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Jim Sinclear, en man med autism som anordnar retreats och kurser i USA,
beskrev 1992 sin personlighet pé foljande vis; ”Att ha autism &r inte detsamma
som att vara oménsklig. Men det innebdr att man ar annorlunda i grunden. Det
innebadr att det som &r normalt for andra inte &r normalt f6r mig, och det som &r
normalt f6r mig inte dr normalt for andra. Jag ar pa sétt och vis illa utrustad for
att overleva i den hér varlden, likt en utomjordning som strandat utan karta.
Men min personlighet ar intakt. Mitt sjdlv dr oskadat. Livet har bade mening
och virde for mig, och jag dnskar inte att bli botad fran mig sjélv. Inse att vi ar
lika fraimmande for varandra och att mitt sitt att vara inte endast 4r en skadad
variant av ditt. Visa mig respekten att mdta mig pad mina egna villkor. Ifragasatt
dina slutsatser. Definiera dina villkor. Arbeta med mig for att bygga broar

mellan oss” (De Clercq, 1999, s. 67).

Ett stort tack till min handledare 1 Lund Universitetslektor, Medicine Doktor,
Legitimerad Sjukgymnast Ingalill Larsson. Utan Ditt stora engagemang och
vart gemensamma intresse angéende patientempowerment for personer med

psykiska funktionsnedsattningar hade denna uppsats aldrig blivit fardig.



Abstrakt

Rapporter pavisar att varden for personer med psykiska funktionsnedsattningar ar
ojamlik. Autismspektrumtillstand ar en psykisk funktionsnedsattning som kan innebara
ett behov av sarskilt stod av sjukskoterskan. Syftet med foreliggande studie var att
genom vetenskaplig litteratur undersoka vad sjukskoéterskan kan gora for att stodja
patienter med autismspektrumtillstand till patientempowerment. Resultatet visade att
patienter med autismspektrumtillstdnd har behov av ett individuellt bemétande och att
det &r viktigt att sjukskoterskan har kdnnedom om vilken kommunikationsmetod som
fungerar bast for patienten. Sensorisk éverkanslighet/perceptionsstoérningar,
kommunikationssvarigheter och svéarigheter med flexibilitet framkommer i litteraturen
som de storsta hinderna for patientempowerment, och ar ndgot som méaste beaktas
om patienter med autismspektrumtillstand ska ha samma majligheter som personer
med normalutveckling att ta emot sjukvard. Anpassningar av miljon och bemétande,
kommunikation och tid for relationsskapande och forberedelser visade sig vara
framgangsrikt for vardmatet. Resultatet visade aven pa ett stort behov av ytterligare
forskning inom omradet.
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Introduktion

Problemomréade

Autismspektrumtillstand (AST) dr en neuropsykiatrisk funktionsnedséttning. Symtom fran
funktionsnedsdttningen kan for individen innebéra ett stort behov av sjukskoterskans stod for
att bli delaktig och jdmlik i varden. Personer med AST riskerar att fa sdmre hjélp fran
sjukvarden eller bli utan vérd eftersom personalen inte alltid kdnner till vilka svarigheter en
person med AST kan ha. Bemodtandet méste anpassas och sjukskdterskan méste ha kinnedom
om hur patienten kommunicerar (Bergquist Mansson, 2007). Autism syns inte utét
(Autismforum, 2012). Vuxna med AST ér en dold grupp. Manga personer med AST har fatt
ritt diagnos forst i vuxen alder och har tidigare i livet fatt hora att de &r dumma, lata och
omdjliga, och den kénslan kan f6lja personen med AST for resten av livet (Nylander, 1998).
Kunskapen om AST inom sjukvarden é&r otillrdcklig och riktade utbildningsinsatser behdvs.
Patienter med AST finns pé alla slags mottagningar och i den slutna virden under fel
diagnoser. Missforstddda och felbehandlade patienter far en misstro mot sjukvarden och
patienterna anses vara besvirliga. Rena dvergrepp fran sjukvarden forekommer. Aven om det
idag talas mycket om neuropsykiatriska diagnoser, sa giller det &nnu inte kunskapen om AST.
Det finns en schablonbild av en person med AST som endast beskriver ett fatal av de

drabbade (Fries, 2010).

Patientempowerment ger patienten en mojlighet att samverka med personalen och méjlighet
till beslutanderitt angdende den egna varden. Det kan beskrivas som en process dir patienten
skaffar sig makt Over sin egen vérdsituation genom att kéinna ett ssmmanhang. Vardmoten
kan goras till moten dir patienten &r delaktig, eller bli dess motsats, vilket innebar maktldshet

och ger patienten en kinsla av att kdnna sig motarbetad (Bjorvell, 1999).

Socialstyrelsen konstaterar att det rdder ojimlikhet inom sjukvarden for personer med
psykiska funktionsnedsdttningar. Vardpersonalen behdver uppmérksamma de sérskilda behov
som finns, for att forbéttra bemotandet och gora varden tillgénglig (Socialstyrelsen, 2012).
Personer med AST kan ha sdrskilda behov vid virdmoten. Darfor dr det viktigt att ta reda pa

hur sjukskoterskor kan stodja personer med AST till patientempowerment.



Bakgrund

Autismspektrumtillstand (AST)

Autismspektrumtillstand dr en bendmning for flera neuropsykiatriska funktionsnedsattningar
med liknande symtom. Autistiskt syndrom, Asperger syndrom, autismliknande tillstand,
atypisk autism, genomgripande storning i utvecklingen UNS, Retts syndrom och
desintergrativ storning ingar i spektrumet. Berdkningar visar att minst sex av tusen personer i
Sverige har diagnoser inom AST och av dessa har tva tredjedelar dven en intellektuell
funktionsnedsittning. I Sverige finns det cirka 9000 barn med diagnoser inom
autismspektrumet. Det dr osdkert hur manga vuxna det finns eftersom det inte finns négra
register (Autismforum, 2012). Gillberg (2013) anger att 1 % av befolkningen har ndgon form
av AST, att de flesta som har diagnosen dr av manligt kon och att det hos kvinnorna kan
finnas ett stort morkertal. Aven Attwood (2007) beskriver att kvinnor med AST har subtila
symtom och diagnoser missas. Kopp (2010) uppmairksammade flickornas speciella
svarigheter i en avhandling om flickor och neuropsykiatriska funktionsnedséttningar. I
avhandlingen framgar att kvinnors symtom pd AST kan vara dolda for omgivningen och att
felaktiga diagnoser riskerar att stéllas. I sjdlvbiografin ”En riktig médnniska” beskriver Gerland
(1996) hur hon efter manga ars vilsenhet slutligen fick AST-diagnos och att det blev en
lattnad for henne. Norrd (2011) beskriver ocksa en ldttnad dver att genom diagnosen fa veta
vad som orsakat henne s& mycket svérigheter. Personer med AST har problem med att se
situationer ur ett "helikopterperspektiv”’ och kan ddrmed svarligen se helheter, vilket gor att
fokus liaggs pa detaljer (Gerland, 1996; Holmquist, 2004; Norrd, 2011). Holmquist (2004)
beskriver hur personer med AST har gemensamma drag, hur de samspelar och hur de
uppfattar virlden mer eller mindre fragmenterad. Detta dr enligt Holmquist forklaringen till
det beteende som kan kdnnas frimmande for personer med normalutveckling. Gillberg (2013)
anser att om ett enda typiskt symtom for AST maste urskiljas skulle det vara bristande

medfodd social forméga.

Ett bredare autismspektrum &n den klassiska autismdiagnosen Kanners syndrom/infantil
autism beskrevs 1979 av Lorna Wing. Begreppet autismspektrum myntades och Wings triad
eller symtomtriaden utvecklades for att kunna beskriva de avvikelser som personer med

diagnoser inom autismspektrumet uppvisar.



De tre omrédena i triaden dr enligt originalversionen (Wing & Gould, 1979)
e Franvaro av eller bristande formaga till 6msesidigt socialt samspel
e Franvaro av eller begriansad formaga till 6msesidig kommunikation
e Nedsatt forestillningsformaga, vilket innebér begriansningar i beteende, fantasi och
intressen

Triaden ligger till grund for dagens diagnosmanualer.

I sjdlvbiografier framstar det tydligt att sensorisk overkénslighet eller perceptionsstérningar &r
ett drag som utmérker AST. Forskning visar pa ett ovanligt monster av sensorisk
varseblivning och reaktion. Personer med AST anger ofta att detta &r ett stdrre problem
jamfort med problemet att fa vanner, hantera kénslor och utanforskap pé arbetsmarknaden.
Det finns ingen forklaring till att en del personer har en ovanlig sensorisk kénslighet och att
manga personer med AST har det. Sensorisk 6verkdnslighet kan gélla taktila upplevelser,
ljus, matens smak och konsistens och dofter. Alltfor svaga eller alltfor starka reaktioner pa
smérta forekommer. Balans, rérelseperception och kroppsorientering kan vara avvikande.
Sensoriska system kan vara paverkade sa att sinnesfornimmelser i1 dagliga livet upplevs som
oerhdrt intensiva eller inte uppfattas alls. Det finns ménniskor med AST som hor ljud som
andra inte uppfattar eller som uppfattar vissa ljud som skrdmmande eller outhérdliga och
maéste hélla for 6ronen for att sténga ute ljudet. En del personer med AST har svart {or fysisk
ndrkontakt av denna anledning. Solljus kan vara plagsamt for en del. Personer med AST kan
dven vara okénsliga for vissa sensoriska upplevelser och inte reagera alls pa vissa ljud, ha
nedsatt kinsla for att smaérta eller ha en annorlunda upplevelse av temperatur och kinna sig
varm nér andra fryser och tvirtom. I ena 6gonblicket kan det sensoriska systemet vara
okénsligt for att i andra stunden vara overkénsligt. Till foljd av detta kan en sensorisk

overbelastning ske som kan skapa stora problem for personer med AST (Attwood, 2008).

Bogdashina (2003) citerar O"Neill (1999, sid 31)”Learning how each individual autistic
person’s senses function is one crucical key to understanding that person”. Vidare papekar
Bogdashina (2003) hur allt kunskap vi ménniskor har om vérlden och oss sjédlva har kommit
till oss genom véra sinnen. Den sensoriska dverkansligheten gor att manga personer med AST
ser virlden ur ett annat perspektiv jamfort med andra personer. Sinclear (i Cohen, 2002)
beskriver svarigheter med att generalisera och att varje situation maste liras in, sadant som

neurotypiska personer ldr per automatik.



