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SAMMANFATTNING (svenska)

Introduktion Personer med utvecklingsstorning har sdmre hilsa dn den 6vriga befolkningen. Det
ir sjukskoterskans uppgift att frimja hilsa dven hos denna grupp men kunskapen om och
erfarenheten av vird av dessa patienter dr begrasad. Det finns brister i kommunikationen och ofta
deltar en nirstdende i motet fOr att underlitta kommunikationen. Personer med utvecklingsstorning
finner detta negativt och vill féra sin egen talan. Det finns lite forskning om ndrstiendes roll i dessa
moten.

Syfte Syftet med denna pilotstudie var att undersdka nirstiendes erfarenheter av kommunikation
mellan personer med utvecklingsstérning, deras nirstdende och virdpersonal.

Metod Tre nirstiende till personer med utvecklingsstérning intervjuades med metoden Critical
Incident (CIT).

Resultat De nirstiende beskriver méten dir personalen visar intresse, forséker skapa en god
relation till den véirdsékande och vinder sig till de nérstdende endast for att underlitta sin egen
kommunikation med personen med utvecklingsstérning. De beskriver ocksa andra méten dér
personalen endast vinder sig till de nirstiende. Den uteblivna kommunikationen med den
viardsokande leder till att undersdkningar och behandlingar inte kan genomféras pa ett bra sitt och
sdvil de nirstdende som personen med utvecklingsstérning limnar métet med negativa kinslor.
Konklusion

Nirstdendes beskrivningar av sdvil bra som mindre bra méten mellan personer med
utvecklingsstérning och virdpersonal visar pa ett behov av utbildning.

Nyckelord: nirstidende, kommunikation, utvecklingsstérning, primérvard, vardpersonal.

ABSTRACT

The health of persons with intellectual disability is not as god as the rest of the populations health.
Nurses’ role is to promote health also in this group but there is a lack of knowledge and experience
of caring for these patients. There is a lack in communication and often a family member
participates in the meeting to facilitate the communication. Persons with intellectual disability find
this negative; they want to speak for themselves. There is not much research to be found about
these meetings.

The aim of this pilot study was to investigate relatives’ experiences of communication between
persons with intellectual disability, their relatives and healthcare staff.



Three relatives to persons with intellectual disability were interviewed using Critical Incident
Technique (CIT).

The relatives describes meetings where the staff shows interest, tries to create a good relationship to
the patient and turn to the relative only to improve their own communication with the person who
has an intellectual disability. They also describe meetings where the staff communicates exclusively
with the relatives. The lack of communication leads to examinations and treatments not being
carried out in the way they should and both the relatives and the person with intellectual disability
leaves the meeting with bad feelings.

Relatives descriptions of booth god and less god meetings between persons with an intellectual
disability and health care staff shows a need for education.

Keyword: relative, communication, intellectual disability, primary health care, staff
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Bilaga 1



Inledning

Personer med utvecklingsstorning far inte alltid ett bra mote i sjukvarden. Detta leder till
samre halsa bade p.g.a. att undersokningar och behandlingar inte genomfors korrekt men
ocksa for att dessa personer inte gar starkta ur motet. Vardpersonal har liten erfarenhet av och
kunskap om att méta denna grupp men de som har métt och vardat dem forandrar sin attityd

och vill varda och forstar manniskan bakom utvecklingsstérningen.

Genom god kommunikation kan béttre forutsattningar skapas for personer med
utvecklingsstorning. Idag &r det ofta sa att dessa inte far chansen att fora sin egen talan utan
maste forlita sig pa sina narstaende. Dessa for den vardsokandes talan, forklarar vad hon eller
han sager men far ocksa vara de som forklarar hur undersokningar och behandlingar gar till.
Det finns liten kunskap om narstaendes roll i dessa moten och darfor avses i en pilotstudie att

undersoka detta.

Bakgrund

| jamforelse med ménniskor i allmanhet har personer med utvecklingsstérning samre
levnadsforhallanden an den 6vriga befolkningen (Mineur, Bergh & Tideman, 2009). De har
samre halsa, vilket kan bero pa att de far mindre uppmarksamhet fran vardgivare, far mindre
halsopromotion och har samre tillgang till avancerad vard (While & Clarke, 2010).

Vad ar utvecklingsstorning

Att ha en utvecklingsstorning innebér att ha svarigheter att forsta ny och komplex information
eller att lara sig nya saker. Enligt Féreningen for utvecklingsstérda barn, ungdomar och vuxna
(FUB)s forbundsstamma 2011 &r begreppet utvecklingsstorning det som ska anvandas i alla
sammanhang. Det startar redan under barndomen med en bestaende effekt pa utvecklingen
som leder till att personen har svart att fungera sjalvstandigt (British Institute for Learning
Disabilities, 2012). Utvecklingsstorningen innebér framst en nedsatt funktion i korttidsminnet
och en lagre abstraktionsniva, vilket inte innebar att personen har samre langtidsminne an
andra (Socialstyrelsen, 1994). En person med utvecklingsstorning har svart att klara av nya

och ovana situationer och behdver fler tillfallen och mer tid for inlarning.

Utvecklingsstorning har ofta definierats med hjalp av intelligenstest. En intelligenskvot (1Q)
under 70 har da betraktats som ett tecken pa utvecklingsstorning (WHO, 2002). Lindrig,

medelsvar, svar eller grav psykisk utvecklingsstorning definieras utifran 1Q. Intellektuell



formaga och social anpassning kan dock forandras éver tid och forbattras genom traning och
rehabilitering, oavsett individens funktionsniva. Utvecklingsstérningen existerar bara i
relation till omgivningen (Arnold, Riches & Stancliffe, 2011). Istallet for att se till

begransningar som handikappet medfér kan vi titta pa vilket stod som behdovs.

Narstaende till personer med utvecklingsstorning

For foraldrar till barn med utvecklingsstorning har barnet sitt varde som en unik person och
foraldrarnas mal blir att gora det basta for barnet (Lindblad, 2006). Det innebar mycket oro
och osakerhet i varden av barnet samtidigt som de moter andras nedvérdering av barnet. |
stravan efter att barnet ska fa ett gott liv behdver foraldrarna stod fran sjukvardspersonal som

bekraftar barnet som en vardefull person.

Lindblad (2006) har intervjuat foraldrar som har erfarenhet av stod men betydligt fler
upplever brist pa stod. Nar barnet ses som en unik person av vardpersonal och
utvecklingsstérningen kommer i andra hand ger det tillit till vardarna, férnéjsamhet och
gladje. Vid goda moéten finns en ddmjukhet infor foraldrarnas kunskaper och erfarenheter om
barnet och bara genom att samarbeta med foraldrarna gar det att géra nagot bra for barnet.
Foraldrarna ar viktiga for att vardpersonal ska kunna utfora sina uppgifter. Att inte fa stod
utan bli lamnad i osékerhet ger foréldrarna minskat hopp for barnets framtid och en kénsla av
chock och forvirring. I Lindblads studie beskriver féraldrarna en energikrdvande kamp mot
vardpersonal och det finns ingenting som tyder pa att det ar barnets utvecklingsstorning som

ar det svara for foraldrarna.

