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ABSTRAKT

Patientdelaktighet dr av central betydelse i dagens hilso- och sjukvérd men
det dr oklart vad det innebér i praktiken och det saknas frageformular for att
utvdrdera patienters erfarenheter av patientdelaktighet inom rehabilitering.
Syftet med avhandlingen wvar att studera patientdelaktighet vid
ryggmargsskaderehabilitering frdn patienters, nérstdendes och personals
perspektiv samt att utveckla och psykometriskt testa ett frageformulir for
utvirdering av patientdelaktighet, The Patient Participation in Rehabilitation
Questionnaire (PPRQ).

Intervjuer genomfordes med 10 patienter (Studie I) och 13 personal (Studie
IV) med erfarenhet av ryggmirgsskaderehabilitering. I bdda studierna
analyserades intervjuerna med innehéllsanalys. PPRQ utvecklades fran
patientintervjuerna och testades psykometriskt pa 141 patienter med
ryggmargsskada (Studie II). Med PPRQ skattade de 141 patienterna och 83
nédrstdende bade erfarenheter av samt hur viktigt centrala aspekter av
patientdelaktighet ansdgs vara (Studie III). Patienternas och nérstdendes
skattningar jamfordes.

Patienterna ansig delaktighet i sin vard och rehabilitering var en sjdlvklarhet.
Fem teman extraherades fran patientintervjuerna: Respekt och integritet,
Planering och beslutsfattande, Information och kunskap, Motivation och
uppmuntran samt Ndrstdendes delaktighet. De teman som framkom
bekriftades som delskalor i PPRQ genom att kriterierna fér konvergent och
diskriminant validitet uppfylldes. Patienterna och deras nérstdende skattade
alla delskalor i PPRQ med hoga erfarenhets- och viktighetspoédng.
Erfarenhetsskattningar hade betydande Overenstimmelse. Frdn personalen
framkom kategorin Patienten — en teammedlem som betydelsen av



patientdelaktighet. Dartill extraherades fyra kategorier for vad som
mdjliggjorde patientdelaktighet och tre kategorier for vad som hindrade
patientdelaktighet.

Frén avhandlingens delstudier framstdr patientdelaktighet som komplext,
multidimensionellt och dynamiskt. Varje patient har unika behov och
forutsattningar som maste vara utgangspunkten for hens delaktighet. Ett
personcentrerat forhallningssédtt ar darfor noédvandigt. PPRQ ar ett
personcentrerat frageformuldr som kan anvindas for utvirdering av patienters
erfarenheter av centrala aspekter av patientdelaktighet vid ryggmairgs-
skaderehabilitering.

Nyckelord: patientdelaktighet, personcentrering, partnerskap, respekt,
information, motivation, instrumentutveckling, frageformuldar, PPRQ, PREM,
PROM, ryggmairgsskada, rehabilitering, spinalenhet, vardande, personal,
nérstdende
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ENGLISH SUMMARY

Patient participation is of central importance in today’s health care, yet it is
unclear what it means in clinical practice. Questionnaires for assessing
patients’ experiences of patient participation in rehabilitation are lacking. The
overall aim of this thesis was to study patient participation in spinal cord
injury (SCI) rehabilitation from the perspectives of patients, family members
and staff members and to develop and psychometrically evaluate a
questionnaire, The Patient Participation in Rehabilitation Questionnaire
(PPRQ).

Interviews were conducted with 10 patients (Study I) and 13 staff members
(Study IV) from SCI rehabilitation. In both studies the interviews were
analyzed by content analysis. The PPRQ was developed based on the
patients’ interviews and psychometrically tested in 141 patients with SCI
(Study II). The 141 patients and 83 family members rated experiences and
importance of patient participation with the final version of PPRQ and their
ratings were compared (Study I1I).

The patients considered patient participation to be self-evident. Five themes
were extracted from the patient interviews (Respect and integrity, Planning
and decision-making, Information and knowledge, Motivation and
encouragement, and Involvement of family) and incorporated into the PPRQ.
The PPRQ met criteria for convergent and discriminate validity and the
conceptual model was confirmed. The patients’ and their family members’
ratings were high on all PPRQ scales and in substantial agreement for
experience ratings. Interviews with the staff revealed one global category
describing patient participation, namely, Patient a team member. Four
categories describing requisites for and three categories of constrains to
patient participation were also extracted.

The studies in this thesis indicate that patient participation is complex,
multidimensional and dynamic. Each patient’s individual needs and
capabilities must be the starting-point for the patient’s participation. Hence, a
person-centered approach is needed. The PPRQ is a person-centered
questionnaire that can be used for assessing patients’ experiences of central
aspects of patient participation in SCI rehabilitation.
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FORORD

Patientdelaktighet och personcentrering dr av central betydelse i dagens
hilso- och sjukvéard och kan idag betraktas som ett ideal. Inom rehabilitering
har det sedan liange funnits ett utarbetat koncept som bl.a. innebdr att
patienten &r en aktiv deltagare och inte ses som en passiv mottagare av vérd. I
min utbildning till sjukgymnast har jag dessutom fatt med mig att
patientdelaktighet dr naturligt och att det &r sjilvklart att patientens behov och
onskemal ska std i centrum. Trots vikten av patientdelaktighet och
personcentrering dr det inte lika tydligt vad det innebér i praktiken for
patienter, nérstdende och personal. Att undersoka patientdelaktighet fran
patienters, nirstdendes och personals perspektiv har darfor varit det
overgripande syftet med avhandlingsprojektet.

Béde inom forskning och i klinik far patienters sjdlvskattningar, bade av
vardupplevelser och hilsotillstdnd, en allt storre betydelse. Detta har lett till
att antalet frageformuldr for utvirderingar frin patienternas perspektiv har
Okat. Betriffande patientdelaktighet har det dock inte funnits négot
frageformuldr for att utvardera patienters erfarenheter av rehabilitering. Att
utveckla ett sddant har saledes varit en del av avhandlingsprojektet.

I avhandlingsarbetet har patientdelaktighet studerats inom ryggmargsskade-
rehabilitering. Ryggmaérgsskaderehabilitering har valts dels for att
patientdelaktighet ar vilforankrat inom denna specialitet, dels for att patienter
med ryggmairgsskada oftast genomgér l&ng rehabilitering dér personal fran
olika professioner medverkar. Detta innebdr i sin tur att personer med
ryggméirgsskada bor ha omfattande erfarenheter av patientdelaktighet fran sin
vard och rehabilitering. Likasd innebdr det att personalen pa en
ryggmadrgsskadeenhet bor ha goda insikter och kunskaper om
patientdelaktighet.

Jag har valt att strukturera framstdllningen genom att forst ge en bakgrund
om avhandlingens tre huvudomraden: Patientdelaktighet, Mdtningar av
patientupplevelser, samt Ryggmdrgsskaderehabilitering. Sedan foljer den
teoretiska ramen for avhandlingen, ndmligen om Personcentrering. Direfter
presenterar jag avhandlingens syften, metoder samt den etiska reflektionen.
Efter det redovisar jag delstudiernas resultat. Sedan for jag en diskussion
kring resultaten samt metodvalen och dess konsekvenser. Avslutningsvis drar
jag slutsatser, foreslar kliniska implikationer och rekommenderar fortsatt
forskning.






INTRODUKTION

Patientdelaktighet

Utvecklingen av patientdelaktighet

Numera &r patientdelaktighet av central betydelse i hilso- och sjukvéarden
(1-3) och en viktig komponent av god kvalitativ hdlso- och sjukvérd (4). Det
vilar pa antagande om att patienter generellt sett vill vara delaktiga (5).
Patienter ska inte lingre ses som passiva mottagare av vard (6), utan som
ansvariga for sina handlingar och experter pé sina tillstdnd (1). Den o6kade
betydelse av patientdelaktighet kan forklaras dels av utvecklingen inom
hdlso- och sjukvarden, dels av de demografiska och sociala
samhiéllsforandringarna som skett. Inom hélso- och sjukvarden ndmns den
medicintekniska utvecklingen (7), kortare vérdtider och en oOkad andel
egenvard (5, 6) samt en fordndrad syn pad patienterna som personer med
subjektiva erfarenheter (1) som forklaringar till att patientdelaktighet blivit
allt viktigare. Det handlar dessutom om att patienter mer och mer har kommit
att ses som konsumenter av hilso- och sjukvardstjanster och antaganden om
en 0kad ekonomisk effektivitet (6). Vidare kan vikten av patientdelaktighet
forklaras av de demografiska och sociala fordndringarna som skett i
samhéllet. Sjukdomspanoramat har férdndrats och kan ses som en bidragande
faktor till ett 6kat behov av delaktiga patienter (4). I véstvdrlden domineras
hilso- och  sjukvarden idag av  kroniska  sjukdomar  och
funktionsnedséttningar (4, 8). Varden av patienter med langvariga tillstand
innebér att en stor andel av varden utfors av patienterna sjdlva och deras
nérstaende (8). Idag finns dessutom en 6kad medvetenhet om hélsofragor i
samhdllet, vilket har inneburit en mer aktiv och ifrdgasittande instédllning hos
patienter (6). Utveckling av patientorganisationer och framsteg inom
handikapprorelsen &r ytterligare samhéllsaspekter som omnidmns som
forklaringar (1). Deras politiska arbete for medborgerliga rattigheter for
personer med funktionsnedsdttningar tros ha péverkat den generella
instdllningen i samhillet gentemot dessa personer. I sin tur har det varit
betydelsefullt for utvecklingen av personcentrering och aktiva patienter i sin
rehabilitering (1).

I syfte att frimja och uppmuntra en mer aktiv patientdelaktighet antog WHO
deklarationen for patientréttigheter i borjan av 1990-talet (9). Svenska
lagstiftningar var vid den tiden uppbyggda kring huvudménnens och



personalens skyldigheter (5). Patienterna hade dé en tillbakadragen position
som objekt for personalens aktiviteter (5). Den statliga utredningen Patienten
har rdtt (5) foreslog 1997 en patientfokuserad lagstiftning istéllet for att ha
bestimmelser utspridda pé flera olika lagar. Trots uppmaningen om en
patientfokuserad lagstiftning skedde det under slutet av 1990-talet och bérjan
av 2000-talet en rad fordndringar i de befintliga svenska lagstiftningarna for
att tillvarata patienternas intressen och stirka deras stillning. Exempel pa
fordndringar ar att informationsplikten och sjélvstandiga val fortydligandes i
Hilso- och sjukvérdslagen (5, 10) samt att Patientdatalagen (11) och
Patientsékerhetslagen (12) uppréttades. Det dréjde dock till ar 2015 innan en
samlad patientlag trddde i kraft (13). Syftet med Patientlagen ar att &n mer
tydliggora patienternas stdllning i och med frimjande av delaktighet,
sjalvbestimmande och integritet (2).

I savdl tidigare forskning som i juridiska dokument handlade
patientdelaktighet mestadels om att ta del i beslutsfattande (14). Numera
omfattar patientdelaktighet emellertid en rad ytterligare aktiviteter sdsom
malsittning, ronder, trining och skotsel av medicin (15, 16). For att
patienterna ska kunna vara delaktiga handlar det dven om att de blir
respekterade och att individuella behov, vérderingar och preferenser
tillmotesgas (14). Dessa fordndringar speglas dven i Patientlagens skrivelse:
”Halso- och sjukvarden ska sé langt som mojligt utformas och genomforas i
samrdd med patienten [---] ska utgd frdn patientens Onskemal och
individuella forutsittningar” (13, kap 5, § 1 och § 3). Dartill star det
specificerat avseende information: “Patienten ska fi information om sitt
hilsotillstind [---] Informationen ska anpassas till mottagarens &lder,
mognad, erfarenhet, sprakliga bakgrund och andra individuella
forutsattningar™ (13, kap 3, § 1 och § 6).

Patientdelaktighet som begrepp

Trots att begreppet patientdelaktighet anvands allt oftare idag s& saknar det en
konsensus definition (17, 18). Tre begreppsanalyser av patientdelaktighet har
emellertid publicerats i internationella tidskrifter de senaste 20 aren; 1996 av
Jo Cahill (19), 2008 av Sahlsten m.fl. (20), samt 2014 av Thoérarinsdoéttir och
Kristjansson (3). Det finns likheter sédvdl som skillnader dem emellan.
Betydelsen av relationer mellan patienterna och personalen samt ett givande
och tagande fr&n bada parter &r centralt i samtliga tre begreppsanalyser
(3, 19, 20). I den tidigaste begreppsanalysen av dessa framhéller Cahill (19)
patienternas forméga att ta till sig information som den viktigaste
forutsittningen for patientdelaktighet. Informationsaspekten dr dven central i



de tva senare, men dér ldggs mer tyngd pé att personalen delar makt och/eller
kontroll med patienterna (3, 20).

Nérliggande begrepp till patientdelaktighet &r patientinvolvering,
patientsamarbete och partnerskap [eng. patient involvement, patient
collaboration, partnership] (19). Cahill (19) placerar begreppen i ett
hierarkiskt forhéllande till varandra. Han menar att patientinvolvering och
patientsamarbete  dr  fOrutsdttningar  for  patientdelaktighet,  och
patientdelaktighet ar i sin tur en forutsdttning for ett partnerskap. Han menar
ocksd att involvering handlar om en envdgs-process snarare dn om en
tvavags-process som karaktériserar patientdelaktighet. Vidare menar han att
samarbete endast innebdr intellektuella aktiviteter till skillnad frén
patientdelaktighet som handlar om bade intellektuella och fysiska aktiviteter.
Slutligen menar Cahill (19) att ett partnerskap kan ses som ett ideal att uppna,
vilket kan etableras forst efter att patienterna gjorts delaktiga. A andra sidan, i
den senaste begreppsanalysen poédngterar Thorarinsdoéttir och Kristjansson (3)
att patientdelaktighet &r ett méngfacetterat begrepp och de ser dessa
nérliggande begrepp som integrerade i patientdelaktighet vid deras analys.

Majliggorande och begrdnsande faktorer for
patientdelaktighet

Eftersom personalen har storre kontroll 6ver vardprocessen dn patienterna
samt kan ses som normgivande i interaktionen mellan de bada parterna &r
deras bemdtande avgorande for att bade frdmja och begrinsa
patientdelaktighet (21). Longtin m.fl. (18) menar att personalen forst maste
vara “med pa taget” for att kunna utbilda patienterna att vara delaktiga. Dock
vilar det inte bara pd personalen, utan patientdelaktighet sker i samspel
mellan patienterna och personalen samt inom en organisation (17, 18, 22, 23).

Att personalen informerar och att patienterna har formaga att ta till sig
informationen och fa svar péd sina fradgor &r centralt for patientdelaktighet
(16, 18, 19, 23, 24). Eldh m.fl. (24) podngterar vikten av att informationen
ska vara individuell och ge forklaringar for att patienterna ska kunna ta den
till sig. Ytterligare aspekter som i litteraturen lyfts som forutséttningar for
patientdelaktighet &r att personalen involverar patienterna (23), stottar
patienterna (25), har ett &kta engagemang i dialogerna (16), lir kénna
patienterna (26) samt ser patienterna som personer (16, 24, 27).
Patientdelaktighet underlittas ocksa om patienterna vill ta ansvar (19) samt
accepterar att de har en central roll (28). Arthur Bronwlea (29) understryker
dartill att varden bor organiseras systematiskt och flexibelt for att
patientdelaktighet ska mdjliggoras.



Patientdelaktighet kan begrdnsas pa grund av personalens attityder, bristande
kunskap och intressen (30, 31, 18). Arbete inom stora organisationer som &r
styrda i fasta rutiner kan ocksa vara hindrande for patientens mojligheter att
vara delaktig (31, 32). Likasd kan patientdelaktighet forsvaras om
patienternas hilsolitteracitet dr 1&g (18), om patienterna har en for hog grad
av kontrollbehov (23) eller om nérstdende har en paternalistisk attityd och
forsoker ta 6ver (32).

