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Sammanfattning

Patientutvarderingar inom halso- och sjukvard ar en viktig del i utveckling
av vardkvalitet. En metod for detta ar sjalvskattning av patienters
upplevelser. Inom vuxenhabiliteringen i Region Skane anvands
habiliteringsplanering som arbetssétt for planering och prioritering av
insatser. En viktig utgangspunkt ar att patienten ska vara delaktig genom
hela processen. Det finns idag ett behov av att utvardera patienters
upplevelse av delaktighet i sin habiliteringsplanering. Syftet med
foreliggande rapport ar att identifiera formular inom héalso- och sjukvard for
sjalvskattning av patienters delaktighet, samt att studera deras eventuella
anvandbarhet inom vuxenhabiliteringen. Projektet genomférdes med en
systematisk litteratursokning. Studien identifierade fyra relevanta
sjalvskattningsformular. Formularen ar inte avsedda for habilitering, utan
framtagna for anvandning inom andra omraden av halso- och sjukvard. De
har dock relevans for vuxenhabiliteringen, da de belyser centrala aspekter
av delaktighet. Formuldren kommer att anvandas i fortsatt arbete och ligga
till grund for framtagande av ett nytt sjalvskattningsformular om
delaktighet. | rapporten diskuteras vidare hur ett framtida
sjalvskattningsformular kan utformas samt vikten av att anvanda ett
tillgangligt sprak, ett fatal svarsalternativ och att det tydligt framgar vilken
kontext formularet avser.

Forvantad nytta for patienten ar att delaktigheten 6kar genom att
personalen far kunskap om hur patienter upplever sin delaktighet och
darmed kan arbeta mer patientfokuserat.



Forord

Habiliterings- och hjalpmedelsforvaltningens verksamhetsidé &ar att starka
individens kraft och frihet att forma sitt eget liv. Vi ska med professionella
insatser arbeta for att astadkomma livskvalitet i livets alla skeden for barn,
ungdomar och vuxna med varaktig funktionsnedsattning. | samarbetet
mellan forsknings- och utvecklingsenheten och verksamheterna sker en
standig granskning av nya och rddande metoder for att kontinuerligt kunna
forbattra kvaliteten i de olika habiliteringsinsatserna.

Forsknings- och utvecklingsenheten har som uppdrag att stédja en
evidensbaserad praktik, stimulera och stédja systematisk kunskaps- och
kompetensutveckling samt att skapa en kultur av kritiskt och vetenskapligt
tankande. Forsknings- och utvecklingsrapporterna utgar fran en
fragestallning fran praktiken som relateras till aktuell forskning och
professionell erfarenhet och som leder vidare till en studie pa vetenskaplig
grund. En viktig del i arbetena &r att visa hur resultaten kan anvandas och
kommuniceras i verksamheten for att pa sa satt bidra till
kunskapsutvecklingen.

| detta arbete har sjalvskattningsinstrument som beskrivs i forskningen
studerats. Projektet har genomforts av leg logoped Kristina Hammar vid
vuxenhabiliteringen. Forsknings- och utvecklingsledare Stine Thorsted fil
dr har varit handledare. Arbetet har genomforts med stod fran
verksamhetschef Ingrid Kongslov.

Vi riktar ett tack till kurator Cecilia Falkman som har varit med att utveckla
idén och som har granskat arbetet.

Malmo januari 2018

Pernille Holck

Dr med vet, leg logoped

Chef for Forsknings- och utvecklingsenheten
Habilitering och hjalpmedel
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1. Bakgrund
1.1 Begreppet delaktighet

Begreppet delaktighet ar centralt inom svensk habiliteringspraktik.
Begreppet forekommer i Patientlagen (Prop. 1999/2000:79), Halso- och
sjukvardslagen (HSL, SFS, 1982: 763) och i FN:s konvention om
rattigheter for personer med funktionsnedsattning (Socialdepartementet,
2008). | FoU-rapporten Delaktighet inom Habilitering och Hjalpmedel i
Region Skane beskrivs hur delaktighet ar inarbetat i manga av de insatser
som habiliteringen erbjuder (Thorsted & Waldo, 2016).

