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Abstract

Frank, Catharina (2010). Tillfallet gor delaktighet. Patienters och virdares erfarenbeter av pa-
tientdelaktighet pd akutmottagning. En deskriptiv, metodutvecklande och utvirderande studie
(Opportunity makes for participation. Patients' and caregivers' experiences of patient partici-
pation at an emergency department. A descriptive, methodological and evaluative study)
Linnaeus University Dissertations No 13/2010. ISBN: 978-91-86491-15-4. Written in
Swedish with a summary in English.

Aim: The overall aim of the present thesis was to examine, develop and evaluate patient par-
ticipation in emergency department (ED) for promoting the relief of suffering for patients in
care relations, from the perspective of patients and caregivers.

Method: The explorative studies (I, II) were based on reflective lifeworld approach and ana-
lyzed by phenomenographic method. Data were collected from interviews by patients (9) and
caregivers (11) about their conception of patient participation in ED. The methodological
study (III) performed analyses and were tested for content, construct and criterion validity as
well as homogeneity and stability reliability. The sample for study (III, IV) consisted of 356
patients consecutively cared for in EDs in Sweden. In the evaluating study (IV) the ques-
tionnaire Patient Participation Emergency Department (PPED) was used. The statistical
methods handled were Student’s t-test, one-way ANOVA and Spearman correlation.

Findings: The patients’ conception of patient participation means: being acknowledged;
struggling to become involved; and having a clear space (I). The caregivers’ conceptions of
patient participation can be divided into three different descriptive categories: Caregivers of-
fer the opportunity for participation, Patients demand participation and Mutual participation
(IT). A 17- item questionnaire was developed. Two separate factor analyses revealed a dis-
tinct four- factor solution which was labelled: Fight for participation, Requirement for par-
ticipation, Mutual participation and Participating in getting basic needs satisfied. Criterion
validity presented showed 9 out of 20 correlations equal or above 0.30. Cronbach’s alpha co-
efficient ranged from 0.63 - 0.84 and test- retest varied between 0.59 and 0.93(III).The re-
sults show that patient participation is low in two dimensions (Fight for participation, Par-
ticipation in getting basic needs satisfied), reasonable in one dimension (Mutual participa-
tion), and high in one dimension, Requirement for participation (IV).

Conclusions: Participation does occur on occasion when the circumstances are right despite
international and national guidelines that lay down the need for patient participation. Patient
participation in EDs is perceived when patients are in contact with caregivers and there is
space for collaboration in situations of consistency. However, patient participation cannot be
offered in a one-sided caring action. In collaboration patient participation contributes to the
relief of suffering in the process of health and patients participate when they are allowed to
be the point of departure for caring. However, the results point to a lack of strategy for pa-
tient participation and for increased patient participation to take place improvements in ex-
ternal organization requirements are required. The results indicate an amplified clarity in
how patient participation can be understood for EDs, in education and community and a
scientific tested instrument has made it possible to evaluate patient participation.

Key words: Caring science, lifeworld, phenomenography, instrument development, evalua-
tion, patient perspective, patient participation, emergency department






”Och hon frdagade honom: vad vet du om delaktigheten? Och han
svarade ndstan genast, alldeles som han hela sitt liv forberett sig for
att kunna besvara just denna frdga:

1 delaktigheten uppstdar var tillvaro. Genom att gora oss delaktiga av

varandras liv skapar vi oss sjilva. Utan delaktigheten finns vi inte
till.

Torgny Lindgren, Bat seba
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INTRODUKTION

”Patienter maste fa bli mer delaktiga i varden” meddelas i ett pressmeddelande
fran maj 2009 (Socialstyrelsen, 2009). Patientdelaktighet dr en central utgangs-
punkt i vArdsammanhang och har uppmérksammats bade nationellt och interna-
tionellt 1 hélso- och sjuvardens styrande dokument (WHO 1978; SFS
1982:763;WHO 2006). Att varden skall ske i samrad med patienter utrycks tyd-
ligt (SFS 1982:763; WHO 2006), men trots detta upplever flertalet patienter att
de inte &r delaktiga i den vard som ges. Inte séllan dr patienter missndjda med
bemdtande och information, ett resultat av att varden inte alltid &r patientfoku-
serad (Arendt, Sadosty, Weaver, Brent & Boi, 2003;Watt, Wertzler & Brannan,
2005; Socialstyrelsen, 2009).

Delaktighet utgér ofta fran att forstaelsen ér sjdlvklar, dock varierar inneborden
av dess betydelse (Cahill, 1998; Sahlsten, Larsson, Sjostrom & Plos, 2008). Pa-
tientdelaktighet kan uppfattas som och relateras till patienters samverkan och
samarbete samt deras inblandning i1 varden (Cabhill, 1996). Patientdelaktighet
har beskrivits som nagot positivt for patienter (Allen, 2000; Tutton, 2005)da
den ger patienterna mojlighet att maximera sin kraft for eget vilbefinnande
(Bottorff et.al., 1998). Hilso- och sjukvérdslagen (SFS 1982:763) betonar pati-
enters rittigheter att vara delaktiga i planeringen av sin egen vard, fatta beslut
och genomfora aktiviteter rorande varden (Saino, Lauri & Eriksson, 2001; Sai-
no & Lauri, 2003; Florin, Ehrenberg & Ehnfors, 2006). Professionella vardare
forvintas spela en nyckelroll i skapandet av patientdelaktighet. Aven om pati-
entdelaktighet dr definierad (Sahlsten et al., 2008) och tydligt uttryckt i lagar
och styrdokument (WHO 1978; SFS 1982:763; WHO 2006) kvarstar en dunkel
uppfattning om vad den innebér for professionella vardare. Patientdelaktighet
har studerats fran vardares perspektiv i olika vardmiljoer (Jewell 1996a; Wel-
lard, Lillibridge, Beanland & Lewis, 2003; Sahlsten, Larsson, Lindencrona &
Plos, 2005a; Sahlsten, Larsson, Plos & Lindencrona 2005b; Eldh, Ehnfors &
Ekman, 2006). Delaktighet har dven studerats ur ett patientperspektiv (Jewell,
1996b; Eldh, Ehnfors & Ekman, 2004; Tutton, 2005; Larsson, Sahlsten, Sjo-
strom, Lindencrona & Plos, 2007; Penney & Wellard, 2007). Trots det finns
inga publicerade studier fran akutmottagningar.



Varden pa en akutmottagning skiljer sig pa flera sétt fran den pé en vardavdel-
ning. Nér patienter anlédnder till akutmottagningen ar de i behov av mer eller
mindre akut uppmairksamhet, vilket orsakar variationer i patientflodet. Besoket
pa akutmottagningen &r ofta kort och besluten snabba (Nystrém, 2003). En del
studier visar att patienter dr positivt instillda till den vard de fatt pa en akutmot-
tagning (Boudreaux, Friedman, Chansky & Baumann, 2004; Nairn, Whotton,
Marshal, Roberts & Swann, 2004), medan andra studier funnit att patienter som
vardats pa en akutmottagning i allminhet varit missndjda med sin véard (Crowe-
ly, 2000; Nystrom, 2002; Nystrom, Dahlberg & Carlsson, 2003; Muntlin, Gun-
ningberg & Carlsson, 2006). Det sistnimnda géller i synnerhet dldre patienter
(Watson, Marshall & Fosbinder, 1999; Nerney, Chin, Jin, Karrison, Walter,
Mulliken, Miller, Hayley & Friedmann, 2001; Nydén, Petersson & Nystrom,
2003; Kihlgren Larsson, Nilsson, Skovdahl, Palmblad & Wimo, 2004), som pa
grund av sjukdom och alder har svart att uttrycka forvéntningar och krav pé sin
vard (Richardson, Casey & Hider, 2007). Professionella vardare pa en akutmot-
tagning &r speciellt trinade for akut medicinsk vard, men det &r betydelsefullt
for i synnerhet sjukskoterskor att kunna identifiera patientdelaktighet i vardsi-
tuationen (Muntlin, Gunningberg & Carlsson, 2008).

Det finns publicerade instrument for att méta delaktighet for patienter med
stroke (Almborg, Ulander, Thulin & Berg, 2009) och spinala skador (Larsson
Lund, Nordlund, Bernspang & Lexell, 2007). Emellertid finns inget instrument
for att méta patientdelaktighet pa en akutmottagning, d&ven om det ingar som en
del i vissa instrument for att mita vardkvalitet (Wilde, Larsson, Larsson &
Starrin, 1994; Wilde Larsson & Larsson, 2002; Muntlin et al., 2006). Kvalitets-
och nojdhetsstudier genomforda pa akutmottagningar visar att patientdelaktig-
heten behdver forbattras (Boudreaux & O'Hea, 2004; Muntlin et al., 2006) och
da med utgangspunkt i en utvirdering av patientdelaktighet ur ett patientper-
spektiv.