Patientdelaktighet pa patienternas villkor

Patientdelaktighet kan vara dnskvért eller icke-6nskvért av olika anledningar
for olika patienter (29). Nér det géller patienters preferenser skriver Bensing
m.fl. (33, s 2): "Patients are different in their preferences [---] health care
diversity among patients is the norm and not the exception™.

Den omfattning patienter onskar att vara delaktiga kan variera med tillstandet
och over tid (34, 35). I en litteraturdversikt konkluderar Say m.fl. (34) att
preferenserna for delaktighet utvecklas med tiden i och med att patienterna
far erfarenheter och att deras sjukdoms tillstand foréndras. Dartill menar
Andrew Thompson (35) att kroniska tillstind ger béttre mdjligheter till
delaktighet, detta pa grund av att patienterna har mer erfarenheter, till
skillnad fran vid akuta tillstdnd. Vidare sa tyder viss forskning pa att dnskan
om delaktighet i virden skulle vara hogre for kvinnor &n for mén (34, 36, 37).
Andra studier har dock inte kunnat pavisa sddana skillnader (38, 39). Studier
har ocksé péavisat att alder och utbildningsniva kan inverka p& onskan om att
vara delaktiga: generellt vill yngre patienter vara mer delaktiga dn dldre
patienter (34, 38, 40), likvél patienter med hdgre utbildning jamfort med
patienter med légre utbildning (34, 40).

Pa vilket sitt patienterna Onskar att vara delaktiga kan ocksd wvariera.
Patienterna kan exempelvis diskutera sina preferenser med personalen och
sedan lata personalen fatta beslut eller sa kan patienterna sjilva ta beslut efter
att personalen presenterat alternativ (41). Séledes ar samma bemdtande till
alla patienter troligen inte det bésta sittet att frimja patientdelaktighet (40),
utan patienternas individuella Onskemal och forutséittningar bor vara
utgangspunkten for patientdelaktighet (2).

Effekter av patientdelaktighet

Syftet med hélso- och sjukvirden ar en god hélsa for alla genom att
forebygga, utreda och behandla skador och sjukdomar (10). Genom att
patienterna ar delaktiga i sin vard och rehabilitering férmodas att en battre
hélsa kan uppnés. Exempelvis menar Coulter och Ellins (42) att patienterna



genom delaktighet kan fa storre fortroende till sin formaga att gora
fordndringar till formén for sin egenvard. Likasa argumenterar Levack m.fl.
(43) att patienternas delaktighet vid malséttning okar dels deras motivation
till att engagera sig, dels formagan att psykologiskt hantera situationen. Detta
antas i sin tur forbattra framstegen i rehabiliteringen (43).

Empiriska studier har &ven pekat pd positiva effekter av patienters
delaktighet. Nagra exempel &r att patientdelaktighet samvarierar med
forbattrad patient tillfredsstillelse (44, 45), fysisk funktion (46-48) och
egenvard (49, 50). Sammanstéllningsartiklar menar déremot att den
sammantagna evidensen &r osdker (42, 51) pa grund av bristande
studiekvalitet (51) och metodologiska svarigheter med komplexa
interventioner (42). Det har ocksa framforts kritik att utvarderingsmetoder av
patientdelaktighet inte fangar kédrnan i betydelsen av patientdelaktighet samt
att tillvigagangssatten inte dr valida och reliabla (52).

Mitningar av patientupplevelser

Patienters sjdalvskattningar

I takt med hélso- och sjukvardens utveckling med ett okat tryck pa
personcentrering och patientdelaktighet har behovet att finga patienternas
egna perspektiv okat sedan mitten av 90-talet (53, 54). Idag ses patienters
sjdlvskattningar som en viktig del for utveckling av bade vardkvaliteten (53)
och for utvdrderingar av patienternas hilsa (55, 56). Frageformuldr dr den
vanligaste metoden for utvirderingar i syftet att fa standardiserad och
systematisk kunskap om patienters egna upplevelser av vardkvalitet (57).

Det finns ett stort antal frageformulér for patientutvérderingar, dels i form av
Patient Reported Experience Measures (PREM), dels i form av Patient
Reported Outcome Measures (PROM). PREM anvinds for att utvirdera
patienternas erfarenheter av och syn pa védrdande, rehabilitering samt hélso-
och sjukvérdsinsatser (54, 57) medan PROM avser att mita effekter och
konsekvenser av sjukdom eller behandling med avseende pé patientens
sjdlvskattade fysisk funktion, symptom och emotionell och social
vilbefinnande (55).

Frageformuldr kan vara antingen generiska eller specifika. De generiska ar
inte avsedda for ndgon speciell patientpopulation eller behandling utan for
generell anviandning (58). De mojliggor saledes jamforelser av heterogena



grupper, d.v.s. mellan olika populationer, diagnoser och kontexter. Specifika
frageformuldr anvdnds for utvdrderingar av aspekter relaterat till t.ex.
speciella sjukdomstillstdnd eller behandlingar. Till skillnad frén generiska
frageformuldr anses specifika frageformuldir vara mer kénsliga och
responsiva for fordndringar av betydelse for patienterna eller personalen i
praxis (58).

Trots att betydelsen av patienters egna skattningar ofta framhélls som positiv
finns kritkk mot sddana utvdrderingar. Bland annat omnidmns att
frageformuldr skulle vara ytliga, snarare dn att kunna bidra med viktig
forstaelse om varfor patienterna kdnner eller upplever pa ett visst sitt (54).
For att erhalla djupare kunskap kan frageformulérsutvirderingar kompletteras
med djupintervjuer (54). Exempelvis kan en okad forstielse nds genom att
intervjua patienter om deras specifika erfarenheter. En annan kritik mot
frageformuldr dr att de innehaller slutna fragor vilket sannolikt ger mer
positiva svar &n om det varit 6ppna fragor (54). Utvdrderingar av patientens
erfarenhet, det vill sdga av vad som faktiskt skedde, dr att rekommendera
framfor utvirderingar av patientndjdhet som tenderar att bli 4n mer positiva
(59, 60).

PREM for att utvirdera erfarenheter av
patientdelaktighet

I en sammanstillning fran The Health Foundation (57) presenterades de
160 vanligaste métverktygen for utvdrderingar av personcentrering. En
indelning gjordes i tre olika kategorier: mitningar pa av en holistiskt/helhets
nivd; mitningar av del-komponenter sd som patientndjdhet och
patientdelaktighet; samt mitningar av stodjande beteenden sa som
kommunikation eller delat beslutsfattande. Rapporten visade séledes att det
fanns éatskilliga PREM, bade for specifika tillstind och kontexter samt av
generisk karaktdr for att mita patientdelaktighet (57). Det rader dock
fortfarande en brist pd valida och reliabla frageformuldr for att méta
patientdelaktighet (52).

I Sverige finns det specifika PREM for patientdelaktighet vid slutenvard efter
hjartinfarkt (61), inom akutsjukvard (39, 62) och vid dppenvard for hjartsvikt
och KOL (63). Det finns dessutom nagra svenska generiska PREM som
anvands for att utvdrdera vardkvalitet. Dessa innehéller patientdelaktighet
som en av flera aspekter. Ett exempel pd PREM ar Nationell Patientenkidit
(NPE) (64). NPE ér en svensk version av det vilkdnda Picker Patient
Experience Questionnaire (PPEQ) (65, 66). PPEQ utvecklades i USA (65)
och har sedan dversatts och anvénts i flera ldnder for nationella utvarderingar



av patienters erfarenheter fran slutenvard (67). KUPP — Kvalitet ur
Patientens Perspektiv (68) ér ett annat svenskt exempel p4 PREM som finns
anpassat inom en rad olika omraden och dven Oversatt till andra sprak. KUPP
anvéinds idag s& vidl inom forskning som vid utvecklingsarbete (69). Inom
rehabilitering finns ett kanadensiskt PREM utvecklat for métning av
personcentring i slutenvardsrehabilitering, Client-Centred Rehabilitation
Questionnaire (CCRQ) (70). CCRQ avser inte att méita specifikt
patientdelaktighet utan innehdller bland annat dimensioner som beror
emotionellt stdd och fysisk komfort men &dven aspekter som ror
patientdelaktighet,  exempelvis  beslutsfattande, = malséttning  och
patientutbildning (70). Inget av ovan ndmnda PREM ir saledes specifikt
avsedda foOr att utvirdera patientdelaktighet i rehabilitering.

Utveckling av frageformuldr
Utvecklingen av frAgeformuldr dr en lang, resurskrdvande och iterativ process
(71, 72) Merparten av litteraturen om frageformuldrsutveckling handlar om

PROM. Riktlinjerna &r dock generella och anvindbara for savil utveckling av
PREM som PROM (73).

En av de mest citerade beskrivningar av frageformuldrsutveckling ar
sammanstéllt av FDA (72). I denna presenteras en fem-stegs modell. Initialt
rekommenderas att en hypotetisk begreppsmodell tydliggérs. For
tydliggérande av begreppsmodellen &r patientintervjuer och input fran
patienter viktigt. I nésta steg ska Gvervdganden goras avseende metod for
datainsamling, skattningarnas utformning samt bordan for sa vl
respondenter som vid administrering. Det tredje steget innefattar kognitiva
intervjuer, pilottestning och utvdrdering av métegenskaper for att bekréfta
den hypotetiska begreppsmodellen. Detta forvantas leda till att
frageformulérets format, skattningar, procedurer och instruktioner kan
faststillas. I det fjarde steget &r syftet att utvirdera responsivitet, d.v.s.
enkétens formaga att finga fordndring Over tid. Avslutningsvis, i1 det femte
steget kan ytterligare utvirderingar av generaliserbarheten av mitegenskaper
och eventuella anpassningar i andra populationer, t.ex. andra patientgrupper, i
andra kulturer eller pa andra sprék (72).

Utvirdering av mdtegenskaper

Det ingen golden standard for hur psykometriska testning av ett
frageformuldrs mitegenskaper bor goras, utan den metod som bést provar
begreppsmodellens giltighet bor véljas (71). Faktoranalyser dr vanligt, och
ofta bedomt som noddvéndigt, vid utveckling av fridgeformulér (74). Det finns



bade explorativ faktoranalys, vilket innebér att man fOrutsittningslost testar
dimensionaliteten, samt konfirmatorisk faktoranalys, vilket innebér att man
frén borjan har en hypotes om hur items och skalor ska hdnga samman och
utviarderar om empiriska data stodjer modellen (55). En annan teknik som
liknar konfirmatorisk analys i den meningen att forutbestimda dimensioner
testas &dr s.k. multitrait-scaling analysis. 1 en multitrait-scaling analysis
utvdrderas forutséttningar for Likert skalning, d.v.s. att items som &r tdnkta
att bilda en skala och méita samma egenskap gor det, och dirmed om
itemskattningarna kan summeras till en podng for skalan (75). Detta gors
genom att prova skalans konvergenta och diskriminanta validitet samt interna
konsistens (55, 75, 76). Konvergent validitet innebédr i vilken grad samma
begrepp méts medan diskriminativ validitet innebdr i vilken grad olika
begrepp mits. Den konvergenta validiteten stirks genom hdga korrelationer
for varje enskilt item ténkt att bygga upp en hypotetisk skala. Den
diskriminativa validiteten starks genom att de items som ar tdnkta att bygga
upp en hypotetisk skala korrelerar hogre med denna jamfort med Gvriga
hypotetiska skalorna (75). Cronbach’s a &r dven vanligt att anvénda sig av for
att visa pad bade ett frageformuldrs konvergenta validitet och interna
konsistens. Cronbach’s o &r en berdkning av i vilken omfattning items
tillhérande samma skala visar hog intern konsistens (76).

Oavsett metodval rekommenderar FDA (72) utvdrderingar av ett
frageformulérs validitet, reliabilitet samt responsivitet:

Validitet: Detta innebir att man méter det man avser att méta. Det delas in i
tre olika huvudtyper: innehalls-, begrepps-, och kriterievaliditet (56).
Innehallsvaliditeten rér hur vél ett frageformulér tacker de centrala aspekter
av ett begrepp som man avser att méta, att det dr relevant for det man vill
mata och att det inte saknas aspekter som bor ingé (55). For att sikerstilla ett
frageformuldrs innehallsvaliditet ar intervjuer med malgruppen centralt i att
utveckla en hypotetisk begreppsmodell (77). Dértill kommer kognitiva
intervjuer med representanter for maélgruppen (78). Genom kognitiva
intervjuer med personer fran malgrupperna testas och bedoms forstaelsen av
fragor och/eller péstdenden och svarsalternativ i forhéllande till begreppet
man avser att mita (76). Begreppsvaliditet handlar om konvergent- och
diskriminativ validitet, vilka dr en del i en multitrait-scaling analysis som har
beskrivits ovan. Kriterievaliditet innefattar en samtidig och prediktiv
validitet. Vid beddmning av kriterievaliditet gors en jimforelse med nagot
annat matt, exempelvis kliniska variabler eller annat PROM/PREM (55, 56).
Kriterievaliditeten stirks av samband eller hoga korrelationer med den
jamforande mitningen som ocksa avser att mita en fordndring i samma
riktning (55, 56).



Reliabilitet: De vanligaste metoderna for att utvirdera reliabiliteten dr intern
konsistens och test-retest (55). Den interna konsistensen utvirderas oftast
med Cronbach’s a (76). Som ndmnts ovan anvinds Cronbach’s o d&ven som
ett matt pd konvergent validitet. Test-retest innebdr att upprepade
utvirderingar eller méitningar gors. Vid god test-retest reliabilitet forvéntas
inga fordndringar ske om inga faktiska fordndringar har skett (55).

Responsivitet: Ett frageformuldrs forméaga att mata fordndring over tid ar
dess responsivitet (79). For att ett frageformuldr ska vara meningsfullt att
anvinda maste det kunna visa pa fordndring nédr den faktiskt har skett, till
exempel fordndringar upplevelsen av vardkvalitet efter en lyckad vardinsats
eller av aspekter av livskvalitet efter en intervention (72).

Ryggmargsskaderehabilitering

Att drabbas av en ryggmdrgsskada

I Sverige drabbas arligen 120-150 personer av olyckor som leder till en
ryggmargsskada (80-83). Fler min &n kvinnor skadas och de vanligaste
orsakerna dr fall- och trafikolyckor (84). Vid en ryggmérgsskada bryts
kontakten mellan hjérnan och nerverna i ryggmérgen helt eller delvis, vilket
leder till en rad funktionella nedséttningar (85). Skadans omfattning, och
huruvida funktioner kan aterfas eller ¢j, varierar beroende pa skadeniva samt
om skadan &r komplett eller inkomplett. En komplett skada medfor
forlamning av musklerna och kénselbortfall nedanfor skadenivan samt stord
blas-, tarm- och sexualfunktion. En inkomplett skada innebdr att vissa
nervkontakter finns kvar och sdledes far patienten varierande
funktionsbortfall (85). En ryggmérgsskada kan dven vara icke-traumatiskt
orsakad, exempelvis till foljd av en infektion, blodning eller tumér, med
liknande fysiska konsekvenser som vid en traumatisk ryggmérgsskada (86).

Hur en patient som rékat ut for en ryggmérgsskada mentalt hanterar sin
situation varierar (87). Det tar olika l&ng tid for olika patienter att ta till sig
vad som har héant (88) och att viardera den nya situationen (89). Olika
patienter har ocksd varierande sitt att bemdistra sin situation. Strategin
Acceptans, som innebir att individen finner nya vérden och intressen 1 livet,
och inte att skadan i sig accepteras, samt strategin Fighting spirit, som
handlar om anstringningar for att minska skadans effekter och soka efter
tekniker som underlattar livet, &r exempel pa hur den nya livssituationen kan



hanteras (90). Av betydelse for att kunna hantera den nya situationen &r dven
att f4 information av personalen (91, 92) och stdd fran nérstaende (90, 93-96).

