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Det fins alltid lys i enden av tunnelen

Ndr du har en tung dag
da skal jeg komme
og hviske i gret ditt
alle de ordene du trenger

Jeg skal si at
hvert sekund
du har det vondt
betyr at nok et sekund
av det vonde er over

Jeg skal fortelle deg
at bak skyene er himmelen bla
at etter regn kommer sol
at det er i motbakkene det gar oppover
og alle klisjeer jeg husker

Jeg skal hviske at
alle har noen som elsker dem
ogsd dul - og for dem
skal du veere sterk

Jeg skal rope at
du md komme deg opp
og videre i livet
at du ikke md gro fast
i elendigheten

For det fins alltid lys
i enden av tunnelen
selv om du ma ga en merk vei
for @ komme frem

Hatzaki
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1.0. Innledning

1.1. Presentasjon av tema

Vért tema er kroniske smerter og livskvalitet. Vi har i praksis mett pasienter med kroniske
smerter, og var erfaring er at disse smertene kan veere invalidiserende for den som er rammet. Vi
har lite erfaring med hvordan man fra et mestrings- og livsstilsperspektiv kan hjelpe disse
pasientene til & leve med kroniske smerter. Ungdom med juvenil idiopatisk artritt er en
pasientgruppe med kroniske smerter som vi ikke har mett i praksis, og vi har lite teoretisk
kunnskap fra skolen om hvordan man som sykepleier jobber med denne pasientgruppen. Vi
pnsker derfor mer kunnskap om hvordan vi som sykepleiere gjennom veiledning kan hjelpe disse
pasientene til & leve et fullstendig liv og dermed eke deres livskvalitet.

Juvenil idiopatisk artritt er det samme som barneleddgikt, en autoimmun revmatisk sykdom som
rammer for fylte 16 ar. Man vet ikke &rsaken til at sykdommen oppstér. En skiller mellom tre

hovedformer for barneleddgikt, og alvorlighetsgraden kan variere (Fjerstad 2010).

1.2. Pasienthistorie

Sofie pa 15 &r har diagnosen juvenil idiopatisk artritt. P& grunn av forverring av smertene er hun
henvist til en leerings- og mestringsenhet av fastlegen, og ankommer alene. Sofie og moren har
kommet frem til at Sofie er gammel nok til & dra pa veiledning alene, siden hun har veert pa
veiledning for. Moren er bekymret og ensker at datteren kan fa en bedre hverdag til tross for
sykdommen.

Sofie har i det siste vaert plaget pA morgenen, hun merker selv at hun er stiv, og kvier seg for &
bruke fingrene. Hun syntes NSAIDs ga tilfredsstillende smertelindring tidligere, men effekten er
ikke lenger like god. Heller ikke varme omslag pa hendene har like god virkning na som for. |
tillegg klarer hun ikke & henge med i gymtimene pé skolen. Hun blir fort sliten og far vondt.
Foreldrene har merket at husarbeid, som 4 rydde rommet, blir vanskelig siden Sofie er mye sliten.
Moren opplyser om at datteren den siste tiden har sittet mye hjemme, og er mindre sammen med
venner. Pasienten ankommer enheten i hp om & fa veiledning til & leere & mestre smertene og fa
en bedre hverdag.

Ut i fra denne pasienthistorien har vi formulert folgende problemstilling:



1.3. Problemstilling
Hvordan kan sykepleieren gjennom veiledning bidra til god livskvalitet hos ungdom med juvenil

idiopatisk artritt?

1.4. Avgrensning og presisering av problemstillingen
Med ungdom mener vi ungdommer i ungdomsskolealder (14-16 ar), og vi meter pasienten i en
leerings- og mestringsenhet som har spesialistkompetanse pa revmatiske sykdommer. Vi vil

arbeide med oppgaven ut fra pasienthistorien i kapittel 1.2. for 4 konkretisere oppgaven.

Vi velger at Sofie ikke er innlagt i laerings — og mestringsenheten, men at hun mater opp pé
individuelle veiledningssamtaler en gang i uken. Hun har tidligere deltatt p& gruppeveiledning,
der hun har fatt generell veiledning pa juvenil idiopatisk artritt.

Dialog er ofte den mest hensiktsmessige veiledningsmetoden i individuell veiledning (Tveiten
2008b). Derfor velger vi & forholde oss til dialog som metode under drgftingen. Ut fra
bacheloroppgavens omfang velger vi & fokusere pa veiledning som en egen pedagogisk metode

som skiller seg fra andre metoder.

Siden Sofie er mindredrig har foresatte rett til informasjon. Siden hun er mellom 12 og 16 ar
behaver ikke foresatte informeres dersom hun ikke ensker dette (Pasientrettighetsloven § 3 — 4).
Sofie og moren er blitt enige om at Sofie skal ha veiledning alene, s& vi velger og kun forholde

oss til Sofie i oppgaven. Alle pasienteksempel handler om Sofie.

Vi forstar begrepet livskvalitet som enkeltmenneskes personlige oppfatning av & leve fritt og
godt, ut i fra de forventninger og mél en selv har for et godt liv. Vi tenker at dette er relevant i
forhold til tendringer, siden mange begynner & ta voksne valg og tenke fremover i denne alderen.
Som tenéring legger man gjerne planer om fremtiden, som utdanning, kjerester og
fritidsinteresser. Vi tenker at det kan vare vanskelig for Sofie & akseptere at hun er kronisk syk,

og at dette kan pdvirke livskvaliteten. Mer om livskvalitet i kapittel 2.4.



1.5. Begrunnelse for valg av problemstilling

Vi gnsker & fa kunnskap om hvordan man som sykepleier kan veilede ungdom med barneleddgikt
til & mestre hverdagen, med de utfordringene sykdommen medferer, og dermed oke deres
livskvalitet. Vi gnsker at Sofie skal oppna selvstendighet, et godt selvbilde, & lere seg & mestre
smertene gjennom veiledning.

Dette engasjerer oss fordi ungdom med barneleddgikt er en pasientgruppe det er viktig 4 fange
opp tidlig, da studier viser at de som blir rammet kan vzre psykisk preget helt opp i voksen alder
(Dstlie 2009). Vi er ogsa interessert i veiledning fordi vi tror at mennesket har utrolig mye styrke
i seg selv. A kunne hjelpe folk med & finne styrken i seg selv, slik at de fir en opplevelse av 4 ha

storre kontroll over egen helse, er noe vi vil jobbe med.

Sykepleierstudenter skal tilegne seg kunnskap i & anvende pedagogiske metoder, og oppnd
kompetanse til & veilede pasienter og parorende med utgangspunkt i behov, ressurser og
familiesituasjon (HBO 2008). Veiledning er en sentral del av sykepleierens selvstendige
funksjon, og rettes mot alle pasient- og klientgrupper. Som metode legger veiledning til rette for
medvirkning og anerkjennelse av kompetansen hos fokuspersonen, altsé den som blir veiledet

(Tveiten 2008a). I var oppgave velger vi & kalle den som blir veiledet for fokuspersonen.



2.0. Teori

2.1. Joyce Travelbee

Joyce Travelbee ble fodt i New Orleans i USA i 1926 og dede i 1973, bare 47 &r gammel. Hun
arbeidet som psykiatrisk sykepleier og som lerer i sykepleierutdanningen. Hun var ved sin ded
leder av en sykepleierutdanning. | boka Mellommenneskelige forhold i sykepleien (1999)
fokuserer Travelbee pé utvikling av relasjoner mellom pasient og sykepleier. Hun er opptatt av at
mennesket er et unikt individ, og at alle mennesker har fellestrekk men ogsa s®regenheter.
Hennes menneskesyn er tilnermet likt vart, og vi kan knytte hennes og vart menneskesyn opp
mot problemstillingen var. Travelbee mener at mennesket hele livet er i vekst, og hun legger stor
betydning i det menneskelige utviklingspotensialet som er tilstede i alle (Travelbee 1999). Dette

menneskesynet er et utgangspunkt som vi har forholdt oss til gjennom arbeidet med oppgaven.

