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ABSTRACT

Persons with learning disabilities where separated from the community, many where
held in institutions until the 1970°s. This study highlights persons with learning
disabilities in health care. The aim of this study was to describe nine nurses’
experiences of being a primary nurse to persons with learning disability. An empirical
qualitative study was performed. The data where collected by interviews and analyzed
phenomenological. The findings showed four main categories. To be a primary nurse
for persons with learning disabilities; A strain for persons with learning disabilities right
to a equal and fair care; ‘The difficulty to interpret symptoms; to inform and to perform
the care activities’ and A stimulating and committing form of care’. The conclusion are
that caring for learning disabled are exciting and challenging and gives the nurses much

happiness. However, there is a need for further examination in the area.
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INLEDNING

”Som vdrdare dr du nyckelperson for den du har ansvar for och som

fordlder dr du specialist pa ditt barn. Men du mdste lira dig att
forsta vad du ser och uppticka sddant som den funktionshindrade
inte kan meddela dig. Forst da kan du kommunicera med dem i
arbetslaget som en likvdrdig part. Mdnga bérjar arbeta inom
handikappomsorgerna med stort engagemang och med stor
medkdnsla. Det dr utmdrkt, men det ricker inte! Man behover
kunskaper ocksa” (Grunewald 1996 sid. 1).

Under sjukskoterskeutbildningens kliniska studier triffade forfattarna till foreliggande
fordjupningsarbete pa patienter med begavningshandikapp och andra funktionshinder
som vardades pa avdelningarna. Det upplevdes som om det fanns en kunskapsbrist och
viss osdkerhet i bemoétandet av dessa patienter. En del funderingar vécktes kring
sjukskdterskans omvardnadsfunktion och kunskap kring dessa personer. En
intervjustudie med kommunsjukskoterskor med patientansvar for personer med

begévningshandikapp genomfordes, detta for att fa ta del av deras erfarenheter.

BAKGRUND

I bakgrunden definieras och beskrivs forst olika begrepp foljt av ett avsnitt som belyser
samhdllets syn pa personer med begavningshandikapp utifran ett historiskt perspektiv.
Avsnittet ddrefter beskriver och forklarar sjukskoterskans omvardnadsansvar vid vard

av personer med begavningshandikapp.

Definitioner

Det finns ménga olika begrepp som behover definieras for att bringa klarhet och oka
forstaelsen. Har nedan definieras och beskrivs begavningshandikapp, funktionshinder,
handikapp, utvecklingsstorning, forviarvad hjdrnskada, psykiska funktionshinder, social
forméga och kognitiva besvir. I uppsatsen kommer forfattarna att oftast anvénda sig av

begreppet begavningshandikapp.

Begavningshandikapp
En nedsittning i en persons intelligens, forstind eller begdvning kan kallas

begévningsnedsittning eller begadvningshdmning, personen ar da svagbegévad. I motet



med miljon och 1 samverkan med den, blir personen mer eller mindre

begavningshandikappad (Grunewald, 1996).

Funktionshinder

En sjukdom, ett trauma eller en missbildning kan orsaka en skada i en eller flera organ.
Denna skada kan leda till en eller flera funktionsnedsittningar eller funktionshinder nér
det giller aktivitet, formégor eller beteende (Grundewald, 1996). Detta kan innebéra att
man inte kan gora saker pd det sittet eller i den omfattningen som de flesta andra

ménniskor kan (Gustafson & Molander, 1995).

Handikapp

Handikapp beror pd individens relation till miljo medan funktionshindret &r en del av
individens formaga. Vilken grad av handikapp det ar beror pa funktionshindret, hur
omgivningens ser ut, fysiskt, socialt och psykologiskt. Ett svért funktionshinder leder
alltid till ett handikapp, men dr det en optimalt anpassad miljo, s& kan handikappet
minskas. Ett lindrigt funktionshinder kan i en missgynnande miljo ge ett ganska stort
handikapp, men om miljon dr gynnsam sd ger det inget handikapp alls (Grunewald,

1996).

Utvecklingsstord

Allmin definition: ”Utvecklingsstord dr den som under sin utvecklingsperiod har fatt en
avsevird och varaktig nedséttning av sina begavningsfunktioner” (Grunewald, 1996 s.
20). I vart psyke ingér att man ska kunna forsta, tinka, minnas, kénna, kunna fatta
beslut och handla samt att man ska ha en identitet sa att man kan uppfatta sig sjilv
(Grunewald, 1996). Mental Health Foundations’ definition fran 1996 om
utvecklingsstorning/utvecklingshdmning, syftar pd en minskad forméga att forstd ny
eller sammansatt information. Dessa personer har svarigheter att 14ra sig nya saker och
har svart att klara sig sjdlvstindigt. Himningen eller stdrningen ska ha skett nér
utvecklingen av intelligensen normalt sker och det ska vara varaktig nedséttning
(Powrie, 2002). Utvecklingsstorning innebidr att korttidsminnet fridmst blir nedsatt,
funktionshindret innebdr dock inte att personen har simre langtidsminne &n andra

(Grunewald & Leczinsky, 2001). Utvecklingsstorning mirks olika hos lika



aldersgrupper. Hos de minsta barnen mirks det genom en forsenad motorisk utveckling,
de kan inte sitta, ga eller std. De sma barnen har en bristande forméga att forsta och
prata. P4 skolbarnen mérks en bristande forméga att forsta, 14ra sig och minnas. Hos de

vuxna mérks det genom bristande formaga att klara sig sjdlv och forsorja sig som andra

(Grunewald, 1996).

Nér ett barn fatt en utvecklingsstorning innebér det att hjdrnan inte utvecklats normalt
under fosterstadiet eller att hjdrnan skadats i samband med forlossningen eller under
barnets forsta levnadsar. Nagra exempel pd orsaker dr en virussjukdom hos mamman
under graviditeten, genetiska fordndringar (till exempel Downs syndrom — dir en del av
kromosomerna finns i tre upplagor istdllet for tvd). Annat som kan orsaka en
utvecklingsstorning dr avbruten syretillforsel till barnets hjdrna, oftast i samband med
forlossningen. Missbruk av alkohol, narkotika och tabletter hos mamman under

graviditeten kan skada fostrets utveckling (Gustafson & Molander, 1995).

Det enda som dr gemensamt for de utvecklingsstorda ar begavningshandikappet som de
har. I alla andra avseenden dr de olika varandra, precis som alla andra ménniskor ar. Av
de utvecklingsstorda som dr vuxna finns det personer som bara behdver radgivning,
kontakt och stod for att klara sig 1 samhillet. Men det finns ocksd andra
utvecklingsstorda som behdver total omsorg i alla sina dagliga funktioner. De behdver
darfor dela in de utvecklingsstorda i olika grupper utifran deras behov (Grunewald,

1996).

Forviarvade hjarnskador

Om en person efter utvecklingsaren upp till 16 ar fatt en hjarnskada och pa grund av det
fatt ett betydande och bestdende begavningsmissigt funktionshinder bendmns det
forvarvad funktionsnedséttning. Orsaken till funktionsnedséttningen kan till exempel
vara kroppsliga sjukdomar som tumorer, hjarnblddningar, inflammationer eller skador
som orsakas av yttre vald. Hjiarnskadan ska ha reducerat den intellektuella
funktionsformagan 1 s stor grad att ett det finns ett bestdende hjélpbehov for att klara

det dagliga livet (Grunewald & Leczinsky, 2001).



Psykiska funktionshinder

Psykiska storningar dr vanliga hos personer med utvecklingsstorning.Orsaken dr med
sikerhet inte kidnd, men det antas att en del av de skador som orsakat
utvecklingsstorningen ocksd ger upphov till psykiska stdrningar och sjukdomar. Detta
kan visa sig som avvikande beteenden, oférmaga att kommunicera och bristande

egenvard (Grunewald, 1996).

Social formaga

Niar ett utvecklingsstort barn dr litet bestims funktionsformigan av de egna
forutsdttningarna, men ju dldre barnet blir ju mer bestims av den sociala formagan
utifrdn omgivningens krav. Inom socialt avseende maste de utvecklingsstorda
personerna trdanas inom ADL (aktiviteter i det dagliga livet), som till exempel att éta,
skota hygienen och ta pa sig kldder. De maste dven tridnas i kommunikation och motorik
till exempel genom att leka, ha en sysselsdttning och arbeta, detta beror pa aldern

(Grunewald, 1996).

Kognitiva besvir

Kognitiv betyder insikt och anvinds 1 betydelsen tilligna sig och anvdnda kunskap. Det
kan ses som en process som startar i sinnesorganen ddr information mottas och
bearbetas detta kallas ocksd perception. Inldrning, minne, formaga att anvinda sprak
och uppmirksamhet &r steg 1 processen. Kognitiva besvir fOrsvérar
informationsbearbetningen, det innebdr oformaga att inte kunna vilja, forstd, lagra,
aterhdmta, dra slutsatser och kommunicera i1 foérhallande till den information som
mottagits. Vissa kognitiva funktioner dr avgransade till ett omrade i hjérnan, t.ex. delar
av sprékfunktionen, medan andra funktioner dr beroende av samarbete mellan flera
olika omraden, detta kan t.ex. vara minne och uppmirksamhet. Det dr vanligt med
kognitiva besvér efter en hjirnskada. De kan vara svara att diagnostisera, men dnda
medfora stora behov. Den skadade eller de nirstdende kan uppleva dessa problem lika
besviarande som en forlamning i ett ben eller en arm (Marcusson, Blennow, Skoog &

Wallin, 2003).



Historik

Historien om varden och omsorgen kring personer med begavningshandikapp &dr ocksa
historien om livet pa institution och dess vdg dir ifran. Samhillet bdrjade inte
uppmarksamma ménniskor med begévningshandikapp forrdn i mitten av 1800-talet, och
under de sista decennierna av 1800-talet gjordes de fOrsta speciella insatserna for
begéavningshandikappade (Gunnarsson & Hollander, 1990). Den d4 mera humanistiska
instdllningen ledde till att man bdrjade hjdlpa och skydda de bildbara sinnesldsa, ett
uttryck for en grupp av de utvecklingsstorda, d& var det framfor allt barnen som skulle
ges en uppfostran och dréglig tillvaro. Det borjade byggas vardhem béde av landsting
och dven 1 enskild regi samt dven sé kallade sinnessloskolor. Genom att man tog hand
om och urskiljde de bildbara (som kan ldra sig ndgot) si blev en annan grupp synlig, de
obildbara. For dessa skapades sdrskilda asyler (vardanstalter), eller idiotanstalter. Efter

skolgdngen hamnade de vuxna bildbara pa arbetshem (Gunnarsson & Hollander, 1990).

Instéllningen till de begédvningshandikappade forédndrades i borjan av 1900-talet. Trots
viss utbildning och vistelse pa institutioner hade de bildbara svart att klara sig i
samhdllet. Vid denna tid inférdes inslag av rasbiologi och arvshygieniska laror vilket
gjorde att samhillet nu istéllet sdg det som sin uppgift att skydda dvriga samhéllet mot
de hdr ménniskorna och inte tvirt om (Gunnarsson & Hollander, 1990). De
utvecklingsstorda personerna med svéra beteendestorningar eller andra stora svarigheter
blev inskrivna pa de statliga sinnessjukhusen eller specialsjukhus (Gunnarsson &

Hollander, 1990).

