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Sammanfattning

Patientcentrerad vard beskrivs som ett tillvagagangssatt dar patientens
upplevelser och kunskap om sin egen livssituation moter behandlarens
expertis inom omradet. Delaktighet och patientcentrering ar en viktig del
av arbetssattet inom vuxenhabiliteringen i Region Skane. | foreliggande
arbete definieras delaktighet utifran den teoretiska grund som beskrivs i en
tidigare FoU-rapport. Det ar aven med bakgrund av denna teoretiska
grund som ett sjalvskattningsformular avseende patienters upplevelse av
delaktighet har tagits fram. Syftet med foreliggande studie ar att testa
sjalvskattningsformuléret for att utvardera patienternas upplevelse av
delaktighet i malformuleringen samt att utvardera tillvagagangssattet for
anvandning av sjalvskattningsformularet. Studien visar att patienterna i
stort upplevde att de var delaktiga i sin malplanering, att informationen var
begriplig och att de blev lyssnade pa. En majoritet upplevde att de fick
mycket stod i att fundera kring och bestamma sina mal. Trots det postiva
resultatet kan det konstateras att det fanns enstaka patienter i materialet
som inte erbjods nog med stod for att kunna vara delaktiga i sin
malformulering. Sammanfattningsvis bekraftar studien att det framtagna
sjalvskattningsformuléret ar ett verktyg som kan anvandas for att mata
delaktighet och for att stotta behandlare i att gora patienten delaktig i
beslut.

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

Output i rapporten ar dels ett testat och utvarderat
sjalvskattningsformular att anvanda vid malformulering och dels en
checklista som kan stddja behandlare i att arbeta mer patient- och
personcentrerat.



Forord

Verksamhetsidén for habiliteringen inom Region Skane 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 funktionsnedséattning. | samarbetet
mellan forsknings- och utvecklingsenheten och verksamheterna sker en
standig granskning av nya och radande metoder for att kontinuerligt kunna
forbattra kvaliteten i de olika habiliteringsinsatserna.

Forsknings- och utvecklingsenheten har som uppdrag att stddja en
evidensbaserad praktik, stimulera och stddja 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 ar att visa hur resultaten kan anvandas och
kommuniceras i verksamheten for att pa sa satt bidra till
kunskapsutvecklingen.

| detta arbete har anvandningen av ett sjalvskattningsformular till patienter
studerats. Projektet har genomforts av leg logoped Irma Hammar péa
vuxenhabiliteringen Norddstra. Forsknings- och utvecklingsledare Stine
Thorsted fil dr har varit handledare. Arbetet har genomforts med stod fran
enhetschef Goran Steen och verksamhetschef Ingrid Kongslov. Det har
genomforts och delvis finansierats med stdd av forsknings- och
utvecklingsmedel. Vi riktar ett tack till kurator Cecilia Falkman som har
varit med och formulerat idéerna kring patienters sjalvskattning i
malformulering och till leg logoped Kristina Hammar som skrivit rapporten
Sjalvskattning av delaktighet (2018) och PM:et Sjalvskattning av
delaktighet (2018). Bada FoU-arbetena har haft stor betydelse for
foreliggande rapport. Vi riktar aven ett tack till enhetschef Cecilia Nilsson
pa vuxenhabiliteringen Mellersta Skane som har majliggjort insamlingen
av material pa enheten och till personal pa enheterna vuxenhabilteringen
Mellersta och vuxenhabilteringen Norddstra. Slutligen riktar vi ett stort tack
till de patienter som har besvarat sjalvskattningsformularet.

Malmo februari 2019

Pernille Holck

Dr med vet, leg logoped

Chef for Forsknings- och utvecklingsenheten
Psykiatri och habilitering
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1. Bakgrund

1.1 Patientcentrerat arbetssatt

| Sverige, liksom i manga andra lander, pagar en omfattande omstallning
av halso- och sjukvardssystemet for att gora varden mer patientcentrerad
(Socialstyrelsen, 2017) och personcentrerad?® (Vardanalys, 2018).
Begreppet delaktighet ar centralt for halso- och sjukvarden och aven for
habiliteringen. Patientens ratt att vara delaktig i sin habilitering regleras
genom patientlagen (prop. 1999/2000:79), halso- och sjukvardslagen
(HSL, SFS, 1982: 763) och FN:s konvention om rattigheter for personer
med funktionsnedsattning (Socialdepartementet, 2008).

Patientcentrerad vard beskrivs som ett tillvagagangssatt dar patientens
upplevelser och kunskap om sin egen livssituation moter behandlarens
expertis inom omradet (Cameron m.fl., 2018; Lindberg, 2016).
Patientcentrering uppnas genom att patienten ar delaktig i den individuella
planeringen. Patientcentrering ar avgorande for insatsernas effekter och
forskning har visat att patienter som ar involverade i beslut géllande sin
vard ar mer motiverade i vardsituationen (Levack, Dean, Siegert &
McPherson, 2006; Socialstyrelsen, 2012). For patienter som har svart att
formulera och uttrycka en malbild kan ett patientcentrerat arbetssatt
innebéara att fa stod i att uttrycka sina tankar och att fundera kring mojliga
mal. Ett gemensamt beslutstagande kraver att behandlaren pa ett tydligt
och strukturerat sétt kan definiera foreliggande problematik, presentera
olika tillvagagangssatt och diskutera for- och nackdelarna med dessa. Det
ar aven viktigt att lyfta patientens egna tankar och énskemal, att definiera
patientens roll i malarbetet samt sammanfatta och tydliggora sa att
patienten forstar (Lindberg, 2016; Slade, 2017).

