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Bakgrund: I Sverige har ca 1-2% av befolkningen autism som ar en neuropsykiatrisk
funktionsnedsattning. Individer med autism kan ha bristande kommunikation verbalt och
kan vara i behov av digitala hjalpmedel for att ha en god kommunikation med varden.

Syfte: Syfte ar att beskriva hur individer med autism upplever digital kommunikation
med sjukvarden.

Metod: En litteraturoversikt dar tio kvalitativa artiklar inkluderades som svarade pa
studiens syfte.

Resultat: Det framkom tva huvudtema och fem underteman. Det visade att kvaliteten pa
samtalet forandras och att miljon ar viktig for hur individer med autism upplever digital
kommunikation.

Konklusion: Att forsta individer med autism och hur de upplever digital
kommunikationen med sjukvarden ar viktig for sjukskoterskans roll. Goda kunskaper om
digital kommunikation med individer med autism kravs for att ge en bekraftande vard.
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Background: Approximately 1-2% of Sweden's population has autism spectrum disorder,
which is a neuropsychiatric disability. Individuals with autism spectrum disorder may have
a lack of verbal communication and may need digital aids to have good communication
with healthcare providers.

Aim: The aim was to describe how individuals with autism spectrum disorder experience
digital communication with healthcare providers.

Method: A literature review where ten qualitative articles were included that answered
the purpose of this study.

Findings: Two main themes and five subthemes were found. These showed that the
quality of the conversation changed and that the environment is important to how
individuals with autism spectrum disorder experience digital communication.

Conclusion: To understand individuals with autism spectrum disorder and how they
experience digital communication with healthcare providers, it's of great value to the
nurse’s role. Adequate knowledge about communication with individuals with autism
spectrum disorder is required to provide affirmative care.



INNEHALLSFORTECKNING

1 INLEDNING 1
2 BAKGRUND 1
21 AUTISM ettt ettt ee et s s eaeeee et s seeaeeseesesesesaeeeeas 1
2.1.1 KOMMUNIKATIONSSVARIGHETER ........vuovieeeeeeeeeeeeeeeeseeseeeesessseessesessesssessssassassssssnes 1
2.2 AUTISM I HALSO-OCH SJUKVARDEN ..ottt eee s 2
2.3 DIGITAL KOMMUNIKATION ......oooiiieieeeeeeeeeeeeeeeeeeee e enes e eeeenes s 2
2.4 OMVARDNAD MED LIVSSAMMANHANG I FOKUS ....coovoiietieeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeseeenn. 3
3 PROBLEMFORMULERING 3
4 SYFTE 3
5 METOD 4
ST TURVAL . ettt e e e s st ne s 4
5.2 DATAINSAMLING ..ottt et ee ettt eeee e et et s eeeeeeesesseeeeseeseesesesesaeaeens 4
5.3 ANALY'S .ottt ettt ettt ettt et ne e 5
5.4 ETISKA OVERVAGANDEN........oottteteteteeeeeeeeeee e e s s seseseseseseseseeeeeeseseens 5
6 RESULTAT 7
6.1 KVALITET AV SAMTALET FORANDRAS ..ottt eeeeeeeeeeeeee e eesesee e 7
6.1.1 KVALITET OCH SAMARBETE PAVERKAS .......vuveeeeeeeeeeeeeeeeeeeeseeseesseessessessesessassesesnsenns 7
6.1.2 GODA PLANERINGSMOJLIGHETER ......ooviuieiieeieeeeeeeeeiseesessesessssessssessasssssssassassssssnns 8
6.1.3 TEKNISKA KUNSKAPER SPELAR EN VIKTIG ROLL ....evuveeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeseseeeneenne 8
6.2 MILJON AR VIKTIG FOR EN GOD KOMMUNIKATION........c.oiiiieereereeeeeeeeeeeene 9
6.2.1 BETYDELSEN AV SENSORISKA INTRYCK ......vuveveemeeereereeeeeeseeeseseessssessessessessssasseseesnsenns 9
6.2.2 SAMTALET KAN INTE VARA PRIVAT .....oovmiirieeeieeisieseseesesssessessssesessssssssssssssssens 10
6.3 RESULTATSAMMANFATTNING ..ottt eeeese s 10
7 DISKUSSION 11
7.1 METODDISKUSSION ..ot es et s eeeeeese s 11
7.2 RESULTATDISKUSSION .....ouiuieieiieteteeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeee e e s e s s seseseseseseseseseeseeeeeens 12
7.3 KONKLUSION ..ot e v et se e eeeeses s eeeesesesaeeeeeeeeesesesaeeeens 15
7.4 KLINISKA IMPLIKATIONER OCH FORSLAG TILL UTVECKLING AV AMNET ..... 16
8 REFERENSER 17
BILAGA 1. SOKHISTORIK 23
BILAGA 2. OVERSIKTSTABELL 24
BILAGA 3. KORRESPONDENS MED N. YUILL 32

BILAGOR

1. Sokhistorik
2. Oversiktstabell

3. Korrespondens med N. Yuill






1 INLEDNING

I Sverige har ca 1-2% av befolkningen autism (Socialstyrelsen, 2022). Autism &r en
neuropsykiatrisk funktionsnedsattning som péaverkar det sociala sammanhanget hos
individen. Kommunikation kan vara en svarighet nar individen har en diagnos pa autism.
Individer med autism kan ha bristande kommunikation verbalt och kan vara i behov av digitala
hjalpmedel for att ha en god kommunikation med varden. Kommunikation i varden ar viktig
for en god delaktighet och autonomi. Vid en god kommunikation kan sjukskoterskan
respektera och forsta patientens behov av vard. Det ar angeldget att individer med autisms
erfarenheter lyfts upp for framtidens utveckling av kommunikation mellan patient och
sjukskoterska.

2 BAKGRUND

2.1 AUTISM

Autism definieras som en utvecklingsrelaterad neuropsykiatrisk funktionsvariation (Autism-
och Aspergerforbundet, u.a.). Autism har namnet Autistic spectrum disorder eller ASD i andra
sprak. Det tyder pa att autism ar ett spektrum som individer kan ha olika symptom och
variationer pa (American Psychological Association, 2013). Enligt Allgulander (2017) beskrivs
autism som utvecklingshinder som har fokus pa svarigheter med social interaktion och
mentalisering vilket innebdr svérigheter att forstd andra individers kanslor, tankar och
handlingar.

Individer med autism kan #ndra sitt beteende for att passa in i ett neurotypisk samhille och
det namnges maskning, och ar en del av social kamouflering (Cook et al., 2022). Maskning
innebar att individer minskar sina kroppsrorelser for att inte upplevas vara annorlunda, att
individen undviker att tala om sig sjalv eller andra intressen for att undvika att se autistisk ut
(Cook et al., 2022).

2.1.1 KOMMUNIKATIONSSVARIGHETER

Individer med autism har svarigheter med det sociala samspelet, social etikett,
kommunikationen och Omsesidighet. Autism presenterar sig olika mellan individer.
Svarigheter med social kommunikation speglas av begransningar med sprakbruk, ingen
ogonkontakt, repetitivt beteende som kompulsiv gungande och repetiva ord (Martinez-
Gonzalez et al., 2022). Individer med autism som har en god social kommunikation visar
mindre stereotypiska beteenden som repetitiva rorelser och ord. Ut6ver mindre stereotypiskt
beteende ger god kommunikation dven mer emotionell stabilitet (Martinez-Gonzalez et al.,
2022). Svarigheter med verbal kommunikation och talsvarigheter har enligt Frost et al. (2017)
visat vara en faktor som kan bidra till en langsammare utveckling av dagliga sysslor.



