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Innspill fra Nasjonal kompetansetjeneste for laering og mestring innen helse
til direktoratets utredning om etterlevelse av behandling med legemidler
(deres ref. 14/996)

Hva er den stgrste utfordringen i dag?

e Behandling ma ses i sammenheng med behov for helhetlig oppfglging av den enkeltes
livssituasjon. Dette er spesielt viktig for mennesker som lever med langvarige helseutfordringer,
og deres pargrende. Oppfolgingen optimaliseres ved aktiv medvirkning fra pasienten/ brukeren.

e Brukermedvirkning pa systemniva er i for liten grad ivaretatt i utvikling av
o retningslinjer
o verktgy
o formidlingsstrategier

¢ Individuell brukermedvirkning praktiseres i for liten grad i samhandling mellom pasient/bruker
og fagpersoner. Dette handler om utforming av individuelle behandlingsregimer som ivaretar
pasientens eller brukerens kognitive, instrumentelle, sosiale, kulturelle og fglelsesmessige
behov.

Hva kan gjgres pa kort sikt?

e Det ma etableres rutiner for brukermedvirkning pa systemniva i utvikling av retningslinjer,
verktey og formidlingsstrategier knyttet til behandling og helhetlig oppfalging.

e Fagpersoner ma bruke hensiktsmessige kommunikasjonsverktgy som ivaretar pasientens
eller brukerens perspektiv, i oppfalging av egen sykdom og behandlingsforlgp.

Hva kan gjgres pa lang sikt?

e Viktigheten av brukermedvirkning ma anerkjennes og tas inn i arbeidet for a forbedre
helsetjenesten, spesielt med tanke pa det utfordringsbildet samhandlingsreformen
beskriver.

e Utdanningsforlgpene for helsepersonell ma inkludere helsepedagogisk opplaering med fokus
pa hvordan fagpersoner kan tilrettelegge for laering og medvirkning fra pasienter eller
brukere, og deres pargrende.
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Brukermedvirkning som metodisk grep

Brukermedvirkning kan defineres som «aktiv deltakelse fra pasienter, pasientrepresentanter eller
potensielle pasienter, i planlegging, overvakning og utvikling av helsetilbud» (Crawford m.fl., 2002).

Nasjonal kompetansetjeneste for laering og mestring innen helse (NK LMH) forstar begrepet
brukermedvirkning vidt. Brukermedvirkning pa individniva omfatter den enkeltes rettigheter og
muligheter til & pavirke sitt individuelle stgtte- eller behandlingstilbud. Nar brukere deltar i
utforming av helse- og omsorgstjenesten generelt — og utover egen sak, omtales dette som
brukermedvirkning pa system- eller tjenesteniva (www.mestring.no).

Leerings- og mestringstjenestene praktiserer brukermedvirkning pa systemniva, og
brukerrepresentantene (erfarne brukere) regnes for medtjenesteytere. Pasienter eller brukere, i
tillegg til familie og andre pargrende, kan bidra som erfarne brukeres (Strém og Fagermoen, 2011).

Brukermedvirkning har en egenverdi fordi mennesker som sgker stgtte gjerne vil styre over viktige
deler av eget liv, motta stgtte pa egne premisser og bli sett og respektert i kraft av sin
grunnleggende verdighet. Brukermedvirkning fordrer en endring bade i den tradisjonelle rollen som
pasient eller bruker og pargrende, og som fagutgver. Fagpersoner ma veere villige til 8 oppgi sin
suverene posisjon og se pa brukeren som en helt ngdvendig medspiller i arbeidet. Fagpersoner ma
ga fra a veere «eksperter» til 8 bli samarbeidspartnere.