Delaktighet och patientcentrering ar en viktig del av arbetssattet inom
vuxenhabiliteringen i Region Skane. | vuxenhabiliteringens Malfokus
(2018) betonas att varje patient upplever att den egna formagan och viljan
ar en viktig utgangspunkt vid planering av stod, behandling och

1| Region Skénes Halso- och sjukvardsstyrning (Enheten for strategisk
kvalitetsutveckling, 2015) beskrivs ett personcentrerat forhallningssatt som en vard dar
man stravar efter att synliggora hela personen. De tre hdrnstenarna inom
personcentrerad vard uppges vara att initiera partnerskap, dokumentation och delat
beslutsfattande. Partnerskap i detta avseende handlar om émsesidig respekt for
varandras kunskaper. Precis som att vardgivaren har kunskap om funktionstillstindet pa
en generell niva, ar det patienten som besitter kunskap om hur det ar att leva med
foreliggande problematik.



hjalpmedel. Det arbetssétt som anvands for planering och prioritering av
insatser inom vuxenhabiliteringen i Region Skane ar
habiliteringsplanering. Enligt Riktlinjer for Habiliterings-
/rehabiliteringsplanering inom forvaltning Habilitering och Hjalpmedel ar
syftet med arbetssattet att sdkerstalla patienters delaktighet samt kvalitet
och samordning. Habiliteringsplaneringen bestar av fyra steg:
Forstaplanering, Kartlaggning utifrdn ICF, Mal och handlingsplan och
Uppfoljning. | upprattandet av mal- och handlingsplan formulerar
patienten, patientens natverk och behandlaren gemensamt ett eller flera
mal. Det beskrivs vad som ska goras for att na dessa mal och vem som
ska gora vad och nar. Vuxenhabiliteringen har under de senaste aren
arbetat for att géra malformuleringen mer patientcentrerad. | det interna
dokumentet Diskussionsunderlag — malférstaelse (2016) har centrala
grunder for malformulering beskrivits i form av indikatorer/fragor for
malforstaelse. Vuxenhabiliteringen vander sig till personer med olika
variationer av funktionsnedsattningar och med olika behov av
kommunikativt och kognitivt stod. For att patienten ska ha mojlighet att
paverka sin habiliteringsplanering behover forutsattningarna anpassas
efter den enskilde patienten (Socialstyrelsen, 2014; Thorsted & Waldo,
2016). Vuxenhabiliteringen arbetar aktivt med att utveckla anpassad
information och kognitivt stod for att patienten ska fa basta mojliga
forutsattningar att beskriva sina 6nskemal och behov.

1.2. Formular for att méata vardkvalitet och delaktighet

Patientutvarderingar ses idag som en viktig komponent néar det géaller en
okad vardkvalitet (Lindberg, 2016). Den vanligaste metoden for att méata
patienters upplevelser av vardkvalitet kallas for Patient Reported
Experience Measures (PREM) och bestar av olika typer av
sjalvskattningsformuléar (Lindberg, 2016). Jenkinsson, Coulter, Bruster,
Richards och Chandola (2002) menar att detaljerade fragor angaende
specifika aspekter av patienters upplevelser ar att foredra, da dessa ofta
blir mer anvandbara an utvarderingar av patientnojdhet i stort. Det
sistnamnda tenderar generellt att bli éverdimensionerat positivt och leder
sallan till konkreta forslag pa hur verksamheten kan utvecklas.

Trots att det rdder stor konsensus kring fordelarna med att patienten har
en aktiv roll i sin vardplanering, har det visat sig svart att utvardera om en
individ ar delaktig eller inte. Detta beror delvis pa att det inte finns nagon
entydig definition av begreppet delaktighet (Cameron m.fl., 2018;
Lindberg, 2016; Thorsted & Waldo, 2016; Mannberg, 2015). | féreliggande
arbete definieras delaktighet utifran den teoretiska grund som beskrivs i
FoU-rapporten Sjalvskattning av delaktighet (Hammar, 2018) och framfor
allt ar Molins (2004) teoretiska modell central. Enligt denna modell
beskrivs forutsattningarna for delaktighet som ett samspel mellan individ



och omgivning. Forutsattningarna for delaktighet hos individen utgérs av
vilia och formaga. Forutsattningarna hos omgivningen utgérs av social och
fysisk tillganglighet och tillfalle (Molin, 2004). Tillampas modellen inom
vuxenhabiliteringen innebar det att for att uppna delaktighet ar det centralt
att verksamheten ar tillganglig, att patienten ges tillfalle att vara delaktig
och att patienten vill och kan delta. Delaktighet ar en rattighet enligt
patientlagen (prop. 1999/2000:79), halso- och sjukvardslagen (HSL; SFS,
1982: 763) och FN:s konvention om rattigheter for personer med
funktionsnedsattning (Socialdepartementet, 2008). Delaktighet ar ingen
skyldighet, det ar darfor viktigt att ta i beaktande att patienter kan ha olika
onskemal om grad av delaktighet (Doherty & Doherty, 2005; Lindberg,
2016).

Modellen “Vagar till delaktighet” (Shier, 2001) och modellen Shared
decision making (SDM)? beskriver bada hur man kan arbeta for att
involvera patienter i beslutsfattande samt hur man kan félja upp deras
delaktighet. Genom att tillAmpa modellerna kan man f6lja upp och
synliggora patienternas grad av delaktighet. | Shiers stege graderas
delaktighet i fem nivaer: 1) att bli lyssnad pa, 2) att fa stod i att uttrycka sin
asikt, 3) att ens asikt tas i beaktning, 4) att vara involverad i
beslutstagande, 5) att dela ansvar i beslutstagande®. SDM innebar att
bade patient och behandlare ar involverade i beslutsfattandet och att
behandlaren stodjer patienten i att fa en aktiv roll i beslutstagandet om
vard och stdd (Rose, Rosewilliam & Soundy, 2017).