Rehabilitering av patienter med ryggmdrgsskada

For 70 &r sedan dog manga till f6ljd av ryggmérgsskada, men idag &r
mojligheterna till Overlevnad och ett vérdigt liv stora (85). Den hér
utvecklingen beror framforallt pa specialiserad vard och rehabilitering med
forbittrade rutiner for det akuta omhéndertagandet och en omfattande
rehabilitering (85, 97, 98). Trots framstegen finns dock &nnu ingen bot (99).
Syftet med rehabiliteringen ar att hjidlpa patienten att optimera sina
funktioner, att klara av fordndringarna pa ett bra sétt och att komma tillbaka
till ett produktivt och meningsfullt liv (91, 92, 100, 101). For att stotta
patienten i den hir processen ér savil personalens medicinska kunnande som
ett respektfullt bemoétande avgdrande (91). Att patienten far hjilp av
personalen att hjilpa sig sjdlv podngteras som en fundamental princip vid
ryggmargsskaderehabilitering (88). En person som drabbats av en
ryggmargsskada kan behdva ldra sig nya fardigheter, atererdvra gamla och
lara kompensatoriska fardigheter (91). Rehabiliteringen och forvéirvandet av
de nya fardigheterna bor starta s& snart som mojligt efter skadan och kan paga
resten av livet. Det finns alltsd ingen slutpunkt, utan en person med en
ryggmirgsskada méste arbeta for att bibehédlla god hilsa och motverka
medicinska komplikationer genom uppfoljning och forebyggande hélsovard

o1).

Patienten och personalen, och eventuella nirstaende, 4r medlemmar i teamet
vid ryggmargsskaderehabilitering (92). Om nérstaende deltar bor de ses som
fullviardiga medlemmar i teamet (98). Personal frdn olika professioner,
exempelvis ldkare, sjukskoterskor, underskdterskor, —arbetsterapeuter,
fysioterapeuter, kuratorer, ingar i teamet. All inblandad personal, patienten
och nérstaende har unika och virdefulla bidrag for patientens rehabilitering
(92). Var och en bidrar med sina specifika och professionella kompetenser,
den delade kunskapen ger synergi och en bittre vird kan gemensamt uppnas
(100, 102).

Ndrstdende till personer som drabbas av
ryggmdrgsskada

Att drabbas av en ryggméirgsskada paverkar inte bara den skadade personen,
utan dven hens narstaende. Samtidigt som nérstdende méste hantera sin egen
situation (103), &r deras stdd till patienten av stor betydelse (95). Nérstdende
ar viktiga for att hjélpa patienten att koppla “the pre-injury world” med “the
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post-injury identity” genom att fortsitta se personen pa samma sitt som innan
(93) samt genom att vara en link till livet utanfor sjukhuset (94). Nérstdende
kan bjudas in for att tillsammans med patienten och personalen planera
rehabilitering (104) samt finnas med som en diskussionspartner (105). Dock
ar det viktigt att ndrstdende kan behilla sina tidigare roller, exempelvis som
man och hustru eller barn och fordlder och inte ta pa sig rollen som enbart
vardare (106).
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TEORETISK RAM

Personcentrering

Personcentrering ar ett begrepp som ofta ndmns i samband med
patientdelaktighet. Ibland har  patientdelaktighet jamstéllts med
personcentrering (3), medan ramverk och begreppsanalyser av personcentring
ofta inkluderar patientdelaktighet som en av flera komponenter (1, 107-111).

Louise Danielsson (112 s. 40) skriver: “Personcentrering dr ingen trendig
modell eller ”ny” konceptualisering, dess teoretiska antaganden bygger pa
lange etablerade humanistiska idéer. Empatisk respekt for den andres
virdighet och integritet finns  naturligtvis redan 1 manga
behandlingssituationer.” Med avhandlingens teoretiska ram &ar syftet att
tydliggora det som for ménga kan ses som sjdlvklart, men ockséd att
understryka de centrala aspekterna for betydelsen av ett personcentrerat
forhallningssitt och patientdelaktighet inom rehabilitering.

Att vara en person som intar en roll som patient

Med ett personcentrerat forhallningssétt dr forstaelsen av vad det innebar att
vara en person centralt. Denna har sina rotter hos personfilosofer si som
Ricoeur, Mounier, Buber, Smith och Rentorff-Kemp (113). En person ir
ndgon som har sévil vilja, inneboende formégor och kapaciteter (108, 114)
som séarbarhet (114). Inom personalismen ses en person som ndgon som
skapas i relation med andra och det understryks att en person dr mer lik andra
an olik andra (114). De forutséttningar och varderingar som finns i samhéllet
och kulturen &r dessutom med och skapar personen (108, 114, 115).
Samhills- och kulturaspekter som péverkar kan exempelvis vara
demografiska forhallanden, om man bor i stad eller pa landsbygd, om man
bor i véstvérlden eller utvecklingsldnder, om man dr f6dd och uppvuxen i
samma land eller om man har invandrat, o.s.v. (115).

Att vara en person [eng. personhood] ar inte ett statiskt tillstand, utan det sker
hela tiden en utveckling i att vara en person (115). En skada eller sjukdom
paverkar denna utvecklings riktning (116). Att drabbas av en skada eller
sjukdom och bli patient innebér dock inte att personen slutar att vara person
(113). Med ett personcentrerat forhallningssétt i hélso- och sjukvérden
placeras personen i centrum och inte skadan eller sjukdomen (117). Patienten
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dr inte bara en kropp som ska studeras och ldkas, utan en person som har ett
sammanhang utanfor sjukhuset och en livshistoria (109, 117). Dérfor ar syftet
med ett personcentrerat forhallningssétt att se till vem patienten dr som
person bortom den skada eller sjukdom som foranlett patientrollen (27). Om
den medicinska diagnosen skulle ses som den viktigaste egenskapen ér risken
att personalen missar viktig information och kunskap som kan vara av
betydelse for patientens rehabilitering (118). Dock innebédr inte ett
personcentrerat forhéllningssatt att de medicinska aspekterna bortses ifran,
utan de ska ses som komplement till patientens beréttelse (27, 116).

I likhet med betoningen pa att patienten forst och framst alltid &r en person
har ryggmargsskaderehabiliteringen sedan ldnge karaktdriserats av
personcentrering utan att uttalat ha de personalistiska filosofiska rétterna som
utgangspunkt. Fore andra virldskriget sédgs didremot en patient med en
ryggmérgsskada som ett hoppldst och omdjligt fall (119). Sedan skedde en
markant fordndring. Rehabiliteringen kom att ha ett tydligt syfte, vilket
innebar en tro pa att patienten kunde terga till ett virdigt och produktivt liv
(91, 92). Detta ar det synsétt som idag praglar ryggmargsskaderehabilitering.
Personalens fokus ligger pé patientens mdjligheter och hens formégor snarare
dn pa vad hen inte kan gora (91, 120).

Partnerskap mellan patienten och personalen

Ett partnerskap mellan patienten och personalen ses som centralt for
personcentrering (109). Ett partnerskap innebér att patienten och personalen
delar information, samtal och beslutsfattande i en asymmetrisk dmsesidig
relation (113). Att det handlar om att en asymmetrisk relation grundas i ett
trefaldigt underldge for patienten. For det forsta kan patienten bara fa tillgéng
till halso- och sjukvéardens resurser genom personalen och ar séledes i ett
institutionellt underldge. For det andra ar patienten drabbad av en skada eller
sjukdom vilket kan innebdra en existentiell utsatthet for patienten. Slutligen
ar patienten i ett kognitivt underldge i och med att hen, i jimforelse med
personalen, oftast har mindre kunskap om medicinska aspekter samt hilso-
och sjukvarden som organisation. Denna asymmetri i partnerskapet gor
Omsesidigheten i relationen &n viktigare. Personalen ska vara ddmjuk infor
patienten och forsoka se hens perspektiv (113).

I andra ramverk, modeller och analyser for personcentrering benimns och
definieras vare sig asymmetrin i relationen mellan patienten och personalen
eller partnerskapet pad samma tydliga sidtt som ovan. Didremot &r relationen
mellan patient och personal central. Exempelvis finner Kitson m.fl. (111) att
relationen mellan patient och personal ska vara genuin och att patientens och

14



personalens expertkunskap ska delas, eller som Pryor och Dean (116) menar
att det handlar om en fortroendefull relation, vilken innefattar ett delat
beslutsfattande som tillater patienten att ha en aktiv roll. Vidare bendmns
partnerskapet utan att ndgon narmare definiering om vad det innebar ges.
Exempelvis menar Cheryl Cott (121) att patienten hanterar sin
rehabiliteringsprocess i partnerskap med personal som forstar och respekterar
patientens individuella behov.

En personcentrerad rehabilitering

Merparten av de texter som finns om personcentrering &r fran
omvéardnadsforskning och -litteratur. Cott (121) lyfter detta som ett problem
for rehabilitering dér personal frdn olika professioner interagerar med
patienten och involveras 1 rehabiliteringen. Ett personcentrerat
forhallningssdtt har mer och mer kommit att lyftas inom rehabilitering.
Tidigare har det dock, dven om det inte bendmnts som ett personcentrerat
forhallningssitt, varit grundldggande principer bland personalen och i linje
med rehabiliteringens mal om att patienten ska rehabiliteras till sitt liv utanfor
sjukhuset.

Anda sedan 1970-talet har handikapprorelsen verkat for en forindring av
synen pa hur man betraktar personer med funktionsnedséttning (1, 122). I en
historisk analys skriver Leplege m.fl. (1, s. 1563): “Disabled persons should
be regarded as individuals and citizens with full rights, without losing track
of the cultural, social and political dimension of disability.” En fordndring i
synen pa patienten, fran disabled till newly able har skett (123). Det innebér
att livet med funktionshinder inte ska handla om passivitet, oformaga och
beroende samt om vad som inte lingre kan goras. Istdllet betonas processen
att aterskapa och ater ldra sig som en person (123). Daremot finns det och har
funnits negativa kulturer och stereotypa attityder till de funktions-
nedsittningar som en ryggméargsskada kan medfora (124). Som exempel kan
ndmnas Christina Papadimitrious (123) papekande om att rullstolen &r en
symbol och objekt for stigma, vilket kan leda till nedvirderande och lagre
status. Hér blir personalens attityd avgorande, de kan inte ha en negativ
instéllning till funktionsnedséttningar och samtidigt formedla mdjligheter,
sjdlvstandighet och framtidstro om ett s normalt liv som mdjligt i patientens
vég till att hitta sin identitet (116, 124). Lika sa trycker Cott (121) pa en
positiv attityd som mdjliggdrande for en dmsesidig delaktighet och ett delat
beslutsfattande i rehabiliteringen.

I en systematisk Oversikt for patienter med kroniska sjukdomar har
personcentrering kategoriserats dels som “the patient perspective approach”

15



(d.v.s. att personalen ska forsoka ta reda pa patientens forestéllningar eller
Overtygelser genom att stdlla Oppna frdgor om personliga eller sociala
problem och besvara dem), dels som “the patient activation approach”
(d.v.s. att patienten hjélps till att vara aktiv och agera som en partner i motet
med personalen) (125). En personcentrerad ansats som aktiverar patienten,
vilket sannolikt dven inkluderar att personalen tar patientens perspektiv, har
vistats ge bist effekt pa patienternas hilsa (125). Det konkluderar Pryor och
Dean (116) som “patient empowerment is what matters”. Att uppmuntra till
aktiv patientdelaktighet gar dels i linje med den filosofiska grundsynen om
att man som person dr kapabel att ta ansvar for sitt hilsotillstind (27), dels
med den uppmuntran inom hélso- och sjukvarden som betonar att patienter
ska vara delaktiga i sin vard (9, 13). Vidare sa dr det inom rehabilitering en
stark tradition och fundamentalt att patienten &r delaktig for att rehabiliteras
vél. Patienten forvéntas vara aktiv i den méan det gér, i kontrast till att vara
passiv, bli omhindertagen och utgora ett objekt for varden (1, 126, 127). Som
Michie m.fl. (125) konkluderar: en aktiverande ansats handlar om att
patienten ges mojlighet att utveckla sina egna planer for att forbéttra sin
hilsa, vilket ocksa bidrar till en 6kad motivation att implementera dem.

For ryggmirgsskaderehabilitering beskrev Roberta Trieschmann' (91) en
filosofi, vilken baseras pa en syntes av sinne och kropp med en personlig
dimension. Ett hélso-orienterat och utbildande system snarare &n ett system
som fokuserar pa botande av sjukdom uppmanas och att fokus ska vara pa att
personen ska ges mojlighet att ldra sig att leva med sin skada i sin kontext.
Halsa, i likhet med beteendefordndring eller anpassning efter en skada, ska
ses om en interaktion mellan de psykosociala resurserna, det biologiska-
organiska tillstdndet och personens miljo och omgivning. Hélsa ar nagot mer
an delarna var for sig och saledes en syntes mellan kropp och sjél. Man kan
inte behandla delarna var for sig, som maskiner och bara bry sig om det
objektiva. Utan for att nd hélsa, med eller utan en ryggmargsskada, krivs en
balans i livet. For att ha balans ar det tre komponenter som maste tas hdnsyn

' P4 slutet av 1980-talet kom Roberta Trieschmann ut med boken Spinal cord injuries
Psychological, social and vocational rehabilitation (91). Vad som beskrivs i boken var inget
utstickande eller kontroversiellt, men hon satte ord pa den samtida synen med syftet och
attityderna inom ryggmérsskaderehabiliteringen, vilket néstan 30 ar senare dven é&r
grundlidggande. Exempelvis trycker Papadimitriou och Carpenter (101) i riktlinjer for klient-
centrerad ryggmairgsskaderehabiliteringen pa vikten av helhetssyn och forstaelsen av personen
i sin kontext. Likasd podngterar ISCoS nddvéndigheten av att inte bara fokusera pa de
medicinska aspekterna, utan att ett multidisciplindrt team och en omfattande rehabilitering &r
av yttersta vikt for att forebygga framtida komplikationer och patientens egenvard understryks.
Aven s& uppmanas arbetsrehabilitering och inkludering i samhillet samt att malséttning r en
central del i rehabiliteringen efter ryggmargsskada.
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till;  Survival activites (ex. forebygga medicinska komplikationer,
vardagsaktiviteter, hdlsopromotion); Harmonious living (ex. sociala
relationer och trygghet i sin omgivning); samt Productivity (d.v.s. att ha
mojlighet att delta i aktiviteter som ger en kéinsla av helhet och
livstillfredsstéllelse) (91).
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SYFTE

Pa 1900-talet saknade forskningen om patientdelaktighet en viktig
komponent; patienternas perspektiv (14). Ett perspektiv som pa senare ar
utforskats i flera svenska studier sdsom i akutsjukvard (39, 62, 128),
slutenvérd (23, 37, 129), 6ppenvard for hjartsvikt (24) och hemsjukvard (50).
Déremot &r kunskapen om betydelsen av patientdelaktighet inom
rehabilitering, generellt s& vdl som specifikt for patienter med
ryggmargsskada, fortsatt begrinsad. Kunskapsluckan géller sévil i Sverige
som internationellt.

Vad patientdelaktighet betyder bor primért komma direkt frin de som framst
berdrs, d.v.s. patienterna sjidlva. I fOrsta hand bdr patienternas syn pa
begreppet undersokas och identifieras med fragestillningar som: Vad innebdr
patientdelaktighet? Vad mdjliggor patientdelaktighet? Hur upplevs
patientdelaktighet? Via intervjuer med patienter kan deras syn forstés.
Baserat pa patientintervjuer kan dven ett frageformulér, ett PREM, utvecklas
for att systematiskt kunna utvdrdera patienters erfarenheter av
patientdelaktighet (72).