Kunskapen angaende sambandet mellan hjarna och beteende var lange oként och
Overnaturliga orsaker antogs ligga bakom ett autistiskt beteende. I slutet av 1800-talet ansig
psykiatrikern Maudsley att det autistiska beteendet var en barndomspsykos. Barndomspsykos
eller barndomschizofreni var en diagnos som stannade kvar dnda fram tills sent 80-tal (Wing,
1996). Fram till sent 90-tal har det varit delade meningar om orsaken till AST. Bettelheim
(1903-1990) konstruerade en modell av “kylskapsmamman’ som genom sin bristande
formaéga att dlska sitt barn var orsaken till barnets svéarigheter. Terapeuterna sags som barnens
rdddare i ndden. De olika sociala konstruktionerna av fenomenet AST har inneburit att de
grupper av personer som fatt diagnos har sett olika ut dver tid. Idéerna om bemoétande och
behandlingen har péverkats av den sociala konstruktionen som i hog grad har paverkat
personerna med funktionsnedséttning. Enligt Bettelheim var det bést att placera barnet pa
institution och modern i terapi for att hon skulle komma till ratta med sin bristande
modersformaga (Mandre i Gerland, 1998). Tidskriften The Lancet publicerade 1998 en
artikel ” dar Wakefield ansédg sig ha bevis for att en koppling fanns mellan vaccin mot
miéssling, passjuka och roda hund och AST och tarmsjukdom. Den artikeln drogs tillbaka
2010 efter att man hade funnit flera felaktigheter i studien och i senare studier saknades

evidens for de pastddda sambanden (Allan, 2010).

Orsaken till AST dr till stor del drftligt. Formodligen &r den genetiska bakgrunden till autism
mycket komplex med ménga gener involverade. Varje individ kan ha hundratals gener som
bidrar till funktionsnedséttningen. Dessa gener kan skilja sig markant mellan olika individer
med AST (Hansen, 2010). AST kan forekomma pé alla nivaer av begdvning, frin grava
funktionsnedséttningar till hogt dver genomsnittsnivan (Wing 1996). Cohen (2002) beskriver
hur AST kan finnas i olika former i en och samma familj. Gillberg (2013) beskriver AST som
ett kontinuum som finns i olika svarighetsgrader och som innefattar personer med varierande
begéavningsnivaer. Hejlskov, Veije och Beier beskriver hur miljon kan spela in pa sa vis att en
person med AST har en dkad sarbarhet for miljofaktorer. Ar miljon fullstindigt anpassad efter
personens forutsittningar behover funktionsnedséttningen inte bli ett funktionshinder. Till
exempel ér personer med AST kénsligare for stress jamfort med neurotypiska personer. Stress
kan generera problemskapande beteende hos personer med AST pa grund av den dkade

kéinsligheten (Hejlskov et al., 2012).

De flesta vuxna som har AST ser sig sjdlva som annorlunda, men problematiskt blir det forst

nér skillnaden blir mer negativ dn positiv. Manga personer med AST bér med sig svara



minnen frin ungdomséren med sig in i vuxenlivet. En 13-arig pojke fick hora av sina
klasskamrater att han liknade Frankensteins monster och att han hade en konstig rost. Men
pojken tyckte det var Frankensteins monster som var lik honom, vilket var talande angéende
vilken sjdlvbild han hade. Hilso- och sjukvardspersonalen maste bygga upp en fortroendefull
relation till patienten med AST, hjélpa till med att bygga upp en positiv sjalvbild och
kommunicera pa patientens villkor. Information som ges vid fel tillfallen och i for stor méngd

kan ge 6verbelastningar och generera stress vilket kan fa katastrofala foljder (Aylott, 2000).

KASAM

KASAM ir viktigt for att patienten ska kunna utveckla en forstérkt egenvard och
medbestdmmande. Sjukdomar genererar stress hos patienten samtidigt som osékerhet och
beroende forstirker den stress som finns (Bjorvell, 1999). KASAM stér for Kénsla Av
SAMmanhang och hdrstammar fran Antonovskys teori med salutogent synsatt. Manniskan ror
sig stdndigt mellan polerna sjuk och frisk, och var ménniskan befinner oss mellan de tva
polerna beror pa graden av KASAM. KASAM iér viktigt for hélsan och for att klara kriser,
och bestér av tre begrepp:
e Begriplighet som innebér i vilken grad personen upplever tillvaron som gripbar,
strukturerad och tydlig.
e Hanterbarhet vilket handlar om vilka resurser personen ser, och hur dessa resurser ses
som anvindbara av individen for att mota de krav som stélls av yttre och inre stimuli.
e Meningsfullhet som far personen att vara delaktig och samspela i processer som
skapar erfarenheter och livsdden (Antonovsky, 1991).
Antonovskys teori om hur minniskor hanterar kriser och sjukdomsbesked pa olika sétt
beroende av individens grad av KASAM, uppmirksammas édven av Hejlskov, Veje och Beier
(2011), som anser att en person som har en neuropsykiatrisk diagnos eller en psykisk
sarbarhet behover stod till att stirka sitt KASAM. Om man hjélper dessa personer till stirkt
KASAM kan stress minskas, personen kan ma béttre och ddrmed fa mindre symtom fran sin
diagnos. Symtom fran AST kan generera ett beteende som i vart samhélle anses som
problemskapande. Brattberg (2011) beskriver ur ett inifranperspektiv hur hennes KASAM
sjunker med aren och att hon under hela livet har haft 14ga poang pa faktorn sammanhang.
Brattberg menar att personer med AST aldras fortare pa grund av bland annat stress och 1agt
KASAM.



LSS - Lag om stdd och service till vissa funktionshindrade

LSS — Lag om stdd och service till vissa funktionshindrade omfattar ett antal rittigheter for
personer som har diagnoser som stimmer in under ndgon av lagens tre personkretsar.
Personer med utvecklingsstorning, autism och autismliknande tillstdnd tillhor personkrets 1.
Personer med betydande och bestdende begavningsmaissiga funktionsnedsittningar efter
hjérnskada ingar i personkrets 2, och till personkrets 3 hor personer med andra varaktiga
fysiska eller psykiska funktionsnedsittningar, om inte tillhor det normala aldrandet. For att ta
del av LSS maste funktionsnedsittningarna vara stora och orsaka personen betydande
svarigheter i det dagliga livet, och dérav ha ett behov av omfattande stéd och service.

Personer med AST kan ansoka om LSS-st6d med tillhdrighet inom personkrets 1.

LSS omfattar tio insatser. De tio insatserna handlar om:
1. Radgivning och stod
Personlig assistans
Ledsagarservice
Kontaktperson for att bryta isolering
Avlosarservice i hemmet
Korttidsvistelse utanfér hemmet
Korttidstillsyn for skolungdom 6ver 12 ar i anslutning till skoldagen och under lov

Boende i familjehem eller i bostad med sdrskild service for barn och ungdomar

¥ o N kWD

Bostad med sérskild service for vuxna eller annan sérskilt anpassad bostad for vuxna

10. Daglig verksamhet for personer i yrkesverksam alder.
LSS &r ett kommunalt ansvar, en rittighetslag som ska hjidlpa de drabbade att fa ytterligare
hjélp och stod utover de lagar som géller for samtliga i samhaéllet (SSF, 1993; Grunewald &
Leczinsky, 2008).

Ojamlikhet i sjukvarden

I Hélso- och sjukvérdslagens inledande bestimmelser 2§ stadgas: Maélet for hélso- och

sjukvarden ar en god hélsa och en lika vard pa lika villkor for hela befolkningen. Varden skall



ges med respekt for alla manniskors lika vérde och for den enskilda ménniskans vérdighet”.

[HSL] (SFS 1982:763).

Statens institut for sarskilt utbildningsstod tog &r 2003 fram ett nationellt vardprogram
angdende bemdtande av manniskor med funktionsnedséttningar. Programmet har ett tydligt
budskap med att en hallbar forbattring dr nddvandig, och att det for processen krévs ett aktivt
deltagande av méinniskorna med funktionshinder som resurspersoner och
kunskapsformedlare. Kortare kurser och studiedagar som kompetensutveckling anses
otillriackligt eftersom kompetens &r farskvara. Delaktighet och jamlikhet hor till de
grundldggande ménskliga réttigheterna. For att uppné en verklig delaktighet och jamlikhet
méste politiker, chefer och anstdllda dela ideologin och arbeta efter den (Sisus, 2003). Enligt
en publikation fran Socialstyrelsen fran 2012 var den somatiska varden fortfarande inte jamlik
for personer med psykisk funktionsnedsittning. Det finns en 6kad risk for dessa personer att
avlida inom sex manader efter hjértinfarkt, 6kad risk for amputation vid diabetes och
brostcancer uppticks senare. Socialstyrelsen har konstaterat att personer med psykiska
funktionsnedséittningar och akut hjértinfarkt ”inte far en skyndsam vérdétgird, sdsom
ballongvidgning i samma utstrickning som andra hjértinfarktspatienter”, och ndmner flera
andra exempel dér varden inte dr jamlik for personer med psykiska funktionsnedsittningar

(Socialstyrelsen, 2012).

Omvardnadsfilosofisk utgangspunkt

I Logstrup och Levinas nérhetsetik finns normernas ursprung i de mellanménskliga
relationerna (Birkler, 2007). Légstrups tolkning av nérhetsetiken och det etiska kravet handlar
om att ménniskan standigt star i forhallande till andra médnniskor och ett inbordes beroende
skapas. Enligt denna tolkning uppstér alltid ett maktférhallande mellan ménniskor. Nér en
méinniska blottar sig for en annan blir mdjligheterna till maktmissbruk en etisk utmaning.
Logstrup drar en klar griins mellan att ta ansvar for och ansvar fran den andre parten, dir det
forsta innebar att leva upp till det etiska kravet och det andra innebar maktmissbruk.
Omvardnadens etiska krav dr en utmaning for sjukskoterskan att komma fram till vad som ar
patientens bésta (Eide & Eide, 1997). Den spontanitet som uppstar i mdtet med en ménniska i

ndd styr de etiska normerna. Om den spontaniteten inte infinner sig uppkommer ett behov av



att aterskapa den naturliga impulsen att ta ansvar for medménniskan. Ett moraliskt handlande

forutsitter darfor inlevelse, delaktighet och engagemang (Birkler, 2007).

Syfte

Syftet var att med hjilp av vetenskaplig litteratur undersoka hur sjukskdterskor kan stodja

personer med autismspektrumtillstand till patientempowerment.