Joyce Travelbee bygger pa eksistensialistisk menneskesyn. Det vil si at mennesket skaper sin
egen hverdag gjennom de valgene og handlingene vi foretar oss, mennesket stilles overfor valg
og konflikter, der vi selv er ansvarlig for hvordan vi handterer de. I utgangspunktet er alle
mennesker rasjonelle i Travelbee’s gyne. Under spesielle omstendigheter kan mennesket ogsa
handle irrasjonelt, men alle har muligheten til & forandre og utvikle seg. Hun ser pa alle
mennesker som likeverdige og unike individer som skal behandles likt. Nar noen blir syke og
oppseker hjelp skal sykepleieren forst og fremst forholde seg til det syke menneskets subjektive

opplevelse av sin sykdom (Travelbee 1999).

Man mé gjennom fire faser sammen med pasienten for a utvikle et godt forhold. Disse fasene,
som kulminerer i gjensidig forstaelse og kontakt og i etablering av et menneske — til —
menneskeforhold, er:

1. det innledende meotet

2. framvekst av identiteter

3. empati

4. sympati og medfelelse

(Travelbee 1999).



Opplevelsen av smerte, lidelse og tap er en felles, allmenn opplevelse og en naturlig del av livet.
Lidelse er likevel en personlig erfaring. Maten man for har mestret lidelse pa vil fa betydning for
hvordan man vil mestre lidelse senere i livet. Travelbee mener at de fleste reaksjoner p& sykdom
og lidelse kan plasseres i en av to kategorier; "hvorfor meg?” — reaksjonen og "hvorfor ikke
meg?” — reaksjonen eller akseptasjon (Travelbee 1999).

”Hvorfor meg?” — reaksjonen er i folge Travelbee den vanligste reaksjonen. Den kommer trolig
fra mangel pa aksept for sykdom og lidelse. Og ikke akseptere sykdom kan fore til andre
folelsesmessige reaksjoner. De vanligste reaksjonene er sinne, selvmedlidenhet, depresjon, dyp
angst og likegyldighet. En person som aksepterer sykdommen kan bli like sliten og lei som de
som ikke aksepterer. Men de som aksepterer lidelse har gjerne en livsfilosofi som har omfattet
innsikten i at en selv er menneskelig og sérbar, sykdom og lidelse er knyttet til det & vaere

menneske. De som aksepterer sykdommen har ogsa behov for stette fra sykepleierne (Travelbee
1999).

Travelbee ser p& hép som en motiverende impuls som gir den syke energi og gjor en i stand til &
mete utfordringer og vanskelige situasjoner. Mange syke vil aldri gjenvinne helsen sin og mé
leere & leve med en livslang sykdom. En av Travelbees grunnleggende tanker er at det er
sykepleierens rolle & hjelpe syke mennesker til & oppleve hap for & mestre lidelse og sykdom.
Hun sier at vi som sykepleiere ikke kan gi den syke h&p, men vi kan hjelpe den syke til & finne
hép (Travelbee 1999).

Sykepleieren ma veere i stand til & forstd hva den syke kommuniserer, og & bruke denne
informasjonen i planleggingen av sykepleiertiltak. Kommunikasjon er den prosessen som gjor
sykepleieren i stand til & etablere et menneske — til — menneskeforhold. Dette er nedvendig for a
oppfylle hensikten med sykepleie, som er & hjelpe enkeltindividet og familier ved a forebygge og
mestre erfaringer med sykdom og lidelse, og om nedvendig hjelpe dem til & finne mening i disse

erfaringene (Travelbee 1999).

En forutsetning for god sykepleie er at man er i stand til & bruke seg selv terapeutisk, det vil si &
bruke sin egen personlighet pa en bevisst og hensiktsmessig mate i samarbeid med den syke. Man

tar i bruk sin egen personlighet og sine kunnskaper med sikte pé& forandringer til det bedre hos



den syke. Hvis man klarer & bruke sin terapeutiske side vil det veere med pé 4 lindre den sykes
plager. Travelbee forklarer termen terapeutisk™ som det som gjelder behandling av sykdom eller
plage ved hjelp av virkemidler og metoder, alts& noe som er helbredende. For & kunne bruke seg
selv terapeutisk er det nedvendig & veere oppmerksom pa hvordan egen atferd pavirker andre
mennesker. Det er ogsa viktig & ha god selvinnsikt og selvforstielse, forstaelse for menneskelig
atferd og & ha evnen til & kunne forutse egen og andres atferd. Det er ogsa essensielt at

sykepleieren har tenkt gjennom egne verdier og holdninger til sykdom, lidelse og ded (Travelbee
1999).

2.2. Menneskesyn

Vart menneskesyn er basert pa at alle mennesker er unike og like mye verdt, uavhengig av om en
er frisk eller syk, og at alle har krav pa & bli matt som den personen en er og hva en stér for.
Joyce Travelbee (1999) vektlegger et menneske — til — menneskeforhold mellom sykepleieren og
den syke nar hun skriver om hva god sykepleie er og bar vaere. Et menneske — til —
menneskeforhold innebarer at begge parter ma losrive seg fra rollene som pasient og sykepleier,
og mete hverandre som to likeverdige mennesker uavhengig av disse rollene.

Det a skape relasjoner til pasienter, basert pé likeverd, er noe vi ogsa vektlegger. I praksis har vi
erfart betydningen og viktigheten av dette; & inngé i en likeverdig relasjon med pasienten hvor vi

anerkjenner pasienten som en likeverdig person.

2.3. Veiledning

Sidsel Tveiten definerer veiledning som:

“en formell, relasjonell og pedagogisk istandsettingsprosess som har til hensikt at
fokusepersonens mestringskompetanse styrkes gjennom en dialog basert pa kunnskap og

humanetiske verdier” (Tveiten 2008b: 19).

A veilede kan forstds som 4 legge til rette for mestringskompetanse hos fokuspersonen, og kan
innebere bade rddgivning, informasjon, instrukser og undervisning. Likevel skiller veiledning
seg fra disse pedagogiske metodene, da veiledning forutsetter dialog mellom veileder og

fokuspersonen (Tveiten 2008a). Bevisstgjoring er altsa en sentral del av veiledningen.
10



Litteraturen er noe uklar pa hva som er forskjellen mellom veiledning og andre pedagogiske
metoder, som for eksempel rddgivning og undervisning. Noen steder brukes begrepene om
hverandre. Tveiten (2008a) skiller mellom veiledning og andre pedagogiske metoder, men
péapeker at noen ganger sklir rollene som veileder over i andre pedagogiske funksjoner ut i fra
fokuspersonens behov.

Det finnes flere veiledningsmetoder, men dialog er den vanligste. I individuell veiledning er
dialogen den mest brukte metoden og ofte den mest hensiktsmessige. Den individuelle
veiledningens styrke er at fokuspersonen far mer oppmerksomhet enn under gruppeveiledning.
Det er szrlig viktig & fokusere pa relasjonen mellom fokusperson og veileder under individuell

veiledning, da samarbeidet bare dreier seg om de to (Tveiten 2008b).

Fokuspersonen mé vere veiledbar. Dette innebaerer at han eller hun mé vere apen for refleksjon
og for selv & vere aktiv og deltakende i leringsprosessen. Noen ganger ma veilederen bruke
andre metoder forst, eksempelvis undervisning, for at fokuspersonen skal bli mottakelig for
veiledningen. Dette er fordi at veilederen ikke skal gi svar, men hjelpe den andre til & finne svar
selv (Tveiten 2008a).

Nér veiledningsbegrepet knyttes til pasienter og klienter er det lagt vekt pé a styrke
mestringskompetansen med utgangspunkt i den enkeltes ressurser og behov. Veiledning kan
deles inn i fem faser;

e Planleggingsfasen: veilederen forbereder seg og gjer vurdering og valg angéende
hvem fokuspersonen er, nar det er hensiktsmessig at veiledningen finner sted ogsé
videre

e Blikjent — fasen: det forste mote mellom veileder og fokuspersonen, hvor veilederen
legger til rette for et tillitsfullt forhold

¢ Arbeidsfasen: selve innholdet i veiledningen

e Avslutningsfasen: man oppsummerer leringsresultater og laringsprosesser og ser pa
mulige veier videre. Evaluering av veiledningen

o Bearbeiding og videre refleksjon: i denne fasen er veiledningsforlgpet avsluttet.

