (Informant 5)

Fraga 9. Min tidigare vardgivare arbetade aktivt med mig for att utveckla min formaga att
sjalvstandigt hantera mediciner och eventuella biverkningar samt for att veta hur jag ska
gobra i en akutsituation.

Fragan upplevdes vara besvarlig for informanterna att forsta och besvara. En anledning var
langden pa fragan. Flera informanter fick lasa fragan flera ganger for att forsta den. Fragan
innefattar egentligen tre olika delar, ”...min formdga att sjélvstindigt hantera mediciner,
eventuella biverkningar och hur jag ska gora i en akutsituation”. Det framkom tydligt vid
intervjuerna att de flesta fokuserade pa akutsituation ” nar de besvarade fragan. Flera av
informanterna besvarades av uttrycket “biverkningar” och kunde inte riktigt forsta vad ordet
syftade pa. Ingen tog hinsyn till “biverkningar” nir de besvarade fragan. Ingen namner
overhuvudtaget “hantera mediciner ”. Det rekommenderas att fragan omformuleras.
Forslagsvis fokuserar fragan endast pa akutsituation. Det framkom i intervjuerna att

informanterna tanker pa lagt blodsocker eller ketoner i samband med akutsituation.

”... mest ldngden som var lite svdrt att hdnga med...” (Informant 2)

o

”Jag tycker att denna frdagan, den dr svar att svara pa.” (Informant 1)

"Det ni skriver, det dr pd akademiskt sprak” (Informant 2)

Fraga 10. Min tidigare vardgivare arbetade aktivt med mig for att forbereda och planera for
framtiden (tog sig tid att diskutera planer for t.ex. utbildning, jobb och relationer).

Fragan upplevdes av informanterna som relevant och latt att forstd. Fragan innehaller tre
exempel ”... utbildning, jobb och relationer”. Vid intervjuerna framkom att informanterna
hade en tendens fokusera pa ett av exemplen nér de besvarade fragan. En omformulering av
fragan med tydligare fokus rekommenderas.

... jobb dr jag jdttendjd med, men de har inte diskuterat utbildningen och relationer”™
(Informant 3)
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Fraga 11. Min tidigare vardgivare och jag diskuterade vad det enligt lagen innebar att fylla
18 ar nar det kommer till personlig integritet, beslutsfattande och samtycke i varden.

Denna fragan var svar for informanterna att besvara da de tyckte det var svart att komma ihag
om de pratat om det. De hade ocksa svart att avgora vad fragan syftade pa. Det framkom
ocksa att en informant hade pratat om “samtycke i vdrden” men inte om “beslutsfattande”
och “personlig integritet”. Att fragan var uppdelad i tre omraden gjorde det svart att besvara
den. Det foreslas att fragan omformuleras for att vara lattare att forsta och besvara.

“Alltsa vi pratade mycket om samtyckte i varden men inte beslutsfattande, inte sa mycket om
personlig integritet. Sd jag ger 4 kanske pd den” (Informant 1)

”Sd jag vet inte vad de har syftat pa. Beslutsfattande... eller jag fattade att jag liksom kan ta
beslut sjilv... men i vilket sammanhang? Det vet jag inte...” (Informant 5)

Fraga 12. Min tidigare vardgivare och jag diskuterade vad jag kan fa for hjalp fran olika
instanser i samhallet, t.ex. sarskilt stod vid studier och kontakter med myndigheter.

Vid denna fraga framkom flera svarigheter. Vissa informanter undrade vad “sérskilt stod”’
innebir. Andra undrade vad som menas med “myndigheter . Majoriteten hade ocksa svart att
komma ihdg om de pratat om fragan. Tva informanter uttryckte att fragan inte kdanns relevant.
Majoriteten tyckte att fragan var svar att forsta och besvara. Eftersom aven vardgivarna ansag
att fragan inte ar relevant (CV1 0,6) foreslas att fragan tas bort, alternativt omformuleras.

”...vad menar ni da? Sdrskilt stod? ... sarskilt stdd vid studier och kontakter med
myndigheter ger olika podng” (Informant 4)

"Nej det kommer jag inte ihdg att vi har pratat om faktiskt” (Informant 5)

Fraga 13. Min tidigare vardgivare och jag gjorde tillsammans en skriftlig éverforingsplan for
att utifran mina resurser och behov identifiera mal som ror min halsa.

Vid fragan uppgav samtliga att de inte har gjort en skriftlig 6verforingsplan. Nagra av
informanterna tyckte att fragan var oklar och svar att férsta. Det foreslas att fragan
omformuleras och forenklas, men behalls.

... nej, jag forstar inte riktigt fragan...” (Informant 5).

"Det ddr var vil lite oklart. Det gjorde vi inte” (Informant 1).

Fraga 15. Min tidigare vardgivare sammanstéllde och visade mig ett sammandrag av min
journal innan 6verféringen till vuxensjukvarden.

Fragan upplevdes hos majoriteten av informanterna som inte viktig. Flera uppgav att de redan

vet vad som star i journalen. En informant uppgav dock att den géarna hade gjort en gemensam
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genomgang av journalen. Fragan var latt att forsta och besvara. Fragan bedomdes dven som
mindre relevant av experterna (CVI, 0,73). Fragan bedéms anda som lamplig att behalla.

“Jag har sjdlv gatt in och kollat journalen...” (Informant 2)

“Jag vet ju vad som star i min journal... det dr mig det handlar om liksom...” (Informant 3)

Informanternas helhetsintryck av formuléaret

Samtliga tyckte att frageformularet var ett anvandbart frageformular som ingav ett gott
helhetsintryck. De uttryckte ocksa att de tror att formularet kan bidra till att forbattra
éverforingen i framtiden. Antalet fragor ansags bra, varken for manga eller for fa. De ansag
ocksa att fragorna gick att besvara med givna alternativ. Det framkom fran en informant ett
onskemal om fler fragor angaende hur det var efter Gverforingen, pa vuxenmottagningen.
Informanten upplevde bemétandet vara olika pa barn jamfért med vuxen, och hade géarna haft
fler fragor angaende det.

En informant hade 6nskat att det fanns mojlighet att lagga till kommentarer under fragorna,
men ansag samtidigt att det gick att fa med de kommentarerna i de 6ppna fragorna. Tva
informanter uttryckte att det var for mycket med svarsalternativ 1-7 och hade hellre haft
exempelvis 1-5.

“Lagom (antal fragor). ...ldtt att bara ringa in dem. Inte for fd... man kan dnda fd ut ndnting
(av formularet) ”. (Informant 4).
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Sammanvagd analys av resultatet

Tabell 5. Sammanvégd analys och rekommendation.
Fasta Sammanfattning alla intervjuer CVI Rekommendation
fragor
1 Viktig och relevant fraga. Létt att forsta. 1.0 Fortydliga “min tidigare vardgivare”.

Fértydliga att "tidigare vardgivare” giller Behélla.

barnmottagningen.

2 Fragan var latt att forstd och besvara. 1.0 Behélla.

Upplevdes relevant.

3 Endast ha ett exempel (vanor och 1.0 Omformulera fragan.
vérderingar”). Fortydliga fragan.

Dela upp den i tva fragor. En med vanor

Vissa deltagare upplevde fragan svar att och en med varderingar.

forsta.

De flesta pratar endast om vanor. Majoritet upplevde fragan som svar.

4 Latt att forstd. Viktig fraga. 1.0 Behalla.

5 Fragan var latt att forstd och besvara. 1.0 Behalla.

6 Samtliga féredrog “min diabetes”. 1.0 Behalla.

Fragan upplevs klar och tydlig och latt att

besvara.

7 Kan vara svart att komma ihdg vem som 0.86 Behalla.
erbjod det.

Viktig fraga. Latt att forsta.

8 Behover ordet “aktivt” vara med? Eventuellt 1.0 Behall men vi foreslar att man
omformulera fragan for att géra den lattare. omformulerar fragan. Ta bort “aktivt”
Kan det sta diabetes istallet for halsa och och byt ”hilsa och vard” mot diabetes.
vard? Halsa och vérd uppfattas véldigt brett.

9 Léng fraga som vissa upplever svar forsta. 1.0 Omformulera fragan?
Dela upp i fler fragor?

Vissa vet inte vad som menas med Ta bort aktivt?

biverkningar. Hantera mediciner?

Eventuella biverkningar (ta bort helt?)

Akutsituation: Vissa tanker bara pa lagt.

Vissa tanker pa lagt och ketoner. Akutsituation: Ha en fradga om hogt
blodsocker och/eller ketoner och en om
1agt blodsocker?

10 De flesta upplevde fragan relevant. 0.93 Behélla.

Eventuellt minska ner pd exempel?

De hade inga storre problem att besvara den. (Utbildning, jobb och relationer).

11 Upplevs sammanfattnings som en svar fraga 0.8 Omformulera?
att besvara. Manga har svart att komma ihag.

Svart att avgora vad fragan syftar pa. Fortydliga.

12 Vissa undrar dver “sarskilt stod”. 0.6 Kan det vara sa att féraldrarna ar mer
Vissa vet inte vad som menas med delaktiga dar? Foreslas att den tas bort d&
myndigheter. den inte &r relevant enligt vardgivare
Svart att besvara for de unga. samt svar att besvara for de unga.

L&g relevans enligt vardgivare. Alternativt att frigan omformuleras.

13 Vissa sa att den var svar att forstd men 0.86 Behélla.
besvarade anda adekvat.

Ingen har gjort det enligt svaren.

14 Overlag fick inte informanterna sa mycket 0.93 Ta bort exemplet dé det gér det svarare.

information eller forberedelse infor
Overforingen.

Behalla.
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15 Samtliga uppgav att de inte gjorde ndgon 0.73 Behalla.

sammanstallning av journalen. Kan diskutera nar det narmar sig
dverforing om de vill att man gér en
Varierar hur viktigt de tycker det &r. sammanstallning.
16 Samtliga hade 6nskat mer information. 1.0 Behalla.

Gemensamt méte sista besoket pa barn infor
dverforingen.

En tyckte att 18 ar &r en svar alder och hade
onskat mer glidande éverféring.

Viktig fraga, latt att forsta.