Det finns studier om foréldrar till barn med utvecklingsstérning men studier kring
forhallandet mellan vuxna personer med utvecklingsstorning och deras narstaende i relation
till sjukvarden ar svarare att finna. De studier som finns utgar oftast fran vardpersonalens
perspektiv. | en studie av Kécker (2007) om kommunikation med gravt hjarnskadade personer
poangteras hur viktiga narstaende ar vid rehabilitering av funktionshindrade. Andra studier
visar att de narstdende ar till stor hjalp for att stédja och lugna personer med
utvecklingsstorning (Hemsley, Balandin & Togher, 2008). De ar ocksa viktiga som
oversattare i kommunikation, informerar vardpersonalen om lamplig omvardnad och hjalper
till i omvardnaden. En del vardpersonal menar ocksa att alla personer med
utvecklingsstorning borde fa séllskap av en narstaende som kan kommunicera pa deras niva

och fora deras talan (Mcllfatrick, Taggart & Truesdale-Kennedy, 2011).



Webber, Bowers och Bighy (2010) har intervjuat narstaende till personer med
utvecklingsstorning om sjukhusvistelse. De nérstaende ar ofta narvarande upp till 24 timmar
om dygnet for att hjélpa till da de upplever att personalen varken ar kompetent eller
intresserad. De hjalper till att forklara hur undersokningar ska ga till, gér undersokningar
mindre skrdmmande och Oversatter till personalen vad personen med utvecklingsstorning
forsoker saga for att minska dennes radsla och forvirring. En del av de narstaende forsoker bli
partner med sjukhuspersonalen, forklarar hur de ska géra och kan &ven vara de som genomfor

sjalva undersokningen.

Halsa
WHO (1998) ser hélsa som ett medel for att kunna leva ett individuellt, socialt och
ekonomiskt produktivt liv. Halsa ar en resurs for det dagliga livet som inbegriper savél social

och personlig som fysisk kapacitet.

Antonovsky (1991) som har ett salutogent synsatt menar att vardpersonal alltfor ofta ser till
sjukdomar, handikapp och vad en person inte kan gora. Istallet bor det friska fokuseras, vad
en person har formaga att géra. Manniskor som upplever tillvaron som meningsfull, begriplig
och hanterbar far en stark kansla av sammanhang (KASAM). Detta leder till storre formaga
att hantera de problem personen moter i livet. Denna férmaga att hantera motgangar forbéttrar
hélsotillstandet. Sjukskoterskans framsta mal ar patientens halsa (Svensk
sjukskoterskeférening (SSF), 2010) och genom att starka patientens resurser kan hon stodja

den process dér personen sjalv skapar och upplever halsa (SSF, 2008).

Personer med funktionsnedsattning har manga ganger samre halsa an den totala befolkningen
(Socialstyrelsen, 2010). Vanliga problem bland personer med utvecklingsstorning &r nedsatt
syn, rorelsehinder, epilepsi, nedsatt hérsel och psykisk ohélsa. Psykofarmaka som
neuroleptika, lugnande medel och antidepressiva medel ar tre ganger vanligare an i den évriga
befolkningen. Vad som begréansar personer med utvecklingsstorning och sanker livskvalitén ar
bl.a. brist pa inflytande, diskriminering och brist pa tillganglighet. VVardpersonal kan ha svart
att stalla diagnos eftersom personer med utvecklingsstérning ofta har svart att utrycka sina

symtom och symtomen kan ocksa vara annorlunda &n hos andra.

Sjukskaterskans halsoframjande arbete syftar till att starka saval patientens resurser och

formagor som patientens tilltro till sin egen formaga och skapa meningsfullhet men flera



studier visar att vardpersonal har bristande kompetens och kunskaper om hur de ska mota
personer med utvecklingsstorning (Cartlidge & Read, 2010; Mcllfatrick, m.fl., 2011; While &
Clark, 2010). Detta begréansar mojligheten till en god hélsa.

Kommunikation

Vardpedagogik omfattar utbildning och undervisning, yrkeskompetens inom vard och
omsorg, utvardering samt kommunikation (Pilhammar Andersson, 2004). Det
vardpedagogiska forskningsomradet kommunikation handlar om sjukskoterskors

kommunikation i relation till patient och narstaende.

Motet i varden ar en kommunikation mellan individer med lika varde, trots detta finns en
maktobalans, det ar patientens behov av vard som har skapat motet, vilket leder till en
beroendestallning (SSF, 2010). Om sjukskdterskan lyckas skapa en anda av varme, respekt,
acceptans, fortroende och palitlighet kan patienten dnda kanna tillit. Tilliten 6kar om
sjukskaterskan ar 6ppen och engagerad. Genom hans eller hennes tro pa patientens utveckling
och vilja att underlatta dennes forstaelse av sig sjalv och sin situation kan patienten bli
medskapande i sin egen vard och behandling och forma ett meningsfullt liv. Patientens
egenmakt, empowerment, utvecklas nar kommunikationen utgar fran hans eller hennes egen

upplevelse (Schnor, 2012).

Motet mellan sjukskoterskan och patienten handlar om méansklig kommunikation och om att
mota forvantningar och krav (Croona, 2000). Ett gott méte ar en forutsattning for en god vard,
det hjalper manniskor att se sig sjalva som vardiga och jamlika. Forst da fas mojligheten och

rattigheten till att sjalv kunna paverka sitt liv.

God kommunikation handlar om att lyssna, observera och tolka verbala och icke-verbala
signaler och att skapa goda och jamlika relationer (Eide & Eide, 2012). Andras behov och
onskemal ska motas pa ett bra sétt och patientens resurser och mojligheter starkas. Samtal och
behandlingsplaner ska struktureras och information formedlas pa ett klart och forstaeligt sétt.
Alternativa perspektiv ska skapas och 6ppna for nya handlingsalternativ, det bor finnas en
oppenhet for svara kanslor och existentiella fragor och en vilja att samarbeta for att finna bra

I6sningar.



Kommunikation inom omvardnad bygger pa formaga till empati, att vara kunnig i sitt omrade
och att vara medveten om vad kommunikationen syftar till (Eide & Eide, 2012). Empatin kan
okas genom att stalla in sig pa patienten innan motet genom att forbereda sig, praktiskt kan
det vara att ga igenom den information som finns om patienten och mentalt att tanka igenom
vilka situationer som kan uppkomma. Om patienten har en utvecklingsstorning &r det bra att
kanna till hans eller hennes starka och svaga sidor nar det géller att uttrycka sig, uppfatta och
handla. Sjukskoterskans kunskaper i omvardnad kan gora att hon eller han fangar nagot som
annars inte skulle upptéckts. Att vara medveten om syftet med kommunikationen ar en

forutsattning for att kunna ge god hjalp och omsorg.

For att mojliggora en god kommunikation behdver miljon vara tillrattalagd, tillrackligt med
tid avsatt och aktiviteten forberedd (Kacker, 2007). Vardpersonal behdver arbeta med rutiner
dar kunskap om funktionshindret och konsekvenser av det fors vidare till ny personal och en
relation uppréttas till personen med utvecklingsstorning. Det ar viktigt att skapa en lustfylld

situation.