2.2 AUTISM | HALSO-OCH SJUKVARDEN

Att bidra till en god vard for personer med autism kan vara utmanande. Patienter med autism
kan uppleva sjukvarden negativt genom att det finns svarigheter med kommunikationen,
frammande ljud, dofter och visuella foremal. Det kan leda till att patienter med autism skapar
en radsla for sjukvarden och bidrar till beteende att undvika framtida vard. Darmed behover
vardpersonalen vara forberedd genom att vara kreativa savil ha en god humor i omvardnad av
patienter med autism (Souders et al., 2002). Individer med ett psykiskt funktionshinder har
ett 6kat behov av information. Sjukskoterskan har en skyldighet att ge den informationen och
forse patienten med ratt hjalpmedel efter individens behov (Socialstyrelsen, 2022). Utifran
patientlagen (SFS 2014:821) ska sjukskoterskan samtala och kommunicera med patienten
och/eller narstaende for att forsikra att de kan vara delaktiga i sin vard. Syften med samtalen
enligt Allgulander (2017) bor ske med ett aktivt lyssnande och vara informerad om patienten
att ett individuellt samtal kan ske. Kunskap om diagnoser och sjukdomar hjalper till med en
god kommunikation. Donner & Wiklund Gustin (2021) beskriver att lidande i sjukvarden kan
undvikas genom att forsté och reflektera 6ver den icke-verbala kommunikationen. Det beskrivs
att patientens icke-verbala kommunikation inte ska vara en del av sjukdomen utan ar en del
utav en individs kommunikation. Att anvinda icke-verbal kommunikation ska vara
bekraftande och reflektion ska ske efterat att ratt slutsats kan dras av samtalet (Donner &
Wiklund Gustin, 2021). Det ar betydande for patienter med autism att sjukskoterskan har
kunskap om autism och vad diagnosen innebéar (Cashin et al., 2022). For unga patienter med
autism ar det betydelsefull att vardpersonal har kunskap om hur de kan hantera moéten med
patienterna pa individuell niva (Souders et al., 2002).

2.3 DIGITAL KOMMUNIKATION

Information-och kommunikationsteknik ar ett stort urval av mjuk-och hardvara som
underlattar att hitta, dela, utbyta information och kommunicera med hjalp av teknologi
(Birkler & Ronald Dahl, 2014). Nar det finns tillgang till internet kan informationen latt skickas
och tas emot oberoende av individens lokalisation och tid (Birkler & Ronald Dahl, 2014). Enligt
socialstyrelsen (2018) sker digital kommunikation via digitala vardtjanster som exempelvis
videoldnk-och samtal, chatt, telefoni, e-post, bildmeddelande och textmeddelande via
mobilapplikationer. Macdonald et al. (2018) beskriver att E-hilsa 4r en aspekt som samordnar
varden bland professionella vardinsatser. E-hilsa vinder bort fran ett sjukdomsperspektiv till
en personcentrerad vard.

Barrett (2017) uppger att digital kommunikation anvands nar det finns svarigheter att ge vard.
Geografiska svarigheter kan vara avstdnd som kan 6verkommas med hjalp av videosamtal och
patientportalen. Enligt Saif et al. (2022) har den digitala patientportalen visats vara olika
effektiva hos patientgrupper. En digital patientportal ar en onlinebaserad webbplats dar
patienter kan ha siker tillgang till personlig hélsoinformation genom en siker inloggning.
Aldre patienter har mindre anvindning av portalen. Det beskrivs att det dr viktig att vara
medveten om att patientgrupper inte alltid har den digitala kunskapen att hantera en digital
patientportal (Saif et al.,, 2022). Dock finns det svarigheter med att det krdvs en god



internetkvalitet och uppkoppling for att digital kommunikation kan vara effektiv (Iacono et al.,
2016).

2.4 OMVARDNAD MED LIVSSAMMANHANG | FOKUS

Omvardnad definieras enligt Hogskolan i Skovde (2017) och Svensk sjukskoterskeforening
(2016) som en vetenskap for att skapa kunskap om virdande relationer och handlingar. Amnet
omvardnad syftar pa att fraimja fysisk, psykisk, social och existentiell hilsa. I Hogskolan i
Skovdes (2017) beskrivning om omvardnad grundas teorin ifran ett etiskt patientperspektiv
och en humanistisk manniskosyn. Ett etiskt patientperspektiv beskrivs som att patienter har
ratt till sjalvbestimmande, och att deras vardighet, integritet och sarbarhet ar i fokus. En
humanistisk manniskosyn beskrivs som att manniskor har en roll i att aktivt skapa sitt liv
(Hogskolan i Skovde, 2017; Svensk sjukskoterskeforening, 2016). Ekebergh (2015a) beskriver
livssammanhang som en langtan efter mening och ar sammankopplad till upplevelsen av hilsa
och lidande. Camm-Crosbie et al. (2019) forklarar att en forstaelse for patientens livsvarld och
en oppenhet for individens levda relation och liv ger stod i varden. Willman (2022) refererar
till Leininger (1991; 1995) att omvardnad ska vara baserad pa vard och stod utifran individens
kulturella varderingar, trosuppfattningar och livsvarld. Camm-Crosbie et al. (2019) menar
genom att arbeta med helhetssyn och patientperspektiv ska sjukskoterskan ge bra
vard. Patienter har ratt till bra och god omvardnad enligt patientlagen (2014:821). Om
individer med autism upplever att deras behov inte modts i varden paverkar det deras
livskvalitet negativt (Camm-Crosbie et al., 2019).

3 PROBLEMFORMULERING

Kommunikation ar en central del av varden och sjukskoterskans roll i relationen med patienter
med autism. En bristande kommunikation kan vara verbal och icke-verbal och leder till en
samre vard i form av minskad delaktighet hos patienten. Patienter kan uppleva att de inte kan
vara delaktiga i sina egna vard och uppleva otrygghet genom att sjukskoterskans bristande
kunskap om hur olika individer med autism kommunicerar. Det finns begransad kunskap om
hur digital kommunikation upplevs hos individer med autism. For att individer med autism
skall fa en god vard med god kommunikation kan olika digitala verktyg anvidndas av
sjukskoterskan.

4 SYFTE

Syftet ar att beskriva hur individer med autism upplever digital kommunikation med
sjukvarden.



5 METOD

En litteraturéversikt av kvantitativ och kvalitativ forskning utférdes enligt Friberg (2017a) dar
en oversikt inom ett omrade eller problem inom vardvetenskap skapades. En litteraturoversikt
valdes som metod da en 6verblick inom kunskap om upplevelsen av digital kommunikation
hos individer med autism soktes. I en litteraturoversikt sker en icke-systematisk eller
systematisk val av texter och artiklar inom ett avgransat omrade eller inom sjukskoterskans
verksamhetsomrade. Den valda litteraturen kvalitet granskades, analyserades, och
presenterades i resultatet genom ett beskrivande oversikt. Enligt Friberg (2017b) ska
kvalitativa studier rikta sig mot att skapa battre forstaelse kring patientens upplevelser,
forvantningar och erfarenheter samt behov. Medan kvantitativa studier ska fokusera pé att
framfora ett objektiv resultat som ar pafoljd av jamforelse av faktorer. Att ha anvant kvalitativa
och kvantitativa artiklar i en litteraturoversikt i samband med syftet som presenterades, gav
okad forstaelse genom bade evidensbaserad kunskap och information ur ett patientperspektiv.