Kunnskap integreres og inngér i fokuspersonens forstaelses- og handlingsgrunnlag
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dersom hun fortsetter 4 reflektere over og bearbeide laringen som oppstod under
veiledningen

(Tveiten 2008a).

2.3.1 Kommunikasjon i veiledning

For & kunne yte god omsorg er det viktig at sykepleiere har gode kommunikasjonsevner og god
kunnskap om sykdom. Den viktigste kontakten sykepleiere har med pasient skjer gjennom
samtalen (Vestaby 2010). Vi forstar veiledning som det & skape en likeverdig dialog mellom to
eller flere parter. For & skape en god dialog tror vi det er viktig 4 ha kunnskaper om og erfaringer
med kommunikasjon, da kommunikasjonen mellom fokuspersonen og veilederen spiller en

sentral rolle for en vellykket veiledningssamtale.

Det er viktig & vaere bevisst nar en kommuniserer, da det lett kan oppsté missforstéelser, gale
tolkninger og uheldige reaksjoner. Dette kan igjen gi nye signaler som kan oppfattes, tolkes og
reageres pd nar mennesker samhandler. Nar en arbeider som veileder er det nedvendig a jobbe

med folelser for & ivareta fokuspersonen (Tveiten 2008b).
2.4. Livskvalitet

Livskvalitet blir definert som enkeltindividers bevisste positive og negative, kognitive og

Jfolelsesmessige opplevelser (Rustgen 1991: 14).

Livskvalitet er komplekst og vanskelig & konkretisere. Begrepet livskvalitet kan relateres til det
gode liv, som kan forstds som enkeltmenneskes subjektive forstaelse av & ha det godt.
Livskvalitet dreier seg om bade fysiske, psykologiske, sosiale og eksistensielle sider ved livet, og
er ogsd avhengig av hvilke verdier, forventinger, mal og meninger en har til livet (Hanestad og
Whal 2007). A oppleve fellesskap sammen med andre anses som viktig for livskvaliteten.
Folelsen av samherighet og kjzrlighet er serdeles viktig, og kvaliteten i de sosiale relasjonene en
har er viktigere enn sterrelsen pé ens sosiale nettverk (Rustegen 1991). For tenéringer spiller
venner og det sosiale nettverket stor rolle for at de skal oppleve & ha det bra. I en studie gjort pa

tendringer rapporterte tendringene at vennene var den viktigste faktoren for livskvaliteten. Andre
12



viktige faktorer var selvbilde og selvfolelsen, og disse faktorene pavirket ogsé kvaliteten pa det

sosiale nettverket (Helseth og Misvaer 2010).

Det gode liv handler om hva enkeltmennesket definerer som et godt liv for seg. Det 4 leve med
kroniske plager kan medfere begrensinger i livsutfoldelsen, noe som kan oppleves som en

forringelse i livskvaliteten (Hanestad og Whal 2007).

Vi forstar begrepet livskvalitet som den méaten vi velger a leve livet for at vi selv skal ha det bra.
Vi tror at 4 leve med kroniske plager kan sette mange hinder i hverdagen, som for eksempel
smerteproblematikk, som kan fé store konsekvenser for livet i sin helhet. Vi er av den oppfatning
at bade positive og negative tanker spiller inn p& hvordan en opplever sin egen situasjon, og at
hvordan en tar det har like mye & si som hvordan en faktisk har det. Vi tror at med god veiledning
som har til hensikt & gke mestringsevnen kan den som er rammet av kronisk sykdom selv pévirke
livskvaliten i positiv retning.

Livskvalitet henger sammen med enkeltindividets opplevelse av sin egen situasjon og ens egne
vurderinger av hvorvidt en er tilfreds eller utilfreds med tilvaerelsen. Ens egne forventninger vil
pavirke denne vurderingen. Begreper som knyttes til livskvalitet er trivsel, glede, mental helse,

harmoni, lykke, tilfredshet og velvare (Rustgen 1991).

2.4.1. Hap

Hap knyttes til mestring av kronisk sykdom og blir beskrevet som en viktig faktor for
livskvaliteten. Mange med en kronisk sykdom kan derimot oppleve perioder med hépleshet.
Dette er pa grunn av alle tapene en kronisk syk person ofte gjennomgar, som for eksempel tap av
sosiale roller og — relasjoner, fysiske funksjoner, selvfolelse og fysisk skjennhet. Sykepleieren
kan hjelpe mennesker & opprettholde hépet pa tross av kronisk sykdom ved & vere
tilstedevarende og pé grunn av hennes fagkunnskaper. Sykepleieren har ogséd mulighet til &
influere hép til kronisk syke mennesker. Dette kan hjelpe dem til 4 se at fremtiden kan vere lys til

tross for sykdommen, noe som kan bidra til at de gjenvinner en folelse av velvaere (Rustgen

2007).
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2.4.2. Mestring

Mestring handler om 4 ha tilgang pé ressurser, som kan vaere kunnskaper, ferdigheter og sosial
stotte, og ha evne til & bruke disse ressursene. Mestring inkluderer ogsa folelser og forventninger
knyttet til & nyttiggjore ressursene. Dette er mestringskompetanse (Tveiten 2008b).
Sykdomsutviklingen er til dels avhengig av hvordan det enkelte individ larer & leve med eller &

mestre situasjonen, samt hvilke ressurser en har for mestring (Hanssen og Natvig 2007).

Sykepleiere stér i en sarstilling i forhold til 4 kunne bidra til mestring av sykdomsstress. Dette er
for at sykepleieren som oftest er den som har nermest pasientkontakt i institusjonene. For &
kunne bidra med dette er det viktig at sykepleieren har kunnskaper om stress og mestring, samt at
han eller hun mé kjenne til hvilke aspekter ved sykdom som kan skape stress og hvilke
handlingsberedskap som kan bidra til mestring (Hanssen og Natvig 2007). Vi ser pa veiledning

som et handlingsberedskap som kan bidra til 4 fremme mestring og dermed okt livskvalitet.

En vesentlig oppgave for sykepleieren ved kronisk sykdom er & bidra til at pasienten utvikler
krefter, kunnskaper og vilje til og selv kunne mestre og a ta kontroll over sykdommen sin.
Styrking av pasientens ressurser er sentralt i forhold til dette. Vesentlige ressurser hos den som er
rammet for & kunne mestre den kroniske sykdommen er; fysisk styrke, psykologisk utholdenhet,
sosial stette, positivt selvbilde, energi, kunnskap og innsikt, motivasjon og tro (Hanssen og
Natvig 2007).

2.5. Juvenil idiopatisk artritt

Revmatiske inflammatoriske sykdommer kan pavirke livskvaliteten. Begrensningene en slik
sykdom medforer vil ofte ha negative innvirkninger pa den generelle folelsen av velvare. A fa
diagnosen kan innebare at en ma tilpasse seg et liv med redusert bevegelighet og aktivitet (Kvien
1992).

Juvenil idiopatisk artritt er en autoimmun inflammatorisk sykdom som kjennetegnes av smerter,
stivhet, nedsatt bevegelighet og styrke. Det er de sma leddene, eksempelvis fingerleddene, som
rammes. Noen former for barneleddgikt kan ramme indre organer og en kan fa systemiske

symptomer. Eksempler pd alvorlige konsekvenser av barneleddgikt er regnbuehinnebetennelse og
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amyloidose. Regnbuehinnebetennelse kan svekke synet dersom det ikke behandles, mens
amyloidose er en alvorlig komplikasjon som kan oppsta ved enhver kronisk inflammatorisk
sykdom. Takket veere nye medisiner og andre behandlingsstrategier opplever stadig ferre de
alvorlige konsekvensene av barneleddgikt. Studier viser imidlertid at barn med juvenil idioptaisk
artritt opplever redusert helserelatert livskvalitet sammenlignet med friske. Den medikamentelle
behandlingen av barneleddgikt er betennelsesdempende og/eller immunhemmende

medikamenter, som kan gi en rekke ubehagelige bivirkninger (Fjerstad 2010).

2.5.1. A veere kronisk syk

Nar mennesker rammes av en kronisk sykdom, endrer livet seg, ogsa for familie og venner.
Hyppig kontakt med helsevesenet kan vare en av mange omstillinger for den syke. Kvaliteten pa
forholdet mellom helsevesenet og pasienten/familien kan ha stor betydning for livskvaliteten til
den som rammes av kronisk sykdom (Gjengedal og Hanestad 2007).

