Mestring og relationsdannelse i et skleroseambulatorie

- med fokus pa den unge patient

Uddannelsesinstitution: Kgbenhavns Professionshgjskole Sygeplejeuddannelsen

Navn og studienummer: Rebecca Henrietta Deely (711239) og
Gita Femhgj Lauritsen (711234)

Hold: synf21j

Dato: 08.03.2024

Type af projekt: Bachelorprojekt 6/7. semester

Vejleder: Ida Elisabeth Hgjskov

Referencesystem: Vancouver

Antal tegn: 71.215

Opgaven ma gerne bruges internt i uddannelsen



Resume

Formalet med projektet er at undersoge, hvordan den unge patient med multiple sklerose, som
bliver behandlet i et skleroseambulatorie, oplever sygeplejerskens rolle 1 forbindelse med at give
psykosocial stette til mestring af sygdommen. Undersggelsen tager udgangspunkt i
patientperspektivet, og data bliver indsamlet via tre kvalitative interviews. Analysens tilgang er
hermeneutisk, og rammerne for det kvalitative interview er lavet ud fra S. Kvale og S. Brinkmanns
tilgang til interviewundersogelser. Efter analyse af data fremstod to overordnede temaer: Relationen
til sygeplejersken og Mestring af sygdommen. Analysens hovedkonklusioner er, at det er afgerende,
at sygeplejersken i ambulatoriet formar at etablere en god relation til den unge patient for at lykkes
med at hjelpe patienten med psykosocial stette til mestring af sygdommen. Informanterne
udtrykker et onske om, at sygeplejersken deltager pa diagnosetidspunktet sammen med legen for at
hjelpe dem og foraldrene psykosocialt i situationen. Sidst udtrykker informanterne et enske om, at
sygeplejersken ber vaere proaktiv ift. at invitere de unge til at deltage i netvaerksgrupper med andre i

samme situation, da dette er med til at styrke mestring.

Abstract

The purpose of this project is to investigate how the young patient with multiple sclerosis, being
treated in a sclerosis outpatient clinic, experiences the role of the nurse in connection with providing
psychosocial support in order to cope with the disease. The study focuses on the patient perspective,
and data is collected via three qualitative interviews. Analysis is based on a hermeneutic approach
and the framework for the qualitative interview is based on S. Kvale and S. Brinkmann's approach
to interview studies. After analyzing the data, two overall themes emerged: The relationship with
the nurse and Coping with the disease. The analysis’ main conclusions are that it is crucial that the
nurse in the outpatient clinic manages to establish a good relationship with the young patient in
order to succeed in helping the patient with psychosocial support to cope with the disease. The
informants express a desire for the nurse to participate at the time of diagnosis together with the
doctor in order to help them and the parents psychosocially in the situation. Finally, the informants
express a wish that the nurse should be proactive in inviting the young people to participate in

network groups with people in the same situation, as this helps to strengthen coping.
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Indledning

Dette projekt tager udgangspunkt i unge patienter med diagnosen multipel sklerose (MS) tilknyttet
et skleroseambulatorie i Region Hovedstaden.

Projektet udspringer af en undren fra professionspraksis, hvor det erfares, at der ikke er faste
retningslinjer for, at sygeplejersken deltager, nar den unge patient far sin diagnose. Desuden har
patienten principielt ikke en fast sygeplejerske tilknyttet i det videre forlgb i ambulatoriet. Her
erfares det, at det har stor betydning for patienten at have den samme sygeplejerske som
kontaktperson. Sygeplejerskerne pa afdelingen anerkender dette behov og ser ogsa relevansen i at

mgde patienten og evt. pargrende allerede pa diagnosetidspunktet.

Pa denne baggrund er det relevant at undersgge, hvilken effekt det kan have for relationsdannelsen,
hvis sygeplejersken deltager sammen med laeegen, nar diagnosen gives, og der allerede pa det
tidspunkt kan opbygges en relation, som har betydning for det efterfalgende forlgb i

ambulatoriet. Desuden undersgges, hvilken betydning det har for patienten at blive fulgt af en fast
sygeplejerske, og hvilke tiltag der skal medtenkes i sygeplejen, sa der tages hgjde for den unges

psykosociale behov. Hvilket kan have betydning for, hvordan den unge patient mestrer sin sygdom.

1. Klinisk sygeplejefaglig problemstilling

| dette afsnit vil projektets problemstilling blive belyst ud fra et samfundsperspektiv,
professionsperspektiv og patientperspektiv efterfulgt af en afgraensning, som leder op til projektets

undersggelsesspargsmal.

1.1 Baggrund

| Danmark har naesten hver femte unge en alvorlig kronisk psykisk eller fysisk sygdom. Det fremgar
af en rapport fra Syddansk Universitet, der konkluderer, at antallet er stigende, og at behovet for

mere fokus pa barn og unge med kronisk sygdom er ngdvendigt for at sikre de unges trivsel. |



rapporten leegges der vaegt pa, at kommunikationen og relationen skal i fokus for at kunne stgtte den
unge, som netop er blevet myndig og gradvist far gget autonomi og behandlingsansvar(1).

Ungepanelerne i Danmark laegger ogsa veegt pa, at unge er et sted i livet, hvor de befinder sig pa
greensen til voksenlivet: “man skal blandt andet skabe sin egen identitet, lgsrive sig fra sine
foreeldre og finde sin plads i samfundet ”’(2) - alt sammen noget, som kan veere sveert samtidig med
at skulle navigere i det at have en kronisk sygdom.

Flere danske og internationale undersggelser viser, at unge med kronisk sygdom er i hgjere risiko
for at fa psykiske sygdomme og komme i mistrivsel(3). I Ungepanelerne understreges det, at
personalets kompetencer og evner til at spgrge ind til de unge og danne en god relation er af stor
betydning for at fa et godt behandlingsforlgh. Dette geelder ikke mindst for MS-patienter. Forskning
viser, at patienter med neurologiske sygdomme, som bl.a. MS, har op til fem gange starre risiko for

at fa depression og selvmordstanker(4).

Ifelge psykolog Anne-Grethe E. Jensen er de unge ofte i krise og sorg pa samme tid, nar de far
diagnosen MS og er dermed ekstra sarbare(5). Sundhedsstyrelsen anbefaler derfor, at der er
kontinuitet og gode kompetencer til radighed. Helt konkret anbefales det, at der udpeges en eller
flere kontaktpersoner, som har ansvaret for den enkelte patients forlgb. Det skal give tryghed for

den unge samt de naermeste personer omkring patienten(6).

1.2 Kort om MS

MS er en kronisk autoimmun sygdom, som ofte er fremadskridende. Det er en sygdom, hvor
kroppens eget immunforsvar angriber centralnervesystemet, sa myelinet, som beskytter aksonerne,
bliver nedbrudt. Aksonerne er en del af de strenge, der sender signaler til og fra hjernen, nar

kroppen skal reagere pa en impuls(7).

MS debuterer oftest i alderen 20-40 ar(8). Symptomerne ved debut kan vare treethed og nedsat kraft
i arme og ben, darlig balance, falelsesforstyrrelser og nedsat syn. Diagnosen stilles ud fra
neurofysiologiske undersggelser, MR-scanning og lumbalpunktur(7).

MS inddeles i tre typer; attakvis sklerose, sekundaer progressiv sklerose og primar progressiv

sklerose. Attakvis sklerose er den otte ud af ti personer far, nar diagnosen stilles. Efter ca. 15 ar



overgar omkring 65 % til sekundar progressiv sklerose. Her er sygdommen stadig fremadskridende
og patientens funktionsniveau nedadgaende, men der er faerre attakker. Et attak er, nar sygdommen
angriber pa samme made, som da de farste symptomer brgd ud og kan vare i flere dage eller
maneder(9).

Primaer progressiv sklerose er en mere sjelden form for sklerose. | Danmark er der ca. 10-15 %, der
har den form for sklerose. Her udvikler sygdommen sig ikke attakvis, men gradvist, sa man lgbende
bliver darligere. Den medicinske behandling af MS administreres via injektion, infusion eller i
tabletform. Hvis diagnosen er primaer progressiv sklerose, er behandlingsmulighederne

begraensede(9).

1.3 Begrebsafklaring

Skleroseambulatorie: Et skleroseambulatorie er en klinisk enhed knyttet til et hospital, hvor
patienten kommer i et forlgb, evt. efter henvisning fra praktiserende laege, for at blive udredt,
behandlet, vejledt og fulgt af sundhedspersonale (10).

Kronisk sygdom: Sundhedsstyrelsen definerer kronisk sygdom som veerende sygdom, der har et
langvarigt forlab eller er konstant tilbagevendende. Ubehandlet farer det til darligere livskvalitet
og/eller tidligere dgd(11).

Psykosociale behov: Psykosociale behov defineres som de behov, der drejer sig om menneskets
psyke, det sjelelige og mentale. Overordnet kan menneskets psyke inddeles i to; en emotionel og en
relationel. Den emotionelle del handler om patienten selv, hvordan patienten ser sig selv, sin
historie og sine omgivelser, ogsa i forbindelse med sygdom. Den relationelle del handler om de
sociale netveerk, hvor man er en del af et faellesskab og far daekket sit behov for kontakt med andre

mennesker(13).



1.4 Samfundsperspektiv

Danmark har den 4. hgjeste forekomst af MS i verden. Hvert ar far ca. 600-700 danskere stillet
diagnosen MS, og siden 1970’erne har antallet af personer, som lever med sygdommen, veeret
stigende(2). 1 2010 var 12.830 personer i Danmark diagnosticeret med MS, hvilket i 2023 var steget
til 18.189, og kvinder udger 2/3 af patienterne. At antallet af personer med MS har veeret stigende

skyldes, at flere lever leengere med sygdommen, og flere far stillet diagnosen tidligere(8)

Fordi antallet af patienter er stigende, er der et @get behov for at skabe en bedre sammenhzng i
sundhedsveesenets indsats pa omradet. Derfor tildelte regeringen i 2018 38,7 mil. kr. til en
Helhedsplan pa skleroseomradet, hvor malet bl.a. var at benytte nuverende ressourcer bedst muligt

ved eksempelvis at opkvalificere sygeplejersker med neurologiske kompetencer(14).

Hospitalernes skleroseambulatorier har i flere ar haft et stigende antal besgg, hvor der i perioden
2014 til 2018 var en samlet stigning pa 19,75 %. Stigningen skyldes bl.a. et ggede antal patienter
med MS, men ogsa at behandling i hgjere grad foregar ambulant i stedet for under indleeggelse(15).

1.5 Professionsperspektiv

Medarbejdere i sundhedsvasenet har et ansvar for at sikre gget kvalitet med det formal at skabe
veerdi for borger og patient(16). Sygeplejersken spiller en signifikant rolle for resultatet af den
sundhedsfaglige kvalitet, da sygeplejersker udgar et flertal i sundhedsvaesenet, og derfor er den
faggruppe, der tilbringer mest tid sammen med patienten(16). Juridisk er sygeplejersken underlagt
Autorisationsloven, som er til for at styrke patientsikkerheden og fremme kvaliteten af

sundhedsvaesenets ydelser gennem autorisation af bestemte grupper af sundhedspersoner(17).

Den stigende andel af patienter med en kronisk sygdom har betydet, at sygeplejersken i hgjere grad
skal specialisere sig inden for et sarligt sygdomsomrade. Eksempelvis skal sygeplejersken pa et
skleroseambulatorie vaere serligt kvalificeret til at yde rette pleje, herunder i serlig grad at
imgdekomme patientens psykosociale behov. Som en del af Helhedsplanen for skleroseomradet
tildeltes 1,5 mio. kr. i 2019 til opkvalificering af sygeplejersker med neurologiske kompetencer,

hvor en del af indsatsen var malrettet gget patientinddragelse(18).



Ungdomsmedicinsk Enhed, som arbejder for at forbedre forholdene i sundhedsvesenet for unge i
alderen 12-24 ar med kroniske og alvorlige sygdomme, har bl.a. fokus pa at kvalificere det
sundhedsfaglige personale til at arbejde ungevenligt. Et af malene er, at den sundhedsprofessionelle
har kompetencer i at opbygge en tillidsfuld og udviklingsorienteret relation med unge med fokus pa
ressourcer og styrker(19). Det er afgarende, at den sundhedsprofessionelle regelmaessigt spgrger ind
til psykisk sarbarhed samt sygdom og inviterer den unge til at tale om sundheds- og
risikoadfeerd(20).

1.6 Patientperspektiv

Unge med en kronisk sygdom har behov for, at der er tid til dem i ambulatoriet. De har brug for at
fale sig imgdekommet af sygeplejersken. Flere af patienterne befinder sig i en livsfase med mange
skift, og derfor er det sarligt vigtigt for dem, at sygeplejersken spgrger ind til, hvordan MS pavirker
deres hverdagsliv. | den sammenhang udtrykker patienterne ogsa et behov for at fa hjaelp og viden
om, hvor de kan sgge yderligere statte, hvis de har behov for det. Derudover har de ogsa brug for at

blive madt af et fast personale, sa der er mere kontinuitet i behandlingen(2).