Begreppet delaktighet har genom aren definierats pa manga satt. |
International Classification of Functioning, Disability and Health (ICF)
beskrivs begreppet som en persons engagemang i en livssituation och
innefattar bade individens fysiska, sociala och kanslomassiga aspekter
saval som omgivningsfaktorer (WHO, 2001; Arvidsson, 2013).

Molin (2004) beskriver flera forutsattningar for delaktighet: vilja, formaga
och tillganglighet. For att uppna delaktighet i habiliteringen ar det centralt
att habiliteringen ar tillganglig, att patienten ges tillféalle att vara delaktig
och att patienten vill och kan delta. Patienter kan ha olika 6nskemal om
grad av delaktighet i sin habilitering i olika omfattning fran aktiv till passiv
delaktighet (Doherty & Doherty, 2005). Det finns manga tankbara orsaker
till varfor en patient vill vara mer eller mindre delaktig, bland annat kan
patientens allmanna halsotillstand paverka hens énskemal och mojligheter
(Lindberg, 2016). Upplevelsen av att det &r meningsfullt att delta har ocksa
stor betydelse (Antonovsky, 1991).

En passiv form av delaktighet &r att en individ endast &r narvarande, det
vill sdga att hen medverkar i en situation utan nagot inflytande. Inflytande
daremot innebar en mer aktiv delaktighet och forutsatter att personen i
nagon omfattning paverkar situationen (Socialstyrelsen, 2013; Shier,
2001). Shiers modell, "Vagar till delaktighet”, innefattar en gradering fran
passiv till aktiv delaktighet i fem nivaer: 1) att bli lyssnad p4, 2) att fa stod
att uttrycka sin asikt, 3) att ens asikt tas i beaktning, 4) att vara involverad i
beslutstagande, 5) att dela ansvar i beslutstagande (Shier, 2001). Delat
ansvar i beslutstagande ar grunden i arbetsséttet Shared Decision Making
(SDM). SDM syftar till att hjalpa patienten till en aktiv roll i beslutstagande
om vard och stod (Rose, Rosewilliam & Soundy, 2017). SDM bygger
bland annat pa att vardgivaren informerar patienten om mojliga
behandlingsalternativ. | studier inom rehabilitering och psykiatri har det
visat sig att patienters motivation i vardsituationen 6kar nar de &r
involverade i beslut gallande deras vard (Socialstyrelsen, 2012b). Om



patienten upplever att beslut som tas ar begripliga och meningsfulla kan
det ocksa bidra positivt till patientens allmanna halsa (Antonovsky, 1991).

Mannberg (2015) beskriver hur delaktighet kan delas in i subjektiv och
objektiv delaktighet. Objektiv delaktighet handlar om fysisk narvaro och
medverkan i olika processer. Subjektiv delaktighet handlar om individens
upplevelser och inbegriper de mer psykologiska och interpersonella
aspekterna av exempelvis motet mellan habiliteringspersonal och patient.
Begreppet delaktighet har diskuterats inom forskning och har — som
foljande avsnitt illustrerar — stor betydelse inom habiliteringspraktiken.

1.2 Habiliteringsplanering

Inom socialtjanstens, skolans och halso- och sjukvardens verksamheter
forekommer det olika typer av individuella planer som utgar fran individens
behov (Socialstyrelsen, 2014). Inom vuxenhabiliteringen i Region Skane
anvands habiliteringsplanering fér planering och prioritering av insatser.
Enligt Riktlinjer for Habiliterings-/rehabiliteringsplanering inom férvaltning
Habilitering och Hjalpmedel ar syftet med arbetsséttet att sdkerstalla
patienters delaktighet samt kvalitet och samordning. | habiliterings-
planering ingar fyra steg: Forstaplanering, Kartlaggning utifran ICF, Mal
och handlingsplan och Uppf6ljning. De fyra stegen kan variera i bade tid
och omfang. All habiliteringspersonal anvander detta arbetssatt;
arbetsterapeuter, fysioterapeuter, kuratorer, logopeder, psykologer och
specialpedagoger.