5.1 URVAL

Enligt Ostlundh (2017) anvinds avgrinsningar for att smala ner sokningar for mer precision,
och aktualitet for intresseomradet. Friberg (2017c) beskriver inklusionskriterier som verktyg
for att soka efter relevant litteratur som stammer 6verens med syftet av litteraturoversikten.
Inklusionskriterier for den hir studien var att artiklarna ska vara skrivna pa engelska. For att
majoriteten av vetenskapliga artiklar ar skrivna pa engelska, medfor det till en 6kad mojlighet
for bred tillgang till urval. Inklusionskriterier var dven att artiklarna som soktes var kvalitativa
eller blandade med kvalitativa och kvantitativa metoder som utgar fran patientperspektivet.
Inklusionskriterier relaterad till dmnesomrade var autism och digital kommunikation.
Deltagarna i artiklarna var ungdomar och vuxna med en minimal &lder pa 15 ar och oberoende
av konsidentitet. De valda artiklarna ar peer reviewed och skrivna mellan ar 2000-2023 for
att hitta aktuella artiklar. Peer reviewed avgransning innebar att artiklarna ska vara publicerad
i en vetenskaplig tidskrift (Ostlundh, 2017). De valda artiklar granskades genom att de
kontrollerades i Ulrichsweb som ar en tidskriftsdatabas som visar om tidskrifter anviander peer
review (Ulrichsweb, u.a.).

5.2 DATAINSAMLING

Enligt Friberg (2017a) genomfordes litteraturéversikten genom att gora sokningar i olika
databaser. Databasen CINAHL anvindes mer eftersom mer omvardnadsorienterad
information finns och PubMed inneh&ller mer medicinsk fokuserad litteratur (Ostlundh,
2017). De sokord som anviandes var: autism, experience, healthcare, telehealth, technology,
communication, perspective och adolescent. Olika former av ordet autism anviandes, som
autism spectrum disorder och autistic. Den booleska soktermen “AND” kan anviandas for att
fa fram en kombination av sokord och smala ner antal traffar. Trunkeringar * kan anvindas
for att soka pa de olika béjningsformerna p4 ord (Ostlundh, 2017).



Sokningar gav totalt 1795 vetenskapliga artiklar traffar i bada databaser. Av de tréaffarna lastes
039 titlar och av det lastes 145 abstracter. Sedan lastes totalt 31 artiklar. Varav tio artiklar
valdes som besvarade syftet, dar ett fatal artiklar antraffades flera ganger i olika s6kningar.
Sedan anvandes Ulrichsweb for att sikerstalla att valda artiklar ar peer reviewed (Ulrichsweb,
u.4.). Sokningsprocessen presenteras i bilaga 1. De valda artiklarna kvalitetsgranskades enligt
SBUs (2020) granskningsmall och bedomdes halla god kvalitet. Forskningsetiska 6verviagande
beaktades och presenteras i bilaga 2.

5.3 ANALYS

Enligt Friberg (2022) sker en analys av litteraturoversikt i fyra steg. I det forsta steget lastes
varje studie flera ganger enskilt for att fa en helhetsbild av innehall och sammanhang. Darefter
antecknades och diskuterades artiklarna tillsammans, och en sammanfattning av artiklarna
skapades. Andra steget i en litteraturanalys genomfordes genom att dokumentera omraden
som syfte, metod, resultat i en Gversiktstabell som presenteras i bilaga 2. Genom att en
oversiktstabell skapades ger det en god grund for analysarbetet och ger en god struktur pa det
artiklarna som analyserades. I steg tre identifierades likheter respektive skillnader. Sedan
identifierades informationen i de valda artiklarna i Overgripande tema, de tema
dokumenterades och ar grunden till sammanstéillningen av analysen. I det sista steget
genomfordes en sammanstillning av analysen. Det presenterar en ny helhet. De tva
overgripande teman som framkom var att kvaliteten av samtalet och miljon ar av stor
betydelse i kommunikationen, och presenteras i resultatet under respektive rubriker. De fem
underteman som identifierades presenteras likvardig under lampliga underrubriker.

5.4 ETISKA OVERVAGANDEN

Etiska overvigande anviands for att personer som deltar i en vetenskaplig studie inte skadas,
utan varnar om dem (Vetenskapsradet, 2002). De fyra forskningsetiska krav eller principer
beskrivs som informationskravet, samtyckeskravet, konfidalitetskravet och nyttjandekravet
(Vetenskapsradet, 2002). Informationskravet innebar att de berérda ska vara informerade om
syfte till undersokningen eller forskningen. Eventuell skada eller obehag ska redovisas av
forskaren, hur uppgifterna behandlas och att de berorda &r frivilliga deltagande i forskningen.
Samtyckeskravet utgér fran att deltagaren har en egen vilja att delta eller inte i forskningen.
Ett samtycke ska himtas innan forskningens undersokning utfors. Deltagarna har dven rétt att
dra sig ur forskningen utan att det sker negativa foljder av det. Konfidalitetskravet innebar att
uppgifter och information av deltagarna halls konfidentiell och bara tillganglig av behoriga i
samband till forskningen. Nyttjandekravet utgar fran att resultatet och uppgifter fran
forskningen inte ska anvidndas for kommersiellt bruk eller icke vetenskapliga syften. De
uppgifterna om deltagarna ska inte paverka individens hilsa (Vetenskapsradet, 2002). I
litteraturoversikten behovs det inget etisk godkdnnande da fragorna kommer att besvaras
utifran tidigare genomforda vetenskapliga studier (Forsberg & Wengstrom, 2016). Nio av de
artiklarna som valdes i den har litteraturéversikten ar godkanda enligt etiska kommittén i
respektive land eller universitet dar studien genomfordes i. En artikel till resultatet inneholl
ingen information till godkidnnande av en etisk kommitté. Artikelns forfattare



kontaktades (bilaga 3). Forfattarna till den har litteraturoversikten bedomde att artikeln ar
lamplig for resultatet. Forfattarnas forforstaelse diskuterades och det framkom att en
forfattare har tidigare personliga erfarenheter med att kommunicera med individer med
autism. Dock har forfattaren inte en tidigare eller nuvarande vardkontakt med individer med
autism.



6 RESULTAT

I resultatet framkom tva tema och fem underteman som presenteras i tabell 1.

Tabell 1. Resultat tema och undertema

Tema Undertema

Kvalitet av samtalet forandras

Kvalitet och samarbete paverkas
Goda planeringsmgjligheter
Tekniska kunskaper spelar en viktig roll

Miljon &r viktig for en god kommunikation | ¢ Betydelsen av sensoriska intryck

Samtalet kan inte vara privat

6.1 KVALITET AV SAMTALET FORANDRAS

Manga individer med autism upplever ett gott samarbete och god kvalitet i samband med
digital kommunikation med halso-och sjukvarden. De upplever att digitala hjalpmedel kan 6ka
deras kansla av vialbefinnande. Samtidig upplever de att det finns goda planeringsmojligheter.
Medan vissa individer upplever att kvaliteten pad motet med sjukvarden blir simre i samband
med digital kommunikation. Tekniska kunskaper kan gora den digitala kommunikationen med
halso-och sjukvarden mer och mindre tillganglig. Det beskrivs dven att digital fattigdom ar en
drivande faktor i varfor kommunikationen upplevs som bristande.