Att arbeta med utsatta och sarbara personer som patienter med utvecklingsstorning vécker
kanslor som paverkar kommunikationen (Eide & Eide, 2012). Om sjukskoterskan ar
medveten om sina kénslor kan hon eller han 6ka toleransen for dem och de behdver inte bli
styrande, samtidigt kan det ocksa bli lattare att forsta andras kéanslor. For att fa en helhetsbild
maste sjukskoterskan lyssna till patientens beréattelse, det ar den som soker hjalp som béast
kanner till sina behov och problem. Saker som patienten inte kan utfora ensam kan
sjukskoterskan erbjuda sig att gora tillsammans med denne.

Vid besok i sjukvarden &r det viktigt att inkludera personen med utvecklingsstorning i
samtalet bade verbalt och icke-verbalt (Tracy, 2011). Kommunikationen bor anpassas till
patientens kommunikationsstil. Aven patienter med utvecklingsstdrning har behov av att bli
sedda, horda och forstadda pa sina egna villkor (Eide & Eide, 2012). Om ingen lyssnar eller
respekten brister kan patienten sluta sig, dra sig undan och det blir svarare att utvecklas. Om
det hénder har sjukskoterskan missbrukat den makt som rollen medfor. Nér patienten istéllet
kanner sig sedd, hord och accepterad av nagon som verkligen ar intresserad och har positiva

forvantningar blir hon eller han starkt och véxer som ménniska (Holm lvarsson, 2013).

Personer med utvecklingsstérning kan ha svart att kommunicera beroende pa kognitiv

kapacitet, horsel- och synnedsattningar (Tracy, 2011). Férmagan att artikulera kan paverkas



av anatomiska skillnader i mun och svalg och tidigt uppkomna horselnedsattningar kan ha
hindrat sprakutveckling och talets kvalitet.

Nar vardpersonal maéter personer med utvecklingsstorning behéver de anvanda mer tid och
talamod och anpassa sitt bemétande och sin kommunikation (Cartlidge & Read, 2010;
Socialstyrelsen, 2010). Patienter med utvecklingsstérning forstar inte alltid syftet med
undersokningar eller instruktioner for egenvard och blir frustrerade da de sjalva ser hur
informationen kunde getts pa battre satt for dem (Wilkinson, Deis, Bowen & Bokhour, 2011).
De far inte tillracklig information om hur undersokningar gar till, vad de kan forvanta sig, hur
lang tid de tar 0.s.v. Patienterna &r motiverade men undersokningen kan bli en obehaglig
upplevelse for manga och en del kanner sig forlojligade och tycker inte att de blir behandlade

som andra patienter.

Att kommunicera genom narstaende

Manga sjukskaéterskor har dalig kunskap om hur de ska kommunicera med personer med
utvecklingsstorning och deras enda strategi ar att lita pa narstaende men personer med
kommunikationsproblem vill fora sin egen talan och de vill att de narstaende bara ska vara ett
par extra éron, de vill bli mindre beroende av dem (Murphy, 2005). Trots detta maste manga
personer med utvecklingsstorning lita till sina narstaende for stod i kommunikation med

vardpersonal (Hemsley, m.fl., 2011a).

Det finns sjukskoterskor som uttrycker att de foredrar att prata med narstaende istallet for
personen med utvecklingsstorning sjalv (Hemsley, m.fl., 2011a). De tar sig hellre tiden att
invéanta en narstaende an att borja en undersokning utan. Vardpersonal tenderar att inte prata
direkt till patienten utan de narstaende far forklara for personalen vad personen kan (Hemsley,
m.fl., 2008). Personalen ar néjd nar nagon annan skoter den vardsdkandes talan, ovetande om
de svarigheter de vardsokande upplever och forutsatter att de stoder sig pa sina narstaende
(Murphy, 2005).

Personer med utvecklingsstorning upplever detta undvikande av direkt kommunikation som
diskriminerande (Hemsley, m.fl., 2011a). Unga personer med utvecklingsstorning beréttar att
vardpersonal inte pratar med dem, istéllet berattar personalen allt som ska handa for deras
foréldrar (Scott, Wharton & Hames, 2005). Detta leder till oro och ibland ilska.

Sjukskdoterskor &r mest intresserade av att kommunicera om grundldggande behov som



smarta, hunger och hygien medan personer med utvecklingsstorning hellre vill lara k&nna dem
och kommunicera om sin sjukdom och behandling (Hemsley, m.fl., 2011b). Detta leder till att
de kanner sig utestangda fran sin egen vard och far negativa kénslor av ensamhet och att inte

kunna kommunicera med vardpersonalen.

Ibland fattar sjukhuspersonalen beslut utan att involvera vare sig personen med
utvecklingsstorning eller de narstaende vilket ger de narstaende en kansla av maktléshet
(Webber, m.fl., 2010). De narstaende har en vital roll for att fora personens talan nar beslut
ska tas om dennes vard (Hemsley, m.fl., 2008). Det finns ocksa vardpersonal som forstar att
de inte kan lita bara pa de narstaende och att personer med utvecklingsstérnings hélsa kan bli
lidande om inte deras egna asikter beaktas (Murphy, 2005). Det finns ett gap mellan idealet
dar vardpersonalen ger all nddvandig vard och verkligheten dar de &r beroende av narstaende

for deras expertis och hjalp (Hemsley, m.fl., 2008).

En forandring av ojamlikheten i hélsa kan bara ske om vardpersonal utvecklar en forstaelse
for de speciella problem som finns kring utvecklingsstorning. Flera studier visar att
sjukskaterskor kan ha svarigheter att forstd vad det innebar att leva med en
utvecklingsstorning (Cartlidge & Read, 2010; Mcllfatrick, m.fl., 2011; While & Clark, 2010).
Sjukskaterskor har liten erfarenhet av att varda personer med utvecklingsstérning men
medvetenhet och attityder forandras nar de deltagit i varden av dem. Sjukskoterskorna
utvecklar talmodighet och béttre satt att kommunicera effektivt, de upptacker den sarbarhet
patienten lever med i det dagliga livet och ser bakom utvecklingsstrningen (Cartlidge &
Read, 2010). De upptacker hur viktigt det ar att lara k&nna personen och bygga upp

fortroendet. Den stdrsta utmaningen ar att kommunicera effektivt.

Problembeskrivning

Personer med utvecklingsstorning har sdmre halsa &n den 6vriga befolkningen. Vid besok i
sjukvarden behover de bli sedda, lyssnade pa och ga starkta ur motet. Sa blir det inte alltid
utan det hander att de ignoreras av vardpersonalen som istéllet riktar all sin kommunikation
till de narstaende. En orsak till detta kan vara att sjukskdéterskors kunskaper om och
erfarenheter av att moéta och kommunicera med personer med utvecklingsstérning ar
begransade. Genom att undersoka moten i sjukvarden mellan personer med

utvecklingsstorning, deras narstaende och sjukskoterskor kan savél goda som mindre goda



beteenden upptéckas och undersokas narmare. Genom 6kad medvetenhet och kunskap kan
moten forbattras.

Syfte
Syftet var att undersoka narstaendes erfarenheter av kommunikation mellan personer med
utvecklingsstorning, deras narstaende och vardpersonal.