Dette er ikke mindst vigtigt, da psykisk sygdom hos unge, i 75 % af tilfeldene, debuterer i
ungdomsarene, og unge med fysisk sygdom er i gget risiko for at udvikle affektiv lidelse. Tal viser
0gsa, at det farste ar efter overgangen fra barne- til voksenafdelingen er et af de dyreste pa grund af

udeblivelse fra konsultationer, tilbagefald eller sygdomsforveerring(21).

En darlig kommunikation mellem lzegen og den unge patient kan bl.a. fare til, at patienten ikke
tager sin medicin samt ikke mgder op i ambulatoriet. Undersggelser viser, at chancen for, at den
unge ikke falger sin behandling, stiger med 19 %, hvis leegen har darlige
kommunikationsfaerdigheder. Hvis kommunikationen derimod er god, og der er opbygget relation

og tillid til sundhedspersonalet, viser det sig, at den unge bliver bedre til at varetage sin sygdom(5).



2. Afgraensning og undersogelsesspoergsmal

2.1 Afgraensning

Ovenfor belyses problemstillinger knyttet til den unge patient med MS, som bliver fulgt og
behandlet af sundhedsprofessionelle i et skleroseambulatorie. For at afgreense projektet tages der
udgangspunkt i unge i alderen 18-24-4r, da de er myndige og dermed har ansvaret for eget
sygdomsforlgb. Dog antages det, at foreeldrene stadig er en vigtig ressource for trivsel og
livskvalitet. Projektet afgraenses til tidspunktet, hvor den unge patient bliver diagnosticeret i
ambulatoriet og derefter bliver behandlet og fulgt af sygeplejersken. Vi fokuserer pa
patientperspektivet, hvor vi pa baggrund af en kvalitativ undersggelse, vil undersgge patientens
oplevelser af diagnosetidspunktet og det efterfalgende behandlingsforlgb med sygeplejersken.
Formalet er at afdaekke, hvordan patienten oplever, at sygeplejen og relationen til sygeplejersken
har en indvirkning pa mestring af sygdommen. Ud fra en analyse af empiri findes der frem til
eventuelle initiativer, der med fordel kan implementeres i praksis. Pa baggrund af ovenstaende er
formuleret falgende undersggelsesspargsmal:

Hvordan oplever den unge patient med MS, som bliver behandlet i et skleroseambulatorie,
sygeplejerskens rolle i forbindelse med at give psykosocial stgtte til mestring af sygdommen, og

hvordan kan man med denne viden optimere praksis?

Ved sygeplejerskens rolle skal forstds de opgaver og interventioner, sygeplejersken udferer 1

forbindelse med samtalen med den unge patient.

2.2 Fremgangsmade

For at fa indblik i den faglige sammenhang og de tilhgrende problemstillinger pa omradet,
gennemfgrtes en indledende sggning for derved at definere rammerne for projektet og preecisere
undersagelsesspargsmalet. Ud fra sggeresultaterne er der valgt en kvalitativ metode, som
understgtter besvarelsen af undersggelsesspgrgsmalet med afsat i det videnskabsteoretiske

perspektiv. Pa baggrund af indsamlet empiri udarbejdes en analyse, hvor fund, metode, empiri og



teori efterfglgende bliver diskuteret. Ud fra diskussionen og analysens fund bliver konklusionen

udarbejdet efterfulgt af en perspektivering.

2.3 Indledende segning

Der blev lavet en indledende bevidst tilfeeldig segning for at fa viden om emnet. Ved at leese
indhold fra statistikker, artikler, fagbgger og relevante hjemmesider fik vi inspiration og et overblik
over problematikker og aspekter pa omradet, hvilket hjalp med at indkredse
undersggelsesspargsmalet(22). Under den bevidst tilfeldige sagning erfaredes det, at der mangler
materiale, der havde fokus pa alle de aspekterne, vi gnskede at undersgge i projektet. Derfor lavede
vi en systematisk litteratursggning i de internationale og sundhedsfaglige databaser Cinahl og
PubMed. Cinahl blev anvendt, da databasen primeert indeholder kvalitativ forskning, hvor sygepleje
er velreprasenteret. PubMed blev anvendt, da databasen opdateres dagligt og derfor indeholder de
seneste forskningsartikler(23). Indledningsvis lavede vi en lille PICo og opstillede aspekter fra
undersggelsesspargsmalet, hvorefter synonymer pa engelsk under hvert aspekt blev fundet. Vi
brugte de boolske operatorer OR og AND(24). For at afgraense sggningen, og dermed finde de mest
relevante forskningsartikler, som ogsa kan overfares til det danske sundhedsvasen, opstilledes en
reekke inklusions- og eksklusionskriterier. Inklusionskriterierne var skandinaviske sprog og engelsk
samt forskningsartikler fra USA, England, Irland, Europa, Australien, New Zealand og Canada (se
bilag 5). Artikler &ldre end 2010 blev i farste omgang ekskluderet for at sikre, at artiklerne
indeholder forskningsresultater baseret pa nyere forskning. Efter flere sggninger matte sggningen
dog udvides til at inkludere artikler fra 2005, da udvalget ellers blev for begreenset. Det viste sig
med den bevidst tilfeeldige segning og den systematiske litteratursggning, at der ikke kunne
fremsgges materiale, som omhandler alle aspekter i undersggelsesspgrgsmalet. Sggningen har dog
givet afggrende og anvendelig viden om problemomradet. Derudover fandt vi interessante
forskningsartikler, som bl.a. omhandler sygeplejerskens interventioner med fokus pa self-efficacy i
forhold til den voksne patient med MS, sygeplejerskens rolle i at stgtte den unge patient med
kronisk sygdom og sygeplejerskens projekt i at stgtte patienten, nar patienten far stillet diagnosen
MS. Pa den baggrund inddrages forskningsartiklen: “The role of specialist and general nurses
working with people with multiple sclerosis ”(25), da den bidrager til baggrundsviden om MS og

sygeplejerskens rolle.



3. Videnskabsteoretisk position og metode

3.1 Videnskabsteoretisk tilgang

| dette projekt er anvendt en kvalitativ hermeneutisk tilgang i form af semistrukturerede interviews
af unge patienter med MS, som bliver behandlet i et skleroseambulatorie. Den kvalitative
undersggelse er valgt, fordi undersggelsesspargsmalet hgrer under humanvidenskaben, hvor malet
er at belyse virkeligheden via en fortolkning af informanternes beskrivelse af sygeplejerskens rolle i
forbindelse med deres behandling i ambulatoriet(26).

3.2 Forskningsdesign

Den overordnede ramme for forskningsdesignet er valgt ud fra undersggelsesspgrgsmalets formal.
Derfor er metoden kvalitativ hermeneutisk og forskningstypen forstaende og handlingsvejledende.
Det primaere formal med den forstaende forskningstype er via undersggelsen at na frem til en
forstaelse af de involverede personers opfattelse af liv og handlinger i forbindelse med den
problemsituation, der er tale om. Malet med undersggelsen i dette projekt er netop via fortolkning af
informanternes udsagn at na frem til en dybere forstaelse af, hvad der ger sig geeldende, nar
informanterne beskriver deres oplevelser af sygeplejerskens rolle i patientforlgbet. Resultaterne af
den forstaende analyse i dette projekt afhanger af vores fortolkning af de kvalitative interviews, og
ger det muligt at kvalificere forslag til endrede handlinger blandt sygeplejerskerne for at optimere
praksis. | kombination med den forstaende forskningstype anvendes derfor den handlingsanvisende
forskningstype, som en overbygning, hvor vi tilstraeber at afdeekke sammenhange med henblik pa

derefter at fremlaegge mulige lgsninger(27).

3.3 Hermeneutisk perspektiv

Hans-Georg Gadamer er kendt for sit arbejde med den filosofiske hermeneutik, som karakteriseres
ved at vaere en filosofisk refleksion over, hvordan forstar vi, og hvad sker der, nar vi forstar?(28).

Ny mening opnas ved, at man er indstillet pa at @ndre pa sin helhedsmening i kraft af tolkninger og
iagttagelser af det, der undersgges. Ved eksempelvis at fortolke vores interviews er malet at opna en

forstaelse af de meninger, som udtrykkes i empirien, og saledes na til en ny forstaelse af



feenomenet, som undersgges. Gadamer udtrykker, at menneskets fordomme udger en
erfaringshorisont, som er vores udgangspunkt i en fortolkning af det, vi ikke forstar eller kender. En
fortolkning foregar derfor altid i lyset af vores fordomme, som Gadamer ogsa udtrykte som
forforstaelse. Ny forstaelse opnas via en gradvis justering af vores forforstaelse ved ny forstaelse af
feenomenet, sa der opstar en horisontsammensmeltning. Denne fortolkningsproces kaldes den
hermeneutiske cirkel, som er en spirallignende proces, hvor ny forstaelse opstar via en fortolkning

pa baggrund af vores forforstaelse, som igen laegger op til ny fortolkning etc.(28).

3.4 Forskningsinteresse og forforstielse

Ud fra egen livserfaring samt klinisk erfaring har vi en forforstaelse af, at unge patienter, som far en
kronisk sygdom, har brug for at danne en god relation med sygeplejersken i ambulatoriet for at
kunne mestre sin sygdom bedst muligt. Vi er af den overbevisning, at den relation bgr dannes
allerede pa diagnosetidspunktet ved, at sygeplejersken er til stede sammen med laegen, og samtidig
bliver patientens faste sygeplejerske i forbindelse med fremtidig behandling i ambulatoriet.

3.5 Juridiske og forskningsetiske overvejelser

Med valget om at bruge den hermeneutiske metode anvendes kvalitative interviews for at fa et
dybdegaende indblik i den enkelte patients oplevelser, holdninger og perspektiver. Da dette er
serligt personfglsomt, behandles informanternes data med fortrolighed og respekt. Derfor er
juridiske retningslinjer for studerendes indsamling af patientdata til brug i projektet overholdt, og
forskningsetiske overvejelser er draftet pa forhand for at vaerne om informanternes selvbestemmelse
og frihed (se bilag 1). Under databeskyttelsesloven og databeskyttelsesforordningen blev regler
vedr. alle former for personoplysning overholdt ved at sikre fuld anonymitet pa neer to ikke-
falsomme almindelige oplysninger, nemlig ken og alder(29). For at fa tilladelse til at behandle
personoplysninger i de kvalitative interviews, dreftede vi de juridiske retningslinjer med vejleder og
indhentede tilladelse til dataindsamling hos den ansvarlige sygeplejerske 1 ambulatoriet forud for
interviews (se bilag 2). Information om undersegelsen blev sendt skriftligt til informanterne og blev
gentaget mundtligt for interviewet (se bilag 3). Informanterne gav bdde mundtligt og skriftligt
samtykke pa et informeret grundlag i form af skriftlig og mundtlig briefing (se bilag 4). Det blev

praciseret over for informanten, at samtykket til enhver tid kunne treekkes tilbage. Datatilsynets



regler om anonymisering og sletning af persondata blev overholdt ved at sikre materialet pa
mobiltelefoner og computere. Alt bliver destrueret efter projektets afslutning. I projektet folges
forskningsetiske krav for etiske principper, som bygger pd FN’s menneskerettighedserklering og
Helsinki-deklarationen(31).. Filosofferne Beauchamp og Childres er anerkendte indenfor medicinsk
etik og har fremlagt folgende grundleeggende etiske principper, som er geldende for
sundhedsetik(30). Disse etiske principper er: princippet om autonomi, velgerenhedsprincippet, ikke-

skade princippet og retfeerdighedsprincippet.

3.6 Rammer for kvalitative interview

For at skabe en struktureret tilgang og give et overblik over, hvordan den kvalitative undersggelse
udfgres pa en systematisk og metodisk made, tages der udgangspunkt i Steinar Kvale og Svend
Brinkmanns tilgang til interviewundersggelser. Sammen har de udviklet en model bestaende af syv
faser, som hjaelper til at udvaelge og treeffe begrundede beslutninger ift. valg af interviewmetode. De
syv faser omfatter; tematisering, design, interview, transskription, analyse, verifikation og

rapportering(32).

3.6.1 Tematisering:

Far en undersggelse kan finde sted, skal formalet med undersggelsen afklares, samt hvordan svaret
metodisk skal opnas. Denne undersggelse har til formal at indsamle viden om unge MS-patienters
erfaringer og oplevelser af sygeplejerskens rolle pa og efter diagnosetidspunktet, og hvordan deres

relation til sygeplejersken kan have en betydning for, hvordan de mestrer deres sygdom.