Specifika fragestallningar

- Hur beskrivs i litteraturen en framgéngsrik intervention?
- Vilket eller vilka kommunikationssétt beskrivs 1 litteraturen som lampliga?

- Vilket bemoétande beskrivs i litteraturen som gynnsamt for patientempowerment?

Metod

For att finna svar pa fragestillningarna gjordes en deskriptiv litteraturstudie. Atta
vetenskapliga artiklar och tva avhandlingar granskades och analyserades. Enligt Friberg
(2012) visar litteraturstudier pa den kunskap som finns inom omradet, men dven pa det som ar
outforskat. Syftet med en litteraturstudie &r att fa en oversikt av de forskningsresultat som

finns tillgéngliga.



Datainsamling

Inklusionskriterierna for vetenskapliga artiklar var att de var skrivna pa engelska och
publicerade 2002-11-20 — 2012-11-20. Artiklar om personer med autismspektrumtillstand.
Endast peer reviewed granskade artiklar inkluderades. Artikelsdkning gjordes 1 databaserna
Medline/PubMed, Cinahl, Psycinfo och Svemed+. Ursprungligen planerades for att enbart
PubMed skulle anvéndas for litteraturskning, men det visade sig vara otillrackligt for att
finna de 8-10 artiklar som eftersoktes. Sokningen utokades da med ytterligare tre databaser
enligt ovan. Ett antal av 539 abstrakt genomléstes varvid sex vetenskapliga artiklar som
svarade mot syftet utvaldes. Tvd avhandlingar och ytterligare en vetenskaplig artikel tillkom
efter en manuell sokning. Utdver detta tillkom en vetenskaplig artikel som fanns i
referenslistan till en av de framsdkta artiklarna. Den var utanfor inkluderingskriterierna
eftersom den var fran ar 2000, men inkluderades da innehéll virdefull information Artiklarna
och avhandlingarna som anvéndes i studien dr markerade med * i referenslistan. Sammantaget
framkom é&tta vetenskapliga artiklar och tva avhandlingar. Artiklarna var fyra guidelines, tre

casestudier och en observationsstudie.

MESH-termerna autismspectrum, patient satisfaction, patient empowerment och nursing
anvéndes i olika kombinationer vid sokningen i PubMed. S6kningen i Cinahl utférdes med
ndgot annorlunda sokord eftersom Cinahl Headings termer skiljer sig frdn PubMeds
MeSHtermer. De headings som anvindes vid sokningen i Cinahl var autism, patient
satisfaction, patient empowerment, nurse and patient, healthcare och difficult. Sokorden som
anvindes i Psykinfo var autism spectrum disorder, patient empowerment, patient satisfaction
och nurse patient interaction. I Swedmed+ anvéndes endast sokordet autism eftersom antalet

traffar var rimligt att hantera. S6kningarna redovisas i tabeller (tabell 1, 2, 3 och 4).
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Tabell 1 S6kning i PubMed 2012-11-20

Databas | Sokord/Meshterm Antal traffar Granskade Urvall Urval2

PubMed (valda
artiklar)

#1 Autismspectrum 774 0

#2 Patient satisfaction 3493 0

#3 Patient empowerment 545 0

#4 Nursing 22330 0

#5 #1 AND #2 AND #3AND#4 O

#6 #1 AND #2 1 1 0

#7 #1 AND #3 1 1 0

#8 #1AND #4 16 16 1 1

Tabell 2 S6kning i Svemed+ 2012-11-25

Databas | Sokord Antal traffar Granskade Urvall Urval 2
Svemed+ (Valda artiklar)
| #1 | Autism 83 83 2 2 |

Tabell 3 Sokning i Cinahl 2012-11-21

Databas | Sokord/Headings Antal tréffar Granskade Urvall Urval 2

Cinahl (valda
artiklar)

#1 Autism 3182 0

#2 Patient satisfaction 10814 0

#3 Patient empowerment 241 241 0

#4 Nurse and patient 16082 0

#5 Healthcare 25069 0

#6 Difficult 17710 0

#7 #1 AND #2 AND #3 AND #4 AND #5 AND#6 O

#8 #1 AND #2 AND #3 AND #4AND #5 0

#9 #1 AND #2 AND #3 AND #4 0

#10 #1 AND #2 AND #3 0

#11 #4 AND #5 AND #6 62 62 1 1

#12 #1 AND #2 2 2 1 0

#13 #1 AND #3 0

#14 #1 AND #4 8 8 3 2

#15 #1 AND #5 34 34 1 0

#16 #1 AND #6 74 74 1 0
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Tabell 4 Sokning i Psykinfo 2012-11-23

Databas | Sokord Antal tréffar Granskade Urvall Urval2
Psycinfo (Valda artiklar)
#1 Autism spectrum disorder 7,612

#2 Patient empowerment 500

#3 Patient satisfaction 4,625

#4 Nurse patient interaction 222

#5 #1 AND #2 16 16 0

#6 #1 AND #3 1 1 0 0

#7 #1 AND #4 0

Dataanalys

Den litteratur som kunde svara pa forskningsfragorna bestod av fyra guidelines, tre
casestudier, en observationsstudie och tva avhandlingar. Kvalitetsgranskning av den
framsokta litteraturen gjordes enligt modell av Willman, Stoltz och Bahtsevani (2011) och
redovisas i artikelmatrisen (bilaga 1). Guidelines och casestudier som foreliggande studie
huvudsakligen grundar sig pa uppfyller inte protokollets kriterier for hog kvalitet, men
eftersom de innehdll vardefull kunskap och svarade pé forskningsfragorna inkluderades dessa.
Analysarbetet gjordes enligt Friberg (2012). Tre steg ingar i Fribergs modell. Artiklarna ldstes
igenom flera ganger for att innehallet skulle framga. Likheter och skillnader eftersoktes
Diérefter gjordes en sortering och materialet sorterades in under respektive forskningsfraga.

En sortering inom forskningsfragorna gjordes varvid sju aspekter framgick.

Forskningsetiska avvagningar
Artiklarna som anvindes i studien &r peer reviewed. De har sin grund i empiriska data, &r

granskade och godkénda av etiska kommittéer i sina hemlénder. Artiklarna &r publicerade i

tidskrifter med hogt anseende i vetenskapliga sammanhang.
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Resultat

Resultatet presenteras i tre delar som baseras pa de tre forskningsfradgorna. Svaren pa
forskningsfragorna sorterades in i sju aspekter; Betydelsen av en férberedd patient, Betydelsen
av ett individuellt arrangerat vardtillfalle, Betydelsen av att anvéanda ett individuellt
kommunikationssétt, Betydelsen av att vid behov anvanda tolkar, Betydelsen av
sjukskoterskans kommunikationsformaga, Betydelsen av sjukskdterskans installning och

kunskap samt Betydelsen av att bygga relationer.

Hur beskrivs i litteraturen en framgangsrik intervention?
Under denna forskningsfraga framkom tva aspekter; Betydelsen av en forberedd patient och

Betydelsen av ett individuellt arrangerat vardtillfalle.

Betydelsen av en forberedd patient

Genom casestudier (Damsky Dell, Hicks, Longstreth — Papsun; Edwards & Northway, 2011;
Ovington, 2011) framgéar betydelsen av att forbereda patienten infor behandlingar péd det sétt
som patienten kan forsta och utifran de speciella behov som finns. I studien av Damsky Dell
et al., kunde dessutom en jaimforelse goras med ett tidigare vardtillfalle for samma patient da
inga forberedelser hade gjorts och det vardtillféllet fororsakade patienten stress, vilket utldste
oro och beteendeproblem. I en guideline av Aylott (2004) rekommenderas bilder som
forberedelse for patienter med AST och visuellt tinkande infor besdk i varden. Aven Edwards
och Northway (2011) rekommenderar bilder som férberedelse och fick goda resultat genom
detta. Bilderna kan visa fotografier pa personalen som patienten kommer att mota och/eller
fotografier av hela hiandelseforlopp av planerade undersdkningar. Ovington (2011) visar med
sin studie att beroende pé patientens behov kan det ibland vara tillrackligt med en detaljerad
forklaring angdende vad som ska hinda da det kommande handelseforloppet bryts ner i
sekvenser. Aven Aylott (2004) belyser virdet i att bryta ner instruktioner och forberedelser i

mindre sekvenser.

Aylott (2004) redovisar hur betydelsefullt det kan vara att undvika tid i ett rorigt vantrum och

komma direkt in till mottagningsrummet. Eftersom det minskar stress hos patienten med AST
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och sensorisk dverkdnslighet 6kar mdjligheten till en framgéngsrik intervention. Vantrummet
med olika ljud och ménga personer som kommer och gar &r stressande for personer med
sensorisk dverkénslighet. Sinnena dversvimmas och i patientens inre kan kaos vara néra utan
att nagot syns utat. Nar patienten kommer in till undersdokningsrummet &r stressnivan hos
patienten hog s& minsta tdnkbara ytterligare stimuli kan vara tillrdckligt for att patienten ska

tappa sjalvkontrollen och bryta samman.

Betydelsen av ett individuellt arrangerat vardtillfalle

Minimering av antalet personal kring patienten visade sig framgéngsrikt i tva olika
casestudier (Damsky Dell et al., 2008; Edwards & Northway, 2011). I studien av Damsky
Dell et al. visade det sig dven att det gick bist med enbart manlig personal. I en guideline
(Aylott, 2010) framgéar det att sjukskoterskan kan stodja patienten med AST och angest om
patienten far mojlighet att vinja sig vid situationen genom att sjukskoterskan for nagra
minuter undviker att prata med, titta pa eller uppmérksamma personen. Aylott (2004) och
Ovington (2011) anger att i samband med undersokningar och behandlingar som innebér att
att patienten maste vidroras méste det ske i samrad med patient och eventuellt anhdriga for att
minimera stress och dngest hos patienten. Att skapa mojlighet for patienten att kunna stoppa
behandlingen med omedelbar verkan gjorde att interventionen kunde genomforas i tva studier
(Edwards & Northway, 2011; Ovington, 2011). I Ovingtons casestudie (2011) hade en kvinna
inte klippt tdnaglarna under manga ar, men tillét efter forberedelser detta. I den studien fanns
det forkunskap angaende kvinnans riadsla for ”vita rockar” och konsekvent undveks detta i
interventionen. Under tiden interventionen pagick liste sjukskoterskan tidningar tillsammans
med patienten som avledning enligt kvinnans 6nskemaél. Kvinnan i studien hade en sensorisk
overkénslighet och klarade inte av hud mot hud-kontakt men ville halla sjukskoterskan i

handen for att kdnna st6d. Losningen blev att sjukskoterskan hade handskar pé sig.