Kronisk sykdom innebzrer & vaere bade syk og frisk, ikke syk eller frisk. Kronisk sykdom hos
barn og voksne handler bdde om sykdommen og personen som har den. Personen som er syk har
bade en fysisk og psykisk helse & ta vare p4, mens sykdommen i seg selv trenger medisinsk
behandling (Fjerstad 2010).
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3.0. Metode

3.1. Litteratursok

I begynnelsen var det utfordrende & finne relevante forskningsartikler som belyste
problemstillingen vér pa en god méte. Etter hvert som vi jobbet med oppgaven, og ble mer kjent

med problemstillingen lesnet utfordringen og vi fant relevant litteratur.

Vi brukte bibsys for & finne selvvalgt litteratur, og fant da Kvien (1992) med sgkeord
revmatisme, og Rusteen (1991) med sekeord livskvalitet. Fjerstad (2010) fant vi i en brosjyre om

Mestring (se kapittel 3.3). Tveiten (2008b) fant vi gjennom henvisninger i pensumlitteraturen.

For a finne forskningsbaserte artikler sgkte vi i databasene Norart, Idunn, Google Scholar,
ProQuest Nursing + Medical Journals, PubMed og Bibsys, og i tidsskriftet Sykepleien. Vestaby
(2010) fant vi gjennom Sykepleien med sekeord mestring. Helseth og Misvaer (2010) fant vi pa
ProQuest Nursing + Medical Journals med sekeord teenagers AND quality of life. Informanten
tipset oss om @stlie (2009), og vi fant artikkelen gjennom Nordiska hdgskolen for
folkhalsovetenskap.

3.2. Valg av metode

Vi har valgt kvalitativt ustrukturert intervju med en sykepleier som har erfaring med veiledning
av revmatikere pa en lerings- og mestringsenhet. Vi gnsker et kvalitativt intervju fordi vi ensker
erfaringsbasert kunnskap fra en sykepleier som har jobbet i felten.

Et kvalitativt forskningsintervju tar sikre pa & fange opp intervjupersonenes subjektive forstielse
av et fenomen, og det forsgker 4 innhente informasjon som gér i dybden og ikke i bredden.

Informasjonen man far fra et slikt intervju kan ikke kvantifiseres (Dalland 2007).

3.3. Valg ay informant

Vi ensket en informant som var sykepleier og som har erfaring med pasientveiledning av
ungdom, innenfor en laerings- og mestringsenhet. Vi tror at sykepleierens personlige erfaringer
med veiledning kan vere verdifulle for oss.

Erfaringsbasert kunnskap er kunnskap som en praktiker innenfor et fagfelt opparbeider seg

gjennom arbeidet sitt. Dette skiller seg fra akademisk kunnskap, som er forskningsbasert, fordi
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den er subjektiv og erverves over tid (Aadland 2004). P4 grunn av begrensninger i
bacheloroppgavens omfang har vi valgt en informant. En informant var strategisk nar vi skulle
belyse problemstillingen var gjennom et kvalitativt intervju, da vi kunne stille &pne spersmal og
be informanten utdype tema som vi ensket & gd i dybden pa.

Hensikten med en kvalitativ metode er som sagt 4 konsentrere seg om f& fenomen, men &

underseke disse grundig (Dalland 2007).

For 4 fa tak i en aktuell informant kontaktet vi lokal- og regionalsykehusenes lerings- og
mestringsenheter. De kunne ikke hjelpe oss, men sendte oss isteden en god brosjyre om mestring.
En av forfatterne av brosjyren fenget var interesse, da hun oppfylte flere av vare kriterier for
ensket informant. Vi kontaktet henne via mail. Vi trodde hun kunne vare en aktuell informant
fordi hun er utdannet sykepleier og har helsepedagogikk, pasientundervisning og veiledning som
spesialomrade.

Det er mange praktiske fordeler ved 4 intervjue fagfolk, noe som kan vare hensiktsmessig nér en
er uerfaren med & utfere intervjuer (Dalland 2007). Informanten er ansatt som
doktorgradsstipendiat ved et larings- og mestringssenter for revmatikere pé et sterre sykehus.
Hun svarte rask p& mailen og viste interesse for problemstillingen og ensket 4 lese
prosjektplanen. Videre svarte hun ja pé & delta pa et telefonintervju med oss. Hun forklarte i
mailene at hun hadde lite erfaring med ungdom, men hadde noe. Hun mente vi kunne overfore

mye av hennes erfaring med voksne over til ungdom og veiledning.

3.4. Etiske overveielser

Etiske overveielser i forbindelse med forskningsprosjekter er nedvendig, da forskningen ikke skal
ga pa bekostning av enkeltpersoners integritet og velferd. Intervju er en god metode for studenter,
siden undersekelser utfort i utdanningssammenheng gjerne gagner den som utferer undersekelser
mest (Dalland 2007). Ved & bruke ustrukturert intervju som metode velger informanten selv hva
hun ensker & dele med oss.

I henhold til studieplanen for sykepleierutdanningen (HBO 2008) sgkte vi om tilgang til feltet
gjennom skriftlig henvendelse til virksomhetens ledelse, og innhentet skriftlig, frivillig samtykke
fra den aktuelle informanten. Valg av informant og metode ble godkjent av veilederen var.

Jamfor Personopplysningsforskriften § 7 (2005) har vi ivaretatt taushetsplikten om all
17



informasjon og anonymisert alle data. Dataene ble slettet da oppgaven var avsluttet.

3.5. Gjennomforing
Etter & ha avtalt tidspunkt for intervjuet via mail kontaktet vi informanten per telefon. P& grunn
av avstanden gjennomferte vi et telefonintervju. Hjelpemiddel var telefon med heyttaler,

bandopptaker, en ustrukturert intervjuguide og datamaskin til & notere pa.

A utarbeide en intervjuguide er en méte & forberede seg pa for en meter intervjupersonen.
Kvaliteten pa et intervju blir ofte bedre av at intervjueren er forberedt. Kvaliteten pé intervjuet er
avhengig av at en tar vare pa samtalen, slik at en kan analysere og tolke dataene pé riktig
grunnlag. Bandopptaker er et godt hjelpemiddel til dette (Dalland 2007).

To av studentene noterte inntrykk underveis, mens en student snakket i telefonen med

informanten. Med dette fikk vi bevart helhetsinntrykket vért av samtalen.

Informanten hadde via mail gitt uttrykk for interesse for problemstillingen vér;

Hvordan kan sykepleieren gjennom veiledning bidra til god livskvalitet hos ungdom med juvenil
idiopatisk artritt?

Dette inntrykket ble bekreftet under gjennomferingen av telefonintervjuet. Hun hadde ikke
forberedt seg til intervjuet utenom & lese prosjektplanen, likevel pratet hun lett om tema og svarte
raskt pa spersmalene. Vi fikk inntrykk av at hun var kunnskapsrik og hadde lang erfaring som
veileder. Svarene vi fikk bar ikke preg av usikkerhet og informanten brukte f& tenkepauser. Hun
virket engasjert og villig til & dele sine erfaringer med oss.

Observasjoner under samtalen er et viktig grunnlag for & vurdere det som blir formidlet. Det kan

vaere lurt & notere ned helhetsinntrykket av samtalen (Dalland 2007).

Telefonintervjuet varte 30 minutter, men vi pratet noen minutter for og etter for & innlede og
avslutte pa en god mate. Vi transkriberte intervjuet etterpa. Siden analyserte vi intervjuet hver for
oss for & fa tre ulike perspektiver, deretter sammenfattet vi funne vare og samarbeidet om

analysen.
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Fordelen med flere intervjuere er at en kan fa flere perspektiver pé intervjusamtalen og under
analysen og dreftingen. For at ikke en persons synspunkter skal bli dominerende kan det vare
lurt & gjere den forste analysen hver for seg, og 4 ta notater hver for seg underveis 1 intervjuet

(Dalland 2007).