For at afgreense undersggelsen og skabe struktur fokuseres der pa temaer udvalgt pa baggrund af
vores teori: diagnosetidspunktet, patientinvolvering, relation til sygeplejersken og mestring. Den
opdeling hjaelper med at holde den udvalgte teori op imod patienternes svar samt holde fokus pa,
hvad der er relevant og interessant for projektet. Via disse temaer, blev der skabt grundlag for,

hvordan selve designet af interviewet skulle udarbejdes(32).
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3.6.2 Design:

I denne fase er der blik for alle syv faser, og den overordnede struktur for udfgrelse af interviewene
planlaegges for at beslutte, hvilket undersggelsesdesign, der er bedst egnet til at opna den tilsigtede
viden. Derfor har vi valgt at lave en semistruktureret interviewguide, da den far informanten til at
abne op og reflektere over spgrgsmalene og dermed resulterer i et mere dybdegaende interview at
analysere ud fra(32).

Udvelgelsen af informanter foregik via en sggning i registeret i skleroseambulatoriet, og er dermed
repraesentativ for ambulatoriet, som undersggelsen omhandler. To kvinder og en mand blev
rekrutteret, sa begge kan indgar i projektet. Under rekrutteringen var der en ung patient, som valgte
at springe fra grundet psykiske arsager. Selve rekrutteringen foregik telefonisk af en sygeplejerske

fra ambulatoriet, hvorefter resten af kontakten og planlegningen af interviewene overgik til os.

3.6.3 Interview:

I interviewfasen udarbejdedes en interviewguide ud fra de fire valgte temaer (se bilag 6). Hvert
tema har et interviewspgrgsmal og to til fem opfalgende spargsmal, som er formuleret dbne og
legger op til refleksion. Tilgangen i spgrgsmalene er hermeneutisk og skaber mulighed for at bringe

vores forforstaelse og udvalgte teori i spil(33).

Forud for interviewene blev rammerne overvejet. Som udgangspunkt foretrak vi at mgdes ansigt til
ansigt, for at skabe narveer og tryghed(33), men lod det veere op til informanterne at veelge, hvor de
ville interviewes. To valgte ambulatoriet, og den sidste foretrak Zoom med kamera pa. Kameraet

gjorde det muligt at observere det nonverbale sprog og skabe nearhed i interviewet(33).

Inden interviewene lavede vi et pilotinterview med en 25-arig kvindelig patient med diagnosen MS,
som bliver behandlet i et andet skleroseambulatorie i RH. Dette blev gjort for at teste tidsrammen
og spergsmalene i interviewguiden. Saledes var det muligt at vurdere, om spgrgsmalene var

forstaelige og deekkende for den viden, vi gnskede at indsamle(33).

Under interviewene havde en af os ansvar for at interviewe, mens den anden observerede og stillede

opfalgende spargsmal. Denne tilgang blev valgt for ikke at overvaelde informanten, og for at
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observatgren kunne holde gje med kropssprog, mimik mm.. Der blev afsat ca. 45 minutter til hvert
interview, hvilket gav tid til introduktion og preesentation af interviewprocessen. Dette skabte en
god og tillidsfuld start(32).

3.6.4 Transskribering:

Vi valgte at transskribere interview, da det ifglge Kvale skaber et godt grundlag for en efterfalgende
analyse(34). Nar et interview skal transskriberes og skifte fra talesprog til skriftsprog indebazr det en
del overvejelser, da talesprog og skrevet tekst medfarer forskellige sprogspil. | den proces skifter
indholdet narrativ form fra en mundtlig diskurs til en skriftlig diskurs, hvor velformuleret tale kan
fremsta usammenhzangende og gentagende og bliver, ifalge Kvale, en dekontekstualiseret
gengivelse af den levende interviewsamtale(34). Under transskriptionen blev interviewene opdelt
mellem os, men det blev aftalt at transskribere interviewene ordret for at kvalitetssikre

transskriberingen(34).

3.6.5 Analyse:

Analysen bygger primaert pa en deduktiv tilgang, hvor der tages udgangspunkt i eksisterende teori
og forforstaelse, som empirien skal holdes op imod. I udarbejdelse af analysen frembragte empirien
dog nye mgnstre, som beted a&ndringer i analysens struktur og inddragelse af yderligere relevant
teori, hvorfor den induktive tilgang ogsa anvendes(35). Ved den induktive tilgang tages der
udgangspunkt i empirien, og den anvendte teori er derfor styret af empirien(36). Empirien
kategoriseres ud fra de fire temaer via kodning. Den tilgang kan seette empiri i en ny sammenhang
og give en ny forstaelse af selve undersggelsen. Kodning er empiristyret og er bygget op pa
baggrund af informanternes svar. Interviewene blev gennemgaet individuelt, hvorefter vi
sammenlignede vores kodning. Denne tilgang kvalitetssikrer processen, da man kan have gje for

forskellige ting under gennemlasningen.
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3.6.6 Verifikation:

Her fastslas validiteten, hvorvidt undersggelsen ogsa undersgger, hvad der var tilteenkt med
undersggelsen, reliabiliteten, hvor konsistente resultaterne er og generaliserbarheden af
interviewresultaterne, hvorvidt resultaterne kan overfares til lignende kontekster. Dette vil blive
diskuteret i afsnit 5.2.1. Interviewguiden er med til at sikre en ensartet empiriindsamling for at
sammenligne informanternes svar og dermed generalisere ud fra data. For at tjekke validiteten
sikrer vi, at informanternes udtalelser hjaelper til at svare pa det, som undersgges. Det gares ved at

holde undersggelsesspgrgsmal op mod de svar udledt af interviewene(32).

3.6.7 Rapportering:

Rapporteringen handler om formidling af undersggelsens resultater, og om de etiske aspekter ved
undersggelsen overholdes. At produktet er leeseveerdigt sikres ved at gennemga citaterne og have
gje for, om de udvalgte citater er dem, der bedst muligt beskriver det budskab, informanterne
forsgger at formidle(32).

3.7 Ny litteratursogning

Efter bearbejdning af den transskriberede empiri, foretoges en ny struktureret litteratursggning med
sggeord, der fremkom af analysen: Multiple Sclerosis, Psychosocial, Diagnosis Multiple Sclerosis,
Support. Den sggning gav 30 hits. Ud fra overskrifter blev der frasorteret 17 artikler og ved
gennemlasning af abstract, blev de sidste 12 artikler frasorteret. Resultatet var én relevant artikel:
“The process of adjustment: Providing support after a diagnosis of multiple sclerosis ”(37). Artiklen
benyttes i analyseafsnittet samt i diskussionen til at belyse, hvordan sygeplejersken bedst statter en
nydiagnosticeret MS-patient. Dermed kan den bidrage til viden og vaere med til at belyse

undersggelsesspargsmalet.
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3.8 Teoretisk referenceramme

Nedenfor praesenteres teorien, som skal bidrage til at besvare, hvordan den unge patient med MS
oplever sygeplejerskens rolle pa og efter diagnosetidspunktet, samt hvordan sygeplejersken kan
hjeelpe patienten med at mestre sygdommen. Hver teori laegger sig op ad temaerne i
interviewguiden. De giver dermed en forstaelse af informanternes behov pa baggrund af deres svar.

Farst praesenteres Kari Martensens omsorgsteori, da vi har en forforstaelse af, at unge patienter,
som far en kronisk sygdom, har brug for at danne en god relation til sygeplejersken i ambulatoriet
for at kunne mestre sin sygdom bedst muligt. Dernast praesenteres Aaron Antonovskys
mestringsteori, som belyser, hvilke faktorer der er i spil for at kunne mestre sin sygdom.

Under kodningen af interviewene var det tydeligt, at aktiv lytning og det nonverbale sprog har stor
betydning for informanternes relationsdannelse med sygeplejersken. Derfor bliver Eide og Eides
kommunikationsteori ogsa benyttet i analysedelen til at sige noget om, i hvilket omfang
sygeplejerskens verbale og nonverbale signaler har betydning for skabelse af tillid og

relationsdannelse.

3.8.2 Kari Martinsen

Den norske sygeplejeteoretiker, Kari Martinsen, er inspireret af den danske teolog og filosof K.E.
Lagstrup. Lagstrup udtrykker, at mennesker er dybt afhaengige af hinanden, og at menneskelivet
bygger pa en naturlig tillid mellem hinanden, hvor “den enkelte har aldrig med et andet menneske
at ggre, uden at han holder noget af dets liv i sin hand”(38). Martinsen betragter omsorg for det
syge menneske som sygeplejerskens kerneomrade og en forudsatning for, at sygepleje lykkes. Hun
tager afstand fra den positivistiske tilgang, som ifglge hende dominerer sygeplejen i dag. Maling og
instrumentelle opgaver tager tid fra magdet med patienten, hvor felelser og intuition udspiller sig, og
som er afgarende for at skabe tillid og drage den rette omsorg for patienten. Martinsen
argumenterer, at omsorg har tre dimensioner, som er teet forbundne og uadskillelige; den

moralske, relationelle og praktiske. Den moralske omsorgsdimension er overordnet og peger pa, at
vi er forpligtet til at drage omsorg for den svage, den syge og den lidende, og sygeplejerskens moral
spiller en vigtig rolle i forvaltningen af magt som omsorgsgiver. Den relationelle dimension

refererer til, at sygepleje er omsorg, da den altid udspiller sig ved en form for gensidighed mellem
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sygeplejerske og patient. Omsorg er at knytte band og indga relationer, hvor den ene udviser
omtanke og hjeelpsomhed for den anden(39). For at man kan danne en relation, er der et
grundlaeggende behov for at skabe tillid mellem patient og plejer. Tillid er baerende i al omsorg, og
ved at mgde det andet menneske med omsorg bliver man den andens tillid veerdig(40). Martinsen
mener, at sygeplejersken skal se patienten med et dobbelt gje, hvor patienten bade betragtes ud fra
et nggternt fagligt sken (det fagligt registrerende gje) og ud fra et empatisk menneskeligt syn
(hjertets gje). | praksis kan dette forega ved, at sygeplejersken bade indsamler klinisk data og
samtidig er opmaerksom pa, hvad patienten udtrykker verbalt og nonverbalt i situationen. Den
praktiske omsorgsdimension handler om, hvordan sygeplejersken udviser fagligt patientcentreret og
situationsbestemt omsorg over for patienten(41).

3.8.1 Aaron Antonovsky

Patientens egen forstaelse af sygdommen og dens betydning har stor indflydelse pa, hvordan man
mestrer sygdommen og kommer sig. Sociologen Aaron Antonovsky paviste dette i sine studier af,
hvem der lever laengst efter alvorlige livskriser, herunder alvorlig sygdom(42). | den forbindelse
bruger han begrebet oplevelse af sammenhang (OAS), som en helt central del af sin mestringsteori.
OAS afhaenger af tre komponenter: begribelighed, handterbarhed og meningsfuldhed. Ifalge
Antonovsky er det at have en hgj grad af OAS helt afggrende for, at man far den bedst mulige
heling(42).

Meningsfuldheden er den af de tre, som han tilleegger starst veerdi, da den handler om, at man som
menneske har en tro pa, at livet er vaerd at investere i, altsa at man kan se en mening med livet og
har noget at sta op til. Det er ikke af betydning, hvad det er, der giver en mening blot, at det gar det
for den enkelte.

Begribelighed drejer sig om at forsta det, man udsettes for. Oplever man, hvad der sker, som
kaotisk og forvirrende, eller kan man finde en forstaelse i det. Det handler om at fa en viden om sig

selv sig selv. Her har det stor betydning, hvilke ressourcer man har eller ikke har.

Personens ressourcer har ogsa effekt pa handterbarhed. Er der tilstreekkelige ressourcer - bade inde-
og udefra fra mennesker, man har tillid til. Dette er afggrende for, i hvor hgj grad, man opfatter sig
selv som offer for situationen. Man vil veere bedre rustet til at komme igennem den svere tid og

leve livet, hvis de indre og ydre ressourcer er steerke(43).
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3.8.3 Tom Eide og Hilde Eide

Ifelge Tom Eide og Hilde Eide, som er forskere i kommunikation i sygepleje, er kommunikation en
gennemgaende del af sygeplejen. De anser evnen til at lytte aktivt, som en af de vigtigste
feerdigheder i professionel hjelpende kommunikation(44). Begrebet aktiv lytning bestar bade af den
verbale og nonverbale kommunikation. Det verbale sprog omfatter spejling af falelser,
parafrasering, pauser, nggleord, spgrgsmal og opmuntringer(45). Det nonverbale sprog bestar af
kropssprog, bergring, mimik, gjenkontakt, stemmens klang, stilhed og talens tempo(45). | analysen
vil der veere mest fokus pa det nonverbale sprog, da det primeert er det, informanterne leegger veegt
pa i kontakten med sygeplejersken. Det er szrligt de tre farstnaevnte, som kropssprog, bergring og
mimik, der bliver inddraget i analysedelen. Ud over aktiv lytning beskriver Eide og Eide ogsa,
hvordan humor kan anvendes i svaere situationer og veere en hensigtsmaessig form for forsvar. Her
leegges der vaegt pa, at humor kan reducere trykket og lgsne stemningen i rummet samt medvirke til

at styrke relationen mellem patient og plejer(46).