Leerings- og mestringstjenesten er bygget opp med brukermedvirkning som styrende prinsipp, og
begrepet «compliance» benyttes helst ikke. «Compliance» kan oversettes med fgyelighet eller
ettergivenhet. | dette begrepet ligger det en forstaelse av at pasienten passivt fglger beskjeder og
forutsetter ikke noen allianse mellom fagperson og pasient eller bruker. Begrepet «adherence» kan
bety troskap, fastholdelse eller det a gi sin tilslutning til noe. «Concordance» kan oversettes med
overensstemmelse, samstemmighet eller enighet. De to siste begrepene impliserer en mer aktiv
pasient- eller brukerrolle og innebaerer at fagperson og bruker enes om behandling og tiltak pa et
mer likeverdig grunnlag. Samspillet mellom fagperson og bruker vektlegges med hensyn til
kommunikasjon, medvirkning, myndighet og ansvar.

Forskning viser at brukere ikke fglger angitte behandlingsregimer. Vi mener at dette ma ses i lys av
kompleksiteten som preger det a leve med langvarige helseutfordringer. Vi belyser dette gjennom 3
se narmere pa utfordringer knyttet til hvordan mgte ungdom som gradvis skal ta mer ansvar for
egne behandlingsopplegg og egen helse.

Hvordan bidra til at ungdom ivaretar egen helse

Ungdom blir ofte omtalt som en gruppe som er «non-compliant», en gruppe som ikke fglger opp
egen behandling. Denne holdningen bgr ikke generaliseres (Suris mfl., 2004). Var erfaring er at
ungdom som har ulike helseutfordringer gnsker 8 mestre behandlingen pa best mulig mate.

Hovedfokuset i ulike opplaeringsprogram handler tradisjonelt om sykdom og behandling, mens
psykososiale aspekter vektlegges i mindre grad (Barlow og Ellard, 2004). Sykdom og behandling
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utgjor bare en del av ungdoms liv. De har ogsa andre behov, sosiale roller og prioriteringer som de
gnsker det skal tas hensyn til i oppfglgingen av deres sykdom (Kyngas mfl., 2000).

Helsetjenesten tilbyr i liten grad aldersadekvat informasjon basert pa kunnskap om
formidlingsstrategier til ungdom. Mgtene med ungdom foregar dessuten ofte i omgivelser som ikke
er utformet for a8 imgtekomme ungdommenes gnsker og behov. Den medisinske oppfglgingen og
kontrollene ved overfgring av barn og ungdom fra barn- til voksenavdelinger og fra sykehus til
kommunehelsetjenesten er ofte tilfeldig organisert og lite helhetlig (Kristoffersen Rajka, 2008).

Laerings- og mestringstilbud for ungdom bergrer tema de gnsker a laere om. Kunnskap og
informasjon formidles pa en slik mate at det bidrar til mestring. Ungdoms egen deltakelse i
planlegging og gjennomfgring av opplaeringen er avgjgrende for a lykkes (Kulig, 2000, Rajka, 2011).

Utfordringer

For ungdom kan det & mestre egen sykdom vaere utfordrende og fa konsekvenser bade for
livskvalitet og sykdommens prognoser (Kintner, 2004, Kyngas mfl., 2000). Konsekvenser av darlig
sykdomskontroll kan fgre til flere legebesgk og sykehusinnleggelser, og falgelig gkt fraveer fra skole
eller jobb. Hgyt fraveer fra skole kan pavirke utdannelse. En hverdag med helseutfordringer kan ha
betydning for deltakelse i sosiale nettverk og fysisk aktivitet, noe som igjen kan virke inn pa
utdannelse og jobb, sosial stgtte og fellesskap med venner (Shah mfl., 2001, Kyngds mfl. 2000,).

Studier viser at ungdom kan ha vansker med a fglge opp legemiddelbehandling. Dette gjelder blant
annet ved diabetes type 1, epilepsi og astma (Kyngéas mfl., 2000). Flere studier har vist at ungdom
som har astma er underdiagnostisert og har liten forstaelse for behandlingsregimer (Shah mfl.,
2001). Selv om 70 % av deltakerne i en studie av 160 ungdommer med astma fglte at de til en viss
grad hadde kontroll over sykdommen, var det kun fire av ti som hadde med seg astmamedisinen sin
nar de gikk hjemmefra, og det var ikke uvanlig a glemme a ta dem med seg (Cohen mfl., 2003).
Andre arsaker til ikke a fglge opp behandlingen ved astma kan vaere liten tro pa at behandlingen
virker, vanskeligheter med a bruke inhalasjonsmedisinene, benektelse av a ha astma, frykt for
bivirkninger og at de ikke «gidder» (Rhee mfl. 2009, Buston og Wood, 2000).