BAKGRUND

Patienters rittighet till delaktighet

Patientdelaktighet uppmérksammades redan 1978 av World Health Organisa-
tionen i Alma- Ata (WHO 1978). Dérefter har delaktighet beskrivits som ett
centralt begrepp i WHO:s klassifikation av funktionstillstdnd, funktionshinder
och hilsa (ICF) (WHO 2006). Dessa dokument redogdr for ménniskors réttig-
heter och skyldigheter att delta individuellt och kollektivt i planering och ge-
nomforande av sin vard (WHO 1978; 2006). I Sverige medforde politiska am-
bitioner att medborgarnas stillning stdrktes utifrdn demokratiska principer i
samhéllet under 1970- och 1980-talet (Fallberg, 2002) genom en rad lagtexter.
For hélso- och sjukvarden skapades den forsta versionen av Hilso- och sjuk-
vardslagen (SFS 1982:763). Patienters ritt till information, delaktighet och
medinflytande finns formulerad i en rapport fran Socialstyrelsen, men denna
ritt ar beroende av vilka forutsittningar vardgivare har (SOU 2003). For att
tillvarata patientens intresse och samtidigt ge skydd fran samhéllets sida revide-
rades lagstiftningen 1998 (SFS 1982:763; SFS 1998:531; SFS 1998:1 656).
Revideringarna utgick fran antagandet att de flesta patienter dnskar vara delak-
tiga i sin vard. Patientdelaktigheten uttrycks i Hilso- och sjukvardslagen (SFS
1982:763, s.1) pa foljande sitt:

vdrden skall bygga pd respekt for patienters sjilvbestdmmande och
integritet samt framja goda kontakter mellan patienter och hdlso-
och sjukvardspersonal.

Vidare skall varden sa langt mojligt utformas och genomforas i samrad med pa-
tienter. D4 ett flertal behandlingsalternativ finns skall patienter ges mojlighet
att vélja det som de foredrar. Patienter skall ges individuellt anpassad informa-
tion angdende aktuella vardatgdrder. Samtidigt tar lagstiftningen sin utgéngs-
punkt i vardarnas och sjukvardshuvudménnens skyldigheter och inte i patien-



tens réttigheter (SOU 2007:12). Sverige ér det enda land i Norden som inte har
en lag som stirker den enskilde patientens réttigheter (SOU 2007:12).

Delaktighet ir ett begrepp med flera betydelser

Patientdelaktighet ar ett mangtydigt begrepp som har foréndrats over tid. En
semantisk analys av delaktighet i svenska ordbdcker utgivna mellan 1919-2001
(Stromberg, 1919; SAOB Svenska akademin, 1925, 1933, 1935, 1942; Svenska
synonymordboken, 2001) visar att de mest forekommande betydelserna over
tid &r “inblandad”, invecklad” och ”medansvarig”. Andra betydelsefulla syno-
nymer ir “engagerad” och “invigd”. Delaktighet innebér dven eget ansvar och
att med sjdlvstindighet visa intresse och engagemang. Den dr dessutom bero-
ende av en motpart att dela med som ar engagerad, intresserad och ansvarsta-
gande.

Delaktighet har definierats i Oxford English Dictionary: “den speciella in-
blandningen av medlemmar i ett samfund eller en organisation i beslut vilka
paverkar deras liv och arbete” (Simpson & Weiner, 1989). En definition av pa-
tientdelaktighet i varden dr nir sjukskoterska och patient har en etablerad rela-
tion, dér sjukskoterskan avstar viss makt och kontroll, meningsfull information
och kunskap delas och ett aktivt gemensamt engagemang i intellektuella
och/eller fysiska aktiviteter forutsitts (Sahlsten et al., 2008). Det som krévs for
delaktighet i vardandet &r gemensam kunskap, en vilja att anpassa sig kénslo-
maéssigt till andras problem, ett forgivettagande att man sjélv och andra bidrar
med virdighet samt att inneha kénslan av att identiteten inte dr hotad (Ash-
worth, Longmate & Morrison, 1992). Inneborden av patientdelaktighet 4r med-
verkan, involvering och samarbete (Cahill, 1996) alternativt inflytande (Hen-
derson, 2003). Det rader emellertid en otydlighet i vad delaktighet betyder vil-
ket kan hérledas till att delaktighet har undersokts med olika filosofiska och
metodologiska utgdngspunkter samt att flera andra bendmningar anvinds for
patient som klient, konsument och brukare (Entwistle, 1999).

Tidigare forskning

Patientrollen har under senare tid forédndrats dramatiskt frin att vara ett passivt
objekt till att ges mojlighet till delaktighet 1 beslutsfattning rérande den egna
varden (Saino et al., 2001). Dock Onskar inte alla patienter vara delaktiga och
samarbeta i beslut angdende vird och behandling (Levinson, Kao, Kuby &
Thisted, 2005). Dessutom tenderar sjukskdterskor att Gverskatta patienters vilja
till en aktiv roll i varden (Florin et al., 2006). Omstandigheter som paverkar pa-
tientdelaktighet dr vilken attityd patienter har till egenvérd, krav pé att vara en
bra patient, tidigare sjukhuserfarenhet samt alder (Henderson, 2002). Forskning
om patientdelaktighet har framforallt undersokts i kontexten avancerad vérd i
hemmet och inom cancersjukvéarden (Saino et al., 2001; Saino & Lauri, 2003).

10



Fokus har da lagts pa patientdelaktighetens existens i beslutsfattning av olika
behandlingsmetoder (Ciambrone, 2006), behandling eller inte i livets slutskede
(Sahlberg- Blom, Ternestedt & Johansson, 2000) och kliniska beslut i vardan-
det (Florin et al., 2006) samt i utskrivningssamtal efter akut sjukdom (Efraims-
son, Sandman, Hydén & Rasmussen, 2004; Efraimsson, Sandman & Rasmus-
sen, 2006; Almborg et al., 2009). Dessutom har patientdelaktighet undersokts i
medicinska konsultationer (Levinson et al., 2005; Street, Gordon, Ward, Krupat
& Kravitz, 2005; Taylor, 2009).

Vardarperspektiv pa delaktighet

Patientdelaktighet har undersokts utifrén vardares perspektiv i olika vardmiljo-
er och vardsammanhang. Sjukskoterskors perspektiv pa patientdelaktighet har
beskrivits som en “Omsesidighet i forhandling”, vilket konstituerar den dyna-
miska interaktionen mellan sjukskoterska och patient (Sahlsten et al., 2005a).
Dessutom beskrivs delaktighet involvera omvardnadsprocessen och i denna
skapa mojligheter for individuell och holistisk vard (Jewell, 1996a). Studier
som fran vardares perspektiv avser att beskriva patientdelaktighet tenderar att
visa ideala resultat som mer framstar som en vision for hur patientdelaktigheten
kan skapas och utformas (Hostick, 2005). Trots vardares fullindade beskriv-
ningar av patientdelaktighet visar det sig att patientdelaktighet &r knapp i ob-
servationer som studerat mdten mellan patient och véardare (Wellard et al.,
2003).

Patientperspektiv pa delaktighet

Vad delaktighet dr och vad det innebér har studerats for patienter 1 olika vard-
kontexter. P4 somatisk vardavdelning innebar delaktighet en process bestaende
av tillmotesgdende atmosfér, emotionellt gensvar, samforstand och rittigheter
(Larsson et al., 2007). Aldre patienter >75 ar och vardare p4 en rehabiliterings-
avdelning beskrev patientdelaktighet i en dynamisk process som fordndras dver
tid och &r integrerad i arbetet. Processen forverkligas genom kompanjonskap,
att forstd personen samt emotionellt arbete (Tutton, 2005). Patienter med in-
vandrarbakgrund som vérdas inom primérvard skildrar erfarenheter av patient-
delaktigheten som att uppleva delaktighet, att avstd delaktighet samt att bli be-
rovad delaktighet (Bjork Bramberg, Nystrom & Dahlberg, 2010). For patienter
som besokt en hjirtsviktsmottagning innebér delaktighet att ha tilltro till sig
sjdlv och vardgivare samt att forstd den information som ges, sin kropp, sjuk-
domen och behandlingen. Den innebédr dven att ha kontroll 6ver planering och
uppfoljning, krdva god vard, std pa sig samt dubbelkontrollera vardgivaren
(Eldh et al., 2004). Dock betonar Nordgren (2008) att delaktighet for ménni-
skor med hjértsvikt har djupare innebdrd &n sedvanliga former av stod och in-
formation.

Patienter som vardas i olika vArdsammanhang upplever och forstir delaktighe-
ten pé skilda sitt &ven om dir ocksd finns gemensamma drag. Dock saknas
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forskning angaende patientdelaktighet pd akutmottagning. Dérfor avgrinsas
denna avhandling till hur patientdelaktighet uppfattas av patienter och vardare
pa akutmottagning.

Hinder for delaktighet

Sjukskoterskor beskriver hinder for delaktighet som bristande kompetens, nér-
stdendes dominerande inflytande samt brister i organisationen (Sahlsten et al.,
2005b). Dessutom finns situationer av ickedelaktighet nér patienter inte accep-
terar att sjukskoterskor tar beslut grundade i professionell kunskap och expertis
utifran ett sjukskoterskeperspektiv (Eldh, Ehnfors et al., 2006). Daremot be-
skriver patienter aspekter som resulterar i icke-delaktighet som att: 1) inte for-
std vardstrukturen, forvantningar fran andra, orsaker till behandling eller signa-
ler frén den egna kroppen, 2) inte ha kontroll 6ver sin sjukdom eller dess be-
handling och inte fa den vard som behdvs, 3) inte ha en relation utan flera olika
vardgivare med brist pa kontinuitet och litet eller inget samarbete mellan vard-
givare och patient, 4) inte vara ansvarig, inte respekteras, sakna vérde som
manniska och vara utsatt samt vara barare av en sjukdom (Eldh et al., 2004).
Hur delaktighet forstas och upplevs av patienter dr betydelsefullt, da patientper-
spektivet tycks vara mer realt dn det ideala vardarperspektivet.