Metod

Vald metod

Metod som har anvants &r Critical Incident technique (CIT) (Flanagan, 1949). CIT &r en
metod fOr att studera positiva och negativa fenomen i sitt naturliga sammanhang for att hitta
l6sningar pa praktiska problem (Carlsson, 2009). Flanagan (1954) menar att atypiska
situationer dar lattare att sarskilja an ordindra handelser. Det beteende som beskrivs bor vara
speciellt effektiv eller ineffektiv. Det ar viktigt att fa en fyllig beskrivning av handelsen och
de inblandade personernas agerade for att fa en forstaelse for de beslut som tas och resultatet
av hdndelsen for att se hur effektivt beteendet var (Schluter, Seaton & Chaboyer, 2008).
Metoden ger mojlighet att beskriva under vilka forutsattningar motet sker samt ger forstaelse

for hur individer tanker, k&nner och handlar (Flanagan, 1954).

Tekniken kan anvéndas med varierande datainsamlingsmetoder och i denna studie anvands

kvalitativ intervju. Den forsoker forsta varlden ur den intervjuades synvinkel for att tolka de
beskrivna fenomenens mening (Kvale, 1997). Den fangar olika personers uppfattningar och
ger en mangsidig bild av varlden.

Urval

Narstaende till personer med utvecklingsstorning kommer att tillfrdgas om att vara med i
studien. Kontakt tas med ordférande eller styrelsemedlemmar i FUB i flera kommuner i
Skaraborg. Dessa fragar medlemmar i féreningen om de vill vara med i studien. Namn och
kontaktuppgifter vidarebefordras da. 15 nérstaende avses att intervjuas. Intervjun kan
genomforas i personens hem eller i annan lokal. Urvalet bor vara strategiskt med personer

med utvecklingsstorning i olika aldrar.



Datainsamling

Datainsamlingen kommer att ske genom intervjuer dar respondenterna beskriver ett moéte i
varden som upplevts som bra och ett mote som upplevts mindre bra. Den narstaende bor,
enligt Flanagan, i sina beréattelser tolka det som skett pa ett sddant satt att savél egna som
andras handlingar och kanslor framkommer. Alla narstaende ska vara valinformerade om

syftet med den aktuella studien och om metoden. Intervjuerna ska spelas in.

Analys

Intervjuerna kommer att transkriberas ordagrant. Data ska analyseras och organiseras i
kategorier pa ett tydligt och logiskt sétt (Flanagan, 1954). Kategorierna ska vara tydliga, sta
for sig sjalva, men anda forklaras. Upprepad lasning gor att vad som éverensstammer och inte
Overensstammer kan upptéackas och uppdykande kategorier utvecklas (Polit & Beck, 2011).
Att halla isar transkript under forsta fasen av analysen underlattar for signifikanta handelser

att dyka upp utan paverkan.

Materialet bearbetas genom att viktiga delar skrivs i marginalen. Det kan vara direkta citat
eller slutsatser forfattaren drar ur texten. Dessa skrivs sedan ut med siffermarkering for vilken
intervju de kommer ifran och ett plus eller minus beroende pa om de kommer fran en positiv
eller mindre positiv handelse. Varje kommentar skrivs ut och klipps ut for sig. Efter detta
vidtar ett arbete med att jamfora och féra samman olika delar for att fa kategorier. Efter detta

sammanfors delarna i kategorier och skrivs pa dator.

Forskningsetik

Enligt informationskravet skall deltagarna informeras om forskningens syfte och alla de inslag
i studien som kan paverka deras vilja att delta (Vetenskapsradet, 2013). Samtyckeskravet
séger att deltagare har rétt att sjalva bestdmma éver sin medverkan samt att om och nar de vill
avbryta ska de kunna gora det utan patryckningar, samtycke ska alltid inhamtas. De
deltagande i studien ska vid en forsta telefonkontakt med forfattaren informeras om syftet
med studien och metoden beskrivas. Muntlig information och skriftlig
forskningspersoninformation med information om bakgrund, syfte, metod, risker och férdelar
med att delta, hantering av data och sekretess, frivillighet och forskningshuvudman kommer
att lamnas innan intervjuns borjan. Da informerar intervjuaren ocksa om och lamnar ut

samtyckesformulér vilka ska undertecknas.



Deltagarna far sjalva bestamma 6ver sin medverkan och materialet behandlas anonymt.
Resultatet kommer att presenteras pa ett sadant satt att enskilda personer eller handelser inte

kan identifieras.

Enligt konfidentialitetskravet ska all insamlad data forvaras sa att ingen obehorig kan ta del av
dem (Vetenskapsradet, 2013). Detta kommer att efterféljas och insamlade data anvands heller
inte for nagra andra andamal. Insamlade uppgifter far enligt nyttjandekravet endast anvandas

for forskningsandamal.

Studien ror inga kansliga personuppgifter och syftar inte till att paverka forskningspersonen
och behover darfor inte etikprovas av etikprovningsndmnd (Centrala etikprovningsndmnden,
2012). En mojlig risk med att delta &r att berattelserna kan komma in pad omraden som
respondenterna upplever som kénsliga. De véljer sjalva vad de vill ta upp och prata om under
intervjun for att inte uppleva nagot obehag. Skulle de trots allt uppleva obehag kan intervjun
avslutas och vid behov ersattas med samtal om det obehagliga. For de enskilda
respondenterna finns ingen nytta med att inga i studien men majlig nytta i ett vidare
perspektiv ar att resultatet av studien kan ge ny kunskap om moten inom varden for personer
med utvecklingsstorning. Fordelen av att kunna bidra for att skapa battre moéten inom varden
for personer med utvecklingsstorning kan dvervaga nackdelarna med att avsétta tid och

riskera att bli obehagligt berérd av det som berattas.

Pilotstudie
En pilotstudie genomfordes for att undersoka om metoden var relevant utifran studiens syfte.

Metoden provades pa tre personer. Att gora ett antal pilotintervjuer ger forskaren en
indikation pa om fragorna och intervjutekniken kommer att fa fram den dnskade

informationen fran deltagarna (Schluter, Seaton & Chaboyer, 2008).

En intervju genomfordes i personens hem och en intervju i en foreningslokal. En person bad
p.g.a. tidsbrist att fa besvara fragorna skriftligt istallet. Ett skriftligt formular skickades till
denna person men returnerades inte. Flera tillfragade avbojde att vara med i studien. En
telefonintervju genomfordes. Skriftligt samtycke om deltagande i studien inhdmtades. N&r
intervjun genomfordes via telefon skickades skriftlig forskningsinformation och
samtyckesformulér till respondenten tillsammans med ett frankerat svarskuvert vilket

returnerades innan intervjuns genomforande.
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Tva av de intervjuade var kvinnor och en man. Deras forhallande till personen med
utvecklingsstorning var tva foraldrar och ett syskon. De personer med utvecklingsstorning

handelserna utgick fran var en kvinna 6ver 50 ar, tva man under 30 ar.

Datamaterialet transkriberades och analyserades. De kategorier som framtradde var
organisation och miljo, personalens agerande, samt resultatet av motet. Det dr en utmaning att
bevara anonymiteten vid ett sa litet antal respondenter. Detta har inneburit att vissa fakta fatt
uteldamnas eller omskrivas. Ar det omojligt att avidentifiera delar av transkripten p.g.a.
lattidentifierade omsténdigheter eller kontext skall dessa delar inte spridas (Schluter, Seaton
& Chaboyer, 2008).