I Hammars rapport (2018) identifieras fyra sjalvskattningsformulér inom
halso- och sjukvard som har relevans fér vuxenhabiliteringens arbete
(Hirsch, Keller, Albohn-Kihne, Krones & Donner-Banzhoff, 2011; Kriston,
Scholl, Hoélzel, Simon, Loh & Harter, 2009; Lindberg, Kreuter, Person &
Taft, 2013; Simon m.fl., 2006). Utifran de teoretiska utgangspunkterna,
modellerna ovan och de fyra sjalvskattningsformularen beskriver Hammar
(2018) ett antal aspekter som ar viktiga att belysa i ett formular som ror
patientens delaktighet i habiliteringsplaneringen:

2 Modellen namns forsta gang i litteraturen 1982 (Elwyn m.fl., 2012). Ingen upphovsman
namns utan modellen har utvecklats successivt utifran den grundlaggande principen i
patientcentrerad vard (President’s commission, 1982).

3 Modellen har inspirerat till den s& kallade Skanska stegen, som sedan 2013 anvands
inom Region Skanes barn- och ungdomshabilitering.



Att narvara

Att vara tillfreds med grad av delaktighet
Att vilja vara delaktig

Att vara involverad i beslutstagande

Att dela ansvar i beslutstagande

Att fa begriplig information

Att bli lyssnad pa

Att fa stod att uttrycka sin asikt

Att ens asikt tas i beaktande

Analysen i Hammars rapport (2018) ligger till grund for framtagandet av ett
sjalvskattningsformuléar avseende patienters upplevelse av delaktighet.
Fragorna i sjalvskattningsformularet konstruerades utifran de centrala
aspekter av delaktighet som presenteras i rapporten. Formularet togs
ursprungligen fram for att besvaras av personer med lindrig intellektuell
funktionsnedsattning (IF). | ett internt PM Sjalvskattning av delaktighet
(2018) testades formularet i en referensgrupp med personer med lindrig IF
och justerades utifran bland annat synpunkter kring fragornas begriplighet.
Aven behandlares synpunkter kring formularets relevans och begriplighet
togs i beaktande. D& en stor del av vuxenhabiliteringens malgrupper har
svart for tidsbegrepp, abstrakt tinkande och komplexa grammatiska
strukturer (Finlay & Lyons, 2001) lades stor vikt vid att konkretisera
innehallet sa mycket som mojligt (Hammar, 2018).
Sjalvskattningsformularet justerades utifran synpunkterna som
framkommit i referensgrupperna.

Forskning visar att trots att manga vardgivare ar av uppfattningen att de
anvander sig av ett patientcentrerat synsatt ar detta inte alltid fallet.
Studier inom rehabilitering och psykiatri har till exempel visat att patienter
skattar sin egen upplevelse av delaktighet lagre an vad behandlaren gor
(Cameron m.fl., 2018; Slade, 2017). Vidare kunde Vardanalys uppfoljning
av patientlagen (2017) faststalla att det fortsatt finns stora brister i svensk
sjukvard vad galler information och delaktighet. Med
sjalvskattningsformuléar som ar kopplade till centrala aspekter av
begreppet delaktighet kan det undersokas i vilken grad det finns
patientcentrerade arbetsséatt inom en verksamhet. Matt pa patienternas
upplevelse av sin delaktighet ar avgorande for att kvalitetssakra
vuxenhabiliteringen.



2. Syfte

Syftet ar att testa ett sjalvskattningsformular om delaktighet och utvardera
patienternas upplevelse av delaktighet i malformuleringen samt att
utvardera tillvagagangssattet for anvandning av sjalvskattningsformularet.

3. Metod

Studien bygger pa tva enkatundersokningar — en till patienter och en till
behandlare. Patienterna besvarade ett sjalvskattningsformular i
pappersform efter att de hade varit pa ett besok dar deras mal
formulerades. Efter undersokningsperioden fick behandlarna besvara en
webbaserad utvarderingsenkét om hur de upplevde forfarandet.

3.1 Beskrivning av sjalvskattningsformuléret och
utvarderingsenkaten

| sjalvskattningsformularet (Bilaga 2) som togs fram i PM:et Sjalvskattning
av delaktighet (2018) finns fragor som belyser olika aspekter av
delaktighet. Fragorna placerades i ordning utifran frdgor om mer passiv till
mer aktiv delaktighet. De flesta frAgorna handlade om hur patienten
upplevde sin delaktighet i den specifika situationen. En fraga handlade om
patientens nojdhet med delaktigheten i situationen. Formuléaret bestod av
en kort introduktionstext och sju slutna fragor med tva till tre
svarsalternativ. Svarsalternativen som erbjods var "nej” och "ja” respektive
"nej”, "ja lite” och "ja mycket”. Samtliga svarsalternativ kompletterades
med bildstéd i form av smileys i rott, gult och gront. Det fanns dven en
frdga med Oppet svarsalternativ i slutet for att samla upp eventuella andra
tankar kring delaktighet.

Utvarderingsenkaten till behandlarna (Bilaga 3) togs fram till féreliggande
studie. Det bestod av sammanlagt atta fragor med bade 6ppna och slutna
svarsalternativ.