17 Bra att vara palast men ocksa viktigt att fraga. 1.0 Behalla.
Vara personlig.

Inte bara kolla siffror

Oppna Sammanfattning alla intervjuer CVI Rekommendation
fragor
18 Samtliga informanter skrev att de hade velat 1.0 Fragan upplevdes latt att forsta och
ha mer information angaende Gverforingen. besvara. Bidrog till viktig information.
De skrev ocksa att de hade dnskat ett Behdlla.

gemensamt méte med de tidigare och de nya
vardgivarna innan Gverforingen. En informant
hade dnskemal om en mer glidande Gvergang.
Denne hade som 6nskemél att Gverféringen
skulle kunna ske vid en annan élder,
exempelvis vid 20-arséldern.

19 Tre av informanterna upprepade att de hade 1.0 Fragan upplevdes latt att forsta och
Onskat ett gemensamt mote. Det upprepades besvara. Bidrog till viktig information.
aven dnskemal om en glidande évergang. Ett Behalla.

onskemal som framkom var att fa traffas
oftare pa vuxenmottagningen forsta aret, for
att underlatta dverféringen. En information
skrev att denne fatt byta lakare tre ganger pa
1,5 é&r och aldrig traffat samma lakare igen.
En annan informant dnskade att vardgivarna
inom vuxensjukvarden hade varit mer palasta.

Diskussion

Metoddiskussion

Forforstaelsen diskuterades och togs i beaktning under arbetets gang. Den kvantitativa delen
bedémdes inte alls paverkas av forforstaelsen da frageformularet redan var fardigt utan var
paverkan och resultatet ar rent kvantitativt utan utrymme for tolkning. De kognitiva
intervjuerna bedoms ha paverkats i liten utstrackning av intervjuarnas forforstaelse eftersom
“tinka hogt”-tekniken bygger pa att informanterna till stor del pratar sjalvstandigt. Paverkan
skulle kunna ske om riktade foljdfragor stalldes for att fa fram resultat som inte initialt kom
fram spontant fran informanterna. Detta var dock nagonting som intervjuarna diskuterade
I6pande infor intervjuerna och det diskuterades aven att tanka pa att inte fraga direkt efter
sadant som kommit fram i andra intervjuer.

Studiens design omfattade bade en kvantitativ och en kvalitativ metod. De bada metoderna ar

vedertagna och viktiga i utvecklandet av nya frageformular som avser att méata
patientrapporterade utfall och erfarenheter (Streiner et al., 2015; Polit & Beck, 2016). Att
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anvanda sig av tva olika metoder i samma studie far i detta fall anses vara en styrka da det gav
goda forutsattningar att vava samman resultaten. Det forelag en viss oro hos forfattarna for att
det skulle bli svart att genomfora tva insamlingsmetoder i samma studie, men i efterhand
upplevs det mer som att det gav en béttre forstaelse eftersom olika perspektiv kunde infangas.
Det vill sdga bade patienternas och vardgivarnas.

Diabetesvarden i Halland valdes som fokusomrade for studien. Detta var till viss del for att
spara tid da bada forfattarna bor i Halmstad. Dock var det dven av stort intresse att gora
studien i Halland da det idag inte finns tydliga rutiner for 6verforingen. En forhoppning var, i
och med detta, att fa fram mycket information som ror patienters erfarenheter av varden i
samband med Gverforingen fran barn- till vuxenmedicinsk diabetesvard, vilket ocksa erholls,
framforallt vid intervjuerna. I all forskning &r det viktigt att skilja pa den professionella rollen
och forskarrollen. Ofta har vardgivaren ett 6verlage gentemot patienten, eftersom patienten &r
beroende av denne (Coster, 2014). En av forfattarna hade ingen risk for beroendestélining
gentemot sina patienter, da denne arbetar pa slutenvardsavdelning for barn. Den andra
forfattaren arbetar pa vuxenmedicinsk diabetesmottagning. Dock var ingen av de patienter
som deltog i studien patienter till forfattaren, och de stod saledes inte i direkt
beroendestallning.

Som urval till den kvantitativa delen valdes lakare och diabetessjukskoterskor, da dessa ar
experter pa omradet. Dock innefattar ofta diabetes-teamet fler professioner an sa, exempelvis
dietist, kurator och psykolog (Berne, 2012). Om nagon av dessa professioner istéllet hade fatt
besvara frageformularet, sa kanske de fragor som i denna undersokning fick lagre I-CVI hade
fatt ett hogre sadant. Det kan vara viktigt att ta hansyn till nar resultatets giltighet diskuteras.
Det var dubbelt sa manga kvinnor som méan som deltog, vilket far anses vara en obalans i
konsfordelning. Daremot var det en god balans mellan lakare (8) och diabetessjukskdterskor
(7). Det rekommenderas att det &r en god blandning mellan yrkesrollerna vid denna metod, for
att ge ett sa anvandbart resultat som mojligt (Polit & Beck, 2016). Det totala antalet av 15
deltagare far ocksa ses som tillrackligt for metoden, da 8 till 12 deltagare rekommenderas vid
utvardering i form av content validity index (Polit & Beck, 2016). Formuléren som experterna
fick besvara lamnades ut pa olika satt. | Halmstad lamnades de i pappersform pa plats. Till
Kungsbacka mejlades formuléren ut och atersandes via post. Det verkar inte rimligt att det
olika forfarandet skulle ha genererat olika resultat.

Det finns olika metoder for att utvardera hela frageformularets CVI. | denna studie anvéandes
den rekommenderade metoden S-CVI/Ave. En fordel med denna metod &r att den passar val
nar det ar manga deltagare. Andra metoder som gar att anvanda kan anses for strikta och gor
det aven svart att fa bra resultat vid manga deltagare, da det okar risken for slumpmaéssiga
skillnader eller att resultatet paverkas for mycket av att en fraga missforstas. Det betonas att
det ar viktigt att klargora vilken metod som anvéants, da detta séllan klargors tydligt i studier
(Polit et al., 2007). Det hade dock varit intressant att be experterna lagga till kommentarer till
sina svar, for att fa ytterligare insikter i hur de uppfattade innehall och relevans.

Som urval for kognitiva intervjuerna valdes patienter som genomfort éverféring fran barn- till
vuxenmottagning inom tva ar samt genomfort minst tva besék pa vuxenmottagningen. Dessa
inklusionskriterierna valdes for att patienterna skulle ha mojlighet att komma ihag varden fore
och under 6verféringen, men samtidigt haft tid att genomfora tva besok inom vuxensjukvard.
De behdvde ha hunnit skaffa sig en uppfattning om hela processen. Det var tidskravande och
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svart att fa deltagare till studien. Till viss del tros detta bero pa relativt kort tid for
datainsamlingsperioden. Det hade formodligen varit fordelaktigt att ta hjalp av vardgivarna att
tillfraga angaende deltagande vid planerade besok, alternativt lagga ut information angaende
studien pa mottagningarna. Detta var dock inte mojligt pa grund av att patienter som
uppfyllde inklusionskriterierna inte, i tillracklig utstrackning, hade bokade besdk pa
mottagningarna inom tidsramen for studien. Totalt deltog fem kvinnor och endast en man.
Denna ojamna konsfoérdelning far ses som en svaghet, men kunde inte heller paverkas da
flertalet man tillfragades utan att de ville eller hade majlighet att deltaga. Fem till sex
informanter racker for att fa fram anvandbar information vid kognitiva intervjuer, dar syftet ar
att forbattra formularets fragor (Willis & Artino, 2013). Det hade varit en férdel med nagon
mer intervju, och da helst med nagon ytterligare man.

Som metod upplevdes kognitiv intervju vara en effektiv metod for att fa fram mycket och
konkret information. Deltagarna angav att de, precis som intervjuarna, upplevde det som
smidigt att genomfora intervjun. Att bada forfattarna deltog vid intervjuerna upplevdes som
en styrka da det hade varit svart att gora samtliga delar med god kvalitet ensam. Det gjorde
det dven lattare att tillsammans tolka och beddma resultatet.

Det genomfordes ingen regelratt pilotintervju infor intervjuerna. Detta kan anses vara en
svaghet da det var en ny form av intervju fér bada intervjuarna. Bada intervjuarna upplevde
sig behéarska tekniken béttre och battre for varje intervju. En vedertagen fordel med tank hogt-
tekniken ar dock just att det staller mindre krav pa vana hos de som intervjuar, da det &r en
form av intervju som till stor del bygger pa att informanterna pratar sjalva (Willis & Artino,
2013). Daremot ska det beaktas att intervju-formen istallet lagger mycket tyngd pa
informanterna, och manga kan tycka att det ar svart och onaturligt (Willis & Artino, 2013).
Den viktigaste rollen for den som intervjuade var ofta att pAminna deltagarna om att bedéma
fragan och inte bara besvara den. Intervjuerna upplevdes belysa patienternas egen syn pa
fragorna, da de kan forsta dem pa annat satt an hur vardpersonal uppfattar dem. Det gav en
insyn i hur patienterna tanker om fragorna och om de svarar pa det satt som fragan ar avsedd
att belysa. En ytterligare fordel med tank hogt-tekniken ar ocksa att det minskar risken for att
informanterna funderar ovanligt mycket pa fragorna jamfort med om de besvarat fragorna
ensamma, som det &r tankt vid den fardiga versionen. Om den som intervjuar hade stallt
manga foljdfragor finns risken att det kommit fram mycket mer information och tankar an det
I sjalva verket gor nédr det sedan anvénds som det &r avsett (Willis & Artino, 2013).