Den forsta lagen, 1944 érs lag, mynnade ut 1 till ett mer optimistiskt synsdtt av
begévningshandikappade personer. Lagen gélle bara de bildbara sinnesslda, och det
skulle vara landstingen som stod for den verksamheten. Den skulle ge bade vird och
pedagogisk utbildning for de begavningshandikappade. De som var uteslutna fran
lagens ram var utvecklingsstorda som var intagna pa sinnessjukhus eller statliga
specialanstalter for utvecklingsstorda med sdrskilda handikapp (Gunnarsson &

Hollander, 1990).



Lagen om undervisning och vard av vissa psykiskt efterblivna, som kom 1954 och
innebar att landstingen fick ansvar for alla personer med begévningshandikapp, géllde
dven for dem som ansdg vara obildbara. Lagen reglerade bara samhiéllets skyldigheter

och inte nagot som hade att gora med den enskildes ritt.

1954 érs lag reviderades och bytte namn till omsorgslagen som trddde i kraft 1968.
Lagen tillkom efter krav pa dndringar frd&n manga hall, bland annat fran Riksférbundet
for utvecklingsstorda barn (FBU), och innebar ritt till forskola och trdningsskola for
begéavningshandikappade barn (Grunewald, 1996). Grunewald (1996) menar att det var
tva viasentliga hdndelser som starkt bidrog till den utvecklingen, for det forsta att det
foddes flera hundra neurosedynskadade barn och for det andra introduktionen av

utlindska behandlingsmetoder for ryggmairgsbrack och hydrocefalus (vattenskalle).

Under 1970-talet blev ledordet integrering da det géllde vard och omsorg for
rorelsehindrade barn. Ute 1 kommunerna integrerades barnen in i néstan alla daghem
och skolor, for att det skulle fungera inréittades forskole- och skolkonsulenter som skulle

hjilpa personalen (Grunewald, 1996).

1982 tradde Socialtjdnstlagen 1 kraft (Grunewald, 1996) och den innefattade en sirskild
paragraf om funktionshindrades rdtt till bistind med bostad, verksamhet och
fritidsaktiviteter. 1 1985- &rs omarbetade omsorgslag var grundtanken att ménniskor
med utvecklingstorning skulle kunna leva under sa normala forhallanden som mojligt i
samhdéllet precis som alla andra. Begrepp som normalisering och integration blev
vigledande 1 minga av de stora fordndringarna inom utvecklingsstérdas levnadsvillkor
(Gunnarsson & Hollander, 1990). I praktiken skulle det innebdra att en person inte
langre blev inskriven automatiskt i omsorgerna utan, personen sjdlv sokte och begirde
den hjdlp han ville ha. Men lagen skulle inte vara en sirlag utan vara en komplettering
till andra lagar som till exempel, socialtjinstlag, hélso- och sjukvardslagen samt
skollagen (Gunnarsson & Hollander, 1990). Ytterligare viktiga forandringar i och med
lagen var att fler grupper av minniskor omfattades sdsom vuxenhjdrnskadade med
betydande begdvningsméssigt funktionshinder samt barndomspsykoser.

Barndomspsykoserna bestdr av personer med autism eller autismliknande tillstdnd.



Nar 1985- ars lag kom borjade man avveckla virdhemmen bade for vuxna, ungdomar
och barn. Det innebar att alla landsting skulle gora avvecklingsplaner. Nya barn fick
inte ldngre skrivas in pa vardhem, diar emot nagra vuxna under vissa forutsittningar.
Avvecklingen skedde vildigt ojamnt 6ver landet. I vissa landsting skedde utbyggnaden
snabbt och det byggdes gruppbostider i snabb takt. I andra landsting kom avvecklingen
inte igdng ordentligt forrin in pd 1990-talet. Aven idag finns vissa enstaka vardhem
kvar, frimst for dldre med utvecklingsstorning. 1993 dndrades Omsorgslagen och fick
namnet Lag om stod och service for vissa funktionshindrade, LSS (SFS 1993:387). Den
lag tddde i kraft frdn och med 1994 och géller fortfarande (Grunewald, 1996).

Utredning och diagnostisering

Det finns olika metoder/instrument for att bedoma en persons begévning. Gunnar
Kylén, professor i psykologi, anvinder en indelning, bendmnd "Kyhléns stadier” (Kylén,
1985). De utvecklingsstdrda delas in i tre stadier A-, B- och C-stadiet, utifran deras
forstands- eller begdvningsmognad. De som &r minst mogna, det vill sdga de med grav
utvecklingsstorning tillhor A-stadiet, B-stadiet innebdr en maéttligt utvecklingsstorning
och i1 C-stadiet dr en lindrig utvecklingsstorning. Kylén har ocksd visat hur de
utvecklingsstorda barnen foljer samma utvecklingstrappa som de barn som é&r
normalbegavade, skillnaden &r att de utvecklas langsammare och stannar pad en lagre

mognadsniva (Kylén, 1985).

Enligt Kyhlén (1985) upplever en peson pd A-stadiet kdnslor och sinnesintryck som
andra méanniskor. Personen upplever huvudsakligen det som sker hir och nu, men kan
ocksd ha mer eller mindre forvintningar pa vad som ska hinda. Han/hon organiserar
sina upplevelser och sinnesintryck genom att jimfora. Personen kidnner igen ménniskor
och olika saker och blir pAmind om héndelser nér han/hon ser ndgot de kan ocksé ta
initiativ till saker som han/hon vet leder till ndgot positivt. Personen kan inte prata men
forstar och kan ge signaler, han/hon forstar inte bilder som till exempel fotografier eller

sin egen spegelbild.

Personer som tillhor B-stadiet (Kylén, 1985) lér sig att prata och forsté bilder. De forstéar

sin narmilj6 som en helhet, de kan nu forestélla sig flera hindelser 1 f6ljd, han/hon kan



aven forstd begreppet i morgon och kan dven ha en viss uppfattning om hela veckan.
Olika grupper av foremal som t.ex. kldder, mobler, koksredskap, kan avskiljas, men
dessa grupper dr begrinsade till de egna upplevelserna. Han/Hon kanske vet vad lika
ménga betyder och ett, tvd och tre, men kan inte rdkna i nigon storre grad. De ar
fortfarande beroende av det konkreta och har med tankarna mycket svért for att

forestilla sig och forsta forandringar.

Personer som tillhor C-stadiet (Kylén, 1985) kan ldsa, skriva och kan rikna enklare
uppgifter. Tids- och rumsuppfattningen borjar att bli allmén sa att han/hon forstar att det
finns platser som de inte har besokt och att det finns en framtid. De kan forsta
fordandringar och detta gor det ldttare att klara nya situationer. Han/hon kan se saker pa
olika sitt och frén andras synpunkt &ven om det kan vara svért. Personen har fortfarande
svart att klara problem dir manga faktorer samverkar. De har svart att f4 fram
alternativa 16sningar och kan inte sétta sig in 1 hypotetiska situationer. Han/hon har dven
svart att forstd abstrakta begrepp som till exempel hur en bankcheck fungerar (Kylén,
1985).

Grunewald (1996) menar att begavning innebdr att kunna olika saker, till exempel att
ordna olika sinnesupplevelser och skapa en verklighetsuppfattning och med hjilp av
detta végleda tankar och handlingar mot olika mél. Begévning 4r att d&ven utveckla ett
sprék som kan stodja tinkandet och forbittra kontakten med andra minniskor. Ett
begavningstest bestar av ett antal olika fragor som dr valda sa att de flesta ménniskor
ska kunna besvara dem. Beroende pd fragornas svarighet sa kan olika formagor maitas

och olika delar av begévningen.

Ritten till stod och service

Funktionshindrade personers sirskilda behov tillgodoses med stod av en rad olika lagar.
Ibland ar flera av dem tillimpliga samtidigt pd4 en och samma person. De aktuella
lagarna &r Hélso- och sjukvardslagen (SFS 1982:763). Socialtjanstlagen (SFS
2001:453), Handikapplagen Lag om stdd och service till vissa funktionshindrade (SFS
1993:387). 1 Socialtjanstlagen, SOL (SFS 2001:453) anges att kommunen har det

yttersta ansvaret for att de som vistas i kommunen far det stdd och den hjdlp som de



behover (2 kap §2 ). Det dr med denna lag som personer far hjdlp med till exempel
fardtjdnst, hemtjdnst, och forsorjning. Denna lag kan anvdndas av personer med
funktionshandikapp da som en komplettering till handikapplagen LSS (SFS 1993:387)
(Grunewald, 1996). Socialtjénstlagen (SFS 2001:453) tar sdrskilt upp (Kap 5 § 7 och 8)
att kommunen skall anpassa bostaden med sarskilt stod till funktionshindrade personer.
Kommunen skall ge personer med funktionshinder mojlighet att delta i samhéllet som

andra genom att skapa individuellt anpassad meningsfull syséllsittning.

Lagen (SFS 1993:387) om stdd och service till vissa funktionshindrade (LSS) innehaller
sammanlagt 29 paragrafer. Lagen ger ménniskor med funktionshinder ratt till stéd och
hjdlp och omfattar personer med utvecklingsstérning, autism eller autismliknande
tillstdnd, personer med forvdrvad hjérnskada i vuxen élder, personer med andra

funktionshinder som innebar betydande svérigheter for deras daglig livsforing (§ 1).

Grunewald och Leczinsky (2001) beskriver att mlet med LSS dr att minniskor med
omfattande funktionshinder skall garanteras goda levnadsvillkor och full delaktighet i
samhillslivet. Insatserna skall vara individuellt anpassade och utformade sa att
formagan att leva ett sjédlvstandigt liv forstarks. Viktiga principer som skall tillgodoses
beskrivs 1 § 5-§ 7. Verksamheten skall grundas med respekt for den enskildes
sjdlvbestimmanderitt och integritet. Personer med funktionshinder skall ha rétt till
radgivning av personal med sirskild kunskap kring funktionshindret. Det kan vara av
sjukskoterska, sjukgymnast eller ldkare. I SFS 1993:387 Lag om stdd och service till
vissa funktionshindrade (LSS) beskrivs omvédrdnad i § 9, 3:e stycket. Genom
omvardnad skall personens individuella fysiska och psykiska behov tillgodoses. I
omvardnad ingar stdd och hjidlp med dagliga personliga behov (ADL), hélso- och
sjukvérd, tandvard samt de hjdlpmedel som behdvs (Grunewald & Leczinsky, 2001). I
verksamheten skall det finnas personal med utbildning och erfarenhet om
funktionshinder (§ 9 a). Den personal som ir eller har varit inom verksamheten har

tystnadsplikt (§ 29).