3.2 Deltagare

For att delta i studien skulle behandlaren ha direkt patientkontakt och satta
mal med patienter. Nar undersdkningen initierades ingick 38 personer
varav 23 anstallda i Mellersta Skane och 15 i Nordostra Skane.
Inklusionskriterierna for patienterna breddades i studien fran att innefatta
personer med enbart lindrig IF till att innefatta samtliga patienter utan
mattlig/grav IF som bedomdes kunna besvara formuléaret.
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Nedanstaende inklusionskriterier gallde for patienterna:

e Patienter med lindrig intellektuell funktionsnedsattning (IF)
e Patienter med autism (med eller utan lindrig IF)
¢ Patienter med rorelsenedséattning (med eller utan lindrig 1F)

Exklusionskriterier:

e Patienter som av olika anledningar inte bedémdes kunna besvara
formularet sjalv.

e Tillfallen d& malformuleringen skedde utanfér vuxenhabiliteringens
lokaler och anonymiteten darmed inte kunde sakerstallas.

3.3 Insamling av patienternas sjalvskattningsformular

Insamlingen av patienternas sjalvskattningsformular genomfordes enligt
ett forslag som framkom i det interna PM:et Sjalvskattning av delaktighet
(Hammar, 2018).

Vuxenhabiliteringarna i Mellersta Skane och Nordostra Skane ingick i
studien. Innan materialinsamlingen pabdrjades erbjods behandlarna pa de
tva utvalda enheterna en introduktion av studien, dar tidigare forskning
och ett detaljerat tillvagagangssatt presenterades. Introduktionen inneholl
aven en diskussionsdel dar behandlarna gavs mdjlighet att komma med
fragor och funderingar kring projektet. Projektansvarig Irma Hammar holl i
introduktionen pa de olika enheterna. Behandlare som inte hade mgjlighet
att narvara vid presentationen erbjods en kortare genomgang av
projektansvarig alternativt teamledare vid ett senare tillfélle. Behandlarna
tilldelades varsitt exemplar av sjalvskattningsformularet och en lathund (se
Bilaga 1) med en kort bakgrund, beskrivning av tillvagagangssatt samt
moijlighet att notera antalet utlamnade formular.

Materialinsamlingen pagick fran mars till och med maj 2018. Enligt
instruktionerna till behandlarna skulle patienterna erbjudas deltagande i
studien nar det var ca 5-10 min kvar av det mote dar malformulering
genomforts. De patienter som tackade ja till deltagande skulle forst fa en
muntlig instruktion innan sjalvskattningsformularet (med skriftlig
instruktion) lamnades ut for ifyllande. Vidare skulle patienterna informeras
om att behandlaren som deltagit vid malformuleringen inte skulle ta del av
deras svar. Ifyllt formular lamnades till enhetssekreterare/receptionist,
alternativt i en sarskilt avsedd brevliada. Av denna anledning var det
endast aktuellt att erbjuda deltagande vid de malformuleringar som
skedde i vuxenhabiliteringens lokaler. | den man det var mojligt skulle
patienten erbjudas att sitta kvar i behandlingsrummet for att fylla i
formularet i lugn och ro. Vid de tillfallen da detta inte var genomfdrbart
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skulle patienten informeras om mdjligheten att fylla i formularet ute i
vantrummet. Ifyllda formulér samlades in av enhetssekreterare/
receptionist och forvarades i ett kuvert for senare analys.

Svarsfrekevensen kan endast beréaknas ungefarligt. Under perioden borjan
av mars till slutet av maj skapades, for den relevanta malgruppen péa de
tva deltagande enheterna, totalt 86 nya mal- och handlingsplaner i
journalsystemet PMO. 34 nya mal- och handlingsplaner skapades for
patienter pa vuxenhabiliteringarna i Nordostra Skane och 52 pa
vuxenhabiliteringen i Mellersta Skane. | 36 fall lamnades ifyllda
sjalvskattningsformulér in. Av de insamlade formuléren var det ett som
utgick innan sammanstallningen, da patienten hade andrat pa
svarsalternativen. Siffran motsvarar ett deltagande pa strax éver 40 %.
Endast patienter som kom till vuxenhabiliteringens lokaler och som
beddmdes kunna besvara formularet ombads att delta. Detta innebar att
det inte ar mojligt att faststélla svarsfrekvensen mer exakt.

3.4 Insamling av behandlarnas utvarderingar

Behandlarnas utvarderingar samlades in genom en webbaserad enkat.
Behandlarna mottog enkéaten via e-post och hade darefter tva veckor pa
sig att besvara fragorna. En paminnelse skickades ut efter halva tiden.
Deltagande var frivilligt och man behovde inte besvara alla fragor for att
komma vidare i enkaten. Aven behandlare som inte hade lamnat ut nagra
sjalvskattningsformular till patienter uppmuntrades att besvara enkéten.

Svarsfrekvensen bland behandlarna var ocksa tamligen lag. Av de 38
behandlare som deltog i studien var det 16 som besvarade
utvarderingsenkéten. Behandlarna uppskattade att de erbjéd deltagande
till 51 patienter varav 31 dnskade delta. Den uppskattade siffran for antal
patienter som tackade ja till deltagande ligger relativt nara antalet
insamlade formulér som var 36. Resultatet kan tolkas som att det endast
var ett begransat antal behandlare som erbj6d patienter att besvara
sjalvskattningsformuléaret. Det finns en mojlighet att behandlare som i hdg
utstrackning arbetar patientcentrerat var mer bendgna att dela ut
formularet och att resultatet darmed inte avspeglar patienternas
uppfattningar i stort. Pa grund av den laga svarsfrekvensen kan resultatet
inte generaliseras till berérda enheter eller till verksamheten i stort.