Damsky Dell et al. (2008) upptéckte att bibehéllna rutiner och struktur som patienten med
AST var invand i var en bidragande orsak till att en sjukhusvistelse kunde genomforas.
Mannen hade tidigare erfarenhet av sjukhusvard da rutiner hade fallit bort, vilket skapade
stora svarigheter for patienten med problemskapande beteende till f6ljd. En individuell
anpassning av vardrummets miljé med vilkénda tavlor, filmer och personer hjélpte patienten
att bibehélla sitt lugn. Att det 4ven pa mottagningen kan vara framgéngsrikt att anpassa
rummet for en person med AST visade Edwards och Northway (2011) med sin studie. En ung

kvinna med stickriadsla fick méta samma personal i samma rum dér det fanns samma saker
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varje gang hon kom dit under de forberedelser man gjorde. Under interventionen sag allt
likadant ut som under forberedelserna. [ bdda casestudierna ségs familjen som en viktig resurs

(Damsky Dell et al., 2008; Edwards & Northway, 2011).

Uppmirksamhet pa patientens beteende for att i god tid kunna se om tecken pé stress
uppkommer dr viktigt (Aylott, 2004). En sjukskoterska som kommer for néra patienten, har
fysisk kontakt eller talar for snabbt kan medfora att personen inte forstar vad som sker.
Angestnivan kan stiga hos patienten som kan tappa sjilvkontrollen under interventionen, och

d& maste sjukskoterskan snabbt kunna dndra strategi Aylott (2002).

Vilket eller vilka kommunikationssatt anges i litteraturen som lampliga?
Under denna forskningsfraga framkom tre aspekter: Betydelsen av att anvanda ett individuellt
kommunikationssétt, Betydelsen av att vid behov anvénda tolkar och Betydelsen av

sjukskoterskans kommunikationsformaga.

Betydelsen av att anvanda ett individuellt kommunikationsséatt

Aylott (2004) beskriver i en guideline, att det maste inhdmtas individuell kunskap angéende
patientens kommunikationsmetod dé det dr individuellt. Trots god verbal formaga kan
missuppfattningar ske. Aylott (2010) papekar att speciellt i situationer som genererar stress
och éngest kan patienten med AST ha svart att ta till sig muntlig information. Underforstadda
budskap ska undvikas. Att rita diagram eller bilder for att patienten ska tillgodogora sig
informationen &r ofta framgangsrikt. En del personer med AST behover skriftlig information
utover den muntliga. Olika former av beteende &r ocksa en form av kommunikation och
anhoriga eller personal som kédnner till patienten ar viktiga tolkar for att 14sa av vad olika
beteendefordndringar star for. Personer med autism som saknar talat sprdk och som har liten
social formaga kan soka kontakt med vardpersonalen pa annorlunda sitt till exempel genom
att lukta pé sjukskdterskans har. Personer med AST ogillar ofta kroppskontakt som
kommunikationsmedel. Om patienten ska vidroras maste information ges innan det sker.
Ogonkontakt kan kinnas skrimmande eftersom det for vissa personer med AST kan kiinnas

som om allt avstind till andra personer forsvinner (ibid).

Sociala beréttelser kan anvéndas for att hjdlpa en patient med AST att forsta och klara av till

exempel omldggningar och behandlingar (Aylott, 2004). Mandre (2002) fann att en del
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patienter med AST kunde uppticka omvirlden med hjéilp av en digitalkamera och
kommunicerade léttare med hjélp av fotografier av sddant som for dem kéndes vilbekant.
Utifrén detta kunde samtalen utvecklas till att handla om dven annat &n det som fanns pa
bilderna. Forrest (2012) anser i sin guideline att det inte dr patienterna som dr svira om
konflikter uppstar, utan att relationen mellan vissa patienter och personal dr komplicerad.
Losningar maste funderas ut utifran det synséttet. Genom att sjukskoterskan skiljer pa kénslor
for patienten och vad som ar patientens problem kan behoven som finns hos patienten bli
synliga. Patienter med beteendeproblem kan vara stressade och da projicera sina kénslor pa
sjukskoterskan. Personer med stort kontrollbehov som kénner sig forvirrade kan bli lugnare
av ett samtal dér patientens tankar och férvantningar pa varden kartlaggs. Det &r inte alltid det
stimmer dverens med det som sjukskoterskan kan erbjuda men da ska det tydliggoras i

samtalet (ibid).

Betydelsen av att vid behov anvanda tolkar

I en casestudie av Edwards och Northway (2011) angdende en kvinna med AST och
stickrddsla samarbetade personalen pa dagcentret, hdlsopersonalen och fordldrarna kring att
hitta det sétt att kommunicera som kvinnan bast forstod och om hur besoket pé vardcentralen
skulle ga till. Med hjilp av bilder och skriftlig information kunde kvinnan forberedas pa
besoket. Detta gjordes 1 etapper och slutligen var hennes radsla for nalar borta och besdken pa
vardcentralen blev fortsattningsvis odramatiska. I studien av Damsky Dell et al. (2008) kunde
inte sjukhuspersonalen kommunicera med patienten i samband med en operation och
eftervard. Information om mannens behov inhdmtades frén familjen. Det var d&ven familjen
som fick tolka mannens behov under sjukhusvistelsen, till exempel angaende smértlindring,

vilket gjorde att mannen kunde f& sina behov tillfredsstéllda.

Betydelsen av sjukskdterskans kommunikationsformaga

Vissa patienter anses vara en storre utmaning jdmfort med andra for sjukvardspersonalen att
kommunicera med. Det kan resultera i att patienten inte far den vard som behdvs (Forrest,
2012). Enligt Mandre (2002) soker kvinnor med AST ofta vard pé grund av buksméirta,
kriakningar, hudédkommor och annat, men pa grund av kommunikationssvarigheter har dessa
patienter svart att beskriva akommorna sa de blir begripligt for andra. Kvinnorna i sin tur hade

svart att uppfatta svaren och det medforde att sjukvarden inte ville eller kunde hjilpa dem.
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Bakken, Ellertsen, Smeby och Martinsen (2008) har funnit att kommunikationsskickligheten
hos personalen pa en psykiatrisk avdelning paverkade patienternas tillstdnd. Med hjilp av ett
instrument som anvéndes som hjélp att avldsa savél kroppssprak som verbalt sprak kunde
patienterna bittre forstds och ma béttre. Genom att personalen videofilmning kunde resultatet
av olika sorters kommunikation som anvédndes analyseras for att se hur patienterna svarade pa
de olika kommunikationssétt som anvéndes. Det visade sig framgangsrikt att anvanda
’redskap” av denna typ for att forbéttra kommunikationen mellan patienter och personal.
Mandre (2002) beskriver hur pafrestande det kan vara for en patient att ha bristande icke-
verbal kommunikation och hur svért det upplevs att inte kunna forklara sina krdmpor pa ett
begripligt sétt vid ldkarkontakt. Aylott (2000) har funnit att en del patienters benimningar pa
kroppsdelar inte stimmer alltid 6verens med de som vanligtvis anvinds och att
sjukvardspersonalen méste vara uppmarksam pa detta. Aylott (2004) har funnit att patienter
med AST behover hjilp till strategier for kommunikationssvarigheter infér vardméten for att

béttre klara av att sGka och ta emot vard.

Vilket bemdtande beskrivs i artiklarna som gynnsamt for patientempowerment?
Under denna forskningsfraga framkom tva aspekter: Betydelsen av sjukskéterskans instéallning

och kunskap angaende AST och Betydelsen av att bygga relationer.

Betydelsen av sjukskéterskans instéllning och kunskap angaende AST

Aylott (2002) belyser vikten av att sjukvardspersonalen bemoter patienterna som har AST
med instdllningen att patienterna kan fatta egna beslut eftersom det stdrker patientens
sjdlvbestimmande. I Larsson Abbads avhandling (2007) framkommer att manga personer
med AST kénde att de inte blev tagna pé allvar i sjukvarden. De upplevde att det saknades
kunskap om AST i den somatiska virden och ansag att personalen saknade respekt for deras
individuella behov av bemétande. Mandre (2002) visade i sin avhandling att genom
handledning 1 autismpedagogik till psykiatripersonal blev behandlingsresultaten bittre och
forstéelsen for patienternas speciella personligheter 6kade. Vid arbete med patienter med
diagnoser inom autismspektrumet visade det sig framgéngsrikt att pedagogik kompletterade
omvardnaden. Nagra av deltagarna i Larsson Abbads avhandling (2007) hade inte fatt vara

delaktiga i hur vérd och behandling hade planerats vilket de var missndjda med.
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Mandre (2002) intervjuade personal som hade erfarenhet av att arbeta med personer med
AST varvid framkom att bemdtandet méste vara individuellt och anpassas efter patienten.
Personalens erfarenhet var att vissa patienter behdvde att personalen kopplade pé kénslorna,
medan andra verkade fungera bast om enbart intellektet anviandes. En del patienter med AST
har stark ritualism och svara tvang och i dessa fall anség personalen att man behévde komma
Overens i1 personalgruppen om ett likartat bemdtande av patienten for att inte stodja patienten

till utdkat tvang.

Betydelsen av att bygga relationer

Att bygga relationer i varden visade sig vara viktigt for att patienter med AST ska kénna sig
trygga i sjukvarden. Risken for att patienter med AST undviker att uppsoka sjukvarden &r stor
om relationer i varden saknas (Aylott, 2002). Mandre (2002) intervjuade en sjukskdterska pa
en psykiatrisk vardavdelning som menade att ndr han skulle skapa relation med en patient
med AST tog det 1ang tid och att det var sjukskoterskan som maste ta initiativet. Att vénta ut
patienten for att tro att han ska ta kontakt upplevdes som 16n16st. Sjukskdterskan upptéckte att
det inte handlade om att patienten inte ville utan att han saknade férméga att ta kontakt

(Mandre, 2002).

Diskussion

Foreliggande studie hade syftet att med hjélp av vetenskaplig litteratur undersoka hur

sjukskoterskor kan stodja personer med autismspektrumtillstand till patientempowerment.