Personalen har en betydande roll i rehabilitering efter ryggmairgsskada
(25, 91, 92, 101). Dessutom uppmanas nirstdende att involveras i
rehabiliteringen vid ryggmaérgsskada (85). Dessa aspekter medfor att bade
personalens och de nérstaendes syn pa patientdelaktighet blir hogst relevant
att ta del av i strdvan efter en utvidgad forstdelse av patientdelaktighetens
betydelse vid ryggmaérgsskaderehabilitering.

Overgripande syfte

Avhandlingens Overgripande syfte var att studera patientdelaktighet fran
patienters’, nirstdendes och personals perspektiv. Ytterligare ett syfte var att
utveckla och psykometriskt testa ett frageformulér, The Patient Participation
in  Rehabilitation  Questionnaire  (PPRQ), for utvidrdering av
patientdelaktighet i ryggmaérgsskaderehabilitering.

% Datainsamlingen i Studie I, IT och III har skett frén personer med ryggmirgsskada, d.v.s. efter
sin tid som patienter. Dock, bidrar de med ett patientperspektiv fran den tid nér de hade en roll
som patienter. Dirfor kommer de framdver i avhandlingen att refereras till som
patienter/patienterna och inte personerna med ryggmargsskada.
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Specifika syften

Studie I

Studie 11

Studie I1I

Studie IV
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Att undersoka patienter med ryggméargsskadas syn pa
patientdelaktighet i sin vard och rehabilitering.

Att utveckla och psykometriskt testa en preliminér version av
The Patient Participation in Rehabilitation Questionnaire
(PPRQ), ett frageformuldr for att méta erfarenheter av patient-
delaktighet, i en grupp med patienter med ryggméargsskada.

Att med hjilp av PPRQ utvérdera erfarenheter och vikten av
patientdelaktighet hos nérstdende till patienter med
ryggmargsskada samt att jdmfora deras skattningar med
patienternas.

Att undersoka personalens perspektiv dels pa betydelsen av
patientdelaktighet inom ryggmaérgsskaderchabilitering dels,
vad de sdg som forutsittningar och hinder for
patientdelaktighet.



METOD

Beskrivning av avhandlingsprojektet

Projektbeskrivning

Avhandlingsprojektet bestdr av fyra delstudier om patientdelaktighet vid
rehabilitering efter ryggmérgsskada (Tabell I). Studie I och II &r sekventiella
for utvecklingen av frageformuldret: The Patient Participation in
Rehabilitation Questionnaire (PPRQ). Studie I avsdg att explorera betydelsen
av begreppet patientdelaktighet genom intervjuer med patienter med
ryggmirgsskada. Fran intervjuerna erholls sadledes en hypotetisk
begreppsmodell baserad pa patienternas syn pa patientdelaktighet. Denna
modell var utgdngspunkten for en preliminér version av PPRQ, som testades i
Studie II. I Studie III anvéndes sedan en vidareutvecklad 23-items version av
PPRQ for att undersoka erfarenheter och vikten av centrala aspekter av
patientdelaktighet fran nirstdende samt for att jimfora deras skattningar med
patienternas. I Studie IV gjordes intervjuer med personalen for att undersoka
deras syn pa patientdelaktighet.

Tabell I. Oversikt av design, deltagare, datainsamling samt analyser for delstudierna.

Studie Design Deltagare Datainsamling Analys
I Explorativ 10 patienter med  I[ntervjuer [nnehallsanalys
ryggmargsskada
11 Explorativ, 141 patienter Frageformular: Beskrivande
psykometrisk med PPRQ statistik,
utvardering rygemargsskada  prelimindrversion Multi-trait analys
11 Deskriptiv 83 nirstiende Frigeformulir: Skillnader,
och 141 PPRQ 23 samstimmighet,
patienter med pastdenden korrelationer,
rygemargsskada differenstestning,
effektstorlekar
v Explorativ 13 person frin [ntervjuer I[nnehallsanalys
en spinalenhet
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Deltagare, datainsamling och analyser

Informanter och respondenter

I Studie I intervjuades 10 personer med ryggméargsskada. Urvalet var
strategiskt och skedde ett ar efter skadetillfallena. Informanterna ansags vara
representativa for ryggmairgsskadepopulationen géllande alder, kén och
skadeniva.

Mialgrupperna for Studie II och III var personer 18-80 ar, som hade drabbats
av en ryggmirgsskada mellan aren 1999-2010 och som behandlats pa
spinalenheten vid Sahlgrenska sjukhuset. Studie III innefattade dessa
patienter plus deras nédrstdende. Totalt deltog 141 personer med
ryggmargsskada (Studie II, III) och 83 nérstdende (Studie III). Personerna
med ryggmargsskada i dessa studier var representativa for ryggmaérgs-
skadepopulationen avseende alder eller kon.

I Studie IV intervjuades 13 personal fran olika professioner. Alla informanter
arbetade eller hade nyligen arbetat pa spinalenhet vid Sahlgrenska sjukhuset.

Datainsamling

Individuella intervjuer gjordes med informanterna i Studie I och IV. Alla
intervjuer spelades in och transkriberades. Patientintervjuerna i Studie |
inleddes med en Oppen fraga om deras fOrstielse av begreppet
patientdelaktighet, vilken kompletterades med foljdfragor.
Personalintervjuerna i Studie IV inleddes med en Oppen frdga om vad
patientdelaktighet innebar och foljdes upp med fragor om forutsittningar och
hinder for patientdelaktighet. Intervjuerna med patienterna och personalen
gjordes av tvd olika personer. Ingen av dem hade varit involverad i
patienternas rehabilitering eller arbetet pa avdelningen och saledes var bada
neutrala och okénda for informanterna.

En prelimindr version av PPRQ skickades tillsammans med
studieinformation och svarskuvert ut till mélgrupperna for Studie II och III.
Den preliminédra versionen av PPRQ hade utvecklats utifran analysresultat av
intervjuerna i Studie I och enligt rekommendationer for frageformulérs-
utveckling (71, 72). Femtio pastdenden extraherades ordagrant fran
patientintervjuerna i Studie I for att belysa de fem centrala teman som
framkommit 1 intervjuerna: Respekt och integritet, Planering och
beslutsfattande, Information och kunskap, Motivation och uppmuntran, samt
Ndrstaendes medverkan. For att sdkerstilla forstaelsen av fragor och svar
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gjordes kognitiva intervjuer med fem personer med ryggmairgsskada, tva
nirstdende och tre av spinalenhetens personal. Analysen av de kognitiva
intervjuerna resulterade i att 18 pastdenden togs bort. Slutligen inneh6ll den
preliminéra versionen av PPRQ totalt 32 items.

Varje item foljdes av tva 5-stegs Likert skalor for skattningar av hur ofta
pastdendet hade upplevts (erfarenhet: alltid=5; aldrig=1) och hur viktigt
respektive pastdende ansdgs vara (viktighet: extremt=5; inte alls=1).
Instruktionen till patienterna var att for respektive item svara i vilken
omfattning de ansett sig ha varit delaktiga samt hur viktigt det var (Studie II,
IIT). Nérstaende instruerades att svara pa sin uppfattning om patientens
delaktighet (Studie III).

Analysmetoder

I Studie I och IV anvéndes innehéllsanalys. Det dr en analysmetod som é&r
kontextkénslig och anvéndbar vid stora mingder text (130). Analyserna i
Studie I och IV utfordes individuellt av tvd personer i forskargruppen.
Analyserna jamfordes och diskuterades forst forskarna emellan och sedan
med Ovriga i forskargruppen till konsensus natts. I bada intervjustudierna
tilldts informanterna genom s.k. member checking bekréifta att deras
synpunkter var korrekt tolkade (131).

Deskriptiv statistik anviandes for demografisk data i Studie II och III samt for
att utvirdera svarens fullstindighet och skalpoédngens distributioner i Studie
II. Skalpodng berdknades som medelvirde av skattningarna for ingéende
items. Vid avsaknad av svar tillimpades s.k. half-scale method vid
poédngberdkning. Det innebar att i en skala dir minst hélften av de ingédende
items har besvarats ersitts items utan svar med medelvirdet av de dvriga
svaren. Om mer &n hélften av svaren saknades uteldmnades hela skalan.

I Studie II testades den hypotetiska begreppsmodellen baserat pa
erfarenhetsskattningarna En multitrait-scaling analysis anvéndes for att
utvirdera PPRQ:s konvergenta och diskriminanta validitet samt interna
konsistens (55, 75, 76). I tilldgg utvirderades viktighetsskattningarna for att
bekréfta innehallsvaliditeten.

Icke-parametriska test anvandes i Studie III for att jamfora nérstdendes och
patienters skattningar; Mann-Whitney U test for viktighetsskattningarna och
Wilcoxon’s test for erfarenhetsskattningarna. P.g.a. multipla test korrigerades
signifikansnivan enligt Bonferroni metoden (132). Effektstorlekar enligt
Cohen (133) anvidndes som komplement till de statistiska signifikans-
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skattningarna. Overensstimmelsen av nérstiendes och patienters erfarenheter
utvirderades via intraklass-korrelationer (134). I tilligg testades &aven
patienternas och nérstdendes erfarenhets- och viktighetsskattningar med
Cronbach’s o for att utvdrdera interna konsistensen av PPRQ:s skalor (76).
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ETIK

Avhandlingsprojektet har genomforts med beaktande av de forskningsetiska
riktlinjerna i Helsingforsdeklarationen (135) och &r godként av Regionala
Etikprévningsndmnden i Goteborg (Dnr. 114-11).

For att de tillfragade skulle kunna ta stillning till ett eventuellt deltagande i
studien fick de utforlig information om studien. Syftet och genomforande
presenterades samt information om frivilligheten i deltagandet. De bandade
och utskrivna intervjuerna och de besvarade frageformuldren kodades och
kodnyckel forvaras inldst separat. Inga namn eller uppgifter som kan sparas
till deltagarna har presenterats. I rapportering av resultaten i Studie I angavs
enbart kon och alder vid respektive citat. I Studie II och III presenterades
endast demografisk data och resultat pa gruppniva. I Studie IV numrerades
intervjuerna och 1 resultatrapporteringen angavs endast vilken intervju
respektive citat var hdmtat frén.

Studiernas enskilda och sammanlagda nytta och véirde har bedomts storre &n
riskerna. Av erfarenhet vet man att det for studiedeltagare ofta innebar
kénslor av meningsfullhet ndr de far delge sina erfarenheter for ndgon som
lyssnar och &r intresserad. Detta ansags viga upp oldgenheten med att deras
tid togs 1 ansprdk for intervjuer och besvarande av frageformuldr. De
erfarenheter och vérderingar som deltagarna formedlat férvéntas bidra till en
okad forstaelse samt bredare och djupare kunskap om patientdelaktighet vid
ryggmargsskaderehabilitering som forhoppningsvis leder till en utveckling av
rehabiliteringen och kommer till nytta for framtida patienter.

Deltagandet skulle for patienterna och de nérstdende eventuellt kunnat
innebéra odnskade funderingar och negativa kinsloméassiga reaktioner genom
att minnen kopplade till den langa och svara rehabiliteringen vicktes. For
personalen bedémdes en risk med att delta vara att det skulle kunna uppsta
kénslor av otillricklighet att prata om nagot som man kénner att man 6nskat
men inte alltid kunnat leva upp till. For att minimera dessa risker testades
fradgornas innehéll och formuleringar forst pad personer ur malgrupperna.
Deltagarna upplystes ocksd om att de kunde avbryta intervjun eller lata bli att
svara pa fragor utan att ange orsak. Rekommendationer avseende ldngd,
utformning och layout for frageformuldr foljdes med avsikt att minska
belastningen for respondenterna.
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RESULTAT

Patienternas och personalens syn pa
patientdelaktighet

Patienterna i Studie I anség att delaktighet i sin vard och rehabilitering var en
sjdlvklarhet. De understrok vikten av att personalen anpassar rehabiliteringen
till patientens behov och 6nskemal for att de skulle kunna vara delaktiga.
Analyserna resulterade i fem centrala aspekter for vad patientdelaktighet
innebér for patienter: Respekt och integritet, Planering och beslutsfattande;
Information och kunskap; Motivation och uppmuntran; samt Ndrstdendes
medverkan.

Betydelsen av patientdelaktighet framkom fran personalen i Studie IV i
kategorin Patienten — en teammedlem. Personalen menade att patienten skulle
ta del i planering och beslut under végledning av personal som bidrog med
sin kliniska kunskap och erfarenhet. Fran intervjuerna framkom dessutom
fyra kategorier som beskrev fOrutsittningar for patientdelaktighet:
Kommunikation, information och kunskap; Rutiner; Respektera patienten for
den unika person hen dr; samt Ett éppet klimat. Ytterligare tre kategorier for
vad som kunde vara hinder for patientdelaktighet extraherades: Personalens
begrdnsade resurser; Patientens oformdga att ta till sig information; samt
Strukturer och fragmenterat ansvar.

Bédde i Studie I och IV wvar det tydligt att personalen framjar
patientdelaktighet genom sitt bemotande. I Studie IV lyftes dven resurser och
strukturer, badde sddana som underléttar och hindrar patientdelaktighet. Nedan
foljer en summering av resultaten fran Studie I och IV.

Den unika patienten

Patienterna och personalen menade att varje patient ar unik, vilket personalen
ska respektera. De menade att olika patienter har olika behov, forutsittningar
och begriansningar, 6nskemal och mdjligheter att vara delaktiga. Patienterna
och personalen papekade ocksa att tiden for att ta in vad som har hiant och
anpassa sig till sin nya situation dr olika l&ng for olika patienter. Det paverkar
i sin tur patientens mojlighet att vara mottaglig for information och saledes
aktivt kunna delta. Likasé kan patientens forméga att ta till sig information
och forstd den dven vara nedsatt. Patienterna och personalen menade
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dessutom att patientens tillstind gor att hen ibland inte orkar, vill eller kan
vara delaktig. Det &r framforallt i borjan av rehabiliteringen som vissa
patienter uttrycker en 6nskan om att hellre 6verléta vissa beslut at personalen
eller nédrstdende. I takt med att patientens tillstdnd forbattras blir det dock
viktigare att kunna vara aktivt delaktig. Fran personalen understroks det att
trots att en patient inte kan vara aktivt delaktig dr det dndd viktigt att de
bemoter patienten med respekt och ser till hens livssituation. Fran patienterna
framkom dessutom olika 6nskemal om i vilken utstrackning de vill involvera
sina nérstdende. Vissa patienter tyckte det rickte om nérstdende kom pa
besok medan andra ville ha med dem i planeringen av rehabiliteringen.

Personalen mdste méjliggora patientdelaktighet

Fran bade patienterna och personalen framkom det tydligt att personalen hade
kunskap att formedla till, och diskutera med, patienten for att patienten skulle
utbildas och fa en forstaelse for sitt nya tillstdnd. Detta anségs i sin tur viktigt
for att patienten skulle kunna vara delaktig och fatta medvetna beslut.
Personalen tryckte pa behovet av att informationen upprepas for att patienten
ska kunna ta den till sig och forstd. Bade patienterna och personalen menade
att personalen maste finnas till for patienten. Det kan personalen gora genom
att ta hénsyn till, vara 6dmjuk infér samt respektera det unika med varje
patient och hens behov. Det ansags viktigt att personalen skapar ett 6ppet
klimat dér de tar sig tid och lyssnar pad patienten, svarar pd fragor, ger
alternativ och later patienten fa gehor for sina idéer och forslag. Personalen
ska ocksd uppmuntra och motivera patienten for att delta i egenvérd, traning,
planering och beslutsfattande.