Enlig Hilso- och sjukvérdslagen (SFS 1982:763) ansvarar kommunerna for Hélso- och

sjukvérd for de som bor i sdrskilda boenden, och for de som deltar i daglig verksamhet



och for sadan sjukvird som ges i hemmet (hemsjukvard). Inom verksamheten skall det
finnas en sjukskoterska som ansvarar for att kontakt tas med ldkare eller annan hélso-
och sjukvéardspersonal nér en patients tillstdnd fordrar det. Sjukskdterskan ansvarar dven
for delegering av varduppgifter (§ 23). Malet for hilso- och sjukvérd ar en god hélsa
och en vérd pa lika villkor for hela befolkningen, varden skall ges med respekt och
vardighet for individen. (§ 2) Kommunen ansvarar ocksa for den rehabilitering och
habilitering som behdvs (§ 18b). Habilitering innebér att hjdlpa personer utveckla bésta
mojliga funktionsformaga for att klara vardagen. Rehabilitering &r en forméga som skall
atervinnas genom stéd av planering av personal frin flera kompetensomraden
(Grunewald, 1996). Med hemsjukvéard menas den oppna hilso- och sjukvard som ges i
den enskildes hem och som i allménhet har en viss varaktighet. Hemsjukvard ges i regel
av  ldkare, sjukskoterska, arbetsterapeut, sjukgymnast och/eller  annan

omvardnadspersonal.

Den omvirdnadsansvariga sjukskdterskan, &dven bendmnd som patientansvarig
sjukskoterska (PAS) dr den sjukskoterska som verksamhetschefen utsett att vara

ansvarig for patientens omvéardnad (SOSFS 1996:32).

Att vara patientansvarig sjukskoterska (PAS) innebér att denna person har det priméra
ansvaret for omvardnaden, att omvardnadsatgérder planeras, genomfors och utvirderas.
Sjukskoterskan samarbetar med andra personalgrupper dir delegering handledning,
radgivning och utbildning ingar, och &dven samordnande kontakter till anhdriga och

andra vardgivare (SOSFS 1993:17).

Enligt patientjournallagen (1985:562) skall all vard av patienter inom hélso- och
sjukvérd dokumenteras 1 patientjournal, detta skall goéras av legitimerad sjukskoterska
som ansvarar for omvardnaden. I en omvardnadsdokumentation samordnar

sjukskoterskan de omvardnadsinsatser som givits vilken sedan bidrar till att trygga

patientens sikerhet (SOSFS 1993:20).
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Omvirdnad

Att ge omvardnad till en person med funktionshinder kridver kunskap inom flera
professioner. Sjukskoterskans omrdde &r ett av dessa. For att skapa forstaelse for
omvardnad har olika omvardnadsmodeller utvecklats, modellerna representerar olika
perspektiv eller inriktningar med varierande syn pa filosofiska och vetenskapsteoretiska
grunder. Under 50-talet utvecklades de forsta omvardnadsmodeller diar malet var att
forbattra  kvaliteten pé& omvardnaden och att tydliggora sjukskoterskans
verksamhetsomrade och gora omvardnad till en egen disciplin. Hendersons (1991)
behovsmodell har sin utgdngspunkt ifrdn de allmédnménskliga och grundliggande behov
som dr vésentliga for att uppratthdlla normala méanskliga funktioner, vilbefinnande och
hilsa. Henderson var en av de fOrsta sjukskoterskor som &r 1955 utvecklade en

beskrivning av omvardnadens specifika funktion (Henderson, 1991).

Sjukskoterskans speciella arbetsuppgift bestar i att hjdlpa en
individ, sjuk eller frisk, att utfora sadana dtgdrder som
befordrar hdlsa eller tillfrisknande (eller en fridfull dod);
dtgdrder individen sjdlv skulle utféra om han hade
erforderlig kraft, vilja eller kunskap. Denna arbetsuppgift
ska utforas pa ett sdtt som hjdlper individen att sd snart som
mojligt datervinna sitt oberoende (Henderson: 1991, s 10).

Henderson's (1991) ménniskosyn kénnetecknas av att hon betraktar ménniskan som en
sjalvstandig aktiv handlande individ som i samband med sjukdom eller andra tillstdnd
kan han bli beroende av hjélp for att tillfredsstilla behoven. Henderson menar att hilsa
ar vad den enskilde individen uppfattar den som och sjukskdéterskans uppgift blir att
hjilpa patienten att na fram till dessa mal. Individens vdrdbehov péverkas av till
exempel alder, psykisk balans samt fysik och intellektuell kapacitet och den omgivande
miljon, ndgot som sjukskoterskan bor ta hédnsyn till vid omvardnadsplanering. I
omvardnaden skall sjukskoterskan hjélpa individen, sjuk eller frisk, att utfora sddant
som denne sjilv skulle gjort om den kunnat det. Henderson (1991) specificerar de
uppgifter som sjukskdterskan skall bistd patienten med i 14 omvardnadspunkter.
Punkterna utgér de mest centrala uppgifterna for omvardnaden och ar knutna till de

grundlaggande ménskliga behoven. Ménniskans grundliggande behov dr av samma
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karaktidr for alla manniskor, men varje ménniska har dértill sina alldeles sérskilda

behov.

Personer med begavningshandikapp &r inte helt sdllan multihandikappade och detta
fodrar sérskilda kunskaper och inlevelseférmaga hos sjukskoterskan. Henderson (1991)
vidmakthaller att det dr bade svart och kravande men helt avgérande att sjukskoterskan
skaffar sig en sddan kunskap och forhallningssétt. Ett utmérkt drag hos sjukskoterskan
ar att kunna kdnna samhdrighet med den person hon/han vardar, att komma nagon in pa
livet fordrar att hon/han ir en god lyssnare. Aven om patienten inte kan meddela sig
med ordets hjdlp skall sjukskoterskan forsoka att tyda patientens uttryck pa annat vis.
Sjukskoterskan ansvarar for att hjdlpa patienten att ldra vilket innebér att varje géng
sjukskdterskan dr 1 en patientsituation bor hon stilla sig frdgan om hon skulle ldra
patienten eller dennes anhorig ndgot. D4 med maélet &r att hjdlpa patienten att leva sa vl
som det giar (Henderson 1991). Nystrom (2002) beskriver att sjukskoterskan i sin
omvardnad med funktionshindrade ofta arbetar i team med olika professioner, nigot
som Henderson (1991) framstiller som idealiskt. Monsterbilden for patienterna i denna
vardgrupp d4r om personalen kan erbjuda mellanménskliga relationer utan

motsédgelsefulla budskap (Nystrom 2002).

SYFTE

Syftet &r att beskriva en grupp sjukskoterskors erfarenheter att vara patient ansvarig

sjukskdterska (PAS) for personer med begavningshandikapp.

FRAGESTALLNING

Utifran bakgrunden om vad det stills for krav pa sjukskoterskor vid vard av personer
med begavningshandikapp, blir fragestidllningen. Hur upplever och erfar sjukskdterskor
1 kommunal hilso- och sjukvard att ge omvardnad till personer med

begévningshandikapp.

METOD

For att uppné studiens syfte valdes en kvalitativ intervju som datainsamlingsmetod.

Patel och Davidson (2003) och Kvale (1997) beskriver den kvalitativa intervjun som en
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metod att upptdcka och identifiera egenskaper och beskaffenheter ur informantens
vardagsvarld. Genom intervjun kan informanterna férmedla sin situation med egna ord.

Intervjuaren tolkar sedan dessa beskrivna fenomens mening och innebord.

Arbetet genomfordes med syfte att belysa en grupp sjukskoterskors erfarenheter av att
vara patientansvarig sjukskoterska till personer med begévningshandikapp. Patel och
Davidson (2003) beskriver att med en induktiv ansats kan forskaren studera
forskningsobjektet utan att forst ha forankrat undersékningen i en tidigare vedertagen

teorl.

Studiens syfte var vdgledande for en konstruktion av en intervjuguide (Bilaga B) med
Oppna fragor. Kvale (1997) beskriver intervjuguiden som en struktur for den kvalitativa
intervjun dir de dmnen som ar foremal for undersdkningen och i vilken ordning de
kommer att tas upp. Intervjuguiden kom att innehalla allménna inledande fragor for att
sedan gé over till mer specifika fragor 1 dmnet. Denna metod beskriver Patel och
Davidson (2003) som “tratt teknik” en metod som anses vara motiverande och

aktiverande for intervjupersonen.

Urval

Malgruppen var patientansvarig sjukskoterska (PAS) till begivningshandikappade
personer. Forsta intentionen var att intervjua sex informanter, men efter noggrannare
Overvigande kom forfattarna fram till att det skulle ge ett ndgot knapphéndigt material.
For att fa ett vidare men dnda hanterbart material kom forfattarna gemensamt fram till
att nio informanter skulle ge det som soktes. For att 6ka bredden pa informationen valde
forfattarna att intervjua sjukskoterskor fran sex kommuner i Vistra Gétaland. Fran en av
kommunerna var det tre sjukskoterskor och fran en annan var det tvd sjukskoterskor,

frdn de andra kommunerna var det en sjukskoterska vardera.

Datainsamling och genomforande

Data materialet insamlades i sex kommuner i Vistra Gotalandsregionen. Kontakt togs
personligen med enhetschefen for kommunsjukskoterskorna, som gav sitt samtycke till

undersokningen. Intervjuerna utgick fran bifogad frageguide (Bilaga A) Det forekom
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foljdfragor som inte finns med 1 frdgeguiden. Detta berodde pé att informanternas svar
behdvde utvecklas ytterligare eller fodde nya infallsvinklar. Varje forfattare intervjuade

tre stycken sjukskoterskor. Samtliga informanter var kvinnor.

Enligt Patel och Davidsson (2003) anvinds en pilotstudie i de fall dir tekniken for att
samla information behover provas eller om man behdver prova ett visst uppldgg. En
pilotstudie gors pd en grupp som motsvarar den egentliga undersékningen eller en del
av den, men att den gors i en liten skala. Pilotstudien gjordes med en sjukskdterska frén
en kommun i Véastra Gotaland. Innan intervjun startades, informerades informanten om
syftet samt hur intervjun skulle ga till. Efter intervjun utvirderades frigeguiden och den
bedomdes uppfylla syftet. Pilotintervjun kom att ingd i resultatet eftersom innehallet i

de stéllda frdgorna inte skiljde sig frdn de dvriga intervjuerna.

Enligt Patel och Davidsson (2003) bor intervjuerna transkriberas ordagrant, for att
sdkerstilla nyanserna i spraket och for att fi4 ett hanterbart material. Intervjuerna

spelades in pa band och dér efter transkriberades de erhallna bandinspelningarna.

Etiska overviganden

Da arbetet startades stotte forfattarna pd vissa problem, det sades att man inte fick gora
empiriska intervjustudier utan att forst ha sokt tillstdnd hos etiska ndmnden. Det visade
sig att det enligt den nya lagen, (SFS 2003:460) om etikprovning av forskning som
avser manniskor att studien var genomforbar, eftersom studien enbart skulle riktas mot

sjukskoterskor, dir inga patienter var involverade.