Vid det forsta tillfallet som patienten traffar personal fran habiliteringen
gors en forsta planering, dar syftet ar att tillsammans komma éverens om
och planera for vilka insatser som kan vara aktuella. | den efterféljande
kartlaggningen gors en beskrivning av individens vardagssituation och en
prioritering av omraden som patienten vill forandra. | tredje steget,
upprattandet av mal- och handlingsplan, formuleras ett eller flera mal, vad
som ska goras for att nd dessa mal och vem som gor vad och néar. Detta
steg ska besta av gemensamt malformulerande déar beslut tas i samarbete
mellan patient, habiliterare och manga ganger aven patientens anhoriga,
personal m.fl. Sista steget innebar uppfdljning av malen, vilket kan leda till
att nya mal formuleras eller att kontakten avslutas. Uppféljning kan goras
flera ganger innan malet avslutas. Habiliteringsplaneringen dokumenteras
i habiliteringens journalsystem, men ar inte tillganglig via 1177 pa internet.
Arbetssattet innefattar daremot rutinen att habiliteraren ska skriva ut
habiliteringsplaneringen sa att patienten far ta del av den i pappersform.
Planeringen ska vara formulerad sa att patient och natverk forstar
innehallet.



For att en patient ska kunna vara engagerad och delta i sin
habiliteringsplanering kravs & ena sidan att patienten vill vara delaktig
(Arvidsson, Granlund, Thyberg & Thyberg, 2012) och & andra sidan att
vuxenhabiliteringen erbjuder tillgangliga moétesformer, lokaler och begriplig
information utformad efter patientens forutsattningar (Egard, 2016;
Thorsted, 2016; Molin, 2004).

| habiliteringens uppdrag ingar det att utveckla och anvanda professionella
redskap och metoder som majliggor patienters delaktighet i sin
habiliteringsplanering. | Habilitering och hjalpmedels Malfokus 2017 géar
bland annat att l&sa att patienten ska vara medaktor och att patientens
synpunkter ska bidra till forbattringar. Nar patienten deltar i
malformulering, 6kar aven potentialen fér en aktiv delaktighet (Pollock,
1993). Vuxenhabiliteringen arbetar for att patienter ska vara delaktiga i
hela sin habiliteringsplanering.

1.3 Mata upplevelsen av delaktighet

Inom manga evidensbaserade verksamheter inom hélso- och sjukvard
anvands idag uppfoljnings- och utvarderingsmetoder (Socialstyrelsen,
2012a). En typ av patientutvardering ar sjalvskattning av upplevelser inom
varden, vilket ses som en viktig del i utvecklingen av vardkvalitet
(Lindberg, 2016). Inom vuxenhabiliteringen i Region Skane anvands idag
inga metoder dar patienten tillfragas om sin delaktighet men daremot
anvands det ett redskap for teamreflektion for att folja upp och sékerstalla
patienterna delaktighet i sin habiliteringsplanering. Inom barn- och
ungdomshabiliteringen i Skane anvands sedan nagra ar tillbaka den
Skanska stegen, inspirerad av en delaktighetsmodell av Shier (2001). Den
Skanska stegen bygger pa habiliteringspersonalens bedémning, det ar
alltsa inte patienten eller natverket kring en patient som sjalva utvarderar
upplevelsen av delaktighet (Thorsted & Waldo, 2016).

Patienters upplevelse av delaktighet &r en viktig del i utvecklingen av
habiliteringens verksamhet, upplevelserna ar vardefulla i arbetet med att
erbjuda insatser som tar avstamp i patienternas behov och énskemal.
Sjalvskattningsformular ar ett anvandbart redskap for att mata subjektiv
delaktighet. Formular kan anvandas bade pa individ- och gruppniva och ar
ett effektivt satt att fA kunskap om hur patienter upplever verksamhetens
kvalitet. Formular gar dock inte pa djupet och kan t.ex. inte ge information
om varfér nagot upplevs som bra eller daligt. Vill man veta mer om detta
behdvs komplettering med intervju och fler fragor med 6ppna
svarsalternativ (Lindberg, 2016).