Strukturer som underldttar och hindrar
patientdelaktighet

Personalen menade att vissa rutiner kunde vara gynnsamma for patienternas
delaktighet. P& avdelningen finns det rutiner for planerings- och
malséttningsmdten som underldttade personalens arbete for att frimja
patientdelaktighet. P4 dessa moten kan patienten delge sina tankar och
kénslor, f4 mgjlighet att bli informerad, ges rdd och valmdjligheter, samt
sjalv fatta beslut.

Frén personalen framkom begrénsade resurser och bristfilliga strukturer som
hinder for att de skulle kunna tillmétesgd patienterna. Underbemanning, hog
personalomsittning och en stor andel oerfaren personal ansdgs vara hinder
for patientdelaktighet. De menade att for lite personal medfor att de inte alltid
har mdjlighet att ge patienten den tid hen behdver. Med begrinsad klinisk
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erfarenhet 4r de som personal dessutom ibland tvungna att prioritera det mest
akuta istdllet for att ha tid for att uppmuntra patientens delaktighet.
Samordning mellan olika véardnivéer upplevdes ocksd som ett hinder for
patientdelaktighet. Ibland tas beslut fran en tredje part, exempelvis géillande
utskrivning, vilket omojliggor att patienten kan delta.

Utveckling av frageformuliret PPRQ

I Studie II reducerades de initialt 50 pastdendena till 32 items via kognitiva
intervjuer pd grund av redundans och &verlapp. Dérefter visade en forsta
analys av den prelimindra versionen av PPRQ att nio items inte uppfyllde de
pre-stipulerade kriterierna enligt multitrait analysen. Néar de tagits bort kunde
den hypotetiska begreppsmodellen bekriftas med items fordelat enligt
foljande (Bilaga I):

e Respekt och integritet: 6 items

e Planering och beslutsfattande: 4 items
e Information och kunskap: 4 items

e Motivation och uppmuntran: 5 items

e Nairstaendes medverkan: 4 items

En sammanfattning av multitrait analysen av PPRQ fran Studie II redovisas i
Tabell II. Kriteriet for konvergent validitet (r>0.40) uppfylldes genom att
samtliga item-skal korrelationerna var mellan 0.67 och 0.85. Kriteriet for
diskriminant validitet uppfylldes genom att de flesta items korrelerade hogre
med sin hypotetiska skala an till de 6vriga skalorna. Innehéllsvaliditeten
ansags stodjas genom att medel viktighetsskattningar for respektive skala
motsvarade mycket viktigt eller hogre (>4 av max 5).

Testning av Cronbach’s a ingick i multitrait analysen i Studie II och testades
aven for nérstdendes skattningar i Studie III. Cronbach’s o var >0.70 for bade
patienters och nérstdendes erfarenhets- och viktighetsskattningar (erfarenhet:
patienter 0.89-0.91 vs. nérstdende 0.89-0.95; viktighet: patienter 0.78-0.88 vs.
ndrstaende 0.72-0.88).
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Tabell II. Sammanfattning av multitrait analysen for testning av PPRQ.

Respekt och Planering och Information och och  Nirstiend

integritet beslutsfattande kap L g
Teoretiskt
omfing av 1-5 1-5 1-5 1-5 1-5
skalpodng
Observerat
omfing av 1-5 1-5 1-5 1-5 1-5
skalpoing
Medelvirde (SD;
av skalpoéng[ ) 4.02 (.76) 3.69 (.85) 3.86 (.83) 3.77 (82) 3.63 (1.19)
Medelvirde (R)
pAstiende-skal 0.75 (.68-.82) 0.78 (.73-81) 0.81 (.80-.85) 0.74 (.67-.84) 0.80 (.72-.85)
korrelationer 2
Pastdende-skal
diskriminant 0/0/58/42 0/0/63/37 0/0/75/25 0/5/70/25 0/0/0/100
validitet ®
Cronbach’s a 091 0.89 0.90 0.90 091
% takeffekter ¢ 9.0 9.0 9.0 9.7 20.1
% golveffekter 4 0.7 1.5 1.5 1IN 5.2
# Pearson ioner mellan pdstdenden och den hypotetiska skalan, justerat for verlapp

b Procent korrelationer som #r signifikant ligre/ligre/hogre/signifikant hogre med sin hypotetiska skala jimfort med andra skalor.

© % takeffekter ar andelen med hogsta mojliga skalpoing, d.v.s. 5 av 5.
49 golveffekter ir andelen med ligsta méjliga skalpodng, d.v.s. 1 av 1

Patienternas och nirstaendes skattningar
av patientdelaktighet

I Studie III skattade bade patienter och nérstiende hoga erfarenhets- och

viktighetspodng for alla skalor av PPRQ (Figur Ia och Ib).

Erfarenheter av patientdelaktighet

Respekt och integritet var den skala med hogst erfarenhetspoing bade for
patienter (4.02, SD 0.76, min-max 1-5) och nérstdende (4.13, SD 0.77).
Ungefidr tva tredjedelar, bdde bland patienterna och bland nédrstdende, hade

erfarenheter motsvarande svarsalternativen ofta’ eller ’alltid’ (Figur Ia).
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Figur Ia och Ib. Distributioner av patienters och nérstdendes erfarenhets- (Ia)
och viktighetsskalpodng (Ib) for respektive skala i PPRQ. Skalpodngen &r pa
y-axeln dér for erfarenhetsskattningarna 5=alltid och 1=aldrig (Ia) och for
viktighetsskattningarna 5=mycket viktigt och I=inte alls (Ib). Boxarna
motsvarar 50 % av skalpodngen, d.v.s. skalpoing mellan undre och ovre
kvartilen. De utdragna linjerna, s.k. whiskers, innefattar skalpodng som
befinner sig inom 1.5 kvartilavstdnd frén den undre respektive dvre kvartilen.
Markeringar utanfor whiskers ar extremvérden.

For patienterna var Planering och beslutsfattande den skala med ldgst andel
(48 %) erfarenhetsskattningar motsvarande svarsalternativen ’ofta’ eller
“alltid” (Figur la). For nirstdende var Ndrstdendes medverkan den skala med
lagst andel (45 %) erfarenhetsskattningar motsvarande svarsalternativen
’ofta’ eller ’alltid” (Figur la).

Samstdmmigheten 1 patient-anhorig-dyaderna var stor for alla skalor
(ICC=0.63-0.80). Skalan Information och kunskap hade host samstammighet
och skalan Ndrstaendes medverkan hade ldgst samstdmmighet. Det forelag
inga signifikanta skillnader i skalpoéngen for erfarenheterna vid jamforelser
mellan patienter och nérstdende, eller vid jimforelser av demografiska och
kliniska variabler for patienterna och nérstdende var for sig.
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Viktighetsskattningar for patientdelaktighet

Néstan alla patienter (92 %) och nirstdende (98 %) hade skattningar
motsvarande svarsalternativen ’mycket viktigt’ eller ’extremt viktigt’® for
Information och kunskap (Figur Ib). Den skalan hade dessutom hogst
viktighetspodng bade for patienter (4.42, SD 0.51, min-max 1-5) och
nérstaende (4.59, SD 0.39).

Planering och beslutsfattande var den skala med légst andel patienter (66 %)
med skattningar motsvarande svarsalternativen ‘mycket viktigt’ eller ’extremt
viktigt’ (Figur Ib). For samma skala hade 85 % av nérstdende skattningar
motsvarande skalpodngen motsvarande ’mycket viktigt’ eller ’extremt
viktigt” (Figur Ib). Narstdendes skattningar var signifikant hogre &n
patienternas for den skalan (A=0.20; p<0.01), dock med en liten effektstorlek
(ES=0.37, CI=0.10-0.64). For o&vriga skalor var nirstdendes viktighets-
skattningar hogre, men skillnaderna var inte signifikanta (p>0.01) och
effektstorlekarna var sma (ES<0.50).

Béade kvinnliga patienter och kvinnliga nirstdende hade signifikant hogre
viktighetsskattningar, med undantag for skalan Motivation och uppmuntran, i
jamforelse med de manliga (p<0.01). For skillnaderna mellan manliga och
kvinnliga patienters skattningar av skalorna Planering och beslutsfattande
samt [Information och kunskap var det sma effektstorlekar (ES<0.50).
Moderata skillnader i effektstorlekar sdgs mellan kvinnliga och manliga
patienter for skalorna Respekt och integritet (ES=0.56 (CI 0.19-0.93);
A=0.27; p=0.001) och Ndrstdendes delaktighet (ES=0.50 (CI 0.11-0.86);
A=0.37; p=0.017). For skillnaderna mellan manliga och kvinnliga nérstdende
var det stor effektstorlek i skillnaden for skalan Planering och beslutsfattande
(ES=1.19 (CI 0.60-1.75); A=0.55, p<0.000) moderata skillnader for skalorna
Respekt och integritet (ES=0.71 (CI 0.15-1.26); A=0.28; p=0.009) och
Ndrstdendes delaktighet (ES=0.65 (CI 0.09-1.19); A=0.40; 0.007). For dvriga
sociodemografiska eller kliniska variabler pavisades inga signifikanta
skillnader i viktighetsskattningarna.
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DISKUSSION

Resultatdiskussion

Resultaten fran avhandlingens delstudier bidrar med kunskap om betydelsen
av patientdelaktighet inom ryggmargsskaderehabilitering. Patientdelaktighet
framstar som en sjilvklar del av ryggmargsskaderehabiliteringen. Resultaten
visar pa vikten av ett personcentrerat forhallningssatt for att frimja patientens
delaktighet i rehabiliteringen efter en ryggmaérgsskada. De aspekter som
framkommit som centrala for patientdelaktighet vid ryggmargsskade-
rehabilitering aterfinns i forskning fran andra omraden. Tidigare forskning
om patientdelaktighet har lyft fram betydelsen av information till patienten
och att patientens individuella behov respekteras (3, 20, 24). Betoningen pé
patienten som en teammedlem, nirstiendes medverkan, motivation och
rutiner for planerings- och malsittningsmoten har ddremot inte varit lika
vanligt férekommande, vilket avhandlingen visar pd ar visentligt for
patientdelaktighet.

Inom ramen for avhandlingsprojektet har ett PREM for utvdrdering av
patientdelaktighet vid ryggmérgsskaderehabilitering utarbetats, The Patient
Participation in Rehabilitation Questionnaire (PPRQ). PPRQ bygger péd
intervjuer med patienter med ryggméirgsskada och uppvisar goda
psykometriska egenskaper, vilket tyder pa att PPRQ har forutséttningar for
att anvandas for utvardering av patientdelaktighet.

Baserat pad delstudiernas resultat diskuteras forst patientdelaktighet som ett
svarfangat begrepp samt i relation till patientlagen och partnerskap. Darefter
diskuteras patientdelaktighet 1 praxis samt dess mojligheter och
begriansningar. Avslutningsvis foljer en diskussion om PPRQ som PREM.

Patientdelaktighet - komplext, multidimensionellt och
dynamiskt

Det finns generella och centrala aspekter for patientdelaktighet. Samtidigt
kan patientdelaktighet, baserat pa personliga faktorer och omsténdigheter,
bade praktiseras, Onskas och upplevas olika. Sammantaget sett fran
avhandlingens delstudier kan patientdelaktighet ses som ett komplext,
multidimensionellt och dynamiskt begrepp:
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Komplext: Att patientdelaktighet kan ses som komplext paverkas av att det
ar patientens individuella behov och forutsdttningar som ska vara
utgangspunkten for patientens delaktighet (Studie I-IV). Dessutom blir
patientdelaktighet komplext i och med att det ibland &r svart att atskilja
forutsattningar for patientdelaktighet och hur patientdelaktighet dger rum”.
Ett exempel &r gillande information. Att patienten &r informerad och har
kunskap &r en forutséttning for att patienten ska kunna vara delaktig, medan
ndr patienten och personalen har en dialog dér information utbyts, sd kan
patienterna uppleva sig delaktiga och sdledes dger patientdelaktighet rum
(Studie L, IV).

Multidimensionellt: Att patientdelaktighet kan ses som multidimensionellt
baseras pa att flera olika aspekter paverkar patientdelaktighet (Studie I, IV).
Det krévs att de olika aspekterna samverkar, snarare dn att en isolerad aspekt
mojliggor patientens delaktighet. Ett exempel dr att vid malséttningsmoten
ska patienten ges mojlighet att delge sina behov och forvéntningar. Dessa ska
personalen bade lyssna pé och respektera. For att formulera realistiska mal
behover patienten dessutom hjélp fran personalen genom information och
kunskap om sitt tillstdnd och dess konsekvenser.

Dynamiskt: Att patientdelaktighet kan ses som dynamiskt grundas
framforallt 1 intervjustudien med patienterna (Studie I) dir det framkom att
patientens onskan och mojlighet att vara delaktighet varierade beroende pé
hens tillstdnd. Dértill framkom i personalintervjuerna (Studie IV) att
patienten behdver tid for att ta till sig information och saledes kunna vara
delaktiga. Det vill sdga att i takt med att patientens tillstdnd forbattras okar
hens mdjlighet att vara aktiv och deltagande. Vikten av att patienten och
personalen hade tid tillsammans framkom i bada intervjustudierna (Studie I,
IV). Darfor ar det ocksa rimligt att anta att den patient-personal relationen
som byggts upp efter en tid nér de lart kdnna varandra 6kar mdjligheterna for
patientens delaktighet. Dessutom kan det, i och med att en patient vid
ryggmargsskaderehabilitering méter olika personer i personalen, finnas en
variation avseende patientens delaktighet i olika relationer och situationer.

Patientdelaktighet i relation till patientlagen och
partnerskap

Avhandlingen visar pa likheter mellan synen pa patientdelaktighet inom
ryggmargsskaderehabilitering och vad som numera é&r lagstadgat i
Patientlagen. Tidigare ansags patientdelaktighet vara ’nagot mer’ &n den
déavarande juridiska definitionen (14). Men i och med den nya patientlag som
trétt i kraft med avsikt att frdmja patientens delaktighet (2) kan ett ndrmande
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konstateras. Det rader alltsd idag, dven juridiskt sett, krav pa att individuell
anpassning. Detta giller framforallt information, men ocksé varden generellt
for att mota patientens 6nskemal (13). Individuell anpassning understroks av
patienterna i Studie I som avgorande for att de skulle kdnna sig delaktiga.
Likasa menade personalen att det var viktigt att de motte patienterna dér de
befann sig och att patientdelaktighet innebar en respekt for de individuella
behoven (Studie 1V). Ett ytterligare exempel ar nirstdendes medverkan som
bade uttrycktes av patienterna i Studie I och som ingar i den nya patientlagen
i kapitlet for delaktighet (13, kap 5 § 3).

Likt Cahills (19) hierarkiska modell for patientdelaktighet och partnerskap
menar foretrddare for GPCC att det inte ridcker att patienten far vara delaktig
och ha ritt att bli informerad som den nya patientlagen innebér. Inger Ekman,
centrumforestandare for GPCC menar att det finns ett steg till att ga;
personalen maste arbeta i ett partnerskap med patienten (personlig
kommunikation, 18 maj, 2016). Ett partnerskap innebér att personalen lyssnar
pa patientens berittelse samt att patienten och personalen delar information,
overldggningar, beslutsfattande och malformulering (109). P& liknande sitt,
det vill sdga som ett partnerskap, beskrev personalen i Studie IV
patientdelaktighet. Exempelvis sa en informant: “Man jobbar ihop med
patienten. Patienten ldgger fram sina forslag. Vi ldgger fram vara forslag.
Man méts péa vigen, vi lar av dem och de lar av oss.”

Beroende pd sammanhang och tolkning kan patientdelaktighet siledes fé
olika innebdrd. Som patientdelaktighet framkommit i avhandlingen finns det
likheter med den juridiska definitionen av patientdelaktighet. Samtidigt &r
betydelsen av att arbeta 1 partnerskap med patienten tydlig for att patienten
ska kunna vara delaktig.