Kvale (1997) belyser vikten av att informanterna i forvag informeras om och kan dra sig
ur studien nir de sd Onskar. Han anser ocksa att det dr av stor vikt att materialet
behandlas konfidentiellt. Samtliga informanter fick ett brev utsint (Bilaga B), efter att
forfattarna forst fatt ett godkdnnande hos deras chefer. I brevet framgar det att deras
deltagande 1 intervjuerna ar frivilligt och att de ndr som helst kan avbryta sitt
deltagande. De blev ocksa informerade om intervjuns syfte och fick i god tid dven

frdgorna att 14sa igenom. Intervjuerna genomfordes pd en plats som informanten tyckte
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var lamplig och dédr de kédnde sig ostorda. Intervjuerna holls 1 ett avskilt rum pa

sjukskoterskans arbetsplats och varade i cirka trettio minuter.

Forfattarna informerade dven informanterna om att uppgifterna skulle behandlas
konfidentiellt, och darfor avidentifierades alla intervjuerna och kodades. Genom att
fordandra namn och identifierande drag s& skyddas undersdkningspersonerna vid

redovisningen av intervjuerna (Kvale 1997).

Analys av data

Forfattarna har valt fenomenologisk ansats vid analys av intervjuerna. Fenomenologi
betyder liran om fenomenen och syftet med metoden ar att beskriva ménniskors
upplevelse av fenomen. Fenomen betyder = det som visar sig = nagot som erfars =
forstdelse. Forskaren intresserar sig for individen och dennes konkreta upplevelsevird,
soker kunskap om ménniskan och ménskliga fenomen genom att utforska fenomenet
sjalv. Vidare vill forskaren fanga individens upplevelse av fenomenet och malet ar att
beskriva denna upplevelse utan att forvringa den. Det &r viktigt att forskaren inte

forsoker att tolka de upplevelser som man fétt av individen (Olsson & Sorensen, 2001).

Fenomenologins grundteorier

Livsvérldsteorin beskriver den enskilda ménniska uppfattning av sin vardag eller
erfarenheter. Den meningsskapande teorin beskriver vilken mening denna upplevelse
eller erfarenhet har for individen i hans/hennes livsvirld. Essens dr de kdnnetecken av
det som trader fram. Det som kommer fram &r en kunskap om ett monster som gér igen,
det vill sdga karakteristiska kidnnetecken och sidrdrag hos fenomenet som det upplevs

och erfars (Dahlberg, 1997).

Analys

De utskriva intervjuerna léastes flera ganger av varje forfattare for att fa helhetsmissig
forstaelse. Dérefter bearbetades varje intervju for sig. Texten delades upp 1
meningsbdrande enheter. Varje sokt fenomen urskiljdes, sedan soktes efter de
gemensamma erfarenheterna. Slutligen formulerades fenomenets essens (Dahlberg

1997). Dataanalysens steg visas i Tabell 1.
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Tabell 1 Exempel pd fenomenologisk analys av frdgan: Vilken erfarenhet har du av

samhadllets och sjukvardens kunskap om de utvecklingsstorda/begévningshandikappade?

Intervjupersonens Meningsbirande  Innebordskategori Essens

Utsaga utsaga

—Jag hade en som hade  Hitta vad som dr Tolka symtom Svérigheter att tolka
ont i magen till exempel felet pa personen. symptom.

och innan man hittade att
det var magen som det
gjorde ont i man kan se
pa minniskan att den
lider och har ont men
innan man hittar var har
den ont.

RESULTAT

Resultatet redovisas pa foljande sitt: Forst en demografisk beskrivning av
informanternas utbildningssituation och av hur virden &r organiserad. Direfter foljer de
fyra kategorier som framkommit vid dataanalysen; Inneborden av att vara
patientansvarig sjukskdterska; Kamp for de begdvningshandikappades ratt till ett
respektfullt bemotande i virden; Svarigheter att tolka symptom, information och att

genomfora omvérdnadsatgérder och Stimulerande och engagerande.

Utbildning och virdorganisation

Tabell 2 Specialistutbildning som de intervjuade patientansvariga sjukskdterskorna

genomgatt
Geriatrik 2
Distriktssjukskdterska 2
Psykiatrisjukskoterska 1
Medicinsk och kirurgi 2
Intensivvérd 1

Som visas i1 Tabell 2 sd har inte ndgon av de intervjuade specialistutbildning for att
varda forstdandshandikappade. Det finns inte direkt ndgon specialistutbildning for
sjukskoterskor inom omsorgen. Forr gavs en kurs i omsorgspsykiatri pa fem poing i
Goteborg som tvd av sjukskoterskorna har gétt. Det var en ldkare som arbetade pd en

utredningsavdelning inom omsorgspsykiatrin i Goteborg som tillsammans med en
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sjukskoterska startade en fem podngs utbildning 1 omsorgspsykiatri. En sjukskoterska

uttrycker det:

Men fem podng dr ju inget, man nosar lite grann och sd kan man skapa ett
kontaktndt. Vi har haft en kedja tidigare men den dr vilande nu. For det
handlar ju om den kunskap som finns dr ju inte vetenskaplig. Det dr svart
att hitta artiklar om man vill gora ndgot vetenskapligt arbete eller om man
vill soka kunskap det dr svart att hitta. Det dr komplext och det skulle
behéva finnas (Ip 9).

Sjukskoterskorna poédngterade att de ville gd nagon utbildning som riktade sig mot
utvecklingsstorda/begavningshandikappade, men att det inte finns négra sddana kurser

for tillfallet.

Tabell 3 Fristdende kurser som de intervjuade patientansvariga sjukskdterskorna

genomgatt

Omvardnad 5-20 poédng
Pedagogik 5-20 poéng
Vérd av svért sjuka 1 hemmet 5 poidng
Inkontinens 5 poédng
Omsorgspsykiatri 5 podng
Ledarutbildning

Palliativ vard 10 podng
Arbetslivsutbildning
Handledarutbildning
Gynekologi

Obstetrik
Utlandshélsovérd 10 poidng
Forskrivningsratt

— e N = =k D DN = = WO N

I Tabell 3 framkommer att fem stycken sjukskoterskor har 14st omvérdnad varierande
mellan fem och tjugo podng. Exempel pa kurser dr omvérdnad i1 hemmiljo,
omvardnadsteori inriktat pa folkhélsoarbete och omvérdnad av individer med geriatriska

problem.
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Tabell 4 Sjukskoterskornas tidigare erfarenhet av att virda personer med begavnings

handikapp innan de blev patient ansvarig sjukskoterska (PAS).

Antal
Ja 3
Nej 6

Som framkommer i Tabell 4 dr det tre av intervjupersonerna som tidigare har arbetat
med begdvningshandikappade. En av dem i en kommun, en annan pa barnklinik och den
tredje har arbetat som omvardnadspersonal. De intervjuade sjukskoterskorna har arbetat

inom Hemsjukvérden i alltifrén tva till arton ar. Medeltalet &r nio &r.

Tabell 5 Sjukskdterskornas tidigare varderfarenhet

.

Specialitet
Akutsjukvérd
Distriktssjukskoterska
Utomlands
Hemsjukvéarden
Diabetessjukskoterska
Barnklinik

Sjukhem
Foretagshilsovéard
Skolsjukskoterska
Vérdcentral

Psykiatri
Bemanningsforetag

— ek kN ek e (D e = O\

Tabell 5 wvisar att sex sjukskoterskor har arbetat inom akutsjukvarden. Aktuella

avdelningar dr HIA, IVA och inom onkologi, ortopedi, medicin.

I de sex aktuella kommunerna varierar antalet gruppbostdder fran tva till arton stycken
och 1 varje gruppbostad bor det fem till sex begdvningshandikappade. Dessutom har
sjukskdterskorna 1 de flesta kommunerna ansvaret for de begédvningshandikappade som
ar pa dagverksamheter. Fem sjukskoterskor har ocksé ansvaret for korttidsboenden for

utvecklingsstorda barn.

Sjukskoterskorna  podngterade att de arbetar under LSS, som berdttigar de
begéavningshandikappades ritt till stod och service. Sjukskoterskorna bistar med hélso-

och sjukvardsuppgifter. En sjukskoterska uttrycker det:
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LSS dr ju egentligen en lag som berdttigar dom till ett visst stod till de hdr
personerna. Vi servar de hdr personerna och egentligen framforallt

personalen som jobbbar med de hdr personerna med medicinska frdagor dd

(Ip 1).

Sammanfattningsvis har det framkommit information om vad de intervjuade
sjukskoterskorna har for utbildning, tidigare erfarenheter av att arbeta med
begéavningshandikappade, hur ldnge de har arbetat och hur kommunerna &r organiserade

nir de giller handikappsomsorgen.

Inneborden av att vara patient ansvarig sjukskoterska

Sjukskoterskorna papekar att den storsta arbetsuppgiften de har som patientansvarig
sjukskoterska ér att delegera omvérdnadsatgérder till personalen pd gruppboenden,
personliga assistenter och personal inom den dagliga verksamheten. Det som delegeras
ar bland annat dverldmnandet av mediciner, sairomlédggningar, smorja salvor, och insulin

givning.

Sjukskoterskan har ocksa mycket medicinsktekniska uppgifter, som till exempel att ta
blodprov, sétta kateter i urinbldsan och sugning av patientens luftvdgar. Andra uppgifter
som den patientansvariga sjukskoterskan har dr journalforing, upprétta vardplaner och
arbeta forebyggande. Sjukskdterskan ska ocksa se till att de begavningshandikappade

far likvérdig vard som alla andra i samhéllet. En sjukskoterska siger:

Ja, det dr ju det overgripande ansvaret och se till att de fdar samma vdrd
som alla andra, kan man vill sdga och hjdilpa dom till olika instanser dadd ja
och se till att inte nagonting missas och man hdller koll pa olika, de dldras
Jju mdnga blir dldre idag som de inte blev forr, mycket sadana bekymmer
och sd har vi doktorn ocksa vi har ju rond en gang i veckan da vi kan ta upp

problem och sd (Ip 5).

Sjukskoterskorna pépekar ocksa att en viktig del i deras arbete &r att stddja personalen

genom handledning, utbildning och se till att det dr en god relation mellan dem som
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sjukskoterskor och Ovrig personal. Tva sjukskoterskor uttalar sig sa har: ”Det ar viktigt
att man skapar en god relation mellan personal och visar att man ar tillgéanglig sé att de
kénner att de kan kontakta mig s fort det dr ndgot de funderar dver. Sd att dom vet dom

ar trygga och kan ringa mig, det tycker jag &r viktigt” (Ip 9).

Jag jobbar hela tiden stirkande utat gruppen dd. Mycket ldgger jag ddr
med utbildning och handledning, jag forsoker se till att dom klarar sig sd
bra som mojligt utan att ha en sjukskoterska ddr. Stirka dom grupperna
som finns ute for det dr framforallt smda enheter och dom som bor ddr dr lite

kdnsliga sd for att det dr mycket personer inne (Ip 4).

Inom LSS omsorgen har omvardnadspersonalen varierande utbildning, det kan vara helt
outbildad  personal, habiliteringspersonal, = mentalskotare,  fritidsledare  och
underskoterskor. Vardtagarna kan utover sitt begavningshandikapp ha multihandikapp
sasom demenssjukdom, epilepsi, diabetes och andra somatiska sjukdomar vilket kréver
hélso- och sjukvérdsinsatser. En del sjukskoterskor upplever att det kan vara en brist att
den kompetensen inte alltid finns i vardlaget. En informant uttryckte det s& hir: ”Det
skulle vara bra om de haft nagon specialutbildning for de hér personerna om man skall

jobb med utvecklingsstérda” (Ip 1).

