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SAMMANFATTNING

Bakgrund: Personer med autismspektrumtillstind och som uppbir stod ifran LSS har ett
omvérdnadsbehov som skall tillgodoses under patientansvarig sjukskéterskas ansvar.
Autismspektrumtillstind 4r en neuropsykiatrisk funktionsnedsittning som vanligtvis har en genetisk
bakgrund, med som ocksa kan ha andra orsaker.

Problemformulering: Personer med autismspektrumtillstind bor ofta i en miljé som inte ir utformad
och planerad utifrin det behov som deras funktionsnedsittning utgér.

Syfte: Arbetets syftet ir att beskriva brister i boende- och nirmilj6 f6r personer med AST, och att
sammanstilla hur en gynnsam miljé bor se ut, samt beskriva hur sjukskéterskan skall ta en ledande roll i ett
forbittringsarbete inom omradet.

Metod: Arbetet ir en litteraturéversikt vars resultat bestar av tio artiklar. De dr himtade ifran s6kningar pad
databaserna Cinahl och PubMed med hjilp av valda s6kord.

Resultat: Arbetet visar pa ett resultat dar miljons betydelse for personer med autismspektrumtillstand
synliggors. Arbetet visar ocksa pa forutsattningarna for att kommunicera med personer med
autismspektrumtillstand och vad det innebér att vara anhorig.

Diskussion: Det finns ett behov av att forbattra boendemiljon for personer med
autismspektrumtillstand. Sjukskoterskan bor vara ledande i det arbetet och det bor ske i dialog med
patienten sjalv och vid behov ocksa med anhdriga.
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INLEDNING

Under praktik och arbete med personer med neuropsykiatriska funktionsnedsattningar har jag
besokt manga boendemiljoer. Min uppfattning &r att de séllan ar utformade med tanke pa de
forutsattningar som personens funktionshinder utgor, vilket kan innebdra férsamrade
majligheter fOor personens héalsa och utveckling. Jag tror darfor att det finns ett behov av en
arbetsmetod dar patientansvariga sjukskoterskor dr vagledande inom de vardteam som de ingar
I for att sakerstéalla en gynnsam hemmilj6 for personer med neuropsykiatriska
funktionsnedsattningar. Personer med autismspektrumtillstand &r en grupp som kréaver hog
grad av forstaelse for att de skall kunna fa det stod som de behover. Inte desto mindre &r de
ocksa en grupp som véacker mycket intresse pa grund av att de ofta besitter en véldigt ojamn
begavningsniva. Personer med storning inom autismspektrumet kan till exempel ha stora
problem med de sociala aspekterna av tillvaron, samtidigt som de ofta beharskar och hanterar
specifika omraden pa ett imponerande satt. En vanlig aspekt av autismspektrumstorning ar
problem med att hantera beréring och kédnna empati. Den amerikanska forskaren Temple
Grandin som har diagnosen autism, beskriver i sin bok "Thinking in Pictures” om hur hon lat
bygga en "krammaskin™ for att tréana sig i fysisk kontakt:

"Nar jag borjade anvanda min krammaskin forstod jag genast att de kanslorna
som jag upplevde nar jag anvande den var den sortens kanslor som jag behdvde utveckla mot
andra manniskor. Det blev uppenbart att den njutning jag som upplevde var associerad med
karlek for andra manniskor™ (1).

Det har arbetet &r inriktat pa hur sinnesintryck och miljo paverkar personer med
autismspektrumstorning, eftersom detta inte ar lika ként och diskuterat som den sociala
aspekten av funktionshindret. | bakgrunden presenteras forst en beskrivning av sjukskoterskans
arbete och ansvar samt lagstiftningen som styr hennes arbete. En beskrivning av
autismspektrumstorning som funktionsnedséattning samt vad man tror orsakar den ar ocksa en
del av arbetet, samt en presentation av arbetets problemomrade.

BAKGRUND

SJUKSKOTERSKANS ARBETE

Den sjukskoterska vars yrkesroll berors i arbetet ar i forsta hand en sjukskoterska som arbetar
som patientansvarig gentemot personer med autismspektrumtillstand (AST) och som har stéd
enligt Lagen om stod och service (LSS)(2). | rollen som sjukskdterska inom den har typen av
verksamhet &r det vanligt att man har ett patientansvar som inbegriper ett flertal gruppboenden
samt personer som far sitt LSS-stod tillgodosett i en satellitlagenhet. Satellitlagenheter ligger
fristaende i vanliga hyreshus. Den sortens boendestdd uppbars av personer har en relativt god
formaga att klara sin ADL, men som anda behover ett visst stod. Arbetet som sjukskoterska
innebar att fatta beslut om omvardnadsatgarder och delegera dem till habiliteringspersonal som
utfor dessa atgarder i brukarens hemmiljo. Arbetet innebar ocksa att sjalv utfora det
omvardnadsarbete som inte kan delegeras till personalen pa boendet. Detta innebar exempelvis
injektioner och eventuella omlaggningar. Sjukskoterskan ar ocksa samarbetspartner med den
medicinskt ansvariga sjukskoterskan, MAS, och verkstaller det medicinska arbetet pa hennes
uppdrag. Sjukskoterskan ar ocksa organiserande i det vardteam som omger brukaren nar det
galler halsofragor. Ett team som bland annat bestar av sjukgymnaster arbetsterapeuter och
dietister.



DIAGNOSER OCH DEFINITIONER

Autism och Aspergers syndrom och andra autismliknade tillstand ar diagnoser som forenas av
en uppsattning gemensamma symtom under definitionen Autismspektrumtillstand, eller AST.
Denna definition kommer att anvéndas i arbetet forutom nér det inte ar i direkt anknytning till
en artikel under resultatdelen. Da kommer artikelférfattarnas definition att anvandas. AST &r
dock inte en diagnos i sig, enligt de radande klassifikationssystemen, ICD-10 och DSM-4 (3).
Enligt Statens beredning for medicinsk utvardering sa utgor gruppen med
autismspektrumtillstang 0,6-1% av Sveriges befolkning (4).