Diskussion av vald metod

Det visade sig att trots en omfattande sokning var det var mycket svart att finna vetenskapliga
artiklar som svarade till syftet. Casestudier och Guide-Lines samt avhandlingar fick
inkluderas for att litteraturstudien skulle kunna genomforas. Larsson — Abbads avhandling
(2007) #r baserad pa intervjuer med personer som har AST, vilket gor den unik. Ovrig

framsokt litteratur baseras pé iakttagelser, intervjuer av personal och patientfall. De tva
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avhandlingarna dr fran Sverige, artiklarna och casestudierna kommer fran Norge, USA och
Storbritannien. De tre guidelines kommer fran Storbritannien. Aven om alla guidelines och
casestudierna far ldga podng och enligt granskningsprotokollet bedomdes att ha en lag kvalitet
var de anvéndbara eftersom de inneh6ll information som svarade till syftet. For att till en del
kompensera att 6verviagande del av litteraturen bestér av litteratur dér andra &n personerna
med AST beskriver vad som skapar patientempowerment, far personerna med AST komma
till tals i form av kunskap hdamtad fran sjalvbiografier i bakgrunden och diskussionen.
Inifrankunskap &r viktig kunskap. Att varden ska ta tillvara inifrankunskap understryks i
samtliga rapporter som ingar i foreliggande studie (SBU, 2013; Sisus, 2003; Socialstyrelsen,
2012). Studien kommer att presenteras for studenter och personal i ppen och sluten hélso-

och sjukvard. Férhoppningsvis kan den tillféra kunskap och inspirera till framtida forskning.

Diskussion om framtaget resultat

I foreliggande studie belyses hur sjukskdterskor pa olika sitt kan arbeta for
patientempowerment for personer med AST. Jag anser att patientempowerment endast kan
mojliggdras om kunskap fran patienten med AST Gverfors till sjukskdterskan i varje enskilt
fall. Trots att det innebar att patienterna med AST behover utdkad tid for vardmaotet kommer
detta sdkerligen att 16na sig i en forldngning. I brist pa forskning dér personerna med AST for
sig egen talan och dér det inte 4r andra som skattar vad som &r funktionshindrande kan
sjukskoterskan ta del av ndgra av de sjilvbiografier som finns for att fa ett inifranperspektiv
pa hur det kan vara att ha AST. Narkoslédkaren Gunilla Brattberg &r en av de personer med
AST som har skrivit om hur det 4r att leva med AST (Brattberg, 2011). Brattberg beskriver
sin oro for alderdomen och att inte respekteras for sin unika personlighet. Hon menar att
personal inom dldrevarden inte vet mer om AST &n vad genomsnittsvensken vet, vilket
skrammer henne. De grundldggande svarigheterna med AST 4r inte kdnda och det kan stéilla
till med problem nér man vardar dldre med AST. Livet med alla dess sociala pafrestningar har
kostat pa den psykiska hélsan, och ett tillstind som i ménga delar pdminner om ett
utmattningstillstdnd beskrivs. Brattberg anser att grunden for vardandets konst &r
sjdlvkédnnedom och uppmanar all vardpersonal till att stélla sig foljande fragor:

e Vad ir det for syfte med det jag gor?

e For vem gor jag det jag gor?

e Vilka vérderingar har jag?
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Mandres avhandling (2002) visade pi att en stor del av arbetet inom den psykiatriska varden
gjordes utan planering och endast med “tyst” kunskap som grund. Nér personalen borjade
arbeta efter evidensbaserade planer och metoder fungerade patienterna béttre och personalen
kdnde att deras arbete med patienterna med AST blev meningsfullt. Werner (2010) beskriver
de svarigheter som sjukskoterskestudenter upplever i arbetet med patienter som har AST och
det framkommer att det finns en riddsla for att komma 1 konflikt med patienterna. I studien
beskrivs dven att bristen pa respons vid kommunikation ger personalen vanmakt. Jag tycker
det dr anmirkningsvért att personalen inte arbetar evidensbaserat med patienterna som har
AST. Nagot liknande hade inte accepterats i den somatiska vérden och jag undrar hur detta
kan vara mdjligt med dagens krav pa evidensbaserade metoder. Evidensbaserad kunskap hade
sdkerligen minskat sjukskoterskestudenternas oro. Werners studie forstirker Mandres (2002)
resultat och bekréftar att kunskap hos sjukvardspersonal utgdr en skillnad som forbéttrar for
patienterna med AST. Hejlskov et al. (2011) anser att symtom fran neuropsykiatriska
funktionsnedsédttningar i form av problemskapande beteende till stor del kommer frén en
omgivning som inte dr anpassad till personer med svarigheter och styrkor som majoriteten i
vart samhélle saknar. Det innebér enligt Hejlskov et al. (2011) att personal alltid maste ta ett
ansvar fOr patientens beteende, se svarigheterna och inte ldgga over ansvaret pa personen med
AST. Jag anser att i det ansvaret ingar att ha kunskap angéende bemétandet vilket enligt
Mandre (2002) innebér att ha en speciell kunskap eftersom personer med AST behover
bemotas med en annorlunda psykologi eftersom sjélva tankandet dr annorlunda och inte kan

jamforas med neurotypiska personers tinkande.

Resultatet i foreliggande studie visar att det finns svarigheter i samband med vardmoten med
personer med AST, men ocksa att frigorna var mojliga att besvara. Interventionen har goda
forutsittningar till patientempowerment om patienten ér forberedd pa vad som ska hinda pa
ett individuellt anpassat sitt, sjukskoterskan har formaga att skapa relation och besitter en god
kommunikationsforméga som kompenserar for de patienter med AST som brister i
kommunikationen (Aylott, 2000; Aylott, 2004; Aylott, 2010; Damsky Dell et al.; Edwards &
Northway, 2011; Mandre, 2002; Ovington, 2011). Utover detta méaste sjukskdterskan ha
specifik kunskap angéende varje enskild patient med AST eftersom alla personer med AST
har olika symtom. Foreliggande studie visade dven pa att sjukskdterskan maste ha kdnnedom
om sensorisk dverkdnslighet. Med kunskap om sensorisk overkénslighet kan sjukskoterskan
forsta patientens reaktion pa ljud, ljus och taktil 6verkdnslighet, som enligt den litteratur som

ingar i foreliggande studie ofta blir till svarigheter i moten med sjukvérden.
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Hur beskrivs i litteraturen en framgangsrik intervention?

Vintrum i sjukvarden med alla dess ljud och intryck kan vara en pafrestande upplevelse for
patienter med AST och sensorisk overkédnslighet. Forutsattningarna for interventionens
framgéng kan avgoras redan dir (Aylott, 2004). Resultatet visar &ven pa att interventionen har
goda forutsittningar att lyckas om patienten forbereds pé ett individuellt anpassat sitt (Aylott,
2000; Aylott, 2004; Aylott, 2010; Damsky Dell et al.; Edwards & Northway, 2011; Mandre,
2002; Ovington, 2011). Bast effekt hade forberedelser som inte forcerades utan brots ner i
delmal och dér ett samarbete med patienten skedde med intention att ge empowerment i
situationen (Aylott, 2000; Aylott, 2004; Aylott, 2010; Edwards & Norway, 2011; Mandre,
2002; Ovington, 2011). Gerland (1996) beskriver pa flera stéllen i sin sjélvbiografi hur svart
det var for henne att hantera langsiktiga méal och att det underléttade for henne att fa uppgifter
och instruktioner nedbrutna i delar. Personer med AST fokuserar pa detaljer och har svért att
se helheter. P& grund av detta blir omvarlden till en fragmentarisk upplevelse (Holmquist,
2004). Tillsammans med sensorisk dverkédnslighet och dkad kénslighet for stress kan
upplevelsen av omvirlden te sig annorlunda hos personer med AST jaimfort med neurotypiska
personers upplevelse av samma situation (Bogdashina, 2003). Min mening &r att
sjukskoterskan bor sitta sig in i att patienten med AST har ett annorlunda tdnkande och
ddrmed ett annorlunda sétt att se pa virlden. Det kan kéinnas som om att det handlar om en
frimmande kultur. Varderingar om vad som ér rétt eller fel maste 14ggas at sidan av
sjukskoterskan och en god inlevelseférméga behvs. Fokus pa att méta patienten dar han
befinner sig méste efterstravas for att skapa en relation mellan sjukskoterska och patient for

att patientempowerment ska mojliggoras.

Personalens kunskap angédende AST visade sig ha en stor paverkan pa patienternas beteende
(Mandre, 2002). Kunskap pa individniva som ges av personen sjdlv eller av anhdriga &r
nddvindigt (Damsky Dell et al, 2008; Edwards & Norway, 2011; Ovington, 2011). Antalet
personer runt patienten bor minimeras (Damsky Dell et al., 2008; Edwards & Norway, 2011;
Mandre, 2002). Om kunskap angfende AST saknas hos sjukskdterskan vet hon inte vad hon
bor tinka pé nér det géller att fa en framgangsrik intervention. Att famla i blindo och arbeta
efter trial or error” kan fa forédande konsekvenser for patienten som kanske avsiger sig
framtida vard. Mandre (2002) visade med sin avhandling att kunskap om AST gjorde skillnad
1 sjukskoterskornas forhallningssétt och forstaelse, och hur det tydligt avspeglade sig i

patienternas beteende. Gerland (1998) beskriver ett samtal med en kvinna som hade 1ast
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hennes sjédlvbiografi. Kvinnan som hade ett psykodynamiskt sétt att se p4 AST kunde inte
forsta hur Gerland kunde ha sé stora svérigheter som hon hade, men efter att ha dndrat sig och
blivit dppen for ny kunskap kunde hon ldsa och ta till sig den information om AST som
Gerland gav henne. Hejlskov (2009) anger att beteendeforandringar &r en tydlig indikator pa
hur patienten mar och om rétt kravniva stills pa personen. Det dr Hejlskovs bestimda
uppfattning att personalen som arbetar med personer med AST maéste ta ett ansvar for att
personen inte hamnar i situationer som far dem att tappa sjalvkontrollen. ”Den som far betalt
tar ansvaret”. En person som tappar sjalvkontrollen maste stodjas till att fa den tillbaka. Jag
anser att detta dr hogst tillimpligt i sjukvarden dér patienterna ofta befinner sig under
paverkan av stress och dr som patient i ett underlédge. Genom att sjukskoterskan tar detta

ansvar gynnas patientempowerment.