4. Bearbejdning og analyse

I dette afsnit beskrives bearbejdningen og analysen af empiri. Bearbejdning af analysestrategien er
hermeneutisk bestaende af 6 trin i analysen af vores indsamlede empiri(47). De interviewede bliver

benavnt som: informant A, informant B og informant C.

Trin 1: Helhedsforstaelse
| dette trin blev empirien gennemlast for at fa helhedsforstaelsen, der danner grundlaget for at dele

empirien op i enkelte dele(47).

Trin 2: Startkodeliste
I startkodningen er der taget udgangspunkt i Antonovsky og Martinsens teori. Som navnt under
afsnittet 3.6 Rammer for kvalitative interview, tages her udgangspunkt temaerne, interviewguiden

er bygget op omkring(47).
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Trin 3: Meningsbarende enheder - kodeprocessen begynder

Under dette trin systematiseres empirien. Det gares ved at inddele citater fra transskriptionen i

sakaldte meningsbarende enheder. Selve kodningen fandt sted ved at markere citaterne i hver sin

farve alt efter, hvilket tema de omhandlede. Citaterne blev gennemgaet og vurderet, hvorefter

citater, der ikke var meningsbarende, blev kasseret. Herefter blev der sorteret i citaterne og derved

taget tekststykker ud af den oprindelige sammenhang og sat ind i en ny. Det fremgar i naste trin

(tabel 1)(47).

Trin 4 og 5: Vurdering af koder og meningskondensering

Her leeses de meningsharende enheder igennem hver for sig og pa tveers af informanterne for at

sammenligne indholdet. Denne tilgang skal ogsa give et bedre overblik over

empirien(47). Nedenfor ses et udsnit af tabellen ud fra en af informanterne. Se bilag 7 for at fa det

fulde overblik over tabellen med alle tre informanter.

Tabel 1
Informanter | Diagnose- Patient- Relation til Mestring af
tidspunkt inddragelse sygeplejersken sygdommen
C Der var ingen Det er vigtigt, at | Informanten har haft | Hun forholder sig
sygeplejerske med | sygeplejersken de samme to kun lidt til sin
pa diagnosetids- | ikke blot har en | sygeplejersker under | sygdom, men

punktet.

At fa diagnosen
beskrives som en
lettelse efter et
langt forlgb uden
afklaring pa
symptomerne.

Informanten
forteeller, at
moderen havde
det rigtig sveert i
situationen.

liste af spgrgsmal
0g kun snakker
medicin. Det skal
veere mere
personligt.

Informanten
gentager, at folk
ikke skal se pa en
som om, man er
ved at dg.

Der er brug for,
at sygeplejersken
smiler og sperger
ind til, hvordan
det gar ogsa ift.
hverdagsting fx

sit forleb dog ingen
pa
diagnosetidspunktet.
Det beskrives som
trygt at have de
samme
sygeplejersker, da
hun naesten er sikker
pa at komme ind til
et kendt ansigt.

Omsorg og tryghed
beskrives som
vigtigt. Der legges
vaegt pa, at det skal
veere rart, og at der
skal veere tid til at
snakke.

fortzeller, at det er

ngdvendigt, at
hun far redet, for
at holde sin krop
gang. Hendes
heste er en stor
motivation for
hende.

Moderen star for
al info. sggning
og tilmelding i
sklerose-
foreningen mm. -
Hun har haft en
sveer tid efter
datterens
diagnose.
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til informantens
heste.

At have to kendte
sygeplejersker
giver tryghed og
hjeelper hende til
at abne sig i
samtalerne.

Meningskon-
densering

Der er behov for
statte til forzeldre i
krise pa
diagnosetidspunkt

Informanterne
har brug for at
blive set af
sygeplejersken.
At fa konkrete
redskaber med
information vil
veere en stor
hjeelp.

Det er vigtigt for
informanterne at
have en fast
sygeplejerske, som
kender dem.

Anerkendelse,
tryghed og
kontinuitet, samt
ressourcerne
omkring den unge
har stor betydning
- iseer foraeldrene.

Trin 6: Vurdering og dybere forstaelse

Pa dette trin blev kondenserede tekststykker gennemlast og holdt op imod den oprindelige empiri

for at sikre, at der er en sammenhang. Det har ogsa gjort os bevidste om, at det er en fordel at

bygge analysen op i to dele. Derfor er temaet Diagnosetidspunktet lagt ind under Mestring af

sygdommen, da meningskondenseringen viste, at det hang sammen med, hvordan informanterne

mestrede deres sygdom i situationen og pa sigt - ikke mindst ift. foreeldrene. Derudover leegges

temaet Patientinddragelse ind under Relation til sygeplejersken, da relationen og trygheden har stor

betydning for, at informanterne er deltagende og faler sig inddraget i samtalen. Pa den baggrund

bliver analysen delt op i to overordnede dele: Relation til sygeplejersken og Mestring af

sygdommen(47).

4.1 Analyse

| dette afsnit vil vi ga i dybden med analysen ud fra de to dele Relation til sygeplejersken og

Mestring af sygdommen.
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Analyse del 1: Relationen til sygeplejersken

Den relationelle dimension i Kari Martinsens omsorgsteori beskriver, hvordan det at knytte band og

indga i relationer har betydning for selve sygeplejen.

I sygepleje indgar patienten altid i en relation med sygeplejersken, som ifalge Martinsen er
karakteriseret ved en gensidig afhaengighed. For at relationen mellem sygeplejerske og den unge
patient skal kunne etableres, er det afgarende, at sygeplejersken er naerverende til stede i mgdet
med patienten og mgder patienten med interesse og engagement - en kompetence som udgves i al

sygepleje(48).

“Det er ikke, fordi jeg forventer, at hun forteller mig en hel masse om alt mulig privat, men det er
det her med, at man ved lidt om hinanden uden, at det bliver overdrevet. Hun kender mig, og jeg
kender hende. Det er pa en eller anden made en begyndelse til at skabe en relation, hvis man kan
sige det sadan.” (Informant A)

| citatet beskriver informanten det betydningsfulde ved, at bade hun og sygeplejersken er villige til
at udlevere noget om dem selv. Informanten udtrykker i citatet, at hun har en forventning om - og
saledes et behov for - at kende lidt til den private del af sygeplejersken for at opbygge en relation til
hende. Sygeplejersken er ogsa bevidst om, at for at skabe en tillidsfuld relation til den unge patient

og saledes drage den rette omsorg, er hun ngdt til at dele ud af sig selv(42).

Den villighed til at udlevere sig kommer ogsa til udtryk i nedenstaende citat, hvor informant B
beskriver, at det gode forhold til sygeplejersken er hjulpet pa vej ved, at de ikke kun taler om
sklerosen, men ogsa om personlige ting. Hos bade informant A og B opbygges tilliden til
sygeplejersken ved, at hun abner sig for at blive imgdekommet af dem.

“Jamen altsa, i forhold til min sygeplejerske, der har vi meget humor, og vi kan snakke om nogle
ting bade skleroserelaterede, men ogsa de her personlige ting. Det synes jeg er med til at fa et godt
forhold. Det med, at man kan &bne sig op hver iszr, sd man kender hinanden lidt pa hver sin made.”
(Informant A)

| citatet leegger informant A ogsa veegt pa, at feelles humor har betydning for hendes mestring af
situationen, og at sygeplejersken er bevidst om at imgdekomme den unge patient med humor i

relationsdannelsen. Humor kan ses som en forsvarsmaessig egenskab, der kan hjelpe til at skabe
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afstand til det sveere og mindske spanding i situationer, hvor det psykosociale pres fylder for
patienten(46).

I samtalen med den unge patient skal sygeplejersken hele tiden se patienten med det dobbelte gje,
hvilket Martinsen beskriver som en vekselvirkning mellem at anvende det fagligt registrerende gje
og hjertets gje(43). Nar sygeplejersken, udover humor og at udlevere noget af sig selv, taler om
sklerosen med informanten, er hendes faglige overvejelser og skan i situationen en essentiel faktor i
relationsdannelsen og en udvisning af omsorg, som beskrevet i Martinsens relationelle dimension af

hendes omsorgsteori(41).

I citatet nedenfor giver informant A netop udtryk for, at hendes behov bliver daekket, fordi hun
bliver medinddraget i de faglige overvejelser forbundet med hendes behandling. Integrationen af
faglighed og medinddragelse skaber tryghed for patienten og er, ifalge Martinsen, udvisning af
omsorg og giver patienten oplevelsen af, at hendes behov for sygepleje bliver dekket.

“Fagligheden synes jeg faktisk er rigtig rigtig hgj. Ikke fordi det kommer bag pa mig, men de er gode
til at f mig til at fale mig tryg, fordi jeg feler mig medinddraget i tingene. ” (Informant A)

Udover medinddragelse giver informanterne ogsa udtryk for, at oplevelsen af at blive anerkendt og
bekreeftet kombineret med ro og god tid er vaesentlige faktorer i samtalen, for at fele sig set, hart og

forstaet.

“Det der med, at der ikke er noget hastveerk, det synes jeg er meget fedt, stille og roligt. Hellere en
gang for langsomt end en gang for hurtigt, hvis det giver mening pa den made. Og sa det med at fa
bekreftelse i ens spargsmal er validt - acceptabelt pa en eller anden made. Ja, anerkendelse pa en
eller anden mdde....det er altid en lidt dejlig folelse.” (Informant B).

I informanternes beskrivelser af samtalerne med sygeplejersken, er det tydeligt, at sygeplejersken
ger brug af aktiv lytning bl.a. i form af pauser og anerkende tiltag. Aktiv lytning kraever, at
sygeplejersken er nervarende, udviser nysgerrighed og respekt samt leegger forforstaelser til side i
sin kommunikation. Ifglge Eide og Eide, kan man ved brug af det nonverbale gare sit verbale sprog

mere troveerdigt, hvilket det ifglge citatet tyder pa, at sygeplejersken har vaeret bevidst om(44).

Flere steder beskriver informanterne netop, hvordan sygeplejersken ggr brug af det nonverbale
sprog, og at dette opleves positivt af dem alle: “Det kan vaere sddan nogle sma ting, altsa at blive

madt med et smil, der skal ikke meget til for mig. Eller lige at fa et kram. Sa feler man sig
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velkommen” (Informant A). En anden informant beskriver, hvordan sygeplejersken tog hende i
handen inde hos legen til en undersegelse “...at der blev hun (sygeplejersken) ngdt til at ga om til
mig og sd sidde og holde mig i handen. Altsd, hun ligesom var der ikk” (Informant C). Informant C
udtaler yderligere, at det vigtigste sygeplejersken kan gere for hende er at veere glad og positiv og
smilende. Som informant B sagde i citatet ovenfor, opleves ro og tid som den nonverbale stilhed i
kommunikation, og er det, de unge patienter har brug for i den gode samtale med
sygeplejersken(45): “Altsa det er jo mig, hun har som patient, sa det der med, at hun ikke sidder og
kigger pd klokken og skal videre....det er rart at fole, at vi tager det roligt, og at vi kan na at snakke
om de ting, der nu har veret at snakke om” (Informant C).

I ambulatoriet er der to sygeplejersker, som er uddannet ungeambassadgarer?, og de har det primaere
ansvar for sygeplejen af de unge patienter. Formalet med denne organisering er at optimere
behandlingen af de unge, saledes at sygeplejerskerne har rette kommunikationskompetencer og i
videst muligt omfang sikrer kontinuitet og genkendelighed over for patienten. At blive mgdt af den
samme sygeplejerske, som kender patientens individuelle behandlingsforlgb og psykosociale behov,
skaber en sammenhang for patienten. Dette er positivt for relationen til sygeplejersken og er med
til, at patienten foler sig tryg. Informant C beskriver bl.a., at trygheden ved at mgde den samme
sygeplejerske, hjelper hende til at mestre den ubehagelige situation ved at veere patient pa et
hospital.

“Ja, men det giver lidt tryghed altsa, man bliver tryg hos sygeplejersken... Det er jo ikke det fedeste
at vaere pa et hospital som patient, sa det er meget rart, at man ligesom kender ansigterne deroppe
efterhanden. Og man gar hos den samme sygeplejerske. De kender lidt en efterhanden ikk.”
(Informant C)

Selv om der er to ungeambassaderer blandt sygeplejerskerne, skal de unge i skleroseambulatoriet
veere indstillet pa, at samtalerne i princippet kan vaere med enhver sygeplejerske i afdelingen.