Autism

Autism beskrevs for forsta gangen 1943 av lakaren Leo Kanner. (5). Den engelska
psykiatrikern och ldkaren Lorna Wing utvecklade 1979 ett definitionssystem for att kunna
diagnostisera autism. Systemet ringar in tre omraden av typiska symtom och benamns som
Wings triad. Systemet innefattar:

1/ Franvaro av eller bristande socialt samspel, i synnerhet med jamnariga.
2/ Franvaro av eller bristande utveckling av verbalt och ickeverbalt sprak.
3/ Repetitiva och stereotypa aktiviteter av vilket slag som helst (6).

| Leo Kanners ursprungliga definition av autism sa innefattas dven begavningshandikapp i
autismdiagnosen (5). | omarbetat format ingar Lorna Wings triad i det internationella
klassifikationssystemet DSM-4TR. Det &r utifran dessa kriterium som diagnoser inom
autismspektrumet idag kan stéllas. For en stalld autismdiagnos kravs begransningar inom
foljande tre omraden:

1/ Reciprok” interaktion.
2/ Kommunikation.
3/ Fantasi och beteende (3).

Under de forsta aren sa begransar autism barnets kommunikativa utveckling. Detta galler bade
dess verbala sprak och kroppsspraket. En stor del av gruppen med autism utvecklar aldrig tal.
Ett barn med autism har ocksa svart att forsta symbolisk innebérd i sprak, vilket forsvarar
deltagandet i lek. Att forsta symbolik innebér att ha en inlevelseférmaga och skapa sig en
forestalining om ord och tings betydelser. Nar barn som inte har autism leker och anvander sin
fantasi sa experimenterar de med dessa betydelser pa ett satt som barn med autism inte
beharskar, darfor att de har en sankt formaga till att forestélla sig meningar och betydelser som
kraver en tolkning. Man kan séga att de lever i en mer direkt upplevelse av verkligheten dér en
leksak, till exempel en kasperdocka, inte kan forestalla en verklig person (7). Ett sddant
pastaende ar helt oforstaeligt ur en person med autisms perspektiv.

Bade barn och vuxna med autism karaktariseras ocksa genom sitt ointresse fér omgivningen
och sin bristande formaga till kontaktsékande (5).

Personer med autism kan ocksa kannas igen genom andra drag i sitt beteende. De ar obenédgna
till férandring, har fallenhet for att ritualisera sitt beteende och fixerar sig ofta vid vissa

*Begreppet reciprok definieras av socialantropologen Marcel Mauss i sin bok Gévan, som en social funktion som skapar samhorighet mellan
manniskor. Det innebar att en gava till en annan manniska skapar en forvantan om att den skall atergaldas hos bada parter.



foremal och personer. Den autistiske personen utvecklar ocksa ofta motoriska beteenden som
av omgivningen uppfattas som upprepanden. Dess sétt att ga och sétt att rora sig och att réra
handerna ar exempel pa detta. Ofta reagerar personen pa sinnesintryck i miljon med ett
beteende som upplevs som upplevs som markligt for utomstaende (5). Detta hérror ifran att
personer med autism har svart att sortera och tolka sinnesintryck, vilket leder till obehag som i
sin tur resulterar i ett beteende som ar svart att forsta for andra (3).

Aspergers syndrom

Aspergers syndrom beskrevs 1944 av lakaren Hans Asperger. Uppdelningen mellan autism och
Aspergers syndrom uppfattas idag som svarhanterlig darfor att granserna mellan dessa
kategorier ar otydliga (3). En person med Aspergers syndrom har dock en normal, eller till och
med hogre begavningsniva an genomsnittet. Detta galler inte for personer med autism som ofta
har nedsattningen i kombination med ett begavningshandikapp (5). Begavningsnivaer ar dock
svara att bedéma. En person kan vara duktigare &n en annan nar det galler vissa saker, men
samre nér det galler annat och det ar detta som ligger till grund for diskussionen om de olika
diagnosernas relevans (3).

Autismliknande tillstand

Autismliknade tillstand anvénds for att beskriva en grupp med personer som inte fyller upp
kriterierna for autism eller Asperger fullt ut. Till exempel géller detta disintegrativ storning.
Kategorin innebar en symtombild som upptrader forst efter tre ars alder (5).

NEUROLOGISK BAKGRUND TILL AST

Bakgrunden till den autistiska forstaelsen av vérlden beskrivs av Christopher Gillberg och
Theo Peters (7). De menar att den &r ett resultat av hur hjarnan processar information. |
hanteringen av informationen har héger och vanster hjarnhalva olika funktion. Den hogra
sammanstaller intrycken och den vanstra analyserar sjalva betydelsen. Det innebér att den
hdgra hjarnhalvan talar om for oss hur en sak ser ut och kan koppla ihop det med tidigare
minnen av samma intryck, men inte den abstrakta betydelsen som erfarenheten av ett foremal
kan ge ett objekt. Det skoter vanster hjarnhalva om. En person med AST anvander sin vanstra
hjarnhalva i mindre utstrdckning &n vad som ar normalt, och hon anvander hdger hjarnhalva
for mycket. Detta leder till en forstaelse av verkligheten med en lagre grad av
abstraktionsformaga (7). | extrema fall utvecklar en éverdriven anvandning av hoger
hjarnhalva en mekanisk minneskunskap, som en person utan autism kan uppfatta som
overmansklig. Individer med denna formaga ar kdnda som "savanter"(5).

GENETISK BAKGRUND TILL AST

Nedarvning ar den tydligast klarlagda orsaken till stérning inom autismspektrat, &ven om
bilden av hur nedarvningen gar till inte ar helt sakerstalld. Personer med AST har ofta
slaktingar med en diagnos inom autismspektrumet. Det ar hundra ganger vanligare att barn
med autism far syskon med autism &n vad det ar for barn utan autism (5). Ungefar halften av
alla personer med Aspergers syndrom, har en ndra slakting med samma syndrom.

ANDRA ORSAKER TILL AST

Det finns &ven andra riskfaktorer som kan spela in och utgdra en grund for utveckling av AST.
Herpes-encefalit, réda hund och &ven miljdgifter tros vara orsaker till storning inom
autismspektrat. Barn med autism har ocksa oftare drabbats av hjarnskador fore eller efter



forlossning. Detta tros bero pa att omstandigheterna for en god tillvéaxt av hjarnan hindrats av
skadan (7).