Det har konstaterats att delaktighet ar svart att mata och utvardera, med
tanke pa begreppets komplexitet och de manga olika definitioner som
finns. Foreliggande projekt genomférs med medvetenhet om att formuléar
endast kan visa pa vissa aspekter av delaktighet (Thorsted & Waldo,
2016; Gebhard & Fink, 2015). Vuxenhabiliteringen arbetar nu for att ta
fram ett formular for att méata patientens upplevelse av delaktighet for att
forbattra vardkvalitet utifran patienternas dnskemal.

2. Syfte

Rapportens syfte ar att identifiera formular inom héalso- och sjukvard for
sjalvskattning av patienters delaktighet, samt att studera deras eventuella
anvandbarhet inom vuxenhabiliteringen.

3. Metod

En systematisk litteratursdkning i databasen PubMed gjordes under
perioden februari-april 2017.

| s6kningen i PubMed ingick féljande sokord:

Disability

Individual plan*!
Person-centered plan*
Participation

Shared Decision Making (SDM)
Goal setting
Self-assessment
Patient participation
Rehabilitation
Questionnaire

Patient involvement
Perceived participation
Primary care
Psychiatr*

Innan den slutgiltiga skningen genomférdes (sokord presenterade
ovanfor), utfordes ett antal testningar av olika sokord som ledde fram till
de 14 sOkorden i studien.

1 Med asterix soker man pa ordstammen och alla de ord som borjar pa den.



Artiklarna sorterades enligt foljande:
Inklusionskriterier:

e Studier med personer Gver 18 ar.
e Studier inom rehabilitering och sjukvard.
e Artiklar utgivna efter ar 2000 pa engelska.

Exklusionkriterier:

¢ Artiklar om formular som behandlar delaktighet i dagliga aktiviteter i
hemmet och pa fritiden.

Sokordskombinationerna gav foljande traffar:

Tabell 1. Antal traffar utifrdn sokordskombinationer i PubMed

Sokordskombinationer Antal
1 Disability + Participation + Self-assessment 24
2 Disability + Participation + SDM + Goal setting 6
3 Participation + SDM + Goal setting 4
4 Individual plan + Participation 3
5 Person-centered plan + Participation 0
6 Participation + SDM + Self- assessment 2
7 Participation + SDM + Goal setting 4
8 SDM + Rehabilitation + Questionnaire 48
9 SDM + Questionnaire + Primary Care 94
10 Questionnaire+ Perceived participation 39
11 SDM + Questionnaire + Psychiatr* 43
12 Patient participation + Rehabilitation + Questionnaire 247
13 Patient participation scale + primary care 3
14 Patient participation scale + Shared Decision Making 3
Total 520

10



Traffarna i PubMed sorterades i tre steg som illustreras nedan:

Tabell 2. De tre stegen i sorteringen

Steg 1

Steg 2

Steg 3

Sokordskombinationer

Sortering utifrdn om
sjalvskattningsformular
forekom i artikeln

Sortering efter genomlasning av
formuléret. Borttagning av
dubbletter.

520

11

4

Fyra formular identifierades (se Tabell 3): PPRQ — Patient Participation in
Rehab Questionnaire (Lindberg, Kreuter, Person & Taft, 2013), PPS —
Patient Participation Scale (Hirsch, Keller, Albohn-Kiihne, Krones &
Donner-Banzhoff, 2011), SDM-Q-9 — The 9-item Shared Decision Making
Questionnaire (Kriston, Scholl, Hélzel, Simon, Loh & Harter, 2009) och
SDM-Q — Shared Decision Making Questionnaire (Simon m.fl., 2006).
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4. Resultat

Nedan presenteras de fyra formularen for sjalvskattning av delaktighet
(formularens innehall presenteras i bilaga 1-4).

Tabell 3. Oversikt 6ver formuléren

Referens | Formular | Formularets Antal Svarsalternativ
anvandningsomrade | pastaenden

Lindberg, | PPRQ Rehabilitering av 23 Tva 5-stegs

m.fl., ryggmargsskada Likertskalor.