To af informanterne udtrykker tilfredshed i kontinuiteten af deres behandling i ambulatoriet, fordi
de oftest bliver madt af samme sygeplejerske. Informant A beskriver netop i citatet nedenfor, at
kendskab til sygeplejersken er positivt for relationen og danner grundlag for den gode
patientsamtale.

" Ungeambassader for bern og unge i sundhedsvasenet er specialiseret i arbejder med unge med kroniske og alvorlige
sygdomme(56)
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“Jeg kan godt lide at have kendskab...skabe en relation og et forhold. Det ville jeg have sveerere ved,
hvis det var en ny hver gang. Sa kan man veare imgdekommende og sige hej eller noget og tale lidt,
og sa er det ud og en anden ind. Hvis det var sadan, det skulle veere, s& havde jeg accepteret det,
men jeg kan godt lide at vide, at jeg kommer tilbage til den samme, og at jeg har kendskab til hende,
der har med mig at gagre.” (Informant A)

Informant B har derimod oplevet at blive fortrolig med en sygeplejerske, som derefter er blevet
erstattet med en anden sygeplejerske, som han ikke har samme fortrolighed med.

Han oplever, at manglende kontinuitet er utilfredsstillende, fordi han bl.a. er ngdt til at forteelle sin
historie pa ny “Det er ogsd sddan nogle af de ting, hvor jeg har veeret lidt dadah...sd mda man lige
sige det igen og sadan noget. Det er ikke noget stort problem, men det er da alligevel sadan en lille

ting...”. (Informant B)

Selvom informanten bagatelliserer problemet ved at skulle gentage sig selv overfor sygeplejersken,
sé er det alligevel en ting, han har heaftet sig ved. Det er generelt kendetegnende for informanterne,
at de er tovende med at veare kritiske overfor behandlingen i ambulatoriet og undskylder eller

nedspiller deres udtalelser.

Analyse del 2: Mestring af sygdom

Adspurgt til situationen, hvor informanterne fik deres diagnose, og hvordan de oplevede det,
beskriver isar informant B og C, at det naesten var en lettelse at fa diagnosen. Samtidig giver begge
udtryk for, at de ikke vidste, hvad MS var, blot at det var en kronisk sygdom, som man ikke ville dg

af. Informant C udtrykker det saledes.

“De havde testet mig for alt muligt, og jeg havde veeret indlagt, sd det var bare rart at fd en
afklaring. Jeg tror det startede allerede omkring januar... Derfra og frem til sommer, der gik jeg jo
bare i sadan en uvished, hvor jeg ikke vidste, hvad det var, og leegerne kunne ikke rigtig finde ud af
det og gore noget ved det, fordi jeg ikke var diagnosticeret med MS...” (Informant C)

Begribeligheden i situationen, som Antonovsky beskriver i sin teori om oplevelse af sammenhang,
hjelper informanterne til at mestre situationen(38). Dog afspejler nedenstaende citat, at
handterbarheden er svaekket, fordi informantens far i situationen har en kriselignende reaktion, da

diagnosen gives.
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“...min far blev meget ked af det... Jeg ved ikke, om det var fordi, jeg ikke rigtigt havde forstaet,
hvad det indebar, at jeg ikke havde den storste reaktion... Pa Hvidovre Hospital, da de kiggede pd
mig, var leegen blevet meget alvorlig. Han lagde handen pd min skulder og sagde, “jeg er tilbage
lige om lidt”. Der folte jeg ncesten, at jeg skulle do. Sd at fa stillet diagnosen, som pa det tidspunkt
ikke ligefrem var livsfarlig, var handterbar pa en eller anden made. Det var egentlig ok behageligt,
men det var selvfolgelig chokerende i momentet. Iscer, at se min far reagerede sd voldsomt.”
(Informant B)

Den samme reaktion beskrives af de to andre informanter, nar de fortaller, hvordan deres foraldre
blev pavirket af situationen pa diagnosetidspunktet. En af informanterne fortzeller endog, at det tog

flere ar, far hendes mor kom sig, efter diagnosen blev stillet.

“Hun tog det meget tungere, end jeg gjorde... Hun har haft rigtig sveert ved det efterfolgende. Det er
farst nu her (4 ar efter), at hun er begyndt at komme ovenpd. Jeg er ikke sd....det ved jeg ikke... jeg
tager det ikke sa tungt. Altsa, jeg har det jo fint med det.” (Informant C)

Informant C forteeller yderligere, at det var hendes mor, der lzste alle papirerne efter diagnosen
blev givet, sggte information om sygdommen samt fik hende meldt ind i Scleroseforeningen. Dette
kan ses som moderens made at mestre situationen pa og som et forsgg pa at begribe og finde

mening i det, der har ramt datteren og familien(39).

Informant B beskriver, hvordan han oplevede at skulle veere den steerke i situationen. “Det var
pludselig mig, der folte... ikke at veere den voksne, men ligesom den, der holdt sammen pa det hele

pa en eller anden made. Og det var sveert...” (Informant B).

At have tilstreekkelige ressourcer, nar man rammes af livsendrende vilkar, er ifglge Antonovsky en
af de vaesentlige faktorer for at kunne mestre situationen. | den forbindelse har netveerket stor
betydning for, hvordan man ogsa psykosocialt klarer sig igennem situationen. Familie, venner,
arbejdsplads og fritidsinteresser kan veere altafggrende. Nar moderen har den staerke sorgreaktion
bade pa diagnosetidspunktet og i arene efter, som datteren beskriver, har det betydning for,
datterens mestring, da hendes narmeste ressource ikke kan statte hende. Dette kan have en negativ

pavirkning af informantens handtering af sygdommen i tiden efter(39).

Udover foraldrene er sundhedspersonale og kontinuiteten i plejen ogsa en veesentlig faktor for,
hvordan man handterer det at blive kronisk syg i en ung alder. Sygeplejersken har ogsa en veesentlig
rolle i at stgtte patienten psykosocialt, sa der kan findes accept og meningsfuldhed i at skulle leve
med at veere kronisk syg(37). Informant A beskriver bl.a. hvordan sygeplejersken hjalp hende til at
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finde accept i situationen, og at den rette indstilling til livet med MS hjelper til en tro pa, at livet

stadig er godt og giver mening.

“Hun sagde fra start af, at det kommer helt an pd, hvilken indstilling, man har til det. Indstillingen
til, hvad du er tvunget ind i. S var det op til mig, hvordan jeg selv ville handtere det, og det hjalp
mig.” (Informant A)

Senere i interviewet leegger samme informant vaegt pa, at hun gerne ville have madt sygeplejersken,
da hun fik diagnosen. Ikke mindst fordi situationen var sver bade for hende og faderen, samt at

meget af den information, leegen gav, var sver at forsta.

“Jeg kunne godt have brugt, at det var blevet forklaret mere forstaeligt. Det var meget leegeligt
forklaret, og der stod mit hoved lidt af. Jeg er ikke leege, og jeg forstar det ikke. Sa hvis det var blevet
forklaret pa en anden made, sa alle kunne forsta det, sd tror jeg ogsd, jeg havde husket mere ... Jeg
teenker, at sygeplejersken kunne have hjulpet og have observeret mig — ser jeg lidt fjern ud — sidder
jeg bare og nikker — “forstar du, hvad vi siger” — “forstdr du betydningen af det her” — det kunne
jeg godt have brugt.” (Informant A)

Her leegges der bade veaegt pa det verbale og nonverbale sprog ift., hvordan sygeplejersken kunne
have grebet og favnet hende og faderen, som tydeligt var meget pavirket af situationen(44).

Adspurgt til, om informanterne kunne have behov for at fa en samlet informationspakke med hjem
for eksempel om sygdommen, netveerksgrupper, Scleroseforeningen, traening, neuropsykolog mm

pa diagnosetidspunktet, svarede alle, at det ville have gavnet dem og ikke mindst deres foraldre.

“Ja, det ville jeg gerne have haft. Det ville nok veere mere overskueligt lige at kigge igennem, tror
jeg... Sd ja, jeg folte at jeg manglede noget viden omkring fys, netveerksgrupper og pension og nogle
andre ting for den sag skyld.” (Informant A)

En af informanterne havde deltaget i et netveerksmgde for andre unge, hvilket havde haft stor

betydning for ham ift. at mgde andre med MS samt til at forsta sin sygdom.

“Det har givet mig en folelse af, at jeg ikke er den eneste unge, der har sklerose. Lidt mere
comradery - det er dejligt... Sidst handlede det om fatigue, og jeg havde lidt glemt, at det var en del
af sygdommen, sd nogle gange har jeg haft det sddan... ndddh det er det, jeg oplever. Det hjelper at
here, hvordan andre har det med de her ting. Sa kender man sig selv i det pa en eller anden made. ”
(Informant B)

De to andre informanter blev ikke tilbudt at veere med i dette netvaerksmgde. Adspurgt var det
noget, serligt informant A gerne ville deltage i, men hvis de selv skulle tage initiativet, ville de

formentlig ikke komme til det. Dermed har sygeplejersken en opgave i at informere patienten om
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netvaerket og dermed vaere med til at styrke patientens handterbarhed af situationen, ikke mindst
fordi det kan veere en ekstra ressource for patienten at mgde andre, som man kan spejle sig i(39).

“Jeg synes ikke, det skal veere en mulighed, jeg synes, det skal veere et krav, ellers er det for let ikke
at komme. Nu har jeg heldigvis et godt socialt netvaerk, men det er ikke alle, der har det, og der er
maske en del, som har det veerre end mig psykisk, fysisk eller andet. Her kunne man sa dele sine
erfaringer og snakke med andre pa ens egen alder. ” (Informant A)

At spejle sig i andre og dele sine erfaringer, kan ogsa vaere med til at styrke patientens psykosociale
behov. Som en del af klinisk lederskab, skal sygeplejersken vaere opmarksom pa at involvere og
informere patienten. Der skal veere fokus pa, hvad det psykisk gar for den unge at mgde andre i
samme situation, ikke mindst med henblik pa formalet med at hjalpe patienten til at mestre

sygdommen, hvilket et samveer med andre unge i samme situation muligvis kan hjalpe til.

Som en hjeelp til at mestre sygdommen under besgget i ambulatoriet leegger informanterne vaegt pa,
at de bliver modtaget pa en made, hvor de ikke fgler sig som en patient med en alvorlig sygdom. En

udtrykker det saledes.

“..det er rart pa en eller anden mdde at fole, at man ikke er doden ncer eller altsa.... at folk ikke
ligesom ser pa en, som om man er ved at dg-agtig. At de tager imod en med et smil og spgrger ind til
“hvordan gdr det med...?”” (Informant C)

At have den tatte relation med sygeplejersken viser sig ogsa at vere ekstra vigtigt blandt
informanterne, iser hvis deres sygdom udvikler sig. Her vil behovet for at mestre situationen vokse
og deres mestringsevne vil blive sat pa preve ikke mindst fordi, der kan opsta behov for at snakke
om mere personlige og intime emner. Serligt en af informanterne udtrykker, at det kan blive sveert

for ham, serligt fordi han i sit plejeforlgb i ambulatoriet, har skiftet sygeplejerske.

“... det kan godt veere, at det vil veere lidt problematisk....det vil jeg mdske have lidt sveert ved. Og
det har nok noget at gore med, at jeg har skiftet sygeplejerske....altsd, jeg var hos X mange gange,
ogsa da jeg fik medicinen farste gang. Hun var lidt mere smilende, maske lidt mere den vibe, jeg fik,
at det ikke kun var et job, men at det ogsa var ligesom noget, der var lidt mere end det.” (Informant
B)
Informanten har ikke formaet at danne samme taette relation til sin nye sygeplejerske, hvilket
bekymrer ham, da han forudser, at sygeplejerskens stette til hans mestring af sygdommen muligvis

ikke vil veere tilstraekkelig pa sigt.

25



4.2 Analysens fund

Det fremgar af analysen, at en god relation til sygeplejersken er af afgarende betydning for, i
hvilken grad den unge patient oplever at fa psykosocial statte til mestring af sygdommen. Hvis
sygeplejersken formar at gere den unge patient tryg, skabes der tillid, hvilket giver plads for
sygeplejersken til at yde omsorg, hvor patienten oplever, at de psykosociale behov for sygepleje
bliver deekket. Diagnosepunktet er et sarbart gjeblik, hvor den unges mestring af situationen er
svaekket, fordi de oplever foraldrenes reaktion sveer at handtere. De udtrykker, at en sygeplejerske
til stede pa diagnosetidspunktet ville, af flere arsager, have veret en hjelp til at mestre

situationen.

5. Diskussion

I nedenstdende afsnit diskuteres analysens fund med inddragelse af teoretisk begrebsramme for
sygeplejen, en kommunikationsmodel malrettet unge samt forskningsartikler. Sidst i diskussionen

er en kritisk vurdering af metode-, teori- og empirivalg.