LAGSTIFNING
Personer med autism eller autismliknande tillstand och som bor pa sarskilda boenden har ratt
till insatser enligt lagen om stdd och service. Lagen innebar "bestammelser om insatser for
sarskilt stod och sarskild service at personer med utvecklingsstorning, autism eller
autismliknande tillstand." Lagen innebar ocksa att den verksamhet som &r ansvarig for boendet
skall “framja jamlikhet i levnadsvillkor och full delaktighet i samhallslivet"(2). Lagen
kompletteras ocksa ifran kommunalt hall med lokala foreskrifter som utgar riktlinjer for
sjukskoterskans arbete. Till exempel skriver Orust kommun sa har pa sin hemsida:
"Kommunens LSS-sjukskdterska har ett sarskilt ansvar for personer som tillhor
LSS-personkrets och som bor i gruppbostad och/eller nar de vistas pa daglig verksamhet. |
sjukskaterskans yrkesansvar ligger att utfora givna ordinationer och utifran sin egen kompetens
och erfarenhet bedoma patientens tillstand, vidta lampliga atgarder och kalla pa expertis nar sa
erfordras™(8).

KASAM

Aaron Antonovskys salutogena koncept om Kansla av Sammanhang, for att beskriva och forsta
hélsans ursprung innebér att se hélsan som beroende av manniskans inneboende kapacitet att
hantera tillvaro och livshandelser. Han beskriver detta genom en modell som bestar av tre
dimensioner som utgors av begriplighet, hanterbarhet och meningsfullhet. Begripligheten
handlar om forstaelsen av det kontextuella. Handelsers betydelser och hur vérlden &r utformad
bildar ett sammanhang dér individen kanner sig mer eller mindre hemma. Hanterbarhet
innebar hur personen &r rustad for att beméta och hantera handelser som dyker i den miljé hon
befinner sig i. Meningsfullhet utgor den sista dimensionen och det &r har som Antonovskis
koncept blir till en enhet. Meningsfullheten innebar for individen att det som hénder i tillvaron
har en relevans och att hon kénner sig inkopplad och motiverad att beméta det (9).

PROBLEMFORMULERING

Utformningen av boendemiljon for personer med AST &r ofta ogenomténkt och oplanerad.
Manga ganger tvingas de leva i en rorig miljo med som inte tar hansyn till deras
funktionsnedséttning. Det kan till exempel innebara att det finns for mycket maébler i
lagenheten eller att det &r moblerat pa ett opraktisk satt. Om miljon som en person med AST
bor i inte ar utformad med hansyn till personens funktionsnedsattning, sa finns det anledning
att misstanka att den kan forstarka funktionsnedsattningen och paverka personens psykiska
halsa negativt. Arbetet riktar i forsta hand in sig pa utformningen av hem och boendemiljon,
men resultatet kan ocksa forvantas vara relevant dar personer med AST vistas nar de inte &r i
hemmet, till exempel i gemensamma utrymmen pa gruppboenden eller i dagliga verksamheter.
Dessa miljoer, som utgor personens narmiljoer, kan ocksa vara aktuella for éversyn och
forandring eftersom de ocksa bor vara utformade pa ett satt som utgér gynnsamma
forutsattningar for personer med AST ur ett halsoperspektiv.



SYFTE

Arbetets syftet &r att beskriva brister i boende- och narmilj6 for personer med AST, och att
sammanstalla hur en gynnsam milj6 bor se ut, samt beskriva hur sjukskéterskan skall ta en
ledande roll i ett forbattringsarbete inom omradet.

METOD

Arbetet ar en litteraturoversikt (10). Vetenskapliga artiklar ifran litteratursokningen baserade
pa sokord relaterade tillamnesomradet utgjorde material till resultatet. Vetenskapliga artiklar
soktes pa CINAHL. Kompletterande sokning gjordes ocksa pa PubMed. Som s6kord anvéndes
autism, ASD, (autism spectrum disorder) och Asperger i kombination med environment,

Databas Datum | Sokord Avgransningar Antal | referens.nr
traffar
Cinahl 3/4- autism AND Peer Reviewed, 99 12

stimuli, perception, nurse, difficulties, staff, proffessionals och communication. S6korden
kopplades ihop med den booleska operatéren AND.



2012 environment research article
1990-2012
Cinanhl 3/4- ASD AND Peer Reviewed, 39 14
2012 environment research article
1990-2012
Cinahl 10/4- autism AND Peer Reviewed 70 10, 13
2012 stimuli Researche article
1990-2012
Cinanl 10/4- | autism AND Peer Reviewed, 28 11
2012 perception AND | research article
difficulties 1990-2012
Cinahl 16/4 autism AND Peer Reviewed, 69 18, 19
professionals research article
1990-2012
Cinahl 16/4 autism AND Peer Reviewed, 35 17
staff research article
1990-2012
Cinanl 3/5 communication | Peer Reviewed, 47 15
AND Asperger | research article
1990-2012
Pub Med 3/5 autism AND 17 16
Communication
AND Nurse
ANALYS

Efter noggrann lasning av de valda artiklarna sorterades de forst in i tva kategorier. Den forsta
kategorin samlade in artiklar som behandlar hur intryck och miljo paverkar personer med AST.
Den andra kategorin handlar om den sociala aspekten av arbetet dar forstaelse, bemétande och
kommunikation ar centrala begrepp. Denna kategori delades sedan upp i tva grupper. Eftersom
sokningarna som kombinerade Staff och professionals med autism gav ett resultat som
understrok betydelsen av samarbete med anhdriga, sa fick de inga i resultatet som en egen
grupp. | resultatet presenteras kategorierna som miljé, kommunikation med personer med AST
och samarbete med anhoriga. Strukturen av resultatpresentationen byggdes upp utifran en karta
over hur artiklarna bést skulle fungera tillsammans. | miljokategorin &r artiklarna presenterade
sa att lasningen skall folja en logisk kansla av att "zooma" utat ifran den subjektiva upplevelsen
av farg och form for att 6verga i miljons utformning och avsluta med betydelsen av tillgang till
utrymme. Kommunikation med personer med AST presenteras fore Samarbete med anhoriga,
eftersom de ar den grupp som arbetet huvudsak handlar om. Artiklarnas kvalitet har bedémts

nar det galler sin kvalitet utifran Fribergs (10) granskningfragor med tonvikten pa




problemformulering, syfte och etik. Det har varit viktigt for arbetet att artiklarnas centrala
teman har haft god relevans och att de har kompletterat varandra for att ge arbetet en god
helhet.