Patienters situation pa akutmottagning

Varden pd akutmottagningen karaktdriseras av korta moten mellan patienter
och vardare. Den specifika uppgiften under den korta tiden &r att sérja for att
ménniskor som soker hjilp far ett bra omhéndertagande sdvél vardande som
medicinskt (Nystrom, 2003). Kvalitets- och ndjdhetsstudier genomforda pa
akutmottagning har framforallt undersokts kvantitativt. Dessa studier visar att
patienter dr pétagligt ndjda med vérden (Boudreaux & O'Hea, 2004; Nairn et
al., 2004). Faktorer som pdverkar ndjdheten dr lingden pa véntetid, smértlind-
ring, en omhéndertagande attityd frén vardare (Holden & Smart, 1999) samt in-
formation om hur lang véntetiden forvintas vara (Bruce, Bowman & Brown,
1998). Lewis & Woodside (1992) forsokte med hjilp av en skattningsskala att
fa en uppfattning om bakgrunden till ett kdnt missndje pa en akutmottagning.
Detta resulterade i endast fem negativa kommentarer som relaterade till patien-
ters uppfattningar angaende sjukskoterskornas attityder. Dock tycks det vara
svért att statistiskt pavisa bristande patienttillfredsstillelse, da patienters nyan-
ser av erfarenhet gar forlorade i frigeformuldrets forutbestimda fragor (Nairn
et al., 2004). Dessutom understryker Nairn et al. (2004) behovet av kvalitativa
studier for en mer nyanserad bild av vdrden pa akutmottagning.

I en kvalitativ studie visar Nystrom, Dahlberg et al. (2003) att moten pa akut-
mottagning préiglas av en ickevardande attityd i en medicinsk effektivitetsorga-
nisation. Att motet dr ickevirdande beror delvis pa att patienter upplever var-
den som fragmenterad; de har svért att f6rstd vad som hinder och hur processen
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hinger ihop (Nystrom, Dahlberg et al., 2003). Vardare diremot betraktar ar-
betsuppgifterna liknande ett ”16pande band”, dér de fokuserar mer pa konkreta
instrumentellt tekniska géromal &dn pé psykosocial vard (Lewis & Woodside,
1992; Nystrom, 2002; Wiman & Wikblad, 2004). De tekniska géromélen kan
for patienter upplevas som att behandlas som objekt; en krinkande handling
(Nystrom, Dahlberg et al., 2003) som kan fororsaka patienter vérdlidande.
(Dahlberg, 2002). Déaremot &r det speciellt betydelsefullt for patienter att erhal-
la information om vad véardare skall gora (Baldursdottir & Jonsdottir, 2002), i
synnerhet for édldre patienter, dé vintetidens langd &r relaterad till graden av
ndjdhet (Nerney et al., 2001). Av denna anledning &r fortlopande information
angdende véntetidens ldngd betydelsefull (Watson et al., 1999). Patienters vén-
tetid inom akutmottagning har observerats och visar att patienterna upplevde att
den sterila miljon bidrog till obekvdm véntan; att vénta pé t ex provsvar upp-
levdes som onddig och en brist pa rutiner, eftersom patienter séllan vet vad som
kommer att hinda (Kihlgren et al., 2004). Informationen som gavs var dessut-
om otillrdcklig enligt patienterna (Watson et al., 1999). Sjukskd&terskor ansag
att patienter > 75 &r kommer till akutmottagningen i onddan; deras behov var
inte adekvata for den vard som erbjods (Kihlgren Larsson, Nilsson & Sorlie,
2005).

Patienter med hogre medicinsk prioritering erhéller en mer tillfredsstillande
vard (Raper, 1996; Arendt et al., 2003; Nystrom, Dahlberg et al., 2003; Wiman
& Wikblad, 2004; Wiman, Wikblad & Idvall, 2007; Franzén, Bjornstig, Jans-
son, Stenlund & Brulin, 2008). Lagprioriterade patienter har dock svért att gora
sin rost hord, speciellt nér de forstar att vardare har en stressig arbetssituation.
Patienter 4r angeldgna om att vara duktiga” och anpassar sig till den aktuella
situationen i syfte att bevara sin vardighet (Crowely, 2000; Nystrom, Dahlberg
et al., 2003; Nystrom, Nydén & Petersson, 2003).

Forskning visar skillnader i hur kvinnor och méan upplever hélso- och sjukvard i
allménhet (Foss & Hofoss, 2004) och i synnerhet hur yngre kvinnor dr miss-
ndjda med sjukskoterskors vardande (Foss, 2002). Pa akutmottagning har
kvinnliga patienter som sokt sig dit for brostsmértor (O'Donnell, Condell, Beg-
ley & Fitzgerald, 2005) och magsmaértor (Donlan & Mycyk, 2009) fatt vinta
langre pa adekvat hjilp till skillnad mot manliga patienter. Det ar skillnad i tid
mellan hur ldnge kvinnor och mén véntar fran att de anméler sin ankomst till
adekvat diagnostisering och behandling. En tidsfordr6jning kan orsaka livsho-
tande komplikationer for kvinnor som en konsekvens av sjukskoéterskors in-
kompetenta tolkning av de kvinnliga symptomen f6r hjartinfarkt (O'Donnell et
al., 2005).

Hur vdl omhéndertagna patienter kénner sig tenderar att variera beroende pa

vilka vardare som arbetar for tillfallet, och de goda métena mellan patient och
vardare dr beroende av véardares personliga egenskaper. En del sjukskdterskor
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anviander den tid som ’blir ver’ till att ta reda pa mer om patientens behov, na-
got som dock inte gors av de flesta sjukskoterskor. En bild framtréder av en en-
sam patient, da vardare séllan stannar hos patienter bara for att vara sillskap
(Nystrom, Dahlberg et al., 2003). Dock ger det vél kidnda fragmenterade sjuk-
vardssystemet patienter en kinsla av trygghet, till trots for bristfallig kommuni-
kation (Nystrom, Dahlberg et al., 2003; Wiman & Wikblad, 2004; Wiman et
al., 2007). Dessutom anpassar sig flertalet patienter till ridande vardkultur pa
akutmottagningen och anvéander ett medicinskt rationellt tinkande for att tona
ned sina emotionella behov genom att sitta sig in i vardares arbete och anvéinda
deras sprak i kommunikationen (Nystrom, 2003).

Patienters missndje med varden péa akutmottagning kan bero pa en brist pé hel-
hetssyn av patienter (Nystrom, 2002), och en avsaknad av basal vard (Muntlin
et al., 2006). Nystrom (2002) har identifierat hinder for adekvat vardande pa
akutmottagning. Hindren ar de foljande: 1) att begreppet vardande enbart har
en pragmatisk, praktisk innebord, 2) att vardarbetet dr organiserat enligt en hog
grad av arbetsdelning, 3) att vardandet sker enligt firdiga scheman, 4) att be-
kréftelse fran patienter krivs for en vardande attityd, 5) att koalitioner bland
vardare forhindrar en 6ppen diskussion om hur vardarbetet skall forbéttras, 6)
att malséttningar for vardarbete &r diffusa, medan mal for medicinskt arbete &r
distinkta, 7) att en kritisk atmosfar genererar kinslor av stress i vardarbetet, 8)
att vardandet har lag status, medan medicinsk-tekniska arbetsuppgifter har hog
status. Dessutom saknas en systematisk uppfoljning av prioriteringar och vinte-
tider for édldre patienter samt en adekvat Overvakning av ett flertal patienter,
vilket har paverkat sekretess och integritetsskydd (Socialstyrelsen, 2006). Pati-
enter 1 Kihlgren et al. (2004) ldmnades ensamma pa rum bakom stingd dorr; de
led 6ver att inte uppméarksammas. Dock hidnder det att sjukskdterskors vardan-
de utgér fran patienters behov, vilket har en positiv inverkan och forbéttrar pa-
tienters bekvamlighet i véntetiden for akut behandling.

Huruvida patienter som besoker akutmottagningen dr ndjda ar starkt beroende
av deras forvantningar (Cassidy-Smith, Baumann & Boudreaux, 2007). De for-
vantningar som patienter har pa akutmottagningen ar adekvat véntetid, infor-
mation och kvalitet pa varden (Watt et al., 2005) med individuella variationer.
Dessutom ser patienter fram emot att kommunicera med vardare, vilket okar
antalet nojda patienter (Cooke, Watt, Wertzler & Quan, 2006).

Teoretiska perspektiv

I foljande avsnitt beskrivs avhandlingens teoretiska perspektiv, vilka utgdrs av
livsvarldsbegreppet samt de vérdvetenskapliga begreppen vérdlidande, vard
och vardrelation.
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Livsviirld

En teoretisk utgangspunkt for det hir avhandlingsarbetet ar livsvérlden, som é&r
utvecklad av den tyske filosofen Edmund Husserl och beskriven av Bengtsson
(1998). Livsvérlden &r den verklighet som vi dagligen lever i1 och tar for given;
en naturlig hallning till varlden. En naturlig hallning betyder att den dr omedve-
ten, oreflekterad och samtidigt utgdngspunkt for hur vi lever det dagliga livet.
Livsvirlden inkluderar manniskans historia, kultur och sociala sammanhang;
en vérld vi lever. Méanniskan och hennes livsvirld &r intimt sammanflitade och
diarmed i en oupploslig helhet. Livsvarlden gér inte heller att 6verskrida; vi kan
inte g ur den for att betrakta den utifran (Bengtsson, 2005; Dahlberg, Dahlberg
& Nystrom, 2008). Dock ar livsvérlden inte statisk utan férdndras stiandigt, t ex
da ménniskor paverkas av sjukdom och ohélsa. Trots att vi delar virlden med
andra har varje ménniska sin egen livsvérld dven nér hon delar virlden med
andra. Att helt och hallet forstd en ménniskas livsvérld ar svart for en annan
ménniska, men genom att tilltala och uppméarksamma henne kan forstaelsen
underléttas.