Kognitiva intervjuer &r inte helt utan begransningar. Patienterna tolkar forst fragan och svarar,
sedan tolkas deras svar ater av intervjuarna vid sammanstéllningen. Detta kan ge utrymme for
feltolkningar i forhallande till fragan (Strainer et al., 2015). En annan begréansning &r att det
kan vara svart for patienterna att satta ord pa sina tankar. Det finns ocksa en risk att
patienterna, vid kognitiva intervjuer, besvarar fragan mer forsiktigt eftersom de vet att de
kommer behover forklara sina ord (Strainer et al., 2015). Flera av patienterna uttryckte dock
att intervjun upplevdes avspénd, vilket kan ses som en styrka. Trots dessa begrénsningar ar
det rekommenderat att genomfora kognitiva intervjuer i samband med utvecklande av nya
frageformuléar (Strainer et al., 2015).
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Resultatdiskussion

Studien resulterade i ett kvantitativt och ett kvalitativt resultat. En svaghet med det
kvantitativa resultatet dr att det ar svart att veta anledningen till att vardgivarna ansag tva
fragor inte vara relevanta, eftersom de inte kunde lagga till ndgon kommentar till sina svar.
Att de inte anser fragorna relevanta kan bero pa flera olika anledningar. Det kan bero pa att
fragorna inte ar tillrackligt beskrivna och behdver utvecklas. Det kan ocksa vara att
anvisningarna till experterna var otillrackliga, sa att de inte kunde bedéma fragorna korrekt.
En viktig del, med héansyn till dessa begransningar, ar att de som utvecklar formuléret &r
noggranna med att utveckla bra fragor men ocksa att det valjs lampliga experter for att
utvardera formuléaret, s att det gar att anvanda sig av resultatet. Eftersom det &r svart att veta
anledningen till att fragorna inte ses som relevanta rekommenderas att fragorna éven testas pa
malgruppen (Polit et al., 2007). Detta gjordes i form av kognitiva intervjuer.

For att utvardera fragorna kvantitativt anvandes uteslutande vardgivare, lakare och
sjukskoterskor, som arbetar med diabetes. Detta kan till viss del ses som en styrka och en
forsakring om att resultatet ar palitligt. Dock ingar det oftast dven andra professioner i
diabetesteam, sa som kuratorer, psykologer och dietister (Berne, 2012; Socialstyrelsen, 2018).
Det kan vara viktigt att ha i atanke vid tolkning av resultatet. Att fraga 12, som beror hjélp
fran olika instanser i samhaéllet, inte ansags relevant av vardgivarna kan bero pa att endast
lakare och sjukskoterskor tillfragades. Om exempelvis kuratorer fatt bedoma relevansen av
fragorna gar det att anta att de bedomt fragan hogst relevant. Darfor skulle det kunna vara
aktuellt att behalla fragan anda, om exempelvis kuratorer ska ta del av resultatet nar
frageformuléret anvands i praktiken samt vara med och utveckla 6verféringen i framtiden.
Tva informanter fran de kognitiva intervjuerna uttryckte spontant att fraga 12 inte var
relevant. En anledning till att vissa av informanterna upplevde att fraga 12 inte var relevant
skulle kunna vara att det framforallt &r foraldrarna som fort dessa diskussionerna nar
informanterna ar yngre (White & Cooley, 2018).

Det framkom vid intervjuerna en osékerhet angaende vad “min tidigare vdrdgivare” innebar.
Detta var ett uttryck som anvéndes i flera fragor. Intervjuarna fick under intervjun beskriva att
det gallde barn- och ungdomsmottagningen. Om frageformuléaret inte besvarats i samband
med en intervju hade detta kunnat forvirra mycket och eventuellt paverkat resultatet, eftersom
uttrycket sedan ar aterkommande i fragorna. Det foreslas att det fortydligas vad “min tidigare
vardgivare” innefattar for att undvika att de som besvarar blir obekvama, samt minskar risk
for att fragorna besvaras fel. Forslagsvis kan en inledande text beskriva vad “min tidigare
vdardgivare” innebar.

Vid fraga 13 ”Min tidigare vardgivare och jag gjorde tillsammans en skriftlig 6verféringsplan
for att identifiera mal som rér min hélsa, utifrdn mina resurser och behov”, uppstod
fragetecken. Flera informanter uppgav att de inte forstod fragan samt att de inte gjort nagon
sadan plan. En anledning till att de hade svart att forsta fragan kan till viss del bero pa att
ingen av dem gjort en dverforingsplan tillsammans med sin vardgivare, och darfér hade svart
att relatera till detta. Samtidigt kunde de efter en stunds reflekterande besvara fragan till synes
adekvat. Att gora en gemensam Overforingsplan skulle mycket val kunna vara en viktig del i
att forbattra éverforingarna i framtiden och da kan fragan leda till att detta efterfragas och pa
sa satt paverkar utvecklingen mot en mer strukturerad dverforing. Dessutom kan det vara
intressant att se om de som gjort en dverforingsplan dverlag upplever éverféringen som battre
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an de som inte gjort en. Kime (2013) forordar en flexibel och personcentrerad dverféring. En
av slutsatserna som Vardanalys (2019) drar i sin rapport &r att vardgivarna behéver komma
ifran forfarandet att overforingen sker genom en remiss, till ett mer gemensamt forfarande dar
vardgivare, de unga och deras narstaende planerar 6verforingen tillsammans. Darfor foreslas i
den sammanvagda analysen att fragan behalls men det kanske ar sa att ordet
“overforingsplan” behover bytas ut, eller fortydligas, sa det blir lattare fér dem som ska
besvara fragan att forsta den.

En majoritet av informanterna tyckte att fraga 15 var irrelevant. Samtliga uppgav att de inte
hade gjort nagon sammanstallning av journalen. Patientjournalen ska enligt lag kunna
anvandas som kélla for information av patienterna. De journaler som skrivs ska vara skrivna
pa svenska och i mojligaste man vara latta att forsta (SFS 2008:355). Idag finns det goda
mojligheter att lasa journalen sjalv, och detta angavs som en anledning till det inte var sa
viktigt att ga igenom dem tillsammans. Andra uppgav att de hade bra koll anda. Eftersom
intresset for detta ser olika ut kan det vara bra att ha som rutin att fraga patienterna om de vill
ga igenom journalen eller inte, innan dverforingen. Detta for att tillgodose varje patientens
behov och framja personcentrerad vard. Det ar alltsa inte sékert att alla patienter vill se och ga
igenom sin journal, men det kan vara av varde att de blir tillfragade. Det &r viktigt att ha en
strukturerad vard med tydliga rutiner, men i sjukskoterskans roll ingar samtidigt att arbeta
personcentrerat och utga fran varje persons behov och énskemal. Personcentrerad vard syftar
till att strava efter att patienterna blir med aktiva i sin vard och i de beslut som fattas (Ekman
et al., 2011). Det kan vara svart for patienterna att se vardet i en sammanstalld journal nar det
aldrig gjorts. Darfor foreslas att fragan anda behalls, trots att den upplevdes som irrelevant.
Det hade varit intressant att se om relevansen hade bedémts olika ndr vissa hade gjort en
sammanstallning av journal och andra inte. Tyvarr gar inte detta att vardera eftersom ingen
hade gjort en sammanstallning.

Vid de kognitiva intervjuerna framkom det att vissa fragor, vissa ord eller delar av fragorna,
var svara att forsta. Vid fraga 3 upplevde informanterna att det var svart att forsta vad som
menas med “vanor och viirderingar”. Liknande svarigheter, dar det var problem med
specifika ord eller uttryck, framkom vid fraga 8, 9 och 12. Enligt Streiner et al. (2015) ar det
latt att facksprak foljer med in i frageformulér. Detta kan handa trots att det forsoker undvikas
eftersom det for dem som utformat formularet &r ett sprak som anvénds dagligen. Daremot ar
det inte sékert att exempelvis patienterna anvander och forstar dessa ord. Ibland kan det till
och med vara sa att en mottagare tror sig forsta ordet eller uttrycket men i sjalva verket tanker
pa nagot annat an vad det ar avsett (Streiner et al., 2015). Vi foreslar darfor att de ord som
presenterats som besvarliga att forsta i resultatet, diskuteras och antingen byts ut,
omformuleras eller tydligare beskrivs sa det blir lattare att forsta for de unga som ska besvara
formularet. De kognitiva intervjuerna har géallande detta givit vardefull information for vidare
utveckling av formularet.

Vid vissa fragor anvandes flera ord for att statuera exempel, i formodad ambition att
fortydliga vad fragan handlar om. Exempelvis anvandes ”...mina vanor och virderingar”,
”...min héilsa och vdrd”, ”...min formaga att sjalvstandigt hantera mediciner, eventuella
biverkningar och hur jag ska gora i en akutsituation”, ”...t. ex. utbildning, jobb och
relatoner”. Det dr, tyvarr, vanligt med dubbeltydiga fragor i frageformular. Detta ar fragor
som staller tva eller fler fragor pa samma gang (Streiner et al., 2015; Polit & Beck, 2016). Vid

de kognitiva intervjuerna blev det tydligt, vid flera fall, att fler &n ett exempel ibland gjorde
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det svart att forsta fragan men framforallt svart att besvara den. Exempelvis upplevde en
informant att ”vanor” genererade ett svar medan ordet ’varderingar” i dennes livsvarld
innefattade nagot helt annat och hade velat besvara den fragan med annat varde. Sa forutom
att det blir svart att besvara fragorna vid flera exempel, blir det ocksa svart att vardera svaret
hos de som anvénder frageformularet, eftersom det inte med sékerhet gar att veta vad
respondenten svarat pa. Vid de kognitiva intervjuerna resulterade denna problematik ofta i att
patienterna svarade med ett alternativ nagonstans i mitten pa likertskalan, i ett forsok att
kompensera for problemet. Det kan vara av stort varde att detta kom fram vid intervjuerna sa
det kan atgardas vid kommande versioner. Det framkommer i resultatet exakt vilka fragor
detta géller.

I samband med de kognitiva intervjuerna ville de som utformat formularet testa om
informanterna foredrog “mitt tillstand” eller “min diabetes”. Samtliga foredrog “min
diabetes . Det var till och med en informant som tyckte att det behover sta “min diabetes”,
eftersom det i “mitt tillstand” Kan tolkas in andra saker och riskera att generera fel svar.
Eftersom det ar viktigt att i mojligaste man undvika missforstand (Streiner et al., 2015) far det
ses som nodvandigt att “min diabetes” ar det uttryck om anvands i de ndstkommande
versionerna. Dock var det bra att testa detta for att sdkerstélla detta faktum. Eftersom
formuldret &r tankt att kunna anvandas vid andra kroniska tillstand i framtiden &r det av stor
vikt att ta hansyn till att det, &tminstone vid diabetes, &r viktigt att utrycka det pa detta satt for
att undvika missforstand. Forslagsvis anvands “min diabetes” nér frageformularet beror
diabetes, och &ndras sedan till aktuellt tillstand nar det borjar anvandas i andra sammanhang.