Intervjuerna handlar inte bara om personer med utvecklingsstérnings méten med
sjukskoterskor utan aven med underskoterskor, lakare, med flera. Darfor anvands i
presentationen begreppet vardpersonal. Da personer med utvecklingsstorning ar langt och
Klumpigt i flytande text anvénds istallet ordet sokande.

Resultat

Alla respondenter hade upplevt saval bra moten, praglade av empati och bekréaftelse, som
mindre bra méten dar personen med utvecklingsstérning lamnat métet med samre tro pa sin
egen formaga och samre tillit till varden. Oftast mindes de narstaende forst de negativa
handelserna. De blev upprymda och skrattade under intervjuerna nar de berattade om positiva

handelser.

Bade i det goda och det mindre goda métet aterfanns kategorierna organisation och miljo,
personalens agerande och resultatet av motet. Av totalt 130 kommentarer var 51 stycken
positiva och 79 negativa. | kategorin organisation och milj6 blev det 6 positiva kommentarer
och 13 negativa, i personalens agerande 35 positiva och 43 negativa kommentarer, och i

kategorin resultatet av motet 10 positiva och 23 negativa kommentarer.

Det goda motet

Organisation och miljo
Organisationen och miljon kunde underlatta motet. Vid det goda métet motte samma personal
som vid tidigare besok. De narstaende beskrev mottagningar dar man var noga med att ha

kontinuitet pa personalen samtidigt som ny personal slussades in. En fysiskt anpassad miljo
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underlattade och lindrade oro infor besoket. Det kunde rora sig om tillréckligt stora

mottagningsrum och breda dorrar for rullstolar.

“"Han har alltid ett stort rum ddr och da tar han in Erik direkt ddr och oppnar

upp bada dorrarna och det ar aldrig ett problem.”

Att ligga pd samma sal som personer utan utvecklingsstorning ledde ocksa till ett battre méte

och en annorlunda behandling:

”Det blir lite annorlunda, hon blev lite annorlunda behandlad, nar nagon
ligger med de, ska man saga, skratt, de normalstérda. Hon lag pa en sal med

vanliga, det var battre.”

Personalens agerande

Personalens agerande var avgorande for upplevelsen. Att vardpersonalen gav ett personligt
bemotande, hélsade i hand och anvénde den sokandes namn upplevdes positivt, daremot var
det inte lika viktigt att personalen halsade pa féljeslagaren. Personal skulle helst vara palast

om den s6kande, ha en god personk&nnedom och vara forberedd.

”Nar han gar till sin hjartdoktor som han nu kanner sen manga ar, han hejar,

han tar alltid Erik i hand och sdger hej Erik.”

”Jag far kanslan av att de kommer ihag Gustav. Om det handlar om att de
skriver upp och memorerar just innan de moéter honom, det vet jag inte, men

man kanner sig verkligen personligt bemdtt liksom nar man kommer dit.”

Vardpersonal som gav tydliga instruktioner till de skande underlattade motet. Om det inte

skedde kunde den vardsokande bli sittande passivt utan att veta vad som skulle handa.

”Han sager alltid hej da ordentligt till Erik och nu ses vi om ett halvar igen.
Det ar viktigt for Erik for da vet han att nu &r motet slut, da kan jag aka ut

igen, for annars sa sitter han kvar och vet inte vart han ska ta viigen.”

Narstaende beskrev moten dar attityden hos vardpersonalen var positiv och forstaende, de

engagerade sig i motet, sokte losningar pa problem och tog den sdkandes parti.
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”En skéterska sa: nu har vi kommit pa det har att vi kan satta lustgas pa
Gustav, ar det ok? Han far det for det ar jattesvart att sticka honom. Jag
ifrdgasatte om det inte var en stor miljébov. Jo men man far se allting i

relation sager de, det har betyder ju mycket for Gustav.”

”Hon lag pa sjukhus och det var positivt, personalen dar de forsokte pa olika

satt att fa henne att &ta och det gav nagot litet resultat, nagon manad, det var

12

bra.

| flera av de beskrivna motena anstrangde personalen sig for att fa en bra kommunikation med
den sokande. Om personalen inte forstod kunde de fraga de narstaende men dessa uppskattade

nar den sdkande var huvudperson i kommunikationen.

”Om Gustav legat inne och fatt penicillin da kan han fraga lakaren, Du? Sa
pekar han pa honom. Da tittar lakaren lite pa mig da sa sager jag: han
undrar om du &tit penicillin? Nej, kanske han svarar da men mina barn

gjorde det. De har en kommunikation och ett annat forhallande, lakaren ser

’

pa honom hur han mdr.’

”En lakare som tyckte att det skulle gdras, opereras, han fragade faktiskt
Elsa om hon ville leva vidare. Den har gangen fragade de faktiskt Elsa, hon

’

ville ju det, hon ville leva vidare.’

Pa barnavdelningar och barnmottagningar upplevde respondenterna att personalen pratade
mer med barnet och inte bara med de narstaende, nagot narstaende dnskade skulle finnas dven

pa vuxenavdelningar och vuxenmottagningar. Daremot var det inte uppskattat om de

vardsokande behandlades som barn.

”Men det har upplevde man inte pa barnhabiliteringen, de var mer vana,
man pratar pa ett annat satt till barn. Jag menar inte att de ska prata som ett
barn till Erik utan som en vuxen méanniska med de bjuder lite pa sig sjélva
och kanner att det ar inte sa svart da. De pratar till sma barn och till lite

storre barn och borjar inte prata barnsprak eller klappar pa huvudet eller sa,

’

det tycker jag inte om.’
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De narstaende upplevde att 6ver tid kunde en annan relation byggas upp och det blev lattare

for personalen att prata med den s6kande. Detta ledde till att den s6kande kande sig tryggare.

”Har man tréaffats tidigare sa ar det lattare for dem att méta Erik. Da pratar
de mindre och mindre till mig och till assistenterna utan de pratar till honom
och det galler aven personalen i luckan. De vet att han kan ta lappen och aka

fram och hamta sjalv nar de har traffat honom ndgra ganger.”

Resultat av motet

Resultatet av det goda motet var att den sokande upplevdes som en person. Hon eller han blev

stark och trygg, aterhamtade sig och kande tillit till andra.

”Det ar verkligen Erik, det &r han som ar huvudperson, inte jag eller nagon

’

annan som ar med, ja vi blir ju personer sa lazt néir vi éir med andra liikare.’

"De dr otroliga mdste jag sdga... Gustav blir trygg, jdttetrygg.”

”Han (lakaren) kommer néstan med en gang och Erik han blir trygg och han

haller honom i handen.”

Det mindre goda motet

Organisation och miljo
Vad de narstaende upplevde negativt i organisationen och miljon var bl.a. att ofta mota ny

personal. Det ledde till att ssmma information om den sékande maste upprepas gang pa gang,

vilket dven den vardsokande upplevde negativt.

”S& man inte behdver sitta och forklara hela sin livshistoria igen da, for Erik
tycker inte om att lyssna pa detta och jag brukar alltid frdga honom ska jag
beréatta Erik? Da tittar han pa mig och sager ja, du beréattar, han vill aldrig

’

berdtta.’