6.1.1 KVALITET OCH SAMARBETE PAVERKAS

Manga individer med autism upplever att vard pa distans dr en utmaning och upplevs
annorlunda och fraimmande jamfort med vard pa plats (Adams et al., 2023; Johnsson &
Bulkeley, 2021). De beskriver tacksamhet for mojligheten att fa vard pa distans (Adams et al.,
2023; Bundy et al., 2022). Samtidig upplever de att kvaliteten av samtalen och méte pa distans
via hjalpmedel beholl samma kvalitet som att ha mote pé plats (Adams et al., 2023; Harris et
al., 2022; Johnsson & Bulkeley, 2021). Ett antal individer med autism upplever att
kommunikationen péa distans innehéll likviardig information och godtagbarhet (Adams et al.,
2023). For att na ett gott samarbete beskrev individer med autism att vardgivare behéver ha
vilja att medverka med dem (Nicolaidis et al., 2015).

Flertal individer med autism upplever att kvalitén pa motet genom digitala hjalpmedel kan
skilja sig beroende pa hur de sjilva vill anvinda det (Adams et al., 2023). De upplever att det
ar svarare att behalla fokus vid motet och kan darmed leda till att de slutar anvianda sig av
digitala hjalpmedel eller inte ser motet som viktig (Adams et al., 2023; Harris et al., 2022).
Vissa individer med autism upplever att digitala moten med sjukvarden bidrar till att de har
svarare att tala om dmnen, som de lattare kan prata om pa plats (Ali et al., 2022). Social etikett
upplevdes svart att folja 6ver digital kommunikation, som tillexempel turordning som inte



kunde foljas (Gibbs et al., 2021). Genom anvidndning av digital kommunikation har ménga
individer upplevt att det ar svarare att tolka och forsta de olika riktlinjer som ges av sjukvarden.
De upplever aven svarigheter kring hur de kan na sjukvarden (Bundy et al., 2022). Ett antal
individer med autism beskriver att kommunikationen kanns opersonlig via digital
kommunikation (Bundy et al., 2022). Individer med autism upplever att de inte kan fa en fysisk
undersokning vid digital kommunikation och upplever att deras helhet inte syns (Harris et al.,
2022)

Manga individer med autism upplever att genom anvandning av digital kommunikation kan
de fa ett okat vilbefinnande genom att de inte behover anvianda maskning (Ali et al., 2022).
Genom anvandning av digital kommunikation gav det flera individer med autism en okad
kansla av sjalvsakerhet, och det hjalpte dem att fortydliggora sina kommunikationsbehov till
vardgivare (Nicolaidis et al., 2016). Ett antal individer med autism visar att anviandning av
teknologi vid stod till kommunikation ar mer hjalpsam om individen stér i fokus (Parsons et
al., 2020).

6.1.2 GODA PLANERINGSMOJLIGHETER

Manga individer med autism upplever att anvindning av digital kommunikation kan ge dem
mer tid till att planera moten genom att de inte behover resa till sjukvarden (Adams et al.,
2023; Ali et al., 2022; Harris et al., 2022; Johnsson & Bulkeley, 2021). Att inte behova dndra
sina rutiner for att resa till sjukvarden har upplevts leda till mindre stress (Ali et al., 2022;
Harris et al., 2022). Det visade dven att manga individer med autism sparar pengar pa att inte
ha behov att resa (Ali et al., 2022; Johnsson & Bulkeley, 2021). Flertal individer med autism
uppger att ett onlinesystem som patientportaler for bokning av tider och journaltjénster var en
positiv del av den digitala kommunikationen (Ali et al., 2022; Gilmore et al., 2022). De
upplever positiva aspekter genom att fi pdminnelser om sina bokade tider (Gilmore et al.,
2022). Ett antal individer med autism upplever att kontakta sjukviarden var liattare genom
anvandning av patientportalen jamfort med telefonkontakt (Gilmore et al., 2022). Andra har
beskrivit att en del vardgivare var villiga att delge information via mejl innan mote med
individer med autism (Nicolaidis et al., 2015).

6.1.3 TEKNISKA KUNSKAPER SPELAR EN VIKTIG ROLL

Digitala hjalpmedel for att 6ka kommunikation upplevdes som positiv och litt att anvinda
(Nicolaidis et al., 2016; Parsons et al., 2020). Flertal individer med autism uppger att digital
kommunikation med sjukvarden var mer tillgianglig och effektiv om de hade tidigare tekniska
kunskaper om bade mjukvara och hardvara (Gibbs et al., 2021; Gilmore et al., 2022). De
beskriver att det ar viktig att vardgivare i olika professioner har kunskaper och tranar pa att
anvianda teknologi som st6d till kommunikation (Parsons et al., 2020). En individ upplever att
vardgivaren inte hade kunskap om teknik och att samtalet handlade enbart om det (Ali et al.,
2022).

Maénga individer med autism upplever att digital kommunikation med sjukvarden kan ha
hinder som tekniska svarigheter i form av problem med ljud, bild eller chattfunktioner som
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inte anvands lampligt vid videosamtal i grupp (Adams et al., 2023). Att fa tillgang till vard via
telefoni kan det finnas hinder som flera individer beskriver ar digital fattigdom som innebar
att inte alla har tillgang till god internetuppkoppling, anvandbara telefoner eller datorer med
god bild (Ali et al., 2022; Gibbs et al., 2021; Harris et al., 2022; Johnsson & Bulkeley, 2021,
Parsons et al., 2020). Ett antal individer beskriver att det kan finnas hinder med digital
kommunikation om de &r i en kris och har behov av 6kat stod och vard. Det beskrivs som att
det ar en stor risk att samtalet bryts pa grund av uppkopplingen (Ali et al., 2022). Ett antal
individer med autism upplever att det finns manga steg for att boka tider for méte Gver telefon
och att det ar ett hinder for dem (Ali et al., 2022). Andra upplever att det ar svar att veta hur
de kan navigera sig med teknik for att f4 kontakt med sjukvarden (Gilmore et al., 2022; Harris
et al., 2022; Johnsson & Bulkeley, 2021). Andra individer beskriver att ett antal vardgivare
inte vill anvanda digital kommunikation och kande frustration pa grund av det (Nicolaidis et
al., 2015; Nicolaidis et al., 2016).

6.2 MILJON AR VIKTIG FOR EN GOD KOMMUNIKATION

For individer med autism kan sensoriska intryck vara lindrig och distraherande. Den fysiska
miljon har en stor roll for hur de upplever kommunikationen med digitala hjalpmedel. Det
framgar dven att privathet ar viktig att bibehalla.

6.2.1 BETYDELSEN AV SENSORISKA INTRYCK

Flertal individer med autism upplever att digital kommunikation med sjukvarden bidrar till
mindre intensiva moten med social interaktion da de kan stdnga av mikrofon eller videobild
(Adams et al., 2023). Manga individer beskriver att det ar liatt att folja social etikett vid
telefonsamtal (Adams et al., 2023). Genom anviandning av digital kommunikation gav det
individer ett minskat behov att behélla 6gonkontakt, det upplevdes minska stressnivan (Adams
et al., 2023). De upplevde att en familjar miljo minskar sensoriska intryck och leder till en 6kad
oppenhet till vardgivare (Adams et al., 2023; Gibbs et al., 2021; Harris et al., 2022). Ett antal
individer med autism beskrev att inte behova vénta i ett riktigt vintrum visade det att ge
mindre stress (Harris et al., 2022).