Ulike diagnoser kan skape ulike bekymringer for ungdom. Ved diabetes type 1, har de mindre
kontroll over bade livet og sykdommen. | tillegg har de gkt risiko for seinkomplikasjoner og redusert
levealder dersom sykdommen er darlig regulert over tid. De kan vaere redde for 3 fa hypoglykemi
eller for a bli blinde nar de blir eldre. Andre diagnoser kan vekke bekymring om forsinket vekst og
endringer av utseendet. For eksempel kan steroidbehandling ved revmatoid artritt gjgre ungdom
kritisk til hvorvidt behandling er ngdvendig. En slik skepsis henger sammen med at det i
ungdomstiden er spesielt viktig hvordan man ser ut. Ungdom kan ogsa vaere skeptiske til tiltak som
vanskelig passer inn i det livet ungdommen lever, for eksempel hyppige behandlinger hos
fysioterapeut (Rajka, 2011).
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Kognitiv utvikling

For a forsta ungdom og deres handlingsmgnstre, er det viktig a vite at hjernen ikke er ferdig modnet
fér en gang mellom slutten av tenarene og midten av tjuearene. Det har betydning for deres evne til
a planlegge, organisere og Igse problemer. Abstrakte tankeoperasjoner, med blant annet evne til 3
se sammenhenger og konsekvenser av ulike valg over tid, utvikles helt opp til voksen alder
(Bunkholdt, 2000). Ungdom flest vil derfor ha en begrenset evne til a forsta konsekvenser av valg de
tar i ungdomstiden. Det er sentralt a forsta at darlige avgjgrelser kan skyldes en umoden hjerne, og
at det ikke ngdvendigvis er uttrykk for et opprgr (Rgnhovde 2009, Sabbagh, 2006). Ungdom trenger
beskyttende grenser og hjelp med a forsta konsekvenser av de valg. Ved & snakke om hva som gar
bra og slik forsterke dette, kan de oppleve seg mindre sarbare. Nar noen situasjoner ikke gar bra, er
det fint a reflektere sammen over det i ettertid.

Sosial tilhgrighet

Variasjoner i sykdommen bidrar til ekstra utfordringer i ungdomstiden hvor den enkelte allerede
opplever et tiar med store kroppslige, psykologiske og sosiale endringer. Som ungdom og ung voksen
betyr det mye a vaere lik venner, tilhgre et sosialt nettverk og fa aksept pa den man er. De er sveert
opptatt av hva andre synes om dem og er vare for kommentarer og hendelser som kan virke sarende
(Bunkholdt, 2000). Skam og skyldfglelse er heller ikke uvanlig og kan fgre til at ungdom
nedprioriterer omsorgen for seg selv. Forskning viser en positiv sammenheng mellom a ha en fglelse
av kontroll over sykdom og positive holdninger til selvbehandling, mens skamfglelse korreleres med
negative holdninger til selvbehandling (Cohen mfl., 2003). Lavere selvfglelse, angst og depresjoner er
mer utbredt ved kronisk sykdom enn blant jevnaldrende ungdommer (Kyngas mfl., 2000).

Foreldresamarbeid

Ungdomstiden preges av en selvstendiggjgring og naturlig Igsrivelse fra foreldrene. | denne perioden
er ungdom ofte i opposisjon til autoriteter, inkludert foreldrene (Bunkholdt, 2000). Ungdom kan for
eksempel motsette seg a fglge opp legemiddelbehandlingen, slik foreldre og lege stadig «maser»
om. De kan ogsa ha manglende vilje til 3 gi opp ting legen sier de ma slutte med (Rhee mfl., 2009).
Det er viktig at foreldre graduvis gir fra seg kontroll slik at ungdom far lov til 3 ta stadig st@rre ansvar
(Kyngéas mfl., 2000). Dette er endringer som bade ungdom og foreldre kan trenge veiledning og
stgtte for a handtere.