Att journaler inte med automatik éverfors mellan olika vardgivare upplevde de nérstaende
som ett hinder. Aterigen maste samma information upprepas och personalen har ingen

mojlighet att ha kdnnedom om den vardsokandes behov.
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”Da visar det sig att vardcentralen inte kan lasa sjukhusets journaler. Sa
eftersom han inte har sokt i primarvarden innan, sa visste de inte alls vad han
hade for hjartdiagnos eller att han har epilepsi eller vad han ater for

mediciner och att han inte talar, de visste egentligen ingenting.”

Det narstaende tog sjalva initiativ till att journaler skulle vara tillgangliga for fler

verksamheter for att underlatta motet.

“Nu har jag bytt sa att journalerna ska ga éver da, alla journaler at bada
hall ska ga dver sa att de pa vardcentralen kan lasa eller de pa sjukhuset kan

1

ldsa.’

Nar personalen inte hade tillracklig kompetens hanvisades den sdkande till annan vardgivare.

Det hande ocksa att personer blev bollade fram och tillbaka mellan vardgivare och inte fick

hjalp alls. Trots upprepade kontakter for samma problem fick man ingen hjéalp.

”Det finns ingen som tar ska man saga nagot helhetsgrepp och hjalper oss

foraldrar att 16sa det har utan man far liksom hitta alla trddarna sjéilv.”

En s6kande blev inlagd och fick inte ha ndgon med sig.
Det upplevdes negativt om personalen inte var forberedd for besoket. Fokus kom ibland att

ligga pa miljon istallet for kommunikationen med den s6kande.

“Forst motte man ju skoterskorna och de vet ju liksom inte riktigt forst vilket
rum ska han vara i for permobilen &r ratt stor. Nar de far se honom sa tittar

de ju, ja mycket och sa pratar de aldrig till honom.”

Personalens agerande

Personalens agerande kunde paverka motet negativt. Flera moten beskrevs dar vardpersonalen

inte tittade pa den som sokte. De varken halsade eller pratade direkt till den sokande.

”Ja vi kom in och s& kommer det en lakare forst d&, forst en och han, han
som sagt han halsar pa mig och pa assistenten och det har att de inte racker

fram handen ens till Erik... ”
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”Hon tittade bara pa mig (narstaende), halsade mig i hand och visade oss in
i ett rum och har kommer jag med Gustav i rullstol. Hon var inte speciellt
riktad till Gustav pa sjalva undersokningen heller och fick heller ingen

’

kontakt med Gustav nar hon val skulle genomféra undersékningen.’

Personalen visste inte om de skulle prata med de narstaende eller den s6kande. Néarstaende
beskrev hur de genom sitt kroppssprak forsokte inbjuda vardspersonalen till att prata med den

sokande.

”Jag gor allt for att inte titta honom i 6gonen utan att titta pa Erik och nastan
med handen (stracker fram handen visande) sa har, visa med handen, det ar

Erik som ar sjuk och det dr han som soker.”

Vardpersonalen forstod sallan vinken utan fortsatte att ignorera sokande och pratade om dem

som om de inte vore dar. Pa det viset kunde tva parallella samtal uppsta i rummet.

»Jag fick sédga sa har, om de fragade har han ont: har du ont Erik nar de
trycker dar? Nej, ont har han inte fick jag séaga da. Det var som om Erik och
jag hade en kommunikation och sen var det en annan kommunikation med

)

ldkaren da.’

Den uteblivna kommunikationen ledde till att sokande inte samarbetade. Personalen verkade
omedveten om att undersokningar forsvarades p.g.a. deras egen oférmaga att kommunicera.
Flera narstaende hade upplevt en negativ attityd fran vardpersonalen och menade att de

saknade saval kunskap och utbildning som forstaelse.

“Attityd liksom, hur de behandlade henne visar hur de ser pa nagon som &r
funktionshindrad.”

Personal upplevdes manga ganger som osaker. Sjukskoterskor stod under lakarbesok

nagonstans bakom och var inte aktiva under métet. Vardpersonalen kunde vara bade passiva

och ibland radda for de sokande.
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De narstaende rakade ut for sjukskoterskor som inte ville engagera sig i problem trots att de
narstaende sag losningar. Néar de nérstaende presenterade en I6sning pa problemet ansag

sjukskaterskan att hon inte kunde hjélpa till, paverka.

”Sa héar kan ni inte gora, sa jag, ni kan inte bolla oss patienter fram och
tillbaka. Nej, jag ar ledsen sa hon, jag haller med men jag ar bara

)

budbdrare, sa sa hon.’

Sjukskoterskan underlattade inte, istallet blev det de narstdende som fick ringa manga samtal

for att hitta ratt instans for att fa hjalp.

Resultat av motet
Resultatet av ett mindre bra méte kunde bli att den sokande kande sig obekvam och oférstadd
i situationen. Det kunde leda till att den sokande tankte negativt infor fler besok i sjukvarden.

Sokande kande av och paverkades av stamningen.

”Han suckar valdigt mycket, det &r vad han visar. Jag vet inte om han tycker
att de ar besvarliga for besvarliga ar de ju inte men att de inte forstar honom

eller sa. Sa det ar att han bara tycker att situationen dir jobbig.”

Vid negativa handelser var det inte ovanligt att de narstaende tyckte synd om personalen. De
reagerade pa olika sétt, vissa forsokte hjalpa personalen. I andra situationer blev narstaende
irriterade. En narstaende berattade om reaktionen nar vardpersonal inte hélsade pa den

sokande:

”I vanliga fall kan jag liksom hantera det. Ibland s brukar jag lite

sarkastiskt sdga, ja Gustav han sager ocksa hej eller ndgot liknande.”

De nérstaende hade ofta svart att peka pa vad som var fel i métet. Utan att kunna peka pa
nagot speciellt som inte var bra kunde de dnda uppleva sig och sin narstaende illa behandlade.

“En med utvecklingsstorning, personalen saknar kunskap och utbildning, de
har svart att satta sig in i, det blir snett, men anda, det funkar relativt

skapligt.”

Narstaende uttryckte sig ocksa om sarbehandling vad géller undersékningar och behandling.
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”Om hon hade varit normal hade hon fatt Ajdlp. ”

De narstaende kunde kanna sig krankta for den sokandes rakning och paverkas negativt om

det inte blev ett bra mote.

”Den har gangen tog jag sa illa vid mig och det var val nagot i hennes attityd
som gjorde liksom det for jag tog mer illa vid mig vid det tillfallet &n

annars.”

Bara vid nagot tillfalle klagade en person. Vid det tillfallet ledde det till en ursékt fran

vardpersonalen och forbattring.

Narstaende beskrev att det var svart for vardpersonal att traffa nya manniskor. Sa har var det

inte bara i varden, utan dven i andra situationer, folk pratade till den som var med.

”Det blir man ju aven i affarer eller var vi kommer, sa ar det ju inte alltid till
Erik de pratar utan det kan lika garna vara, det ar oftare till assistenten eller

’

till den som dr med da.’