Samtidig upplever ménga individer med autism att det ar svarare att bibehélla fokus och
engagemang vid samtal med sjukvarden, pa grund av olika sensoriska distraktioner som ljud
och rorelser hos dem sjilva eller hos vardgivaren (Adams et al., 2021; Bundy et al., 2022;
Harris et al., 2022). Det beskrivs att se sig sjalv i skirmen ar svart och distraherande (Gibbs et
al., 2021). Manga kan forstd samtalen genom att lisa vardgivarens lappar och upplever det
svart att tolka 6ver videosamtal pa grund av ljudprocesseringsproblem (Ali et al., 2022). De
uppger att pa grund av samtal via telefon eller video gor att det ar svarare att tolka kroppssprak
och visuella signaler (Adams et al., 2023; Ali et al., 2022; Gibbs et al., 2021). De upplever dven
att de kdnner oro Over att vardgivare inte har tolkat dem ratt visuellt (Ali et al., 2022; Gibbs et
al., 2021). Ett fatal individer med autism uppger dven oro kring starkare kianslor som kan
missuppfattas for aggression samtidigt en generell brist pa fortroende och radsla for tjanster
och vardgivare (Ali et al., 2022). flera individer med autism upplever att det sker en 6kad press



pa att anvanda icke-verbal kommunikation som 6gonkontakt och kroppssprak och det kan
upplevas som kravande (Bundy et al., 2022; Gibbs et al., 2021).

6.2.2 SAMTALET KAN INTE VARA PRIVAT

Manga individer med autism upplever att samtalet med sjukvéarden inte alltid ar privat eller
att de ar osdakra om samtalen kan vara privata. Det kan vara bade hos vardgivare eller i egen
hemmiljé dar de inte kan ha privata samtal pa grund av familj som ar niarvarande (Adams et
al., 2023; Ali et al., 2022; Bundy et al., 2022; Harris et al., 2022). Samtidigt uttryckte ett fatal
deltagare bekymmer om videoinspelning av kinslosamt motet med vardgivare (Ali et al,,
2022). Ett antal individer med autism upplever att datasiakerheten ar en negativ aspekt till
mote med sjukvarden via digitala hjalpmedel (Ali et al., 2022).

6.3 RESULTATSAMMANFATTNING

Digital kommunikation med hilso-och sjukvarden kan upplevas som ett gott samarbete och
behélla en god kvalitet. Det kan 6ka kanslan av valbefinnande och ge dem mer mgjligheter att
planera vardagen. Men det kan dven finnas brister i kvalitet med digital kommunikation.
Individer upplever att sensoriska intryck kan vara mindre besvirliga med digitala hjalpmedel
for kommunikationen, men att det 4ven kan vara mer distraherande. De upplever att ha motet
privat ar viktig for dem. For att hilso-och sjukvarden ska vara mer tillginglig kan tekniska
kunskaper vara bidragande. Dock kan digital fattigdom och bristande tekniska kunskaper
upplevas som ett hinder for en digital kommunikation med hilso-och sjukvarden.
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7 DISKUSSION

7.1 METODDISKUSSION

Syftet var att beskriva hur individer med autism upplever digital kommunikation med
sjukvarden. Den valda metoden var en litteraturoversikt enligt Friberg (2017a) som skapar en
oversikt inom ett omréde inom vardvetenskapen. En litteraturoversikt i samband med syftet
gav en okad forstdelse utifrn ett patientperspektiv. Ett fatal valda artiklarna inneholl bade
kvalitativ och kvantitativ metod. Forfattarna valde att anvianda data fran de kvalitativa delarna,
da en overblick av upplevelser av digital kommunikation hos individer med autism 6nskades
skapas. I en kvalitativ litteraturoversikt var malet med metoden att bidra till 6kad trovardighet,
palitlighet och overforbarhet (Henricson, 2017). En intervjustudie kunde varit 1amplig for att
undersoka hur individer med autism upplever digital kommunikationen i Sverige. Med
anledning av begransad tidsplan frén larositet valdes det att inte genomforas. Det valdes dven
att inte genomforas pa grund av osdkerhet kring antal viljande deltagare och hur de kan
kontaktas.

Styrkor med det hiar examensarbetet relaterat till urvalet ar att de vetenskapliga artiklar som
soktes avgransas genom inklusionskriterier. De kriterier var att artiklarna var skrivna pa
engelska som medfordes till en 6kad mojlighet att inkludera ett storre urval. Forfattarna har
god forstaelse av det engelska spréaket. Deltagarna i artiklarna var ungdomar och vuxna fran 15
ar och édldre oberoende av konsidentitet. Det valdes for att det fanns begransad kunskap och
information om patientperspektiv utifrin en yngre population. P4 grund av att deras
upplevelser beskrevs av vardnadshavare istillet for individerna sjalv. Forfattarna bedomer det
som en svaghet att inte yngre individer med autisms upplevelser beskrevs. Samtidig bedomdes
det att inte alla individer med autism kan vara lampliga deltagare pad grund av svara
kommunikationsbegransningar. Specifika geografiska omraden valdes att inte begrédnsas, pa
grund av att en universell upplevelse onskades. Det valdes da forfattarna 6nskades undersoka
om upplevelsen av digital kommunikation dr densamma, oberoende av geografisk plats. De
valda artiklar var peer reviewed, dock klassas inte de artiklarna automatiskt som vetenskapliga
utan de dr publicerade i vetenskapliga tidskrifter (Ostlundh, 2017). Tidningsdatabasen
Ulrichsweb anvindes for att sdkerhetsstilla om artiklarna var peer reviewed (Ulrichsweb, u.4.).
Att artiklar i resultatet var peer reviewed Okar enligt Henricson (2017) litteraturéversiktens
trovardighet.

Databaserna CINAHL och PubMed anvindes for att soka artiklar utifran
omvardnadsvetenskap i. Att bara tvd databaser anvidndes for sokning ar en styrka med
litteraturoversikten (Henricson, 2017). Datainsamlingens styrkor var &ven att den ar
reproducerbar med de olika kombinationer av sokorden som okar overforbarheten av
litteraturoversikten (Henricson, 2017). Samtidigt dterkom ett antal artiklar med flera olika
sokningar, det starker litteraturoversiktens trovardighet (Henricson, 2017). En ytterligare
styrka var att de valda artiklarnas kvalitet granskades enligt SBUs (2020) granskningsmall som
bedomdes hélla god kvalitet. Det sikerstélldes genom att samtliga artiklar listes av bada
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forfattarna och granskningen sammanfattades tillsammans i bilaga 2. Det okar pélitligheten
av litteraturoversikten (Henricson, 2017).

De valda artiklarna analyserades enligt Friberg (2022) i fyra steg. En helhetsbild av innehéllet
i de olika artiklarna utfordes genom att de lastes flera ganger. En styrka med
litteraturoversikten var att artiklarna lastes enskilt av forfattarna flera ganger dar 6vergripande
innehall antecknades. Eftersom forfattarna har goda kunskaper av det engelska spraket, har
inga oversattningstjanster behovts anviandas. P4 grund av det kunde artiklarnas innehéll tolkas
adekvat. Darefter diskuterades artiklarna tillsammans och sammanfattades i bilaga 2. Det 6kar
palitligheten av litteraturoversikten (Henricson, 2017). De 6vergripande likheter, skillnader
och de olika tema och undertema presenterades i resultatet. En ytterligare styrka var att det
fanns aterkoppling om resultatets innehall av utomstéende till litteraturoversikten. Det var
handledning av en larare och opponentskap av tva studenter vilket okar trovardigheten
(Henricson, 2017). Overforbarheten av resultatet Ar begrinsad enligt forfattarna, d artiklarna
genomfordes i engelsktalande linder som USA, Storbritannien och Australien. Hilso- och
sjukvarden i Sverige skiljer sig fran de nimnda ldnder och ddrmed kan inte resultatet i helhet
overforas till svensk sjukvard och sjukskoterskans roll. En svaghet enligt forfattarna ar att en
universell upplevelse av digital kommunikation hos individer med autism 6énskades och enbart
artiklar frdn USA, Storbritannien och Australien hittades. Det anser forfattarna att det inte ger
en universell upplevelse.