3.6. Funn

I arbeidet med & analysere intervjuet fant vi ni hovedtema som skilte seg ut, og som vi syntes
belyste problemstillingen pa en god mate. Noen av temaene belyste problemstillingen mer enn
andre. For eksempel sier enkelte tema mye om hvordan man som sykepleier veileder ungdom
med juvenil idiopatisk artritt, mens andre tema sier mer om veilederrollen generelt. Vi velger &

presentere temaene i ni avsnitt.

3.6.1. A bruke seg selv som person

Informanten snakket mye om viktigheten av & bruke seg selv i veilederrollen.

“Jeg tror alle kan veere veiledere hvis man er villig til a bruke seg selv som person for a fa

’

kontakt med pasienten eller den man veileder.’

Hun sa at & vare veileder handler like mye om en personlig relasjon som en profesjonell relasjon.
Det er ikke nok og bare stette seg til faktakunnskaper, god selvinnsikt sier hun er viktig og det er
noe som man kan jobbe med hele livet. Man mé vere profesjonell, men bruke seg selv som
person i den profesjonelle rollen. Videre sier hun at som veileder er man i en rolle hvor en kan bli
sarbar, sa det er veldig viktig at en har jobbet en del med seg selv og selv har erfart & fa

veiledning.

3.6.2. Personlig engasjement i og interesse for veiledning

Det & vaere veileder handler mye om & jobbe med seg selv som person og & torre & sté i
veiledersituasjoner. Vi tenker om dette at man mé vere engasjert og interessert i det man holder
pa med for & jobbe s& mye med seg selv. Informanten sier at selv om man er ung og uerfaren kan

man gi god veiledning s& lenge man er interessert. Hun sier at nar hun tenker tilbake pa da hun
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selv var ung sykepleier og ga veiledning var det kanskje viktig & se hvilke begrensninger hun selv

hadde. Ogsa her kommer hun tilbake til hvor viktig det er & jobbe med & utvikle god selvinnsikt.

“Jeg tror pa veiledning som en pedagogisk metode, men veiledning er ikke én metode, man kan

bruke ulike metoder i veiledning.”

Informanten sier at samtalen er en metode i veiledning men at det ogsé er ulike méter a stille
spersmal pa, og ulike méter & utvikle forstaelse pa. P laerings- og mestringssenteret hvor
informanten jobber bruker de ogsa andre kreative metoder. For eksempel kan de som synes det er

enklere & uttrykke seg billedlig enn med ord fa tegne sin opplevelse.

3.6.3. Rammene rundt veiledningssamtalen

“Det tror jeg er veldig viktig, jeg tenker at det er viktig at man er klar over hva som er rammene
rundt denne samtalen, det gjelder bade i gruppe og en til en. Hva er temaet og hva en skal snakke

om, den som kommer til veiledning vet hva han eller hun er med pa.”

Informanten sier at det er veldig viktig a sjekke ut hvilke kunnskaper den hun samtaler med har
for & f& en forstaelse av hvor vedkommende er i sitt eget liv. Bade i forhold til kunnskap,
forstéelse for sykdommen og hvilke tanker de har om hva de ensker veiledning pa. Hun sier
videre at veilederen og pasienten kan komme til veiledningssamtalen med et litt ulikt
utgangspunkt, men at det er viktig at den som er veileder sjekker ut den andres forstaelse. Dette
gjelder ogsé pasientens erfaringer, da det ikke nytter at veilederen sier at det og det kan vere lurt

for det blir mer rddgivning enn veiledning.

3.6.4. A vaere menneskelig — ydmykhet og sdrbarhet

“Jeg kan liksom ikke begynne a utfordre pa eller grave i noe som den andre ikke er interessert i a

snakke om. Det er veldig viktig a ha respekt for hvor den andre er.”

Informanten forteller om erfaringer hun har gjort seg med kursing av unge funksjonshemmede.
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Hun sier at disse ungdommene fortalte at det var veldig viktig & f& snakke om de folelsesmessige
reaksjonene knyttet til funksjonshemningen, men at samtalen kommer pa et tidspunkt hvor de er
klare for det. Hun sier videre at det er noe med det & ikke buse pa4 med noe og faktisk respektere

ungdommer som kanskje ikke ensker & snakke s& mye om, eller fokusere s& mye pa sykdommen

sin. Hun sier at som veileder m& man forsta hva fokuspersonen er mest opptatt av na.

“Handler om a respektere hvor den andre er, og mote behov og ikke liksom tro at den andre har

3

noen behov den ikke har.’

Som nevnt tidligere har informanten sagt at det & vare veileder handler like mye om en personlig
relasjon som en profesjonell relasjon. Videre sier hun at som veileder er man i en sérbar rolle, sa
det er veldig viktig at en har jobbet en del med seg selv og ogsa selv erfart & {4 veiledning. Hun

sier at man ma forsté at den som veileder er i en sérbar situasjon.

3.6.5. Fokusere pa individuelle behov og ressurser

’

“Jeg tenker at tenaringer er veldig individuelle.’

Informanten sier at tenaringer er forskjellige akkurat slik som voksne, sa dermed vil ogsa
utfordringene vaere individuelle. Derfor er det veldig viktig & sjekke ut hva den andre forstar eller
hvilke erfaringer den har. Videre sier hun at modningsgraden og evnen til & reflektere over egen
situasjon vil vaere ulik, noen vil vaere veldig beskjedne og ikke alle er vant med & snakke om det

som er vanskelig eller stille sparsmal.

3.6.6. A veilede ungdommer

Som nevnt tidligere sier informanten at tenaringer er veldig forskjellige, med ulik evne til &
reflektere over egen situasjon og ulik modningsgrad. Hun sier at det dermed er veldig viktig at vi
som veiledere sjekker ut hva den andre forstar og hvilke erfaringer den har. Hun sier at i og med
at tenéringer er individuelle, sé vil ogsa utfordringene med a veilede dem vere individuelle.
Informanten sier at hun ikke jobber med tenéringer, men at hennes erfaring er at unge mennesker

i dag i sterre grad er dpne for & snakke om ulike typer tema og er mer vant med & sette ord pa ting
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enn det hun selv kan huske at hun var som tenaring.

3.6.7. Hvordan skape en dialog nar den som skal veiledes ikke er mottakelig for veiledning

“Jeg tenker at da det krever enda mer av den som er veileder, dette handler jo om a komme inn i

en dialog. Hvordan skape kontakt og tillit?”

Informanten sier at dersom fokuspersonen ikke er mottakelig for veiledning vil hun lure p& hva
som gjor at vedkommende ikke er mottakelig og hva det betyr. Hun sper om det finnes andre
mater & skape kontakt pa. Hun sier at dersom en person har kommet til et lerings- og
mestringssenter sé vil hun i utgangspunktet tenke at han eller hun har kommet dit fordi de har et
behov, og da ma hun finne ut hva det er. Hun sier at hun tenker heller det enn at personen ikke er
mottakelig for veiledning. Det gar an & starte med en kort samtale for sa & vaere apen for at
vedkommende kan ta kontakt igjen pa et annet tidspunkt, sier hun. Videre sier hun at hun kan

ikke patvinge noen veiledning.

3.6.8. Selvstendiggjoring
Informanten forteller at hennes overordnede tanke er at bdde undervisning og veiledning skal

gjore den som mottar veiledningen best mulig i stand til & klare seg selv.

“Man kan si det sa enkelt; det a selvstendiggjore, det a styrke troen pa sin egen evne til G mestre,

det d fa fram personens egne ressurser, evne til a takle sykdommen, det er mitt utgangspunkt.”

Hun sier at fokuset i en veiledningssamtale med ungdom er egenmestring. Hun sier at hun tror det
er viktig & gi ungdommene mulighet for noen & samtale med, og at det er viktig & fokusere pa den
friske delen og hva de kan mestre. Videre sier hun at det er viktig a tilrettelegge s& den som blir
veiledet kan klare seg best mulig, med fokuset pa ressurser, muligheter og mestring, og ikke pé
begrensninger. Informanten sier ogsa at for de unge er det veldig viktig & fokusere pa det friske,

da sykdommen ikke er hele dem men en del av livet.
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3.6.9. Kunnskap og sykdomsforstaelse

Informanten sier & huske pé at revmatikere ikke er en ensartet gruppe, og at det er ulike grader av
sykdommen, med tanke pa smerter og funksjonshemninger. Hun sier ogsé at
behandlingsmulighetene er veldig gode i dag, og det er ikke nedvendigvis slik at de som far
sykdommen ma leve med store begrensninger i fremtiden. Hun sier at en utfordring som de
erfarer at revmatikere ofte opplever er fatigue; trotthet og utmattelse, og at dette er et
undervurdert problem og viktig a ta pa alvor. Informanten forteller om de fysiske begrensningene
revmatiske sykdommer forer med seg, og de folelsesmessige reaksjonene disse kan vekke. Hun
sier at i en veiledningssamtale er det viktig & fokusere pa de folelsesmessige reaksjonene, som
kan veere tap, fortvilelse og sorg, og at mange kan ha behov for & prate om dette. Forstdelse er

viktig sier hun.