Det ar sjukskoterskornas uppgift att fortlopande utbilda och handleda personalen i dessa
fragor. Specialisthjdlp kan ocksa tas fran till exempel habiliteringen och
diabetessjukskoterska Flera av sjukskoterskorna pdpekar att det bedrivs en mycket god
omvardnad och att man har ett gott samarbete vardpersonalen emellan. Foljande tva
citat styrker detta: "Man tanker kreativt runt omkring det for att gora det bésta” (Ip 8).

”Jag maste sdga att personalen &r otroligt duktiga” (Ip 7).

Sammanfattningsvis innehéller den patientansvariga sjukskoterskans uppgifter, bland
annat att utfirda delegationer, medicintekniska uppgifter, journalféring och att stodja

personal genom handledning och utbildning.
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Kamp for de begiavningshandikappades ritt till ett respektfullt

bemdtande i viarden
Niar begavningshandikappade vistas pa sjukhus och vérdcentraler upplever
sjukskoterskorna att det finns en brist pd kunskap och osdkerhet i bemdtandet av

begéavningshandikappade. En sjukskdterska uttrycker det sé hér:

Jag kan inte sdga att det dr rddsla men jag kan sdga att det finns ett klart
avstandstagande. Jag skulle vilja kalla det rddsla med det kanske dr
okunskap gentemot dom som dr begavningshandikappade, inom andra

verksamheter och insatser det tycker jag till stor del (Ip 7).

Sjukskoterskorna upplevde att de fick kdmpa for att personer med begdvningshandikapp
skall bli bemétta med samma respekt som andra méinniskor i sjukvarden. Nér det géller
kontakten med sjukvarden s handlar det om att sjukskoterskan maste planera och
forbereda for att varden skall bli bra. Tva sjukskoterskor uttrycker det s& hér: ”Och sen
skall man forsoka sla sig fram 1 sjukhusvarden ocksa dé for att f4 hjélp ocksé da. Det ar

vil det som dr svart” (Ip 9).

Pa natt sdtt sa upplever man kanske att pd ndgot sdtt sa kommer de hdr
personerna kanske inte alltid men ibland i sista hand. Man visar inte hdnsyn

till dom utan man far verkligen sta upp for dom, ordna fér dom (Ip 1).

Sjukskdterskorna upplevde att ndr begavningshandikappade kommer till sjukhus eller

vardcentral upplevs det att personalen pratar 6ver huvudet pa dem. Ett citat lyder:

Det dr ofta att personalen pa sjukhuset tilltalar foljeslagaren istdllet for den
personen/begdvningshandikappade, dom sdger kan jag prata med den hdir
eller och dd dr det kort. Da kan man inte det, for dom dr ju inte dumma, har
man valt att inte tilltala dom sd sdtter dom sig pd tviren det dr ju en

markering fran dom ocksa (Ip 9).
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Sjukskoterskorna anser att det dr en bra samverkan mellan olika personalgrupper inom
varden. Till exempel vid tandldkarbesok nér patienterna brukar sovas, sd genomfors

samtidigt andra vardatgirder. Ett citat som exempel for detta r:

Det var ju tveksamt vad han hade under foten, om det var en vdrta eller
nagot annat. Men sd var han hos tandlikaren och han var sovd och dd
passade man pd att ta ett litet prov frdan den hdr fordndringen underfoten

ndr han dndd var hos tandlikaren. Det var smidigt och enkelt for hans del

(Ip 8).

Det dr viktigt att mdta var och en person pd den nivd som han/hon befinner sig. Oavsett
begavningshandikappet skall de bemdtas med respekt som en vuxen person.
Sjukskoterskorna betonar vikten av kommunicera pa individens niva och att ge den tid
som behovs. En sjukskdterska uttrycker det sa hér: ”Det ér ju att mota dom pa rétt niva,

inte for 1&g niva, inte for hog niva” (Ip 3).

Det dr viktigt att ha kunskap inom omridet men ocksd om den enskildes tillstind och
bakgrund for att kunna bemota ritt. Sjukskoterskorna upplever att det tar lang tid att lara

kénna en person men det ger stor vinst i omvardnaden att ta denna tid. Ett citat lyder:

Jag brukar dka till dagcenter for da trdffar jag manga pa en gang, da far
jag en bild av hur det dr sd blir det inte sa mdrkvirdiga den dagen de
behéver min hjdlp heller. Da dr jag kdnd och trygg for dom (Ip 9).

Sjukskdterskorna betonar vikten av att i motet inte betrakta personen som sjuk utan som
en frisk person med begévningshandikapp, som dven han/hon kan fa andra sjukdomar.
Alla sjukskoterskor framstéller betydelsen av att bemdta var och en som individ, att
vara lyhord och skapa fortroende. Flera sjukskdterskor beskriver hur de i den
patientnidra rollen far anvinda sin fantasi, leka och skoja eller pa annat sitt fa fram bra
16sningar. Métet blir pd en annan niva dn vad sjukskoterskor annars &r vana vid. Tva

citat som styrker detta: ”Man madste individualisera, det finns inga mallar f6r hur man
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gor eller skall sdga” (Ip 8) "Man mots mycket mera pa ett annat plan. Det dr som att

man mots hjérta till hjarta. Det dr mera kdnsloméssigt vi méts™ (Ip 7).

Sammanfattningsvis har det framkommit att det finns en brist pa kunskap pa sjukhus
och vardcentraler om bemoétandet av de begavningshandikappade. Det framkommer

ocksa 1 texten hur sjukskoterskorna vill att dessa personer istillet ska bemdotas.

Svarigheter av att tolka symtom, informera och genomféra

omvardnadsatgirder

Att forstd och kunna tolka de begavningshandikappades besvér eller symtom kan vara
svart. Sjukskoterskans upplevda svarigheter av att tolka symtom, informera och
genomfora omvardnadsitgdrder beror pd att hon ser att ndgot &r fel med den
begavningshandikappade men vet inte vad det dr. Flera begavningshandikappade har
inget eller ett i liten grad utvecklat sprak. Sjukskoterskan méste da finna andra végar att
tolka symtom och signaler. Det upplevs som en frustration for sjukskoterskan att inte
veta om hon tolkat personen pi rétt sétt. Tva av sjukskoterskorna menar att:” Det som
ar svér tycker jag, det dr ju det att nir dom inte har sd utvecklat sprak och inte kan
forklara vad som ar problemet” (Ip 9). ”Det ar svart att kunna tolka symtom och veta

vad de star for det dr svart att vardera liksom reaktioner” (Ip 8).

En del av arbetet bestar av att kunna /dsa sina patienter da de inte mér bra. Eftersom
manga av patienterna inte kan beskriva hur de mér och vad som é&r fel sa forsoker
sjukskoterskorna att sjdlva bedoma patientens tillstand, for att kunna arbeta vidare med
att hjdlpa dem. Genom den information sjukskdterskan far ifrdn personalen och sin egen
erfarenhet fOrsoker de att hitta bra metoder for att hjélpa sina patienter.
Sjukskoterskorna upplevde det mycket positivt de génger som det blev ritt och
omhédndertagandet av patienten gétt fort och bra. Tva citat som styrker detta dr: ”Om
man lyckats pricka in symtom som man sedan forsoker skaffa fram mediciner till och da
patienten #tit en vecka och man ser en klar forbittring, d4 tinker man sa hir AAAh det

var precis ritt vad jag trodde” (Ip 2).
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Om man till exempel skall ta ett blodprov sd tycker jag att jag det dr en
ganska bra mojlighet att ldsa av dom, man kan ldsa av om dom dr rddda
eller inte. Aven om dom inte uttrycker det och sd , sd kan man dndd tolka in

det (Ip 7).

Genom att de inte alltid har spriket att kommunicera med si kan det ibland vara svért
att veta om patienten har fOrstatt det som sdgs. Ett sétt att kommunicera dr genom
ogonkontakt och pa det sittet kunde flera av sjukskdterskorna tolka att deras patienter
kunde forsta vad som sades till dem. Genom o&gonkontakten och kroppsspriket
upplevde dven sjukskdterskorna att patienterna visade en stor tacksamhet for den hjilp
de fick. Tvd av sjukskoterskorna menar att: "Man ser i O6gonkontakten &ven om
patienten inte kan prata med mig sa ibland i varje fall fa for mig att de forstér vad jag
menar och att dom kénner tacksamhet eller visar tacksamhet i 6gonkontakten” (Ip 1).
”Dom ar sd oerhort tacksamma, det spelar ingen roll vad vi gér om vi sticker dom 1

armen eller bjuder pa en kaka dom ér lika glada ™ (Ip 5).

Det kan vara svart for sjukskoterskorna att forklara vad och varfor man till exempel
skall utfora en underskning eller ta ett blodprov. Sjukskdterskorna beskriver hur de
genom olika metoder kan utfora en undersékning eller ta ett prov utan krankande
behandling. Det &r viktigt att vara tydlig och att se att varje person ar individuell och
maste behandlas dérefter, och att bygga upp en relation, sé sjukskoterskan dr en kand
och trygg person for den begdvningshandikappade. En informant siger att: "Nagot som
jag jobbar med mycket det &r att jag maste vara mera tydlig Man méste vara dvertydlig

manga ganger” (Ip 6).

Det dr omsorgspersonalen som star i daglig kontakt och som oftast kénner virdtagarna
bast. Sjukskoterskorna bygger upp en kontakt med personalen for att sidkra vérden.
Personalen blir ldnken mellan sjukskoterskorna och vardtagarna. Tillsammans tolkas
olika situationer och symtom. Tva sjukskoterskor sdger: “Det &r helt avhdngt deras
professionalitet att jag skall kunna fa hjélp i mina tolkningar” (Ip 9).”Personalen blir

min lank, utan dom skulle men inte kunna gora sa mycket” (Ip 8).
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Sjukskdterskorna upplevde det mycket positivt att omsorgspersonalen fanns till hands.
Personalen dr mycket engagerad i sina patienter och ordnar flertalet aktiviteter for dem.
Sjukskoterskorna ansdg dven att omsorgspersonalen var till stor hjdlp da deras
kommunikation inte réckte till, och att de upplevdes som en stor del i patienternas liv.
Tvé informanter uttrycker det sa hir: ”Och just det hiar med véldigt engagerad personal
det tror jag dr det mest positiva som jag upplever i arbetet. Dom blir ju ndstan néra
anhoriga ndr dom vérdar” (Ip 8). Fantastiskt duktig personal som oftast har jobbat med
dom i ménga ar, for dom far dom ju oftast som tondringar, nér dom flyttar hemifran och

sedan foljer dom sina vérdtagare hela livet ndstan” (Ip 5).

Sammanfattningsvis upplever sjukskoterskorna svarigheter i att dels tolka symtom, samt
att forklara vérdatgdrder. Personalen blir linken hiremellan vilket upplevs mycket

positivt.