5.1 Diskussion af analysens fund

Under udarbejdelse af analysen var der szrligt fokus pa tre omrader, som udsprang af
undersggelsesspargsmalet; hvordan den unge patient oplever sygeplejerskens rolle pa og efter
diagnosetidspunktet, hvordan sygeplejersken psykosocialt kan statte den unge til at mestre
sygdommen ogsa pa sigt, samt hvordan disse fund kan veere med til at optimere praksis.

For at sygeplejen har fokus p4 kvalitetsudvikling med henblik pa at give bedst mulig sygepleje til
patienten anvendes begrebsrammen Fundamentals of Care (FOC)?, som teoretisk begrebsramme pa
mange af landets hospitalsafdelinger. Den understreger at relationen til patienten er farste skridt og
en central betingelse for at udgve personcentreret sygepleje og imgdekomme patientens individuelle
behov. Helt centralt i FoC laegges der veegt pa, at relationen skaber grundlaget for et trygt og

tillidsfuldt patientforlgb. Den gensidige forbundethed, som Kari Martinsens omsorgsteori

2 Fundamentals of Care bestér af tre cirkler (dimensioner), som alle har til formél at sikre et godt patientforleb. Den
inderste cirkel omhandler etablering af relationen med patienten. Den mellemste cirkel omhandler integrering af
sygepleje og den yderste cirkel beskriver den kontekst, sygeplejen foregér i pa det organisatoriske og politiske
niveau(50).
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omhandler, er ogsa helt essentiel for relationsdannelsen mellem informanter og sygeplejersken.
Seerligt viser der sig et udtalt behov for at vide noget om sygeplejersken - at hun deler ud af sig selv,
hvilket var et overraskende fund i analysen. Der gives ogsa udtryk for, at humor kan ses som et
redskab til at skabe tillid, hvilket Eide og Eide leegger vaegt pa i deres teori. Denne pointe bekraftes
ogsa i en kvalitativ undersggelse, hvor det beskrives, hvordan kronisk sygdom indebzrer en
sarbarhed, hvor humor og latter kan have en stgddeempereffekt i vanskelige sygdomssituationer og
dermed kan medvirke til at fremme oplevelsen af bedre helbred og have en frigarende effekt,

hvilket netop kan veere en veaesentlig faktor i mestring(49).

Endvidere fremgar det i analysen, at kontinuiteten i behandlingen er en grundleggende faktor for at
skabe tillid og tryghed. Kontinuitet i behandling er ogsa forbundet med hgj grad af
patienttilfredshed, starre compliance og bedre kvalitet af patientydelser(50). Dette ger sig iser
geeldende blandt unge med kronisk sygdom(2). Ud fra analysen og begrebsrammen FoC fremgar det
tydeligt, at kontinuitet i det fulde behandlingsforlgb er afgarende for relationsdannelsen. Pa den
baggrund ber det overvejes, om ikke sygeplejersken allerede pa diagnosetidspunktet ber deltage

sammen med den unge patient.

Derudover viste analysen, at foreeldrene havde en krisereaktion pa diagnosetidspunktet, hvilket
understreger den betydning, sygeplejersken kan have i situationen. | en forskningsartikel i British
Journal of Neuroscience Nursing (37), leegges der vaegt pa, at den made, en MS-diagnose gives, og
den statte, patienten og de pargrende far fra sundhedspersonalet, har stor betydning for, hvordan de
efterfalgende handterer sygdommen. Her beskrives det ogsa, hvordan sygeplejersken har en helt
central rolle, og at patienten og de pargrende bgr made sygeplejersken under eller kort efter,

diagnosen er stillet.

Ungemedicinsk Videnscenter udtaler, at der er en afggrende sammenhang mellem
sundhedsprofessionelles kommunikationsfeerdigheder og den unges behandlingsadharens. Den
unge patient kan vere vanskelig at fa i tale, og det kreever kompetencer i samtaleteknikker og brug
af konkrete kommunikationsgreb(51). I analysen fremgar det, at informanterne italesetter
sygeplejerskens kommunikationsferdigheder, og at det har betydning for, hvad de deler med hende
bade ift. sygdommen samt hverdagen.
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For at skabe den bedste ramme for samtalen med den unge patient har Rigshospitalet udarbejdet en
vip-vejledning i, hvordan man skaber en struktureret og udviklingstilpasset ungdomsanamnese via
HEADS-modellen®. Den skal hjelpe laegen og sygeplejersken med at strukturere samtalen og
imgdekomme den unge patient, der hvor de er i livet. | vejledningen indgar ogsa andre vasentlige
tilgange til samtalen, sasom brug af aktiv lytning(52). Det fremgik ikke tydeligt i empirien, i hvilket
omfang HEADS bliver brugt til at strukturere samtalen med de unge patienter, da informanterne
beskriver samtalerne med sygeplejersken pa forskellige mader ift., hvor meget de oplever, at

sygeplejersken spgrger ind til dem og imgdekommer dem der, hvor de er i ungdomslivet med MS.

5.2 Kritisk vurdering af metode, empiri og teori

Ifelge Egon Guba og Yvonna Lincoln vurderes kvaliteten af kvalitativ forskning ud fra fire
kvalitetskriterier: trovaerdighed, palidelighed, bekreftelighed og overfarbarhed(53) Disse begreber

anvendes i vores kritik af projektets metode, empiri og teori.

5.2.1 Metode

| projektet er anvendt den kvalitative hermeneutiske tilgang, som tidligere beskrevet i afsnit 3.3
Hermeneutisk perspektiv. Det skyldes, at netop denne videnskabsteoretiske tilgang bedst
undersgger og besvarer vores undersggelsesspargsmal. Ved at vaere bevidste om vores forforstaelse
i bearbejdning og analyse af empiri, opnas en konstant justering af vores forforstaelse. Dette for at
falge fortolkningsprocessen i form af den hermeneutiske cirkel. | projektet har vi ogsa veret
bevidste om at synliggare udgangspunkt og forudsatninger for leeseren, herunder vores forforstaelse
og teoretiske ramme, for at opna bekraftelighed. Vi har veret detaljerede i beskrivelsen af
rekrutteringen og den patientgruppe, informanterne tilhgrer, samt konteksten, projektet tager
udgangspunkt i, for at opna overfgrbarhed. Empiriindsamling og analyseproces er ogsa skrevet
detaljeret for at hgjne overfarbarheden. Vi er derfor af den overbevisning, at projektets resultater
kan overfores til andre skleroseambulatorier i landet til trods for, at konteksten i form af

organisering og ressourcer kan veere forskellige.(53).

3 HEADS-modellen er et internationalt struktureret psykosocialt ungdomsanamneseverktgj. Bogstaverne stéir for Home,
Education/Eating, Activities, Drugs og Sexuality/Safety/Self-harm(57). Dermed favner den de vasentligste emner, som
har betydning for unges trivsel og velbefindende i hverdagen.
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5.2.2 Empiri

For at opna troveardighed i projektet sikredes en god relation til informanterne. Sarligt erfaredes
det, at den gode tid sat af til interviewene, gjorde det muligt at genbesgge nogle af de indledende
spgrgsmal, som resulterede i flere relevante detaljerede refleksioner. Aktiv lytning blev anvendt i
praksis for at opna en passende tillidsfuld relation, sa informanterne falte sig trygge til at svare
arligt pa spargsmalene(53). Pilotinterviewet var ogsa med til at hgjne trovaerdigheden i projektet,
da interviewguiden blev afpravet. Vi erfarede, at nogle spargsmal skulle omformuleres, slettes eller
placeres et andet sted i guiden, for at informanterne svarede bedst muligt under interviewet. Under
analysen af interviewene reflekterede vi over, om det kunne have pavirket trovaerdigheden, at to
informanter valgte at lade sig interviewe i ambulatoriet, som de har et tilhgrsforhold til. At lade sig
interviewe i den kontekst, projektet tager udgangspunkt i, kan have pavirket deres bias og dermed
projektets validitet. Det er dog relevant, nar man arbejder indenfor den kvalitative forskning at
papege, at der, ifglge forskerne Miles og Humberman, ikke findes en grundtanke eller ufejlbarlige
slutningsregler, som kan sikre validiteten af kvalitativ forskning. Forskningen vil altid veere
pavirket af informanternes livssyn, som kan vere pavirket af deres individuelle bias(54). | relation
til overfarbarhed er vi ogsa opmeerksomme pa, at informanterne, der valgte at deltage i projektet,
kunne veere mere reprasentative for de unge patienter i ambulatoriet. Det kraever et fysisk og
mentalt overskud at deltage. For eksempel meldte en informant fra til at deltage af psykiske arsager,
hvorfor vi er klar over, at der er unge patienter, som kan have svert ved at mestre sygdommen og
derfor ikke har haft overskud til at deltage i projektet. Der er en bevidsthed om, at projektets
repraesentativitet og validitet kan veare pavirket af, at det er en sygeplejerske i ambulatoriet, som har
hjulpet med rekrutteringen, hvorfor der ogsa kan vaere tale om selektionsbias(55). For at opna
palidelighed i projektet, er der en opmaerksomhed pa at opnd sammenhang i projektets afsnit og
veere transparente i beskrivelsen af arbejdsprocessen, herunder fremgangsmade, interviewguide og
kodning. For at teste, om dette er tilfeeldet, er projektet blevet leest igennem og kommenteret af en
ekstern. Der er en bevidsthed om, at resultaterne kunne veere mere reprasentative, hvis flere
informanter havde deltaget. Men grundet dette projekts storrelse og ressourcer, valgte vi at holde
datamangden inden for rammer, som gjorde det muligt at gé 1 dybden med empirien i analysen og

dermed f3 et steerkt grundlag for en efterfelgende diskussion og konklusion.
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5.2.3 Teori

Projektets teoretiske referenceramme er valgt, fordi vi mener, at denne referenceramme var bedst
egnet til at svare pa vores undersggelsesspgrgsmal, som omhandler sygeplejerskens psykosociale
stgtte til mestring af sygdommen. Valg af teori er taget pa baggrund af en dreftelse af andre teorier
omhandlende mestring og omsorg i relation til patienten. Vi er klar over, at den valgte teori ikke er
rettet specifikt mod den unge patient, hvorfor vi i diskussionen inddrager HEADS-modellen, som er
et veerktej, der er udarbejdet til at komme taet pa den unges psykosociale problematikker. Ydermere

inddrager vi andre kilder, der nuancerer og stetter resultaterne i analysen.

6. Konklusion

Ud fra en analyse og diskussion har vi opnaet mulige svar pa projektets undersogelsessporgsmal
som er: Hvordan oplever den unge patient med MS, som bliver behandlet i et skleroseambulatorie,
sygeplejerskens rolle i forbindelse med at give psykosocial stotte til mestring af sygdommen, og
hvordan kan man med denne viden optimere praksis? Nedenfor prasenteres svarene fra analysen og

diskussionen 1 en konklusion.

Analysen og diskussionen har resulteret i en konklusion om, at det er afgerende for den unge
patient, at sygeplejersken i ambulatoriet formar at etablere en god relation, hvis hun skal lykkes
med at give en tilfredsstillende psykosocial stette til mestring af sygdommen. En god relation til
sygeplejersken er afgarende for informanternes oplevelse af samtalen og behandlingen i
ambulatoriet. Helt centralt opnar sygeplejersken den gode relation ved, at der eksisterer et
tillidsfuldt forhold til hende, som igen er betinget af, hvorvidt informanterne faler sig trygge.
Tilliden til sygeplejersken opnas bl.a. ved, at hun er villig til at udlevere lidt af sig selv, anvender
humor og at samtalen ikke kun handler om sygdommen. Hoj faglighed og medinddragelse er ogsa
vigtige faktorer, samt sygeplejerskens brug af aktiv lytning, som giver informanterne en oplevelse
af anerkendelse, ro og ikke mindst at fole sig set, hort og forstdet. Tryghed 1 relationen, som
afstedkommes af tillid til sygeplejersken, er et kardinalpunkt for den unge patient og opnas 1 serlig

grad via kontinuitet i behandlingen. P4 diagnosetidspunktet kommer det til udtryk, at
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informanternes har svaert ved at mestre situationen og har en sveekket OAS bl.a. fordi foreldrene,
som er en vigtig ressource for den unge patient, er staerkt pavirket af situationen. Det kan
konkluderes, at der er behov for at stette den unge patient og foraldrene bedre pa
diagnosetidspunktet for at styrke den unge psykosocialt til at mestre situationen. Denne rolle kan,
ifolge informanterne, med fordel udfyldes af sygeplejersken. I tiden efter diagnosen udtrykker
informanterne ogsd, at en samlet pakke med relevant information om MS er en god id¢ at fa
udleveret af sygeplejersken efter samtalen med laegen. Ydermere skal sygeplejersken i hgjere grad
veaere proaktiv ift. at informere og invitere til netvaerksmeder med unge i samme situation. At mede
unge i samme situation kan hjelpe den unge patient til at mestre sygdommen, men dette sker ikke

pa eget initiativ, hvilket sygeplejersken skal vaere opmaerksom pa.