A legge til rette for lzering

Ungdom trenger kunnskap innen ulike omrader. Ved at behovet for informasjon dekkes kan ungdom
oppna bedre kognitiv kontroll, noe som kan gi en opplevelse av forutsigbarhet i stedet for
usikkerhet. Dette kan for eksempel vaere kunnskap om svingninger i sykdomsforlgpet. Instrumentell
kontroll kan gi opplevelse av mestring og kompetanse i stedet for hjelpelgshet. Ungdom som har
astma ma blant annet kunne kjenne igjen tegn til forverring av sykdommen, bruke riktig teknikk for a
ta legemidler og justere behandlingen ved behov. Ved at ungdom opplever fglelsesmessig stgtte fra
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familie og venner kan de kjenne nzerhet og tilhgrighet i stedet for separasjon og tap, som kan ses
som en type emosjonell kontroll.

Det sentrale i mgte med ungdom — som med andre pasienter eller brukere og deres pargrende —er a
ta ungdoms opplevelser pa alvor og stgtte opp om de strategier som styrker deres ivaretakelse av
egen helse (Kyngds mfl., 2000, Havik, 1992).

Erfaring viser at ungdom i mindre grad er interessert i brosjyrer, litteratur og arbeidsoppgaver
(Rajka, 2005), og at de gnsker a laere om egen sykdom ved hjelp av

individuell undervisning gitt av helsepersonell med materiell laget for ungdom
gruppebaserte tilbud med andre ungdommer

databasert undervisning

se filmsnutter hvor andre ungdommer forteller om det a leve med sin sykdom

lage video om seg selv og sine utfordringer og muligheter

O O O O

Tiltak som kan bidra til mestring av det a leve med langvarige
helseutfordringer

e La pasienter/ brukere og deres pargrende medvirke
Var erfaring er at ungdom er kompetente brukere, men at de kan trenge ulike ideer og
valg lagt frem (Rajka, 2011). Det a legge til rette for brukermedvirkning i utvikling,
giennomfgring og evaluering av tilbud kan bidra til gode samarbeidsrelasjoner mellom
fagpersoner og ungdom, hvor begge parter bringer inn tema og forslag til organisering av
tiltak/kurs/laerings- og mestringstilbud.

e Hev kompetanse hos fagpersoner
Kompetanseheving for fagpersoner der en vektlegger kunnskap om ungdoms utvikling,
hvordan ta ungdoms behov og erfaringer pa alvor, hvordan formidle aldersadekvat
informasjon og gode formidlingsstrategier kan stgtte opp om unges handtering av egen
helse (NK LMH, 2013, Helsedirektoratet, 2012, Olafsen, 2012, Sandvin Olsson mfl., 2010).

e Tilby gruppebaserte tilbud
Leerings- og mestringstilbud er gruppebaserte, og inneholder dialog mellom deltakere og
fagpersoner og innlegg fra fagpersoner og brukerrepresentanter
(http://mestring.no/verktoykasse/). For barn og unge inkluderes ofte aktiviteter som har
innslag av noe sosialt eller mestringsfremmende, for eksempel quiz, klatring eller
bowling. Evaluering av gruppebaserte tilbud for ungdom viser generelt stor tilfredshet
med 3 treffe andre ungdommer som forstar akkurat hvordan de har det. Erfaringsleaering
kan betraktes som sosial lzering. Med det menes laering som gir selvinnsikt og laering om

seg selv i forhold til andre. Gjennom preving og feiling og gjennom eksempler pa gode og
darlige valg eller situasjoner, kan ungdom fa en viss erfaringskompetanse. Gruppen er pa
den maten et redskap for leering (NK LMH 2012, Rajka, 2011).
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Legg til rette for opplevelse av fellesskap og tilhgrighet

Det er viktig med sosial stgtte fra familien, med blant annet ros, oppmuntring og
belgnning for a felge opp behandlingen (Kyngas mfl., 2000). Stgtte og aksept fra venner
og leerere kan bidra til at den unge i stgrre grad aksepterer a leve med sykdommen
(Kintner, 2004). For a mestre egen sykdom er det viktig for ungdom at sykdommen ikke
truer deres sosiale rolle, og at de kjenner seg lik de andre (Kyngds mfl., 2000). Ungdom er
ofte positive til 3 ha med seg en venn i gruppebasert undervisning. Det kan bidra til
stgrre apenhet om sykdommen overfor venner og bidra til utvikling av et godt
sikkerhetsnett i ungdomsarene (Kyngas mfl., 2000).