Enligt Dahlberg & Segesten (2010) utgor livsvérlden en grund for vetenskapen
om vardandet. Livsvirldsteorin utgdr dessutom en kunskapsteoretisk grund for
fenomenografi som forskningsmetod (Ashworth & Lucas, 1998; Dahlberg et
al., 2008), eftersom den syftar till att undersdka vérlden fran subjektets per-
spektiv. Ashworth & Lucas (1998) ar kritiska till att fenomenografin produce-
rar en pa forhand bestimd kunskap om subjektets erfarenhet, da strukturerade
frageguider anvinds. Att ddremot tilltala subjektets livsvérld for att nd veten-
skaplig kunskap medfor intervjuer som &r oforutsédgbara, och med 6ppna fragor
véljer subjektet vilken dimension av frdgan som dessa svarar till (Marton,
1994; Dahlberg, Drew & Nystrom, 2001). I det hédr avhandlingsarbetet har livs-
vérlden anvints som epistemologisk grund till fenomenografi samt som vérd-
vetenskaplig utgadngspunkt for vardandet.

Virdlidande

Nér inte varden har formégan att erbjuda ett gott vardande kan vardlidande
uppsta. Ett lidande som uppkommer framfor allt ur vérdrelationen p g a
vardande eller snarare brist pa vardande (Eriksson, 1993). Vérdlidande som
uppkommer i relation mellan patienter och vardare ér ett onddigt lidande. Det
blir till av ett omedvetet handlande eller &r beroende av bristande kunskap samt
franvaro av reflektion (Eriksson, 1993).

Vardlidandets essens ar att bli fornekad som en lidande ménniska, vilket inne-
bér att den lidande ménniskan i sjukvarden blir &sidosatt och patientens sjélv-
klara integritet och vérdighet krinks (Dahlberg, 2002). Nér en ménniska blir
asidosatt framtrader en form av vardlidande, da patienten har en relation till en
vérdare men det saknas nagot &rligt i relationen. Patienter uttrycker en ldngtan
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efter en érlig relation i nuet och ar riddda for att bli overgivna. Emellertid kan
patienter sjdlva utestinga mojlighet for en érlig relation (Eriksson, 1993). Vida-
re innebar vardlidande maktldshet i en situation som inte dr jamstilld. Patienter
tycks kénna sig i underldge, mindre betydelsefulla och upplever vanmakt och
fortvivlan samtidigt som de &dr beroende av vardare (Dahlberg & Segesten,
2010). Nar fokus for vardandet &r att folja rutiner och scheman istéllet for att
vara inriktad pa varje patients individuella behov och onskningar erfars vérdli-
dande. Patienter behandlas som objekt ndr vardare uppmérksammar det akuta
tillstandet mer &n minniskan som den skadade kroppsdelen tillhér (Dahlberg,
2002).

Lindrat lidande uppstar genom att lidandet synliggors, erkdnns och bekréftas.
Det dr nér lidandet verkligen far utrymme som patienter kan uppleva lidande
som en tillgang (Eriksson, 1994/2003). Da patienterna &r den naturliga ut-
gangspunkten for vardares vardhandlingar far vardare tillgang till patienters hi-
storia och vad dessa erfar som lidande. Mot den bakgrunden fokuserar avhand-
lingsarbetet pa hur patientdelaktighet kan bidra till lindrat lidande for patienter
som vardats pa akutmottagning.

Vird och vérdrelation

Den goda vardens mal &r att lindra lidande och skapa forutsittningar for vélbe-
finnande (Eriksson, 1997; Dahlberg, Segesten, Nystrom, Suserud & Fagerberg,
2003; Dahlberg & Segesten, 2010). Vardandet ar nagot naturligt och ursprung-
ligt som dger rum mellan ménniskor (Eriksson, 1987/2002). Den professionella
vardrelationen kdnnetecknas dock av ett professionellt engagemang som inne-
bar att fokus ligger pa patienten och dennes behov av vard, och vardaren raknar
inte med att fa ut ndgot for egen del, till skillnad fran en relation mellan ménni-
skor 1 allméinhet. Professionalismen for vardare bestar i ett tillbakahéllande av
den egna erfarenheten samt att bevara 6ppenhet infor patienter och deras be-
hov. Kasén (2002) beskriver den vardande relationen som en beréring, ur vil-
ken patienters berattelse kan véxa fram och ge uttryck at en individuell hilsosi-
tuation.

Nér véardare uppméarksammar patienters livsvarld innebar detta att vardarna be-
kraftar dem (Dahlberg & Segesten, 2010). En vardande relation utgér darmed
grunden for patienters process mot hélsa. Karaktiren av relationen bestims av
véardares drivkrafter till att varda, deras ansvar och forméga till empati samt de-
ras vilja att bjuda in patienten till vardrelationen (Eriksson, 1997). Det yttersta
ansvaret for det vardande métet och dess utveckling har vardarna. Med en livs-
vérldsteoretisk ansats kan innebdrden av ansvar betraktas pa olika sétt. Den kan
dagligen forknippas med ansvar i att vardare ér skyldiga med sin kunskap och
kompetens att se till att motet blir vardande. En annan innebord av ansvar ar att
”svara an”; att svara och reagera pd den andres tilltal och blick (Dahlberg &
Segesten, 2010). Det etiska kravet utgar fran patienterna. Det riktas mot vérda-
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re och innebér att den som kravet riktar sig mot har en etisk skyldighet att upp-
fylla det (Logstrup, 1956). Dessutom innebir det etiska kravet att patienter ber
vardare om forstéelse, inte om att bli reducerade till en sjukdom eller diagnos,
samt att vardare maste erkénna patienters lidande (Nordgren, 2008).
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PROBLEMFORMULERING OCH
SYFTE

Genomgéngen bakgrund visar en méngfaldig och icke tydlig betydelse av pati-
entdelaktighet som delvis dr kontextbunden. Dessutom framgér att det inte
finns nagon forskning som belyser patientdelaktighet pa akutmottagning varken
utifran patient- eller virdarperspektiv. Eftersom patienter har laglig rétt till
delaktighet i sin egen vard ar det betydelsefullt att forstd patientdelaktighet pa
akutmottagning. Det framgér utdver detta att patienter upplever vardlidande
samt brister 1 virdandet pd akutmottagning.

En fortsatt kunskapsutveckling om hur patienter forstar delaktighet behovs for
att kunna moéta forvintningar och krav pa akutmottagning. For att vidga och
fordjupa kunskapen ér det betydelsefullt att studera hur vardare, ansvariga for
vardandet, uppfattar patientdelaktigheten och 1 vilken omfattning patientdelak-
tighet forekommer. Den samlade kunskapen om patientdelaktighet kan bidra
till att det professionella vardandet tar utgdngspunkt i patienter och deras livs-
vérld.

Det &r av betydelse att det finns vetenskapliga verktyg som ger mojlighet att
mita patientdelaktighet, dock saknas ett instrument for att undersoka omfatt-
ningen av patientdelaktigheten. Eftersom det saknas instrument foreligger det
dven en franvaro av utvirdering av patientdelaktighet pd akutmottagning. Den
erfarenhet och kunskap som patienter och vardare hérigenom tillfér kar den
samlade kompetensen for alla yrkesgrupper som ar verksamma pé akutmottag-
ning.

Avhandlingsarbetets 6vergripande syfte var att utforska, utveckla och utvirdera

patientdelaktighet bland patienter och personal pa akutmottagningar for att bi-
dra till lindrat vardlidande for patienter i vardrelationen.
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Avhandlingens delstudier hade f6ljande syften:

I. att beskriva patienters kvalitativt skilda uppfattningar av patientdelak-
tighet i sin vard pa akutmottagning

II. att beskriva vardares uppfattningar av patientdelaktighet pa akutmot-
tagning

III. att utveckla och testa ett fraigeformuldr for patientdelaktighet pa akut-
mottagning

IV. att utvdrdera patientdelaktighet pa akutmottagning fran ett patientper-

spektiv samt att undersoka relationen mellan delaktighet och alder,
kon, utbildnings- och prioriteringsgrad
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METOD

Vetenskaplig ansats

Avhandlingen innehéller studier som genomforts med bade kvalitativ (I och II)
och kvantitativ (Il och IV) ansats. Nér tvd ansatser anvénds ar det av virde att
den ontologiska och epistemologiska utgdngspunkten for studierna anges
(Dahlberg et al., 2001), vilket ofta saknas i vardvetenskaplig forskning (Thorn-
qvist, 2002). I avhandlingsarbetet har den ontologiska utgdngspunkten varit en
strdvan att forstd manniskan utifrdn ett humanvetenskapligt perspektiv (Heleni-
us, 1990). Epistemologiskt sett har tillndrmelseséttet for att nd kunskap varit
induktiv (LIT) i strdvan att med Sppenhet och tyglad forforstielse (Dahlberg et
al., 2008) né kunskap om fenomenet patientdelaktighet. Efter de tva forsta del-
studierna &ndrades forskningsfrégan till i vilken omfattning patienter 4r delak-
tiga i sin vard. For att kunna skapa ett métinstrument utifran teorin av patient-
delaktighet anvéndes de empiriska resultaten av delstudie I och II {or att utvér-
dera patienters uppfattning av patientdelaktighet (Monti & Tingen, 1999). In-
strumentet har darmed sitt ursprung i patienter och vardares livsvérld (III); en
verklighet som ar komplex, holistisk samt kontextbunden (Dahlberg et al.,
2008), och resultaten kan tolkas som en helhet utifrdn den ontologiska utgangs-
punkten i avhandlingsarbetet. De olika perspektiven fungerar kvalitativt och
kvantitativt som riktlinjer for forskningsdesignen samt for val av datainsam-
lingar och analyser i studierna (Monti & Tingen, 1999). En &versikt av studier-
nas design presenteras i tabell 1.
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Fenomenografi