INKLUSION OCH EXKLUSIONSKRITERIER

Alla sdkningar avgransades med research article, peer reviewed, jan 1990-march 2012, med
undantag av en s6kning pa Pubmed, pa sokorden Autism AND Communication AND Nurse,
som gjordes utan avgransningar. Urvalet utifran sokningarna har huvudsakligen styrts av deras
relevans i forhallande till mitt syfte. Jag uteslutit artiklar utifran sprakliga betydelser. Till
exempel betyder environment milj6 pa flera satt och handlar oftare om miljé utomhus. De
flesta artiklar ifran sokningarna gallras bort pa grund av att de behandlar ett specifikt &mne
som inte passar mitt arbetes syfte.

RESULTAT

Resultatet innefattar ett brett spektrum av faktorer som har betydelse for personer med AST nar
det géller deras boende- och narmiljd. Under rubriken Miljo presenteras hur omgivningen
paverkar personer med AST nér det galler bade gynnsamma forhallanden och forhallanden
som &r negativa. Under rubriken Kommunikation med personer med AST aterfinns i resultatet
beskrivningar av pa vilket satt funktionsnedsattningen paverkar formagan till forstaelse. Det
galler bade hur personer med AST paverkas av funktionsnedsattning och pa vilket satt de
kommunicerar. | samband med det beskrivs ocksa hur sjukskoterskan bor ga till vaga for att
lyckas med kommunikationen. | resultatet finns ocksa ett avsnitt som berér Samarbete med
anhariga vilket utgor en viktig del av sjukskdterskans arbete for att astadkomma en miljo som
ar gynnsam for personermed AST.

MILJO

I Ropar och Peebles studie (11) beskrivs hur personer med autism valjer att sortera objekt
utifran yttre karakteriska i stallet for utifran betydelse. Farg och form ar for dem i hogre
utstrackning relevant vid kategorisering. Ropar och Peebles menar att det verkar som om
personerna med autism upplever den abstrakta informationen som mindre betydelsefull i
jamforelse med ett foremals form eller farg. Till exempel &r det viktigare for dem att en bok &r
fyrkantig och gron, an vad den handlar om. Detta oavsett om det framgar pa omslaget att den
handlar om till exempel golf. Studien visar ocksa att personerna, om det blir uttryckligen
ombedda att sortera efter innehall i stéllet, kan detta om de vill. Forfattarna drar slutsatsen att
det troligtvis ar en kognitiv nedséttning som ligger till grund for personer med autisms
benédgenhet att kategorisera (11).

| en studie undersoks om fargsattning kunde oka lasformagan for barn med autism. Barnen fick
vélja ibland transparenta plastark i olika farger. Det fick ocksa som alternativ att inte vélja
nagot plastark. De ombads sedan att lagga arken dem pa textblad. Efter det méttes det hur lang
tid det tog att lasa texten. Utfran studien kunde man dra flera slutsatser (12).
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1/. De flesta barnen 6kade sin lasformaga markant nar de anvéande sig av fargark ovanpa
texten.

2 /. En majoritet valde att anvdnda samma farg eller snarlik vid upprepade tillfallen.

3 /. Ingen farg valdes av majoriteten av barn utan ett stort spektrum av farger var representerat i
urvalet. Mintgrén var dock den populéraste fargen (12).

Studien visar att fargséttningen utgor en forbattrad omstandighet vid lasning for personer med
autism. Artikelns forfattare menar att det troligtvis ar sa att den skarpa kontrasten som svart
text mot vit bakgrund skapar &r obehaglig. Farger har enligt artikeln en férhojd betydelse for
personer med autism och det ar inte alltid som det har positiva effekter. Personer med autism
kan i manga fall kdnna motstand mot en viss farg och till exempel végra att dricka ur en mugg
for att den &r rod, eller inte vilja &ta sallad for att den &r gron (12).

Den typen av kanslighet aterkommer aven nar det géller andra former av sinnesintryck. | Joyce
Davidsons artikel (13), anvénds begreppet toxisk stimulans for att beskriva hur personer med
autismspektrumtillstand ofta uppfattar sinnesintryck som starkt pafrestande. Till exempel kan
ljud som personer utan AST knappt fornimmer, for en del personer, vara storande eller till och
med smartsamma. Personer i studien berattar ocksa att viss ljussattning kan ha en negativ
paverkan. Armaturer med lysror i kan uppfattas som stérande da personer med ASTuppfattar
och stors av ljusets hastiga blinkande som de ser som en stroboskopeffekt. Enligt artikeln kan
berdring véacka bade positiva och negativa sensationer. En person beskriver hur smartsamma
vattendropparna vid en dusch kan kdnnas, men att den omslutande k&nslan som ett varmt bad
ger kan vara 6verraskande njutbar. Aven dofter och smak ar forhojda pa ett satt som ofta
komplicerar livet for personer med AST. Kraftfullheten i upplevelsen ifran dessa kan vara
direkt explosiv. Dofter som dyker upp snabbt och utan foérvarning kan stalla till med problem.
En person med AST kan till exempel drabbas av huvudvérk av en kollegas parfym, trots att
hon har sitt kontor pa vaningen under. Nar det galler mat kan det vara extra svart for personer
med AST, eftersom det &r nodvandigt att ata. Artikeln beskriver personer med AST som
mycket krasna. Smaker &r ofta for starka och personer med AST har problem med nar olika
aromer blandas, sa som till exempel i en wok. De foredrar darfor ratter som inte ar blandningar
och de undviker allt for starka smaker (13).