“Det er noe med at livet ble annerledes enn det jeg hadde tenkt meg. A det er en stor
tapsreaksjon, som kan vekke bade fortvilelse og sorg som ikke sa veldig mange snakker om. Det a

forsta det er viktig.”

Informanten sier at de fysiske begrensningene i hverdagen som revmatikere ofte opplever kan
vare en veldig stor utfordring for ungdom, da de ofte er naturlig aktive. Hun sier at en del unge
kan bli bekymret og redde for fremtiden, i og med at de kanskje ikke kan fullfere den utdannelsen
de ensker eller begynne i den jobben de ensker. Hun sier at hun tror det er viktig & ta opp disse
temaene, som tapsopplevelsen og bekymringene for fremtiden, i en veiledningssamtale. Det er
viktig & vise forstéelse for at sdnn kan man reagere og det er helt normalt dersom man reagerer

slik, sier hun.
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4.0. Drefting

4.1. Rammene rundt veiledningssamtalen

Informanten la vekt p4 rammene rundt veiledningen og sa at dette er viktig, da det er viktig at
fokuspersonen vet hva veiledning er.

Veiledning kan oppleves som meningsfullt dersom bade veilederen og fokuspersonen pa forhénd
har klargjort deres forventninger til hverandre og er bevisste pa hva veiledning er (Tveiten
2008a). Det er ikke sikkert Sofie vet hva individuell veiledning gér ut p4, eller hva hun ensker ut
av det, nar hun ankommer leerings — og mestringsenheten. Med tanke pé at Sofie har vert med pa
gruppeveiledning angdende barneleddgikt tidligere, mé vi finne ut hvilken forstaelse hun har av
veiledning, og sperre hva hun gnsker veiledning pé. Dette har betydning for det videre arbeidet
med henne, da man kanskje vil trenge ferre veiledningssamtaler dersom hun har gode erfaringer
med veiledning. Tidsaspektet er ogsa en del av rammene rundt veiledningen. Det er viktig &
klargjore dette med Sofie innledningsvis, s& hun vet hva hun skal forberede seg pa og hvor lenge
dette vil vare. Sofies tilstand vil vaere med pa & avgjere hvor mange veiledningssamtaler hun
trenger. Ressursene lerings- og mestringsenheten har 4 tilby er ogsa en del av rammene rundt
veiledningen, dette kan pavirke kvaliteten pa veiledningen da enheten har spesialkompetanse pa

revmatisme.

4.2. Det forste motet

Informanten sa at & vaere veileder handler like mye om en personlig relasjon som en profesjonell
relasjon, og at veilederen mé vare profesjonell men bruke seg selv i den profesjonelle rollen. Det
kom ogsa frem i funnene at ungdommer ofte ensker praktisk veiledning som kan lette hverdagen.
Informanten sa at dette er noe veilederen ber klargjore med fokuspersonen tidlig i
veiledningsprosessen.

Travelbee sier at sykepleieren ma losrive seg fra rollen som sykepleier dersom hun skal kunne
innga i et likeverdig menneske — til — menneskeforhold med pasienten. Pasient og sykepleier mé
ga gjennom fire faser for & etablere et slikt forhold, hvor ”Det innledende motet” er den forste
fasen (Travelbee 1999).

I Tveitens (2008a) fem veiledningsfaser er ”Bli kjent — fasen” fase nummer to, og handler om at

fokuspersonen og veilederen skal bli kjent. Da mé de klargjere forventningene de har til
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hverandre, og veilederen ma tydeliggjore sin rolle og kompetanse.

I det forste metet med Sofie ber vi sperre hva hun vet om veiledning, hvilke forventninger hun
har til oss og hva hun ensker veiledning pa. Sofie méa klargjore om hun har praktiske behov, som
kan veere hjelp til 4 knytte skolissene eller pne et syltetoyglass, eller om hun har psykiske behov.
For eksempel kan Sofie vere nedstemt pa grunn av sykdomsutviklingen og feler at hun ikke

strekker til i hverdagen, og ensker & prate om dette. Vi ma tydeliggjore vér rolle i veiledningen.

Det kom fram i funnene at det er viktig at man utvikler god forstéelse og jobber med 4 bli bevisst
egne holdninger dersom man skal veilede. Informanten sa at god selvinnsikt er viktig og at en ma
kunne jobbe med seg selv dersom en skal kunne veilede andre pa en god méte. Ogsé Travelbee
(1999) mener at det er viktig at sykepleieren er bevist egne holdninger for & kunne uteve god
sykepleie.

Kunnskaper, selvinnsikt og kommunikasjonsferdigheter er en del av veilederkompetansen, som
kan erverves badde gjennom erfaringer og utdannelse (Tveiten 2008b). Vi tenker at vi méa bruke
oss selv som person nér vi skal bygge en relasjon med Sofie. For eksempel hvis sykepleieren som
tar i mot Sofie pa lerings- og mestringsenheten har fordommer om at alle tendringsjenter er late
og uengasjerte i sin egen helse, vil dette kunne pavirke kvaliteten pa veiledningen som tilbys
Sofie.

Ydmykhet er tema som vi synes gér igjen i funnene. Vi tror at ydmykhet er en forutsetning for &
kunne vere sd fordomsfri som mulig. Det kom fram i funnene at for & kunne gi god veiledning
maé en kunne sette sine egne meninger til side, og gi veiledning ut i fra fokuspersonens behov. Vi
forstar dette som om at vi mé sette oss pa Sofies niva for & forstd hennes utgangspunkt for
veiledning. Det er viktig at vi reflekterer over egne meninger slik at veiledningen tar
utgangspunkt i Sofies behov og ikke i behov som vi tror hun har.

Travelbee (1999) har faser med empati, sympati og medfalelse som vi tenker omhandler

ydmykhet.

Informanten fortalte at dersom noen ikke var mottakelig for veiledning ville hun startet med en
kort samtale, for deretter & vaere dpen for at fokuspersonen kunne ta kontakt nar hun matte gnske,

pa et senere tidspunkt. Hun sa at det er en del av veilederrollen & finne ut hvilket behov
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fokuspersonen har, og hvilke kunnskaper og sykdomsforstéelse pasienten har.

For at veiledning skal vaere hensiktsmessig mé fokuspersonen vere veiledbar, som innebzrer &
veaere aktiv og deltakende i leringsprosessen. Dersom fokuspersonen ikke er veiledbar kan det
hende at veilederen ma bruke andre pedagogiske metoder for selve veiledningen, som for
eksempel & informere (Tveiten 2008a). Sotie kan ha hatt en tung morgen med smerter og hovne
ledd nar hun ankommer veiledningen, og foler seg kanskje nedenfor. Dette kan fore til at hun er
lite mottakelig for veiledning. Dersom Sofie ikke foler seg i form til & delta aktivt pé veiledning,
ma vi vise forstaelse for dette.

Giktsymptomer, som stivhet og smerter, er verst om morgenen (Fjerstad 2010). Sofie har hatt en
tung periode i forbindelse med sykdomsutviklingen, og vi ber undersgke hvilke kunnskaper og
forstaelse hun har av sykdommen. For eksempel mé vi informere henne om tiltak som kan lette
symptomene for veiledningen starter, slik at hun skal vaere motivert for & delta aktivt. Dersom
veiledningen er pd morgenen kan vi tilby Sofie veiledning pa et senere tidspunkt pa dagen. Vi
tenker at kunnskaper om sykdommen fremmer livskvalitet, siden Sofie trenger kunnskaper for &

kunne ta bevisste valg i forhold til egen helse.