Med syfte att undersoka patienter och vardares kvalitativt skilda uppfattningar
av patientdelaktighet tillimpades fenomenografisk metod utvecklad av Marton
(1981). En uppfattning innebdr hur ménniskor tdnker och forstdr fenomenet
(Wenestam, 2000). Fenomenografin beskrivs av Ashworth & Lucas (1998),
Wenestam (2000) och Dahlberg et al., (2008) som en forskningsmetod som
syftar till att beskriva kvalitativt skilda sétt pa vilka ménniskor forstar och upp-
fattar fenomen i livsvérlden. Dock dr Ashworth & Lucas (1998) kritiska till att
fenomenografi anvénds utan kunskapsteoretisk grund samt utan problematise-
ring av forforstaelse. Déarfor har fenomenografi med epistemologisk grund i
livsvérldsteorin (Ashworth & Lucas, 1998; Dahlberg et al., 2008) anvints som
metod for studie I och II . Syftet med fenomenografi pa livsvérldsgrund var att
beskriva hur manniskor skapar mening i omvérlden, med antagandet om att
maénniskor formar tankar rérande fenomen som de moter (Wenestam, 2000).
Fenomenet i studierna var patientdelaktighet som studerats ur olika perspektiv:
patientens (I) och vardarens (II). Fokus for forskningen var vardagsvirldens
oreflekterade forgivettagande kunskap (Bengtsson, 1998) om patientdelaktig-
het. De huvudsakliga metodprinciperna dr Oppenhet och tyglad forforstaelse
som gor den oreflekterade kunskapen tillgénglig (Dahlberg et al., 2008).

Metodprinciper

Oppenheten i livsvirldsforskning innebir att agera med en dppen attityd mot
fenomenet som inkluderar respekt, kénslighet och flexibilitet (Dahlberg et al.,
2001), vilket var utgangspunkten for intervjuerna. Det dr av betydelse att vara
Oppen och kinslig infor fenomenet, da Oppenheten ir ett verktyg for att gora sig
tillgénglig for virlden och dédrmed fenomenet av intresse, sdsom det presenterar
sig (Dahlberg et al., 2008). Oppenhet infor det studerade fenomenet innebir att
halla tillbaka den egna forforstaelsen. Att parentessitta tidigare erfarenheter
och forestillningar var Husserl’s (1977/1992) beskrivning av hur forforstaelse
kunde hanteras. Dahlberg & Dahlberg (2004) beskriver hur forforstaelsen istél-
let kan tyglas, dvs. ett aterhdllande for att béttre kunna studera det som visar
sig. Tyglandet innebir att de egna forestéillningarna halls tillbaka, vilket inklu-
derar forstaelsen av teorier och begrepp. Genom att kritiskt ifrdgasétta och pro-
blematisera forforstaelsen hélls den i schack (Ashworth & Lucas, 1998). Den
vetenskapliga héllningen i forskningen kréver att forforstaelsen tyglas, halls
tillbaka s att det studerade fenomenet kan forbli obestdmt dver tid (Dahlberg
et al., 2008).

Forforstaelsen ar inte alltid medveten, vilket innebér att en del av den &r pro-

blematisk att tygla. Emellertid kan den medvetna forforstaelsen hanteras sys-
tematiskt, och infor intervjusituationen reflekterades erfarenheterna skriftligt.
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Den 6ppna attityden i intervjuerna karakteriseras av nyfikenhet och ett dkta in-
tresse av att vilja lyssna till berdttelserna. Detta medfor dessutom att vara 6ppen
for det som &r ny kunskap, den som inte &r forvintad, som 6verraskar och dér-
med Gverskrider den egna forstaelsen av fenomenet. Att bli 6verraskad dver det
nya 1 ett forsok att se bortom den kinda forstaelsen forutsitter Gppenhet infor
och foljsamhet till fenomenet. Forskningsprocessen genomfordes med forsok
till standig nérvaro av kritiska fragor till den egna forstaelsen i sin helhet.

Deltagare

Delstudie I och IT

Deltagare till delstudie I och II rekryterades av en sjukskoterska som var verk-
sam pa aktuell akutmottagning. Kontakt etablerades med chefssjukskoterska
som informerade 6vrig personal om studien, och en sjukskoterska anmailde sitt
intresse for att vérva deltagare. Den ansvariga sjukskoterskan informerades om
syftet med studien och det dndamalsenliga urvalet som anvénds for att uppna
variation av det studerade fenomenet enligt fenomenografisk tradition (Marton,
1981).

Delstudie I baserar sig pé intervjuer med nio patienter (fyra kvinnor och fem
mén) i en alder mellan 26 till 73 ar. Patienterna har vardats och behandlats pa
olika sektioner (medicin, infektion, kirurgi, ortopedi och Oron nésa hals) pa
akutmottagningen pé ett regionsjukhus i storstadsregion. For att f4 variation i
urvalet togs hinsyn till lder, kon och vilken sektion pa akutmottagning patien-
ten vardades pa.

I delstudie II intervjuades elva vardare som var verksamma pa akutmottagning
pa ett regionsjukhus i storstadsregion. Vardarna representerade olika professio-
ner (fyra underskdoterskor, fyra sjukskoterskor och tre ldkare), kon (sju kvinnor
och fyra min), alder (24- 57 ar) och langder pé anstéllningar (2 ménader - 23
ar).

Delstudie IIT och IV

Urvalet till delstudie III och IV bestod av patienter > 18 ar konsekutivt vardade
pa akutmottagning frén 28-30 november 2008 vid tre sjukhus, dvs. nir-, cen-
tral- och regionsjukhus i mellersta Sverige. Patienter som exkluderades fran
studien var de med séllskap av tolk och de som avlidit under sitt besok pa
akutmottagningen. Totalt deltog 356 (46 %) patienter, varav 51 % maén, och
medeldldern var 56 ar (19-94). Av dessa var 93 % svenska medborgare och 65
% levde med en partner. Nitton procent hade gatt i folkskola, 26 % i grundsko-
la, 24 % 1 gymnasium och 30 % hade utbildat sig vid hdgskola eller universitet.
Patienterna virdades pd akutmottagningen i genomsnitt fem timmar (0,5-24h).
De som var hogprioriterade for vard anlidnde for skador som orsakats av trafik-
olyckor samt problem med hjarta och buk. Lagprioriterade patienter sokte for
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problem av huvudsakligen ortopedisk karaktir. En dversikt av urvalet presente-
ras i tabell 2.
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Tabell 2. Socio-demografisk beskrivning av patienter vardade pa

akutmottagning.
n % medel median spridning

(SD)

Alder 356 56 57 19-94
(19.6)

Kon

Min 183 51

Besokstid pa AM (tim) 328 5(4.0) 4 0.50-24

Sammanboende med 230 65

partner

Lagprioriterade 185 52

Inldggning efter AM be- 140 40

sok

Svensk medborgare 329 93

Utbildning

Universitet/Hogskola 106 31

Gymnasium 83 24

Grundskola 89 26

Folkskola 66 19

AM = Akutmottagning; tim = timmar
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Datainsamling

Delstudie I och II

Datainsamlingen for delstudie I 4gde rum under 2006 och for delstudie II under
2004. Intervjuerna genomfordes pa en plats som bestdmdes i samrad med del-
tagarna, vilket mojligtvis bidrog till att minska det ojimnlika férhallandet mel-
lan parterna. Dock kan aldrig deltagaren vara pa en jamstélld niva till trots for
att tid och plats bestdms i samrad (Theman, 1979). Intervjuerna genomfoérdes
som ett samtal mellan parterna (Kvale, 2009) i syfte att etablera en 6ppen och
reflekterande dialog. Intervjufrdgorna var av 6ppen karaktér sa att de intervjua-
de gavs mojlighet att vilja vilken dimension av fragan de ville lyfta (Dahlberg
et al., 2008). Under intervjuerna fragade deltagarna i delstudie II efter en defi-
nition av patientdelaktighet i sin osdkerhet 6ver att tala om “rétt sak”. Da syftet
med intervjun var en bibehallen Sppenhet infér fenomenet och en tyglad for-
forstaelse var det inte aktuellt att delge nagra uppfattningar (Dahlberg et al.,
2008). Deltagarnas funderingar beméttes och dérefter vindes fragan tillbaka
riktad mot fenomenet.