Kansligheten for sinnesintryck hos barn med autism, undersoks ocksa i en studie som bygger
pa intervjuer utifran DISCO (Diagnostic Interview for Social and Communication Disorder).
DISCO anvands vid utredning av AST och bygger pa foraldraintervjuer. Resultatet ifran
studien visar att personer med autism har en kraftigt férhojd kéanslighet for sinnesintryck
jamfort med tre referensgrupper. Referensgrupperna utgjordes av en grupp med
forstandshandikappade, en grupp med underutvecklad sprakformaga och en grupp av personer
med typisk utveckling utan funktionsnedséattning. Det som speciellt utmérkte gruppen av
personer med autism var att alla som ingick i gruppen hade en generell forhéjd kanslighet nér
det géller alla typer av sinnesintryck. Sinnesintrycken delades i studien in i grupperna (14).

Horselintryck

Synintryck

Kroppslig beroring

Smak

Ké&nsel i munnen

Fornimmelse vid kroppsforflyttning
Smarta (14).
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Utav de fyra grupperna hade gruppen med autism en stérre forhojning i alla kategorierna i
jamforelse med referensgrupperna. Detta bortsett ifran nér det galler kategorin smarta. | den
kategorin upplevde gruppen med forstandshandikapp en storre forhéjning. | arbetets diskussion
skriver forfattarna att de tycker att det & anmarkningvart att forhéjningen av kénslighet for
sinnesintryck hos personer med autism inte ingar i diagnoskriterierna for tillstandet (14).

Utformningen av hemmiljon kan vara avgorande for livskvaliten for personer med AST. En
kanadensisk studie visar hur tre pojkar som bor i sina fordldrahem gor hélsovinster tack vare
att ett extra rum laggs till i familjens boendemiljo. Resultatet av studien visar att livet pa
manga satt blev battre. Mddrarna till pojkarna, vilka ar de intervjuade i studien, berattar att
rummet kunde anvandas pa flera satt (15). Forst och framst sa anvande pojkarna rummet for att
ibland fa egen ensam tid i nagot som studien beskriver som privat utrymme. Enligt modrarna
en ytterst viktig tillgang, relaterat till de svarigheter som sonernas funktionsnedsattning innebér
nar det galler social interaktion. Rummet anvéandes ocksa pa ett satt som studien kallar
utrymme med ddmpad sinnestimulans. Eftersom alla andra rum i boendet hade definerade
anvandningsomraden, som innebar sinnesstimulans som kan vara stérande for personer med
AST (detta kan utgoras av ljud ifran TV-apparater, mikrovagsungnar, etc), sa innebar rummet
en respit ifran detta. Den tredje anvandningformen for rummet benamner studien som utrymme
for skiftande anvandning. Det innebar att utrymmet kunde fa anvéndas till vad pojkarna ville
utan att stora nagon annan i familjen. Studien beskriver hur pojkarnas ofta hogljudda beteende,
med inslag av repetitiva ljud och rorelsemonster dominerade familje situationen i sa hog
utstrackning att livet blev svart for 6vriga familjemedlemmar. Tack vare rummet sa kunde
pojkarna fa leva ut, utan att bli tillsagda att dampa sitt beteende pa grund av 6vriga familjens
behov av lugn och ro (15).

KOMMUNIKATION MED PERSONER MED AST

Eftersom AST omfattar ett brett spektrum av funktionshinder med olika grader av
begavningsnivaer sa kan inte alla omfattas av samma metod fér kommunikation. | den
hogfungerande sidan av spektrat, dar Aspergers syndrom befinner sig, sa behover
kommunikationen inte alltid vara ett problem. En studie som omfattade tjugutva barn, visar
dock att aven denna hogfungerande grupp har en viss nedsattning i forstaelse. Studien visar att
dessa personer ofta har svarare for att félja instruktioner &n barn i samma alder utan diagnos,
men att de utifran andra test som till exempel innefattar minnesfunktion, inte visade nagon
nedsattning. Forfattarna till artikelns forslag pa vad som kunde ligga bakom problematiken var
att barnen troligtvis hade svart for att integrera den verbala informationen i ett sammanhang
och darfor inte kunde fullfélja den givna instruktionen (16).

I den andra delen av befinner sig personer med grav autism, ofta kombinerad med
begavningsnedséttning. | en artikel som riktar sig direkt till sjukskoterskor som behover
kommunicera med unga personer med AST ges en beskrivning om hur man bor ga tillvaga
med den gruppen. Enligt artikeln bor man vara inforstddd med att personer med AST har svart
for kommunikation pa grund av att deras inlarning har varit hammad. Det innebér att de
egentligen har en potential till att kunna kommunicera, men att de inte har utveckat sin
formaga. Darfor maste man gora det enkelt for dem i métet .Nyckeln till kommunikation med
personer med AST ligger, enligt artikeln, i observation. Det innebér att det kravs talamod,
tolerans och engagemang. Det tar, enligt artikeln, 1ang tid att lara sig tolka och forstd AST-
personers satt att uttrycka sig. De anvander sig ofta av sma lattforsumliga gester. Sattet att
mota personen dr ocksa viktigt. Man maste vara kravlgs och féljsam, annars reagerar personen
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genom att stanga av eller ignorera. Nar man anvander talat sprak skall man prata langsamt och
tydligt. Man skall anvanda korta meningar och orden ska vara i sin rakaste litterdra betydelse.
Man bor ocksa undvika att anvanda ordet "Nej" eftersom det kan orsaka utbrott. Man skall
alltid plats for personen att smélta det man sdger och anvénd mycket pauser och invénta tecken
pa forstaelse ifran personen. Om personen far ett utbrott, bor man vara beredd pa att du kan
behdva avbryta motet. Det ar ingen ide att forsoka na en person med AST néar den ar upprord. |
motet med personer med AST bor man inte inte krdva égonkontakt. De upplever ofta den
sortens kontakt som stressande (17).

Personer med AST har alltsa ett daligt utveckat system for kommunikation, samtidigt som de

ofta har ett behov av att uttrycka sig, vilket gor dem frustration. Fér personer som har en hog

grad av autism kan det har innebdra utbrott med aggresiva inslag, som till exempel att de bits

och sparkas. Artikeln beskriver det har som en sorts kommunikation. Nér en person med AST
blir aggresiv sa beror det ofta pa att den vill den sdga nagot (17).