Patienten som teammedlem

Den intervjuade personalen menade att patientdelaktighet innebar att
patienten ska ses som en medlem i teamet (Studie IV). Redan for 20 ar sedan
lyftes patientens centrala roll i teamet vid ryggmairgsskaderchabilitering:
”The patient must be part of a co-operative team effort [---] In a team,
everyone has contributions [---] most importantly, the person with the spinal
cord injury” (92, s. XVII). Att se patienten som en teammedlem &r i linje med
ett personcentrerat forhéllningssitt. Det bekréiftar patienten som en person
med formagor, resurser och kénslor (109) snarare dn fornekar patientens
mojligheter att fatta beslut som paverkar hens liv (101). Att se patienten som
en teammedlem motverkar att patienten kidnner sig som en utomstaende i sin
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egen rehabilitering, utan istdllet som en medlem som deltar och bidrar pa ett
meningsfullt sétt (101).

Glynis Collins Pellatt (136) menar att det &r viktigt att s val patienten som
personalen vet sina roller for att nd ett partnerskap i teamet. Ovan har
personalens beskrivning av patientdelaktighet kunnat jamstéllas med ett
partnerskap. Utifran Pellatts podng blir det darfor viktigt att alla i teamet, inte
minst patienten, ser och forstar patienten som en teammedlem for att hen ska
kunna vara delaktig. Frdgan om hur patienten sdg pa sin roll i teamet
undersdktes inte i Studie I. Daremot hade patienterna en medvetenhet om sitt
eget ansvar och en vilja att vara delaktiga, som en patient sa: ”Det &r ju
jatteviktigt. Det dr ju mig det handlar om, hur jag skall leva mitt liv sen. Det
ar ju jatteviktigt att vara delaktig i det.”

Detta &dr dock inte ett konsekvent synsitt inom litteraturen. Det finns
otydligheter kring huruvida patienten ska ses som en medlem i teamet eller
om det &r ett team av personal organiserat runt patienten. Nar medlemmar av
ett team och deras funktioner vid rehabilitering listas ar det vanligt att bara
personal fran olika discipliner omndmns och inte patienten (137). Andra
exempel pa nér patienten stélls utanfor teamet dr nir patienten och teamet
beskrivs gora négot tillsammans (138) eller att teamet i form av personalen
gor nagot for patienten (139).

Patienten som person - individuella aspekter pd
patientdelaktighet

I avhandlingens intervjustudier (Studie I, IV) var det tydligt att 6nskan om,
och betydelsen av, patientdelaktighet kan variera mellan olika patienter. Detta
ar inte 1 motsdgelse till personcentreringens uttalade syn pa att personer &r
mer lika &n olika varandra (113). Att som person vara lik andra behover inte
innebéra att man har samma preferenser och mojligheter. Det finns diaremot
essentiella likheter s4 som att alla personer har en livshistoria, behov som
maste tillfredsstillas, samt resurser och kapaciteter. Darfor understryks, fran
sd vl avhandlingens intervjustudier (Studie I, IV) som ett personcentrerat
forhéllningssatt (27), att personalen maste se till personen bakom skadan eller
sjukdomen som foranlett patientrollen; vem hen adr som person och vad hen
har for unika behov i sitt liv.

For att kunna léra kénna patienten som person krdvs fingertoppskénsla fran
personalen. Alla ska ha rétt till sin integritet och det dr viktigt att personalen
har forméga att avgora vart patientens privata sfar gar. Detta dr ndgot som &r
relativt lite omskrivit i personcentreringslitteraturen, men som pépekades av
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patienterna i Studie 1. I PPRQ:s skala Respekt och integritet éterfinns darfor
tva items som belyser detta: Personalen ska ldita patienten vara ifred ndr
han/hon sa onskar samt Personalen ska respektera patientens
privata/personliga angeldgenheter. Ytterligare en aspekt betrdffande
patientens integritet framkom i Studie III i PPRQ:s skala Planering och
beslutsfattande. Nirstaende ansdg de items om att personalen skulle kdnna
till patientens forvéntningar, resurser och begrénsningar, vara viktigare dn
patienterna sjilva. Det kan vara s4, att i all vdlmening hos nérstdende tinker
de att ju mer personalen vet om patienten desto battre hjédlp kan de ge. P&
liknande sétt dr det troligt att anta att &ven personal och andra icke patienter”
tanker. Detta synsétt kan dock medfora att patientens integritet hotas, vilket i
forlangningen skulle kunna innebéra att patienten inte kénner sig respekterad
och delaktig.

I Studie III framkom det, om 4n sma, skillnader mellan kvinnors och méns
uppfattning kring vissa centrala aspekter av patientdelaktigheten. Kvinnor,
savil bland patienter som nérstdende, skattade alla PPRQ:s skalor viktigare
an man. Givet den svaga statistiska skillnaden som visades (Studie III) samt
det faktum att tidigare forskning inom olika omréden visat pa bade skillnader
(34, 36, 37) och likheter (38, 39) i kvinnors och méins preferenser for
patientdelaktighet rekommenderas fortsatt forskning. Likasd giller det
identifiering av eventuella andra skillnader mellan olika sub-gruppers
preferenser.

Patienten behover vara informerad

Att patienten far information och kunskap framkom som viktigt for
patientdelaktighet frén patienter, nirstaende och personal (Studie I-1V), vilket
inte dr forvanande. Tidigare forskning menar att information kan vara den
viktigaste forutsittningen for patientdelaktighet (19). Den nya patientlagen
stiarker ytterligare den positionen genom att i ett helt kapitel klargora
patientens réttighet till information (13, kap 3). Det &r inte heller ovéntat att
information framkom som viktigt 1 ryggmérgsskaderehabilitering eftersom ett
utbildande forhallningssatt ar centralt (91, 92).

Betydelsen av att vara informerad kan ses som tva overlappande aspekter nar
det géller patientdelaktighet. For det forsta handlar det om att ha kunskap for
att kunna fatta informerade beslut i planeringen. Personalen maste darfor gora
patienten medveten om diagnosen och behandlingsalternativ samt hens
rattigheter och skyldigheter for att hen ska kunna wutova sitt
sjdlvbestimmande och ta stillning (2). For det andra handlar det om att fa
kunskap for att utveckla nya formagor for att hantera sin nya livssituation.
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Efter en ryggmairgsskada behover patienten fa hjélp av personalen for att lara
sig leva med sin skada (88, 91, 92). Personalens uppgift &r inte bara att lara
patienten medicinska- och egenvardsaspekter for stunden, utan ocksa: how
to learn, how to solve problems, and how to use experiences as a positive
learning process”™ (92, s. 34).

Patienterna 1 Studie I uttryckte behovet av att informationen skulle ges vid
"ratt tillfdlle" samtidigt som personalen i Studie IV menade att informationen
behovdes ges frén dag ett dven om patienten inte var mottaglig. Detta kan
eventuellt innebdra en viss motsdgelse, men det behdver inte vara sa.
Troligen handlar det om péa vilket sétt informationen ges och vilken typ av
information som formedlas. Personalens formaga i att vara 6dmjuk och
lyhord for och lyssna pa vad patienten behdver for information for stunden ér
dérfor avgorande for att informationen ska vara anvéndbar for patienten och
framja patientens delaktighet pa ett personcentrerat stt.

Motivation och mdlsdttning

For patienterna i Studie I var motivation och uppmuntran viktigt for att de
skulle kunna vara delaktiga. Patienterna menade bland annat att personalen
skulle inge hopp, entusiasmera och foresld nya moment. Detta har tidigare
berorts i liten utstrickning inom litteratur om patientdelaktighet. Med tanke
dels pa patientens utsatthet och sérbarhet efter en ryggmaérgsskada (91), dels
pa att patienten uppmanas att vara ansvarig for sina handlingar (1), borde
personalens sitt att uppmuntra, engagera och driva pa patienten vara viktig
for att frimja patientdelaktighet.

Att sitta mal och delmal for patientens rehabilitering &r elementért i
rehabilitering (126) och har omnidmnts som en central aktivitet for
patientdelaktighet (15). Darfor &r det ovéntat att malséttning inte var
framtrddande i patientintervjuerna (Studie I) och séledes inte heller i PPRQ
(Studie II). P4 grund av att malséttning ndmndes i relation till motivation i
Studie I aterfinns ett item i PPRQ:s skala for Motivation och uppmuntran om
malsdttning: Patienten ska fa hjilp av personalen med att sdtta upp
realistiska mal for olika moment och firdigheter. Vid multitrait analysen var
detta det enda item som korrelerade hogre med en annan skala, Planering och
beslutsfattande, én den som var tinkt. Men eftersom patienterna i Studie I
ansag att malséttning var viktigt for deras motivation s behdlls det i sin
hypotetiska skala.
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I intervjuerna med personalen framkom diremot maélsittning, i form av
rutinerna  kring  malséttningsmdten, som en  forutsdttning  for
patientdelaktighet (Studie IV). Anvindningen av en checklista, The Needs
Assessment Checklist (NAC)®, var ett verktyg som lyftes av personalen som
viktigt 1 malsittningsarbetet. En  personal framholl: Vi har
maélséttningsmoten regelbundet dér patienten dr delaktig och vi anvédnder oss
av en sé kallad checklista dir man gar igenom vissa omraden och punkter
som dr en del i sjdlva malsattningsbiten samtidigt som man har med allt
annat, dven annat som patienten vill ha med.” Med ett personcentrerat
forhallningssatt ar det saledes viktigt att patienten ges mojlighet att uttrycka
sina specifika behov och dnskemal och inte tvingas in i en férutbestimd mall.

Patienten behover tid for att kunna vara aktivt delaktig

Fran patienterna framkom det att deras tillstind var avgorande for hur aktivt
delaktiga de ville vara (Studie I). Detta uppméirksammandes dven av
personalen (Studie IV). Samma resultat har dessutom visats i en dansk
intervjustudie med patienter med ryggmargsskada (25). Det fanns en 6nskan
att som patient vara sd delaktig som mdjligt, men initialt begriansade den
nedsatta styrkan och energin och de behovde fa kdnna sig redo forst (25).
Forstéelsen for skadan och rehabiliteringen som kommer med tiden Okar
patienternas formaga att hantera situationen (89, 141) och saledes troligen
patientens egen drivkraft att vara aktivt delaktig.

I Studie IV lyftes att personalen ibland, exempelvis da patienten dr nedsovd,
blir tvungna att ta Over ansvaret och bestimma Over patienten. Det dr oftast
en aktivt deltagande patient man syftar pa nir patientdelaktighet ndmns.
Darfor kan det ifrdgasittas om patientdelaktighet dr mojligt i situationer dér
patienten inte dr vid medvetande. I sddana situationer ar det viktigt att
personalen ser patienten som en person som ska bli sd bra som mdjligt och
kunna atervdnda till sitt liv utanfér sjukhuset. Med sin kompetens och
erfarenhet kan de da avgora vilka vardatgirder som dr nodvéndiga. I likhet
konkluderar Catharina Frank (142, s 48), som i sin avhandling studerat
patientdelaktighet pad en akutavdelning, att: “Patienter dr delaktiga nér de
tillats vara utgdngspunkt for vdrdandet”.

3 P4 1990-talet utvecklades vid Stoke Mandeville Spinal Unit The Needs Assessment Checklist
(NAC) (140). NAC anvénds idag i manga ldnder inom ryggmargsskaderehabilitering. Syftet
med NAC dr att identifiera patientens individuella behov for att mél ska kunna séttas
darutifran. NAC éar specifik for patienter med ryggmérgsskada vilket gora att man kan detaljera
noggrant vad och vilka rehabiliteringsinsatser som ar nodvéndiga (140).
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Patientens onskan om att lata ndarstaende medverka
madste styra

Omkring 80 % av bade patienterna och deras nérstdende ansdg PPRQ:s skala
Ndrstdendes delaktighet att vara mycket eller extremt viktig (Studie III).
Poéngteras ska att de items som inkluderas fokuserar pad att nérstdende
erbjuds att vara med om patienten sa onskar (Studie II, III). Fran
patientintervjuerna (Studie I) framkom det att patientens 6nskemal om, samt
omfattningen av, att involvera sina nérstdende i1 varden och rehabiliteringen
kan variera. For att frimja patientdelaktighet maste personalen ta hdnsyn till
patientens individuella 6nskemal (Studie I).

En férekommande invindning med att involvera ndrstdende dr att det skulle
hota patientens autonomi vid beslutsfattande. Det skulle kunna vara en risk
att patientens avstar sina egna Onskemal for att vara tillmotesgdende med
narstaende (143) eller att néirstaende fattar beslut 6ver patientens huvud (32).
I och med skrivelsen i den nya patientlagen om att det ska vara lampligt att
nirstdende deltar (13), borde det innefatta att personalen ar vaksam pa att den
anhdriges asikter inte tar over.

Bdttre samverkan mellan olika vardnivaer

Frén personalen framkom att patienterna inte kunde vara delaktiga i alla
beslut, till exempel géllande utskrivning och vardtider (Studie IV). Det beror
framforallt pd olika huvudmin mellan olika vérdnivéer samt brister i
samarbete och kommunikation dem emellan. Likasa har den svenska hilso-
och sjukvarden nyligen generellt kritiserats for att vara osammanhéngande
och for att det rdder en brist pa samordning mellan olika vardinstanser
(8, 144). 1 Studie IV poéngteras behovet av forbéttrat samarbete och
kommunikation mellan olika vardnivéer for att fraimja patientens delaktighet i
beslutsfattande. Dessutom understryker den statliga utredningen Effektiv vard
(8) att hédlso- och sjukvirdens huvudmén maéste skapa strukturer for ett
systematiskt och genomgaende arbetssétt for att frimja personcentrerad vard.

Specifikt kopplat till ryggmargsskaderehabilitering finns &ven en problematik
med att det i Sverige 4r en decentraliserad rehabilitering*. Motsatsen #r en

Sverige foljer inte de internationella rekommendationerna, utan ryggmérgsskade-
rehabiliteringen dr decentraliserad (146). Patienter med ryggmairgsskada kan saledes behandlas
pa 20-30 olika sjukhus vilket medfor att pa varje stdlle kan det vara en eller tvd patienter om
aret, vilket leder till att personalen far begréinsad kontinuitet i att mota patienter med
ryggmérgsskada pa dessa enheter. Déremot finns det nagra fi enheter med uppemot 50
patienter om aret som liknar de internationella rekommendationer om centraliserade
spinalenheter (146), ryggmairgsskadeavdelningen vid Sahlgrenska &r ett av dem.
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centraliserad rehabilitering, vilket internationellt sett rekommenderas och
innebér att all specialistkompetens och erfarenhet &r samlad (145, 146).
Enligt en nyligen publicerad kostnadsstudie tros en centralisering av den
svenska ryggmirgsskaderchabiliteringen leda till sd vdl ekonomiska
besparingar som en forbattring av vardkvaliteten (146). Eftersom personalen
da kan ges mojlighet att vara tillsammans med patienten under 1dng tid &r det
ocksé rimligt att anta att en centraliserad ryggmérgsskaderehabilitering dven
framjar patientens delaktighet. Det skulle dessutom underlétta vid planering
och mélséttning att personalen foljer patienten genom hela virdkedjan istéllet
for att endast varda patienten under en begrénsad tid.

PPRQ som PREM for utvirdering av patientdelaktighet

Resultaten i1 Studie II visar pd att PPRQ é&r ett PREM som kan anvéndas for
att utvirdera centrala aspekter av patienters erfarenheter av patientdelaktighet
vid ryggmérgsskaderehabilitering. Patienternas erfarenheter, d.v.s. i vilken
omfattning de har upplevt ett virdande som mojliggjort patientdelaktighet
kan saledes fungera som kvalitetsindikatorer for utveckling av vard- och
rehabiliteringsprogram. Skattningarna med PPRQ for hur viktiga de centrala
aspekterna av patientdelaktighet ar, har inte psykometriskt testats, men ger
indikationer pa att de dr mycket viktiga. Den kliniska anvindbarheten for
viktighetsskattningarna bor dock vidare utvirderas. Likasa rekommenderas
fortsatt forskning for att utvérdera relationen mellan PPRQ:s erfarenhets- och
viktighetsskattningar samt relationen mellan PPRQ:s erfarenhetsskattningar
och andra utfalls variabler (d.v.s. responsitivitet).