Fysisk kontakt &r ofta nddvandig vid sjukskoterskans intervention. Resultatet visar klart pa att
sjukskoterskan maste vara uppmaérksam pa patientens reaktion for att undvika sensorisk
Overbelastning som i sin tur kan orsaka att patienten tappar sjalvkontrollen Aylott (2000;
2004; 2010). Aven i studierna av Edwards och Northway (2011), Ovington (2011) och
Larsson Abbad (2007) framkommer svarigheter med fysisk kontakt relaterat till sensorisk
overkénslighet. Ovingtons beskrivning (2011) av en patient som upplevde sérskilt stora
svarigheter med taktil 6verkéinslighet men som dnda ville hélla sjukskdterskans hand om hon
anvinde handskar talar for att sjukskoterskan inte ska se patienten med AST generellt som en
person som inte vill ha fysisk kontakt. Det kan vara sa att patienten vill men inte kan ha fysisk
kontakt och individuella 16sningar kan finnas. Till skillnad fran patienten i Ovingtons studie
(2011) som egentligen uppskattade kroppskontakt men som inte klarade av hud mot
hudkontakt kan nimnas Temple Grandin, en forskare och forfattare frin USA som har AST.
Temple Grandin hade svérigheter med kroppskontakt om den inte gav ett jamnt tryck. Hon
uppfann under ungdomsaren en krammaskin. Krammaskinen gav det tryck som kroppen
behovde. Grandins taktila 6verkénslighet gor att hon har svért for den typ av berdring som

neurotypiska personer vanligtvis uppskattar (Grandin & Scariano, 1994).

Sjukvérden har sina metoder och ser utifran ett sjukvardsperspektiv angédende hur personer
med AST ska behandlas. Pedagogiken har andra metoder och ser pa personen med AST ur ett
pedagogiskt perspektiv. AST &r en funktionsnedséttning dér traditionella metoder oftast inte
fungerar for patienterna med AST. Pedagogiska metoder behdvs som ett komplement inom

sjukvarden for patienterna med AST och metoderna behdver sammankopplas, vilket Mandres
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avhandling (2002) har tydliga bevis for. Mandre befarar att patienterna med AST kan bli
nutidens obotbara” inom psykiatrin och dirmed hamnar i en besvérlig situation och ha svért
att fa evidensbaserad vard pé grund av kunskapsbrist inom sjukvarden. Aven Jénsson och
Mandres rapporter (1996, 1996, 1997) visar pa detta. Sjukskoterskan behover ténka utanfor
traditionella metoder som anvénds till neurotypiska personer for att interventionen ska bli
framgangsrik. Hjdlpmedel vid patienternas ldrande kan besta av bilder av personal som ska
behandla patienten eller fotografier av hela handelseforlopp. Studierna av Edwards &
Northway (2011) och Mandre (2002) visade framgéng med bilder som hjalpmedel. Edwards
och Northway (2011) och Ovington (2011) visar med sina studier hur patientempowerment
okade nir patienterna gavs fullstindigt mandat att stoppa interventionen. Detta tycker jag ér
bra exempel pa hur sjukskodterskan kan mojliggora patientempowerment. Angaende patienter
som inte kan fOra sin egen talan &r enligt Damsky Dell et al. (2008) anhorigas kunskaper om
personen med AST speciellt vardefulla. Casestudien visar att med hjilp av anhorigas kunskap
gick det att sjukhusvérda en person med stora svarigheter utan att patienten verkade fara illa.
Aven dir patienten kommunicerar med personalen visade det sig virdefullt for interventionen
att ta vara pa anhorigas kunskaper om vad som fungerar bést (Edwards & Northway, 2011).
Eftersom anhdriga till patienter med AST kan vara ett gott stod bor sjukskdterskan lata

patienten med AST ta beslut om han vill ha med sig stodpersoner till virdmoten och sjukhus.

Tvingande metoder och konsekvenspedagogik har anvénts under manga ar inom vérd for
personer med psykiska funktionsnedséttningar. Langt efter att det har ansetts oacceptabelt for
andra patientgrupper har samhillet tillatit detta for patienter med AST som ansetts som
svarbehandlade. Detta har skett 14ngt in p& 90-talet vilket klart framgar i rapporterna om
”Freja”, Sveriges farligaste” kvinna som aldrig hade gjort ndgot olagligt men som dnda
behandlades pé ett helt oacceptabelt sétt (Jonsson & Mandre, 1996, 1996; Mandre, 1997).
Heljskov (2009) beskriver hur metoder som innebar fasthallning har skadat och i flera fall
orsakat dodsfall hos patienter med AST. Det finns andra metoder som kan anvdndas som inte
skadar patienten. Hejlskov (2009) foresprakar ett lagaffektivt forhallningssétt. Det talas om

evidens i sjukvérden och det méste dven innefatta personer med AST.

Casestudierna visade tydligt pa att en minimering av antalet olika personal var framgéngsrikt
for interventionen (Damsky Dell et al., 2008; Edwards & Northway, 2011). Broberg,
Grangqvist, Ivarsson & Mothander (2006) menar att personer med AST inte brukar klara av sa

manga relationer som vuxna ménniskor vanligtvis gor dr kdnt. Ménga personer som har AST
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kan inte kan knyta an till mer &n ett fital personer och anknytningen kan ser annorlunda ut
redan fran borjan. Jag anser att i en stressad situation som ett besok inom sjukvarden innebéar
maste hdnsyn tas till detta. Broberg et al. (2006) beskriver vidare hur neurotypiska barn
efterhand utvecklar anknytningsrelationer till flera personer och hur dessa organiseras
hierarkiskt med den person som har varit den fastaste punkten i spadbarnets liv 6verst. Hur
manga anknytningsrelationer som sma barn utvecklar beror pa hur ménga personer som
barnet har en néra och regelbunden relation till, dock verkar det totala antalet for de flesta
barn i de flesta kulturer vara begransat till mellan en och fem personer Kommentar till
ovanstaende: (kopierat fran utbildningsmaterial fran Certec LTH, Mandre, 2002). ”Min egen
erfarenhet av att arbeta med vuxna personer som har svara kontakt- och
kommunikationssvérigheter &r att deras forméga att knyta an till sina behandlare eller annan
personal fungerar pa just pa detta hierarkiska sétt. Det finns alltid ndgon som &r favoritperson
och dérefter kommer de andra i fallande skala. Detta brukar ofta stélla till konflikter inom
personalgruppen d& man tycker att eleven/patienten borde acceptera all personal som
likvérdig”. Gerland (1996) beskriver hur forvirrande det var for henne att inte kunna kénna
tillhorighet och uppleva att ménniskor 6vergav henne. Min mening &r att med den kunskapen
som numera finns att tillgd borde hinsyn tas till de individuella svarigheterna som kan finnas
angaende antalet olika personer runt patienten. Dessutom maste kontinuitet efterstrdvas bland

de sjukskdterskor som behandlar patienterna med AST.

Aylott (2004) beskriver att manga patienter med AST &r stressade och spénda redan i
vantrummet pa grund av sensorisk dverkéanslighet, och ett inre kaos hos patienten riskerar att
uppstd. Det hade varit intressant att se resultatet av om vardcentraler och andra mottagningar
hade kunnat erbjuda speciella tysta vintrum eller att f komma direkt in i
undersokningsrummet. Patienter med AST kan &ven ha svart att veta hur de ska bete sig i
vantrummet. Tydliga instruktioner angdende hur man gér med koélappar och var man ska bli
av hade varit till hjdlp for manga. En del patienter har formaga att 16sa avskdrmningsbehovet
pa egen hand genom hoérlurar och favoritmusik i sin iPhone eller liknande. Mandre (2002)
menar att vardmiljoerna inte dr anpassade till patienternas svarigheter. Kognitionssvarigheter,
perceptionsstorningar och exekutiva svarigheter dr vanliga hos personer med AST och
utformning av miljoerna inom varden underlittar inte for patienterna med dessa svarigheter.
Mandre upptickte vidare i sin avhandling hur psykiatriska miljer till och med kan bli

handikappande for stora grupper av patienter. Med tanke pa att manga personer med AST
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upplever perceptionsstorningarna som det mest handikappande av symtomen frén AST anser

jag att det ar ren diskriminering mot dessa patientgrupper att inte anpassa vardmiljon.

For att sjukskoterskan ska kunna se patientens behov och kunna ge den vard som behdvs
maste fokus laggas pa behoven som finns och inte pa personliga dsikter och kanslor for
patienten. Annars Okar risken for att patienten kan bli utan vard (Forrest, 2012). Hejlskov
(2009) anger att personalen alltid har ansvar for att problemskapande beteende inte uppstér.
Genom personalens kunskaper i bemotande av personer med utatagerande beteende kan detta
uppmérksammas i god tid och med rétt forhallningssétt 16ses detta. Flera svenska rapporter
bekréftar att patienter med AST och patienter med psykiska funktionsnedséttningar dr
ojamlika i varden och inte tar del av sjukvérden pa jamlika villkor och att risk finns for en for

tidig dod (SBU, 2013; Sisus, 2003; Socialstyrelsen, 2012).

Vilket eller vilka kommunikationssatt anges i litteraturen som lampliga?

Aylott (2004) konstaterar att personer med AST kommunicerar pé olika sétt och att det &r
nddvindigt att sjukskoterskan for varje patient med AST inhdmtar kunskap angéaende
kommunikationssétt via personen sjdlv eller via anhdriga. Aylott (2010) belyser att
komplement i form av bilder och diagram kan behovas for att tydliggora det som sidgs dven
till personer med normalintelligens och verbal kommunikation. Manga patienter med AST
behover skriftlig information som komplement sérskilt vid stress som under ett besok pé
sjukhus eller vardcentral. En rak och tydlig kommunikation utan underforstddda budskap ar
nédvéndig enligt Aylott (2004; 2010). Larsson Abbad (2007) fann i sina intervjuer med
personer med AST att det finns en risk for bokstavstolkning och att det av den anledningen &r
av stor vikt med en tydlig kommunikation. Ovington (2011) beskriver i en casestudie hur en
kvinna med AST och selektiv autism inte ville prata med sjukskdterskan, men
kommunicerade utmérkt med hjélp av lappar. Min erfarenhet av personer som har AST é&r att
de kan ha svarigheter att friga om de inte forstar och att det uppstér litt missuppfattningar.

Sjukskoterskan bor déarfor kontrollera att patienten har forstatt vad som sagts.