2013 Experience ratings:

1 Never — 5 Always.
Importance ratings:
1 Not at all important —
5 Extremely important.

Hirsch, PPS Primarvard 6 5-stegs Likertskala:
m.fl., 1 Totally agree —
2011 5 Totally disagree.
Kriston, SDM-Q-9 | Primérvard 9 6-stegs skala:
m.fl., 0 Completely disagree
2009 — 5 Completely agree.
Simon SDM-Q Olika vard- 11 4-stegs Likertskala:
m.fl., sammanhang: Strongly agree —
2006 depression, Strongly disagree.
gynekologi, urologi,
anestesi.

Det kan konstateras att de identifierade formuléaren inte &r avsedda for
habilitering och de arbetsprocesser som ingar i svensk
habiliteringskontext. Formularen ar framtagna for anvandning inom
primarvard, rehabilitering samt annan halso- och sjukvard

Det forsta formularet, PPRQ skiljer sig fran de andra i flera avseenden.
PPRQ bestar av fler pastaenden och ska besvaras efter en
rehabiliteringskontakt som kan ha pagatt under en langre period. PPRQ
mater hur patienter skattar sin rehabilitering utifran fem olika
amnesomraden: Respect and integrity, Planning and decision-making,
Information and knowledge, Motivation and encouragement, Involvement
of family. Formularet avser ocksa att ge en bild av hur viktigt patienten
anser det ar att vara delaktig inom de olika omradena. De andra tre
formularen bestar av farre pastaenden, ar inte uppdelade i olika
amnesomraden och kan besvaras efter endast ett vardbesok. De baseras
alla tre pa Shared Decision Making och belyser inte lika tydligt hur viktigt
patienten anser det ar att vara delaktig.
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| de fyra formularen forekommer ett nagot varierat sprak. Gemensamt for
formularen ar att de alla finns publicerade pa engelska, ar formulerade
med pastdenden i preteritum och att tre av dem (PPS, SDM-Q-9, SDM-Q)
ar formulerade med ett "jag” som subjekt. PPRQ daremot bestar av ett
inledande pastadende; In your case, how often did you experience that:”
som foljs av olika pastaenden dar patienten benamns som patient.
Exempelvis: "The staff treated the patient with respect”. De fyra formularen
innehaller pastdenden med skiftande meningslangd och bestar av
svarsskalor med fyra till sex skalsteg.

Alla formular innehaller olika pastaenden som kan kategoriseras inom de
fem nivaerna i Shiers (2001) modell. Shiers modell bestar av bade passiv
och aktiv delaktighet, fran "att bli lyssnad pa” till "att dela ansvar i
beslutstagande”. Ett exempel pa temat delat ansvar aterfinns i SDM-Q-9:
"My doctor and | selected a treatment option together” (Kriston m.fl.,
2009). De fyra formularen innehaller ocksa pastaenden som handlar om
att patienten fatt tillgang till begriplig information. | PPS finns pastaendet:
"My doctor helped me to understand all of the information”. For att skapa
goda forutsattningar for mojlighet till delaktighet behdver vuxenhabili-
teringen erbjuda patienter bade anpassad information, tillgangliga
motesformer samt lokaler utformade efter patientens individuella
forutsattningar (Egard, 2016; Thorsted, 2016).

Formular som ar baserade pa Shared Decision Making fokuserar enligt
Rose m.fl. (2017) pa om patienten upplevt stod till en aktiv roll i besluts-
tagandet. | SDM-Q-9 bestar forsta pastaendet av ett tydliggérande
gallande att ett beslut ska tas: "My doctor made clear that a decision
needs to be made”. Det undersdks aven om behandlaren har tagit reda pa
hur patienten vill vara med i beslutsfattande: "My doctor wanted to know
exactly how | want to be involved in making the decision”. | PPS under-
soks i vilken utstrackning patienten ar néjd med hur beslut har tagits. Om
patienten svarar att man var tillfredsstélld med hur besluten togs och innan
dess svarat att man inte upplevt sig vara involverad i beslutstagande, kan
det tyda pa att patienten inte var intresserad av mer aktiv delaktighet.