De etiska overviagande beaktades i de valda artiklarna och bedomdes vara godkianda av etiska
kommitté i respektive land och universitet. Det 6kade troviardigheten och palitligheten av
examensarbetet (Henricson, 2017). Dock inneholl en artikel inte information kring etisk
godkinnande. Darmed kontaktades forfattaren av studien via mejl med fragor kring studiens
etiska innehall. Vid den korrespondensen beskrev forfattaren att studien var baserad pé olika
seminarier, och inte kridvdes ett godkdnnande av en etisk kommitté. Deltagarna i de
seminarierna var anonyma och var informerade om att deras data blev presenterad i artikeln.
Korrespondensen presenteras i bilaga 3. Med den informationen bedomdes det att artikeln
kunde anviandas i den hir litteraturoversikten. Forforstaelse har beaktats genom att en
diskussion har forts mellan forfattarna. Det har inte framkommit forforstaelse som paverkade
arbetet. Genom att beakta potentiella forforstielser stirker det litteraturdversiktens
trovardighet och palitlighet enligt Henricson (2017).

7.2 RESULTATDISKUSSION

Resultatet visar att individer med autism upplever kommunikation pa distans som en
utmaning och en ny upplevelse till skillnad fran vard pa plats. Det visar att det innehéller
samma kvalitet, information och godtagbarhet. Det stédjer Donner & Wiklund Gustin (2021)
som beskriver att kommunikation ska vara bekraftande och att det ska ske en reflektion som
bidrar till att innehallet tolkas ratt. Samt ska vardgivare ha kunskap om hur kommunikation
med individer med autism kan utforas effektivt (Cashin et al., 2022; Spain et al., 2021). Det
reflekterar dven forfattarna 6ver att kommunikation genom digitala hjalpmedel kan upplevas
som en utmaning, och att det ar en del av sjukskéterskans roll att det sker en god 6verforing
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av information till patienterna. Forfattarna anser att sjukskoterskans roll i att samordna den
digitala kommunikationen ar likvardig med att samordna andra aspekter inom halso-och
sjukvarden. Resultatet visar att individer uttrycker tacksamhet for vard pa distans och
vardgivarens vilja att samarbeta. Det stods av Socialstyrelsens (2022) riktlinjer for individer
med autism, dir personal i hilso-och sjukvarden ska ha kunskap om kommunikationen. De
beskriver #dven att det inte rdcker med baskunskapen om neuropsykiatriska
funktionsvariationer, utan dven hur de kan stodja pa individuell nivd och under olika
omstindigheter. Det anser dven forfattarna ar en betydande del i kunskapsutvecklingen inom
professionen. Men samtidig tyder resultatet pa att det finns negativa erfarenheter i det digitala
motet med sjukvarden. Det visar att det digitala motet inte upplevs viktigt pa grund av att fokus
inte kunde bibehallas. Resultatet tyder dven pa att det finns svarigheter att tala om specifika
amnen, svart att nd sjukvarden och svarigheter att tolka information och forsta de olika
riktlinjerna. Resultatet beskriver att social etikett vid digitala moten ar svar att folja samt
upplevs motet som opersonlig nir inte en fysisk undersokning kan genomforas. Det Stods av
Camm- Crosbie et al. (2019) beskrivning om nar individer med autism upplever att deras behov
inte nas leder det till en negativ upplevelse i samband med livssammanhang.

Resultatet beskriver att digital kommunikation bidrar till ett 6kat vilbefinnande hos individer
med autism genom att de inte behover anvianda maskning. Det kan dven leda till en 6kad niva
av sjalvsakerhet. Individer med autism anviander digital teknik for att tydliggéra sina
kommunikationsbehov for vardgivare. Zergovianni et al (2020) beskriver att individer med
autism uppger att de ar villiga att anvanda digital kommunikation i mote med andra. Det
upplevs bidra till en béattre livskvalitet och socialt ssmmanhang som enligt Hogskolan i Skovde
(2017) ar en 6ppenhet och forstaelse for patientens livsvirld och dagliga liv. Forfattarna anser
att sjukskoterskan kan stodja patienternas delaktighet och 6ppenhet genom att forsta behovet
hos individer med autism. Det ar inte enbart angeldget att forstd behovet utan dven att
sjukskoterskan kan se hela patienten och virlden omkring hen. Att anvinda digital
kommunikation i méte med individer med autism kan sjukskoterskan visa en forstaelse till
patientens livsvarld enligt forfattarna. Det stods av Ekebergh (2015b) som menar att
sjukskoterskan ska ha en oppenhet for patienternas livsvarld och darmed ha en forbattrad
kommunikation genom kroppssprak och visuella signaler. Billstedt et al. (2011) bedomer dock
att det finns svérigheter i att mata livskvalitet hos individer med autism som har minimal
verbal kommunikation. De individerna beskriver att pa grund av en bristande verbal
kommunikation och utvecklingsbegransningar bidrar det till att det finns svarigheter med att
uttrycka sina upplevelser. Det diskuterades av forfattarna att det finns svarigheter att
undersoka upplevelserna av alla individer med autism d& det finns ménga variationer pa
formagan att uttrycka sig.

Resultatet visar att individer sparar bade tid och pengar pa att anvanda digital kommunikation.
Det resulterar i mindre stress och mojligheten att bibehéalla rutiner. Resultatet visar dven att
de olika anvindningsomradena av patientportaler upplevdes positivt. Barrett (2017) beskriver
att geografiska avstdnd kan 6verkommas med hjilp av digitala hjalpmedel for att na halso-och
sjukvarden. Delaktigheten beskrivs av Myndighet for delaktighet (2017) att individer med
funktionsvariationer har ratt till att anvanda digitala hjalpmedel for kommunikation. De syftar
till att digitala hjalpmedel starker delaktigheten och sjalvbestimmande hos individer, och att
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tekniken inte ska exkludera individer. Exkluderingen kan leda till 6kad isolering. Det utgar
frdn patientlagen (SFS 2014:821) som beskriver att vardgivare ska framja patienternas
delaktighet i sin egen vard. Det kan forfattarna anse ar en svarighet som aven upplevs av
individer utan neuropsykiatriska funktionsvariationer, men att det ar av betydande roll att vara
medveten om och att sjukskoterskan kan stirka delaktigheten och gora kontakt med
sjukvarden mer tillgénglig.