SAMARBETE MED ANHORIGA

I en artikel framgar flera aspekter av vad som ar viktigt i samarbete med anhoériga till barn med
autism. Genomgaende sa ar det viktigt att tanka pa att vardera och hantera en relation som ofta
ar langsiktig. Mycket av den kunskapen som man som personal har nar det galler autism utgar
ifran en sjalvklar uppfattning om funktionshindrets karaktar och personens forutsattningar i
tillvaron och infor framtiden. Som anhorig ar det inte lika enkelt. Att acceptera ett barns
funktionshinder ar en process. Artikeln beskriver att foréldrar till barn med autism ofta har en
forhoppning om ett tillfriskande. Som personal finns kunsskap om att autism inte kan botas.
Dérimot finns det mojlighet till att ratt form av terapeutiska metoder kan fordndra beteende.
Foraldrarnas forvantningar pa en utveckling som inte kommer kan resultera i ett avstand
mellan dem och personalen nér det géller deras barns behov. Personalen som &r intervjuad i
artikeln, uttrycker det som att skillnaden i uppfattning om barnens situation och behov
forsvarar arbetet (18).

Artikeln beskriver ocksa att manga foraldrar uttrycker att deras barn &r speciellt, att det
utvecklas, och att det ofta visar prov pa att ha formagor som strider mot den diagnos som det
har fatt. Speciellt vanligt ar att fordldrarna uttrycker att barnet &r mycket kanslosammare och
kan visa empati pa ett satt som ar ovanligt for barn med autism. Foraldrarna vill ofta pavisa att
just deras barn &r har en l&gre grad av funktionsnedséttning an andra barn inom samma
vardverksamhet. De &r darfor tveksamma till om deras barn verkligen behdver den vard som
verksamheten kan erbjuda. Personalen som dr intervjuad i artikeln betraktar foraldrarnas
benédgenhet att beskriva sina barn som friskare an andra barn som en copingstrategi, det vill
saga ett satt att hantera situationen pa och undvika att erkanna sitt barns funktionsnedsattning
fullt ut (18).

En annan artikel framhaller sjukskoterskans centrala roll i arbetet med att utveckla en
kommunikation mellan féraldrar och barn med autism. Forfattarna menar att sjukskoterskan
arbetar inom flera olika typer av verksamheter. Darfér har hon goda méjligheter att méta och
folja upp familjer. Artikeln beskriver ocksa hur barns autistiska beteende inledningsvis
manifesteras som en anpassningsproblematik. Foraldrarna upplever starka slitningar i vardagen
nér deras barn inte utvecklas normalt nér det galler anpassning till familjens rutiner. Barnet
vagrar ata annat an viss mat, vagrar byta till nya klader och l&r sig inte rutiner nér det géaller
tandborstning och hygien. Andra beteenden borjar ocksa dyka upp. Barnet utvecklar repetitiva
rorelser och markliga ljud, de reagerar konstigt pa oljud och belysning i miljon och de beteer
sig udda och opassande i kontakt med manniskor (19).
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Resultatet av studien visar att dessa forhallanden gor att foraldrarna utvecklar stress och att de
har svart att hantera sin livssituation. Dessa familjer ar i behov av stod bade ifran natverk
bestaende av foraldrar i samma situation och ifran samhallet (19).

I en amerikansk studie dar anhdriga till barn med autism har intervjuats, belyses ocksa
svarigheterna som drabbar en familj nér de far ett barn med diagnosen autism (20).

Dysfori, oro, depressiva tendenser och forlorat sjalvfortroende rapporteras. Modrarna, som ar
de som &r dvervagande i studien, berattar ocksa om negativt socialt bemétande ifran en
ofdrstaende miljo. Detta gallande bade i offentliga miljoer och ifran representanter i samhallet.
Okunskap om autism som funktionsnedséttning var deras formodan om varfor de blev ibland
blev illa bemétta (20).

Artikeln lyfte ocksa fram manga positiva aspekter av att fa och uppfostra ett barn med autism.
Manga upplevde sig vaxa i inre styrka, bli mindre sjalviska och kéanna mer affektion till andra
manniskor. Manga erfor ocksa for starkta familjeband. Det var vanligt i studien att personerna
uttryckte starka kanslor infor barnet som de upplevde som férknippade med att barnet var
speciellt. Det fanns dven personer som uppgav att de trodde att barnet var en mirakulés gava
ifran Gud som berikade deras andliga tillvaro(20).

| intervjuerna blev det ocksa tydligt att de sammanhang dar de intervjuade kunde méta andra i
samma situation hade en stor betydelse. Manga ansag att deras barns funktionsnedsattning
bidrog till att 6ka deras vanskapskrets. Andra ansag tvartom att de sag barnet som begransande
for dem socialt (20).

DISKUSSION

METODDISKUSSION

Arbetet &r en litteraturéversikt med syftet att beskriva brister och lyfta fram vad som utgér en
gynnsam boende- och narmiljon for personer med autismspektrumstérning. Soékningarna
inleddes med sokorden autism, ASD, environment och nurse. Det fanns forvanande fa artiklar
som berdrde amnesomradet. Perception och stimuli, fick utgdra en fortsattning pa sékandet,
eftersom sokningen pa environment inte hade gett det forvantade resultatet. Det framstod snart
tydligt att miljon har en stor och ofta negativ paverkan for personer med AST och det fanns
flera artiklar som var intressanta for arbetet. Darimot sa fanns ingen koppling mellan detta och
en medveten utformning av boendemiljon.

Staff, professionals, Asperger och communication lades sedan till i sékandet. Detta ledde fram
till en samling med artiklar som kunde samverka till ett resultat som innefattar hur en gynnsam
boendemiljo for personer med AST kan utvecklas och som grundar sig i ett arbete dar
sjukskoterskan ar central. Allt som allt anvandes tio artiklar i arbetet. Tre av artiklarna ar
kvalitativa, fem ar kvantitativa och en av artiklarna innefattar en kvantitativ och en kvalitativ
studie. En artikel som ar en manual for hur man kommunicerar med personer med AST pa
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grund att den bidrar med en tydlig beskrivning av hur en sjukskoterskan arbetsmetod i motet
finns ocksa med i urvalet.