3.5 Etiska 6vervaganden

Det insamlade materialet hanterades konfidentiellt och samtliga deltagare
var anonyma i rapporteringen. Tillstdnd erhdlls for att ta fram uppgifter i
journalsystemet PMO kring det totala antalet patienter som gjort
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malformulering under den aktuella perioden och som tillh6rde
undersokningens malgrupp.

3.6 Analys

Materialet fran de tva grupperna analyserades pa gruppniva for att se
eventuella monster och variationer. Svaren pa de 6ppna fragorna till
patienterna bearbetades utifran det teoretiska ramverk som presenteras i
bakgrunden.

4. Resultat

4.1 Patienternas delaktighet i malformuleringen

Resultatet presenteras nedan pa ett satt som tydliggér omgivningens och
individens roll for delaktighet. | tabell 1 visas svaren pa fragorna som ror
det stod behandlaren har gett och i tabell 2 visas svar pa fragorna som ror
individens onskemal och ndéjdhet.

Tabell 1. Fragor om behandlarens stod (n=35; *n=34)

NEJ JALITE  JAMYCKET

1. Var det latt att forsta vad vi pratade om pa métena?* 0 5 29
2. Kandes det som att du blev lyssnad pa? 0 4 31
3. Fick du hjalp att fundera kring dina mal? 0 14 21

Fraga 4 (Fick du veta att du kunde vara med och bestamma dina mal?) ror
ocksa kategorin behandlarens stod. Pa denna fraga kunde patienterna
endast svara ja eller nej. Av de 35 patienterna svarade 33 "ja” och tva

"nej”.
Resultaten som ror behandlarens stéd talar sammantaget for att
patienterna upplevde att informationen var begriplig och att de blev

lyssnade pa. Majoriteten upplevde att de fick mycket stod i att fundera
kring sina mal.

Patientens upplevda delaktighet besvaras i fraga 5 (Var du med och
bestamde dina mal pa métena?) P& denna fraga svarade 34 patienter "ja”
och en svarade "nej”. Aven pa denna fraga erbjods endast tva
svarsalternativ.
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Tabell 2. Patientens 6nskemal och néjdhet (n=35; *n=34)
NEJ JALITE JAMYCKET
6. Ville du vara med och bestamma dina mal? 0 14 21

7. Ar du nojd med det vi bestimde om det stéd du ska fa?* 0 7 27

Tabell 2 visar att en majoritet ville vara med att bestamma sina mal och
majoriteten var aven nojda med det som bestdmdes kring stodet.

Det finns dock undantag. Tva av 35 patienter svarade "nej”’ pa fraga 4
(Fick du veta att du kunde vara med och bestamma dina mal?). En av de
tva svarade aven "nej” pa fraga 5 (Var du med och bestamde dina mal pa
motena?). En av patienterna som inte upplevde att hen fick veta att man
kunde vara med att bestamma mal kommenterade detta med foljande:

Jag forstar vad som sags pa motena men hinner nastan
glémma allt tills motet ar slut.

Om man jamfor den upplevda delaktigheten (fraga 5) med fragan om
onskemal om delaktighet (fraga 6) finns det i enstaka fall en diskrepans.
En patient som svarade "nej” pa frdgan Var du med och bestamde dina
mal pd motena? svarade samtidigt "ja mycket” pa fragan om hen ville vara
med och bestamma sina mal. Svaren talar for att behandlaren i detta falll
inte lyckats med att gora patienten delaktig i malformuleringen.

Svaren pa fraga 3 (Fick du hjalp att fundera kring dina mal?) och fraga 6
(Ville du vara med och bestamma dina mal?) skiljer sig fran vriga
svarsresultat i det att patienterna i storre utstrackning svarat “ja lite”, &n pa
ovriga fragor. Jamfér man svaren pa fraga 3 och 6 med varandra finns det
ocksa en viss diskrepans mellan patienternas 6nskemal och den
delaktighet de upplever. Pa fragan Fick du hjalp att fundera kring dina
mal? svarade 14 av patienterna "ja lite”. Av dessa svarade sju patienter "ja
lite” pa fragan Ville du vara med och bestamma dina mal? Resterande sju
svarade "ja mycket” pa fragan om de ville vara med och bestamma sina
mal. Det finns alltsa patienter som inte har fatt tillrackligt med stod for att
vara med och bestdmma i den utstrackning de dnskat.

Sammanfattningsvis visar studien ett positivt resultat kring hur patienterna
upplevde sin delaktighet i malplaneringen. Nastan alla upplevde att de var
med och bestamde sina mal. Trots det kan det konstateras att det aven
finns patienter i materialet som skulle kunna erbjudas mer stod for att bli
delaktiga i sin malformulering.
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4.2 Behandlarnas synpunkter kring metodens
anvandbarhet

For utvardera tillvagagangsattet for anvandningen av sjalvskattnings-
formularet tillfrdgades behandlarna pa enheterna som deltagit i
genomftrandet. Av de 16 behandlare som besvarade utvarderingen var
det atta som upplevde att patienterna férstod de muntliga instruktionerna
kring formuléaret, tre upplevde att de delvis forstod och tva visste inte om
de forstod*. Pa fragan om sjalvskattningsformularet lampar sig speciellt
bra att anvanda for ndgon av patientgrupperna svarade 11 av 16 "vet gj".
En behandlare upplevde att formularet kunde vara svart att lasa och fylla i
sjalvstandigt for personer med lindrig IF. Det var glest med kommentarer
pa de dppna fragorna om vilka grupper formularet lampade sig battre eller
samre for och varfor. Forbattringsforslag framkom om att patienten hade
kunnat fylla i sjalvskattningsformularet hemma for att sedan skicka det till
vuxenhabiliteringen samt att sjalvskattningsformularet hade kunnat ifyllas
pa en surfplatta istallet for i pappersform.