Vid upprepade tillfallen under de kognitiva intervjuerna namnde en majoritet av
informanterna sina foréldrar. Detta kunde gélla att det var foréldrarna som pratat med
vardgivarna om specifika delar i behandlingen eller att det var foraldrarna som tog mest
ansvar. Att informanterna vid flera tillfallen hanvisade till sina féraldrar under intervjuerna
kan innebara att de inte ar redo for att fullt ut ta eget ansvar for sin egenvard. Under
ungdomsaren ar det oftast foraldrarna som tar det stérsta ansvaret for egenvarden hos barn
och unga med diabetes (White et al., 2018). | Hilliard et als studie (2014) betonade de unga
med diabetes och deras familjer vikten av tidig forberedelse infor en dverforing. De patalade
ett behov av att kunna 6verfora ansvaret fran foraldrarna till den unga med diabetes under en
langre process, vilket verkar aterspeglas i de kognitiva intervjuerna.

Det framkom ocksa vid de kognitiva intervjuerna att det vid vissa fragor var svart for
informanterna att minnas. Vid tre fragor namnde informanterna spontant att det var svart att
komma ihag. Streiner et al., (2015) patalar ocksa detta problem, och betonar att det ofta ar
annu svarare for informanter att komma ihag vid kroniska tillstand. De som utvecklar
frageformular har ofta en Gvertro till personers formaga att komma ihag, vilket kan innebara
att personerna antingen helt glomt vissa delar eller har svart att komma ihag nar det skedde.
Om det som efterfragas ar svart att komma ihdg innebér detta en risk for storre skillnad i
svaren nasta gang frageformuléret testas. Darfor ar det viktigt att fortsatta testa
frageformuléret pa en stérre grupp patienter, med samma inklusionskriterier, for bedoma
reliabiliteten och avgéra om nagon fraga behover revideras ytterligare (Streiner et al., 2015).

De oppna fragorna upplevdes som mycket viktiga, for att fa en ytterligare dimension av

resultatet. Detta da svaren pa dessa fragor gav en mojlighet for informanterna att bidra med
egna tankar. Det gick ocksa att se att mycket av de reflektioner som kom upp under intervjun
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sedan skrevs ner under de 6ppna fragorna. Det ses darfoér som en fordel att de 6ppna fragorna
kommer sist i frageformularet da de tankar som véxt fram medan de fasta fragorna besvarades
kunde skrivas ner som svar pa de 6ppna fragorna.

Det ar flera komponenter som paverkar vid 6vergangar. En viktig del i samband med
dvergangar ar att vara medveten om de forandringar som kommer ske. Ju mer medveten en
person ar angaende de forandringar som kommer ske, ju mer sannolikt &r det att de bli mer
engagerade i forandringen. For att forsta Overgangs-processen ar det ocksa viktigt att det &r
beskrivet och klargjort vilka skillnader 6vergangen kommer att innebéra (Meleis et al., 2000).
Overfaringen fran barn- till vuxenmedicinsk mottagning sker oftast runt 18 ars alder
(Vardanalys, 2019). Denna vetskap bor vara en fordel da det ger goda forutséttningar att
forbereda infor dverforingen i god tid. Enligt Hilliard et al. (2014) anses tidig forberedelse
samt en god struktur som en viktig del i dverforingsprocessen. En reflektion som forfattarna
diskuterat under de genomférda intervjuerna, samt vid tolkningen av resultatet, ar att det
framkom att informanterna knappast upplevde éverféringen som en process, utan snarare
nagonting som bara plotsligt hande. Exempelvis skrev samtliga informanter i de ppna
fragorna att de hade velat ha mer information angaende dverforingen. Detta stimmer ju ocksa
val med det faktum att det idag ar begransade och i viss man otydliga rutiner angaende
éverforingen fran barn- och ungdomsmottagningarna till vuxenmottagningarna i Halland. Det
ar ocksa i enlighet med de intervjuer som genomforts i rapporten av Vardanalys (2019), vilket
ocksa aterspeglar en svensk kontext. En forhoppning ar att med hjalp av erfarenheterna fran
detta arbete och med vidare anvandning av en fardig version av frageformularet, kunna arbeta
vidare med 6verfdringarna och forbattra dessa rutiner.

Forfattarna hoppas ocksa att denna uppsats kan bidra till att utveckla éverforingen i Halland i
framtiden. Schultz och Smaldone (2017) lyfter fram strukturerade program med tydliga
malsattningar som en av de interventioner som visat sig framgangsrika. Aven att anvinda sig
av en ansvarig koordinator har visat goda resultat. Med hansyn till detta skulle ett forsta steg
kunna vara att se 6ver verksamheten pa barn — och ungdomsmottagningarna samt
vuxenmottagningarna och sedan utifran detta strukturera upp 6verféringarna, i forsta hand
med hjélp av interventioner som visat sig ha positiv effekt. | rollen som diabetessjukskoterska
ingar att bedriva evidensbaserad diabetesvard och ta ansvar for att utveckla och utvardera
vardinsatser (SFSD, 2014). Det utvecklade formularet ar ett sétt att utvardera diabetesvarden.
Istallet for att se 6verforingen som nagot som riskerar att medféra forsamrad glykemisk
kontroll och 6kad risk for akuta komplikationer, hade det sannolikt varit av stort varde att
istallet anvanda ett strukturerat program for att 6ka férutsattningarna for samtliga parter att
istallet forbattra den glykemiska kontrollen hos de unga vuxna med diabetes typ 1 som
genomgar en éverforing. | litteraturéversikten av Findley et al. (2015) framkommer att
overforingen kunde ses som positiv géllande att de unga vuxna upplevde sig mer autonoma
och ansvariga for sin egenvard inom vuxensjukvarden. Vissa kunde dven se det som en chans
till nystart. Det ar av stor vikt att forsoka ta vara pa denna 6kade motivation och hjalpa de
unga vuxna att fa till en sa bra dverforing som mojligt.
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Slutsats

Med hjalp av bade experternas bedémning och de kognitiva intervjuerna med unga vuxna
med diabetes typ 1, bidrar resultatet till att styrka att frageformularet 6verlag ar av god
relevans och kan, efter viss modifiering, rekommenderas att anvéandas for att forbéattra
overforingen i framtiden. Det kvarstar dock ytterligare revidering innan det kan anvandas i
praktiken. Som forvantat bidrog undersékningarna med nya insikter och till férslag angaende
omformulering av frageformularets fragor.

Forfattarna till denna uppsats tror att frageformularet kan vara ett mycket vardefullt verktyg, i
den slutliga versionen, for att utveckla éverforingarna pa lokal niva, och langre framaver
bidra till att utveckla éverféringarna nationellt, ju mer det anvands. Forhoppningsvis kan
formularet bidra till ett mer personcentrerat forhallningsséatt vid 6verforingarna eftersom det &r
sadana aspekter som utvarderas. Det &r dock en lang process och det kravs att
verksamheterna, och till stor del diabetessjukskaterskorna, tar ansvar och far mojligheten att
bedriva utvecklingsarbete inom sin verksamhet. Detta kraver samarbete mellan barn- och
ungdomsmottagningarna och vuxenmottagningarna, men ocksa mellan samtliga professioner.
Det ar ingenting som gors i en handvandning utan kraver ett langsiktigt och strukturerat arbete
som bygger pa forskning, beprévad erfarenhet och pa information som detta frageformular
kan bidra med.

Innan instrumentet kan anvandas &r det dock nédvandigt med ytterligare utvardering, sa
kallad psykometrisk utvardering av instrumentet, da andra aspekter av validitet samt dess
reliabilitet bedoms. Om frgeformularet ska anvandas for att utvardera interventioner mellan
olika grupper behdver dven detta testas innan det anvands i skarpt lage.
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Proprefekt Carina Sparud Lundin EXAMENSARBETEN
Besoksadress: Arvid Wallgrens Backe 1 2019-11-18

Postadress: Box 457, 405 30 Goteborg
Telefon: +46 31 786 6389

E-post: carina.s-lundin@fhs.gu.se Berdrda verksamhetschefer

Studenters examensarbete pa avancerad niva

Vid institutionen for vardvetenskap och héalsa vid Goteborg universitet ingar ett
examensarbete pa avancerad niva inom ramen fér akademisk yrkesexamen till
specialistsjukskoterska och barnmorska. Institutionen erbjuder ocksa fristdende
kurser i genomforande av sjalvstandigt arbete. Det sjalvstandiga examensarbetet
omfattar 15 respektive 30 hogskolepoang och ingar i en generell magister- eller
masterexamen i huvudomradet omvardnad, radiografi och vardpedagogik.

Examensarbetet kan utgdras antingen av en empirisk studie med datainsamling
inom valt verksamhetsomrade, eller som en tankt projektplan vars genomférande
provas i en pilotstudie, eller som ett delarbete i ett pagaende forsknings- eller
verksamhetsutvecklingsprojekt. Datainsamling kan komma att ske i
vardverksamheten och for specialistutbildningen i anslutning till studenternas
verksamhetsforlagda utbildning (VFU) inom valt program.

Lag om etikprovning av forskning (2003:460) innehaller bestammelser om
etikprovning av forskning som avser manniskor och biologiskt material fran
manniskor. I lagen definieras forskning som vetenskapligt experimentellt eller
teoretiskt arbete for att inhamta ny kunskap och utvecklingsarbete pa vetenskaplig
grund, dock inte sadant arbete som utférs inom ramen for hogskoleutbildning pa
grund- eller pa avancerad niva. Examensarbeten enligt ovan omfattas inte av
etikprévning och darfor kravs inte heller tillstand av etikprévningsnamnd. Det
innebar dock inte att de forskningsetiska fragorna lamnas darhan. Utifran tydliga
larandemal gor studenterna forskningsetiska 6vervaganden och skriver en
forskningspersonsinformation enligt centrala etikprévningsnamndens riktlinjer.
Saval forskningsetiska dvervaganden som forskningspersonsinformation (FPI)
diskuteras pa seminarium och godkénts av handledare for examensarbetet.
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Studenter som genomfor ett empiriskt examensarbete skall darfor inhamta
tillstand fran verksamhetschef eller motsvarande for att kunna genomfora sin
planerade studie. De skall ocksa lamna en godkand FPI till tilltankta deltagare,
vanligen i samband med muntlig information. Forskningspersoner som valjer att
delta i studien skall ge muntligt samtycke och vara klara dver att deltagandet ar
frivilligt ndr som helst avbrytas utan att forskningspersonen behover forklara
varfor.

| de fall dar examensarbetet ar en del av ett pagaende forskningsprojet skall
studenten uppvisa beslut fran etikprévningsnamnden.