PPRQ ir ett PREM framtaget inom ryggmargsskaderehabilitering. Vissa av
de items som inkluderas i PPRQ:s skalor aterfinns pa liknande vis i andra
svenska specifika PREM for patientdelaktighet. Exempelvis innehaller
patientdelaktighetsformuldret for slutenvard efter hjértinfarkt en skala som
bendmns Information (61) och patientdelaktighetsformuldret for KOL- och
hjartsvikts vard en skala som bendmns Dela kunskap (63). De tva
patientdelaktighetsformuldren (61, 63) samt patientdelaktighetsformuléret
inom akutsjukvard (39, 61) inkluderar dessutom fragor om patienten har
bemotts med respekt och om patienten har givits mdjlighet att delta i
planering och beslutsfattande. Nérstdendes medverkan ar inget som tas upp i
de ovan ndmnda PREM f0r patientdelaktighet, men déremot i vissa generella
PREM for kvalitetsutvirderingar (64, 65, 67) och i det kanadensiska
personcentrerade PREM for rehabilitering (70). De items i PPRQ:s skala
Motivation och uppmuntran &terfinns i mindre utstrackning i andra PREM for
patientdelaktighet och generella kvalitetsutvarderingar. Inget av ovan nimnda
PREM tar upp vikten av att personalen uppmuntrar patienten, inger hopp till
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patienten eller foreslar patienten nya moment. Items om malséttning finns
diremot i vissa PREM (61, 63, 70).

Trots att PPRQ é&r utvecklat inom ryggmargsskaderehabilitering ar det
sannolikt att PPRQ kan vara ett anvindbart PREM &dven for utvirdering av
patientdelaktighet i andra patientgrupper. I och med att patienter med
ryggméargsskada har erfarenhet fran hela vardkedjan &r det troligt att deras
syn pa patientdelaktighet kan delas med andra. Framforallt &r det troligt att
synen delas med patienter som ocksd genomgétt ldngvarig och/eller annan
neurologisk rehabilitering. I stycket ovan bekriftas det ocksé att vissa
aspekter pa patientdelaktighet delas med andra svenska patienter som haft
hjartinfarkt (61), vardats pd akutmottagning (39, 62) samt vid 6ppenvard for
KOL- och hjartsvikt (63). Dessutom &r det, trots att det inte framkommit vare
sig i de ovan nidmnda specifika PREM eller tidigare litteratur om
patientdelaktighet rimligt att anta att PPRQ:s skalor Motivation och
uppmuntran samt Ndrstdendes medverkan kan delas med andra patienter. Nér
det giller Motivation och uppmuntran har det tidigare i resultatdiskussionen
argumenterats for att patienten kan behdva stottning frén personalen for att
vara ansvarig for sina handlingar och saledes delaktig. Nar det géller
Ndrstaendes medverkan 1 PPRQ understryks vikten av att det ska vara om
patienten sa onskar, vilket idag ocksé &r en del i patientlagen (13). For att
PPRQ ska kunna anvindas rekommenderas psykometrisk testning i andra
patientgrupper, och dé priméart inom langvarig neurologisk rehabilitering.

I Studie III visades hog samstdmmighet mellan patienternas och nérstdendes
erfarenhetsskattningar. Darfor skulle nérstdende kunna gora likvérdiga
bedémningar vid utvdrderingar av erfarenheter av patientdelaktighet med
PPRQ och séledes bedomas ge fullgod proxydata. Syftet dr dock inte, vare
sig med PPRQ eller inom ryggmédrgsskaderehabilitering, att nérstiende
generellt ska bedoma istdllet for patienten. Dédremot &r det en mdjlighet
initialt om patienten exempelvis dr medvetslos. Dessutom kan det vara
anvandbart inom andra omraden dir det kan vara mer aktuellt med proxy-
bedomningar, exempelvis vid svéara hjarnskador, d& det inte finns mojlighet
att testa Overensstimmelsen mellan patient och nérstdende (147). Resultaten
frdn Studie III indikerar nér patienten sjélv inte kan svara kan nérstdendes
skattningar ersétter patientens med god tillforlitlighet.

PPRQ som ett personcentrerat PREM

PPRQ miter en delkomponent av personcentrering, nimligen
patientdelaktighet (57). Det finns flera argument till varfor PPRQ kan
betraktas som ett personcentrerat PREM. For det forsta 4r PPRQ utvecklat
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baserat pa vad patienterna sjdlva sdger att patientdelaktighet betyder. Vid
frageformuldrsutvecklingen intervjuades séledes patienterna forst (Studie I),
for att sikerstélla att innehéllet skulle komma fran de som berdrs mest. For
det andra, dven om det dnnu inte dr kliniskt testat sa finns det indikationer
(Cronbach o-viardena >0.90) att PPRQ kan potentiellt anvidndas pa
individniva under rehabiliteringsprocessen. Detta for att optimera patientens
mojlighet till att vara delaktig i sin rehabilitering. Vidare har alla fem PPRQ
skalor med respektive items kopplingar till personcentrering (Studie I-1I):

Respekt och integritet: PPRQ:s skala Respekt och integritet innehéller sex
items som innefattar synen pd och bemétandet av patienten som person. Att
se personen bakom sjukdomen eller skadan ligger i linje med
personcentreringens kédrna (27, 108, 109). Dessutom poédngterar Kitson m.fl.
(111) att det inom personcentrering ar centralt att respektera patientens
viarderingar, preferenser och behov. Ibland kan respekten gentemot patienten
innebéra att hen ska ldmnas i fred och f& ha privata angeldgenheter, vilket
aterfinns 1 tva av skalans items.

Planering och beslutsfattande: Ett item i PPRQ:s skala Planering och
beslutsfattande handlar om att patienten far gehor for vad hen uttrycker,
vilket understryks i ett partnerskap (109). Det bor ocksé ses i relation till att
se patienten som en person med sjilvbestimmande och agens (108). De
ovriga tre items i skalan handlar om att personalen har vetskap om patientens
forvintningar, forutséittningar och eventuella begridnsningar. Levack och
Dean (148) lyfter vikten av att personalen forstar patientens forvantningar pa
rehabiliteringen om den ska vara personcentrerad och holistisk.

Information och kunskap: Tre av fyra items i PPRQ:s skala /nformation
och kunskap handlar om hur och nér patienten far vilken information. Det ar
viktigt att informationen ges pd ett sdtt som patienten kan forsta, att
informationen &r tillracklig for att patienten ska kunna vara delaktig, samt att
informationen ges vid for patienten ratt tillfalle. P4 samma sétt framhaller
Cott (121, s. 1419) att information ska vara “appropriate, timely and
according to clients wishes” samt att information &r avgorande for patientens
beslutsfattande och malsattning vid personcentrerad rehabilitering. Dartill
finns ett item i skalan som handlar om att patienten far svar pé sina fragor,
vilket ocksd understryker vikten av att personalen lyssnar efter vad patienten
vill veta och vad som &r viktigt kunskap for hen.

Motivation och uppmuntran: PPRQ:s skala Motivation och uppmuntran

innehéller items om hur personalen kan pusha pa, komma med forslag och
hjélpa patienten framat. For en personcentrerad rehabilitering podngterar
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Pryor och Dean (116) att personalen maste ha strategier for att aktivera
patienten. Det grundas i antaganden om att minskliga beteenden &r
malinriktade samt att en lyckad rehabilitering dr beroende av dtagande och
engagemang (148). Vidare s& paverkas patientens motivation negativt av
attityder 1 omgivningen (92), och 1 motsats foresprakas inom
personcentrering en syn pa att patienten ar kapabel och har resurser (113).

Narstiendes medverkan: Att nirstiende ges mdjlighet att medverka, om
patienten s oOnskar, speglas i PPRQ:s skala Ndrstdendes medverkan. Inom
personcentrering trycker man pa att personen skapas i relation med andra
(114), exempelvis nérstdende. Genom att ndrstdende ser patienten som den
person hen var innan en skada eller sjukdom intréffade kan de hjélpa till att
koppla “’the pre-injury world” med “the post-injury identity” (93).

A andra sidan skulle det kunna finnas argument som talar emot PPRQ som
ett personcentrerat PREM. PPRQ &r exempelvis inte baserat pd nagon pre-
definierad filosofi for personcentrering. Istdllet har modeller och teorier
ad hoc knutits till PPRQ. Utifran ett personcentrerat perspektiv kan det ocksa
ifragasédttas om man kan mita nagot subjektivt sa som upplevelser av
patientdelaktighet. Kvantifiering av forutbestimda variabler kan innebdra en
risk att verkligheten forenklas och kan missforstds (54). Man ska dock
komma ihag att PPRQ midter centrala aspekter, alltsd behover det inte vara
totalt uttdommande for patientdelaktighet. Vidare kan utvérderingar med
frageformular ge tillgéng till en stor mdngd data och kan ligga till grund for
djupintervjuer (54). Exempelvis skulle det vara intressant att intervjua de som
har mycket laga erfarenheter for att studera vad som hint och/eller hur det
paverkat hens upplevelse av rehabiliteringens utfall. Detta skulle kunna ses
som ett led 1 kvalitetsarbete och som stod for utveckling av en
personcentrerad rehabilitering.

For att summera, PPRQ:s koppling till s& vél teorier som modeller for
personcentrering stodjer var beddmning att frageformuldret ar ett
personcentrerat PREM  for utvdrdering av centrala aspekter av
patientdelaktighet.

Metoddiskussion

Metoddiskussionen indelas i tva avsnitt, forst ett avsnitt med de generella
overviaganden som gjorts vid intervjustudierna (Studie I, IV) och sedan ett
avsnitt med en diskussion om utvecklingen av PPRQ och dess métegenskaper
(Studie I-I1I).

44



Intervjuer och kvalitativa analyser

Det finns flera olika metoder for analys av kvalitativ data. I avhandlingens
bada intervjustudier anvdndes innehallsanalys enligt Krippendorff (130).
Innehallsanalys bedomdes vara ldmpligt eftersom det & en metod som
rekommenderas for att ge replikerbara och giltiga slutsatser. Innehallsanalys
rekommenderas dven vid begreppsutveckling och modellbyggande (149).
Saledes var innehallsanalys sérskilt lamplig i Studie I som ett forsta steg i
utvecklingen av PPRQ.

For kvalitativa intervjustudier finns en rad atgdrder for att sédkerstélla
tillforlitlighetet. Tre aspekter &r centrala: trovdrdighet, palitlighet, samt
overforbarhet [eng. credibility, dependability, transferability] (150):

Trovirdighet: I bdda intervjustudierna innebar denna aspekt av
tillforlitlighet att nd konsensus inom forskargruppen om kategorisering i
teman och kategorier (150). For resultatens trovirdighet har de teman och
kategorier som framkommit &ven jimforts och diskuterats i relation till
tidigare forskning om patientdelaktighet, personcentrering och rehabilitering
(150). Dessutom gavs informanterna mojlighet att bekrdfta att deras
synpunkter blivit rétt tolkade genom s.k. member-checking (131).

Palitlighet: En studies pélitlighet paverkas av i vilken grad data, och
forskarnas forhéllande till data, fordndras over tid i processen (150). For att
minimera risken for opalitliga resultat har frdgeguider foljts i intervjuerna och
inom forskargruppen har diskussioner forts i analysprocessen for att likheter
och skillnader i data skulle bedomas likvardigt (150).

Overforbarhet: Det primdra syftet med kvalitativa studier &r inte att
generalisera, &ven om en onskan finns att kunna dverfora resultaten till andra
grupper (151). Genom beskrivningar av deltagare, kontexter och metoder ges
lasare mojligheter till jamforelser och eventuell 6verforing (150). Detta har
dven hafts i beaktande vid planering, genomférande och diskussion av
studiernas resultat. Exempelvis valde vi att studera patientdelaktighet inom
ryggmargsskaderehabilitering eftersom de patienterna har ldng erfarenhet
fran hela vardkedjan. Deras synpunkter kan darfor vara av betydelse dven for
andra patientgrupper. Diértill rekryterades personalen frén en avdelning med
vélinarbetade rutiner for patientdelaktighet. Detta innebar att personalen
forvintades ha god insikt i &mnet patientdelaktighet och deras synpunkter kan
saledes vara virdefulla och relevanta dven for personal inom andra omréaden.
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Utveckling av PPRQ som PREM

For framtagningen av PPRQ har riktlinjerna for utveckling av frageformular
fran FDA (71, 72) f6ljts. Riktlinjerna &r vare sig lagstadgade krav (71) eller
innebdr nagon statiskt korrekt metod (73). Saledes har dem setts som
rekommendationer, vilket inneburit en rad tolkningar och &vervdgningar i
processen for att ta fram PPRQ.

I en avhandling dér ett personcentrerat forhallningssétt &r centralt har det i
linje med FDA:s riktlinjer varit en sjélvklarhet att involvera patienter initialt
via intervjuer. Detta for att i forsta hand fa patienternas perspektiv pa vad
patientdelaktighet innebér for dem. Patienternas intervjuer analyserades med
innehallsanalys. Innehdllsanalys valdes eftersom det 4 en metod som
rekommenderas vid s& vil begreppsutveckling som modellbyggande (149).
Vid utveckling av frageformulér &r det av stor vikt att relationer mellan items,
s& vil inom skalor som mellan skalor ar tydliga (71, 72). Saledes utgjorde de
teman som framkom i Studie I tillsammans med de extraherade péastidendena
en hypotetisk begreppsmodell for PPRQ. Det finns ddremot invindningar till
att anvinda innehdllsanalys vid utveckling av frageformuldr (152).
Lasch m.fl. (152) har foreslagit att en fenomenologisk ansats tillsammans
med grounded theory skulle vara de bist ldmpade analysmetoderna. De
menar samtidigt att innehéllsanalys inte anvénder patienternas egna ord utan
att det &r forskarna som via bredare teman beskriver erfarenheterna och att
forskarna anvander en forutbestimd teori (152). Vid analys av den kvalitativa
delen vid utveckling av frageformulidr rekommenderas en induktiv kodning
(77). En innehallsanalys kan vara induktiv (153) och var sa i Studie .

Som analysmetod for PPRQ:s métegenskaper i Studie II anvéndes mulit-trait
scaling analysis. Aven hir var det, utifrén ett personcentrerat forhallningssitt,
viktigt att det som framkommit fran patienterna i Studie I fick vara
utgangspunkten. Séledes soktes konfirmation av den hypotetiska
begreppsmodellen. I multitrait analysen uppfylldes kriterierna for sa vl
konvergent som diskriminant validitet och den interna konsistensen (76).
Dessa kriterier & en del av FDA:s rekommendationer (72) for
mitegenskaper. Géllande utvirdering av responsivitet beddmdes det dédremot
inte aktuellt i detta forsta skede av testning av PPRQ:s méitegenskaper.