Sammanfattningsvis kan man konkludera att det, utifrdn behandlarnas
svar, ar svart att dra nagra slutsatser om formularets anvandbarhet. En
mindre andel svarade och svaren var inte fylliga.

5. Diskussion

Habiliteringen &ar skyldiga att gora patienter delaktiga i sin habilitering, men
det ar upp till patienterna i vilken utstrackning de vill vara delaktiga.
Foreliggande studie visar att patienterna hade 6nskemal om olika grad av
delaktighet, en del patienter endast ville vara med att bestamma sina mal i
liten utstrackning. Ett annat resultat ar att en del patienter upplevde att de
bara fick lite stod i att fundera kring sina mal. Det kan finnas ett samband
mellan att de som uttrycker att de inte ar sa intresserade av att vara med
och bestamma sina mal inte heller far s& mycket stod i att fundera kring
dem. Studien visar i stort ett positivt resultat kring hur patienterna
upplevde sin delaktighet i malplaneringen i stort. Av de 35 patienterna
svarade 34 "ja” pa fragan om de var med och bestamde sina mal pa
motena.

Samspelet mellan individ och omgivning ar enligt Molin (2004) essentiellt
for att forsta forutsattningarna for delaktighet. Studiens resultat gar att
koppla till Molins modell avseende forutsattningarna for delaktighet hos

4 Tre personer besvarade inte fragan.

15



omgivningen. FOr att uppna delaktighet ar det enligt Molin (2004) centralt
att verksamheten ar socialt tillganglig, att patienten ges tillfalle att vara
delaktig samt att patienten vill och kan vara delaktig. Behandlarens stod ar
den viktigaste omgivningsfaktorn i situationen kring malformulering. Vid
forekomst av funktionsnedsattning och svarigheter med att ta till sig
information ska svarigheterna i sa hog utstrackning som mgijligt
kompenseras med stdd och hjalpmedel. Ett delat beslutstagande kraver
att behandlaren pa ett tydligt och strukturerat satt involverar patienten i
beslut om behandlingen (Lindberg, 2016; Slade, 2017). Trots det positiva
resultatet gallande delaktigheten i malformuleringen finns det anledning att
fundera pa om det finns ytterligare behov for kommunikativt och/eller
kognitivt stod vid malformuleringar. Det ar darfér av stor vikt att man inom
vuxenhabiliteringen fortsatter diskutera alternativa tillvagagangssatt for att
underlatta forstaelsen hos patienten och darigenom skapar en grund for
delaktighet i malformuleringen. Ett vanligt satt att tydliggora information &r
genom anvandandet av alternativ och kompletterande kommunikation
(AKK). AKK kan vara bade manuell och grafisk. Det manuella
kommunikationsséttet innebér att man forstarker kommunikationen med
hjalp av den egna kroppen, till exempel genom gester och tecken.
Exempel pa grafisk AKK kan vara foremal, bilder eller skriven text (Heister
Trygg & Andersson, 2009). For att grafiska AKK-strategier ska vara
framgangsrika i patientmétet behover behandlare kunskap kring
anvandandet och tid fér eventuella forberedelser (Torrison, Jung, Baker,
Beliveau & Cook, 2007).

Undersokningen visar pa vissa forbattringsmajligheter gallande
anvandningen av sjalvskattningsformularet. Vissa av patienternas
kommentarer talar for att vuxenhabiliteringen under fortsatt arbete med
sjalvskattningsformuléaret, hade kunnat ge annu tydligare muntliga
instruktioner infor besvarandet av formularet. Aven behandlarna uttrycker
att de ar tveksamma till om patienterna forstod deras instruktioner till
sjalvskattningsformuléret. Man hade aven kunnat betona majligheten for
patienten att stalla klargérande fragor infor ifyllandet. Ett forslag som
framkom i det interna PM:et Sjalvskattning av delaktighet fran 2018 var att
formularet aven hade kunnat anvandas for individuell uppféljning i
anslutning till malformuleringen. Behandlaren skulle kunna narvara under
ifyllandet av formularet och med utgadngspunkt i formularet stalla fragor till
patienten. Det sistnamnda tillvagagangssattet ar i linje med tva av
behandlarnas kommentarer till fragan om sjalvskattningsformularet lampar
sig mindre bra att anvanda for nagon av patientgrupperna. Om patienten
inte ar anonym infér behandlaren kan det dock finnas ett "maktférhallande”
att ta hansyn till. Det ar avgérande for formulérets anvandbarhet att
patienten vagar beratta hur hen har upplevt sin delaktighet.
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| behandlarnas utvardering framkom ocksa forbattringsforslag kring det
praktiska tillvagagangssattet vid insamlingen av sjalvskattningsformularet.
Daribland att det hade kunnat ifyllas pa en surfplatta. Detta
tillvagagangssatt diskuterades aven i de referensgrupper som sattes ihop
under utformningen av sjalvskattningsformularet och presenterades i
PM:et Sjalvskattning av delaktighet (2018). Forslaget ar i linje med en
studie fran 2017 (Barr m.fl., 2017) dar 41 % (totalt 2943) av de patienter
som blev tillfrdgade att besvara en enkat med hjalp av en surfplatta valde
att delta. Av de patienter som erbjods samma enkat i pappersform var det
endast 12 % (totalt 4692) som tackade ja. Aven forbattringsforslaget att
patienten hade kunnat fylla i sjalvskattningsformularet hemma for att
sedan skicka det till vuxenhabiliteringen diskuterades i
patientreferensgruppen under sammansattningen av formularet.
Patienterna ansag da att risken for att glomma att skicka in formularet i
efterhand var ganska stor. Infor framtida anvandning av
sjalvskattningsformuléaret som utvarderingsverktyg hade man kunnat
fundera ytterligare kring hur man kan skapa optimala forutsattningar for
patienten att kunna besvara fragorna i lugn och ro. Ett sarskilt avsett rum
eller annorlunda rutiner for lokalbokning vid malplanering hade kunnat
innebéra att patienterna inte behdver besvara formuléret i vantrummet, dar
det kan forekomma stdrande intryck. Enklare hantering av formularet till
patienter hade sa smaningom aven kunnat ske genom till exempel
anvandning av en patientportal.