Skap mening og forstaelse

Mange unge trenger veiledning i forhold til 3 vurdere konsekvensene ved valgene de
gj@r, bade pa grunn av manglende erfaring og begrenset kognitiv utvikling (Sabbagh,
2006, Bunckholdt, 2000). En god dialog mellom ungdom, foreldre og helsepersonell kan
bidra til 3 redusere en risiko, men dette avhenger ofte av at ungdommene opplever
nytteverdi av valgene de gjgr. Ungdom er mest tilbgyelig til a fglge opp behandling som
de tror virker (Rajka, 2011). Studier viser at oppleering som gker den unges kunnskaper
og ferdigheter om astma virker positivt inn pa hvordan de fungerer og mestrer det a leve
med sykdommen (GINA, 2009, Wolf mfl., 2002). Det har fgrt til bedret lungefunksjon,
mindre fraveer fra skolen, faerre dager med begrenset aktivitet og faerre
sykehusinnleggelser.

Sikre praktisk tilrettelegging

Mange unge oppgir at de rett og slett glemmer daglig medisinering, og kan trenge
praktisk hjelp med dette. Det kan for eksempel vaere rad i form av varslinger pa
mobiltelefonen, laste ned behandlingsapp-er, ha medisiner i sminkepung eller sammen
med tannbgrste. For andre kan det a bruke medisiner og ulike apparater riktig veere
tema for praktisk utprgving og gjentatte repetisjoner. Handlingsberedskap, for eksempel
a vite hvordan trappe medisiner opp og ned, samt hva som skal gj@res i akutte
situasjoner, er det ngdvendig a ha kunnskap om (Rajka, 2011).

Tilpass behandlingsplaner

Skriftlige oppfelgingsplaner med vekt pa gjenkjennelse av symptomer kan bedre barn og
unges oppfglging ved astma (GINA, 2009, Bhogal mfl., 2006). Behandlingsskjema kan
gjerne vaere pa st@grrelse med et kredittkort, slik at de passer i lommeboken eller
mobiletuiet (Rajka, 2011).
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Tilpass informasjon og opplaering
Kombinasjon av individuelle mgter med helsepersonell og undervisning gitt i grupper har
vist seg effektive og anbefales for ungdom (GINA, 2009). Gruppesamtaler kan stimulere
til apenhet omkring sykdom og behandling (Selmer, 2004). Gjennom a diskutere
erfaringer i lys av andres erfaringer og teori, kan ungdom gke sin forstaelse og kunnskap.
For noen ungdommer kan det vaere slik at de ikke kjenner noen andre som har samme
sykdom eller nedsatt funksjonsevne. Da oppleves det a3 mgte andre i gruppe som svaert
verdifullt, ogsa sosialt sett (Rajka, 2011). En rekke artikler viser at det er effektfullt at
ungdom underviser hverandre. Dette kan gjgres i gruppeundervisning, men ogsa i
klassen de gar i. En slik undervisning kan gi bedre livskvalitet og mindre skolefravaer
(Shah, 2001). Ungdom bruker internett for informasjon om helse, men kan i liten grad
vurdere kvaliteten pa helseinformasjonen de finner. Det er i dag stor mangel pa
adekvate nettjenester for unge som har helseutfordringer. Ved a kombinere
helsepersonells fagkunnskap med ungdommers erfaring, kan det etableres gode
nettjenester for unge (Helsedirektoratet, 2012, Andreassen og Sandaune, 2002).
Mange ungdommer papeker at humor er bra og pekefinger er darlig. Humor kan bidra til
at de tar opp felsomme, skambelagte, smertefulle eller skremmende temaer (Hjortdahl,

2005).
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