7. Perspektivering

Nedenfor tager udgangspunkt i konklusionen, med henblik pé at opstille forslag til optimering af

klinisk sygeplejepraksis.

Pa baggrund af projektets fund, omhandlende kontinuitetens store betydning for den unges patients
oplevelse af behandlingsforlegbet i ambulatoriet og mestring af sygdommen, finder vi det interessant
at overveje, om enkelte tiltag i klinisk praksis kan vare med til at styrke kontinuiteten. Ud fra
klinisk erfaring fra et andet ambulatorie, som ikke er et skleroseambulatorie, vides det, at det kan
veaere en hjelp, at der er udarbejdet interne retningslinjer mélrettet sygeplejerskerne og leegerne, som
beskriver forlebet med patienten under diagnosetidspunktet og i tiden efter. Hensigten med
retningslinjerne er at opna intern konsensus ift. rollefordeling og forsege at fastholde en systematik
1 patientens behandlingsforleb for at sikre kvaliteten af sundhedsvasenets ydelser overfor patienten.
I retningslinjerne fremgér det, at patienten fér tildelt en fast sygeplejerske, som ogsé deltager, nér
diagnosen stilles af laegen, for netop at sikre kntinuitet. Der skal tages hensyn til, at ambulatorier er
svaere at sammenligne, da badde sygeplejerskens opgaver, og patientgruppen er forskellige, men hvis
retningslinjerne er malrettet det enkelte ambulatorie, kunne det vare et nyttigt vaerkteoj til at

optimere klinisk praksis.

En af konklusionerne i projektet er, at det ville vaere en hjelp til mestring af sygdommen, at den

unge patient og den parerende far udleveret en samlet pakke med relevant information om
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sygdommen efter diagnosen stilles. I den forbindelse er vi, efter deltagelse i et kursus om FoC pa
Rigshospitalet, blevet prasenteret for et initiativ pd en intensivafdeling, hvor naermeste parerende
far udleveret en individuel tilpasset Parerendepose, som bl.a. indeholder pjecer, Go Cards med
tilbud fra patientforeninger, podcast-forslag, reflektionskort og dagbog. Initiativet er igangsat, fordi
parerende pa afdelingen har givet udtryk for, at de ensker uopfordret information om muligheder
for at sgge stotte og radgivning. Dette stemmer overens med en af konklusionerne i dette projekt,
hvor den unge patient udtrykker, at det kan vere svert selv at tage initiativ til tiltag, som har med
sygdommen at gore, og at det derfor vardsattes, ndr leegen eller sygeplejersken 1 den forbindelse er
proaktive. Det kunne vere relevant i skleroseambulatoriet at lave et innovativt forseg med en
parerendepose samt igangsatte parerende cafe, hvor foreldre kan dele erfaringer og oplevelser med

andre.
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Bilag 1

Angivelse af personoplysninger

Formular til angivelse af personoplysninger, der indsamles og behandles i projektet

For at hjeelpe dig til at sikre de data, du skal behandle — og dermed dig selv — skal du

udfylde denne formular, hvor du angiver oplysninger om de data, du indsamler, og

den made hvorpa du vil behandle data.

Du drgfter den udfyldte formular med din vejleder inden du pabegynder dataindsamlingen.

1. Stamoplysninger

Angiv navn pa

projektet.

Projektnavn Bachelorprojekt — Sygeplejerskernes starre til nydiagnosticerede
unge patienter med Multiple Sklerose

Uddannelse Sygeplejerske — Kgbenhavns Professionshgjskole Narrebro

Semester 6/7. semester

Evt.

projektsamarbejde.

1 Studerendes

navn

Gita Femhgj Lauritsen

Studienummer

711234

2 Studerendes

navn

Rebecca Henrietta Deely

Studienummer

711239

3 Studerendes

navn

Studienummer

4 Studerendes

navn

Studienummer
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1 Vejleder Ida Elisabeth Hgjskov

Initial IEH

2 Vejleder

Initial

2. Behandling af personoplysninger

Indgar behandling af
personoplysninger i projektet?

Hvis Ja, udfyld det resterende skema:

Ja
X Nej

Hvad er forméalet med at behandle

personoplysninger?

Til besvarelse af undersggelsesspgrgsmal i

bachelor

Hvis du selv indsamler
personoplysninger, hvorledes

indsamler du disse?

1 Spgrgeskemaundersgagelse

X Interview
Interventionsstudie

1Valideringsstudie

Tveersnitsundersggelse
Observationsstudie

1 Andet

Hvorledes kontakter du mulige

informanter/deltagere?

Farste kontakt er sket via sygeplejerskerne i
ambulatoriet for multiple sklerose, som har
udvalgt mulige informanter Derefter har vi
overtaget kommunikationen med

informanterne

Hvorledes indhenter du

samtykke?

Informanterne far information om formal med

bachelorprojektet hvorefter informeret
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samtykke underskrives inden interview

gennemfares.

Hvis du ikke selv indsamler
personoplysninger, men far dem

videregivet, angiv da, hvorfra du far dit

materiale.

3. Kategorier af personoplysninger

Hvilke kategorier af
personer behandler du

oplysninger om?

X Borgere over 18 ar
1Bgrn og unge under 18 ar

1Andre

Hvilke kategorier af
personoplysninger

behandles?

X Identifikationsoplysninger

1 Straffedomme og lovovertraedelser

X @vrige almindelige personoplysninger

Folsomme personoplysninger
1Race eller etnisk oprindelse
1 Politisk, religigs eller filosofisk overbevisning

| Fagforeningsmaessigt tilhgrsforhold

Helbredsoplysninger — dem skal | ikke bruge. Eller?
1 Seksuelle forhold eller orientering

| Genetiske eller biometriske data til brug for identificering

Kan du anonymisere
eller pseudonymisere
data inden

behandling?

X Anonymisere
1 Pseudonymisere

1lkke muligt

Seerlige

bemaerkninger:
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4. Overfgrsel af personoplysninger

Overfgrer du 1Ja
personoplysninger

til andre? X Nej

5. Slet eller anonymisering af data

Hvornar sletter eller X Sletter (d. 30. juni 2024)
anonymiserer du X Anonymiserer (d.d. for interviewet og fremadrettet)
indsamlede

personoplysninger?

6. Veerktgjer for behandling af data

Hvilke veerktgjer anvender du til indsamling af data?

Spergeskemaundersggelse

Interview Iphone

Kvantitative designs

Overfgrsel af data fra andre

Andre veerktgjer til indsamling

af data

Hvilke veerktajer anvender du til behandling af data

Behandling af optagelser Video.kp.dk

Behandling af

spgrgeskemadata

Behandling af kvantitative data

Andre behandlinger af data




Hvilke veerktgjer anvender du til opbevaring af de forskellige kategorier af data?

Personoplysninger KPsOneDrive
Lydoptagelser Video.kp.dk
Andet...
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Bilag 2

Ansogning til klinisk uddannelsessted

Ansegning til klinisk uddannelsessted om tilladelse til at foretage dataindsamling i forbindelse
med opgaver og projekter

(Bemeerk: Der kan veaere lokale retningslinjer eller vejledninger hos praksis for, hvordan de
onsker at en ansegning om tilladelse til dataindsamling skal formuleres og/eller opstilles.

Kontakt derfor de respektive og forher herom, inden en ansegning sendes.)

Uddannelse: Sygeplejerskeuddannelsen/Kebenhavns Professionshgjskole Narrebro
Tidsperiode: 24. januar 2024 — 8. marts 2024

Opgave/projekt: Bachelorprojekt

Formal:

Formaélet med disse interviews er at belyse, hvordan de unge patienter har oplevet at fa
diagnosen multipel sklerose. Herunder hvordan sygeplejersken under diagnosetidspunktet og i
det efterfolgende behandlingsforlgb har hjulpet patienterne igennem det at fa en kronisk sygdom
og samtidig fa en hverdag til at fungere. Med svarene vil vi undersgge fremtidig eendring af

behandling, som kan implementeres i praksis for at forbedre behandlingsforlgbet.

Problemformulering/undersggelsesspargsmal:
Hvordan kan sygeplejersken i et skleroseambulatorium stoette den unge patient i at mestre en

nydiagnosticeret kronisk sygdom?

Dataindsamlingsmetode: (st x)
Interview af enkeltpersoner: X
Gruppeinterview:
Sporgeskema:
Observation:

Andet:
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Deltagere: Beskriv typer og antal

Fagpersonale

Patienter i et bestemt afsnit eller

med en bestemt diagnose

Andre

Information til informanter/deltagere

Der gives mundtlig information

Der gives skriftlig information

Hyvilken gruppe? Hvor mange?

Unge ny-diagnosticeret 3
patienter i alderen 18-24 ar
med diagnosen multipel
sklerose, som er tilknyttet

sklerose ambulatoriet.

Hvornar? Hvem informerer?
Inden interviews Gita Femhgj
Rebecca Deely
Hvornar Hvem udleverer det?

udleveres det?
Inden interviews Gita Femhgj

Rebecca Deely
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Bilag 3

Information til deltagere i projektet

Dato: 31.01.2024

Vi er to sygeplejerskestuderende ved Kebenhavns Professionshgjskole Norrebro, Gita Femhgj
Lauritsen og Rebecca Deely, som, i forbindelse med uddannelsen, er i gang med at udarbejde et
bachelorprojekt

Bachelorprojektet omhandler folgende:

Hvordan oplever den unge patient med multipel sklerose, som bliver behandlet i et sklerose
ambulatorium, sygeplejerskens rolle i forbindelse med at give stotte til mestring af sygdommen, og
hvordan kan man med denne viden optimere praksis?

Som led i vores projekt vil vi gerne interviewe tre unge i alderen 18-24 ar (2 piger og 1 dreng), som
1 denne periode har faet stillet diagnosen multipel sklerose. Diagnosen skal vere stillet i
ambulatoriet og efterfolgende behandling skal ogsa vere i regi af ambulatoriet.

Formalet med interviewet er at belyse, hvordan du som ung patient har oplevet at fa
diagnosen multipel sklerose. Herunder hvordan sygeplejersken under diagnosetidspunktet
og i det efterfolgende behandlingsforlgb har hjulpet dig igennem det at fa en kronisk
sygdom og samtidig fa en hverdag til at fungere. Med dine svar vil vi undersoge fremtidig
@ndring af behandling, som kan implementeres i praksis for at forbedre
behandlingsforlgbet.

Interviewet vil vare ca. 45 minutter. Vi foretraekker at mades fysisk, men det er ogsa muligt
at gennemfore interviewet via fx zoom. Vi deltager begge i interviewet — den ene af os stiller
spergsmalene, og den anden vil fungere som observator. Interviewet vil vaere semi-
struktureret med &bne sporgsmal ud fra forskellige temaer som fx "diagnosetidspunktet” og
“relation til sygeplejersken”.

Folgende betingelser vil gaelde for din deltagelse i projektet:

Du deltager frivilligt, og kan til enhver tid treekke dig fra projektet. Hvis du veelger det, vil
dine informationer ikke blive anvendt.

Alle oplysninger vil blive behandlet fortroligt og anonymt.

Dine oplysninger vil blive slettet, nar projektet afsluttes.

Der er ingen risiko forbundet med at deltage i projektet.

Hvis du skulle have behov for yderligere oplysninger, kan du kontakte os pa mail:
711234 @kp.dk.

Hvis du gnsker at deltage, bedes du underskrive en samtykkeerklaering, som vil blive
opbevaret i ambulatoriet. Den udleveres pa dagen for interviewet.
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Med venlig hilsen
Rebecca Deely og Gita Femhgj

Vejleder er:
Navn: Ida Elisabeth Hgjskov
Underskrift:

Arbejdsnummer:

Email: ida.elisabeth.hoejskov@regionh.dk

Kontaktoplysninger til Kebenhavns Professionshgjskoles databeskyttelsesradgiver (DPO): Karsten

Holt, e-mail: kp@dpotem, tlf: 71749020
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Bilag 4

Samtykkeerkleeringer

Samtykkeerkleering og oplysninger om databehandling

Uddannelse: Sygeplejerskeuddannelsen/Kabenhavns Professionshajskole Nerrebro
Vedrerende: Bachelorprojekt

Udarbejdet af studerende: Gita Femhaj og Rebecca Deely

Jeg tilkendegiver med min underskrift herunder, at jeg er blevet informeret om behandlingen
af personcplysninger i forbindelse med, hvordan du sem ung patient har oplevet at fi
diagnosen multipel sklerose. Herunder hvordan sygeplejersken under diagnosetidspunktet og i
det efterfelgende behandlingsforleb har hjulpet dig igennem det at 4 en kronisk sygdom og
samtidig fi en hverdag til at fungere. Med dine svar vil vi undersege fremtidig eendring af
behandling, som kan implementeres i praksis for at forbedre behandlingsforlebet.