| foreliggande arbete har ett sjalvskattningsformular anvéants for att
undersoka patienters upplevda delaktighet i malformuleringen. Det ar
emellertid centralt att beakta patienters delaktighet i samtliga delar av
habiliteringsplaneringen och inte enbart i malformuleringen. Pa Region
Skanes barn- och ungdomshabiliteringar anvander man sedan nagra ar
tillbaka modellen Skanska stegen for att halla fokus pa delaktighet genom
hela habiliteringsprocessen. Arbetssattet bygger pa att behandlaren
reflekterar kring och graderar hur delaktigt barnet varit i
habiliteringsplaneringen (Anderson Rosén, 2018; Thorsted & Waldo
2016). Det framtagna sjalvskattningsformuléaret, som till viss del har tagit
avstamp i Skanska stegen och dess graderingssystem, skiljer sig fran
modellen i den man att det besvaras direkt av patienterna. Det finns ett
behov av att fortsatt lyfta fragan om delaktighet i varje del av
habiliteringsplaneringen och att sékerstalla delaktigheten genom att
utveckla redskap for mata den. For att starka patientens perspektiv ar det
viktigt med matverktyg som kan besvaras direkt av patienter.

Sjalvskattningsformularet kan aven anvandas pa andra enheter for att
utvardera hur patienter upplever sin delaktighet i malformuleringen. For att
resultatet ska bli rattvisande kravs emellerid att storre fokus laggs pa att
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engagera samtliga behandlare. Forslagsvis kan formularet kompletteras
med en checklista till behandlarna som tydliggér de viktiga parametrarna
vid delat beslutsfattande i malformuleringen (se Bilaga 4). P& enheterna i
Mellerstra och Norddstra, dar en forsta utvardering redan ar genomford, &r
det majligt att gora ytterligare en utvardering for att kunna jamféra med
tidigare resultat. Detta hade aven inneburit en mojlighet att resonera kring
om checklistan ar ett verksamt stdd for behandlare for att géra patienter
mer delaktiga i sin malformulering. Checklistan kan tillsammans med
sjalvskattningsformuléret bidra till utveckling av patienters delaktighet och i
forlangningen en mer patient- och personcentrerad vard.

6. Slutsatser

Studien visar i stort ett positivt resultat kring hur patienterna som
besvarade sjalvskattningsformularet upplevde sin delaktighet i
malplaneringen. Pa grund av den laga svarsfrekvensen kan resultatet inte
generaliseras till berérda enheter eller till verksamheten i stort. | studien
upplevde nastan alla patienter att de var med och bestamde sina mal.
Trots det kan det konstateras att det finns enstaka patienter i materialet
som skulle kunna erbjudas mer stéd for att fullt ut kunna vara delaktiga i
sin malformulering.

Sammantaget bekraftar studien att det framtagna sjalvskattnings-
formuléret ar ett verktyg som kan anvandas for att sékerstélla att patienter
ar delaktiga i beslut om malfomulering i den utstrackning de 6nskar.
Formularet kan dven anvandas for att identifiera forbattringsomraden kring
enhetens arbete med delaktighet. Undersdkningens resultat kan anvandas
for att fortsatta starka patienternas delaktighet och patient- och
personcentrering i habiliteringen. Sjalvskattningsformularet kan bland
annat fungera som underlag for fortsatt utveckling av flera verktyg for att
sakerstélla delaktighet i de andra stegen av habiliteringsplaneringen.

7. Implementering

For att gora forbattringsarbete géllande patient- och personcentrering kan
checklistan och sjalvskattningsformularet anvandas pa flera enheter.
Formularet kan dven anvandas pa enheterna i Mellersta och Norddstra for
att folja upp om checklistan ar ett verksamt stéd for behandlare for att gora
patienter mer delaktiga i sin malformulering.
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Bilagor

Bilaga 1. Lathund for utlamning av formularet ” Att
bestamma mal”

P& vuxenhabiliteringarna i Norddstra och Mellersta Skane kommer ett FoU-projekt att genomféras
under varen 2018. Projektet handlar om hur delaktiga patienter upplever att de &r i sin
malformulering. | undersokningen inkluderas patienter med lindrig intellektuell funktionsnedsattning
och/eller autism/rérelsenedsattning. Din insats i samband med patienters malformuleringar ar
avgorande fér understkningens genomférande och vi ar tacksamma for din hjélp!

Detta ar viktigt att tadnka pa:

e Kolla garna innan moétet att du har ett ex av formularet "Att bestamma mal”. Formularen
finns inne hos enhetssekreterare och de finns att skriva ut pa G-katalogen under: G:\HoH-
Gemensam\FoU\Sjalvskattning delaktighet\2 Sjélvskattningsformular\Nytt formul&r

e  5-10 minuter innan motets slut, tillfrdga patienten om hen kan tanka sig att fylla i formularet
som handlar om motet ni precis haft. Féljande punkter bor beréras:

— Deltagande ar helt frivilligt och sker anonymt.