Intervjuerna var uppdelade i olika avsnitt (Dahlberg et al., 2008) och initierades
med en 6ppen fraga. Till patienterna stilldes fragan - Kan du berétta hur det var
nir du kom till akutmottagningen? Till vardare var 6ppningsfragan - Kan du
berdtta om hur patienten ar delaktig 1 sin vard pa akutmottagningen? Vidare
riktades fragor mot fenomenet patientdelaktighet och dess synonymer. Ur be-
rittelsen som foljde pa 6ppningsfragan stélldes direkta fragor riktade mot olika
subsituationer av intresse med végledning av fenomenet. Ett exempel pa en di-
rekt fraga var - Var du delaktig i den situationen? Om svaret var ja blev foljd-
fragan - Hur blev den situationen? vilket syftade till ett méte mellan patient och
vardare pa akutmottagningen. Dessutom anvéndes uppfoljningsfragor for att
med Oppenhet och foljsamhet ndrma sig fenomenet i syfte att fordjupa forstael-
sen av det tidigare oreflekterade och okénda. Patienterna och vardarna intervju-
ades vid ett tillfalle vardera och tiden for intervjun var mellan 20-90 minuter.
Intervjuerna spelades in pa band och transkriberades av medicinskt kunnig sek-
reterare (I) samt av huvudansvarig for avhandlingsarbetet (11).

Delstudie IIT och IV

En enkdt (N=780) skickades ut per post for att undersdka patienters uppfatt-
ningar av patientdelaktighet ca fyra veckor efter vardtillfillet. Adresser hdmta-
des fran patientliggare pa varje sjukhus. Tre pdminnelser skickades ut med tva
veckors intervall. Efter tre paminnelser var svarsfrekvensen 356 (46 %). Till
postenkiten bifogades en blankett i1 syfte att redovisa motiv for bortfall. Anled-
ningar till bortfallet var: tidsbrist (11 %), bristande intresse (17 %) forstod inte
det svenska spraket (7 %), medicinska orsaker som t ex demens (20 %) samt
ovriga orsaker (32 %) . Bortfallet bestod av 53 % méan och 47 % kvinnor, med
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en medelélder pa 55 ar. Ytterligare en identisk postenkat skickades ut efter 5-14
dagar till 150 patienter i syfte att testa reliabiliteten (III).

Dataanalys

Fenomenografisk analys (I och II)

Intervjuerna angaende patientens delaktighet (I och II) analyserades med feno-
menografisk metod. Huvudsyftet var att beskriva kvalitativt skilda uppfattning-
ar av patientdelaktighet pa akutmottagning (Marton, 1981). Datamaterialet be-
stod av utskrivna intervjuer, dér olika uppfattningar av fenomenet patientdelak-
tighet analyserades (Wenestam, 2000). Intervjuutskrifterna léstes vid ett flertal
tillfallen tills texten upplevdes som vilkénd och familjar. Den upprepade lds-
ningen av materialet genomfordes med 6ppenhet for att 6ka kénsligheten till
nyanserna av fenomenets mening (Dahlberg et al., 2008). Da nérheten till in-
tervjutexterna var etablerad stélldes fragan - Vad i materialet handlar om pati-
entdelaktighet? Svaret pa den fragan togs ut for att etablera meningsbéarande
enheter angdende fenomenet. De meningsbéarande enheterna inneholl personer-
nas uppfattningar om patientens delaktighet. Under ldsningens géng lades fokus
pa likheter och skillnader och ett monster framstod: kvalitativt skilda uppfatt-
ningar av hur ménniskor uppfattar fenomenet. Dessa uppfattningar jamfordes
och kontrasterades upprepade ganger i analysprocessen (Wenestam, 2000;
Dahlberg et al., 2008). De slutgiltiga kategorierna som framtridde jimfordes
och formulerades, sa att de beskrev patienters (I) och vardares (II) kvalitativt
skilda uppfattningar av patientdelaktighet. Beskrivningskategorierna med varia-
tioner formade tillsammans resultatet (Wenestam, 2000), som representerade
patienters och vardares uppfattningar av patientdelaktighet.

Kvantitativa analyser (III och IV)

For instrumentutvecklingen (III) anvindes validitets- (innehall, teori och samti-
da) och reliabilitetstester (homogenitet, stabilitet). I syfte att reducera antalet
pastdenden och att finna underliggande dimensioner av fenomenet genomfor-
des en teorivalidering i form av explorativ faktoranalys, principiell kompo-
nentmetod med Varimax rotation och Kaiser Normalisation (Pett, Lackey &
Sullivan, 2003).

For samtida validering anvindes pastienden om patientdelaktighet frén kvali-
tetsinstrumentet KUPP (Wilde & Larsson, 2002) som &dven &r utvecklat for in-
ternationellt bruk (Wilde Larsson, Larsson, Wickman Chantereau & Stael von
Holstein, 2005). Pastdenden analyserades med Spearmans korrelationer. De
fem pastaendena himtades frin KUPP instrumentet och var K1: Min egen upp-
fattning om mina besvir beaktades, K2: Jag hade god mgjlighet att samrada i
beslut nir det gillde min vard, K3: Min vird styrdes av mina dnskemél och be-
hov snarare &n av personalens rutiner, K4: Sjukskoterskorna och underskdoters-
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korna verkade forsta hur jag upplevde min situation, K5: Jag fick bra informa-
tion om hur undersokningarna och behandlingarna skulle ga till. Homogenite-
ten testades med Cronbachs alfa (Cronbach, 1951) och stabiliteten med intrak-
lass korrelation (ICC) (Fleiss & Cohen, 1973) 1 frageformuléret.

Med utgéngspunkt i empiriska observationer av patientdelaktighet (ca 15 %)
forvintades en niva pa minst 10 % aktiva deltagare som tillracklig for att nd en
signifikant skillnad. Med en given signifikansnivé pad 5 % och ett betafel pa 20
% (power 80 %) behdvdes 316 patienter. Parametriska test genomfordes i ana-
lysen, dir det stora underlaget tillit antagandet om normalapproximation pé va-
riablerna med ordinalskalor (Munro, 2001).

For att askadliggora patientdelaktighetens varierade dimensioner anvindes be-
skrivande statistik som median, intervall, percentiler och frekvenstabeller. Stu-
dents test och variansanalys (ANOVA) med Bonferronikorrektion (Moore,
McCabe & Craig, 2009) anvéindes vid medelviardeanalys, medan korrelationer
enligt Spearman togs i berdkningen nir samvariation mellan intressanta variab-
ler analyserades. Signifikansnivan sattes séledes till 5 % och var dubbelsidig
vid samtliga analyser. Analyserna genomfordes med dataprogrammet SPSS
16.0 (SPSS Inc., Chicago, IL, USA).

Etiska overviganden

Avhandlingsarbetet genomfordes med beaktande av forskningsetiska Over-
viaganden (Gustafsson, Hermerén & Petersson, 2006) och med stod av SSNs
grundldggande etiska principer for omvardnadsforskning (Sykepleirnes Samar-
beid i Norden, 2003). Dessa omfattar principer om att géra gott, om réttvisa,
om autonomi samt om att inte skada (Sykepleirnes Samarbeid i Norden, 2003).

Principen om att gora gott innebar att forskningen skall vara till potentiell nytta
for varden av de grupper som forskningen avser. Avhandlingsarbetets 6ver-
gripande syfte var att utforska, utveckla samt utvirdera patientdelaktighet for
patienter som vérdats pa akutmottagning. Syftet var saledes tdnkt att vara till
nytta bade for patientgruppen och for samhillet, d& den 6kade kunskapen om
patientdelaktighet, som avser att lindra lidandet for patienter vardade pa akut-
mottagning, skapar mojlighet for okad patientdelaktighet. Detta foreskrivs i
Halso - och sjukvérdslagen (SFS, 1982:763). Principen om réttvisa beaktades,
dé urvalet i delstudie I och II genomfdrdes av annan person dn huvudansvarig
for projektet. Dessutom bestod urvalet till delstudie III och IV av patienter som
vardades konsekutivt pa akutmottagning under en specifik tid och inkluderade
alla som skt vard. Aven de svaga patienters rittigheter beaktades (Sykepleier-
nes Samarbeid i Norden, 2003).
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Etisk kommitté vid Karolinska Institutet, Stockholm gav sitt tillstind till att
genomfora delstudie I och II (Dnr 490/03) liksom till studie III och IV (Dnr
2008/1690-31/4). Dessutom gav ansvariga klinikchefer pa respektive akutmot-
tagningar sitt tillstand till att genomfora samtliga delstudier. Principen om au-
tonomi beaktades da patienter och vardare (III) tillfragades av en for forsk-
ningen oberoende person; en sjukskdterska verksam péa akutmottagningen, om
de ville delta. Deltagarna fick information om forskningens syfte, att deltagan-
det var frivilligt och att intervjumaterialet behandlades konfidentiellt i samband
med att de tillfrdgades. De patienter och vardare som var positiva till att med-
verka gav sitt samtycke fore intervjutillfallet, vilket dr kravet for att né tillgang
till faltet (SFS, 2003:460). Deltagarna bestimde sjilva tid och plats for var in-
tervjun skulle dga rum. I anslutning till intervjuerna informerades deltagarna
ater om inneborden av frivillighet och att de nér som helst kunde avsluta inter-
vjun.