Resultatet visar att digital kommunikation var positiv och lidtt att anvinda. Samtidig att
kommunikationen var effektivt och tillgingligt nar kunskap fanns om tekniken. Det beskriver
aven Birkler och Ronald Dahl (2014) genom att information latt kan 6verforas oberoende av
individens plats och tid. Resultatet visar dven att det upplevs svart att navigera sig med teknik
och vardgivarens bristande kunskap om teknik eller deras ovilja att anvianda det. Individer med
autism i resultatet onskar att vardgivare ska oka sina kunskaper om teknik som stod till
kommunikationen. Det stods av Spain et al. (2021) genom att vardgivare till individer med
autism upplever att de ska ha individanpassad kommunikation beroende pa vem de talar med,
amnet de talar om och relationen de har till patienten. Forfattarna reflekterar Gver att
sjukskoterskan ska ha kunskaper om teknik och hur det anvéinds effektivt, da det bidrar till att
individer med autism kan fa kunskap och information om digital kommunikation av
sjukskoterskan. Svensk sjukskoterskeforening (2019) beskriver strategier for utvecklande av
IT ska sjukskoterskan vara informerad och uppdaterad pa digitala hjalpmedel for att stodja
patienter. De syftar till att digitala hjalpmedel ska underlatta kommunikationen for att 6ka
patientens delaktighet och integritet. Dock tyder resultatet pa att det finns hinder i digital
kommunikation med hilso-och sjukvarden. Det beskrivs som digital fattigdom som innebar
brist pa internetuppkoppling, telefon eller dator, och kunskap om tekniken. Resultatet stods
av Iacono et al. (2016) som beskriver att digital kommunikation ar effektiv om det finns en
siaker internetuppkoppling. Resultatet beskriver att individer med autism kan uppleva
svarigheter i hur de kan navigera sig med digital kommunikation med sjukvarden. Saif et al.
(2022) stodjer det genom att beskriva behovet av medvetenhet att inte alla patientgrupper har
kunskap om att navigera sig i en digital miljo. Det beskriver Birkler och Ronald Dahl (2014)
att inte alla individer har samma tillgang till information och forutsiattningar for digital
kommunikation och det skapar en digital klyfta. Forfattarna diskuterar kring den digitala
klyftan att sjukskoterskan ska vara medveten om den och att anpassa kommunikationen och
informationen efter patientens behov och forutsattningar. Forfattarna anser det ar av stor
betydelse att individanpassa kommunikationen for att stiarka delaktigheten hos individer med
autism och aven andra patienter.

Resultatet tyder pa att det sker mindre intensiva méten for individer med autism da en familjar
miljo minskar sensoriska intryck. Att inte behova vanta i ett riktigt vintrum och minskat behov
av ogonkontakt bidrar till minskad stress och 6kad 6ppenhet. Det stods av Souders et al. (2002)
beskrivning om att det finns sensoriska distraktioner i sjukvdrden som skapar radsla for
framtida vard hos individer med autism. Dock tyder resultatet pa att det 4ven finns sensoriska
distraktioner i digital kommunikation. Det sensoriska distraktioner som presenterades i
resultatet ar ljud, rorelser och att se sig sjidlva i skarmen. I resultatet framgéar dven att individer
med autism upplever svarigheter att tolka kroppssprak och visuella signaler, samt oro 6ver att
de sjdlv kan bli misstolkade. Enligt Spain et al. (2021) stédjer vardgivare det genom att beskriva
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hur ett stort antal individer med autism visar att de inte vill anvanda digital kommunikation,
eller inte vill synas i videosamtal. Vardgivarna beskriver hur det finns sensoriska distraktioner
for individerna med autism pa grund av foremal eller andra sensoriska saker syns i
videosamtalet och distraherar patienten fran samtalet. De stods av Eide och Eide (2019) som
beskriver att vardgivarens egna kroppssprak paverkar patienterna. Om vardgivaren har
rastlosa rorelser som inte dr relaterade till samtalet kan det avleda uppmarksamheten och ge
osdkerhet till patienterna. Forfattarna reflekterar 6ver att sjukskoterskan kan ha inflytande i
miljon omkring patienten och genom att forsta patientens levda varld kan sjukskoterskan bli
medveten om hur hen paverkar patienten. Genom det kan sjukskoterskan vara uppmarksam
om sitt kroppssprak for att starka trygghet hos individer med autism. Resultatet visar dven
individer med autism upplever en okad press pa att anvianda mer 6gonkontakt och
kroppssprak. Det stods av Martinez-Gonzalez et al. (2022) som beskriver att individer med
autism som har svarigheter med kommunikation kan visa pd mindre sprakbruk och mer
stereotypiska beteenden. Det kan leda till en langsammare utveckling av dagliga sysslor (Frost
et al., 2017). Det styrks av Eide och Eide (2019) beskrivning av att icke verbal kommunikation
ska bygga upp tillit, motivation och trygghet. De beskriver att vardgivaren bor trdna den
fardigheten, d& kan de tolka den icke verbala kommunikationen mer effektivt.

Resultatet visar att individer med autism inte upplever det digitala motet var privat och de
upplever en oro for videoinspelning av motet. Resultatet tyder pa att privathet inte ar i fokus.
Enligt svensk sjukskoteforenings (2017) kompetensbeskrivning av sjukskoterskan ska de
arbeta utifran ett patientperspektiv dar vardighet och integritet ska bevaras. Forfattarna anser
att sjukskoterskan ska vara medveten om att patienten inte visar likvardig 6ppenhet i digitala
moten jamfort med moten pa plats. Det stods av Ekebergh (2015¢) som beskriver att det ar
viktig for sjukskoterskan att forsta patientens livsvarld, och vara medveten om betydelsen av
den for patientens livssammanhang.

7.3 KONKLUSION

Studien visar att individer med autism upplever en 6kad kinsla av vilbefinnande av digital
kommunikation med hélso-och sjukvarden, genom en bibehéllen kvalitet och ett gott
samarbete. De upplever att vardgivarens kunskaper och vilja att anvinda digitala hjalpmedel
for kommunikation kan paverka vilbefinnandet hos dem. Goda kunskaper om digital
kommunikation med individer med autism kravs for att ge en bekriaftande vard. Det visar dven
att sensoriska interaktioner kan ge hinder for individer med autism vid anvindning av digital
kommunikation. Det paverkar deras upplevelse av motet med sjukvarden. Vardgivare anser
att sensoriska interaktioner spelar en viktig roll i kommunikationen med individer med
autism. Det framgick i studien att det finns bristande kunskaper i anvindning av digital teknik,
bade hos individer med autism och vérdgivare. De bristande kunskaperna kan leda till att
motet enbart handlar om tekniken och att fokus inte 14ggs pa samtalet. Det kan dven vara att
en digital fattigdom paverkar hur individer med autism kan kontakta sjukvarden, och det kan
leda till att deras vilbefinnande drabbas.
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Att forsta individer med autism och hur de upplever den digitala kommunikationen med
sjukvarden ar viktig for sjukskoterskans roll. Genom att forsta patientens livssammanhang och
vara forstddd i dess betydelse kan det gora motet med patienten till en battre upplevelse.
Darfor bidrar den studie med mer kunskap om upplevelserna av digital kommunikation hos
individer med autism.

7.4 KLINISKA IMPLIKATIONER OCH FORSLAG TILL
UTVECKLING AV AMNET

Studiens resultat visar en okad forstdelse for hur individer med autism upplever digital
kommunikation med hilso-och sjukvarden. For att sjukskoterskor ska kunna bedéma vad
individer med autism behover for stod och hjalpmedel i samband med kommunikationen, ska
det finnas tillracklig information om upplevelserna och erfarenheter av individer med autism.
Det ar de som ska sta i fokus och inte vardgivarna. For att kunna gora den bedomningen kravs
mer forskning kring upplevelserna av individer med autism. Det saknas forskning pa
upplevelserna av digital kommunikation av individer med autism fran Skandinavien och andra
lander.

Studien visar aven att individer med autism upplever att deras livskvalitet kan forbattras om
de har gott stod och kommunikation med halso-och sjukvarden. Bland annat ar det viktig att
vardgivare har goda kunskaper om diagnosen av autism och vad det innebar for individerna.
Att ge individanpassad kommunikation ar viktig da inte alla individer med autism &r
densamma. Det kravs att sjukskoterskan ska vara uppdaterad om diagnosen men dven om
digitala hjilpmedel. Kunskap om digital kommunikation ska hjilpa sjukskoterskan att
utveckla och stodja individer med autism till en battre vard och livskvalitet. Trots allt ska
digital kommunikation komplettera varden, inte ersatta den.
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service user fordndringen enkiter online. | televard, Fordelar | at the
perspectives on | till televard 141 och nackdelar om | University of
the rapid shift to | kan ge for vérdgivare, att det Sydney.
teletherapy for implikationer | 806 personer normaliseras, om
individuals on for vardgivare | med autism televard &r ett bra | Informerat
the autism och personer eller vardnads- | alternativ i olika samtycke i
spectrum as a med autism. havare. situationer. enlighet med
result of Samt hur det NHMRC National
COVID-19. kan ge Statement.

konsekvenser
Australien for

neurodiversa
International sektorn.
journal of
environmental Vardgivare
research and perspektiv,
public health Patient

perspektiv och
2021 familj

perspektiv.
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Nicolaidis, C.,
Raymaker, D.
M., Ashkenazy,
E., McDonald,
K. E., Dern, S.,
Baggs, A. E.,
Kapp, S. K.,
Weiner, M., &

Boisclair, W. C.