Aylott (2010) beskriver hur en del patienter med AST och intellektuella

funktionsnedséttningar anvénder beteendefordndringar som kommunikation, speciellt nér det
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géller personer som inte uttrycker sig verbalt. Patienterna kan uppfora sig pa ett for
utomstdende udda sétt som att lukta pa sjukskoterskans har eller sitta sig pa personalens
stolar. Dessa patienter bor ha ndgon med sig till interventionen som kan tolka beteendet for att
undvika stresspédslag hos patienten. Aylott (2004; 2010) anger att fysisk kontakt och
ogonkontakt inte bor anvindas som kommunikationsmedel pa grund av sensorisk
overkanslighet. Jag menar att det kan vara lampligt att undvika att sitta mittemot patienten for
att ge patienten makt att bestimma hur mycket 6gonkontakt han vill ha. Vissa patienter som
har AST har inget emot 6gonkontakt. Det &r viktigt att sjukskoterskan har kinnedom om att
det inte 4r av nonchalans eller oartighet om patienten med AST undviker 6gonkontakt. En del
av dessa patienter, speciellt barn tittar p4 munnen eftersom det &r dérifrén orden kommer.
Patienter med AST som gérna vill dolja sin funktionsnedséttning kan upplevas ha en stirrande

blick pa grund av att de inte per automatik kénner in hur linge och intensivt som de ska titta.

Damsky Dell et al. (2008) och Edwards och Northway (2011) visade med sina casestudier att
det ar betydelsefullt for patienten att familjen och personal som kénner till patienten med
kommunikationssvarigheter fr tolka nir patienten har svért att uttrycka sina behov. Aven
personer med AST och verbal kommunikation kan behdva hjélp och stéd fran anhoriga eller
personal som kénner patienten vil eftersom kontakt med vérden ofta upplevs som stressande
och formégan att kommunicera kan forsamras vid stress (Aylott, 2010). Jag tycker det &r bra
om sjukskoterskan informerar patienten i forvdg om att det gar bra att ta med ndgon
stodperson. Sjukskdterskan kan dven foresla att patienten tar kontakt med personligt ombud
om det finns i kommunen. Ett personligt ombud kan f6lja med till vardmétet och arbetar alltid

pa den enskildes uppdrag.

Forrest (2012) beskriver i sin guideline att vissa patienter anses som en storre utmaning &n
andra att kommunicera med. De blir betraktade som “’svara patienter” av sjukvarden. De
’svéra patienterna” riskerar att inte f4 den vard som de behdver. Mandre (2002) synliggor i
sin avhandling hur missforstadda patienter kan bli i varden pa grund av kommunikativa
svarigheter, och hur de riskerar att inte f den hjélp fran sjukvérden som de &r i behov av. Att
kommunikationsskickligheten hos sjukskoterskan ar betydelsefull visar Bakken et al. i sin
studie Studien belyser hur kommunikationsskickligheten hos personalen paverkade
patienterna. Att ha kommunikationssvérigheter ar pafrestande enligt Mandre (2002), det
framkommer i avhandlingen hur svart det &r att inte kunna forklara sina krdmpor for doktorn

pa ett begripligt sitt. For dessa patienter ar det mycket betydelsefullt att sjukskoterskan ar
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trinad i kommunikation, speciellt for de patienter som inte har mdjlighet att ha en anhorig
eller personal med sig. Aylott (2004) anser att sjukskdterskan méste hjélpa patienten med
AST till strategier for kommunikation i virdmdten och att det 4r nddvindigt for att patienten
med AST ska klara av att soka och ta emot vard. For att det ska vara mojligt anser jag att
sjukskoterskan maste ha kunskap i kommunikation och en god kunskap om vad
funktionsnedséttningen innebér specifikt for den patient som avses. Det finns enkla
kommunikationsverktyg som sjukskdterskan kan léra sig hantera och material borde finnas pa
vardcentraler och sjukhus for att underldtta kommunikation. Ett verktyg som hjélper patienten
med AST att gora val, kommunicera och att forklara kénslor kallas Kat-kittet och utvecklades
av Attwood, Callesen och Mgller — Nielsen. Kat-kittet dr enkelt att ldra sig och underléttar
kommunikationen. Gerland (2011) beskriver hur en skriftlig sammanstillning av méten och
samtal kan vara virdefull for manga med AST. Sjukskoterskan kan erbjuda patienten med

AST en sddan sammanstéllning av vad som har sagts och gjorts under vardmotet.

Vilket bemotande beskrivs i artiklarna som gynnsamt?

Larsson Abbad, (2007) fann genom sin avhandling att varje ménniska som har AST &r unik
och bemoétandet maste anpassas till personen. De personer med AST som intervjuades
papekade att de ville bli tagna pé allvar i sjukvérden och vara med och fatta beslut om den
egna varden och behandlingarna, vilket de inte upplevde att de fick. Manga upplevde att de
inte blev tagna pa allvar i varden. Aylott (2002) beskriver hur sjukskdterskor méste bemota
patienterna med AST med en instillning att de kan fatta egna beslut. Mandre (2002) visar i
sin avhandling att nir personalen fick kunskaper i AST blev det en stor skillnad, personalen
upptickte att genom att fordndra sig sjidlva fordndrades patienterna. I avhandlingen ges det
exempel pa att kunskaper inom AST till stor del handlar om pedagogik och inte traditionell
psykiatrisk vard. Att det ar viktigt att professionella arbetar for patienternas delaktighet anger
bade Larsson Abbad (2007) och Aylott (2010). Hejlskov (2007) hivdar att patienter med AST
ofta dr “hudlosa” och att det foreligger en stor risk for att personer med AST “’smittas” av
andra personers kénslor, sa kallad affektsmitta. Detta anser jag dr viktigt att sjukskoterskan
kanner till. Genom rapporter, avhandlingar och studier visas det pé att det finns en sténdig
risk for diskriminering av personer med AST i sjukvarden. Personer med denna
funktionsnedsittning har svart for att géra sina roster horda och om de gor det finns det stor

risk for missuppfattningar. Entonig rost, avsaknad av eller nedsatt ansiktsmimik och
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svarigheter i socialt samspel kan gora att sjukskoterskan ser patienterna med AST som vresiga
och otacksamma trots att de kanske inte &r det. Med kunskap hos sjukskoterskan om hur

funktionsnedsittningen AST kan se ut &r jag sdker pd att risken for diskriminering minskar.

I Svensk sjukskdterskeforenings vardegrund (2010) papekas att ett holistiskt hialsobegrepp ska
betonas dar patienten sjalv far avgora vad hélsa innebar for honom eller henne. Mandre
(2002) anger att synen pa hélsa skiftar genom de olika paradigm som rader under olika tider.
Vem som ar frisk och vem som &r sjuk skiftar med dessa paradigmskiften och synen pa
psykisk ohélsa har skiftat genom éren. Patienter med AST é&r pé olika vis sarbara och utsatta i
varden och i olika program och rapporter uppmanas till att personerna med AST maéste
inkluderas i sjukvarden. Undersokningar och rapporter visar tydligt att det finns stor
anledning till stod for patientempowerment. I flera guidelines (Aylott, 2000, 2004, 2010) ges
handfasta rad om hur detta ska ga till. Det handlar om att undvika diskrimination och att
atminstone en sjukskoterska pa varje vardcentral ska vara speciellt utbildad inom AST och
kontinuerligt uppdatera sig inom omradet for att kunna sprida kunskapen vidare till hela

arbetsplatsen.

Larsson (2010) beskriver i sin avhandling det biomedicinska paradigmet dér normalitet ses
som standard och dir syftet dr att bota och korrigera svagheter. Det biopsykosociala
paradigmet beskriver Larsson som att betrakta ménniskan ur en holistisk synvinkel, och dér
hilsa ses som en dynamisk interaktion mellan kroppsfunktion, aktivitet och delaktighet, och &
andra sidan omgivningsfaktorer och personliga faktorer. Genom att anvinda ett klientcentrerat
arbetssitt 0kas patienternas aktivitet och delaktighet. Detta skapas genom att behandlaren
skapar en storre forstaelse for personens sjukdom och dennes sjukdomsuppfattning.
Behandlaren erbjuder sin kunskap och stéller den i relation till patientens uppfattning om vad
som orsakat skadan. Jag ser det klientcentrerade arbetsséttet som jaimforbart med
patientempowerment och en ytterligare bekriftelse pa hur viktigt det dr att i varden skapa
relation med patienter som har AST. Aylott (2002) beskriver hur risken 6kar for att patienter
med AST undviker virden om relationer i varden saknas. En sjukskoterska som intervjuades i
Mandres avhandling (2002) blev efter utbildning i AST uppmérksam pa att det kan ta l&ng tid
for att skapa relation med patienter med AST. Sjukskoterskan gjorde dven reflektionen att
initiativet till kontakt maste komma frén sjukskdterskan och att det var 16n16st att forsdka
vénta ut patienten. For sjukskoterskan blev det uppenbart att patienten inte saknade vilja men

diaremot forméga. Just detta att viljan inte saknas utan att det handlar om en formaga som inte
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finns anser jag vara mycket viktigt. Mandre beskriver vidare att anknytning for en person med
AST ser annorlunda ut och att det ofta finns en hierarki med ndgon personal dverst och
dérefter en rangordning. Personer med AST kan ofta inte klara s& manga relationer som
neurotypiska personer. Jag anser att det dr en viktig sak att beakta om sjukskoterskan vill
stodja patienter med AST till empowerment vid vardmoten. Att begrinsa antalet
sjukskoterskor kring patienten skapar trygghet och forutsdgbarhet, vilket ar viktigt for
patienter som har AST.

I en SBU-rapport (SBU, 2013) konstateras att delaktigheten for personer med AST och deras
anhoriga behdver forbéttras och personernas egna uppfattningar om varden bor efterfrigas i
storre utstrackning. Ett av forbéttringsomrddena som nimns som viktigt i rapporten ar
kunskapen hos vérdpersonalen. Sisus (2003) nationella program for bemotande av méanniskor
med funktionshinder uppmanar till att brukares och foreningars kunskap angdende
funktionsnedséttningar ska tas till vara i kompetensutveckling av personal och att den
kunskapen dr mer vardefull dn kursdagar och annan utbildning som inte kommer direkt fran
personerna med funktionsnedséttningar och deras anhdriga. En annan viktig sak som bor
framhaéllas &r att kunskap om psykiska funktionsnedséttningar ar farskvara och att det inte

rdcker med enstaka riktade utbildningar, vilket Fries (2010) belyser.