Diskussion

Metoddiskussion

Metoden CIT
Att anvanda kritiska handelser (CIT) forefaller vara en bra metod da beskrivningen av tva

enstaka handelser har gett en stor och fyllig mangd data att studera. Metoden anvéands inom
saval omvardnad som andra discipliner men har ocksa kritiserats for sin retrospektiva

datainsamling (Schluter, Seaton & Chaboyer, 2007).

Urval
Det var mindre lampligt att ta kontakt med respondenter genom sjukvarden som sjalva har

intresse i fragan. De kunde omedvetet valja ut personer med mer positiva erfarenheter. Darfor
valdes att ta kontakt med FUB-foéreningar dar styrelsemedlemmar genom sitt kontaktnat kan
vidareformedla kontakten. Flera av de tillfragade tackade nej p.g.a. tidsbrist. Idag & manga

méanniskor upptagna och de som &r engagerade i féreningslivet & an mer upptagna. Att ha en
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narstaende med utvecklingsstorning tar ocksa tid. Detta &r en trolig orsak till att det var svart
att fa ett tillrackligt stort antal respondenter. Ett alternativ med skriftlig datainsamling
efterfragades men genomfordes ej. Tiden det tar att adekvat skriftligt beskriva och stélla
samman handelser kan vara avskrackande (Flanagan, 1954). Ett alternativ vid en fullskalig
studie kan vara telefonintervjuer, intervjun kan da lattare forlaggas till for de narstaende

passande tider.

Ett annat alternativ for en fullskalig studie kan vara att intervjua personer med
utvecklingsstorning sjalva. En provintervju genomférdes med en ung kvinna med lindrig
utvecklingsstorning. Det visade sig i denna intervju svart att fa beskrivningar av positiva och
negativa handelser. Wilkinson, m.fl., (2011) har i en studie sett att personer med
utvecklingsstorning vill uppfattas som kompetenta, inte handikappade. Kanske fanns det hos
denna unga kvinna, just i fard att skapa ett eget sjalvstandigt liv, en radsla for att uppfattas
som svag om hon beréttat om mindre bra handelser hon varit delaktig i. Under rundringningen
for att finna respondenter for pilotstudien var det flera som tog upp att de visste personer med

utvecklingsstorning som garna uttalade sig om sina besok i varden.

Datainsamling

Fragorna som stalldes var: kan du beskriva ett méte i varden tillsammans med din narstaende
som blev bra. Beskriv ocksa ett méte som blev mindre bra. Med tillagget blev bra for din
narstaende respektive blev mindre bra for din narstaende hade kanske andra svar erhallits.
Intervjuarens ovana gjorde att intervjuerna svévade ut och kom att handla om mer &n en
positiv och en negativ handelse. Det blev ocksa handelser fran saval primarvard som sjukhus
och kommunal vard. Aven personalkategorin var svar att begrinsa, handelserna kom att
handla om fler &n sjukskoterskor, saval underskoterskor som lékare. Kanske moter personer
med utvecklingsstorning alltfor sallan sjukskoterskor vid sina besok i varden for att det ska
vara majligt att utga bara fran den personalkategorin. Exaktheten i tekniken beror pa
forskarens formaga att fa fram precisa och exakta beskrivningar av beteendet (Flanagan,
1954). Vid anvandandet av CIT ar det intervjuarens roll att hjalpa deltagarna att bli sa exakta
som mojligt nar de beskriver speciella handelser. Litteratur om CIT beskriver dock inte nagon
detaljerad information om intervjuteknik (Schluter, Seaton & Chaboyer, 2007).

De handelser respondenterna mindes forst och mest exakt var de negativa. Det blev ett storre
datamaterial av negativa handelser an av positiva. Flanagan (1954) menar att ovanliga

hé&ndelser ar lattare att minnas an de vardagliga. Kanske ses positiva hdndelser som mer
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vardagliga, forvantade. Néarstaende blir illa berérda av de negativa handelserna. Att ett minne
ar kanslofyllt for den person som minns det ar ingen garanti fOr att minnet representerar en
autentisk upplevelse (Laney & Loftus, 2008). Manniskor kan vara genuint kansloméssigt
berdrda dven av falska minnen men dkta minnen ger oftare en tydligare och mer levande

minnesbild.

Att bara gora tre intervjuer i studien har inneburit svarigheter att bevara anonymiteten. I en
fullskalig studie med 15 respondenter kommer varije enskild person att vara svarare att

identifiera.

Resultatdiskussion

Denna studie omfattar alltfor fa respondenter for att kunna dra nagra langtgaende slutsatser.
Narstaende beskriver positiva handelser dar vardpersonal moter och kommunicerar pa ett bra
satt med personer med utvecklingsstorning. Dessa vardare ser i forsta hand personen som
soker och vander sig till denne istéllet for de narstaende, de forsoker kommunicera och tar
hjéalp av nérstaende for att forbattra sin kommunikation. Genom att vara 6ppen och lyssnande
byggs en god relation, kommunikation forutsatter formagan att lyssna och uppfatta verbala
och icke-verbala signaler (Eide & Eide, 2012).

De narstaende har en uppfattning om att personalen vid ett bra méte har stéllt in sig och ar
forberedda pa att personen ska komma. Eide och Eide anser att detta ar ett satt att 6ka sin
empati, fragan ar dock vilken mojlighet personalen haft till detta. Vid aterkommande besok i
varden finns journaler att tillga men vid ett forsta besok finns inga anteckningar om vare sig
utvecklingsstorning eller sarskilda behov. Socialstyrelsen (2010) konstaterar att fasta
kontakter med bade generella kunskaper om funktionsnedsattningar och kunskaper om den

specifika patienten underlattar.

Kécker (2007) namner att miljon behover vara tillrattalagd for en god kommunikation, nagot
som saknas i flera av de beskrivna handelserna dar vardpersonal ar oférberedd och inte
kommunicerar med den sokande utan istallet dgnar tiden at att finna lampliga rum for stora
rullstolar. Det blir da inte den lustfyllda situation som Kécker funnit viktig for en god

kommunikation.

20



De vardare som har en forstaende attityd och engagerar sig i motet skapar en positiv och trygg
kansla hos de sokande. Detta 6verensstammer med vad SSF (2010) skriver, att tilliten 6kar
hos patienten vid en anda av respekt, acceptans och fortroende. Nar vardpersonalen soker
l6sningar pa problem och tar personen med utvecklingsstorning i forsvar 6kar valbefinnandet
aven hos de narstaende. Dessa vardare 6ppnar for alternativa handlingssatt, ser nya lésningar
och bidrar till att de sokandes resurser kan anvandas pa basta satt. Genom att arbeta for att
framja manniskors helhet och halsa pa detta sétt 6kas den enskildes livskvalitet (Eide & Eide,
2012).

Andra beskrivna handelser antyder att vardpersonal kan ha svart att kommunicera med
personer med utvecklingsstérning. En professionell kommunikation har som mal att skapa
god kontakt (Eide & Eide, 2012). Flera handelser i denna studie visar pa situationer dar
vardpersonal varken soker blickkontakt med de s6kande eller halsar pa dem. | stéllet riktas all
uppmarksamhet pa de narstaende. | de har fallen tar personalen inte tillvara méjligheten att
observera och tolka det den sokande uttrycker. Kdnnedomen om den sokandes behov och
onskemal blir istallet andrahandsinformation, tolkad genom en narstdende. Den franvaro av
empowerment som blir resultatet av ett sddant mote utan respekt, acceptans och fortroende
leder till att syftet med motet, en undersokning eller behandling, inte alltid kan genomforas pa

ett bra sétt.