Med vanliga hélsningar
Carina Sparud Lundin



GOTEBORGS
UNIVERSITET

Institutionen for vardvetenskap och hélsa
Till verksamhetschef X, X-kliniken Hallands sjukhus.

Ansokan om tillstand att genomfora ett projekt inom ramen for ett examensarbete:
Syftet med projektet ar att utvardera ett frageformular som beskriver erfarenheter av
overforing fran barnmedicinsk avdelning till vuxenmedicinsk avdelning hos unga personer
med diabetes typ 1

Hej!

Vi heter Mattias Andersson och Annette Nunez Tornqvist. Vi studerar specialist-
sjukskaterskeprogrammet med inriktning mot diabetesvard vid Goteborgs universitet. Vi ska
nu skriva vart examensarbete omfattande 15 hogskolepoang. Vi har valt att studera
overforingen fran barnmedicinsk mottagning till vuxenmedicinsk mottagning vid diabetes typ
1. Vi vill utvérdera sa kallad ansiktsvaliditet (face validity) och innehallsvalditet (content
validity) avseende ett frageformular, som fokuserar pa de ungas erfarenheter av 6verforingen.
Detta planeras att genomforas via intervjuer med 8 patienter som gatt 6ver till
vuxenmottagning inom 2 ar, dar de far reflektera dver fragornas innehall, relevans,
forstaelighet och sa vidare. Vi tanker oss 4 patienter som tillnor diabetesmottagningarna i
Halmstad, 2 som tillhér Varberg och 2 som tillnér Kungsbacka. Dartill vill vi ocksa lata
vardpersonal utvérdera frageformularet genom att vardera varje fraga i formularet. Har tanker
vi att cirka 16 lakare och sjukskéterskor inom bade barn och vuxenmedicinsk diabetesvard
genomfor varderingen (sa kallat content validity index). Vanligen se bifogad
forskningspersonsinformation for mer information samt allmén information till
verksamhetschefer angdende examensarbete inom ramen for hogskoleutbildning.

Bifogar ett underlag dar vi 6nskar skriftlig underskrift pa godkannande av studien. Detta
returneras i svarskuvertet. Vid ytterligare fragor gar det bra att kontakta oss eller var
handledare Carina Sparud Lundin.

Stort tack pa forhand!
Med vanliga hélsningar
Mattias och Annette

Annette Nunez Tornqvist Mattias Andersson
) : . .
Tel: 073-9864786 Tel: 070-2976650

Handledare:

Carina Sparud Lundin, Leg. sjukskoterska, lektor, docent. Institutionen for vardvetenskap och
halsa,Sahlgrenska Akademin vid Goteborgs universitet

Telefon: +46 31 786 6389. E-post: carina.s-lundin@fhs.gu.se
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Intyg fran verksamhetschef

Jag godk&nner harmed att Annette Nunez Tornqvist och Mattias Andersson genomfor studie
angaende overforing fran barnmedicinsk mottagning till vuxenmedicinsk mottagning pa barn-
och ungdomskliniken Hallands sjukhus.

Ort, datum

Namnteckning verksamhetschef
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Detta ar en fraga till dig om du vill delta i ett projekt som genomfors inom ramen
for ett examensarbete i specialistsjukskoterskeprogrammet med inriktning mot
diabetesvard

Erfarenheter av 6verforing till vuxensjukvard for unga med typ 1 diabetes

Forfragan om deltagande:
Du tillfragas om deltagande i projektet darfor att du har typ 1 diabetes och har genomfort
évergang fran barn- till vuxenmedicinsk diabetesvard.

Bakgrund

Vid typ 1 diabetes behdvs regelbunden, livslang uppféljning och medicinsk behandling. Att ta
hand om sin diabetes kan under ungdomsaren innebara sarskilda utmaningar vilket kraver ett
val anpassat stod fran diabetesvarden. Overforingen till vuxensjukvarden behover forberedas
och struktureras sa att den motsvarar unga personers behov och forutsattningar. Det behovs
darfor mer kunskap om hur férmagan att hantera sin diabetes samt hur delaktighet och
sjdlvbestdammande utvecklas 6ver tid for unga med diabetes. | detta projekt kommer ett
frageformulér angaende ungas erfarenheter av stod fran vardgivare i samband med
overgangen att utvarderas.

Hur gar det till?

Efter skriftlig och muntlig information om projektet samt beslut att delta, lamnas muntligt
samtycke att delta. Om du samtycker till att delta i projektet innebéar det att genomféra en
intervju dar vi ber dig fylla i ett frageformular och samtidigt tanka hogt angdende hur varije
fraga kan forstas, hur relevant den ar och sa vidare. Det kan dven komma att stallas
foljdfragor under tiden. Fragorna som du ska besvara innehaller fragor om erfarenheter av
vard i samband med 6vergangen fran barn- till vuxenmedicinsk diabetesvard. Tidsatgang
beraknas till cirka 45 minuter. Intervjun genomfors pa valfri plats.

Vilka ar riskerna?
Vi bedomer att det inte finns nagon risk med att delta i projektet.

Finns det nagra fordelar?

For enskilda personer kan det vara svart att uttala sig om nyttan med att delta. Projektet kan i
forlangningen leda till ny kunskap om hur unga med typ 1 diabetes bést forbereds for och
overfors till vuxensjukvarden. Detta genom att ett validerat frageformular kan anvandas vid
utvérdering av vard vid éverforingen.



Hantering av data och sekretess

Dina svar kommer att behandlas sa att inte obehdriga kan ta del av dem. Uppgifterna kommer
att lagras i en databas utan koppling till namn och personnummer. Endast ansvariga for
projektet har tillgang till materialet. N&r resultatet publiceras kommer den enskilda personen
inte att kunna identifieras da den skriftliga rapporten kommer att vara en beskrivning pa
gruppniva och all information som pa nagot satt skulle kunna anvandas for att identifiera
dig/er kommer att vara borttaget. Hantering av personuppgifter regleras av EU-forordningen
om dataskydd GDPR (General Data Protection Regulation). Insamlade data forstors efter
genomford studie. Alla uppgifter behandlas och forvaras sa att inte obehdriga kan ta del av
dem i enlighet med EU-férordningen om dataskydd GDPR.

Hur far jag information om studiens resultat?
Du har rétt att ta del av resultatet i sin helhet som presenteras i ett examensarbete for
magisterexamen.

Frivillighet
Deltagande ar helt frivilligt och kan néar som helst avbrytas utan sarskild forklaring. Varden i
évrigt kommer inte att paverkas av deltagande eller avbrytande av deltagande.

Har du fragor kring studien?
Du kan hora av dig till studenterna om det ar nagot som du tycker &r oklart eller om du skulle
vilja veta mer innan du bestammer dig.

Projektansvariga studenter

Anette Nunez Tornqvist Mattias Andersson
Goteborgs universitet Goteborgs universitet

) ist@l il 1 @ il
073-9864786 070-2976650

Handledare for examensarbetet

Carina Sparud Lundin

Docent, leg. Sjukskoterska, lektor

Institutionen for vardvetenskap och halsa, Goteborgs universitet
ina.s-lundin@ft

031-7866389
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Detta ar en fraga till dig om du vill delta i ett projekt
Erfarenheter av dverforing till vuxensjukvard hos unga med typ 1 diabetes

Forfragan om deltagande:
Du tillfrdgas om deltagande i studien darfor att du ar lakare eller sjukskoterska och vardar
patienter med diabetes typ 1 pa barn- eller vuxenmedicinsk diabetesmottagning.

Bakgrund:

Vid diabetes typ 1 behovs regelbunden, livslang uppféljning och medicinsk behandling. Att ta
hand om sin diabetes kan under ungdomsaren innebéra sérskilda utmaningar vilket kraver ett
val anpassat stod fran diabetesvarden. Overforingen till vuxensjukvérden behover forberedas
och struktureras sa att den motsvarar unga personers behov och forutsattningar. Det behovs
darfor mer kunskap om hur ungas erfarenheter av stod fran varden nar det galler formagan att
hantera sin diabetes samt hur delaktighet och sjalvbestammande utvecklas éver tid fér unga
med diabetes.

Hur gar det till?

Efter skriftlig och muntlig information om studien samt beslut att delta, lamnas muntligt
samtycke att delta i studien. Om du samtycker till att delta i studien innebar det att utvéardera
relevans av respektive fraga i ett nyligen utvecklat frageformular. Frageformuléret mejlas ut,
fylls i och atersands till projektansvariga. Frageformularet innehaller fragor om 6vergangen
fran barn- till vuxenmedicinsk diabetesvard. Genom deltagandet graderar du fragorna pa en
skala utifran relevans, direkt i anslutning till varje fraga. Tidsatgang beréknas till cirka 10-15
minuter.

Vilka ar riskerna?
Vi bedomer att det inte finns nagon risk med att delta i studien.

Finns det nagra fordelar?

For enskilda personer kan det vara svart att uttala sig om nyttan med att delta i studien.
Projektet kan i sin forlangning leda till ny kunskap om hur unga med typ 1 diabetes bast
forbereds for och 6verfors till vuxensjukvarden da ett validerat frageformulér kan anvandas
for att utvérdera olika former for 6verforing.

Hantering av data och sekretess

Dina svar och dina resultat kommer att behandlas sa att inte obehoriga kan ta del av dem.
Dina svar pa fragorna kommer att lagras i en databas utan information om personuppgifter.
Endast ansvariga for projektet har tillgang till materialet. Enskilda personer inte att kunna



identifieras da den skriftliga rapporten kommer att vara en beskrivning pa gruppniva.
Hantering av personuppgifter regleras av EU-férordningen om dataskydd GDPR (General
Data Protection Regulation). Insamlade data forstors efter genomfort och godként
examensarbete. Alla uppgifter behandlas och forvaras sa att inte obehoriga kan ta del av dem
enlighet med EU-forordningen om dataskydd GDPR.