— Genom att besvara formularet hjalper patienten oss pa vuxenhabiliteringen att géra patienterna
mer delaktiga i sin malformulering.

— Gemensam genomlésning av den korta introduktionstexten éverst pa formularet.

— Patienten kan sitta kvar i behandlingsrummet (om det &r majligt) eller sitta i vantrummet en stund
efterat for att besvara formularet i lugn och ro.

— Ifyllt formular (med penna och skrivplatta) lamnas av patienten till sekreterare (om sadan finns pa
plats). Annars lamnas det i sarskilt avsedd brevlada.

e Nar motet &r slut lamna kan du lamna ut formularet pa en skrivplatta med tillhérande
penna.

e Insamling av formular sker fran forsta mars till slutet av maj.

e  FOr att kunna se eventuellt bortfall ar vi mycket tacksamma om ni skriver ner hur manga
patienter som erbjudits deltagande samt hur manga av dessa som tackat ja. Dra garna
streck i tabellen nedan! (Du kommer att bli tillfrdagad om detta senare i samband med en
undersdkning av hur du som personal upplevde administrationen av formularet).

Hur manga personer har du erbjudit att delta i undersékningen?

Hur manga personer tackade ja till deltagande?

Stort tack for din hjalp!
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Bilaga 2. Patienternas sjalvskattningsformular
" Att bestamma mal”

Vi har traffats och pratat om det stod du kan fa av habiliteringen. Stodet ska
handla om det som éar viktigt for dig. Stodet skrivs ned som mal. Om du vill, ska
du f& vara med och bestamma dina mal.

Nu undrar vi hur det var for dig att vara med pa métena om mal.
Ringa in det svar som stammer bést.

1. Var det latt att forsta vad vi pratade om pa motena?

‘ NEJ @ JA LITE @ JA MYCKET
2. Kandes det som att du blev lyssnad pa?

' NEJ ® JA LITE @ JA MYCKET
3. Fick du hjalp att fundera kring dina mal?

‘ NEJ @ JA LITE @ JA MYCKET
4. Fick du veta att du kunde vara med och bestamma dina mal?

' NEJ @ JA
5. Var du med och bestamde dina mal pa métena?

. NEJ @ JA

6. Ville du vara med och bestamma dina mal?

. NEJ @ JA LITE @ JA MYCKET

7. Ar du n6jd med det vi bestamde om det stod du ska fa?

' NEJ ® JA LITE @ JA MYCKET

8. Vill du lagga till nagot till fragorna ovanfor? Skriv det i sa fall har under.

Tack for dina svar!
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Bilaga 3. Behandlarnas webbaserade utvarderingsformular

1. Hur manga patienter har du erbjudit att delta i undersékningen?

2. Hur manga patienter tackade ja? (om ingen g4 till frAga 6)

3. Forstod patienterna dina instruktioner kring formularet?

[ ] Nej [ ] Delvis []Ja [ vetej

4. Forstod patienterna fragorna i sjalvskattningsformularet?

[] Nej [] Delvis []Ja [] Vet ej

Kommentar:

5. Hur var det att instruera patienterna i att fylla i sjalvskattningsformularet?

6. | undersokningen ingick patienter med lindrig intellektuell funktionsnedséttning,
patienter med autism och patienter med rorelsenedsattning. Lampar
sjalvskattningsformuléret sig speciellt bra att anvanda for ndgon av dessa
patientgrupper?

[ Nej []Ja L] Vet ej

Om ja — vilken och varfér?

7. Lampar sjalvskattningsformularet sig mindre bra att anvanda for ndgon av dessa
patientgrupper?

[] Nej [] Ja (] vetej

Om ja — vilken och varfor?

8. Har du forslag p& hur insamlandet av sjalvskattningsformularet kan forbattras?

Tack for dina svar!
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Bilaga 4. Checklista — Delaktighet vid malformulering

| det interna dokumentet Diskussionsunderlag — malforstaelse (2016) har
centrala grunder for malformulering beskrivits. Denna checklista bygger
vidare pa detta dokument. Patienten ska fa stod och behandling utifran
sina behov och ska i sa hog utrackning som mojligt vara delaktig i sin
malformulering. Beroende pa situationen kan delaktighet innebéra att bli
lyssnad pa, att paverka beslutet eller att fatta beslut. Darfor &ar det bra att
vid malformulering fundera 6ver hur du som behandlare stodjer patienten i
att vara delaktig. Det kan innebara att du i métet om malformulering:

¢ Informerar patienten om att hen har ratt att vara delaktig i sin
malformulering (forslagsvis med exempel fran
sjalvskattningsformularet).

e Erbjuder alternativ och kompletterande kommunikation (AKK) vid
presentation av méjliga atgarder samt for att fortydliga de beslut
som tas gemensamt, forslagsvis med hjalp av:

- Ritprat
- Punktlistor
- Bildstod (forslagsvis med bilder/skalor fran ViSMo)

e Tydliggor delat ansvar kring malen genom att beskriva vem som gor
vad och nar i det gemensamma maldokumentet. Erbjuder att skicka
kopia pa upprattat maldokument hem till patienten eller narstaende.

e Fragar patienten om hen ar néjd med det/de 6verenskomna malen
(forslagsvis med hjalp av VAS-/skattningsskala fran ViSMo).

e Stottar patienten i att fundera kring om det finns personer i
patientens omgivning som borde kanna till malet/malen.

o Aterkommer till de éverenskomna mélen tillsammans med patienten
I6pande under insatsernas gang.
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