Det kom fram i funnene at mange ungdommer synes det er viktig & snakke om ting som angér
sykdommen deres, men at samtalen ma komme pa et tidspunkt hvor de er klare for det.
Informanten sa at man som veileder ikke ber buse pad med & snakke om tema som fokuspersonen
ikke er klar for, eller gi rdd som fokuspersonen ikke gnsker veiledning pé. Videre sa hun at det er
mange folelsesmessige reaksjoner knyttet til det & f en kronisk sykdom i ung alder, for eksempel
tapsopplevelsen, og at det er viktig & ta opp dette under veiledningen.

I en samtale med en pasient ber ikke sykepleieren vri fokuset over pé seg selv, men lytte til det
pasienten har & si og styre samtalen ut i fra dette (Eide og Eide 2007). Vi ber Iytte til Sofie under
veiledningssamtalene, og styre samtalene ut i fra hennes behov. Det er temaer som kan vare
vanskelig & snakke om, for eksempel tap og sorg, men som vi likevel ber ta opp med henne. Det
er da viktig at vi tar opp disse temaene nar Sofie er klar for det, og at vi respekterer det om hun
ikke ensker & snakke om det. Vi tror at 4 bearbeide eventuelle negative folelser vil oke Sofies

livskvalitet.

Informanten sier at det er ulike mater & stille spersmal pa og ulike mater a utvikle forstaelse pa.
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En maéte & hjelpe fokuspersonen til refleksjon pé er ved 4 stille &pne spersmal fremfor lukkede
spersmal. A finne svar selv gjennom refleksjon og erkjennelse kan bidra til en opplevelse av
mestring hos fokuspersonen (Tveiten 2008a). Ved &pne spersmal er den som svarer mer fri til &
svare ut i fra egne folelser og tanker (Eide og Eide 2007). Under veiledningen av Sofie ber vi
stille 4pne sporsmal, i og med at veiledningen skal baseres pa hva som er viktig for henne. Ved &
stille 4pne spersmal apner vi for at Sofie kan finne svar pa problemer selv via refleksjon over
egen situasjon, noe som kan gi henne en opplevelse av mestring som igjen kan fremme hennes

livskvalitet.

Informanten sa at nér hun veileder holder det ikke og kun statte seg til faktakunnskaper, hun ma
ogsa bruke seg selv i den profesjonelle rollen. Det kom fram i funnene at for a lykkes i & danne en
relasjon som er personlig samtidig som den er profesjonell, er det viktig & utvikle god selvinnsikt
og 4 kjenne sine sterke og svake sider.

Selvinnsikt og selvrefleksjon er et nadvendig aspekt ved veilederkompetansen (Tveiten 2008b).
Travelbee sier at for & kunne yte god sykepleie ma sykepleieren vere i stand til & bruke seg selv
terapeutisk. Da er det nedvendig & vare oppmerksom pa hvordan egen atferd pavirker andre,
samt 4 ha god selvinnsikt og selvforstéelse (Travelbee 1999). Nar vi skal veilede Sofie er det
viktig & vere klar over hvordan var atferd pavirker andre og vaere bevisst eget kroppssprak. Det
er viktig at vi har reflektert rundt tidligere veiledersituasjoner; hva gjorde vi som var bra og hva
vi kunne gjort annerledes, og tar med disse erfaringene ndr vi forbereder veiledningssamtalene

med Sofie. Tveiten (2008a) sier at veilederen ber forberede seg for veiledningen.

4.3. Gjennomforing av veiledningen

Informanten sa at for & kunne gi god veiledning mé veilederen ha evnen til & kunne mete den
andre der han eller hun er, og at tenaringer er forskjellige, pA samme mate som voksne er
forskjellige. Hun sier at veiledning av ungdommer ber vere individuelt tilpasset.

Tveiten (2008a) har en veiledninsfase; ”Arbeidsfasen” som er gjennomferingen av veildeningen.
Veilederen ma ta utgangspunkt i den andres opplevelse og forstaelse for & kunne legge til rette
slik at den andre selv kan oppdage, laere og bli bevisst pad hvilke handlinger eller endringer som er
aktuelle for & styrke sin egen mestringskompetanse (Tveiten 2008a). For & kunne gjore dette er

kunnskaper og kompetanse om den pasientgruppen man skal veilede nedvendig (Tveiten 2008b).
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Ungdomsérene er en tid preget av fysiske, psykiske og sosial utvikling. Mange av de som er
rammet av barneleddgikt i denne fasen er psykisk preget ogsa i voksen alder, med for eksempel
lav selvfolelse og en opplevelse av og ikke strekker til (Dstlie 2009). Fra 12 ars alderen kan
ungdom i store trekk folge en ”voksen” verbal dialog. De har evnen til & tenke hypotetisk og
abstrakt, og de kan forestille seg situasjoner uten & ha opplevd det selv (Eide og Eide 2007).
Travelbees menneske — til — menneskeforhold i sykepleie baseres pa at alle mennesker er unike
individer (Travelbee 1999). Sofies modningsniva vil ha betydning for hvordan vi tilrettelegger
veiledningen. Det er viktig at man som sykepleier baserer veiledningssamtalen med Sofie ut i fra
der hun er kunnskaps-, folelses-, og forstdelsesmessig. Som veiledere velger vi & stille Sofie &pne
sporsméal om hvordan det gér pa skolen, med venner og en eventuell kjereste, da dette ofte er

sentrale tema for tendringer.

Forstaelse for den andre er et sentralt tema som gér igjen i funnene. Informanten sier at som
sykepleier er det viktig & vite at alle kan reagere forskjellig pa kronisk sykdom. Informanten
forteller om de fysiske begrensningene revmatisme medforer og de folelsesmessige reaksjonene,
som kan vaere tap, sorg og sinne og mange kan ha behov for & prate om dette. Hun sier at & vise
forstielse er viktig.

Sykepleieren skal forholde seg til den sykes subjektive forstaelse av sin sykdom, og at hun i
etableringen av et menneske — til — menneskeforhold mé forstd hva den syke kommuniserer for &
iverksette relevante sykepleiertiltak. Dette mener Travelbee er nedvendig for & oppfylle
sykepleiens hensikt, som er 4 hjelpe mennesker til & mestre konsekvensene av sykdom (Travelbee
1999).

Sofie sier i en samtale at hun har veert glad i 4 spille handball og hadde sitt sosiale nettverk
gjennom héndballklubben. Hun métte slutte som folge av smerter og utmattelse, og det sosiale
nettverket ble innskrenket. Sofie sier at hun foler seg ensom uten handballen.

En studie viser at venner har stor betydning for tenaringers opplevelse av livskvalitet (Helseth og
Misvaer 2010). Kanskje var det sosiale nettverket viktigere for Sofie enn héndballspillingen, og
hun foler et tap av det sosiale nettverket?

Fritidsaktiviteter er viktig for det sosiale fellesskapet med andre mennesker. Ved revmatiske
sykdommer kan en oppleve at en ikke lenger kan leve opp til sitt rollemgnster, som kan fore til at

kontakten med venner ikke blir som for (Kvien 1992). Gjennom dialog kan veilederen og Sofie
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sammen komme frem til andre muligheter for & gjenoppta et sosialt nettverk, da Sofie sier at &
veere sosial er viktig for at hun skal ha det bra. Det er viktig at vi viser forstéelse for Sofies
situasjon under veiledningen og gir henne bekreftelse pa at vi tar folelsene hennes pa alvor, og gir
henne muligheten til & prate om dem.

Hvis man opplever & bli forstatt virker ikke problemer like uoverkommelige. Frykten for ikke &
bli forstatt kan fere til at man ikke klarer & vare like apen om folelsene sine, og det kan bli
vanskelig 4 formidle til andre hva man egentlig tenker. A skape god dialog med pasienten er

dermed viktig (Vestaby 2010).

Informanten sier at tenaringer er forskjellige og har ulik modningsgrad og evne til & reflektere
over egen situasjon. Det kom frem i funnene at som veileder ma en ha god forstaelse og
kunnskaper, og finne ut hvilken forstéelse og kunnskaper pasienten har.