"Respect the
way I need to
communicate
with you":
Healthcare
experiences of
adults on the
autism
spectrum.
USA

Autism : the
international
journal of
research and
practice
2015

Syftet ar att fa
ett fordjupad
forstaelse for
autistiska
vuxnas
erfarenheter av
hilso- och
sjukvard och
deras
rekommenda-
tioner for att
forbattra
varden genom
att anvinda en
sambhills-
baserad
deltagande
forsknings-
metod.

Patient-
perspektiv och
vardgivare
perspektiv.

Semi-
strukturerad
kvalitativ med
Oppna fragor
intervju med
39 vuxna med
autism och 16
personer som
hade
erfarenhet att
stodja personer
med autism 1
varden.

Tre faktorer
identifierades:
autism relaterade
faktorer pa
patientniva som
verbal
kommunikation,
vardgivare niva
som kunskap om
autism eller
Oppenhet och
systemniva som
tillgédnglighet av
stod.

Deltagarna fick
vilja mellan
deltagnings-
alternativ (e-post,
mobiltelefon,
meddelande eller i
person) for att
tillgodose
kommunikations-
behov. Deltagarna
erbjods en kopia
av
intervjufragorna i
forvag, dven att de
skulle fa
foljdfragor.

Godkénd av
Institutional
Review

Board at Oregon
Health & Science
University.

God kvalitet
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Nicolaidis, C.,
Raymaker, D.,
mcdonald, K.,
Kapp, S.,
Weiner, M.,
Ashkenazy, E.,
Gerrity, M.,
Kripke, C., Platt,
L., & Baggs, A.

The
Development
and Evaluation
of an Online
Healthcare
Toolkit for
Autistic Adults
and their
Primary Care
Providers.
USA

Journal of
general internal
medicine

2016

Syftet ar att
genom en
samhalls-
baserad grupp
skapa och
evaluera en
online baserad
kunskapslada
for personer
med autism
och deras
vardgivare.
Genom att
utvardera hur
effektiv
anvindningen
ar utifran
patienter med
autisms.
Patient-
perspektiv och
vardgivare
perspektiv.

Skapning av
kunskapslada
anvéande
intervjuer och
Test-retest
reliabilitet
studier.
Utvérdering
anvéande
blandade
kvalitativa
metoder som
single-arm
pre/post
intervention
jamforelse
genom “online
audio
computer-
assisted survey
interview”
samt
intervjuer.
Med 259
personer med
autism och 51
vardgivare.

Patienter
upplevde att
verktygsladan var
14tt att anvénda
och viktig.
Barriédrer inom
kommunikation
hade minskad och
de var mer
tillfredsstillda. De
upplevde en 6kad
sjalvforsorjning
inom hélso och
sjukvarden.
Patienternas
behov blev
tydligare och
deras integritet
och
sjalvbestimmande
blev bittre.
Vardgivare tyckte
anvandningen var
medelmattig till
bra och
rekommenderar
den till fler
vardgivare.

Deltagarna fick
vélja hur de
genomforde de
intervjuer via
chat, telefon,
email eller
personligen. Samt
deltagarna fick
lasa igenom
svaren for att
sdkerstélla att det
tolkades ratt.

Godként av de
institutionella
granskningsnimn
den vid varje
anslutet
universitet

God kvalitet
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Parsons, s.,
yuill, n., good,
j., & brosnan,
m.

“Whose agenda?
Who knows
best? Whose
voice?” Co-
creating a
technology
research
roadmap with
autism
stakeholders.
Storbritannien
Disability &
society

2020

Syfte ar att
utoka
kunskapen av
teknologi inom
autism genom
att anvianda
erfarenheter
och kunskaper
av personer
med autism,
deras familjer,
forskare och
vardgivare.
Samt att
analysera
perspektiven
av personer
med autism for
framtids-
utveckling.
Patient-
perspektiv,
familje-
perspektiv,
vardgivare
perspektiv

7 seminarium
gavs under en
period av tva
ar med olika
amne som
diskuterades.
I mindre
grupper
diskuterades
dmnet och
skrevs upp
med lappar pa
en storre tavla
som syntes
under alla 7
seminarium.
All
information
analyserades
genom “active
theory”

240 deltagare
totalt. Med
blandade
grupper av
personer med
autism, familj,
forskare och
vardgivare.

Deltagarna
beskrev olika
kategorier
relaterad till
teknologi. De
visar att de har en
positiv syn till hur
teknologi kan ha
for effekt i deras
liv, men att dessa
teknologier
behover utvecklas
och utvérderas i
enlighet med
autistiska
personers och
deras familjers
behov och
preferenser.

Deltagarna ér
anonyma da
enbart lappar med
amne och asikter
samlades in.
Deltagarna ar
medvetna om att
diskussioner
presenteras i
artikeln. Se bilaga
3 for
korrespondens
med fOrfattaren n.
Yuill.

Accepterad
kvalitet
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BILAGA 3. KORRESPONDENS MED N. YUILL

02/02-2023

Hello.

My name is Liesbeth Van Dingenen and I am a university student in my final year of nursing
at the University of Skovde in Sweden. I am conducting a systematic review of literature on
how people with autism spectrum disorder experience technology and communication with
healthcare.

Through this I have found an article called: “Whose agenda? Who knows best? Whose voice?”
Co-creating a technology research roadmap with autism stakeholders. Written by Parsons, S.,
Yuill, N., Good, J., & Brosnan, M. In 2019 at the University of Sussex in the UK.

In this article it is mentioned that the seminar where this data is from was conducted at the
University of Sussex and others as well. Throughout it has not been mentioned anywhere that
this seminar was approved by any ethical review board. While researching I have found on
the website of Sussex university that all research conducted with humans has to be approved
by an ethical review board. As this is important in my paper I would like to know if you have
any information on this? Or if you could show where I can find this information or whom to
speak to.

I hope this email finds you well and I look forward to reading your reply.

Kind regards, Liesbeth Van Dingenen
University of Skovde
Sweden

02/02-2023

Dear Liesbeth,

This series of seminars was an academic event/ conference and the paper reports on the
discussions across those seminars, so did not fall under the heading of research. I hope that
helps

Best, Nicola

Professor Nicola Yuill
Head of Children and Technology Lab
School of Psychology
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Pevensey Building

University of Sussex

Brighton BN1 9QH

Tel. +44(0)1273 606755 (direct 678530)

02/02-2023
Hello,

Thank you for answering my email. Were the participants in the seminars aware of the
findings in the discussions would be presented in the paper?

Kind regards, Liesbeth Van Dingenen

02/02-2023
Yes: this was a research seminar (series)
Best, Nicola

Professor Nicola Yuill

Head of Children and Technology Lab
School of Psychology

Pevensey Building

University of Sussex

Brighton BN1 9QH

Tel. +44(0)1273 606755 (direct 678530)
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