Hur far jag information om studiens resultat?
Du har rétt att ta del av studieresultatet in sin helhet som presenteras i form av ett
examensarbete for magisterexamen.

Frivillighet
Deltagande ar helt frivilligt och kan ndr som helst avbrytas utan sérskild forklaring.

Har du fragor kring studien?
Du kan hora av dig till studenterna om det &r ndgot som du tycker &r oklart eller om du skulle
vilja veta mer innan du bestammer dig.

Projektansvariga studenter

Anette Nunez Tornqvist Mattias Andersson
Goteborgs universitet Goteborgs universitet

) ist@l i ] a i
073-9864786 070-2976650

Handledare for examensarbetet

Carina Sparud Lundin

Docent, leg. Sjukskoterska, lektor

Institutionen for vardvetenskap och halsa, Goteborgs universitet
031-7866389
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Bilaga 4 — Frageformular till de unga med diabetes typ 1

Transitional care Experiences Questionnare TEXP-Q Part |

Erfarenheter av vard infor och under 6verforingen fran barn till

vuxensjukvard
1. Min tidigare vardgivare pratade med mig pa ett satt som var latt att forsta
Instdmmer inte alls Instammer helt och hallet
1 2 3 4 5 6 7
2. Min tidigare vardgivare lyssnande noga till vad jag hade att séga
Instdmmer inte alls Instammer helt och hallet
1 2 3 4 5 6 7

3. Min tidigare vardgivare respekterade hur mina vanor och varderingar paverkar min
vard

Instammer inte alls Instammer helt och hallet
1 2 3 4 5 6 7

4. Min tidigare vardgivare erbjod mig samtal utan min foralders (vardnadshavares)
narvaro

Instdmmer inte alls Instammer helt och hallet
1 2 3 4 5 6 7

5. Min tidigare vardgivare forstod vad det innebar att vara en ung person

Instammer inte alls Instammer helt och hallet
1 2 3 4 5 6 7

6. Jag kunde prata med min tidigare vardgivare om kansliga eller svara saker (dven nar
de inte hade nagonting att géra med mitt tillstand/ min diabetes)

Instdmmer inte alls Instammer helt och hallet
1 2 3 4 5 6 7

7. Min tidigare vardgivare gjorde det mojligt for mig att traffa andra unga personer
med samma tillstand som jag har/ med diabetes

Instammer inte alls Instammer helt och hallet
1 2 3 4 5 6 7

8. Min tidigare vardgivare arbetade aktivt med mig for att utveckla min férmaga att
hantera min halsa och vard

Instdmmer inte alls Instammer helt och hallet
1 2 3 4 5 6 7

9. Min tidigare vardgivare arbetade aktivt med mig for att utveckla min formaga att
sjalvstandigt hantera mediciner och eventuella biverkningar samt for att veta hur jag
ska gora i en akutsituation

Instdmmer inte alls Instammer helt och hallet
1 2 3 4 5 6 7




10. Min tidigare vardgivare arbetade aktivt med mig for att forbereda och planera for
framtiden (tog sig tid att diskutera planer for t.ex. utbildning, jobb och relationer)
Instammer inte alls Instammer helt och hallet
1 2 3 4 5 6 7

11. Min tidigare vardgivare och jag diskuterade vad det enligt lagen innebar att fylla 18
ar nar det kommer till personlig integritet, beslutsfattande och samtycke i varden
Instdmmer inte alls Instammer helt och hallet
1 2 3 4 5 6 7

12. Min tidigare vardgivare och jag diskuterade vad jag kan fa for hjalp fran olika
instanser i samhallet, t.ex. sarskilt stod vid studier och kontakter med myndigheter
Instammer inte alls Instammer helt och hallet
1 2 3 4 5 6 7

13. Min tidigare vardgivare och jag gjorde tillsammans en skriftlig 6verforingsplan for
att utifran mina resurser och behov identifiera mal som rér min halsa

Instdmmer inte alls Instammer helt och hallet
1 2 3 4 5 6 7

14. Jag deltog i planeringen av min fortsatta uppfoljning inom vuxensjukvarden, t.ex.
genom att identifiera en ny vardgivare som jag skulle 6verforas till

Instdmmer inte alls Instammer helt och hallet
1 2 3 4 5 6 7

15. Min tidigare vardgivare sammanstallde och visade mig ett sammandrag av min
journal innan éverforingen till vuxensjukvarden

Instammer inte alls Instammer helt och hallet
1 2 3 4 5 6 7

16. N&r det var dags att for dverforingen kande jag mig forberedd for att byta till en ny
vardgivare inom vuxensjukvarden

Instdmmer inte alls Instammer helt och hallet
1 2 3 4 5 6 7

17. Min nya vardgivare inom vuxensjukvarden var forberedd och palast om mitt
hélsotillstand och min situation vid mitt forsta besok

Instammer inte alls Instammer helt och hallet
1 2 3 4 5 6 7

o

Hur skulle din vardgivare inom barnsjukvarden ha kunnat underlatta din 6verforing
till vuxensjukvarden?

Hur skulle mottagandet inom vuxensjukvarden ha kunnat forbattras?



Bilaga 5 — Frageformular till vardgivare

Enkaét vardgivare

Lakare Sjukskoterska
Vuxenmottagning Barnmottagning
Kvinna Man

Hur lange har du arbetat med diabetes typ 1?




Transitional care Experiences Questionnaire TEXP-Q Part |

Erfarenheter av vard infér och under 6verféringen fran barn till vuxensjukvard vid langvariga tillstand (diabetes)

Instruktioner till dig som ska bedoma fragornas relevans: Malgruppen fér denna enkéat ar unga med diabetes och planeras att
overlamnas till dem efter att de haft sitt forsta besok inom vuxensjukvarden, d.v.s. vid ca 18,5-19 ars alder i normalfallet. Syftet med
enkaten ar att utvardera hur de unga har forberetts for 6vergangen till vuxenliv och vuxensjukvard under sin tid inom
barndiabetesvarden. Den sista fragan handlar dock om det forsta besoket inom vuxensjukvarden men avspeglar forutsattningar for en
sammanhangande vard. Utifran din erfarenhet att arbeta med unga som har diabetes under denna livsfas, kryssa i det alternativsom du

tycker bast motsvarar graden av relevans for varje fraga.

Tack for din medverkan!

1. Min tidigare vardgivare pratade med mig pa ett sdtt som var litt att forsta

Instdmmer inte alls
Instammer helt och hallet

1 2 3 4 5 6

2. Min tidigare vardgivare lyssnande noga till vad jag hade att sdga

Instammer inte alls
Instammer helt och hallet

1 2 3 4 5 6

Inte relevant | Literelevant | Relevant | Mycket relevant
7
Inte relevant | Lite relevant | Relevant | Mycket relevant




3. Min tidigare vardgivare respekterade hur mina vanor och virderingar
paverkar min vard

Instammer inte alls
Instammer helt och hallet

1 2 3 4 5 6

4. Min tidigare vardgivare erbjod mig samtal utan min foralders
(vardnadshavares) narvaro

Instammer inte alls
Instammer helt och hallet

1 2 3 4 5 6

5. Min tidigare vardgivare férstod vad det innebér att vara en ung person

Instammer inte alls
Instammer helt och hallet

1 2 3 4 5 6

Inte relevant | Literelevant | Relevant | Mycket relevant
7

Inte relevant | Literelevant | Relevant | Mycket relevant
7

Inte relevant | Literelevant | Relevant | Mycket relevant




6. Jag kunde prata med min tidigare vardgivare om kédnsliga eller svara saker

- -~ i . ) . o L Inte relevant | Lite relevant | Relevant | Mycket relevant
(3ven nér de inte hade nagonting att gora med mitt tillstdnd/ min diabetes)

Instammer inte alls

Instammer helt och hallet

1 2 3 4 5 6 7
7. Min tidigare vardgivare gjorde det majligt for mig att traffa andra unga e e | e raeEn | e EEm | e e
personer
med samma tillstand som jag har/ diabetes
Instammer inte alls Instdmmer helt och hallet
1 2 3 4 5 6 7
8. Min tidigare vardgivare arbetade aktivt med mig for att utveckla Inte relevant | Lite relevant | Relevant | Mycket relevant

min formaga att hantera min hélsa och vard

Instdmmer inte alls
Instammer helt och hallet

1 2 3 4 5 6




9. Min tidigare vardgivare arbetade aktivt med mig for att utveckla min formaga

o Inte relevant | Lite relevant | Relevant | Mycket relevant
att sjalvstandigt
hantera mediciner och eventuella biverkningar samt fér att veta hur jag ska
gora i en akutsituation
Instammer inte alls Instdmmer helt och hallet
1 2 3 4 5 6 7
10. Min tidi ardgi betade aktivt med mig for att forbereda och -

n ' igare v.ar glvare arbetade aktivt med mig for att forbereda oc Inte relevant | Literelevant | Relevant | Mycket relevant

planera for framtiden
(tog sig tid att diskutera planer for t.ex. utbildning, jobb och relationer)
Instdmmer inte alls Instdmmer helt och hallet
1 2 3 4 5 6 7
11. Min tidigare vardgivare och jag diskuterade vad det enligt lagen innebar att interelevant)| Literelevantl | Relevant) | Miycket relevant

fylla 18 ar nar det
kommer till personlig integritet, beslutsfattande och samtycke i varden

Instammer inte alls Instammer helt och hallet

1 2 3 4 5 6

7




12. Min tidigare vardgivare och jag diskuterade vad jag kan fa for hjilp fran olika

Inte relevant | Literelevant | Relevant | Mycket relevant
instanser
i samhallet, t.ex. sarskilt stod vid studier och kontakter med myndigheter
Instammer inte alls Instdmmer helt och hallet
1 2 3 4 5 6 7
13. Min tidigare vardgivare och jag gjorde tillsammans en skriftlig Inte relevant | Lite relevant | Relevant | Mycket relevant
overforingsplan for att
identifiera mal som ror min halsa, utifran mina resurser och behov
Instammer inte alls Instammer helt och hallet
1 2 3 4 5 6 7
14. Jag deltog i planeringen av min fortsatta uppféljning inom vuxensjukvarden, Inte relevant | Lite relevant | Relevant | Mycket relevant

t.ex. att

identifiera en ny vardgivare som jag skulle 6verforas till

Instammer inte alls Instammer helt och hallet

1 2 3 4 5 6 7




15. Min tidigare vardgivare sammanstillde och visade mig ett sasmmandrag av

. Inte relevant | Literelevant | Relevant | Mycket relevant
min
journal innan 6verféringen till vuxensjukvarden
Instammer inte alls Instdmmer helt och hallet
1 2 3 4 5 6 7
16. Nar det var dags att for 6verféringen kdnde jag mig forberedd att byta till en e e | e raeEn | e EEm | e e
ny
vardgivare inom vuxensjukvarden
Instammer inte alls Instammer helt och hallet
1 2 3 4 5 6 7
17. Min nya vardgivare inom vuxensjukvarden var forber h palidst om mitt -

ya vardgivare inom vuxensjukvarden var forberedd och pdlast o Inte relevant | Literelevant | Relevant | Mycket relevant

hélsotillstand och min situation vid mitt forsta besok

Instammer inte alls Instammer helt och hallet

1 2 3 4 5 6




Oppna fragor:

Hur skulle din vardgivare inom barnsjukvarden ha kunnat underlitta din
6verforing till vuxensjukvarden?