Stimulerande och engagerande

Sjukskoterskorna menade, att det kéindes mycket tillfredsstéllande att f4 dela med sig av
sin egen erfarenhet och kunskap till personalen. Genom att fi ge personalen rad i olika
situationer da det inte fungerar i varden av patienten, pa grund av olika anledningar,

gjorde att det kindes som de gjort ett bra jobb. En sjukskoterska sdger:

Da fick man ge lite rad om vad man skulle tinka pa om seg mat och sant.
Och att dom skulle dela smorgdsen i mindre bitar sa att han kunde ta en bit
i taget, en san detalj det dr sant ddr som man ldr sig under drens lopp att ge
det kostradet da till personalen, det dr inget som man kan ldsa sig till tror

jag utan det dr nagot som man ser och ldr efter hand, erfarenheter. (Ip 1).

Det var viktigt 1 sjukskoterskornas arbete att bygga upp ett fortroende hos patienterna,
f4 en fungerande relation, for att de skulle kdnna sig trygga i motena dd det behovdes
goras behandlingar eller undersokningar. Da de fatt detta fortroende fick de mycket
tillbaks fran patienterna. Skoterskorna upplevde det mycket positivt da de kénde
fortroende och genom att de gjorde sitt bésta for dem s& hojdes patienternas livskvalité.

En sjukskoterska uttrycker det som:
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Dom dr sa naturliga tycker jag, dom dr omedelbara och det dr ju bdde
roligt men kan vara oerhort frustrerande ocksd i och med att det gar ju inte
om man skall gora en undersokning eller ta ett prov sa kan man fa lata det
bero. Ar det ndgot akut sd kan det dndad fi vinta for der gdr inte just den
dagen man har uttomt alla tricks som gar da. For det gdller ju att ha kvar

fortroendet att dom har kvar fortroendet for mig det dr det viktigaste (Ip 9).

Sjukskoterskorna upplevde att de genom motet med sina patienter fick ldra sig mycket
nya saker. De fick sjdlva reflektera ver hur de betedde och forholl sig gentemot sina
patienter. Det &r ett spinnande och brett omrade att arbeta med, och mycket larorikt
vilket gor arbetet mycket stimulerande och roligt. En av sakerna som gjorde arbetet
roligt var att det dr s& varierande. Tvé av informanterna séger: “Det &r valdigt 14rorikt
eftersom det inte bara dr svart och vitt utan det dr sa brett och det dr sa manga olika

handikapp som gor det véldigt larorik” (Ip 6).

Det dr sd spdnnande, det dr fortfarande sa spdnnande omrdde att jobba
med. Det dr mycket pa gang det hinder mycket. Det dr ju de senaste tio
dren som det hdinder saker sd pa sd sdtt tycker jag att det dr spdnnande. Det

dr ndagot som vi mdste bygga upp (Ip 7).

Sjukskoterskorna tyckte att motet med sina patienter innebér stor gliddje. De uppfattade
patienterna som mycket glada och positiva och det upplevdes som om det dven smittade
av sig pad personalen som arbetade hos dem. Méanga av deras patienter ansigs vara
naturliga, spontana kdnsloménniskor, vilket gjorde arbetet roligt och ibland dven svért.
De gjorde arbetet larorikt, i och med att det var varierande var inte en dag lik den andra.
Tva informanter uttrycker att: ”Dom &ar sa positiva, och att det adr sa varierande jag
tycker att det dr positivt att ha en dag som jag inte vet vad den kommer att innerhalla”
(Ip 4). ”Dom ér alltid lika glada och mycket kramar och pussar och det dr glada

méinniskor, man blir glad ndr man gar dit” (Ip 5).
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Sammanfattningsvis framkommer det att sjukskoterskorna upplever en gladje, av att fa
ldra ut av sin kunskap, samtidigt som de upplever att de far mycket tillbaka och att de

lar sig hela tiden.

Sammanfattning

Vid dataanalysen framkom de fyra kategorier som redovisats avseende den

patientansvariga sjukskoterskans erfarenheter av att arbeta med utvecklingsstorda.

Den patientansvariga
sjukskoterskans erfarenheter

Stimulerade

Innebdrden och
av att vara engagerande
aﬁs;litg Kamop f(_')r de Svarigheter
sjukskoterska begavplngs av att tolka
Handikap- symtom,
pades ritt informera
till ett och
respektfullt genomfora
bemotande i omvardnadsa
varden tgarder

Figur 1 Schematisk bild av resultatet

DISKUSSION

Metod

Syftet med fordjupningsarbetet har wvarit att beskriva en grupp sjukskdterskors
erfarenhet av att vara PAS (patient ansvarig sjukskoterska) till personer med

begéavningshandikapp.

27



En kvalitativ ansats valdes for att fanga sjukskdterskornas egna erfarenheter 1 arbetet
med begédvningshandikappade. Studien avgrinsades till sjukskoterskans perspektiv, i
detta fall en grupp sjukskoterskor i kommunal hemsjukvard med inriktning mot de
begavningshandikappade. Urvalet av informanter gjordes i sex kommuner i Vistra

Gotalandsregionen, vilket innebér att resultatet inte &r generaliserbart for hela landet.

Innan intervjuerna utfordes forberedde sig forfattarna genom att skaffa kunskap om hur
en intervju bor utforas. Exempel pa detta dr miljon dir intervjun genomfordes, konsten
att stilla Oppna fragor sa att intervjuaren inte styr informantens svar, vilket kan paverka
resultatet. Vikten av att ge informanten tid att tinka efter och inte avbryta informanten 1

samtalet (Kvale, 1997). Detta beaktades genomgaende i alla intervjuerna.

En intervjuguide konstruerades for att inte tillata att samtalet i alltfér hog grad 1dmnade
det omradet som forfattarna var intresserade av. For att mgjliggora ett tillditande klimat
valde forfattarna att anvéinda den s kallade tratt tekniken. Detta innebér att intervjuaren
inleder med allménna fragor, for att sedan gora frdgorna mer och mer precisa (Patel &
Davidson, 2003). For att f4 informantens erfarenheter behdvdes inte de precisa fragorna
1 frageformuléret stdllas i1 turordning, utan mer dir de passade 1 samtalet mellan

informant och intervjuare.

For att testa intervjuguiden utfordes en pilotintervju. Denna intervju kom att inga i

resultatet. Forfattarna fann deras frageomraden var relevant for studien.

Foljdfragor stilldes nir informanternas svar kéndes ofullstindiga. Detta kan ha
inneburit att frdgorna gav mer uttdmmande svar. Foljdfragor som stélldes Okade
kvaliteten pa studien. Att vilja sjukskoterskor i hemsjukvérd sags som enda mojligheten
for att fa svar pd frégestdllningen. Det &r 1 den verksamheten som det finns flest
sjukskdterskor som arbetar mot denna patientgrupp. Alla sjukskoterskor i studien var
kvinnor, det hade varit intressant att se om resultatet hade paverkats om det ingatt

manliga sjukskdterskor 1 studien.
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Etiska ndmnden har tagit fram nya riktlinjer for hur forskning av enskilda ménniskor
skall genomfGras. Det stillas hdga krav pa forskningens kvalitet och pa att
forsokspersonerna har forstitt och accepterat villkoren for sitt deltagande. Detta ger oss
mojligheter att intervjua sjukskoterskor vilket ger oss en chans att fora
omvardnadsforskningen framat. Samtliga informanter hade mdjlighet att dra sig ur, men

de sag sjdlva vinsten av denna studie.

Analysens olika steg arbetades igenom av forfattarna for att komma fram till de teman
som beskrivs i resultatet. Den fenomenologiska analysmetoden var ldmplig da
forfattarnas kunskap om omradet var mycket begrdansad. Enligt Olsson och Soérensen
(2001) skriver att fenomenologin skall den vardagliga forstaelsen och den vetenskapliga
forkunskapen om fenomenet sittas inom parentes for att en fordomsfri beskrivning av
de resultat man far fram genom intervjuerna skall komma fram. I arbetet har den
fenomenologiska analysmetoden valts, eftersom forfattarna gick ut och intervjuade utan

att direkt ha ndgon tidigare kunskap om begévningshandikappade.

Enligt Olsson och Sorensen (2001) forsoker man inom fenomenologin f4 en direkt
beskrivning av en upplevelse, utan att man tar hansyn till de upplevda fenomenens
ursprung och orsak. Fenomenologins fokus 4r pa den enskildes beskrivning av det
upplevda fenomenet. Den studerar det subjektiva uttrycket for en persons upplevelser
och erfarenheter, vilka skapar mening i hennes/hans livsvérld. Detta sittet att arbeta var
lampligt eftersom man genom syftet vill f4 fram vad en grupp sjukskoterskor har for
erfarenheter av att vara patientansvariga sjukskdterskorna till personer med

begavningshandikapp.

Validiteten av studien anser forfattarna av detta arbete vara tillfredstillande. Da
metoden bestod av en vil planerad frdgeguide som dessutom kontrollerades genom att
en pilotstudie genomfordes for att forsdkra att fragorna motsvarade fragestdllningen.
Analysforfarandet som beskrivits i metoden genomfordes med en fenomenologisk
ansats och syftet med studien har uppnétts. Bedomning av reliabiliteten 1 en kvalitativ

studie dr svérare, da det inte dr mgjligt att genomfore en exakt likadan studie men
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viktigare &r att fanga den unika situation som rader vid undersokningstillfallet (Patel &

Davidson 2003).

Nér forfattarna bestimt sig for att skriva fordjupningsarbetet om patientansvariga
sjukskoterskors erfarenhet av att varda personer med begavningshandikapp, soktes
artiklar, men det framkom att detta dmne inte var vil studerat. Darfor valdes istéllet att
gbra en intervjustudie. Ett viktigt delmal for oss var att i bakgrunden bena ut alla
begrepp som dr relaterade till personer med begdvningshandikapp, sd som
funktionshinder, handikapp, begévningshandikapp, begdvningshandikapp, forvirvade
hjarnskador, psykiska funktionshinder, social formaga samt kognitiva besvér. Enligt var

mening ér detta begrepp som i dagligt tal anvénds, utan att inneborden forstés.

Resultat

Utbildning och vardorganisation

Forvanansvért dr att vara patientansvarig for personer med begavningshandikapp inte
kraver nadgon specifik utbildning. Sjukskoterskorna har utdver sin grundutbildning till
sjukskoterska varierande kurser, endast tva har en 5 podngs kurs som delvis inriktar sig
mot begévningshandikapp. Sjukskdterskorna efterlyser utbildning i omrédet och saknar

dven omvardnadsforskning inom detta omrade.

En erfarenhet forfattarna fatt under arbetet gang, &r att vildigt lite skrivs inom denna
omvardnadsdomédn. Varfor dr det sa? Beror det pa att denna profession inte har blivit
tillrackligt synligjord eller handlar det om att detta dr en grupp ménniskor som inte kan
tala for sig sjélva, som &r beroende av att andra ménniskor for deras talan. Vem skall da
fora denna talan? Inom omvardnadsprofessionen med sjukskoterskan som spindeln
anser vi att hon kan vara en av dessa personer. Henderson (1991) menar att det ar av

stor vikt att sjukskoterskan skaffar sig den kunskap som kravs for att ge god omvardnad.