Menneske — til — menneskeforholdet i sykepleie kulminerer i gjensidig forstéelse og kontakt
(Travelbee 1999). Som veiledere bor vi ha kunnskaper som hjelper oss med & forstd menneskelig
atferd og reaksjoner, som for eksempel kunnskaper om hvordan sykdom pévirker utviklingen til
tenaringer.

Tendrene er en alder hvor mange seker a finne sin egen identitet. Sykdom kan true selvfolelsen.
For ungdommer i denne aldersgruppen er det derfor serlig viktig med hjelp til selvstendig
kontroll og mestring (Eide og Eide 2007). Mestring fremmer god selvfolelse (Tveiten 2008b).
Dersom Sofie hadde ambisigse malsetninger i forhold til hdndballen, og knyttet sin identitet opp
mot seg selv som en idrettsjente, kan barneleddgikten ha fort til darligere selvfolelse. Som
veiledere mé vi ha forstéelse for at Sofie kan ha darlig selvtillit, og gi henne mulighet til & prate
om dette. Kanskje har hun mistet hdpet om at hun kan gjore det som er betydningsfullt for henne i
fremtiden, og da er det viktig at vi under veiledningen hjelper henne a bearbeide erfaringene med
a veere kronisk syk, og hjelper henne 4 sette nye mal som hun kan mestre ut i fra sin naverende
situasjon. En mate 4 gjore dette pa er ved & stille 4pne spersmal om interesser basert pa
forutsetningene hun har ni.

Travelbees sier at det er sykepleierens rolle & hjelpe syke mennesker til & oppleve hap for &
mestre lidelse og sykdom. Sykepleieren kan ikke gi pasienten hap, men hun kan hjelpe pasienten
& finne hép (Travelbee 1999). A opprettholde hipet gjennom sykdom er viktig for livskvaliteten,

og dette er noe som sykepleieren kan bidra med & hjelpe pasienten med (Rustgen 2007). Pa
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grunn av forverring av sykdommen er Sofie i en situasjon som gjor at det & opprettholde hépet
kan fa stor betydning for livskvaliteten. Vi tenker at vi kan hjelpe Sofie med & opprettholde hapet

ved a fokusere pa det hun kan mestre.

Informanten sier at hennes overordnede tanke med veiledning er at det skal gjore den som mottar
veiledningen best mulig i stand til & klare seg selv. Videre trekker hun inn selvstendiggjering,
mestringsevne og & f frem personens egne ressurser. Hun sier at i veileding av ungdommer er
det spesielt viktig & fokusere pa det friske, ikke pa begrensninger.

Under veiledningen er det viktig & fokusere pa Sofies sterke sider og det hun mestrer, og hjelpe
henne 4 finne losninger p4 det som kan vaere utfordrende. Dette er viktig da Sofie selv m4 sette
det hun lerer under veiledningen ut i praksis hjemme.

Hensikten med veiledning er 4 hjelpe fokuspersonen til & bli bevisst egne ressurser og muligheter
(Tveiten 2008b).

Informanten sier at for ungdommer er ofte de fysiske begrensningene knyttet til kronisk sykdom
en utfordring, og mange blir bekymret for fremtiden. Ut i fra dette funnet tenker vi at vi som
veiledere kan hjelpe Sofie med & mestre begrensninger hun opplever, som for eksempel tretthet
og stivhet. En méte & gjore dette pé er ved og hjelpe henne & sette mél, i forhold til hva hun
ensker & gjore for & fA en bedre hverdag. Et eksempel pa dette kan vere at Sofie ensker & delta i
en sosial aktivitet en gang uken sammen med jevnaldrende.

Veilederen kan legge til rette for at fokuspersonen setter seg et konkret, tidsfestet og malbart mal,
deretter kan fokuset vare pé hvilke handlinger som trengs, hvilke hindringer fokuspersonen kan
mete, hvordan redusere disse, og hvem fokuspersonen kan trenge stotte fra for & nd malet
(Tveiten 2008b). Malene méa vaere realistiske og oppnaelig for fokuspersonen, da det og
misslykkes kan virke demotiverende (Tveiten 2008a). Et hinder for & nd malet kan vere tretthet,
mens handlinger som kan hjelpe Sofie 4 nd malet kan vere en ettermiddagslur og stettespillere
som motiverer henne til & bli med ut, kan vare vennene.

Hensikten med veiledning er at fokuspersonen skal bli bevisst egne ressurser og hvilke endringer

som ma til for & forbedre hverdagen sin (Tveiten 2008b).
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4.4. Avslutning

Det kom frem i funnene at refleksjon er viktig for & utvikle seg selv som veileder. I Tveiten
(2008a) er avslutningsfasen hvor en oppsumerer og ser etter veien videre, og bearbeidingsfasen er
der man reflekterer over veiledningen.

Vi tenker at nar veiledningsperioden er avsluttet, er det viktig & evaluere sammen med Sofie
hvordan det har vaert under veiledningen.

Det er viktig for veilederen & evaluere eget arbeid og fa evaluering og tilbakemelding fra
fokuspersonen for & videreutvikle sin kompetanse. Veilederen ma passe pé at fokuspersonen fér
forstielse for at jobben ikke blir avsluttet etter veiledningsperioden er avsluttet. Fokuspersonen
ma fortsette & bearbeide erfaringene fra veiledningen og omsette dette til praksis (Tveiten 2008b).
Vi tenker det er viktig at Sofie jobber videre med det hun har oppdaget under veiledningen
hjemme, hvor hun for eksempel kan fere dagbok for lettere a reflektere over hvordan det gér.

1 dag fokuserer veiledning ofte pa refleksjon for, under og etter handling. Dette er for at
sykepleieren skal kunne oke sin pedagogiske kompetanse gjennom 4 bli bevisst egen praksis
(Tveiten 2008a). For & kunne utvikle gode veiledningsferdigheter er det viktig at vi reflekterer

over var rolle i veiledningen av Sofie.
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5.0. Avslutning

I arbeidet med & drefte veiledningen av Sofie har vi gjort oss noen tanker rundt ungdom med
barneleddgikt. Vi tror at & bli rammet av barneleddgikt kan sette begrensninger i hverdagen som
kan pavirke livskvaliteten slik at det kan fa konsekvenser for synet pa fremtiden. Vi har fatt
forstaelse for at tendrene er en sarbar fase, da mange forseker 4 finne sin identitet og plass i livet.
Viktige valg skal tas, i forhold til skolegang, venner og verdier. Noen vet kanskje ikke hva de vil
med livet og det kan vare vanskelig & finne sin plass, noe som kan pévirke selvbildet. Nar en i
tillegg er kronisk syk kan alt dette bli mye vanskeligere. Det er viktig & ha forstéelse for dette nér
man som sykepleier skal veilede ungdommer. Vi tenker at & veilede ungdommer kan vare
utfordrende, siden synet pa livskvalitet og hva som er et godt liv er individuelt. Som sykepleier
kan man gjennom veiledning av ungdom med barneleddgikt styrke deres selvfolelse ved &
fokusere pa mestring, ressurser og det friske i ungdommen, som igjen bidrar til & fremme
livskvalitet. Det er viktig at sykepleieren klarer & sette seg inn i fokuspersonens behov under
veiledningen, da fokuspersonen selv vet best hva hun trenger veiledning pa. Vi har fatt en
forstéelse av at vi som sykepleiere ma reflektere rundt egne verdier og holdninger for & kunne gi
god veiledning. Dette er av betydning for veilederrollen da man ma bruke seg selv som person for
a kunne bygge tillit og en god relasjon med fokuspersonen. For & kunne bygge en god relasjon er
det viktig & skape en god dialog. Dette innebarer forstéelse for den andre, og respekt for hvor den

andre er i sitt liv.

A jobbe med 4 belyse problemstillingen har vert interessant. Vi har fatt mer kunnskap om &
veilede ungdommer generelt, men ikke spesielt med veiledning av ungdommer med
barneleddgikt. Gjennom funnene og droftingen har vi imidlertid lert at alle mennesker er
individuelle, ogsé ungdommer, s behovene vil vere ulike uansett. Vi tenker at det finnes ingen
fasit for hvordan en kan veilede ungdommer med barneleddgikt, men det er momenter en kan ta

med seg i veiledningen, som forstaelse for den andre og & bygge tillit.
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