Narstaende uttrycker ett kunskapsbehov hos vardpersonal. Melville m.fl. (2005) fann i en
studie av sjukskadterskors kunskaper och attityd till att arbeta med personer med
utvecklingsstorning att det finns brister i kompetensen i kommunikation och endast fa har
nagon speciell utbildning inom omradet men sjukskaterskor ar intresserade av att 6ka sin
kompetens i detta. Aven Pruijssers, van Meijel & Achterberg (2011) skriver att for att varda
personer med utvecklingsstérning behover sjukskoterskor utvidga sin kunskap och formaga
att forsta beteenden, gora korrekta val vad galler stod och anpassa sig till patienters
kommunikationsstilar. Vardpersonal i en studie om akut och palliativ vard av personer med
utvecklingstérning menade att de storsta utmaningarna var att lara kanna patienten, férandra
kommunikationen sa att den passade patienten och vinna patientens fortroende och tillit.
(Cartlidge & Read, 2010).

Narstaende pekar pa att motet ofta blir battre om personalen fatt en chans att lara kéanna
personen med utvecklingsstérning. Ett grundlaggande problem kan vara att en del av
personalen inte forstar hur det ar att leva med en utvecklingsstorning (Cartlidge & Read,
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2010). Sjukskoterskans upplevelse av situationen och personen préglas av hennes personliga
forutsattningar och de erfarenheter hon har av andra ménniskor och liknande situationer (Eide
& Eide, 2012).

Cartlidge & Read (2010) fann att personal som vardat patienter med utvecklingsstorning lar
sig motsta att vara domande och ser bakom utvecklingsstorningen och inser att de delar
samma kénslor som andra medlemmar i den vuxna befolkningen. Aven i en studie om
sjukskoterskestuderandes attityder till manniskor med utvecklingsstorning fann forfattarna att
efter att ha vardat dessa en tid forbattrades attityderna (While & Clarke, 2010). Enligt
Pilhammar Andersson (2004) handlar kommunikation inte bara om interaktionen mellan
manniskor utan dven mellan manniskor och det samhélle dar vard och omsorg ager rum. Saval
sjukskoterskan som patienten fargas av omgivningens attityder. | takt med att samhallet

forandras behovs ny forskning inom omradet.

Konklusion

| denna begransade studie visar narstaende till personer med utvecklingsstornings
beskrivningar pa att det finns goda méten inom varden dar personalen, saval sjukskoterskor
som andra personalgrupper, soker blickkontakt och visar intresse for den sékande med
utvecklingsstorning. Vardpersonalen anstranger sig for att skapa en god kommunikation
genom att vara 6ppna och lyssnande och utnyttjar tillfallen dar de kan ta hjalp av narstaende
for att lara sig mer. | manga fall ar personalen val férberedd infér métet och har en helhetssyn.
De skapar en kénsla av trygghet och tillit hos den som soker.

| andra méten visar de nérstaendes beskrivningar att vardpersonal brister i forstaelse for och
har svart att kommunicera med personen med utvecklingsstorning. Attityd, kunskapsbrist och
brist pa erfarenhet fran méten med personer med utvecklingsstorning paverkar relationen
negativt. Vardpersonalen ignorerar den sokande och pratar istallet till de narstaende. Detta
leder till att den s6kande brister i tillit och behandlingar blir lidande nar personens resurser
och férmagor inte stods och utvecklas. Saval den sokande som de narstaende lamnar métet

med negativa kénslor.
Det goda motet uppstar nar vardpersonal fokuserar pa den vardsokande och de narstaendes

roll endast blir att stodja den kommunikationen. | moéten dar narstaendes roll istéllet ar att fora
den vardsokandes talan blir den vardsokande ett objekt och métet mindre bra.
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I en fullskalig studie kan resultatet &ndra sig, kanske beskrivs det da fler positiva dn negativa

handelser och framkommer fler exempel pa gott agerande som kan delges andra.

Framtida forskning
Denna studie beskriver motet genom de nérstaendes upplevelser. Framtida forskning bor dven

undersoka hur personer med utvecklingsstorning sjalva uppfattar motet. Det &r patientens

berattelse som &r central for att forsta hur det ar att vara sjuk och patient (Graubaeck, 2012).
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Bilaga 1

GOTEBORGS UNIVERSITET
SAHLGRENSKA AKADEMIN

FORSKNINGSPERSONSINFORMATION

Bakgrund

Manga sjukskoterskor saknar kunskap om hur de bor mota patienter med utvecklingsstorning i
varden. Genom att fraga narstaende till personer med utvecklingsstorning om deras erfarenheter
fran moten i varden och deras tankar om vad som gor att ett mote blir bra eller inte, kan ny
kunskap skapas och spridas till andra for att utveckla battre maten.

Syfte
Syftet 4r att undersoka nirstiendes erfarenheter fran manniskor med utvecklingsstérnings méten
1 varden.

Forfragan om deltagande
Kontakt har tagits med styrelsen i din lokala FUB forening. Du tillfragas om du vill delta i denna
studie eftersom du &r medlem dar.

Hur gar studien till?

Om du valjer att delta i studien kommer jag att gora en enskild intervju med dig som berdknas ta
mellan 30-60 min. Du kommer att fa beskriva en positiv och en negativ handelse fran moten i
varden dar du varit med en narstaende med utvecklingsstorning. Plats for intervjun véljer du sjalv.
Intervjun kommer att spelas in pa band och darefter skrivas ned och analyseras. Resultatet
kommer att presenteras i form av ett examensarbete pa avancerad niva, vid Goteborgs Universitet.

Finns det nagra risker med att delta?

Du skall inte uppleva nagot obehag av att delta i studien. En mojlig risk med att delta &r att
berattelserna kommer in pa omraden som du upplever kansliga. Du véljer sjalv vad du vill ta upp
och prata om under intervjun. Det kommer inte att ga att urskilja vad just du har beréattat nar
resultatet presenteras.

Finns det nagra fordelar med att delta?

Det finns inga direkta fordelar for dig personligen att delta. | ett vidare perspektiv kan studien
bidra till att sjukskoterskor far mer kunskap om hur de bor méta patienter med
utvecklingsstorning.

Hantering av data och sekretess
Personuppgiftslagen (1998:204) foljs och de nedskrivna beréttelserna kommer att forvaras sa att
ingen obehdrig far tillgang till materialet.

Hur far jag information om studiens resultat?

Resultatet av denna magisteruppsats kan du finna hos Goteborgs Universitet eller genom att
kontakta oss ansvariga nedan.
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Frivillighet
Det ar helt frivilligt att delta i studien och du kan nar som helst vélja att avbryta deltagandet, utan
att forklara varfor.

Ansvariga for studien
Vardlarare

Eva Berg

e-mail: hokagarden@live.se
Tel. 0706458619

Handledare

Nils Sjostrom

e-mail: nils.sjostrom@qgu.se
Tel. 031 786 6133
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