Hur skulle mottagandet inom vuxensjukvarden ha kunnat férbattras?

Inte relevant

Lite relevant

Relevant

Mycket relevant




Bilaga 6 — Intervjuguide

GOTEBORGS
UNIVERSITET

Deltagare kod
Intervjuguide

SAhAr dAr det till-

Du ska besvara ett frageformular och jag/vi kommer be dig tanka hogt samtidigt som fragorna
besvaras. Tank hogt och berétta vad du tanker, oavsett om du tror det ar viktigt eller inte.

1. Las fragan hogt.

2. Tank hogt och beréatta vad du tanker pa
- Nar du laser fragan, vad tanker du da?
- Vad tanker du om svarsalternativen? Gar det besvara fragan som du vill med de
givna alternativen?

3. Forutom att du tanker hogt kommer det ibland ocksa komma foljdfragor, exempelvis;
- Ar fragans formulering svarlast eller lattlast?
- Ar fragan svar att forsta?
- Hur skulle du stalla frdgan med egna ord?
- Upplever du att fragan ar viktig att ha med?

Intervjun kommer att spelas in med ljud och jag/vi kommer ocksa fora en del anteckningar
under tiden. Det berdknas ta 45 minuter, max 1 timme.

Har du nagra fragor eller funderingar innan vi sétter igang?



Stottning till den som intervjuar

- Besvara de 6ppna fragorna skriftligt

Foljdfragor innan avslut:

Vad é&r ditt helhetsintryck av formularet?

- Tror du frageformularet kan bidra till att paverka varden i framtiden?
- Hur ser du pa antalet fragor?

- Ar det ndgon fraga som fattas enligt dig?

- Alder:

- Kon:

- Diabetesduration:

- Tid sedan overféring:

Starttid Deltagare kod

Sluttid

Exempel pa fragor att anvinda om deltagaren har svart att ”tiinka hogt”:
- Upplevs fragan relevant for dig?
- Vad tror du menas med fragan?
- Kanner du dig séker pa ditt svar?

- Kan du upprepa frdgan med egna ord?



Bilaga 7 — Sammanfattning kognitiva intervjuer

Pa hur man lever. P&
diabetes. De tog
hénsyn till hur det &r
att vara tonaring.

Fragan skulle vara
tydligare, mer precist
vad som galler.

Tanker mest pa
tonaren

forstd, men jag tror
jag fattar. Kunde
varit lattare sprak.

Pratar om vanor.

Svar fraga.

Vérdering: varderar
hockeyn hogst.
Vanor:
Vardagsrutiner. Hitta
l6sningar géllande
vanor.

Svart att besvara da
vanor och
varderingar
innefattar olika.

Pratar bara om
vanor.

Upplevs vara
tveksam géllande
svaret.

Jag vet inte.

Lite svarare fraga dn
tidigare. Det var en
svar fraga.

Tacksam for att de
respekterar mina
beslut.

Pratar bara om
vanor.

diabetes.

De forstar och
démde mig inte.

Fraga | Intervju 1 Intervju 2 Intervju 3 Intervju 4 Intervju 5 Intervju 6 Sammanfattning av
samtliga intervjuer
1. Jag upplever inga De var nog med att Det ar valdigt De var pedagogiska. | Alltsa pa barn da? Det skulle jag Viktig och relevant fraga. Latt
svarigheter. prata ordentligt och viktigt. definitivt séga. att forsta.
forklara allting. Hon pratade tydligt
Det gjorde de ganska Lattl&st och viktig och jag forstod. Fortydliga att "tidigare
bra. Relevant fraga. Latt att besvara. Fragan ar relevant vardgivare” gdller
Viktig fraga barnmottagningen.
Latt att forsta
2. De vill gérna tycka De lyssnade mycket. | De lyssnar men kan Lyssnade pa mig. De gjorde det helt Latt att forsta och Fragan var latt att forstd och
och tdnka. Man fick | De fick mig att prova | inte alltid ta stéllning och hallet. besvara. besvara. Upplevdes relevant.
inte vélja sjalv. De pump. Léarde mig till vad jag séger. Latt att besvara.
var pétryckande. kolhydratsrékning. Men de lyssnar. | Latt att besvara.
och med att jag har
Fragan var latt att Fragan var latt att diabetes maste de
forsta. forsta lyssna pé vad jag
kénner.
Relevant fraga.
3. Jag tanker pa vanor. | Fragan var svar att Paverka min vard? Jag vet inte. Hur menar ni dar? Hur jag skéter min Endast ha ett exempel (vanor

och virderingar”). Fortydliga
fragan.

Vissa deltagare upplevde fragan
svar att forsta.

De flesta pratar endast om
vanor.




Det gjorde de varje
gang.

Latt att forsta.

Fick alltid méjlighet
att prata sjalv, det
var skont. Speciellt
nar man blir dldre,
innan 18.

Upplevs latt for
informant att forsta.

Ja, varje gang.
Erbjod alltid samtal
utan mina foréldrar,
men fick ocksa alltid
ta med om jag ville.

Man ska ocksé
kunna bestamma
sjalv om det &r nagot
jag vill prata om utan
mina foraldrar.

Ja, det gjorde dem.
Latt att forsta.

Lite tveksam pa
svaret.

Ja, det gjorde dem.

L4tt att forsta.

Ja, det gjorde dem.
Jag tycker man ska
bli tillfragad och fa

chansen om man vill.

Latt att forsta. Viktig
fraga.

Latt att forsta. Viktig fraga.

Viktig fraga.
De fattar att det inte | De var ganska Tanker pa runt 17-18 | Ja det tycker jag. Jag tyckte att de Att man inte kan Fragan var latt att forsta och
ar sa latt, forstdende. De var ars alder. Tycker inte | Han pratade pa forstod mig. forvanta sig att en besvara.
duktiga pé att lyssna. | att de pratade s& samma niva. ung person kan vara
Jag tanker om allt Jag k&nde mig trygg. | mycket om det. 100%
omkring att vara Exempelvis alkohol. | Viktig fraga. ansvarstagande, eller
tondring. Latt att forsta och forstar att man inte
besvara Det k&nns som en ar riktigt en vuxen.
Relevant fraga. relevant fraga for det
kan ju vara
livsviktigt.
Min diabetes Min diabetes. Min diabetes Min diabetes Min diabetes Min diabetes Samtliga foredrog ”min
Jag kunde prata om diabetes”.
kénsliga och svara Jag har en kénsla att | Jag pratade inte om Han var som en van. | Det gjorde jag inte, Latt att forsta.
saker. De fragade jag kunde prata om sant. Men jag tror men jag hade kunnat Fragan upplevs klar och tydlig
alltid. kansliga saker om det skulle fungera. Min diabetes tror om jag hade velat. och latt att besvara.
jag hade velat. jag.
Upplever att det blir ”Min diabetes” Min diabetes kanske.
tydligare med ”min Det kanns tydligare kanns klarare for
diabetes”. Risk att med “min diabetes” mig. Upplevde den lite
tanka pa andra saker svar att besvara.
om “mitt tillstdnd”
Det gjorde dem. Svart att komma Ja det gjorde dem. Har inte kdnt att det | Ja, det gjorde dem. Ja det gjorde dem. Kan vara svart att komma ihag

Hade velat att de
gjorde det mer.

Hade gdrna traffat
andra mer.

Létt att forsta.

ihdg vem som erbjod
det

Hade gérna traffat
andra med diabetes.

Inte tvunget pa lager.

Léatt att forsta.

Tror det var dem
som pushade mig.

L&tt att forsta.

&r viktigt att traffa
andra med diabetes.

L4tt att forsta.

Varit pa lager.

Viktig fraga.

Jag fick tréffa andra
unga med samma
tillstand.

vem som erbjdd det.
Viktig fraga.

Latt att forsta.




De forsokte hjalpa
mig. De hjélpte for
att det ska bli béttre.
Nar det star halsa
och vard tanker jag
framst pa diabetes.

Lé&tt att forst.

Det tycker jag. Jag
fick pump och
mojlighet att traffa
dietist. Fick
mojlighet att
kolhydratrakna. De
gjorde ett bra jobb.

Latt att forsta.

Det &r deras jobb. De
vill att alla med
diabetes ska ma bra.
Gora det bésta for
mig. De pratade om
att man inte kan
jamfdéra min diabetes
med nagon annans
diabetes. De
utvecklade min
férméga att hantera
min halsa och vard.

Saker pa svaret, latt
att forsta.

Ja det tycker jag. Att
jag &r pa ratt spar.
Halsa och vard
tanker jag pa
livsstilen. Sattet att
ta hand om min
hélsa.

Latt att forsta.

Vad menas med
aktiv? Ska man tolka
det sjalv?

Svar frdga, men de
var engagerade och
aktiva. Halsa och
vard tanker jag pa
diabetes.

Upplevde fragan lite
svar att forsta.

Ja det tycker jag.
Halsa och vard: allt
som har med min
diabetes att gora.

Behover ordet ”aktivt” vara
med? Eventuellt omformulera
fragan for att gora den lattare.