Nar det galler granskningen av artiklarna ur etisk synvinkel s& bor man paminna sig om att
betydelser och varderingar skiftar kulturer i mellan. | kvalitativa artiklar kan detta bli extra
synligt. 1 en amerikansk artikel (20) framshévs till exempel, hur man som omvardnadspersonal
bor integrera kristen andlighet i sitt arbete med familjer som har barn med autism. Detta bor
ses som ett kulturellt fenomen som inte passar lika bra inom svensk omvardnadskultur (17).

RESULTATDISKUSSION

MILJO

Det finns en genomgaende tendens i resultatet nar det galler miljo och AST. Personerna med
en diagnos inom spektrat har en 6kad kanslighet for sinnesintryck som gor tillvaron
komplicerad for dem. Antonovskys KASAM-begrepp om begriplighet, hanterbarhet och
meningsfullhet kan fungera som ett verktyg for att synliggéra problematiken (9).

Begriplighet

| artikeln Sorting Preference in Children with Autism: the Dominance of Concrete Features
(11), beskriver Ropar och Peebles hur personer med autism foredrar att organisera sin tillvaro
utifran objekts yttre attribut, istallet for att som brukligt valja att organisera efter betydelse och
innehall. En ordning som gar ut pa att organisera bocker i en hylla efter forfattare eller amne
kan alltsa ur en AST-persons 6gon framsta som oordnad och mindre begriplig (11).

Hanterbarhet

Personer med AST har en sankt formaga att salla intryck. Upplevelser tar darfor ver och gor
tillvaron svar for dem. Det finns inga givna mallar for vad som galler for varje person, men
genomgaende sa har alla personer med autism éverkanslighet nar det galler alla slag av
fornimmelser vilket gor tillvaron mindre hanterbar(12,13,14).

Meningsfullhet

Vad meningfullhet innebar for personer med AST ar svarare att forsta och beskriva. Man kan
misstanka att betydelser i sig &r tydligare kopplade till begriplighet och hanterbarhet an for
personer utan dessa diagnoser. Personer med autism kénner ofta oro infor forandringar och
brott mot deras eget ordningsmonster. Det &r av betydelse att saker och ting &r som det brukar.
Pa det sattet sa innebar en meningfull tillvaro en tillvaro av igenkanning och delaktighet, dar
personens egen vilja styr utformingen.

En k&nsla av sammanhang &r enligt Antonovsky en forutsattning for en hog livskvalitet.
Personer med AST tvingas ofta leva i en tillvaro som inte ar utformad med tanke pa deras
funktionshinder. Den bli darfor bade obegripligare, svarare att hantera och mindre meningsfull
an vad den behover vara, vilket sanker deras KASAM. Detta galler naturligtvis i offentliga
miljoer, men tyvarr ocksa pa de platser de oftast vistas i och som utgdrs av deras boendemiljo
och deras arbetsplatser och inom dagliga verksamheter.

KOMMUNIKATION MED PERSONER MED AST
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Sjukskaterskan som behdver kommunicera med personer med AST mdter en person som kan
vara svar skapa en dialog med. Detta ar naturligtvis relativt, beroende pa hur hog grad av
funktionsnedsattning personen har. Sjukskaterskan bor ha i siktet vilket hennes mal &r och vara
tydlig med det i motet, utan att vara kravande. Hon bor inte heller anvéanda ett krangligare
sprak an nodvandigt. Det ar ocksa viktigt hon att hon arbetar langsiktigt med relationen, sa att
hon lar k&nna hur personen fungerar. Den har troligen ett sétt att uttrycka sig, men det kan ta
tid innan man har lart sig att lasa det (17). For personer med Asperger som &r forhallandevis
hogfungerande bor man ha i minnet att de kan ha svart att ta emot instruktioner. De kan i
mellanat vilja ge sken av att forsta och sdga att de kan utfora en specifik sak utan att sedan gora
det. Med dessa personer kan det vara lampligt med ett handgripligt samarbete, dar man hjalps
at for att na fram till resultatet (16).

Det galler ocksa att vara medveten om att den man kommunicerar med kan resonera utifran en
logik som &r svar att forsta. En person jag arbetade med pa ett boende ville alltid ha gronsaker
till sin middagsmat, men végrade konsekvent att ata tomat och rod paprika, med motivationen
att de inte &r gréna och darfor inte ar riktiga gronsaker. Detta ar ett bra exempel pa hur sprakets
symboliska betydelse brister for personer med AST.

SAMARBETE MED ANHORIGA

For att skapa en god boendemiljo sa kravs det ett gott samarbete med anhoriga. Detta galler i
speciellt hog utstrackning om personen som erhaller stod inte &r i stand att sjalv formulera
onskemal. Om det ar barn eller unga vuxna som situationen handlar om sa ar foraldrarna en
ovarderlig resurs. De har en lang erfarenhet nar det galler hur deras barn fungerar och kan
bidra med mycket information ifran deras uppvéaxt. Det ar dock viktigt att vinna foraldrarnas
fortroende nar det géller utformning av terapeutiska behandlingsformer och som i det har fallet,
nér det galler utformning av miljon (19).

Min erfarenhet ifran arbete inom LSS é&r att det &r just de anhdrigas fortroende for
verksamheten som &r den kritiska punkten. Foraldrar som tror pa personalens kompetens &r
ofta bade villiga och lattade om de kan slappa vissa bitar av ansvarsfragan gallande sina barns
boendeférhallanden. | motsatta forhallanden, nar fortroendet ar 1agt sa blir personalen
bakbunden och kan inte utfora sitt arbete utan protester ifran anhoriga, vilket kan leda till
forsamrade forhallanden for deras barn. Darmed inte sagt att inte finns fog for kritik av
verksamheter, eller behov av anhériga som &r intresserade for hur deras barn har det. Tvartom
ar ju foraldrarna personalens viktigaste samarbetspartners.

Resultatet visar ocksa att manga anhdriga inte alltid har en klar bild av sitt barns behov och
diagnosens relevans (18). Som personal bor man anvénda sin egen kompetens nar det géller
forstaelsen om detta. Man maste vara forsiktig nar man pratar om hur barnen "ar" och hur
framtiden ser ut, darfor att detta ar ytterst kansligt. Emmelanat kan man forsta av foréaldrars
resonemang att de fortfarande har en forhoppning om att deras barn skall bli friskt, fa ett jobb,
eller kanske gifta sig och skaffa barn, trots att personens utvecklingsmojligheter &r starkt
begransade. Den har typen av olika uppfattningar om barnets behov och formaga kan leda till
att foréldrarnas relation till verksamheten och personalen blir komplicerad.