Betraffande métegenskaperna for PPRQ finns det nagra aspekter att ta i
beaktande. Det forsta dr att den interna konsistensen visade pd hdga inter-
korrelationer mellan items inom respektive skala (Cronbach’s o>0.90). Det
kan anses vara en svaghet da alfa-viarden over 0.90 ibland tolkas som en
indikation pa redundans och att antalet items i en skala ddrmed bor reduceras
(55). Dock gjordes bedomningen att behélla alla 23 items eftersom 6vriga
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kriterier uppfylldes och att det reflekterade patienternas mening i den
hypotetiska begreppsmodellen. En andra aspekt ar att i skalan Ndrstdendes
delaktighet var takeffekterna hoga, d.v.s. >20 %. Takeffekten beror troligen
pd den uttalade vikten av att involvera patientens nérstdende i
ryggmargsskaderehabilitering. En tredje aspekt 4r att utvdrderingar for
mitegenskaper 1 detta skede endast gjorts pa  patienternas
erfarenhetsskattningar, d.v.s. inte for viktighetsskattningarna eller ndgra
nérstiendeskattningar. Overensstimmelsen mellan patienter och nérstiende
betrdffande den interna konsistensen (Cronbach’s o) i Studie Il indikerar
dock att PPRQ kan anvéndas med viss tillférsikt vid nirstdendeskattningar.
Vid tolkningen av resultaten for Studie III ska man ddremot komma ihag att
det handlar om nérstdendes syn pd patientens delaktighet. Inga fragor
inkluderas sdledes hur den anhdrige upplevt sin egen delaktighet.

Slutligen, PPRQ:s begreppsmodell baseras pa vad patientdelaktighet innebar
for patienter med ryggmargsskada. Det grundar sig pd vad som framkom i
intervjuerna med patienterna; om vad patientdelaktighet innebdr for dem.
Detta dr en viktig del nir det gédller PPRQ:s innehéllsvaliditet (72, 77, 78).
For att stirka PPRQ:s innehéllsvaliditet har dven kognitiva intervjuer gjorts
med patienter pd den prelimindra versionen av PPRQ (78). Senare
bekréftades innehéllsvaliditeten &ven av de hoga skattningarna av hur viktigt
respektive item ansags vara for det slutgiltiga PPRQ i Studie II. Det kan
déaremot finnas ytterligare aspekter d&n de som inkluderas i PPRQ som édr
viktiga for den enskilde patienten. Det kan ocksa vara sd att vissa av de
inkluderade items eller skalor inte har lika stor betydelse for alla patienter. Ett
sadant exempel kan vara i vilken utstrickning patienten Onskar eller har
mojlighet att involvera narstdende.
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KONKLUSIONER

Avhandlingens delstudier har undersokt patientdelaktighet samt utvecklat ett
frigeformuldr for utvdrdering av patientdelaktighet vid ryggmairgsskade-
rehabilitering. Fran avhandlingen dras f6ljande slutsatser:

o Patientdelaktighet &r komplext, multidimensionellt och
dynamiskt i och med att unika behov ska mdtas och
samspela i1 en interaktion mellan patienten och personalen
samt i forhallande till fordndringar i patientens tillstdnd.

o Ett personcentrerat forhéllningssdtt framjar patientens
delaktighet i sin rehabilitering efter en ryggmairgsskada
genom att personalen ser patienten som en teammedlem och
anpassar vardandet individuellt efter patientens behov och
preferenser.

o PPRQ bedoms vara ett personcentrerat PREM som
utvirderar patienters erfarenheter av centrala aspekter vid
ryggmargsskaderehabilitering:  Respekt och  integritet,
Planering och beslutsfattande, Information och kunskap,
Motivation och uppmuntran, samt Ndrstdendes medverkan.
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IMPLIKATIONER

Utifrdn de resultat som framkommit i1 delstudierna och i slutsatserna som
dragits foreslas foljande implikationer for praxis:

o Personalen ska visa respekt for patienten som den unika
person hen é&r. Patientens behov och oOnskemal ska
respekteras sd vl vid planeringsméten, egenvard och traning
som vid tillfillen da patienten &r nedsovd eller medvetslos.

o Patienten behover individuellt anpassad information om sitt
tillstand. Personalen maste informera patienten pa ett sitt
som patienten forstar. Det dr viktigt att information ges fran
borjan dven om patienten inte dr mottaglig.

o Patienten behover stod fran personalen, exempelvis i form
av motivation och hjélp vid malséttning. Ett 6ppet klimat dar
patienten och personalen har tid tillsammans samt dér
personalen dr lyhord och later patienten komma till tals &r
viktigt.

o Patientens tillstdnd paverkar hens mojligheter och 6nskemal
att vara aktiv delaktig, vilket personalen ska respektera. Om
patienten inte kan vara aktivt delaktig ska personalen vérda
med utgangspunkt for patienten som person.

o Patientens onskemal ska vara avgorande for om och i vilken
utstriackning nérstaende bjuds in for att medverka.

o PPRQ kan anvindas for utvdrdering av patienters
erfarenheter av centrala aspekter vid ryggmairgsskade-
rehabilitering.

51



52



FORTSATT FORSKNING

Avhandlingen har bidragit med kunskap om patientdelaktighet inom
ryggmargsskaderehabilitering. Fortsatt forskning rekommenderas for att
vidare undersoka:

o Fragestillningar om patientens syn pa sin centrala roll som
teammedlem; om skillnader och likheter i preferenser for
patientdelaktighet mellan mén och kvinnor samt mellan
andra subgrupper; om betydelsen av motivation f{or
patientdelaktighet; samt nérstdendes syn pad sin egen
delaktighet rekommenderas.

o PPRQ:s kliniska tillimpning pa individnivd under
rehabilitering behover undersokas. PPRQ:s tillimpbarhet bor
pyskometriskt testas i en storre patientgrupp av andra
patienter som genomgétt en lang rehabilitering. PPRQ:s
responsivitet bor utvdrderas.
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under mitt avhandlingsarbete. Ett extra stort tack till Jonna Norman. Du har
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Patient Participation in Rehabilitation
Questionnaire (PPRQ)

PPRQ ér ett sjalvskattningsinstrument som syftar till att ta reda pa hur viktigt personer
med ryggmargsskada anser det ar att vara delaktig i sin vard och rehabilitering och hur
ofta man upplevde att det skedde

PPRQ bestar av 23 pastaenden fordelat pa fem domaéner:

- Respekt och integritet (A1-A6)

- Planering och beslutsfattande (B1-B4)
- Information och kunskap (C1-C4)

- Motivation och uppmuntran (D1-D5)
- Narstaendes medverkan (E1-E4)

PPRQ har psykometriskt testats for hur ofta patienter med ryggmargsskada upplevde
att det skedde under vard- och rehabiliteringstiden.

Grundreferens

Lindberg, J., Kreuter, M., Persson, L.O., Taft, C. (2013) Patient Participation in
Rehabilitation Questionnaire (PPRQ) — development and psychometric evaluation.
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Upphovsratt

PPRQ ar forsett med copyright knuten till PPRQ Research Group. Fér att anvanda PPRQ
maste tillstand inhdmtas. Tillstand for att anvanda frageformularet ges till projekt och
inte till ndgon fysisk person. Observera att inga andringar far géras enligt reglerna for
copyright.

Tillganglighet
PPRQ far anvandas kostnadsfritt efter tillstand av PPRQ Research Group genom
margareta.kreuter@gu.se eller jeanette.lindberg@gu.se.

Kodning och poangberikning

Varje pastaende skattas pa en 5-gradig skala for bade hur viktigt det ar och hur ofta
det skedde: "inte alls viktigt”/”aldrig” motsvarar 1 och “extremt viktigt”/”alltid”
motsvarar 5. Ett medelvarde av skattningarna foér varje doman raknas separat fér hur
viktig det ar och for hur ofta det skedde. Om farre dn halften av fragorna inom en
domaén saknar svar ska ingen poang raknas for doméanen. Ingen totalpoang ska raknas.
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Bilaga I

Fragor om delaktighet
Vi ber dig satta ett kryss i rutan under det svar som stammer béast in pa vad du anser
och upplevde under sjukhusvistelsen.

Med ”personalen” menar vi all personal, dvs personalen i allménhet. Vi vill att du
forsoker gbra en sammanfattande bedémning av all personal som var involverad i din
vard och rehabilitering (lakare, sjukskoterskor, underskoterskor, sjukgymnaster,
arbetsterapeuter och kuratorer).

Al. Personalen ska respektera patientens vilja/énskemal i alla sammanhang.
Hur viktigt anser du att detta dr?

Extremt Mycket Ganska Lite Inte alls

[] [] [] [] []

Upplevde du att detta skedde i ditt fall?
Alltid Ofta Ibland Séllan Aldrig

[] [] [] [] []

A2. Personalen ska bemo6ta patienten med respekt.
Hur viktigt anser du att detta dr?

Extremt Mycket Ganska Lite Inte alls

[] [] [] [] []

Upplevde du att detta skedde i ditt fall?
Alltid Ofta Ibland Sallan Aldrig

[] [] [] [] []

A3. Personalen ska respektera patientens personlighet och sitt att vara.
Hur viktigt anser du att detta ¢r?

Extremt Mycket Ganska Lite Inte alls

[] [] [] [] []

Upplevde du att detta skedde i ditt fall?
Alltid Ofta Ibland Sallan Aldrig

[] [] [] [] []
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A4. Personalen ska lata patienten vara ifred nar han/hon sa 6nskar.

Bilaga I

Hur viktigt anser du att detta dr?

Extremt Mycket Ganska Lite

[] [] [] []

Upplevde du att detta skedde i ditt fall?
Alltid Ofta Ibland Sallan

[] [] [] []

Inte alls

]

Aldrig

]

A5. Personalen ska respektera patientens privata/personliga angelidgenheter.

Hur viktigt anser du att detta dr?

Extremt Mycket Ganska Lite

[] [] [] []

Upplevde du att detta skedde i ditt fall?
Alltid Ofta Ibland Séllan

[] [] [] []

Inte alls

]

Aldrig

]

A6. Personalen ska behandla patienten som en unik individ.

Hur viktigt anser du att detta dr?

Extremt Mycket Ganska Lite

[] [] [] []

Upplevde du att detta skedde i ditt fall?
Alltid Ofta Ibland Séllan

[] [] [] []

Inte alls

]

Aldrig

]

B1. Patienten ska fa gehor av personalen for sina egna forslag gillande sin

behandling och rehabilitering.

Hur viktigt anser du att detta dr?

Extremt Mycket Ganska Lite

[] [] [] []

Upplevde du att detta skedde i ditt fall?
Alltid Ofta Ibland Séllan

[] [] [] []

Inte alls

]

Aldrig

]
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Bilaga I

B2. Personalen ska ta reda pa vilka férvantningar patienten har pa sin
rehabilitering.

Hur viktigt anser du att detta dr?

Extremt Mycket Ganska Lite Inte alls

[] [] [] [] []

Upplevde du att detta skedde i ditt fall?
Alltid Ofta Ibland Séllan Aldrig

[] [] [] [] []

B3. Personalen ska vara medveten om och kidnna till vad patienten anser sig ha fér
egna resurser och formagor av betydelse for rehabiliteringen.

Hur viktigt anser du att detta dr?

Extremt Mycket Ganska Lite Inte alls

[] [] [] [] []

Upplevde du att detta skedde i ditt fall?
Alltid Ofta Ibland Séllan Aldrig

[] [] [] [] []

B4. Personalen ska kéanna till om patienten upplever nagra sarskilda omstdndigheter

som

ar till hinder/problem fér en bra rehabilitering.

Hur viktigt anser du att detta dr?

Extremt Mycket Ganska Lite Inte alls

[] [] [] [] []

Upplevde du att detta skedde i ditt fall?
Alltid Ofta Ibland Séllan Aldrig

[] [] [] [] []

C1. Personalen ska ge patienten information pa ett sadant sitt att han/hon kan
forsta.

Hur viktigt anser du att detta dr?

Extremt Mycket Ganska Lite Inte alls

[] [] [] [] []

Upplevde du att detta skedde i ditt fall?
Alltid Ofta Ibland Sallan Aldrig

[] [] [] [] []
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Bilaga I

C2. Personalen ska se till att patienten far tillrdacklig information och kunskap fér att
kunna vara delaktig i planeringen av sin behandling och rehabilitering.
Hur viktigt anser du att detta dr?

Extremt Mycket Ganska Lite Inte alls

[] [] [] [] []

Upplevde du att detta skedde i ditt fall?
Alltid Ofta Ibland Séllan Aldrig

[] [] [] [] []

C3. Personalen ska ta sig tid att ge patienten svar pa de fragor han/hon stiller.
Hur viktigt anser du att detta dr?

Extremt Mycket Ganska Lite Inte alls

[] [ [] [] []

Upplevde du att detta skedde i ditt fall?
Alltid Ofta Ibland Séllan Aldrig

[] [ [] [] []

C4. Patienten ska fa information vid fér honom/henne ”ratt” tillfille.
Hur viktigt anser du att detta dr?

Extremt Mycket Ganska Lite Inte alls

[] [ [] [] []

Upplevde du att detta skedde i ditt fall?
Alltid Ofta Ibland Séllan Aldrig

[] [ [] [] []

D1. Personalen ska uppmuntra patienten att préva/trina nya saker dven nir
han/hon ir tveksam/motuvillig.
Hur viktigt anser du att detta dr?

Extremt Mycket Ganska Lite Inte alls

[] [] [] [] []

Upplevde du att detta skedde i ditt fall?
Alltid Ofta Ibland Sallan Aldrig

[] [] [] [] []
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Bilaga I

D2. Mot bakgrund av tidigare erfarenhet och kunskap ska personalen kunna foresla
patienten nar det dr dags att férs6ka préva nagot nytt i rehabiliteringen.
Hur viktigt anser du att detta dr?

Extremt Mycket Ganska Lite Inte alls

[] [] [] [] []

Upplevde du att detta skedde i ditt fall?
Alltid Ofta Ibland Séllan Aldrig

[] [] [] [] []

D3. Personalen ska inge patienten hopp.
Hur viktigt anser du att detta dr?

Extremt Mycket Ganska Lite Inte alls

[] [] [] [] []

Upplevde du att detta skedde i ditt fall?
Alltid Ofta Ibland Séllan Aldrig

[] [] [] [] []

D4. Personalen ska entusiasmera patienten.
Hur viktigt anser du att detta dr?

Extremt Mycket Ganska Lite Inte alls

[] [] [] [] []

Upplevde du att detta skedde i ditt fall?
Alltid Ofta Ibland Séllan Aldrig

[] [] [] [] []

D5. Patienten ska fa hjalp av personalen med att satta upp realistiska mal for olika
moment och fardigheter.
Hur viktigt anser du att detta dr?

Extremt Mycket Ganska Lite Inte alls

[] [] [] [] []

Upplevde du att detta skedde i ditt fall?
Alltid Ofta Ibland Sallan Aldrig

[] [] [] [] []
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Bilaga I

El. Patienten ska tillfragas om han/hon vill ha ndgon nédra anhérig med i
planeringen av varden och rehabiliteringen.

E2. Nara anhorig till patienten ska erbjudas att vara delaktig i planeringen av
behandling och rehabilitering, om patienten 6nskar.

E3. Ndra anhorig till patienten ska erbjudas att vara med pa sarskilda anhérigtraffar,

om

Hur viktigt anser du att detta dr?

Extremt Mycket Ganska Lite Inte alls

[] [] [] [] []

Upplevde du att detta skedde i ditt fall?
Alltid Ofta Ibland Séllan Aldrig

[] [] [] [] []

Hur viktigt anser du att detta dr?

Extremt Mycket Ganska Lite Inte alls

[] [] [] [] []

Upplevde du att detta skedde i ditt fall?
Alltid Ofta Ibland Séllan Aldrig

[] [] [] [] []

patienten onskar.

Hur viktigt anser du att detta dr?

Extremt Mycket Ganska Lite Inte alls

[] [] [] [] []

Upplevde du att detta skedde i ditt fall?
Alltid Ofta Ibland Séllan Aldrig

[] [] [] [] []

E4. Ndra anhorig till patienten ska erbjudas att vara med pa planeringsmoten, om
patienten 6nskar.

Hur viktigt anser du att detta dr?

Extremt Mycket Ganska Lite Inte alls

[] [] [] [] []

Upplevde du att detta skedde i ditt fall?
Alltid Ofta Ibland Sallan Aldrig

[] [] [] [] []
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