Deltagarna till delstudie III och IV fick information om forskningens syfte, att
deltagandet var frivilligt och att intervjumaterialet skulle behandlas konfidenti-
ellt i samband med att deltagarna fick postenkéten. Kodlistan med namn och
adresser till patienter hanterades av huvudansvarig for avhandlingsarbetet, som
ocksa ansvarade for samtliga utskick. De patienter som inte 6nskade delta hade
mojlighet att framfora detta muntligt eller skriftligt for att inte vidare vara fo-
remal for paminnelser av enkédten. Principen om att inte skada beaktades och
nyttan ansags storre med erhallen kunskap om patientens delaktighet &n den
skada/risk som deltagarna utsattes for (Gustafsson et al., 2006). Deltagarna be-
stimde sjdlva vad de 6nskade att delge och uttryckte positiva kinslor &ver att
ges mojlighet att beritta.
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RESULTAT

Delstudie I: Patienters uppfattningar av patientdel-
aktighet

Resultatet omfattar tre beskrivningskategorier, varav den forsta var Att bli sedd
och innebar delaktighet i form av en sporadisk kontakt. Innehéllet for kontakten
relaterade vanligen till tekniska goromal for att behandla patienters akuta till-
stand. Nér patienter uppméarksammades gav detta bekriftelse pa att de inte var
bortglomda. Vardare tog initiativet till delaktighet och gav varierade mdjlighe-
ter for delaktigheten, medan patienter vantade passivt. Den andra beskrivnings-
kategorin bendmndes K&mpa for att bli involverad och innebar att patienter for-
sOkte gora sin rost hord pa olika sétt for att bli delaktiga i den egna hilsopro-
cessen. Patienter uppfattade sig vara i underldge och i en maktkamp med varda-
re. Da patienter befann sig i en situation praglad av ovisshet, osdkerhet och
radsla hade de varierade strategier for att erhalla delaktighet. Strategierna var
upprepade forsok till kontakt, ifrdgaséttande samt att ta hjilp av anhdriga. Om
inte kontakt etablerades med négon av patienternas strategier uppfattades del-
aktigheten som en mojlighet att framfora negativa synpunkter i t ex en anmélan
angaende varden och vardare. Den tredje kategorin Att ha ett tydligt utrymme
innebar delaktighet i en sjdlvklar, 6msesidig relation dir bada parter tog initia-
tiv och patienter uppfattade sig som jaimbordiga. Delaktigheten uppfattades i en
vil fungerande dialog som inte krivde mycket tid nér patienter tilltalades som
personer och inte som sjukdomstillstdnd. Detta forutsatte att vardare visade re-
spekt och forstaelse for uppkomna kénslor som kunde fordndras 6ver tid. Det
var en tillfdllighet att den hér formen av delaktighet uppkom, som dven var be-
roende av vardares arbetssituation och vilja till delaktighet.

Delstudie II: Vardares uppfattningar av patientdel-
aktighet

Resultatet omfattar tre beskrivningskategorier varav den forsta dr da Vardare
erbjuder delaktighet, vilket innebér att ge goda mojligheter for patientdelaktig-
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het. Vardare uppfattade att patienter var delaktiga nir de gavs information. Er-
bjudandet om information efterfrigades inte av patienter men diremot forvén-
tades de visa forstaelse for vardares arbetssituation och darmed forldngd vénte-
tid. Delaktigheten som erbjods kunde vara villkorad, vilket innebar att den er-
bjods nir patienten uppfattades som trevlig, samarbetsvillig och hade kunskap
om situationen. Den andra kategorin bestod av uppfattningen att Patienter kré-
ver delaktighet och innebar att krdvande patienter entriget forsokte kidmpa pé
olika vis for att komma i forbindelse med vardare. Krdvande patienter betrakta-
des som besvirliga, arga, obstinata och irriterade over utebliven kontakt. Pati-
enters forsok att paverka situationen efterfragades inte. Nér sd skedde &tfoljdes
detta av negativa reaktioner. Det fanns ingen medveten strategi for den tredje
kategorin Omsesidighetens delaktighet utan den uppstod ovintat om yttre (or-
ganisation) och inre (vardares engagemang) forutsittningar forekom. Omsesi-
dighetens delaktighet innebar att bada parter hade lust och vilja till ett samtal i
samspel. Vardare visade ett genuint intresse som gav patienter mod, mod att
stdlla fragor. Bada parterna var nédrvarande 6ver tid, lyssnade, var lyhorda och
stillde 6ppna fragor. Samtalet krivde dock att patienter var aktiva i ndgon me-
ning. Vardare tolkade situationen som delaktig, nir patienten uppfattades som
tillfredsstalld.

Delstudie III: Utveckling och validitets - och reliabi-
litetstestning av PADAM instrumentet

Ett instrument for att méta och utvérdera patientdelaktighet pa akutmottagning
skapades med bendmningen (PADAM). Frageformuldret utvecklades i en syn-
tes av fyra distinkta metodsteg (Evans, 2002). Urvalet till steg ett var delstudie
I och II. Vidare innebar steg tva att identifiera huvudfynden, vilka bestod av de
sex beskrivningskategorierna (LII). Steg tre var att granska hur resultatens lik-
heter och skillnader relaterade till varandra for att slutligen identifiera omraden
av likheter. Det fjarde och sista steget innebar tre nya kategorier i en gemensam
forstaelse av fenomenet patientdelaktighet. Nedan presenteras hur de tre kate-
gorierna formades. Den forsta kategorin att kdmpa for delaktighet utvecklades
fran: Kémpar for att bli involverad (I) och Patienter kréver delaktighet (1), dar
patienterna dr de som dr aktiva och kdmpar. Den andra kategorin att ha en
gemensam stravan efter delaktighet utvecklades fran: Att ha ett tydligt utrym-
me (I) och Omsesidighetens delaktighet (II), dér patientdelaktighet #r naturlig
och bade patienter och véardare ar balanserat aktiva. Slutligen, att finna sig i
delaktigheten utvecklades fran: Att bli sedd (I) och Vérdare erbjuder delaktig-
het (II), dér patienter dr passiva mottagare av delaktighet.

For validering av innehéll himtades inspirationshjilp for att skapa pastaenden
fran patienter och personal med erfarenhet av att vardas respektive arbeta pa
akutmottagning. En av patienterna bidrog med kritiska reflektioner 6ver det
vardsprak som anvindes. Ytterligare pastdenden skapades, totalt 108. Dessa re-
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ducerades sedan till 82 efter diskussion med handledare angdende fragornas
likheter och skillnader. Dérefter skickades enkétformuléret till sex personer for
kritisk granskning. Det var tre patienter som nyligen vardats pa akutmottag-
ning, tva sjukskoterskor som var kunniga inom akutsjukvard och en expert pa
patientdelaktighet med erfarenhet av instrumentutveckling. Granskningen re-
sulterade i att “omvinda” pastdenden vindes ritt eller stroks p g a att det fanns
fler som liknade varandra. Dérefter genomfordes “think aload” (Fonteyn, Kui-
pers & Grobe, 1993) med en patient som nyligen vardats pa akutmottagning.
Till slut inneholl formuléret 42 pastdenden. Innehéllsvalideringen resulterade i
att pastdendena skrevs i jagform och formulerades i rak ordf6ljd bortsett fran
ett pastaende.

En explorativ faktoranalys av instrumentet med 42 pastdenden genomfoérdes
och antalet kunde reduceras med stdd av begreppsdiskussioner. Den slutgiltiga
versionen bestod av 17 pastdenden, som vid de bada analystillfdllena visade en
distinkt fyr-faktorlosning (tabell 3) betrdffande den teoretiska grunden (I, II);
Kimpa for delaktighet, Forutsittningar for delaktighet, Omsesidig delaktighet
och Delaktighet i att f4 basala behov tillfredsstdllda. Kémpa for delaktighet (5
pastaenden) illustrerade olika aspekter av hur patienter maste kdmpa for att in-
volveras i sin vard. Forutséttningar for delaktighet (5 pastaenden) forklarade
hur patienter kinner sig vilkomna samt far tid, respekt och information. Omse-
sidig delaktighet (4 pastdenden) illustrerade hur tva aktiva parter méts i en fun-
gerande dialog och Delaktighet i att fa basala behov tillfredsstillda, (3 pastaen-
den) forklarade hur synliga och osynliga behov observeras och tillgodoses.

En samtida validering med hjidlp av KUPP instrumentet (Wilde & Larsson,
2002) visade att 9 av 20 korrelationer var lika med eller 1ag 6ver 0.30 (tabell 4).
Detta innebar att K1- K5 korrelerade med alla faktorer utom faktor 1 (Kdmpa
for delaktighet), K2 (Jag hade god mojlighet att samrada i beslut nér det géllde
min vérd) och K3 (Min vard styrdes av mina 6nskemal och behov snarare dn av
personalens rutiner). Enkédtens samlade Cronbachs alfavirde vid forsta mattill-
fallet var 0.75 och vid andra mattillfallet 0.72, vilket indikerade acceptabel till
god homogenitet for det nyutvecklade frageformuléret (Rattray & Jones, 2007).
Stabiliteten testades med ICC metoden som méter korrelationen mellan ett pa-
stdende vid tva mattillfillen (test och retest). De uppmétta korrelationerna vari-
erade mellan 0.59-0.93 for de 17 pastaendena, dér tre stycken var under den re-
kommenderade 0.70 nivén (Terwee et al., 2007).
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Tabell 4. Sambandet mellan faktorer av patientdelaktighet och K1-K5 med
Spearman’s korrelation.