Inneboérden av att vara patientansvarig sjukskoterska
Sjukskoterskan ansvarar for omvéardnaden med sedvanliga sjukskoterskeuppgifter
sa som till exempel, delegationsforfarande, medicinsk behandling och

undervisning till patienter och personal. En stor del av arbetet bestar av att
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delegera medicinska arbetsuppgifter. Enligt (SOSFS 1997:14) far en
sjukskoterska delegera medicinska arbetsuppgifter till annan personal. Detta far
emellertid bara ske nér det dr forenligt med kravet pa en god och sidker vard. Det
ar sjukskoterskan uppgift att instruera, undervisa och kontrollera infor delegering

till annan vérdpersonal.

Forfattarna forvanas over att de begévningshandikappade ofta dr multihandikappade,
vilket 1 sig stéller stora krav pa kunskap inom hilso- och sjukvard. Grunewald (1996)
skriver att ndr en person arbetar som lékare, sjukskdterska eller annan sjukvérdspersonal
inom omsorgen sa kommer han/hon in kontakt med manga olika sjukdomar och
tillstind av de ovanligare slagen. Det rdknas med att ca 70 procent av de personer som
bor 1 gruppbostidder for begavningshandikappade har négot slags tilldggs handikapp
eller svar sjukdom. Inom primérvarden kommer séllan personer som har liknande

tillstand.

Den omsorgspersonal som arbetar med begdvningshandikappade har inte alltid denna
kunskap vilket av oss uppfattas stilla stora krav pa sjukskoterskan att utbilda inom detta
omrade. Av innehéllet i socialstyrelsens kompetensbeskrivning for sjukskoterskor och
barnmorskor (SOSFS 1995:15) framgar att en av sjukskdterskornas funktioner &r att
undervisa, informera och handleda underskoterskor/skotare och vardbitrdden samt
bedoma deras arbete. Henderson (1991) menar att med utgdngspunkt i de 14 punkterna
kartldgger man patientens omvardnadsbehov dérefter gors en vardplan i ndstan varje
saddan ingar undervisning av personal och anhoériga, vilket ses som en viktig faktor i

varden.

Kamp for de begiavningshandikappades ritt till ett respektfullt bemdtande i
varden

Informanterna upplever att ndr begdvningshandikappade vistas pa sjukhus och
vardcentraler finns det en brist pd kunskap och osdkerhet i bemoétandet. Enligt
Grunewald (1996) forekommer det ofta klagomal fran anhoériga och personal pd hur de
svart funktionshindrade blir bemétta inom sjukvarden. De tycker att personalen inte ger

sig tillrdckligt med tid for att forklara och instruera. Orsaken till klagomalen ligger till
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stor del 1 den funktionshindrades bristande formaga att medverka och kommunicera vid
undersokningar. Detta tar darfor ldngre tid dn for andra och det passar inte de rutiner
som finns inom sjukvérden. Sjukvardspersonalen har ofta ocksd en bristande utbildning
om funktionshindrade. De vet inte betydelsen av att ha tdlamod och vara uppmuntrande.
De vet ofta inte heller att en tillkommande sjukdom kan betyda en storre belastning dn
for andra personer. Den bristande kunskapen leder till rddsla och osdkerhet om hur den
begévningshandikappade och hans medfoljare skall bemotas. Det ér av yttersta vikt att
problemet lyfts upp och att all personal far g& utbildning for att det skall bli ett gott

bemotande gentemot de begavningshandikappade.

Sjukskoterskorna upplever att de fick kimpa for en person med begdvningshandikapp sa
att den blir bemdtt med samma respekt som andra ménniskor i sjukvérden. Enligt
Malmsten (2001) betraktas vissa personer som icke autonoma i samhéllet dessa ar barn,
dementa, utvecklingsstorda, missbrukare, kriminella, medvetslosa med flera. Med
autonomi menas att personen skall kunna fatta beslut om egna val med full kunskap och

utan inflytande av andras intresse eller patryckningar.

Forfattarna menar att personalen eller anhoriga ska vara med den
begévningshandikappade och hjilpa denne att fatta beslut, eftersom personen inte &r
autonom. Men det dr ju dndé viktigt att rikta sig till den begavningshandikappade vid
samtalet, personen som dr med hdr ju &ndd vad som sdgs. Enligt Hélso- och
sjukvérdslagen (SFS 1982:763) dr malet med hilso- och sjukvarden en god hélsa och en
vard pa lika villkor for hela befolkningen. Ett av kraven pa hilso- och sjukvarden ir att

det ska vara god kontakt mellan patienten och personalen.

Sjukskdterskorna upplever att niar de begavningshandikappade kommer till sjukhus eller
vardcentral s pratar personalen ofta ver huvudet pd dem. Grunewald (1996) skriver att
lindrigt utvecklingsstorda ofta har svart att utrycka sin rédsla i ord. Istéllet uttrycks den i
osdkerhet och fordrdjda reaktioner. Ofta lockas personalen att tala dver huvudet pa den
personen det giller, vilket istillet forstirker dngslan hos honom/henne. Aven hir styrks
vikten av att det alltid 4&r med en person som ser till den begdvningshandikappades bista

sd att han/hon inte blir krankt. Grunewald (1996) fortsétter att &ven om patienten ar
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gravt utvecklingsstord sd ska man kommunicera med denne d&ven om han/hon inte
forstar allt. Ofta underskattad deras forméga att uppleva och forstd vad som hénder.
Enligt fOrfattarna &dr det en sjdlvklarhet att ndr en person &r gravt
begéavningshandikappad skall en vardare vara med hela tiden, denna personen ir den

som aterberittar och forklarar vad som sagts.

Det framkommer vidare att det dr viktigt att moéta var och en person pa den niva som
han/hon befinner sig. Oavsett begdvningshandikappet skall de bemétas med samma
respekt som en vuxen person. Sjukskoterskorna betonar vikten av att kommunicera pa
individens nivd och att ge den tid som behdvs. Enligt Malmsten (2001) é&r
minniskovirdet ett ideal och en réttighet som tillhor varje person oavsett intellektuell
niva eller kroppslig formaga. I och med att vi fods till ménniska och ett liv i ett socialt
sammanhang ges vi ett viarde. Alla manniskor har sin egen berittelse av hur det ar att
leva som ménniska. De som &r sjuka och handikappade har viktiga berittelser att beritta

till dem som inte ar det.

Forfattarna menar att man maéste se varje manniskas viarde och visa respekt for den
enskilde personen, trots att han/hon inte kan fora fram sina asikter sjilv. Kalkas och
Sarvimaki (1996) skriver att dd en begdvningshandikappad vardas finns det en viss fara
att denne fortrycks, att personens utmdrkande egenskap nonchaleras eller att hon/han
lamnas ohord eller dvergiven. Fortrycket kan ge sig uttryck i form av onddiga straff-
och tvingsétgdrder. Att limna en begdvningshandikappad ohdrd kan innebéra att utfora
undersdkningar eller behandlingsétgirder utan att fraga personen fast han &r kapabel att

uttrycka sina synpunkter sjélv rérande behandlingarna.

Alla sjukskoterskorna betonar vikten av att bemota var och en som en individ, att vara
lyhérd och skapa fortroende. Flera sjukskoterskor beskriver hur de i den patientnira
rollen far anvinda sin fantasi, leka och skoja eller pd annat sétt fa fram bra 10sningar.
Motet blir pa en annan niva dn vad sjukskoterskorna 1 6vrig hemsjukvard ar vana vid.

Enligt Malmsten (2001) dr empati formagan att leva sig in 1 en annan persons situation.
Empati kriver en inlevelseférmaga nér det géller att forstds och dela den andres behov,

tankar och kénslor. Forfattarna anser att man genom empati kan fi en forstaelse for
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patienterna och kunna vara pa den niva som krdvs for att de begdvningshandikappade

ska forstd och vara med pa det som ska goras.

Henderson (1991) betraktar ménniskan som en sjdlvstindig aktivt handlande individ,
som i samband med sjukdom eller andra tillstdnd kan bli beroende av hjilp for att
tillfredsstdlla behovet. Hendersons teori stdimmer in pa omvardnaden péa
begévningshandikappade, detta dr relaterat till deras ofta stora behov av stod och hjélp
for att kunna uppnd ménniskans grundldggande behov. Henderson beskriver ocksa att
hélsa dr vad den enskilda individen uppfattar den som och sjukskoterskan uppgift blir
att hjédlpa patienten att nd fram till dessa mél. Sjukskdterskorna betonar vikten av att de
begévningshandikappade bemoéts som friska, med ritt stdd och omvérdnad kan

Hendersons syn pé hélsa stimma vél in i malet att betrakta dessa personer som friska.

Sviarigheter att tolka symtom, informera och genomféra omvardnadsatgirder

Sjukskoterskorna  beskriver att eftersom patienterna inte alltid har spraket att
kommunicera med sa kan det vara svért att veta om patienten har forstatt det som ségs.
En kontakt som anvinds &r Ogonkonkontakten och genom det sittet kunde flera
sjukskoterskor tolka att deras patienter kunde forstd vad som sades till dem. Nilsson och
Waldemarson (1994) skriver att det icke verbala dr en viktig del av maénniskors
kommunikation och genom gester och minspel kan vi ocksd forsta varandra. Att redan
tidigt ldra personer som inte har ett fungerande sprak att pa andra sétt gora sig forstaddda
har pd ménga sitt visat sig ha en stor betydelse for att vi ska kunna forstd vad de menar.
Manga av de begdvningshandikappade, som inte har formégan 1 att tala har utvecklat en
bra kommunikationsformaga med hjilp av kroppssprék, gester, mimik ihop med ett eget
sprakljud. Hanssen (1998) har ocksa beskrivit att det icke verbala beteendet till viss del
ar inlédrt och till viss del medfott. Pupillen utvidgas till exempel vid intresse och dras
samman vid misstdnksamhet. Man tror att detta d4r gemensamt for alla ménniskor dver
hela wvirlden. Det &r av storsta vikt att sjukskdterskan 1ar kénna den
begavningshandikappade sé att hon/han kan forstd dem med hjilp av deras kroppssprak
och de ljud de kan fa fram. Kan det vara till hjédlp att dven sjukskoterskorna lér sig

teckensprak eller tecken som stod?
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Enligt sjukskdterskorna kan det vara svart att kunna tolka besvir eller symtom hos de
begavningshandikappade, de kan se att nagot dr fel men inte vad det &r. Eftersom flera
inte har eller ett i liten grad av utvecklat sprak maste sjukskdterskan hitta andra végar att
tolka symtom och signaler. Grunewald (1996) skriver att sjukvardspersonal behover
ofta ta stéllning till om ett dndrat beteendet beror pa en somatisk sjukdom eller psykisk
sjukdom. Personalen maste di lita pd de laboratorieprover som tas. Men hos de
begévningshandikappade forekommer ofta en forhéjd sidnka (som ingen vet vad det
beror pd), en annan sak som dessa personer har dr aterkommande febertoppar som inte
heller har ndgon forklaring om vad de beror pa. Om patienten har férhojda levervarden
kan det beror pd att ménga begavningshandikappade har haft hepatit eller pa grund av
att de har haft ett ldngvarigt bruk av neuroleptika. Om patienten har forhojda
kreateninvédrden kan det bero pé att han/hon medicineras med litium. For att utféra en
trygg och sdker behandlingséatgérd dr det enligt sjukskoterskorna viktigt att hon ar en
kidnd och trygg person for patienten. Henderson (1991) menar att sjukskoterskan maste
komma patienten in pa livet genom att lyssna och intuitivt kunna uppfatta vad patienten
vill meddela. Detta kan vara utan ordets hjdlp en sddan analys av innebdrden i hans ord,
tystnad, utryck och rorelser pagéar stindigt. Det ar viktigt att skapa fortroende for
patienten och anpassa sig efter patienten forhallande och ge en individualiserad

omvardnad.