Liksom tidigare namnts finns det patienter som inte ar intresserade av att
ha inflytande i beslutsprocesser for sin habilitering. | formularet PPRQ
ingar importance ratings, som mater hur viktigt patienten upplever det ar
att vara delaktig i olika aspekter av sin rehabilitering. Pastdendena i PPRQ
handlar om integritet, beslutstagande, information, motivation och
involvering av personer i patientens omgivning. Ett exempel pa ett
pastaende fran PPRQ ar: "The staff took into account the patient’s
suggestions regarding care and rehabilitation”. Om patienten svarar att
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detta inte ar viktigt kan det ge information om att personen inte vill vara
delaktig i denna typ av planering och beslutsfattande.

5. Diskussion

Inledningsvis namndes att vuxenhabiliteringen soker efter redskap for att
mata subjektiv delaktighet. Det kan konstateras att de fyra identifierade
sjalvskattningsformuléaren belyser relevanta delar av begreppet
delaktighet:

e Patientens engagemang

e Patientens upplevelse av involvering och inkludering
e Patientens vilja att vara delaktig

e Anpassad och tillganglig information

e Tillgangliga motesformer

e Delat beslutsfattande

e Information och stdd i beslutsfattandet

e Uppmuntran till inflytande

De identifierade formularen ar dock inte ar avsedda for habilitering och de
arbetsprocesser som ingar i svensk habiliteringskontext, men flera delar
av studiens fyra formuléar kan anvandas i vuxenhabiliteringens fortsatta
arbete.

Enligt Lindberg (2016) ar utvecklingen av sjalvskattningsformular en lang
och dynamisk process. | arbetet ar det centralt att involvera patienter
(Lindberg, 2016; Barr & Elwyn, 2016). Aven erfarna medarbetare inom
vuxenhabiliteringen, med kunskap om patientgrupperna, kan bidra med
vardefull kunskap.

Infor framtagandet av ett nytt formular bor det specificeras vad i
habiliteringsplaneringen som ska understkas. Habiliteringsplanering kan
pagéa under en langre tid och besta av manga olika moment. Samtidigt har
delar av verksamhetens patientgrupper svarigheter med tidsbegrepp och
minnesfunktioner. De tre formularen som utgar fran Shared Decision
Making (Hirsch m.fl., 2011; Kriston m.fl., 2009; Simon m.fl., 2006)
forefaller framst handla om just en avgransad kontext, i form av endast ett
eller ett par vardtillfallen. PPRQ tacker daremot en langre period av
rehabilitering och bestar av fler pastdenden. Detta sjalvskattningsformular
staller storre krav pa personen att minnas olika situationer och kunna
sammanfatta sin rehabilitering. Habilitering har flera likheter med
rehabilitering, bland annat medverkar patienten ofta i bedémning och
insatser dver en langre tid. Liksom ndmnts tidigare delas
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habiliteringsplaneringen upp i flera delar. | den tredje delen, Mal och
handlingsplan, ingar bland annat att formulera ett eller flera mal for
patientens habilitering. Malformuleringen ska besta av gemensamma
beslut i samarbete mellan patient, habiliteringspersonal, och ofta aven
nagon fran patientens omgivning. Malformulering skulle kunna vara en
rimlig avgransning for ett framtida sjalvskattningsformular om delaktighet
inom vuxenhabiliteringen. En sadan avgransning kan formodligen bidra till
att formularet blir sa tydligt som majligt och att fragorna blir kopplade till en
mer avgransad kontext. Detta stammer dverens med vad Arvidsson m.fl.
(2012) skriver kring betydelsen av att i frageformular tydliggora vilken
kontext som avses och att konkretisera innehallet s& mycket som mgijligt.

| framtagandet av ett formular foér vuxenhabiliteringens patienter ar
tydlighet vasentlig. | FoU-rapporten Hur kan habiliteringarnas
informationsmaterial goras mer tillgangligt? beskrev fokusgrupper,
bestaende av vuxenhabiliteringens patienter, vikten av korta meningar och
valbekanta ord (Thorsted, 2016). De fyra formularen i studien innehaller
pastaenden med skiftande meningslangd. Det kortaste pastaendet finns i
SDM-Q och bestar av sex ord: “There was enough time for questions”. De
langsta pastaendena finns i PPRQ och bestar av 19 ord. Formular med ett
sprakbruk som staller hoga krav pa koncentration och minnesférmaga kan
vara svara for manga av vuxenhabiliteringens patienter. Dessutom har
manga av patienterna kommunikationssvarigheter som innefattar bade
svarigheter att uttrycka sig och att forsta talat och skrivet sprak.