Kan det sta diabetes istallet for
hilsa och vérd?

Det har vi inte pratat
jattemycket om. Vi
har pratat om hur jag
ska gora vid en
akutsituation. Jag
tanker pa lagt
blodsocker.

Jag tycker denna
fraga ar svar att
svara pa. Jag vet inte
hur mycket vi har
pratat om det hér.
Svart att vardera.

Foreslar sjélv att ta
bort

”biverkningar” samt
att omformulera
fragan.

Biverkningar gor det
rorigt.

Det ni skriver &r pa
akademiskt sprék,
men jag tror jag
fattar 4ndé. Det
tycker jag dem
gjorde. Jag fick
tanka sjalv.

Gallande
akutsituation: tanker
pa lagt blodsocker
eller ketoner.

Langden pa fragan
gjorde det svart att
hanga med.

De har pratat
jattemycket om det.
Det &r jag jattendjd
med.

Vi pratar alltid om
det. De férskar upp
minnet.

Fragan upplevs
l&ng. Svart att
komma ihag.

Sa att det dr jag som
har diabetes och ska
ha kontrollen.

Akutsituation: tanker
pa lagt blodsocker.

Formuleringen var
bra och latt att forsta.

Arbetar aktivt?

Jag skulle hantera
det sjélv.

Biverkningar? Jag
vet inte vad de syftar
pa riktigt.

Kommer inte ihg att
de har gétt igenom
det riktigt.

Akutsituation:
Tanker pa lagt
blodsocker.

Ja.
Lang fraga.
Akutsituation: Lagt

blodsocker eller
ketoner.

Lang frdga som vissa upplever
svar forsta.

Vissa vet inte vad som menas
med biverkningar.

Akutsituation: Vissa tanker bara
pé lagt. Vissa pa lagt och
ketoner.




10. Ja, det tycker jag val | De fragade manga Inte jattemycket. Det gjorde han. Nej, det har vi Ja. De pratade och De flesta upplevde fragan
att de fragade. De génger. Skola, Lite om jobb. faktiskt inte pratat diskuterade om relevant.
fragade hela tiden gymnasiet, om alls. planer.
vad jag gjorde nu. studenten. Det Mycket fokus pa De hade inga storre problem att
gjorde de bra. jobb. Inte sa relevant pa besvara den.
barn, kanske mer
Inte mycket om relevant p& vuxen.
utbildning och
relationer. Inget jag onskar att
Kanns relevant de hade gjort mer.
Relevant
11. Det gjorde vi val. Vi | Det tror jag faktiskt Nej, det har vi inte Jag vet inte, det Nej, det gjorde vi Inte riktigt. Kan vara | Upplevs sammanfattnings som
pratade om samtycke | att vi gjorde. Jag gjort. kommer jag inte inte. bra att veta mer. en svar fraga att besvara.
i varden men inte om | kommer inte ihag. ihag. Manga har svart att komma
beslutsfattande och Nej det tror jag inte Saknar det faktiskt. Fragan ar lite svar att | Hamta mediciner. ihag.
inte sa mycket om att vi diskuterade sa Kommer inte ihag forsta eftersom vi
personlig integritet. mycket. inte har pratat om Svért att avgora vad fragan
Fragan latt att det. syftar pa.
Fragan kanns okej Mer bestdmmande forsta.
och relevant. nér man &r 18. Jag vet inte vad de
syftar p& (med
Inte s viktigt. fragan)
12. Det har vi inte alls Inte jattemycket. Vi pratade en del om | Sérskilt stoéd? Nej det kommer jag | Ja, det har de gjort. Vissa undrar 6ver “sirskilt

pratat om.

Kanns inte s&
relevant.

Négon har sagt att
jag kan siga ifran
om jag har daligt

blodsocker.

Vi har inte pratat om
myndigheter.

Kanns relevant da
det &r viktigt att hélla
koll pa sant.

det i grundskolan.
Fick hjalp att prata
med skolan om att f&
ata mellanmal.
Ingenting med
myndigheter.

Sarskilt stod?

Lite svar att forsta.
Kunde varit mer
forklaring vad det
géller.

Relevant fraga.

Fragan svar att
besvara eftersom det
ar béade vid studier
och myndigheter, da
det ger olika poéng.

Kanns inte s&
aktuellt.

Osaker.

inte ihag.

Vet inte vilka
myndigheter det &r.
Relevant fraga.

Kanske ror
foraldrarna mer?

Kan vara svart for
de unga att
besvara/ha koll pa.

Fragan var latt att
forsta.

stod”.

Vissa vet inte vad som menas
med myndigheter.

Kan det vara sa att foraldrarna
ar mer delaktiga dar? Svart att
besvara for de unga.

L&g relevans enligt vardgivare.




13. Det dér var lite Det tror jag inte. Vi Vi har inte gjort en Det vet jag inte. Tror | Nej, jag forstar inte Nej, det gjorde vi Vissa sa att den var svar att
oklart (fragan). Det | pratade en del om skriftlig inte vi gjorde det. riktigt fragan. inte. Jag tror inte jag | forstd men besvarade dnda
gjorde vi inte, jag det. De sa att man overforingsplan. hade behovt det. adekvat.
fick inte ta del av inte far lika mycket Skriftlig malsattning | Nej vi gjorde inte
den i alla fall. hjalp pa vuxen. Svarar att informant | sa det blir samma. det. Ingen har gjort det enligt
Formuleringen var inte forstod fragan svaren.
bra, jag forstar. Fungerar bra med men har svarat
Relevant fraga. muntlig. adekvat.

14. Jag fick vélja mellan | Det gjorde jag. Min Nej, det var mer att Overforingen blir lite | Nej det gjorde de Inte direkt. Overlag fick inte informanterna
Varberg och mamma tog upp det | jag kom pé ett méte. | abrupt. inte. s& mycket information eller
Halmstad. Men jag forst. Du kommer fa den De sa att nastagang | forberedelse infor dverforingen.
fick inte valja vem. hér lakaren och Relevant fraga. Jag blev néjd och det | far du en tid pa
Jag hade gérna fétt Valdigt relevant att sjukskoterskan. Blev blev bra. Jag fick vuxen. Jag fick inte
mer information om | f& vara delaktig. Latt | visad lokalerna. bara en lapp att nu mycket information.
vem jag skulle fa. att forsta. ska du ga dit.

Ta med patienterna Det kunde ha gatt
Hade velat se de nya mer i planeringen. Vi pratade en del om | mycket smidigare.
lokalerna. att snart ska jag
Bra citat. flytta. Fick inte se
Relevant. Saker pa lokalerna innan.
svaret. Viktig fraga. Viktigt fraga.
Relevant.
15. Det gjorde de inte. Nej, det tror jag inte | Tror inte det. Inte vad jag minns. Nej, det tror jag inte. | Nej. Samtliga uppgav att de inte

Hade inte velat ha
det, hade bra koll
anda.

Relevant.

de gjorde.

Har l&st journalen
sjélv.

Hade velat gora det
tillsammans med
personalen, men det
var inte heller s
jatteviktigt.

Séker pa svaret.

Jag vet ju vad som
star i min journal.

Inte s viktigt.

Inte s viktigt. Det
var inget problem.

Latt att forsta.

Det skulle jag gérna
gora. Det hade
kanske gjort mycket
om jag hade fatt
information.

gjorde ndgon sammanstallning
av journalen.

Varierar hur viktigt de tycker
det &r.




16. Ja, det gjorde jag. Jag k&nde mig Man kénner sig Nej, inte faktiskt. Nojd hos bada. Inte Inte riktigt. Samtliga hade 6nskat mer
Jag hade tagit reda ganska forberedd. trygg. Jag har alltid s forberedd. Jag information. Gemensamt mote
pé vad personerna For de hade varit kann mig trygg pé 18 ar inte sa bra fick bara en kallelse. | Skulle varit mer sista besoket pa barn infor
hette. ganska noga. De barn och &r jattendjd | alder, kanske 20 ar De har inte pratat om | information. Hade dverforingen.

bekraftade pa sista pa vuxen ocksa. ar battre alder? sjdlva 6verforingen. | velat traffa min
Hade velat traffa de besoket pa barn och Hénder mycket i 18 Det kdndes nervost. vuxenlakare innan. En tyckte att 18 &r &r en svar
nya tillsammans med | tog mig pé en liten Jag kénde mig ars alder. alder och hade 6nskat mer
de gamla runda péa vuxen. De verkligen beredd, Jag hade lite Kanske pa mitt sista | glidande Gverféring.
vardgivarna. forberedde mig fast jag aldrig fick Det blev lite problem att hitta. mote pa barn?
ganska bra. traffa dem innan. plotsligt. Viktig fraga, latt att forsta.
Onskat tydligare Viktigt fraga som Hade kunnat géra
Overforing. Smésaker som kan Visa runt lite mer. Lite mer glidande sammanfattade mer infor
fortydligas. Exempel | Tidigare vardgivare Overforing. Kan nagra av de tidigare. | Gverforingen.
Gemensamt mote. provtagningar. ta upp vid tillhora bada ett tag?
gemensamt méte vad
Velat se lokalerna. Traffa ny vardgivare | som &r viktigt. Viktig fraga.
sista besok pa barn
Tréffa ny vardgivare Traffa ny vardgivare
sista besok pa barn sista besok pa barn
17. Ja det tycker jag. Ja, hon var ganska Ja, det tycker jag. Ja, det tycker jag. Ja. Inte de tva pd vuxna. | Bra att vara palast men ocksa
pélast. Hon visste mycket. Tror att de hade Jag fick ladda upp viktigt att frga. Vara personlig.
Viktigt att pratat med varandra, | Det &r bra att de &r mina varden. Sen

personalen ar palast.

Hon fragade ocksa
mycket. Det var bra
for det blir
personligare.

Latt att besvara.

Relevant.

Nystart.

Viktigt att fraga
ocksa!

Viktig fraga.

vilket vara bra.

Det kan vara lite
jobbigt att berétta, sa
bra att det ar palasta.

pélasta sa att man
kan kénna sig trygg.

L&tt att forsta.

skrev de min
information pa
datorn.

De kéndes inte
palasta om mig.

Hade velat traffa
dem innan
tillsammans med
barn.

Inte bara kolla siffror.
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