I alla situationer d& sjukskoterskan utdvar omvéardnad av en hjilpbehovande patient
forutsdtter att hon kommunicerar och integrerar med patienten. Nagra av de
grundliaggande fardigheterna som hon behover for interaktionen med andra ménniskor
ar formégan att forsta andra och formégan att sjdlv gora sig forstddd genom ett klart och
tydligt sprék. Da det giller formagan att forstd andra ménniskors situation och deras
personliga upplevelse av den, ér det viktigt att sjukskoterskan trdnar sig pa sin formaga

att lyssna aktivt, att hon ocksa har en 6ppen och lyhord attityd (Kristoffersen 1998).

Sjukskoterskorna upplevde att omsorgspersonalen hade en mycket stor betydelse for att
de skulle kunna utfora sitt arbete med att tolka och forstd patienterna. Den ldnk som
finns mellan dem &r av stor vikt, och utan personalen skulle det inte bli lika bra och

enkelt att utfora ett bra arbete. En viktig del i sjukskoterskans arbete &r att handleda sin
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personal och finnas till hands d& de har behov av att fa hennes stdd i sitt arbete sa att det

fungerar sa bra som mojligt for patienterna.

Enligt Kristofferssen (1998) anses handledning vara av betydelse i arbetet med
ménniskor for att det handlar om md&ten mellan méanniskor. I arbetet kan det ibland
uppsta situationer som gor att man inte forstar patienten eller inte nér fram till dom, da
kan sjukskoterskan trdda in och ge handledning. Enligt Maltén (1997) ger
handledningsprocessen béde personalen och handledaren okad sjidlvkédnnedom och

professionell utveckling samt 6var dem i lagarbete.

Stimulerande och engagerande

En viktig del for sjukskoterskorna var att bygga upp ett fortroende hos patienten. Detta
kunde ta lang tid men det var avgorande i manga véardsituationer. Mayeroff (1990)
skriver att for att en person skall kunna vidxa i min omvardnad sd maste han ha
fortroende for mig utan detta blir han forsvarslds och tillsluten. Sjukskdterskorna
beskriver att ndr de fatt fortroende s far de mycket tillbaka, ndgot som Haldoérsdottir
(1996) beskriver som att bygga broar mellan sjukskoterskan och patienten. Bron
symboliserar en dppenhet och kommunikation mellan sjukskoterskan och patienten, hon
forstér hjdlper och stottar patienten. En sjukskdterska som inte uppnar denna bro bygger
en vigg mellan patient och sjukskoterska, denna vdgg symboliserar en negativ bild av
sjukskdterskan med dalig kommunikation och hon uppfattas som likgiltig, tanklos och
okénslig. Att bygga broar dr for oss en utgdngspunkt for varden och det var det dven sé

for de intervjuade sjukskoterskorna.

Stora delar av sjukskoterskans arbete bestod av att undervisa i olika situationer. De gav
da av sina egna erfarenheter och kunskap. Det upplevdes som mycket positivt och
tillfredstdllande nér informationen fungerade och den hade da blivit ldnken till en bra
vard. Bentling (1995) skriver att professionell kunskap omfattar forutom traditionell
vetenskapliga aspekter dven praktiska fardigheter, erfarenheter, intuition och personligt
forhallningssdtt. Denna kunskap utvecklas och fordjupas genom praktiskt arbete och

genom att reflektera. Reflektion dr avgérande 1 yrkeskunskapen.
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Reflektion ses av oss som en stindig utvecklande process vars syfte dr att forbéttra
omvardnadsarbetet. Reflektion handlar ofta om en person gjorde ritt eller fel, har
han/hon ifrdgasatt och provat sina erfarenheter, en av sjukskdterskornas reflektioner var
att de kénner tillfredsstillelse av att ge av sin kunskap och som d& mynnade ut i god

vard.

I motet med begavningshandikappade stélls sjukskdterskorna infor flera situationer da
det krdvs smidighet att hitta alternativa végar att gd. Sjukskoterskorna upplevde vikten
av att reflektera Over sitt eget handlingssitt gentemot patienterna. Detta upplevs som
spannande och utvecklande arbete och att de lar sig mycket av patienterna. Henderson
(1991) betonar vikten av en individuellt anpassad vérd. Hennes behovsmodell bygger pa
att tillgodose méanniskans grundliggande behov men att olika faktorer kan péverka

varden som till exempel personens intellektuella kapaciteter.

Sjukskoterskorna  beskriver en stor glddje och stolthet 1 arbetet med
begavningshandikappade. Sjukskdterskorna relaterade dels denna gliddje till de
begéavningshandikappades personlighet, som ofta bestod av att de var glada och positiva

och att det var nagot som smittade av sig.

Forfattarna av detta arbete kinde att deras beskrivning kom fran hjartat, vi tolkar denna
gliddje som en specifik egen profession som de har tillskansas sig, vilken &r grundad pa

deras erfarenheter och en god méanniskosyn.

KONKLUSION

Detta fordjupningsarbete i omvardnad beskriver en grupp sjukskoterskors erfarenheter
av att ha omvérdnadsansvar for begdvningshandikappade personer. I analysen framkom
fyra huvudkategorier, Innebdrden av att vara patientansvarig sjukskdterska, Kampen for
de begavningshandikappades ritt till lika vard, Svarigheter att tolka symtom, informera
och genomfoéra omvardnadsatgirder, Stimulerande och engagerande. Den
patientansvariga sjukskoterskan har ansvar for omvardnaden bland annat att delegera
arbetsuppgifter och att stodja, handleda och utbilda den personal som arbetar ndrmast de

begévningshandikappade personerna. Ménga av de begavningshandikappade har
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multihandikapp och det stills stora krav pa sjukskoterskans kunskap. Eftersom de flesta
av omsorgspersonalen saknar utbildning inom detta omrade upplever sjukskéterskorna
det som en brist att den kompetensen saknas 1 vardlagen. D& de
begavningshandikappade av olika anledningar vistas pa sjukhus eller vardcentraler
upplever sjukskoterskorna att det finns en brist pa kunskap och osédkerhet i bemdtandet.
Sjukskoterskorna upplever att de far kampa for att de begavningshandikappade skall bli
bemoétta med respekt. Vikten av att modta dessa personer som friska med
begavningshandikapp framkom likvil som att mdta dem pd den niva dir de befinner sig.
Sjukskoterskorna upplever vidare att det ar svart att tolka syntom, informera och
genomfora omvardnadsétgarder da de begavningshandikappade inte har nagot eller 1
liten grad utvecklat sprdk. Varden av de begévningshandikappade anses som
stimulerande och engagerande av sjukskoterskorna. Att fa dela med sig av sin kunskap
till den Ovriga personalen sa att varden av de begavningshandikappade blir sa bra som
mojligt kénns tillfredsstillande, och att bygga upp ett fortroende hos dessa personer sé
att de kinde sig trygga. En erfarenhet som forfattarna till férdjupningsarbetet gjort
under arbetsprocessen dr att det saknas forskning pd omradet fran ett
omvardnadsperspektiv. Av intresse vore att ytterligare belysa sjukskdterskornas

specifika roll 1 omvardnaden av personer med begévningshandikapp.
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Intervjuguide

Allménna inledande fragor:

©)

o

Vad har du for utbildning?

Har du tidigare erfarenheter av att arbeta med personer som ar
begavningshandikappade ?

Hur lange har du jobbat inom Hemsjukvérden ?

Varfor har du valt att jobba med personer med begévningshandikapp?

Innan du borjade pa HSV vad arbetade du dd med

Arbetsbeskrivning:

o

Vill du beskriva hur din kommun har organiserat hemsjukvarden
for personer med begdvningshandikapp?
Vad innebér dina arbetsuppgifter som patientansvarig sjukskoterska?

For virdtagarna och for personalen.

Erfarenheter av arbetet med begiavningshandikappade.

o

o

©)

Vad upplever du som positivt i motet med begévningshandikappade.

Vad upplever du som svart i motet med begdvningshandikappade.

Bilaga A

Vilka erfarenheter har du av samhéllets och sjukvardens kunskap om dessa

personer

Vad upplever du som mest givande i ditt arbete.

Vad tycker du dr viktigt att tdinka pd i motet med begavningshandikappade.

Vill du berétta ndgon situation i ditt arbete med begavningshandikappade?

Avslutande fraga

©)

Ar det ytterligare nagot du vill tilligg



Bilaga B

Till Dig som arbetar som sjukskoterska i Hemsjukvarden.

Vi ér tre sjukskoterskestudenter vid Hogskolan Trollhdttan/Uddevalla, Institutionen for
omvéardnad, hilsa och kultur som ska skriva en C-uppsats i omvardnad. Vi har valt att
fordjupa oss 1, sjukskoterskans erfarenhet av att vara patient ansvarig (PAS) till personer

med utvecklingsstorning/begévningshandikapp.

Intervjun sker med hjilp av bandspelare och tar ca. 30 min. Det kommer bara vare en av
oss som kommer att ndrvara under intervjun och vi dr tacksamma om det finns

mojlighet att sitta pa en avskild plats.

For att kunna gora denna undersokning dr det viktigt att s& minga som mojligt deltar.
Allt deltagande ar naturligtvis frivilligt och du kan nér som helst avbryta dit deltagande
aven under intervjutillfdllet, men vi hoppas pa Ditt deltagande. Vi har tystnadsplikt och
allt som ségs i intervjun kommer att behandlas konfidentiellt och ingen person kommer

att kunna kénnas igen i undersdkningsresultatet.

Vi som vill intervjua Dig heter Caroline Andersson, Gun-Britt Schneider Hindgren och
Sara Hermansson och studerar till sjukskoterskor. Vi berdknas vara klara med vér
utbildning i januari 2005. Handledare till detta arbete &r Ingela Berggren. Vi kontaktar

Dig pa telefon nagra dagar efter det att detta brev &r avsént.

Om ni vill stélla fragor angdende intervjun dr ni vilkomna att kontakta oss per telefon
eller brev. Vi kommer att kontakta er per telefon for eventuellt bestimma tid och plats

for intervjun.

Tack pa forhand!

Caroline Andersson Gun-Britt Schneider Hindgren Sara Hermansson
Slattna, Skalhamn 414 Slupen 2 Torpgatan 6

453 92 Lysekil 444 30 Stenungsund 453 40 Lysekil
Tel. 0523-662523 Tel. 0303-775616 Tel. 0523-13924

Handledare: Ingela Berggren Tel: 0521-264223, E-mail: ingela.berggren@htu.se
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