Jeg er orienteret om:

1) Al jeg deltager frivilligt, og til enhver tid kan treekke mig fra projektet

2) At alle oplysninger vil blive behandlet fortroligt og anonymt siledes at din identitet ikke kan
genkendes

3) At mine oplysninger bliver slettet, nir projektet afsluttes

4) At der ingen risiko er forbundet med at deltage i projektet

Jeg er vidende om, at jeg kan trazkke mit samtykke tiltage ved at rette henvendelse til
dataansvarlig.

- —

Dato
1/2 - 24

Underskrift
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Uddannelse: Sygeplejerskenddannelsen/Kabenhavns Professionshejskole Narrebro
Vedrorende: Bachelorprojekt

Udarbejdet af studerende: Gita Femhaj og Rebecea Deely

Jeg tilkendegiver med min underskrift herunder, at jeg er blevet informeret om behandlingen
af personoplysninger i forbindelse med, hvordan du som ung patient har eplevet at fi
diagnosen multipel sklerose. Herunder hvordan sygeslejersken under diagnosetidspunktet og i
det efterfolgende behandlingsforlab har hjulpet dig igennem det at fi en kronisk sygdom og
samtidig {3 en hverdag til at fungere. Med dine svar vl vi undersoge fremtidig mndring af
behandling, som kan implementeres | praksis for at forbedre behandlingsforlabet.

Jeg er orienteret om:

1) At jep deltager frivilligh, op til enbwver tid kan breekke mig fra projektet

2) At alle oplysninger vil blive behandlet fortrolgt og anonymt siledes at din identitet ikke kan
penkerndes

7) At mine oplysninger bliver slettet, nr projeltet afshattes

4) At der ingen risiko er forbundet med at deltage i projektet

Jeg er vidende om, at jeg kan treklke mit samtykke tilbage ved at rette henvendelse til

dataansvarlig.
Navn
Daato ' -]
UZ/02L-202¢4
il 1
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Uddannelse: Sygeplejerskeuddannelsen/Kebenhavns Professionshejskole Nerrebro
Vedrerende: Bachelorprojekt
Udarbejdet af studerende: Gita Femhaj og Rebecca Deely

Jeg tilkendegiver med min underskrift herunder, at jeg er blevet informeret om behandlingen
af personoplysninger i forbindelse med, hvordan du som ung patient har oplevet at fi
diagnosen multipel sklerose. Herunder hvordan sygeplejersken under diagnosetidspunktet og 1
det efterfelgende behandlingsforleb har hjulpet dig igennem det at fa en kronisk sygdom og
samtidig fa en hverdag til at fungere. Med dine svar vil vi undersoege fremtidig zendring af
behandling, som kan implementeres 1 praksis for at forbedre behandlingsforlebet.

Jeg er orienteret om:
1) At jeg deltager frivilligt, og til enhver tid kan traekke mig fra projektet

2) At alle oplysninger vil blive behandlet fortroligt og anonymt saledes at din identitet ikke kan
genkendes

3) At mine oplysninger bliver slettet, nir projektet afsluttes

4) At der ingen risiko er forbundet med at deltage i projektet

Jeg er vidende om, at jeg kan traekke mit samtykke tilbage ved at rette henvendelse til
dataansvarlig.

o

Dato 4/2 2024

Underskrift

51



Bilag 5

PICo og aspektskema

Co

Unge multiple sklerose
patienter

Sygeplejerskens rolle ift. psykosocial statte til | Ambulatoriet

patienten

Aspektskema

Undersggelsesspargsmal:

Hvordan oplever den unge patient med MS, som bliver behandlet i et skleroseambulatorie,

sygeplejerskens rolle i forbindelse med at give psykosocial stette til mestring af sygdommen, og

hvordan kan man med denne viden optimere praksis?

AND
Danske | Aspekt 1 Aspekt 2 Aspekt 3 Aspekt 4 Aspekt 5
segeord
o g
O | Synony | Unge Multiple Mestring Psykosocial | Sygepleje
m1 sklerose
AND
Engelske | Aspekt 1 Aspekt 2 Aspekt 3 Aspekt 4 Aspekt 5
g segeord
Synonym | Young Multiple Coping Psychosocial | Nursing
1 adults sclerosis
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OR Young Multiple- Adaptation | Provide Nursing role
synonym | People sclerosis
2
OR Adolescents | MS Adherence | Mental health
synonym
3
OR Disseminated Compliance
synonym sclerosis
4
Inklusions- og eksklusionskriterier
Database CINAHL PubMed
Publikations ar 2005-> 2005 ->

Sprog

Skandinavisk og engelsk

Skandinavisk og engelsk

Lande

Canada

USA, England, Irland, Europa, USA, England, Irland, Europa,

Australien, New Zealand og

Australien, New Zealand og

Canada
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Bilag 6

Interviewguide

Interviewguide

Introduktion

e Praesentation og rollefordeling

e Formalet med dette interview er at hare, hvordan du som ny-diagnosticerede ung patient
med multipel sklerose oplever sygeplejerskens rolle i dit behandlingsforlgb - ikke mindst
ift. at give statte til at mestring sygdommen i din hverdag. Dine svar skal vaere med til at
belyse, hvordan man kan optimere behandlingsforlgbet i ambulatorierne

e Samtykke, anonymitet, fortrolighed (udlever samtykkeerklzring)

e Rammer for interview: 5 temaer, varer ca. 45 minutter

Forskningsspargsmal/
Temaer

Interviewspgrgsmal

Opfalgende Spgrgsmal

Prasentation af
respondent

Kan du kort fortaelle om
dig selv, hvilken type MS
du har, samt hvornar du
fik diagnosen?

e Hvor tit kommer du i
ambulatoriet?

e Kan du kort beskrive,
hvordan det forgar, nar du
kommer i ambulatoriet?

Diagnosetidspunktet

Kan du beskrive, hvad du
folte og teenkte, da du fik
diagnosen MS i
ambulatorie?

e Hvem var til stede, da du fik
diagnosen?

e Kan du beskrive, hvordan du
blev inddraget, da du fik
diagnosen?

e Hvilken forskel kunne det
have gjort, hvis der havde
veaeret en sygeplejerske?

e Hovilke forventninger ville du
have til sygeplejerskens rolle
under diagnosetidspunktet?

e Kan du komme med
eksempler pa, hvad du kunne
have haft brug for? -
information, en opfalgende
snak, mulepose med
brochure?
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Patientinvolvering

Hvordan imgdekommer
sygeplejersken dig og
dine behov - eksempler?

Hvad teenker du
sygeplejersken skal veere
opmarksom pa under
konsultationen for, at du har
en god oplevelse (fale dig
set)?

Hvilken betydning kunne det
have for dig at fa tildelt en
fast sygeplejerske?
(Patientperspektiv)

Relation til
sygeplejersken

Hvordan er din relation
til sygeplejersken? (tillid)

Hvordan vil du gerne
imgdekommes af
sygeplejersken?

Kan du komme med
eksempler pa, hvorfor
samtalerne med
sygeplejersken er vigtig for
dig?

Hvad har du brug for at
sygeplejersken spgrger ind til
(Hverdag, uddannelse,
madvaner, alkohol/stoffer,
sex, angst, depression)

Mestring/Egenomsorg

Hvordan tackler du det at
have en kronisk sygdom i
din hverdag?

Hvilke udfordringer ser du i
det at fa en kronisk sygdom
som ung og myndig med

ansvar for egen behandling?

Hvordan kan sygeplejersken
hjeelpe dig bedst — naevn
gerne eksempler?

Hvilke redskaber har du faet
af sygeplejersken som hjelp i
din hverdag med MS?

Hvad er det sveereste ved at
vare ung og kronisk syg?
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Afslutning

Tak for din deltagelse
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Bilag 7

Vurdering af koder og meningskondensering

Tabel 1
Informanter | Diagnose- Patient- Relation til Mestring af
tidspunkt inddragelse sygeplejersken sygdommen
A Der var ikke en Det var sveert at | Det er vigtigt for Ressourcerne
sygeplejerske til forsta, hvad informanten at have | rundt om
stede, da lzegen sagde. Han | en relation og informanten har
diagnosen blev snakkede meget | kendskab til stor betydning
givet. lzegeligt, og sygeplejersken. bade ift. foreeldre
informationen Derfor vil det vaere | og venner, men
Informanten var meget tung. | sveert, hvis hun ikke | ogsa en god
havde en falelse havde den samme arbejdsplads, som
af ikke at veere til | Informanten fglte | hver gang. bakker op om
stede under ikke, at samtalen behandlingsforlgb
samtalen, mens var i et forstaeligt | Der leegges veegt pa | et.
hendes foreeldre | sprog - det hele | en gensidig relation,
var meget var meget hvor begge parter Sygeplejersken
pavirket af “leegeligt” giver lidt af sig selv | hjalp med den
samtalen. formuleret. og hvor humor livsindstilling, der
hjeelper til at fijerne | har faet
Ift. de senere fokus fra informanten
samtaler i sygdommen. I den | gennem den farste
ambulatoriet med | forbindelse siger sveere tid.
sygeplejersker informanten ogsa, at
fortaeller det skaber tryghed Humor og
informanten, at | og gar, at hun kan anerkendelse har
hun faler sig abne sig op, hvilket | en stor betydning
medinddraget o g | hun ikke ville gare, [ i forholdet
hart i samtalen. [ hvis det var en ny mellem
hver gang. informanten og
sygeplejersken.
B Der var ikke en Det betyder Informanten har Han har et godt
sygeplejerske til | meget, at oplevet at skifte netveerk af
stede, da sygeplejersken sygeplejerske, venner, som bl.a.
diagnosen blev sparger ind til, hvilket har haft treener sammen og
givet. hvordan han har | betydning i forlgbet, | foraeldre, som er
det, og hvad der | da en ny tillid skulle | meget stettende.
Det var okay at fa | er sket siden bygges op.
diagnosen, det var | sidst. Det gar, at At blive
handterbart. Mens | han faler sig set | Behovet for at blive | anerkendt og rost
informantens far | og hart. anerkendt og fale skaber en tryghed
reagerede meget og hjelper
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voldsomt, og
informanten
havde en falelse
af, at han skulle
tage sig af sin far i
situationen,
hvilket var sveert.

Informanten har
deltaget i mader
med andre unge
med sklerose.
Det var rart at
kunne spejle sig i
andre og blive
klogere pa
sygdommen.
Informanten blev
pa den made
opmarksom pa,
at han er pavirket

sig som den ‘gode
patient’ er stor.

Han har brug for tid
og kontinuitet, for
de mere private
emner kan tages

op.

informanten til at
abne sig op.

af fatigue.
C Der var ingen Det er vigtigt, at | Informanten har haft | Hun forholder sig
sygeplejerske med | sygeplejersken de samme to kun lidt til sin
pa diagnosetids- | ikke blot haren | sygeplejersker under | sygdom, men
punktet. liste af spargsmal | sit forlgb dog ingen | fortaeller, at det er
0g kun snakker pa ngdvendigt, at
At fa diagnosen medicin. Det skal | diagnosetidspunktet. | hun far redet, for
beskrives som en | vaere mere Det beskrives som at holde sin krop i
lettelse efter et personligt. trygt at have de gang. Hendes
langt forlgb uden samme heste er en stor
afklaring pa Informanten sygeplejersker, da motivation for
symptomerne. gentager, at folk | hun nasten er sikker | hende.
ikke skal se pa en | pa at komme ind til
Informanten som om, man er | et kendt ansigt. Moderen star for
forteeller, at ved at dg. al info. sggning
moderen havde Omsorg og tryghed | og tilmelding i
det rigtig sveerti | Der er brug for, | beskrives som sclerose-
situationen. at sygeplejersken | vigtigt. Der leegges | foreningen mm. -
smiler og sparger | vaegt pa, at det skal | Hun har haft en
ind til, hvordan | veere rart, og at der | sveer tid efter
det gar ogsa ift. | skal veere tid til at datterens
hverdagsting fx | snakke. diagnose.
til informantens
heste. At have to kendte
sygeplejersker
giver tryghed og
hjeelper hende til
at abne sig i
samtalerne.
Meningskon- | Der er behov for | Informanterne Det er vigtigt for Anerkendelse,
densering statte til foraeldre i | har brug for at informanterne at tryghed og
krise pa blive set af have en fast kontinuitet, samt
sygeplejersken. ressourcerne
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diagnosetidspunkt
et.

At fa konkrete
redskaber med
information vil
veere en stor
hjeelp.

sygeplejerske, som
kender dem.

omkring den unge
har stor betydning
- iseer foreeldrene.
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