De fyra formularen bestar av 6 till 23 pastdenden, dar formularen
baserade pa Shared Decision Making har mellan sex och elva
pastaenden. Ett sjalvskattningsformular kan besta av bade pastaenden
och fragor. For vissa av vuxenhabiliteringens patientgrupper kan fragor
eventuellt konkretisera innehallet béattre och vara tydligare an pastaenden.
Gallande omfang ar det i ett framtida sjalvskattningsformular formodligen
rimligt med ca tio fragor. | de fyra formularen ingar fyra till sex
svarsalternativ. Sannolikt bor ett sjalvskattningsformuléar inom
vuxenhabiliteringens innehalla fa svarsalternativ. En for detaljerad
gradering blir for komplex for delar av patientgruppen.

Vuxenhabiliteringens patientgrupper bestar av heterogena grupper med
olika styrkor och svarigheter. | féreliggande studie ar inget av de fyra
formuléren utformat fér manniskor med kognitiva funktionsnedséattningar.
Ett nytt formuléar behdver darfér utformas med kunskap om de olika
utvecklingsnivaer vuxenhabiliteringens patienter kan befinna sig pa. Det
kan vara lampligt att utforma ett sjalvskattningsformular i flera versioner,
dar en av varianterna kan besvaras av narstaende till patienten eller
personal.
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6. Slutsatser

Studien identifieras fyra sjalvskattningsformuléar som ar framtagna for
anvandning inom primarvard, rehabilitering samt annan héalso- och
sjukvard:

PPRQ — Patient Participation in Rehab Questionnaire

PPS — Patient Participation Scale

SDM-Q-9 — The 9-item Shared Decision Making Questionnaire
e SDM-Q - Shared Decision Making Questionnaire

Formularen &r inte specifikt anpassade till habiliteringsverksamhet, men
omfattar flera av de viktiga aspekter av begreppet delaktighet som kan
anses ha relevans for ett fortsatt arbete med att skatta den upplevda
delaktigheten inom habiliteringsplanering.

Ett formulér for sjalvskattning av delaktighet i habiliteringsplanering kan
utifran studien forslagsvis innehalla:

e Fragor som fangar bredden av begreppet delaktighet, fran passiv till
mer aktiv delaktighet.

e En eller flera fragor som ber6r om patienten vill vara delaktig i
beslutsfattande eller inte.

e Tydliggérande gallande vilken del av habiliteringsplaneringen och
vilka vardtillfalle som avses, forslagsvis méten om malformulering.

e Ett formular i flera olika varianter for patienter pa olika kognitiva
formaga, samt en variant som kan besvaras av patientens natverk.

e Cirka tio fragor formulerade med korta meningar och valbekanta
ord.

e Fragor med fa svarsalternativ.

7. Implementering

Med utgangspunkt i de formular som har identifierats i rapporten kan ett
nytt formular tas fram inom vuxenhabiliteringen. Formularet behover
utformas utifran vuxenhabiliteringens patientgrupper, arbetssatt och
verksamhetens forutsattningar. Formularet behodver ocksa systematiskt
testas och utvarderas av patienter och personal innan det kan bli aktuellt
att anvandas inom verksamheten. Vidare behover det ocksa diskuteras
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nar, var, hur och i vilkken omfattning formularet kan bli aktuellt att
anvandas.
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Bilagor

Bilaga 1 PPRQ — Patient participation in Rehabilitation
Questionnaire

Av Lindberg m.fl. (2013)

Experience ratings
In your case, how often did you experience that:

Respect and integrity

1. The staff respected patient’s wishes/desires in all contexts

2. The staff treated the patient with respect

3. The staff respected the patient’s personality and way of being

4. The staff left the patient alone when he/she so desired

5. The staff respected the patients private/personal matters, i.e. did not intrude in private
life

6. The staff treated each patient as a unique individual

Planning and decision-making

7. The staff took into account the patient’s suggestions regarding care and rehabilitation
8. The staff tried to learn what expectations the patient has about his/her rehabilitation
9. The staff tried to learn what capabilities the patient believes he/she has for care and
rehabilitation

10. The staff knew if the patient has any special obstacles/problems that limit good care
and rehabilitation

Information and knowledge

11. The staff provided the patient information in a way that he/she can understand

12. The staff ensured that the patient received adequate information and knowledge to be
able to participate

13. The staff took time to give the patient answers to the questions he/she had

14. The staff informed the patient at the ‘right” moment for the patient

Motivation and encouragement

15. The staff encouraged the patient to try/train new things even when the patient was
hesitant or reluctant

16. The staff suggested new rehabilitation exercises based on their clinical experiences
17. The staff gave the patient hope

18. The staff motivated the patient

19. The staff helped the patient to set realistic goals for different skills

Involvement of family

20. The patient was asked if he/she wishes that a relative participated in care and
rehabilitation planning

21. The relatives were given the opportunity to take part in care and rehabilitation
planning, if the patient so wished

22. The relatives were given the opportunity to take part in special meetings for relatives
if the patient so wished

23. The relatives were given the opportunity to take part in planning meetings if the
patient so wished
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Response options (5, Frequency: Always-Never):
Always

Often

Sometimes

Seldom

Never

Importance ratings
How important he/she considered the care to be?

Response options (5, Importance: Extremely important-Not at all important):
Extremely important

Very important

Of average importance / Moderately important

Of little importance / Slightly important

Not at all important
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Bilaga 2 PPS — Patient Participation Scale: Patient version
Av Hirsch m.fl. (2011)

1. My doctor helped me to understand all of the information.
2. My doctor understood what is important for me.

3. My doctor answered all of my questions.

4. | was sufficiently involved in decisions about my treatment.

5. I have decided the further treatment together with my doctor and | am satisfied with the
result.

6. | am satisfied with the manner by which my treatment has been discussed and
decided.

Response options (5, Agreement: Strongly agree-Strongly disagree):
Strongly agree

Agree

Neither nor

Disagree

Strongly Disagree
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Bilaga 3 SDM-Q-9 — The 9-item Shared Decision Making
Questionnaire

Av Kriston m.fl. (2009)

Please indicate which health complaint/problem/iliness the consultation was about:
Please indicate which decision was made:

Nine statements related to the decision-making in your consultation are listed below. For
each statement please indicate how much you agree or disagree.

1. My doctor made clear that a decision needs to be made.
2. My doctor wanted to know exactly how | want to be involved in making the decision.
3. My doctor told me that there are different options for treating my medical condition.

4. My doctor precisely explained the advantages and disadvantages of the treatment
options.

5. My doctor helped me understand all the information.

6. My doctor asked me which treatment option | prefer.

7. My doctor and | thoroughly weighed the different treatment options.

8. My doctor and | selected a treatment option together.

9. My doctor and | reached an agreement on how to proceed.

Response options (6, Agreement: Completely Disagree-Completely agree):
Completely disagree

Strongly disagree

Somewhat disagree

Somewhat agree

Strongly agree
Completely agree
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Bilaga 4 SDM-Q — Shared Decision Making Questionnaire
Av Simon m.fl. (2006)

1. In the selection of the treatment method, my thoughts were taken into account just as
much as the considerations of my doctor

2. There was enough time for questions

3. My doctor and | weighed up the different treatment options thoroughly

4. | was able to discuss the different treatment options with my doctor in detail
5. My doctor and | selected a treatment option together

6. | now know the advantages of the individual treatment options

7. 1 now know which treatment option is the best one for me

8. During the consultation, | felt included in the treatment decision

9. Through the consultation with the doctor, | felt jointly responsible for my further
treatment

10. My doctor and | discussed the next steps of the treatment plan in detalil
11. My doctor and | reached an agreement as to how we will proceed
Response options (4, Agreement: Strongly agree-Strongly disagree):
Strongly agree

Agree

Disagree
Strongly disagree
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