Ett empowermentprojekt for att stiarka personer med AST att paverka sin situation
genomfordes av Autism och Aspergerforbundet 2001-2004. En person med AST var
projektledare och flertalet personer i styrgruppen hade egen diagnos. Ett specifikt formuldr for
moten med personal inom hélso- och sjukvarden utarbetades. Formuldret innehaller punkter
som personer med AST anser &r viktiga att beakta vid virdmoten och hdmtas pé Internet
(Autismforum, 2004, se bilaga 3). Jag tycker det &r en god borjan pa vigen mot
patientempowerment att anvanda detta formulér vid vardmoéten och att sjukskoterskan tar

intiativ till detta

Logstrup tolkar nérhetsetiken som att vi ménniskor har ett inbordes beroende av varandra och
att ett maktforhéllande mellan ménniskor alltid skapas (Eide & Eide, 1997). Min asikt &t att
nérhetsetikens tinkare med Logstrup och Lévinas stimmer i manga delar vil in pa de
handlingar som bor anvidndas nér sjukskoterskan kdnner uppgivenhet infér nagot som ar svart
att forstd nér det giller virdmdten med personer som har AST. Sjukskoterskan méste vara

extra varsam med att inte utéva paternalism men @nda stodja patienten pa ett annorlunda sétt
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jamfort med andra patienter. Vidare beskriver Légstrup att om den naturliga spontaniteten
inte infinner sig och sjukskoterskan har svart att kdnna ett engagemang som gynnar relationen
till patienten kan ansvaret som Légstrup beskriver som en plikt for "Den Andre” anvéndas
som en skyddsmekanism for relationen. Légstrup menar att "Den Andre” inte behover
uttrycka i ord att han beh6ver hjélp utan att i den mellanmaénskliga relationen uppstér detta
spontant i det tysta och i de fall det inte uppstar ska plikten for ”Den Andre” infinna sig, och
om den inte infinner sig ses "Den Andre” som ett objekt och inte som en ménniska. Jag har
mangarig erfarenhet som sjukskoterska och har forkunskaper och erfarenhet av personer med
AST. Utifran den grunden finns en forstielse for att arbetet med personer med AST kan vara

komplicerat om kunskap om AST saknas. [ ”Den Andre” ser jag patienten med AST.

Svensk sjukskoterskeforening har en vardegrund (2010) dér det uttrycks klart att
omvardnaden ska ske pd personniva och att patienten ska f& hjélp med bland annat stéd och
guidning utdver sjilv omvardnaden. Maktforhéallandet i omvardnadsrelationen ska balanseras
sa att patient och anhoriga ar delaktiga, kdnner trygghet och upplever respekt. Angdende
motet 1 varden ska det ses som ett tillfdlle dér verkligheten kan delas och forstas om
omsesidig 6ppenhet finns. De ménskliga réttigheterna fors fram i vardegrunden och
vardmétets asymmetriska situation papekas. Det anses dven nodvandigt att sjukskéterskan
reflekterar over det 6msesidiga beroendet som finns och som stricker sig utdver den kliniska
situationen. Patienten dr i beroendestdllning och sjukskdterskan har inflytande inte bara 6ver
den fysiska omvardnaden utan dven 6ver patientens forstaclse av sig sjdlv och sin situation.
Jag anser att resultatet tydligt visar pé att utan kunskap angidende AST dr det omdjligt att

arbeta efter virdegrunden nér det géller dessa patienter.

Slutsats och kliniska implementationer

Foreliggande studie visar att det som sjukskdterskan kan gora for att 6ka patientempowerment
hos personer med AST &r att individuellt bemdta patienterna utifran patientens behov. Autism
ar autism oavsett begdvning och endast personen som har AST kan gora en egentlig

bedomning angdende svarighetsgraden pa den upplevda funktionsnedséttningen. Problem som

ar relaterade till kommunikation och sensorisk overkéanslighet dr vanliga och bor sérskilt
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beaktas. Forberedelser infor undersokningar ar viktiga liksom att sjukskdterskan skapar
relation vid vardmotet. Det rdder ingen tvekan om att sjukskoterskor behover fortlopande
utbildning inom omradet AST. Patienterna med AST &r olika personer med olika styrkor och
svagheter. De behdver stdd till patientempowerment for att kunna ta del av sjukvarden pé

jamlika villkor. Okad forskning inom det av studien belysta omréadet &r nddvindig for att detta

ska forverkligas.
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Exempel pa protokoll for kvalitetsbeddmning av studier med
kvalitativ metod

Beskrivning av studien, t.ex. metodval..................oooiiiii

Finns det ett tydligt syfte? [17a CINej [ Vet ej

Patientkarakteristika Antal....................
Alder.......................
Man/kvinna...............

Ar kontexten presenterad? [17Ja CONei [0 Veﬁj

Etiskt resonemang? [17Ja CINej [ Vetej

Urval

— Relevant? [ Ja [INej [ Vetegj

— Strategiskt? [17Ja CONej [ Vetej

Metod for

— urvalsforfarande tydligt beskrivet? . :

— datainsamling tydligt beskriven? [1Ja DNeJ_ L] Vet eJ.

— analys tydligt beskriven? Ll Ja LINej [ Vetej

Giltighet [17Ja DNej [] Vet ¢j

— Ar resultatet logiskt, begripligt? ' ,
— Réder datamaéttnad? (om tillimpligt) L Ja CONej O Vetej
— Réder analysmiittnad? []7Ja CONej O vetej

Kommunicerbarhet . .
— Redovisas resultatet klart och tydligt? Lja  DONe [ Vetej
— Redovisas resultatet till en teoretisk [1Ja CONej [ Vetej
referensram?

_ 1?7 '
Genereras teor1? []7Ja [INe; [1 Vet ej



Huvudfynd
Vilket/-n fenomen/ upplevelse/mening
beskrivs? Ar beskrivning/ analys adekvat?

Sammanfattande beddmning av kvalitet
[0 Hog [OMedel [CLag

Granskare (sign.) .......cooeeviiieiiiininnnnn.



Exempel pa protokoll for kvalitetsbedomning av studier med Bilaga 3 (4)
kvantitativ metod

Beskrivning av studien

Forskningsmetod RCT CCT (ej randomiserad)
Multicenter, antal center center.................
Kontrollgrupp/er
Patientkarakteristika Antal.......................
Alder.........cccooiii..
Man/kvinna...............

Kriterier for inkludering/exkludering
Adekvat inkludering/exklusion HRE [INe;

Vad avsag studien att studera?
Dvs. vad var dess priméra resp. sekunddra effektmatt........................

Urvalsforfarandet beskrivet? [171a CINej
Representativt urval?

P [ Ja [CINe;
Randomiseringsforfarande beskrivet? , .
Likvardiga grupper vid start? L Ja CINej [ Vet eJ_
Analyserade i den grupp som de [1Ja CINej [ Vetej
randomiserades till? [1Ja ONej [ Vetgj
Blindning av patienter? [1Ja [ONej [ Vetej
Blindning av vardare? [Ja CONej [ Vetej

Blindning av forskare? []Ja CINe; O Vet ¢



Bortfall .
Bortfallsanalysen beskriven? L Ja LINej
Bortfallsstorleken beskriven? [l Ja LINej
Adekvat statistisk metod? Ja  [OONgj
Etiskt resonemang? HRE [CINe;
Hur tillforlitligt ar resultatet?

Ar instrumentgn valida? [Ja [INe;j
Ar instrumenten reliabla? [1Ja [INej
Ar resultatet generaliserbart? []7Ja CINej

Huvudfynd (hur stor var effekten?, hur berdknas effekten?, NNT,
konfidensintervall, statistisk signifikans, klinisk signifikans, powerberdkning)

Sammanfattande beddmning av kvalitet

[OHog [dMedel [JLag
Kommentar

Granskare sign. ...........c.coeeinenn.
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MAKT OVER SITT LIV

Autismforum, Handikapp & Habilitering, Box 17519, 118 91 Stockholm
08-690 60 52, www.autismforum.se, autismforum@sll.se
© 2007, Autismforum och Riksféreningen Autism/Empowerment-radet

Till personal inom hélso- och sjukvard

STOD VID MOTEN

— Till personal inom halso- och sjukvard
Jag har kryssat for det som ar viktigt fér mig pa grund av mitt funktionshinder.

[ 1 Lakare och annan personal ska fa information om Aspergers syndrom.
[ 2. Tydliga skyltar och garna foton pa personalen utanfor deras rum.

[] 3. méten i lugn och ostdrd miljo.

[ 4. Inga surrande flaktar, stérande ljud eller flimrande starka lysror.

[] 5. Atthaen stédperson pa moten, som forklarar for mig vad som hander och
beréattar for andra om vilket stdd jag kan behova.

[ 6. Information i god tid om vad som ska héanda. Det ar jobbigt for mig om det
hander nagot ovéntat.

[ 7. visa mig runt pa avdelningen s jag vet hur det ser ut och hittar personal,
telefon, toalett m.m.

|:| 8. Ett schema som visar nar det ar rond, mat, medicin, behandling, nar jag ska
flyttas eller skrivas ut.

[] 9. Tala om vem jag ska fraga om jag undrar nagot och nar jag kan fraga.
[ 10. Jag vill inte smaprata.

[ u. Jag tolkar spraket bokstavligt. Sag darfor inte sadant som "Hoppa Gver
kaffet”, ”Sta pa egna ben” eller "Ta med dig dérren nar du gar.”

[ 12. Sag vad ni menar rakt och tydligt.
[] 13. Jag vill ha bade muntlig och skriftlig information.

[] 14 Beatt jag berattar vad ni har sagt sa att ni blir sékra pa att jag verkligen har
forstatt.

[] 15. Hall vad ni lovar, annars blir jag oséker.
[ .. Jag vill traffa sa f& manniskor som mojligt.
[ 17. Jag vill helst inte trycka pa den knapp som ringer pa personal.

Autismforum, Handikapp & Habilitering, Box 17519, 118 91 Stockholm
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MAKT OVER SITT LIV

Till personal inom hélso- och sjukvard

[] 1s. Jag vill kunna vara ifred om jag vill.

[ 19. Ett eget rum i slutet av en korridor, dar inte s manga gar forbi.
[ 20. Jag vill ha mina egna klader och lakan.

[ 21. Jag vill &ta i mitt eget rum.

L] 22. Jag vill ha sarskild mat for jag har svart for vissa smaker och/eller kan inte
tugga all mat.

[] 23. Rér inte vid mig i onddan, t.ex. klappar pa axeln.

L] 24. Oronproppar eller horlurar for att slippa ljud.

[ 25. var lugna aven om jag blir orolig och stressad.

[] 2. Jag ar kanslig for att byta medicin och att medicinen kan verka annorlunda
pa mig.

Annat som &r viktigt for mig:

Mitt namn:

Adress:

Telefonnummer:

E-postadress:

Detta material far lamnas ut till:







