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SAMMANFATTNING

Dystrofia myotonika Typ 1 (DM 1) ir en kronisk, progressiv och drftlig neuromuskulir sjukdom.
For patienten innebir det en livsling sjukdom dir férsimring sker 6ver tid och dir dven flera 1
familjen ar eller kan vara drabbade. Patienter med DM 1 ir i behov av regelbunden uppfdljning
girna varje ar. For att kunna tillgodose patientens behov skapades pa Neuromuskulart centrum,
Sahlgrenska sjukhuset Goteborg, en sjukskoterskemottagning. Syftet med foreliggande
litteraturstudie, var att kartligea kunskapen om sjukskoterskemottagningar samt belysa moétet
mellan patient och sjukskoéterska. Litteraturstudien inneh6ll en granskning av tio vetenskapliga
artiklar med kvalitativ och kvantitativ ansats. Artiklarna soktes i databaserna PubMed, Cinahl och
Scopus. Efter analys av artiklarna framkom fem teman; information, patientkinnedom,
delaktighet, ge av sin tid och trygghet. Patienten vill ha information av en sjukskoterska som de
kinner, de vill vara delaktiga i beslut gillande bl.a. medicinering. Patienten uppskattar nir en
sjukskoterska tar sig tid att sitta ner och lyssna da upplever patienten trygghet.

Key words: Nursing, Neuromuscular disease, Myotonic Dystrophy, Out patient,
Nursing office, Chronic illness
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INTRODUKTION

INLEDNING

I arbetet som sjukskéterska moter du dagligen patienter. Det kan vara i en behandlingssituation, 1
telefon, ett planerat méte, nigon form av provtagning eller att nagon soker sjukskoterskans
kunskap. Jag arbetar pa en mottagning dir man utreder, diagnostiserar och foljer upp patienter
med neuromuskulira sjukdomar.

Dystrofia myotonika (DM 1) dr en neuromuskulir sjukdom som ar kronisk, progressiv och arftlig.
Det ir en sjukdom som paverkar méinga organ 1 kroppen (1). For att i tid kunna identifiera
patientens problemomraden krivs regelbunden uppféljning samt analys av funktion och
behandlingsatgirder 1 syfte att hoja livskvaliteten. Det finns ingen bot f6r DM 1 men
komplikationer till sjukdomen kan férebyggas och symtom kan lindras. Den progressiva bilden gor
att det krivs regelbunden och strukturerad uppféljning av patienten (2). Pa Neuromuskulart
Centrum, Neurosjukvarden, Sahlgrenska Universitetssjukhuset, Goteborg har denna patientgrupp
tidigare foljts upp med drliga besok vartannat ar till ett team (arbetsterapeut, sjukgymnast, kurator,
likare) och vartannat ar till ldkare. Antalet patienter pa mottagningen har 6kat (idag ca 200) och
det har varit svart att f6lja riktlinjerna med ett arligt besok (2).

For att fortsattningsvis kunna erbjuda arlig uppféljning av denna patientgrupp valdes att skapa en
sjukskoterskemottagning som ersitter lakarbesoket. Pa detta sitt kan sjukskéterskans kompetens
tillvaratas och patienten far en kvalitativ uppfoljning dir sjukskéterskan belyser flera
omviardnadsomraden. Patienterna har oftast kontakt med mottagningen under flera ar och
sjukskoterskan bygger upp en relation med patienten. Sjukskoterskan blir betydelsefull for
patienten. Patient och nirstiende har oftast ett stort fortroende for sjukskoterskans
profession/kunskap, detta har visat sig i resultat av en patientenkit som gjorts pa Neuromuskulirt
centrum, i samband med utvirdering av sin upplevelse av sitt bes6k pa
sjukskoterskemottagningen. Efter att ha arbetat med sjukskoterskemottagning for patienter med
DM 1 under tva ar, fann jag det virdefullt att kartligga kunskapen om sjukskéterskemottagning
samt belysa motet mellan patient och sjukskéterska pa mottagning och dirmed kunna utveckla och
forbittra det egna arbetet.

BAKGRUND
DYSTROFIA MYOTONIKA TYP 1

Sjukdomen Dystrofia myotonika Typ 1 (DM 1)

DM 1 ir en érftlig neuromuskulir sjukdom med férekomst av 1-10/100 000. DM 1 férekommer
hos savil barn som vuxna och sjukdomsbilden ir till stora delar densamma, trots att det finns
aldersspecifika variationer. Patienter med DM 1 har delvis ett karaktiristiskt utseende avlangt
ansikte, halvoppen mun och utslitad mimik. DM 1 ir en progressiv multisystemsjukdom som
engagerar manga organ. Sjukdomen kan paverka muskulaturen (myotoni), hjirta, 6gon (katarakt),
mag-tarmkanalen, endokrina organ och hjirnan. DM 1 ir en autosomalt dominant drftlig sjukdom.
Det innebir att om en av foréildern dr sjuk dr risken 50 %, att son eller dotter drver sjukdomen (3).
Sjukdomen ar orsakad av en abnorm expansion av proteiner, CTG trinukleotidsekvens, i genen pa
kromosom nummer 19. Den delen av genen i vilken CTG sekvensen finns kodas inte vidare till ett
protein, utan istillet anser man idag att det dr en skadlig paverkan pa cellkidrnan orsakat av
forstorat (genom CTG upprepningen) RNA (ribonukleinsyra) inne i cellkdrnan. Antalet
repetitioner gar att rikna och det finns en grov koppling mellan antalet CTG repetitioner och den
kliniska svarighetsgraden, ett storre antal repetitioner édr férknippat med en tidigare sjukdomsdebut
och svarare paverkan. I normala fall har man mellan fem och trettio kopior och i svarare fall kan
man ha 6ver tusen kopior (1, 3). Antecipation (forvintanseffekt) forekommer vilket innebir att ett
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barn som arver sjukdomen riskerar att fa den i svarare grad dn forildern, detta beror pé att den
repeterande delen av anlaget forlingts ytterligare vid bildning av konscellen (1). Det finns fyra
former av DM 1; den kongenitala formen av DM 1 dr den svaraste formen och dir finns
symtomen redan vid fédseln; barndomsformen kallas den form da symtomen debuterar fére tio
ars alder; den klassiska formen debuterar efter tio ars dlder och upp i vuxen dlder. Avslutningsvis
finns den minimala formen som debuterar sent i livet och har endast mycket lindriga symtom (2,
3). Sedan sjukdomen f6rst beskrevs, har det observerats att DM 1 har en mental paverkan, sisom
pa minne, uppmarksamhet, koncentrationsformaga, initiativioshet, apati och dagtrétthet. Det har
ocksad observerats bristande ansiktsmotorik (2, 3). Det finns forskning (4) som visar att personer
med DM 1 har en reducerad f6rmaga att tyda andras kdnslouttryck vilket har med patientens
bristande kognition att gora. Ilska och férvaning samt ridsla och avsky dr exempel pa kinslor som
personer med DM 1 kan ha svirt att tyda. Svarigheten att lisa ansiktsuttryck korrelerar med antalet
CTG repetitioner, ju hogre CTG expansion desto svarare att ldsa ansiktsuttryck.

Dystrofia Myotonika typ 1, internationellt.

DM 1 ir den vanligaste drftliga muskelsjukdomen hos vuxna, dock ir det en ovanlig sjukdom
generellt. I Skandinavien pagar ett samarbetsprojekt dar ett konsensusprogram utformats i syfte att
ta fram gemensamma rekommendationer/riktlinjer rérande diagnostik, utredning, behandling och
omhindertagande. Kunskapslidget inom omradet forindras hela tiden och det sker regelbundna
uppdateringar av materialet. Programmet ar uppdelat i kapitel och det finns ett sirskilt kapitel som
ber6r barn. Kapitlen dr skrivet utifran olika organmanifestationer och skrivna utav specialister
inom omradet t ex ar kapitlet om hjirtpaverkan skrivet av en kardiolog. I programmet finns dven
kapitel som ber6r bl. a sjukgymnastik och arbetsterapi (2).

Enligt en studie 1 England (5) finns det en brist pd kliniker som féljer upp patienter med
Neuromuskulira sjukdomar. Att balansera behovet f6r personer som behéver akut medicinsk vard
mot de med lingvarig progressiv sjukdom dr en utmaning for sjukvarden 1 alla utvecklingslander.
Hogteknologisk, mediavanlig och akutmedicinsk vard overskuggar ofta behovet for de patienter
med kroniska sjukdomar. I England vill The National Service Framework (NSF) skapa
standardiserade riktlinjer av varden fér patienter med kroniska sjukdomar. Det har funnits en
osikerhet betriffande viardbehovet fér patienter med neuromuskulira sjukdomar. Artikeln
beskriver en 6versikt 6ver den nationella tickningen av specialistkliniker. Studien visar att det finns
en variation beroende pa var i landet patienten bor och den vard som erbjuds. I vissa delar av
landet finns det inga kliniker alls som erbjuder specialiserad vard for patienter med
neuromuskulira sjukdomar. Det finns ocksa stora variationer i vilka vardgivare som finns
tillgangliga pa de olika klinikerna och intresset att f6lja denna patientgrupp varierar stort.

Da kroniska neuromuskulira sjukdomar dr mycket ovanliga dr det viktigt att det finns, dels en
fungerande Overforing fran barn till vuxenvard samt att det finns en multidisciplindr verksamhet
som tillgodoser de manga olika behoven hos denna patientgrupp. Uppfoljningen av denna
patientgrupp var mycket varierande, patienterna var missgynnade da tillgingligheten till erfarna
vardgivare var dalig. Patienten fick vinta linge for att fa en rullstol. Att tillhandahélla en
omfattande, limplig och liglig service for patienter med kronisk sjukdom dr en utmaning for
sjukvirden. De flesta kliniker for patienter med neuromuskuldra sjukdomar har utvecklats av
personer med ett specialintresse pa omradet och dr inte ett resultat av nationell planering. Det
finns inte nagot nationellt vardprogram att félja vid utvecklande av nya kliniker inom omradet och
det finns inte heller ndgra riktlinjer att f6lja som stodjer finansiering och kontinuitet av sjukvarden.
I artikeln menar forfattaren att sjukskoterskan kan ha en nyckelroll i att koordinera uppféljningen
kring denna patientgrupp sasom att skota kontakten med andra instanser, 6vervaka komplikationer
och ge rad. Studien har fatt upp 6gonen for manga delar av bristerna kring varden av patienter
med kroniska och ovanliga sjukdomar. I studien efterlyses riktlinjer som stédjer ett minimum
standard vard av denna patientgrupp (5).



I Québec i Canada (6) har man virldens hégsta prevalens av DM 1 med 189 paverkade/sjuka
personer per 100 000 invanare. Ndarmare 450 personer foljs upp pa en neuromuskuldr mottagning i
regionen Saguenay-Lac-Jean. ”Clinical nurses” har sedan 1980 varit involverade i varden av denna
patientgrupp i samarbete med neurologer och ett multidisciplindrt team. Det har skapats en
hilsokontrollplan som ocksa innehiller bedémningskomponenter. Strukturen 1 halsoplanen kan
anvindas av sjukskoterskor pd andra neuromuskulira enheter for att utveckla en hialsoplan for
patienter med DM 1. Dessutom kan informationen hjilpa sjukskéterskor att forebygga
hilsovardsbekymmer och planera det ansvar de har inf6ér patientens behov.

Uppftdljningen av denna patientgrupp dr ofta beskriven som fragmentarisk, icke adekvat och dven
felaktig. Oftast nir allmidn- och specialist likare méter DM 1 patienter ser de enbart en sirskild
begrinsning och missar uppfoljningen av det multisystem manifestation som galler vid DM 1. Nir
patienten fatt sin diagnos samarbetar den neuromuskulira mottagningen med olika enheter
medicinskt och socialt. Kombinationen av hilsoproblem (multisystem sjukdom), utbildning (lag
utbildningsniva), ekonomi (arbetsléshet och lag inkomst) och socialt (begrinsat socialt nitverk),
forluster och vardgivarens begrinsade kunskap om sjukdomen motiverar en systematisk
uppfoljning av DM 1. Den utarbetade modellen har f6r avsikt att dels tillhandahalla verktyg och
metoder att forbittra vardgivares kunskap, dels erbjuda ett samhallshandhavande perspektiv och
avslutningsvis tillhandahélla verktyg och metoder att forbittra féljsamheten till behandling och
rekommendationer. Ett annat viktigt steg efter diagnos av en autosomalt dominant sjukdom ér att
bedéma familjemedlemmar. Tidig identifikation dr en viktig del av uppfoljningsmodellen for
patienter med DM1 f6r att vidta preventiva atgirder sisom familjeplanering, radgivning och
prenatal testning. Arftliga neuromuskulira sjukdomar sisom DM 1 kriver langsiktig
multidisciplindr uppféljning (6)

SJUKSKOTERSKANS ANSVAR
Sjukskoterskans kompetens pa mottagning/avdelning.

Socialstyrelsens kompetensbeskrivning fér sjukskoterskor (7) har som syfte att tydliggora
sjukskoterskans yrkesutévning och profession. Det stills krav pa sjukskoterskan sisom att ha ett
vetenskapligt forhallningssatt, ha ett sjalvstindigt arbete och ett professionellt ansvar. Arbetet ska
bygga pa vetenskap och beprévad erfarenhet samt utféras enligt gallande forfattningar.
Sjukskoterskans  formaga att séka och anvinda evidensbaserad kunskap dr avgorande.
Sjukskoterskan ska genom sitt etiska forhallningssitt och sin helhetssyn tillvarata patientens
kunskap och erfarenhet samt fora patientens talan om det finns 6nskemal eller behov for det.
Sjukskoterskan ska ocksa tillvarata arbetslagets och andras kunskap och erfarenhet och genom
samverkan i team, bidra till en helhetssyn pa patienten. Sjukskéterskan ska 1 sin profession bemota
patient savil som nirstiende pa ett respektfullt och lyhort sitt, ge stéd och vigledning och
mojligedra for narstiende optimal delaktighet 1 vard och behandling. Sjukskérterskan ska
informera och undervisa och forvissa sig om att patient och nirstaende forstar given information.
Sjukskoterskan ska ha formaga att se det friska hos patienten. Dessutom ska sjukskoterskan
planera, genomféra och utvirdera patientens omvardnad. Patientens omvirdnadsbehov ska
tillvaratas saisom det fysiska, psykiska, sociala, kulturella och andliga behov. Sjukskoterskan ska
undervisa och stédja patienten individuellt eller i grupp, 1 syfte att frimja hilsa och foérhindra
ohilsa (7). Enligt ICN:s (International Council of Nurses) etiska kod (8) f6r sjukskoterskor har
sjukskoterskan fyra grundliggande ansvarsomraden, att forebygga sjukdom, att aterstilla hilsa, att
fraimja hilsa och att lindra lidande.



Patientens ritt till information, delaktighet och medinflytande.

Ar 1999 idndrades flera lagar i syfte att stirka patientens stillning i virden. Socialstyrelsen har
darefter skrivit en rapport (9) angiende liget efter lagindringarna. Rapporten handlar om
patientens ratt till information, delaktighet och medinflytande. Det finns en politisk viljeinriktning
att patientens stillning ska stirkas. Rapporten knyter an till frigor i hilso- och sjukvarden som
giller skyldigheter att ge patienten, individuellt anpassad information, mdjlighet att vilja
behandlingsalternativ och mojlighet att fa férnyad medicinsk bedémning. Socialstyrelsens rapport
visar pa att fragor som ror ritten till information, delaktighet och medinflytande 1 métet med
hilso- och sjukviarden har hamnat i skymundan i forséken att l6sa problemen med bristande
tillganglighet och personalresurser. Socialstyrelsen har genomfort djupintervjuer med fyra fore
detta patienter, tre nirstiende, fem ansvariga likare och en sjukskoterska. Intervjuerna har gjorts
for att synliggora de fragor och problem som kan finnas i kommunikationen och interaktionen
mellan patient och lakare inf6r svara val och beslut. Rapporten beskriver att det ar sarskilt viktigt
att titta ndrmare pa hur utsatta gruppers behov av information och méjligheter till delaktighet och
medinflytande kan tillgodoses. Det finns brister 1 kommunikationen mellan vardgivarna och vem
som ansvarar for patienten. I rapporten férekommer ocksa bemotandeproblem. Patienterna har
saknat lattillganglig information och kint sig otrygga och utelimnade da likarna framhaller att det
ir patienten som ska ta besluten och att de inte kan rida dem utan endast informera om
behandlingsmdjligheterna. Kommittén om halso- och sjukvirdens finansiering och organisation
framhaller 1 sitt delbetinkande ”Patienten har ritt” att patienten ska inte bara fa information om
de olika behandlingsalternativ som finns utan vardpersonalen maste ocksd hjilpa patienten att
virdera de olika alternativen, ge aktiv vigledning samt forsidkra sig om att patienten har ett
tillrickligt underlag for att kunna utdva sitt sjilvbestimmande. Socialstyrelsens forslag pa
forbittring angiende information och stod till patient och anhériga dr bland annat att en
sjukskoterska ar narvarande nar lakaren informerar patienten. Sjukskoterskan vet da vad som sagts
och kan ta vid med ytterligare information och stod. Socialstyrelsen ser det som positivt att en del
av informationsarbetet haller pa att tas over av sjukskoterskor med sirskild kompetens. Man vill
ocksa skapa en tydlig struktur for produktion av informationsmaterial och andra insatser med en
fran nationell niva uttalad ansvarsfordelning mellan olika aktorer. Rapporten innehéller ocksa
anvindandet av informationssOkning pa Internet och Socialstyrelsen férsoker pa flera sitt
medverka till att de kvalitetskriterier for halsorelaterade webbplatser som EU kommissionen
faststillde 2002 infors och tillimpas pa svenska webbplatser. Vi genomging av de svenska
webbplatserna visade det sig att ingen uppfyllde EU-kommissionens alla kvalitetskriterier (9).

Erfarenhetsbaserad kunskap

Vatje sjukskoterska bor reflektera utifrin de kunskaper som kan dras utifrin hennes/hans
erfarenheter i vardarbetet. Vad kan sjukskoterskan genom den kliniska blicken™ ha lirt sig? Det
har de senaste aren pagitt en diskussion om evidensbaserad vard och dess betydelse f6r god och
saker vard. Det dr svart att avgrinsa erfarenhetsbaserad kunskap gentemot andra kunskapsformer,
men man menar att det finns vissa unika kinnetecken. Ett komplicerat samband har pavisats
mellan erfarenhetsbaserad kunskap, vetenskaplig kunskap, moralisk lyhérdhet, personlig mognad
och organisatoriska samt strukturella férhallanden inom vard och omsorgsverksamhet. Allt detta
har betydelse for en lirande arbetsmiljé. Med erfarenhetsbaserad kunskap dr det specifika att den
endast kan skaffas genom deltagande och handling och genom reflektion. Kunskapen byggs upp
av delaktighet och att sjukskoterskan sett manga situationer 1 kombination med personlig mognad,
teoretisk kunskap och forhallningssitt. Erfarenhetsbaserad kunskap utvecklas 1 praktiska
situationer, genom mote med patienter och diskussioner med medarbetare dir hindelser och
upplevelser utsitts for reflektion och kritisk granskning. Den erfarenhetsbaserade kunskapen
beskrivs som en kombination av teoretisk kunskap, tyst kunskap, praktisk visdom, intuition och
personlig mognad. De positiva effekterna av erfarenhetsbaserad kunskap leder till battre
bemétande och omhindertagande av patienter och humanare vard och hir uppmirksammas etiska
aspekter 1 hogre grad (10).



OMVARDNADSTEORETISKT PERSPEKTIV
Omvardnadsprocessen

Omvirdnadsprocessen kan ses som en besluts- och problemlésningsmodell (11). Modellen kan
anvindas for att systematiskt identifiera behov, problem och resurser som dr relevant for
omvardnaden. Anvindandet av omvardnadsprocessen som ram fOr patientens omvardnad ar ett
uttryck for ett kritiskt forhallningssitt och tinkande och synliggér dessutom sjukskoterskans
bidrag till patientens samlade vird och omsorg. Sjukskéterskans omvirdnad dr ett viktigt
komplement till andra professioners virdinsatser. En grundforutsittning foér att lyckas 1
omvardnad ar att “kdnna patienten”. Sjukskoterskan behdver kunskap om det unika i en situation
och hur patienten sjilv uppfattar situationen for att kunna planera och ge patienten individuellt
anpassad omvirdnad. Omvirdnadsprocessen sker 1 fyra faser: bedomning, planering,
genomforande och utvirdering. Det bor alltid 1 tankar kring omvardnad finnas med ett
forebyggande eller ett hilsobefrimjande perspektiv. Detta ska ha en tydlig utgangspunkt i
patientens bade inre och yttre resurser fOr att stirka hélsan. Virdegrunden i processen bejakar ett
humanistiskt perspektiv med respekt fo6r personens autonomi och fria vilja att besluta om sig sjilv
och sin egenvard. Patienten och sjukskoterskan kan ses som parter i en relation dar sjukskoterskan
har till uppgift att utifran sin kompetens stodja och bista patienten. Sjukskoterskan har kunskap
om hilsa, ohilsa och sjukdom som idr grundad i bade teoretisk och klinisk kunskap. Patienten ar
expert pa sin egen livssituation, sina virderingar och prioriteringar och att leva med sjukdom.
Omvirdnadsprocessen fokuserar pa idén om foérandring, att hjilpa patienten till ett onskvart
tillstaind. Det dr dock viktigt att inse att patientens hilsotillstand inte alltid kan foérbittras; t ex 1
samband med kroniska sjukdomar, hir kan sjukskoterskans omvardnad bidra till att tillstindet inte
forsamras ytterligare, eller att foérdréja en pagiende forsimring, Sjukskoterskan kan ge stod at
patienten att klara av att leva med sin sjukdom (11).

Travelbee’s den mellanminskliga processen

Joyce Travelbee’s (12) teori fokuserar pa den mellanminskliga processen hon ér inspirerad av
existentialistisk filosofi och humanistisk psykologi. Travelbee anger att
“omvardnad ar en mellanmansklig process dar den professionella
sjukskaoterskan hjalper en individ, en familj eller ett samhéalle att
forebygga eller beméstra erfarenheter av sjukdom och lidande,
och vid behov finna en mening i dessa erfarenheter ” (12, sid 7).

For att forsta omvardnad bor man forsta vad som hinder mellan patient och sjukskoterska,
samspelet och konsekvenser av motet menar Travelbee (12). Den enskilda minniskan betraktas
som en unik person. Minniskans upplevelse av lidande och forlust har en central roll i
omvirdnaden. Lidande ar en del av livet och upplevelsen av lidande dr hogst personlig. Manniskan
har en benigenhet att soka en mening i lidande, sjukdom och smirta. Denna mening ar hogst
personlig och minniskan ges en mojlighet att vixa och utvecklas pa ett personligt plan. Familj och
kultur har betydelse f6r minniskan men det dr frimst den enskilda som har betydelse. Upplevelse
av hilsa/ohilsa ir subjektiv och hilsa kan upplevas fast personen har en diagnostiserad sjukdom
och omvint franvaro av hilsa fast personen inte har en diagnostiserad sjukdom. Omvardnad
handlar om att hjilpa den lidande och sjuka personen att finna en mening i den situation han eller
hon befinner sig i samt att forebygga sjukdom och frimja hilsa. Begreppet hopp dr nira
forknippat med omvardnadens mal och syfte. Sjukskoterskans patient blir personen nir han eller
hon soker hjilp pa grund av ett upplevt problem eller en kris. Det dr den enskilda individen som
tar emot omvardnaden.



Sjukskoterskans uppgift dr att kinna till patientens upplevelse av sin situation och att férsta den.
Det ar viktigare dn att férhalla sig till patientens diagnos. For att na omvardnadens mal och syfte
maste en genuin mellanmansklig relation etableras menar Travelbee. En relation kan bara etableras
mellan personer inte mellan roller, patient/sjukskoterska. En mellanminsklig relation bestar av
flera faser saisom det forsta motet, framvixt av identitet, empati, sympati, etablerande av 6msesidig
forstaelse och kontakt. Kommunikation dr ett av sjukskoterskans viktigaste redskap nar det giller
att etablera en mellanminsklig relation. Sjukskoterskan lir kdnna patienten som person genom
kommunikation och kan dirmed identifiera patientens unika behov och sedan kunna planera och
genomfora omvardnad. Sjukskoterskan ska kunna forhalla sig till individens upplevelse av sjukdom
och lidande, inte till annan vardpersonals diagnos eller objektiva bedomning. Sjukskoterskan kan
inte veta hur individen upplever sin sjukdom utan att tala med vederbérande (12).

Patientkinnedom

En oversikt 6ver studier (13) som innefattar begreppet “patientkinnedom” har genomforts.
“Patientkdnnedom” dr ett begrepp som har identifierats i flera studier vid tillimpning av
omvardnad. Resultaten av varje studie i artikeln beskriver att ”patientkinnedom” dr viktigt 1
sjukskoterskans arbete. Begreppet aktualiserar sjukskéterskans virdering av den individuella
omvardnaden av patienten som en unik person. Forskningen beskriver att “patientkinnedom”
bestair av tva komponenter, sjukskoterskans forstielse for en viss patient och darefter
sjukskoterskans efterfoljande val av interventioner. Sjukskoterskans erfarenhet av att varda
patienten och kidnslan av narhet mellan patient och sjukskoterska dr ocksd betydelsefulla faktorer.
Det finns ett samband mellan ”patientkinnedom” och positiva resultat av omvardnad menar
studien. “Patientkinnedom” innefattar kunskap om patientens tankar, bekymmer, ridsla och
hopp. Tiden var viktig, tiden att lira kinna patienten som en person. Begransning av tid himmar
sjukskoterskan att lara kdnna patienten. Dock behéver tid inte vara minuter, timmar eller dagar, tid
beskrevs som en kontinuerlig kontakt med patienten eller lingre och kortare perioder dir ansvaret
for varden av patienten var sjukskéterskans.

Enligt forskning (13) ar ”patientkdnnedom” en process av fOrstaelse samt att behandla patienten
som en unik individ. ”Patientkdinnedom” ar viktigt 1 vardarbetet av fyra sirskilda skil darfor att
patienten uppmirksammas och behandlas som en unik person. "Patientkinnedom” karaktiriseras
av sjukskoterskans expertkunskaper och de beslut som fattas och vikten av att forsta patientens
behov. ”Patientkinnedom” dr relevant med tanke pa strukturforindringar 1 varden.
Strukturférindringar i varden paverkar tiden som sjukskoterskan kan tillbringa med patienten.
Tillslut och kanske det viktigaste dr att ”patientkinnedom” kan vara en faktor som forenklar och
resulterar i genomférande av positiva patientresultat. Till exempel att smirta hos patienten
behandlades mer effektivt samt att omvardnad som baserades pa “patientkinnedom” var mer
personlig, lugnande, stodjande och likande. Avslutningsvis menar forskarna till studien att
sjukskoterskan har en forstaelse for patienten och ser patienten som en individ.



SYFTE

Syftet med studien var att kartligga kunskapsliget avseende sjukskoterskemottagningar samt belysa
betydelsen av motet mellan patient och sjukskéterska pa mottagning.

METOD

Datainsamling

Resultatet i denna litteraturstudie bygger pa tio vetenskapliga artiklar. Artiklarna har sokts via
databaserna CINAHL, PubMed och SCOPUS vid Biomedicinska biblioteket, Go6teborgs
Universitet. SOkorden som har anvints dr; neuromuscular disorder, nursing, out-patient, chronic
illnes, nursing office. For att hitta de engelska begreppen av sjukskéterskemottagning, och
Oppenvardsmottagning anvinde jag mig av databasen Svensk MeSH (15). Vid sokningen 1
databasen CINAHL anvindes avgrinsningarna: Peer reviewed, research article, engelska och 2000-
2010. I databasen Pub Med anvindes avgrinsningarna: engelska och 2000-2010. I databasen
SCOPUS anvindes avgransningarna: engelska, nursing och 2000-2010 (Tabell 1). Nir artiklar
sOktes var syftet att kartligga forskningen inom omriadet neuromuskulira sjukdomar och
sjukskoterskemottagning samt belysa hur patienten virderar motet med sjukskoterskan. Artikel
sokningen fick utvidgas till att omfatta kroniska sjukdomar i allmidnhet, da forskningen inom
omradet neuromuskulira sjukdomar var mycket begrinsad. Svirigheter fanns ocksa att hitta
relevant forskning specifikt for omradet sjukskoterskemottagning. Nir det giller hur patienterna
virderar moétet med sjukskoterskan var utgangsliget de artiklar som erhallits, dessa artiklar
beaktade patienter bade i sluten- och 6ppenvird. Under arbetets giang har heller inte artiklar
utOkats da inga nya artiklar framtradde i sOkning i databaser. Tre artiklar (23, 24, 25) som ingar 1
studien ar artiklar som sokts manuellt 1 referenslistor till de artiklar jag funnit. De aktuella
artiklarna for denna studie valdes ut genom att alla abstract genomlistes. De artiklar som
motsvarade syftet for studien listes mer noga och kom senare att inga i studien. Krav pa artikelns
vetenskaplighet beaktades, 1 vilken artikeln ska vara skriven pa engelska och att bakgrund, syfte,
metod, resultat, diskussion samt litteraturreferenser skall inga (14). Artiklar som motsvarade
studiens syfte inkluderades. Vid granskning av artiklarna framgick att sex artiklar (16, 20, 21, 23,
24, 25) hade en kvalitativ ansats och fyra (17, 18, 19, 22) hade en kvantitativ ansats. I granskningen
framkom dessutom att fem (16, 17, 18, 22, 23) av artiklarna motsvarade syftet att kartligga
kunskapen om sjukskoterskemottagningar och atta (16, 18, 19, 20, 21, 23, 24, 25) artiklar
motsvarade syftet att belysa hur patienter virderar métet med sjukskoterskan.



Tabell 1: Oversikt 6ver litteratursékning

(litteraturs6kning

enomfordes under

erioden 101025-110227)

Databas

Sokord

Avgrinsningar

Antal triffar

Antal granskade

Utvalda artiklar

PubMed

Ar 2000-2010
Engelska

Nursing AND out-
patient AND
Neuromuscular
disease

17

Nursing care AND
Out-patient clinic

40

0

Nursing AND
Chronic illness AND
out-patient

193

(20, 21, 22)

Nursing AND out-
patient AND
neurology

19

Office nursing AND
out-patient

CINAHL

Ar 2000-2010
Engelska

Peer reviewed
Research article

Nursing AND out-
patient AND
Neuromuscular
disease

Nursing AND out-
patient

33

(16)

Nursing AND out-
patient AND
management

Nursing care AND
Out-patient clinic

31

(18,19)

Out-patient AND
neurology AND

nursing

0

Office nursing AND
out-patient

Nursing AND
chronic illness AND
out-patient

SCOPUS

Ar 2000-2010
Nursing
Engelska

Nursing care AND
out-patient AND

nurse-led

17

)

Manuell s6kning

(23, 24, 25)

Dataanalys

Dataanalysen genomfordes enligt Friberg (14) och artiklarna analyserades 1 flera steg. Artiklarna
listes forst i sin helhet flera ganger for att fa en helhetsbild av innehallet. Direfter lades
uppmirksamheten pa detaljer och inneb6rd sasom likheter och skillnader i resultatinnehallet.
Likheter i artiklarna grupperades sedan in i fem teman patientkdnnedom, information, delaktighet,
att ge av sin tid och trygghet. Artiklarna delades ocksa upp i kvalitativa och kvantitativa artiklar och
listes separat. Varje tema fick en firg och under granskningen stréks visentligheter i temat under i

respektive firg. Direfter skrevs resultatet ut under respektive tema.




RESULTAT

Resultatet presenteras utifran fem teman som patienter anger vara betydelsefulla i métet med
sjukskoterskan pa mottagning och avdelning samt kartlade kunskapen om sjukskoterske-
mottagning. De fem teman som framtradde var patientkinnedom, information, delaktighet, ge av
sin tid och trygghet.

Patientkinnedom

Begreppet patientkinnedom aterkom i flera av de analyserade artiklarna (16, 20, 21, 23, 24, 25). 1
dessa patalar patienten virdet av att sjukskoterskan ar flexibel och 6ppen 1 forstaelsen av dennes
situation. Sjukskoterskans fortrolighet och forstielse av patientens varierande situation, skapas ur
sjukskoterskans personliga intresse fOr patientens berdttelser. Forskningen (16) wvisar att
sjukskoterskans formaga att lira kinna patienten som en unik person, skapar maojligheter f6r god
individuell omvardnad.

Enligt Larsson och Sahlsten (21) dr samspelet med sjukskoterskan viktig for patienten och ansvar
for mojligheten att bygga en relation ligger pa sjukskéterskan och ska initieras av denne. Patienten
har 6nskemal om en “egen” sjukskoterska under sin vardtid, nagon som ser och forstir samt har
stor kinnedom om patienten si att denne slipper repetera och forklara. Patienten virderar hogt
spontana och ostrukturerade samtal. Kommunikationen ér inte envigs utan patienten anser att
sjukskoterskan ska kunna delge detaljer om sig sjilv och sin familj (21, 24). Patienten vill bli
uppmirksammad, kinna sig sedd, bli lyssnad till och kinna sig virdefull. Betydelsefullt dr ocksa att
sjukskoterskan kianner till dennes situation och att patienten kinner att sjukskoterskan dr genuint
intresserad av patienten som person (21). Flera studier (16, 20, 23, 24) anger att det finns en
uppfattning hos patienten att sjukskéterskor maste mota patienten med respekt. Det ar viktigt att
sjukskoterskan respekterar patientens livserfarenhet, individens ritt, virde och privatliv.

"The nurses take me seriously and treat me as an adult and are very good listeners. They
enconrage me to tell them nzy wishes, listen to my questions and always give me an
answer. They also showed me respect as an individual, not only as a patient, when they
remembered my name withont looking at my papers when 1 came back to the ward for
treatment.” (20 sid. 585)

I studierna av Eldh (23) och Attre (24) patalar patienten vad som ar negativt i forhéllandet till
sjukskoterskan ndr kdnnedom om patienten uteblir. Patienten kan ha att géra med flera olika
sjukskoterskor vilket far till f6ljd att det brister 1 kontinuitet och samarbete. Patienten upplever att
sjukskoterskan inte bryr sig och inte vill bli involverad i patientens sjukdom. Patienten har en
upplevelse av att inte riknas med, att bli ignorerad men dnda bli exponerad kianslomissigt och
kroppsligt (23, 24). Det finns patienter som upplever att de endast moter sjukskéterskan nir det
giller medicinsk vard eller nir det uppkommit ett problem. Patienten 6nskar att sjukskoterskan ska
fraga om annat dn symtom och visa mer intresse for manniskan bakom symtomen (24).

Information

Sjukskoéterskans mojlighet och formadga att ge information virderades hogt 1 de analyserade
artiklarna (16, 18, 19, 20, 21, 22, 23, 25, 25). Information ir viktig i omvardnad och forskning visar
att patienten vill att informationen fran sjukskoterskan ska vara relevant och érlig. Sjukskéterskan
forvintas Oka patientens kunskap och forstaelse for medicinsk behandling, omvirdnads- och
behandlings mal samt hur dessa ska kunna uppnas. Patienten 6nskar information om vard och
sjukdomsprogress. Det forvintas att informationen ges pa ett omfattande och limpligt sitt, da
patienten har mojlighet att delta aktivt (21).
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as a patient, you want to know everything, but not all at the same time.
Information shonld be given in a reliable way: only than I can take if” (21 sid
317)

Forskning enligt Eldh och Ehnfors (23) visar att det dr viktigt for patienten att forsta information
och dirmed kunna agera utifran sina kroppsliga reaktioner och lira sig att kinna igen symtom och
varfor de uppstar samt att forsta graden av allvar 1 olika symtom. Patienten ville forsta syftet med
och konsekvenserna av samt beriknad effekt av en viss behandling.

I flera studier (16, 24) framkommer ocksa betydelsen av nirstiendes behov av information.
Kommunikationen ska vara tvavags och 6ppen. Personalen ska tala till, och lyssna pa, patient samt
nirstaende.

I tva studier (22, 23) uppgavs att information ocksa kan ges till patienten 1 form av olika
pedagogiska hjilpmedel. Detta kan ske i form av broschyrer, modeller och CD-ROMs (compact
disc read-only memory). Hjilpmedlen anvinds i kombination med samtal for att ge stod at och
6ka begripligheten vid informationstillfillet (23). I en FEuropeisk studie (22) 1 viken 15
specialistcentra for patienter med kronisk hjirtsjukdom ingick, tillfragades dessa om bland annat
utbildning och information. Av resultatet framkom att pa 13 av de 15 centran erbjod
sjukskoterskan patientutbildning. Information gavs muntligt, enskilt eller 1 grupp och skriftligt 1
form av broschyrer eller via internet, eller video (22).

Bergs (16) studie uppvisar att nir sjukskoterskan brister i kompetens och iakttagelseférmaga
gentemot patienten skapas negativa erfarenheter av den omvardnad som patienten erhallit. Nar
information som ges varierar, beroende av vilken sjukskoterska som ger den, upplever patienten
sig inte tagen pa allvar. Patienten blir sirbar och upplever sig sviken av sjukskéterskan .

I en studie av Fagerstrom (25) visar det sig att ett bland det storsta problemet fér patienten dr
avsaknad av vigledning/ridgivning Avsaknad av radgivning, gillande medicinering, kost och
omvardnadsplan. Upplevelse av smirta, obehag, angest, osikerhet och otrygghet leder till behov av
trést, hopp, trygghet, vigledning och till sist nagon att tala med. Patienten har en 6nskan om att
forsta sin situation och uttrycker en 6nskan om meningsfullhet i sin situation. Hir sker patienten
den modiga sjukskoterskan som verkligen strivar efter att fOrstd patientens problem samt ga
djupare i behov och 6nskningar och vagar ta del i patientens lidande. Information, radgivning,
vigledning stannar inte bara pd en ren informativ niva, det kan ge en kinsla av lugn och frid och
ocksi snudda vid existentiella/andliga behov (25).

I Grogans artikel (18) efterfragas respondenternas syn pa informationsstoédet som de fick frin
specialistsjukskoterskan under behandlingen. Av de tillfragade ansag 71 % att stodet var utmarkt.
57 % svarade att alla deras behov blev bemétta av sjukskoterskan. I Moons (22) studie visades att
86,7 % av de specialiserade sjukskoterskorna gav utbildning till patienten. Information och
instruktioner gavs muntligt och 76 % av informationen gavs skriftligt i form av hiften och
broschyrer. Sjukskoterskorna gjorde framst fysiska undersékningar av patienten och direfter fanns
de tillgéngliga i telefonen.

Delaktighet

Delaktighet framkom som ett tema i de granskade artiklarna (16, 18, 19, 20, 23, 25) och visade sig
som att fa vara med i beslut réorande omvardnad och behandling. I en studie (18) om patienter som
behandlas f6r Hepatit C vilka foljdes upp pa en sjukskoterskemottagning, uppgav 91 % att de
kanner sig delaktiga i de beslut som fattas angiaende deras vard.
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I Bergs (16) artikel framkommer att sjukskoterskan hjilper patienten att frimja egenvard genom
att lyssna till patientens unika behov. Relationen till patienten ger utrymme for sjukskéterskan att
ge acceptabla rad och dirmed gora patienten delaktig. Patienten behover ’feedback’™ nir det giller
egenvird och rekommendationer. Patienten behéver veta att egenvard kan paverka resultat i
framtiden (16). I nagra artiklar (20, 21) visade det sig att det dr viktigt for patienten att bli
informerad samt tillfragad om sin asikt om vard och behandling. Patienten vill dock inte sjilva sta
for de slutgiltiga besluten. Det finns situationer nir patienten ar for sjuk, radd eller f6r svag for att
vara delaktig och limnar da 6ver ansvaret till personalen. Patienter ges méjlighet att 6vervaga om
de vill vara delaktiga i beslut kring den egna varden. Sjukskoterskan underlittar f6r patienten att
forbereda sig for beslut och aktiviteter. Forberedelserna bestir av 6msesidigt fértroende och
forstaelse, uppmuntran och bekriftelse av patienten som en central person. For att en patient ska
kanna sig delaktig krivs 6ppenhet, visat intresse och skicklighet av sjukskoterskan. Patienten vixer
med forstaelse och om patienten har mer fakta och dr mer initierad ar patienten battre forberedd
pa att delta i omvardnadssituationer. Erfarenhet krivs for att bli oberoende och for att orka
hantera sin situation (21).

“meet the patient at an appropriate level. ..nursing does not alhways have to be medical
treatment. Nursing is to provide somehow for the needs of the patient...how to learn to
live with the illness. . .the levels vary tremendously from person to person and finding
the appropriate level for each person...this depends wvery much on  gaining
confidence...” (16 sid. 20)

I Eldh och Ehnfors studie (23) fann man att det var viktigt f6r patienten att uppratthalla en kiansla
av kontroll for att kunna vara delaktig. Patienten vill ha kontroll 6ver planering och uppfdljning
och veta vad som var ordinerat och rekommenderat. Resultaten fran studien visade ocksa att
kanslan av delaktighet kunde férindras over tid. Frin att inte vara delaktig till mer delaktighet.
Patienten hade initialt en kénsla av att inte vara riknad med, men att patienten sedan utvecklade en
relation med sjukskoterskan samt fick mer férstaelse for sin sjukdom.

Ge av sin tid

I fyra av artiklarna (18, 21, 24, 25) patalades vikten av att sjukskoterskan tar sig tid for patienten.
Patienten uppskattar nir sjukskoterskan tar sig tid att prata och lyssna till dem. Dessutom
uppskattas nir sjukskoterskan dr tillganglig och inte sa upptagen (24).

I Larssons artikel (21) framkom att patienten beskriver sin status utifrain hur mycket tid
sjukskoterskan dgnar at den. Det dr viktigt att fa adekvat tid och dirmed inte kinna sig
underldgsen. Ger sjukskoterskan tid till patienten blir patienten lugnare. Det dr angeliget att
sjukskoterskan inte bara springer omkring, utan tar sig tid att sitta ner vid patientens sida en stund.
Den mingd tid en sjukskéterska spenderar med sin patient ses som en indikation av betydelse och
status fOr patienten.

Fagerstrom patalar i sin artikel (25) att patienten upplever sjukskoterskans avsaknad av tid och
siager sig forsta att sjukskoterskan har en orimlig arbetsborda. Sjukskéterskan har inte tillriackligt
med tid for patienten som forstar att hon/han kan géra mer om tid finns. Patienten pétalar ocksa
att 1 dagens vardkultur ligger fokus pa att identifiera symtom pa sjukdom och dess behandling.

I excpect 1 will recover and that the staff give me the right treatment, that they do all
they can to provide what is needed. It would of course be very nice if they had time to
talk about something besides my illness and exchange some ideas enbodying human

feeling. 1 'm beginning to feel a little hopeless (because of the illness). 1 'm certainly
quite content, they are nice and they know a lot. (25 sid. 981)
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I tva av de studier (17, 18) som granskades framkom att sjukskéterskemottagningar, dir
patienterna f6ljs upp regelbundet, ir positiva f6r patienten. Woodward (17) visade i sitt resultat att
blodtrycket sjonk hos 86 % av patienterna. Hos 79 % kvarstod resultatet av blodtrycksmatningen
efter nio manader, trots att de inte traffat en sjukskoterska under den perioden. Antalet patienter
som rokte regelbundet, sjonk fran 20 % all 13  %. 588 patienter besokte
sjukskoterskemottagningen och endast 22 besék avbokades. Patienten besokte mottagningen i
snitt fem ganger plus ett uppfoljande besok. Av 566 patienter triffade en sjukskoterska men av
dessa sa krivde 16 patienter uppféljande besok av en lakare.

Trygghet

Det framkommer 1 flera artiklar (16, 21, 23, 25) att trygghet dr en viktig faktor i métet mellan
patient och sjukskoterska. SjukskOterskan ger stod dt patienten ndr han/hon beskriver sin
situation. Det édr betydelsefullt for patienten att fa tala i fortroende och kinna sjukskoterskans
engagemang. Motet med sjukskoterskan bekriftar patienten och skapar trygghet infér framtida
moten (16). Patientens fortroende for sjukskoterskan gor att han/hon hanterar behandlingen
bittre om den édr smirtsam och krivande (21)

Enligt tva studier (23, 24) vill patienten kidnna trygghet med sjukskoterskan. Kinna trygghet i
samarbetet och kinna sig trygg med sjukskoterskans synpunkter. Nodvandigheten av att ha en bra
kontakt med sjukskoterskan och kinna att han/hon lyssnar. Patienten vill kinna fortroende for
sjukskoterskans kunskap och skicklighet, patienten vill bli omhéndertagen och uppassad. Att bli
omhindertagen av en kompetent sjukskoterska inger en kinsla av trygghet (23,25).

"The nurse explained everything, she bhas been very attentive and asked me
how 1 feel and what I want” (23 sid. 242)
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DISKUSSION
Metoddiskussion

I varden idag bedrivs det flera olika former av mottagningar dir patienten moter en sjukskoterska.
Detta sker framforallt i 6ppenvard. Nir litteratursokningen 1 den hir litteraturstudien utfordes
visade det sig att dokumentationen och forskningen kring verksamhet i1 form av
sjukskoterskemottagning dr begrinsad savil internationellt som nationellt (5, 6). Forutsittningarna
for att kartligea sjukskoterskemottagningar begrinsades nigot och fokus har framférallt lagts pa
att belysa motet mellan patient och sjukskoterska pa mottagning. Artiklar som innefattar patienter
inom psykiatrin och mottagningar fér smirtpatienter har exkluderats och patienter med kroniska
sjukdomar sasom bland annat hjirtsjukdom, diabetes och hepatit C har inkluderats. Begrinsningar
1 att gora en litteraturéversikt dr att endast ett antal artiklar valjs som virderas utifran ldsaren sjalv
och artiklar exkluderas som inte passar in. Ursprungligen soktes artiklar i databaserna som
publicerats de senaste tio aren. I studien ingar dessa artiklar férutom artikel (25) som fanns i
referenslistan 1 en artikel (16). Det visades sig vid s6kning i databaserna CINAHL, PubMed och
SCOPUS att nagra av de utvalda artiklarna aterkom, vilket kan pavisa att artiklarna dr relevanta
inom problemomradet. Alla artiklar utom en (22) hade med ett etiskt 6vervigande. Denna artikel
nimnde i metodavsnittet att analys av data skett anonymt. Begreppet “knowing the patient” ir
oversatt till svenska, patientkinnedom.

Det finns en svarighet i att forhélla sig objektiv till de lista artiklarna da mycket avspeglar sig i den
egna erfarenheten. Med langvarig kunskap och erfarenhet av moétet med patienter pa mottagning
kan det vara svart att 1 litteraturs6kningen omedvetet inte vilja bort det som upplevs negativt. Kan
sa vara fallet da alla studier som har analyserats dr mycket positiva till det som efterfragats. Den
egna erfarenheten dr ocksd den att patienter upplever det positivt att mota sjukskéterskan och 1
lugn och ro informera och fa information om sin situation.

Da litteraturstudien gjorts av en person finns risken for vinkling och inte si stor chans att
ifragasitta resonemang. Det kan finnas en risk att skribenten uppfylls s i sitt arbete och att det ar
sa sjalvklart att utfallet ar positivt att det begrinsar objektiviteten.

Resultatdiskussion

I min roll som sjukskoterska upplevs en alltmer arbetar administrativ vardag dér journalféring och
dokumentation ar viktiga delar. Detta har till f6ljd att det patientnira omvardnadsarbetet minskar.
Forskningen visade dock att patienten har ett behov av en nira och bra kontakt med
sjukskoterskan dir patienten kinner sig sedd, kinner trygghet och delaktighet samt fa ta del av
betydelsefull information. Sjukskoterskan har ett mycket stort ansvar for patienten. For att kunna
mota patienten och ta tillvara sjukskoterskans kompetens ar det viktigt att strukturera
sjukskoterskans arbete och se sjukskoterskan som den omvirdnadsexpert hon/han dr. Hir kan en
sjukskoterskemottagning vara ett bra exempel. I flera av de studerade artiklarna pétalas det positiva
for patienten att mota en sjukskoterska pa en sjukskoterskemottagning (16, 17, 18).

Patientkdnnedon:

Flera artiklar (16, 20, 21, 23) visade att patienten har behov av att bli sedd och respekterad som
person. Sjukskoterskan ska visa respekt fOr patientens livserfarenhet och lyssna till och
kommunicera med patienten (20). Detta 6verensstimmer med Travelbee (12) som menar att for
att kunna bedriva god omvirdnad krivs kunskap om patienten, kunskapen far sjukskoterskan
genom kommunikation och kan dirmed identifiera patientens unika behov. Att méta patient och
nirstiende pa ett respektfullt och lyhort sdtt  finns  beskrivet 1 Socialstyrelsens
kompetensbeskrivning for sjukskoterskor (7). Det framkommer 1 studierna att det 4r just detta
som patienten Onskar att sjukskoterskan ska se manniskan bakom symtomen (24).
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I omvirdnadsprocessen besktivs sjukskOterska/patient som patter i en relation och att en
grundforutsittning for att lyckas i omvardnad ér att ’kinna patienten”. Sjukskoterskan behdver
kunskap om det unika i en situation och hur patienten sjilv uppfattar situationen for att kunna
planera och ge patienten individuellt anpassad omvardnad (11). Radwin (13) menar i sin studie att
patientkdnnedom dr viktigt i sjukskoterskans arbete. Begreppet patientkdnnedom aktualiserar
sjukskoterskans virdering av den individuella omvéardnaden av patienten som en unik person.
Patienten 6nskade en “egen” sjukskoterska under vardtiden nagon som ser och foérstar och vet allt
om dig som patient si att du slipper repetera och foérklara (21). Att sjukskoterskan kinner till
patientens historia ar virdefullt f6r framforallt kroniskt sjuka personer, detta kan ses bland annat i
motet med patienter med Neuromuskulira sjukdomar. Patienten behover inte beritta hela sin
historia och sjukskoterskan kan patientens diagnos och kan direkt samtala om visentligheter.
Patienter med DM 1 har ofta kognitiva begrinsningar och svarigheter att ldsa av kianslouttryck hos
andra minniskor (4). For patienten ir det viktigt i motet med sjukskoterskan att denna kunskap
finns och det minskar risken for missforstand.

Detta mé6te bygger ocksa pa sjukskoterskans formaga att reflektera utifran sina erfarenheter och att
anvinda sin “kliniska blick”. Erfarenhetsbaserad kunskap utvecklas i praktiska situationer, genom
mote med patienter och diskussioner med medarbetare (10).

Information

Sjukskoterskan har inom sitt kompetensomrade uppgiften att informera och undervisa och
forvissa sig om att patient och nirstiende forstar given information (7).

Enligt en rapport fran Socialstyrelsen som syftar till att stirka patientens stillning i varden, dr
ritten till information, delaktighet och medinflytande viktigt for patienten (9). I en artikel beskrev
man att patienten vill bli informerad och vara delaktig men i slutindan inte st f6r besluten. Detta
overlimnades till sjukskoterskan eller annan vardgivare (21).

Det forvintas att sjukskoterskan kan ©ka patientens kunskap och forstaelse for medicinsk
behandling, omvardnad, behandlingsmal och hur dessa ska kunna uppnas. Patienten vill forsta
syftet med och konsekvenserna av samt beridknad effekt av en viss behandling (21, 23). Enligt
socialstyrelsen (9) ska patienten inte bara fa information om de olika behandlingsalternativ som
finns utan vardpersonalen maste ocksa hjilpa patienten att virdera de olika alternativen, ge aktiv
vigledning samt forsikra sig om att patienten har ett tillrickligt underlag for att kunna utova sitt
sjalvbestimmande.

I en studie (23) beskrevs att information till patienten ocksd kunde delges i form av olika
pedagogiska hjilpmedel, sisom broschyrer, modeller och CD-ROMs. Dessa hjilpmedel bor
anvindas i kombination med samtal fér att ge stéd 4t och Oka begripligheten vid
informationstillfillen. Patienter har ett stort behov av muntlig information och girna att patienten
far en kortfattad sammanfattning av vad som har diskuterats. Det dr ocksda mycket uppskattat att
patienten far ta del av skriftlig information. Pa Neuromuskulirt centrum far samtliga patienter med
DM 1 ett medicinskt informationskort. Kortet dr ett A4 ark som viks ithop och liggs i en plastficka
som ryms i planboken. Kortet innehaller kortfattad information om sjukdomen och patienten
rekommenderas att anvinda kortet vid bland annat likarbesok da diagnosen ar valdigt ovanlig och
ofta okind bland vardpersonal.

I Socialstyrelsens rapport framkom vikten av tydlig struktur f6r produktion av
informationsmaterial och andra insatser med en fran nationell niva uttalad ansvarsférdelning
mellan olika aktoérer. Anvindandet av informationssokning pa Internet behover ocksa ses over (9).
For att hoja kvaliteten inom sjukvarden och for att ha mojlighet att patala behov och brister fors
mycket samtal om vikten av att uppritta nationella vardprogram samt kvalitets register for olika
diagnosgrupper (2, 5).
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Det pagir ett nationellt samarbete i syfte att uppritta ett kvalitetsregister f6r Neuromuskuldra
sjukdomar och SKL (Sveriges kommuner och landsting) har beviljat medel f6r detta arbete.

Travelbee (12) har ett filosofiskt perspektiv pa sin teori dir hon menar att lidande och férlust har
en central roll 1 omvirdnaden och lidande dr en del av livet. Manniskan sOker mening en mening 1
lidande, sjukdom och smirta. Denna mening dr hégst personlig och manniskan ges en mojlighet
att vixa och utvecklas pé ett personligt plan. En studie (25) beskriver att patienten har en 6nskan
om att forstd sin situation och uttrycker en 6nskan om meningsfullhet. Upplevelse av smairta,
angest, osakerhet och otrygghet leder till behov av trést, hopp, trygghet och nagon att tala med. 1
studien (25) menar man att hir séker patienten den modiga sjukskéterskan som strivar efter att
forsta patienten och vagar ta del av patientens lidande. Hir stannar information, radgivning och
vigledning inte bara pa en informativ niva. Har kan patienten ges en kinsla av lugn och frid och
ocksd snudda vid existentiella behov. Patienter med DM 1 har manga gianger under sitt liv haft
funderingar kring sig sjilv och sina anhoriga angaende begrinsningar i det sociala livet, skola och
yrkesliv. Nir patienten moter vardgivare med kunskap om DM 1 och patienten far en diagnos
faller ofta manga fragor pa plats. Exempelvis varfor det aldrig gick bra att springa i gymnastiken
eller varfor ens barn hade inldrningssvarigheter. Samtidigt som det ar svart att fa en diagnos pa en
sjukdom som ir kronisk och progressiv kan det ocksa vara en littnad. Det finns en forklaring till
alla svarigheter.

Delaktighet

Omvirdnadsprocessen beskriver patienten och sjukskoterskan som parter 1 en relation, dar
sjukskoterskan har till uppgift att utifrin sin kompetens stédja och bistd patienten. Patienten ar
expert pa sin egen livssituation, sina virderingar och prioriteringar (11). Det dr viktigt att utsatta
grupper far mojlighet till delaktighet och medinflytande. Har har sjukskoterskan en central roll i
informationséverforing och att 6ka patientens delaktighet (9). Min erfarenhet av patientméte ar
att patienter kidnner sig niarmare sjukskoterskan dn likaren och ser sjukskoterskan mer som en
partner och som ir littare att diskutera med. Patienterna patalar ofta att sjukskéterskan har mer tid
att lyssna medan samtalet med ldkaren ar kort och lite stressigt.

Patienten Onskar “feed back” gillande egenvird, hur kan sjukdomen paverkas i framtiden om
patienten féljder rekommendationer. Hir pratas det om Omsesidigt fortroende, forstaelse,
uppmuntran och bekriftelse av patienten. Sjukskoterskans skicklighet och erfarenhet ar viktig hir
(16, 21). Det finns ocksa en kinsla hos patienten att inte vara riknad med initialt men att det byggs
en relation 6ver tid och dd 0kas ocksé patientens kinsla av delaktighet (23).

Trygghet

Omvardnadsprocessen som kan ses som en besluts- och problemlésningsmodell, anvinds for att
identifiera patientens behov, problem och resurser (11). Resultaten visar att nir sjukskoterskan ger
stod at patienten och patienten ges mojlighet att tala i fortroende och kanna sjukskoterskans
engagemang skapas det trygghet. Det skapas ocksa trygghet f6r patienten att bli omhéindertagen av
en kompetent sjukskoterska (16, 23, 25). Det ar viktigt att lyssna till vad patienten menar med
trygghet och att det kan vara olika for olika patientgrupper. I dag planeras det for bland annat en
centralisering av patientkontakter. FOr att patienten littare ska fa kontakt med sjukvarden ska det
upprattas en central telefonradgivning dar du som patient alltid ska fa kontakt med nagon. Tanken
med detta kanske dr god om det inte spelar nagon roll vem du pratar med men vill du ha en
personlig kontakt med en sjukskoterska som du kidnner och som har kunskap om din diagnos ir
det helt i motsats till patientens 6nskemal.
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Milet med sjukskoterskemottagningen for patienter med DM 1 pa Neuromuskulart Centrum ar att
folja patientens sjukdomsprogress och att utifrain besoket 1 samrad med patienten vidta eventuella
atgirder. Motet kan ses som ett 6msesidigt kunskapsutbyte som dr till nytta f6r bade patient och
sjukskoterska. Det dr viktigt att patienten far verktyg att hantera sin sjukdom samt fa bekriftelse av
en sjukskoterska med god erfarenhet och kunskap om alla de problem som kan uppkomma vid
DM 1. Sjukskoéterskan kan i sin tur ta del av all den kunskap och erfarenhet som patienten har. Det
skapar en trygghet for sjukskoterskan i varje mote med denna patientgrupp.

Delaktighet

Patient med
DM 1

Patient-
kinnedom

Figur 1. Viktiga dimensioner av sjukskéterskans kompetens vid moétet pa sjukskoterskemottagning
for patienter med DM 1.

Slutsats

Patienter med kroniska sjukdomar har behov av information, trygghet och delaktighet. Detta ges
bist av en sjukskoterska som har kinnedom om patientens sjukdom och eller patienten. Patienten
bor fa mojlighet att under ett besék med sjukskoterska 1 lugn och ro delge sin situation. Enligt
flera av de analyserade studierna ar sjukskoterskan vil lampad att f6lja upp patienter med kroniska
sjukdomar forslagsvis pa en sjukskoterskemottagning. For att tillgodose vardbehovet f6r patienter
med kroniska sjukdomar i framtiden kan det vara till férdel f6r patienten att sjukskoterskans
ansvar blir tydligare. For detta krivs mer forskning inom omridet patientfokuserad omvardnad
och att sjukskoterskans roll och betydelse for patienter med kronisk sjukdom stirks.
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Titel: Caring relationship in an out-patient clinic: Balancing between vulnerability and

dignity.

Forfattare:  Berg, Linda

Tidskrift: International Journal of Human Caring.

Artal: 2006

Land: Sverige

Syfte: Syftet var att belysa den vardande relationens framtradande i méten mellan
patienter med langvarig sjukdom och sjukskoterskor pa en medicinsk mottagning
samt deras erfarenheter av detta fenomen.

Metod: En kvalitativ tolkande fenomenologisk metod har anvénts.

Urval: Studien involverade tio patienter, sex man och fyra kvinnor, samt tre kvinnliga
sjukskoterskor.

Antal

referenser: 54

Resultat: Den vardande relationen innefattar 6ppenhet och nérvaro i samtal mellan patient
och sjukskoterska. Man sokte efter patientens upplevda behov av vard. Bade
sjukskoterskan och patient anvande sin kompetens och deras avsikt var att skapa
O0msesidighet och fortroende.

Diskussion: Omsesidigt dtagande mellan patienter med I&ngvarig sjukdom och deras
sjukskaterskor i medicinsk vard skapade forutsattningar for en helhetssyn i
varden.
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Titel: Successful cardiovascular risk reduction in Type 2 diabetes by nurse-led care
using an open clinical algorithm.

Forfattare:  Woodward, A.

Tidskrift: ~ Diabetic Medicine.

Artal: 2006

Land: Storbritannien

Syfte: Att inféra en protokoll styrd, sjukskoterske ledd hjart-kérl risk reduktions klinik
genom att anvanda en dppen Klinisk algoritm. Det primara syftet med
mottagningen var att optimera blodtryckskontroller; det sekundara var att
reducera hjart-karl riskfaktorer.

Metod: En kvantitativ studie

Urval: Etthundratio personer med typ 2 diabetes som besokte en mottagning pa Aintree

Universitets sjukhus i Liverpool. Patienter som tog en eller fler
blodtryckssankande lakemedel och med ett blodtryck pa mer > 140/85mmHg
inkluderades. Sjukskdterskan gick igenom ldakemedels anvéndning samt tog upp
livsstilsfragor.



Antal

referenser: 30

Resultat: Resultaten visar att 86 % av patienterna hade signifikant forbéttrat sitt blodtryck
vid sista besoket det forbattrade blodtrycket kvarstod ocksa efter 9 manader.
HbA1c och HDL- kolesterol forbattrades ocksa.

Lakemedelsterapin forbattrades ocksa.
Livsstilsforandringarna var begransade. Dock forandrades rokvanorna fran 20 %
rokare till 13 %.

Diskussion: Studien visar att tillhandahallandet av en sjukskéterskeledd, protokollstyrd
mottagning, har pavisat att det finns ett stort behov for personer med diabetes att
foljas regelbundet med hansyn till framférallt blodtryck och lipid sénkande
atgarder.

En sjukskoterskeledd mottagning som denna kan forstarka sjukskoterskans roll.
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Titel: Patients”perception of information and support received from the nurse specialst
during HCV treatment.

Forfattare:  Grogan, A.

Tidskrift: ~ Journal of Clinical Nursing.

Artal: 2009

Land: Irland

Syfte: Att identifiera patientens uppfattning av stod fran specialist sjukskéterska under
Hepatit C virus (HCV) behandling.

Metod: En kvantitativ beskrivande design. Ett 59 punkters frageformular med samlad
data besvarades.

Urval: Etthundrasex patienter med HCV som besokte en mottagning for personer med
HCV.

Antal

referenser: 42

Resultat: | det stora hela var patienterna ndjda med det stod de fick. De patienter som
infekterats genom blod eller blodprodukter, indicerade att de erhallit mer stod i
relation till information om bieffekter av behandlingen, livskvalitet och
stodgrupper jamfort patienter som smittats pa annat satt.

Diskussion: Resultatet av studien pavisar vikten av denna typ av specialist
sjukskaterskemottagning och utvecklande av liknande. Det &r ocksa viktigt att ge
stdd med information och psykologiskt stod som behovs.

19

Titel: Patients” satisfaction with the care given by district nurses at home and at primary
health care centres.

Forfattare:  Tornkvist, Lena.

Tidskrift: ~ Skandinavien Journal of Caring science.

Artal: 2000

Land: Sverige



Syfte:

Syftet med studien var att utvardera patientens tillfredstéllelse med den
omvardnad som distriktskoterskan ger i hemmet och pa mottagning.

Metod: En kvantitativ studie.

Urval: 272 HC (home care) och 365 OC (outpatient clinic) erbjods att delta i studien.
168 HC och 264 OC besvarade fragorna.
En reabilitets och validitets testad fragetest "Quality of care from the patients”
perspective” (QPP) anvandes.

Antal

referenser: 25

Resultat: HC patienterna var aldre an OC patienterna. HC patienterna behdvde hjélp med
ldkemedel och blodtrycks tagning. OC patienterna behdvde hjalp med blodtryck
och lagga om sar eller fa en injektion. De flesta patienter var tillfredstallda med
omvardnaden. Manga tyckte att de fick bra information och kande sig delaktiga.

Diskussion: Ingen i patient grupperna var helt ndjda med informationen som gavs.
Sjukskoterskan maste lara sig att dela besluten med patienten pa ett meningsfullt
séatt. De kommer att bli mycket viktigt i framtiden nér patienterna i vastvarlden
ofta ar valutbildade och stéller krav pa sjukvarden.
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Titel: What is important for patient centered care? A qualitive study about the
perceptions of patients with cancer.

Forfattare:  Kvale, K.

Tidskrift: ~ Scandinavien Journal of Caring Science

Artal: 2008

Land: Norge

Syfte: Att nd in i patienters med cancers uppfattning av vikten av att bli respekterad som
partner och dela kontrollen dver interventioner och management om deras
halsoproblem och anledningen till deras 6nskningar.

Metod: Studien var en kvalitativ studie innehallande intervjuer med 6ppna fragor enligt
en fenomenologisk ansats.

Urval: Tjugo cancer patienter i slutenvarden med olika cancerdiagnoser i olika stadier
med olika prognoser deltog i studien.

Antal

referenser: 51

Resultat: De identifierade enheterna kan samlas under tre teman. Sjalvbestammande- att bli
respekterad, lyssnad till, ges arlig information, bli raknad med. Delaktighet i
beslut angaende behandling. Medverkan i omvardnad.

Diskussion: Vid utférande av patientcentrerad vard &r det viktigt att behandla patienten med

respekt, ge arlig information och lata patienten vara delaktig i beslut.
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Titel: Patient participation in nursing care from a patient perspective: a grounded theory
study.

Forfattare:  Larsson, Inga E.

Tidskrift: ~ Scandinavien Journal of Caring Science

Artal: 2007

Land: Sverige

Syfte: Att undersoka meningen med patientens delaktighet i omvardnaden utifran ett
patient perspektiv.

Metod: Fokusgrupps intervjuer. Intervjuerna bandades och analyserades utifran grounded
theory.

Urval: Tjugosex svenska patienter fran en somatisk vardavdelning samt utskrivna
patienter fran samma avdelning ingick i studien.

Antal

referenser: 50

Resultat: Patienten betonade vikten av samarbete for att forbattra delaktighet.
Karnkategorin, forstaelse genom omtanke genererade ur fyra internrelaterade
kategorier. Tillmotesgaende atmosfar, kanslomassigt gensvar, enighet samt
rattigheter och dess femton underkategorier.

Diskussion: Inneborden av patientdelaktighet i omvardnad visar sig fran ett patient perspektiv.
I huvudsak bestaende av inte enbart yttre faktorer utan ocksa géllande inre
faktorer hos patienten. Det ar viktigt att utveckla omvardnaden med
handlingsprogramutvecklings och kvalitetsforsakrings kriterier.
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Titel: Nurse specialists in adult congenital heart disease: The current status in Europe.

Forfattare:  Moons, P.

Tidskrift:  European Journal of Cardiovascular Nursing.

Artal: 2005

Land: Belgien

Syfte: Att kartlagga forhallandet utbildning och aktiviteter hos specialist sjukskoterskor
i varden av vuxna med medfodd hjartsjukdom i Europa.

Metod: Kvantitativ metod.

Urval: 4168 patienter fran 79 institutioner i 26 lander i Europa inkluderades i studien.

Antal

referenser: 31

Resultat: Specialistenheterna for patienter med medfodd hjartsjukdom hade | medeltal tva
specialistsjukskoterskor. Fysisk undersokning var den vanligaste atgarden foljt av
telefonradgivning, patientutbildning, samordning av varden samt uppféljning
efter utskrivning. Patientutbildningen innehdll information om bland annat
prevention och profylax, kardiovaskuléra riskfaktorer, sportaktiviteter och
arftlighet. Tva tredjedelar av specialistsjukskoterskorna deltog i forskning.

Diskussion: Denna oversikt avslojar hal i vard atgarderna i Europa for denna patientgrupp och

visar att det finns utrymme for forbattring for att hantera varden for kroniskt
sjuka adekvat.
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Titel: The phenomena of participation and non-participation in health care-experiences
of patients attending a nurse-led clinic for chronic heart failure.

Forfattare:  Eldh, A C.

Tidskrift:  European Journal of Cardiovascular Nursing.

Artal: 2004

Land: Sverige

Syfte: Att undersoka meningen med delaktighet och icke delaktighet i varden med den
upplevda erfarenheten fran patienter med CHF kronisk hjartsjukdom.

Metod: Beréattande intervjuer.

Urval: Tio patienter som besokte en mottagning for hjartsjukdomar pa ett mellanstort

sjukhus i Sverige.

Antal

referenser: 57

Resultat: Patientens berattelser inneh6ll erfarenheter fran andra delar av sjukvarden, inte
enbart fran hjartsjukvarden.
Trygghet med sig sjalv och den som vardar. Respekt for varandras kunskap och
erfarenhet. Forsta information och vara delaktig.

Diskussion: Patienten ar experten om symtom och om hur det &r att leva med sin sjukdom.
Information ar delad inte given, for att framja ett dmsesidigt forhallande.
En sjukskoterskeledd mottagning dar man har en relativt lang kontakt framjar
kontakten med patienten.
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Titel: Patients” and relatives™ experiences and perspectives of “Good” and “Not so
Good” Quality care.

Forfattare:  Attree, M.

Tidskrift:  Journal of Advanced Nursing.

Artal: 2001

Land: Storbritannien

Syfte: Att undersoka patienters och narstaendes uppfattning av vard och identifiera
nyckel kriterier anvandbara att utvardera vardkvalitet via skildringar av aktuella
varderfarenheter.

Metod: En kvalitativ ansats anvdnda Grounded Theory.

Urval: Data insamling halvstrukturerade intervjuer med trettiofyra akutmedicinska

patienter och sju narstaende.

Antal

referenser: 61

Resultat: God kvalitativ omvardnad karaktariserades av att den var individualiserad,
patientfokuserad och behovsrelaterad. Inte sd god omvardnad karaktariserades av
rutin som inte relaterade till behov och som gavs pa ett opersonligt sétt av
distanserad personal som inte kande eller gjorde patienten delaktig.
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Titel:
Forfattare:
Tidskrift:
Artal:
Land:

Syfte:

Metod:
Urval:

Antal

referenser:
Resultat:

Diskussion:

The patient’s perceived caring needs as a message of suffering.

Fagerstrom, L.

Journal of Advanced Nursing

1998

Finland

Att fa en djupare forstaelse av patientens upplevelse av dennes omvardnads
behov, vad ar problem, behov och énskemal, genom att studera och illustrera hur
dessa uttrycks och skapas i en vardrelation och att illustrera delaktighet i
omvardnad.

Kvalitativ studie.

Sjuttiofem patienter fran en kirurgisk och en medicinsk vardavdelning pa ett
sjukhus i véstra Finland. Halvstrukturerade intervjuer.

52

Intervjuerna resulterade i tre typer av patienter, de ndjda, de klagande och nojda
och de klagande och missnojda samt tre typer av sjukskoterskor de kompetenta
och vanliga, de kompetenta och kontakt skapande samt de kompetenta och
modiga. Patientens omvardnadsbehov kan bli tolkad och forstadd utifran deras
erfarenhet av lidande men ocksa i relation till deras erfarenhet av gladje och
valbefinnande.

Patientens omvardnadsbehov kan innehalla nya mojligheter av mognad och
utveckling. Sjukskoterskan kan lindra patientens lidande genom att upphdja deras
erfarenhet av vélbefinnande.
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