Som personal ar det ocksa grundlaggande i relationen till anhoriga att forsoka forsta den
situation de kommer ifran. Oron for deras barns utveckling och framtid kombineras med en
trotthet relaterad till de stressade forhallanden som deras liv har utgjort i samband med
omhéndertagandet av ett barn med sarskilda behov. Som personal och sjukskdterska ar det i
forsta hand barnets situation som man har ansvar for. Darfor kan det vara lampligt att hanvisa
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foraldrarna till sociala hjalpverksamheter och anhoriggrupper for foréldrar i samma situation.
Resultatet i arbetet visar att den sortens motesplatser kan vara mycket vard for foraldrar till
barn med AST.

Nagot som forvanade i resultatet och som kanns som viktig kunskap nar man méter anhoriga
till barn med autism, ar att manga hade sa mycket positivt att sdga om sina barn och
situationen. Det betyder att man maste ga in férdomslost i métet och lata dem sjalva beskriva
hur de upplever situationen (20).

EGNA REFLEKTIONER

Min uppfattning &r att det forbattringsarbete som jag tycker behdver utforas i boendemiljon for
personer med AST maste var ett ansvar som ligger hos den patientansvariga sjukskoterskan
som &r knuten till verksamheten. Sjalva arbetet maste dock utféras genom delegering av
personalen som arbetar ute pa verksamheterna. Sjukskoterskor som arbetar inom kommunen pa
LSS-boenden har ofta stora ansvarsomraden och arbetar éver stora geografiska omraden med
ansvar for ett stort antal gruppboenden med manga patienter pa varje verksamhet.
Sjukskaterskan kan dérfor inte vara den som praktiskt genomfor alla forandringar. Hon bor
dock vara styrande i processen mot forbattring genom en kommunikation med patienter,
anhoriga och personal, dar malet att kunskapen hos alla parter 6kar om boendemiljons
betydelse for personer med AST.

For uppna malet om en gynnsam boende- och narmiljo bor forbattringsarbetet struktureras
genom Aron Antonoskys salutogena koncept om "kéansla av sammanhang™ eller KASAM. Det
innebér att sjukskoterskan skall leda arbetet for forbattring utifran varje persons personliga
behov, for att skapa en miljo som for ar begriplig, hanterbar och meningsfull fér personen.
Detta bor ske utifran en dialog med personen sjalv, men vid behov bor man ocksa diskutera
med anhdriga och ta vara pa deras kunskap.

Sjukskoterskor bor ocksa ha en storre kunskap nér det galler AST &n vad de har idag. Detta &r
nagot som jag tycker borde lyftas fram i kursplanen for sjukskéterskeprogrammet och det av
flera skél. Forst och framst for att det, som resultatet visar, finns ett stort behov hos de personer
som lever med AST. Det ar viktigt for dem att de ar forstadda av den som ansvarar for deras
omvardnad. Dessutom tycker jag att det handlar om en stor patientgrupp som det ar spannande
att arbeta med och om man har kdnnedom om hur deras funktionsnedsattning fungerar sa har
man battre forutsattningar att gora ett bra arbete.

Det ar dock mojligt att gora konstruktiva férandringar i boende- och narmiljo for personer med
AST utifran en uppsattning enkla regler.

Personer med AST har en funktionsnedséttning som kréver att miljon de vistas i dampas nar
det géller sinnesintryck. Relevant information som de behéver for att klara sin dagliga
livsforing drunknar latt i allt for plottriga och brusiga miljoer och de fungerar béttre i en enkel
och tydlig miljo. De behdver ocksa utrymmen de kan valja att ga till for att fa avskildhet och
lugn. Prova att anvanda fargad bakgrund i stallet for vitt som till textinformation. Det kan
forenkla deras lasning. Det ar ocksa viktigt att de sjalva far vélja vélja vilka farger som skall
anvandas i hemmet. Brus verkar nedsattande pa deras kognitiva formaga. Undersok om det gar
att géra nagot at de ljud som ofta finns i lagenheter. Ljuset ifran lysrérsarmaturer ar inget bra
val for personer med AST. Forsok finna andra alternativ.

Lat personer med AST fa ordna sitt hem efter sin egen logik. Vill de till exempel organisera i
hemmet efter farg och form i stallet for funktion sa lat dem gora det. Bidra till att det
genomfars, antingen genom att hjalpa dem eller att stédja aktuell personal. En fyrkantig
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kastrull kanske ska sta bland de andra fyrkantiga sakerna i koket, och inte bland de andra
kastrullerna. Fel sorts ordning skapar kaos i huvudet pa en person med autismspektrumtillstand
(112).

Enligt Statens beredning for medicinsk utvéardering (SBU) (4), sa tillnor 0,6-1% av Sveriges
befolkning gruppen med AST. Det innebar narmare 90 000 personer. Manga av dem uppbér
stod ifran LSS och bor pa gruppboende eller eget boende med stdd. De behover alla en
behovsstyrd planering av sin boendemiljo.

Min tro &r att de ogenomtéankta miljoerna bidrar till att manga personer med AST riskerar att
avstanna i sin utveckling darfor att de befinner sig i en miljo dar de bombarderas av for mycket
intryck. Resultatet blir en hégre grad av funktionsnedsattning och ett behov av mer stéd &n vad
de egentligen skulle behdva. Kanske finns det ett samband mellan den bristande planeringen av
hemmiljoerna och det faktum att aspekten av funktionsnedsattningen som handlar om
sinnesintryck och informationsprocessande inte far sa mycket uppméarksamhet? Till exempel
ingar den varken i Lorna Wings triad eller kriterierna for diagnosstallande genom DSM-4. Min
uppfattning ar att detta ar en brist. Med tanke pa att resultatet i mitt arbete visar pa att den
aspekten ar av betydelse kan man hoppas att det kommer en foréndring.
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