Faktor 1  Faktor2  Faktor 3 Faktor 4

K1 korrelationskoefficient -0.298 0.622 0.170 0.154
Sig. (2-tailed) <0.0001 <0.0001 0.002 0.002
n 303 318 329 321
K2 Korrelationskoefficient 0.008 0.311 0.416 0.210
Sig. (2-tailed) 0.889 <0.0001 <0.0001 <0.0001
n 304 318 330 321
K3 Korrelationskoefficient 0.074 0.267 0.373 0.214
Sig. (2-tailed) 0.202 <0.0001 <0.0001 <0.0001
n 303 317 329 320
K4 Korrelationskoefficient -0.257 0.627 0.157 0.325
Sig. (2-tailed) <0.0001 <0.0001 <0.0001 <0.0001
n 304 320 331 322
K5 Korrelationskoefficient -0.305 0.680 0.244 0.252
Sig. (2-tailed) <0.0001 <0.0001 <0.0001 <0.0001
n 304 319 330 322

Delstudie I'V: Utvirdering av patientdelaktighet

Utvarderingen visade att dimensionen Kémpa for delaktighet hade ett median-
virde pa 6.00 (IQR: 4-11), vilket forklarade en lag grad av aktivitet for att vara
delaktig 1 sin vard. Ett hogre vérde av att kdmpa for delaktighet var relaterat till
lagre aldrar. Det var emellertid ingen signifikant skillnad i jamf6relse med kon,
utbildning och prioriteringsgrad.

Medianvardet for dimensionen Forutséttningar for delaktighet var 16 (IQR: 13-
19) och visade en hog grad av delaktighet sdsom tid, respekt och information.
Hogre varde av forutséttningar for delaktighet korrelerade till hogre aldrar, me-
dan det inte fanns nagon skillnad i jimforelse med kon, utbildnings- och priori-
teringsgrad.

Fér dimensionen Omsesidig delaktighet var medianvirdet 8 (IQR: 4-10), vilket
forklarade att patienter hade mojlighet att medverka aktivt i planeringen av
vard och behandling. I dimensionen fanns ingen skillnad i jamforelse med al-
der, kon, utbildnings-/ och prioriteringsgrad.

Medianvirdet for dimensionen Delaktig i att fa basala behov tillfredsstéillda var
5 (IQR: 3-8), vilket visade en lag grad av tillfredsstéllda basala behov sdsom
smartstillande, hjdlp for oro och mat. En hog grad av delaktighet i att f& grund-
laggande behov tillfredsstidllda korrelerade till utbildning pa folkskoleniva, me-
dan patienter med utbildning pd gymnasium och universitetsniva visade lagre
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grad av delaktighet. Vidare upplevde hogprioriterade patienter en hogre grad av
delaktighet i att f4 grundlédggande behov tillfredsstéllda &n lagprioriterade pati-
enter. Dock fanns ingen skillnad i jimforelse med &lder och kon. Dimensioner
av delaktighet i relation till alder, kon, utbildnings- samt prioriteringsgrad pre-
senteras i tabell 5.
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Sammanfattande resultat

Den gemensamma strévan efter delaktighet uppkommer om tillfélle ges (I, II).
Inneborden av den dr goda forutsittningar sdsom respekt, tid och dmsesidigt
samspel mellan patient och vardare (III). Att patienter méter respekt, far tid och
information ar inte att vara delaktig utan att bada parter tar initiativ och &r akti-
va i ndgon mening. Omsesidig delaktighet fordrar dessutom vérdares vilja samt
fungerande yttre omstdndigheter. Patienter uppfattar goda forutsittningar for
delaktighet. Ddremot kan den 6msesidiga delaktigheten forbéttras (IV). Att fin-
na sig i delaktighet uppfattas som att passivt ta emot delaktighet (I, I1). Att in-
formeras dr dock en forutséttning for delaktighet (III) om den inte ges pa upp-
drag av patienter. Diremot uppfattar patienter delaktighet néir vérdare upp-
mérksammar och tillfredsstiller basala behov (III). Patienter fragar inte aktivt
efter vird, och vardare utfér vardhandlingar enligt rutiner och fasta scheman.
Delaktighet bildas i den sporadiska kontakt som etableras i samband med att
vardare genomfor arbetsuppgifter. Aldre patienter uppfattade forutsittningarna
som speciellt goda (IV). Att kimpa for delaktighet (I, II) utvecklades till att be-
tyda en stark aktivitet i strédvan att nd delaktighet alternativt att patienter resig-
nerar (III). Patienter tar ansvar for situationen, ar engagerade och har olika stra-
tegier i sin stravan efter delaktighet. Yngre patienter tycks kdmpa i hogre grad
an dldre (IV).
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DISKUSSION

Patientdelaktighet p4 akutmottagning

Den gemensamma strivan efter delaktighet kommer till av tillfélligheter enligt
béade patienter och vérdare (I, II) trots att patientdelaktigheten sedan lang tid &r
lagstiftad (SFS 1982:763). Det dr omstdndigheterna som skapar tillfallet och
dédrmed avgdr om patientdelaktighet kommer att 4ga rum. Dessutom finns ing-
en medveten strategi for hur patientdelaktighet uppnas pa akutmottagningar (I,
II), iven om patienter uppfattas som delaktiga i sin vard. Omsesidighet mellan
patient och vardare kraver att det finns tid, utrymme i organisationen samt en
vilja till delaktighet av de inblandade (II).

Arbetet pd akutmottagningen &r inriktat pad att erbjuda en akut, fysisk vard sna-
rare dn ett holistiskt vardande (Nystrém, 2003). Aven om det ir betydelsefullt
att behandla och vérda patienter med trauma och hjartstillestand ar dessa pati-
entgrupper inte de enda pa akutmottagning. De flesta patienter sdker adekvat
akut vard for mindre medicinska bekymmer, och det &r speciellt viktigt att
sjukskdterskor innehar formégan att identifiera patienters vardbehov (Muntlin
et al., 2008). Vérdare ar ddremot vil medvetna om betydelsen av att vilkomna
och bjuda in patienter till delaktighet (II), vilket Gverensstimmer med patienter
vardade pa akutmottagning (Healthcare Commission, 2009). Emellertid uppfat-
tar patienter att de kdmpar for delaktighet, nér de inte har kontakt med vérdare
{1, 1ID).

Patienter som kdmpar for delaktighet har olika strategier i sin aktivitet i syfte
att na tillfredsstillande kontakt med vardare (I). Dock visar delstudie I'V att om-
fattningen av kdmpande patienter dr 1ag, vilket kan indikera att andelen patien-
ter som tar ansvar och &r engagerade ar 14g. Problematiken pa akutmottagning-
ar ar delvis ett stort flode av patienter, vilket pé flera sjukhus regleras med nér-
liggande avdelningar for hog- respektive légprioriterade problem (Reese,
2008). Patienter som kdmpar for delaktighet ar oftast lagprioriterade enligt var-
dens betraktelse (II). Dessa ar patienter som ar aktiva, inte ger upp och &r till-
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rackligt friska for att med olika strategier fora sin kamp for delaktighet (I,II).
Att kdmpa for delaktighet aterfinns inte i delaktighetsforskning fran andra
vardsammanhang (Jewell, 1996b; Eldh et al., 2004; Tutton, 2005; Larsson et
al., 2007; Bjork Bramberg et al., 2010) utan &r endast beskrivet som ett hinder
for delaktighet (Sahlsten et al., 2005b). Dock &r arbetet pa akutmottagning or-
ganiserat utifrén prioriteringar som syftar till att varda patienter efter hur akut
fysiskt sjuka de &r (utifrdn symptom och medicinsk angeldgenhetsgrad) (Au-
stralien College for Emergency Medicine, 2000; Goransson, 2006), vilket inne-
bar att de patienter som inte uppfyller kraven for att prioriteras kdmpar. Dar-
emot beskriver vardare pa akutmottagning att de forsoker gora patienter delak-
tiga genom att ge dem information varefter patienterna forvintas forsta att de
kommer ”sist pa véntelistan™ (II). Patienter forstar implicit att de inte dr hog-
prioriterade men saknar besked dven om det dr av negativ karaktér (I). I en stu-
die fran akutmottagning beskrivs att patienter gor sitt bésta for att visa vardare
forstaelse som en strategi for att erhélla bittre och snabbare vard (Nystrom,
Dahlberg et al., 2003). Kdmpande patienter ger dock inte upp (I, II), och det fo-
rekommer att de uppfattar sig ovanligt bemétta och mar déligt. Wilkin & Sle-
vin (2004) pekar pa mojligheten att sjukskdterskor forsummar patienters psy-
kologiska vélbefinnande nér de utfor de fysiska prioriteringarna.

Mot bakgrund av bristande bemdtande foreslar Socialstyrelsen (2009) att pati-
enter skall bli mer delaktiga. Dock har vardare kunskap och ger forutséttningar
for patientdelaktighet i ett bemd&tande, vilket de &r skyldiga till (SFS 1982:763).
Emellertid dr delaktighet ett komplext fenomen, dér det existerar skillnader
mellan patient- och vardarperspektiv (LII) liksom att patienters reala uppfatt-
ning av delaktighet (I) inte alltid 4r detsamma som vardares ideala vision (Sahl-
sten et al., 2005a; Larsson et al., 2007). Det saknas vidare kunskap om hur del-
aktiga moten skapas. Dock kan resultatet av hur patient och vardare uppfattar
patientdelaktighet utgéra kunskapsgrund for en medvetenhet om och utveck-
lingen av patientdelaktighet pa akutmottagning.

Patientdelaktighet som forutsattning for lindrat li-
dande i vardrelationen

Patienter vardade pa akutmottagning &r delaktiga och aktiva i sin vard och hél-
soprocess i den kontakt som skapas mellan patient och vardare (I,IT). Samtidigt
som patienter dr delaktiga &r de sjuka, oroliga och kénner ridsla 6ver att glom-
mas bort eller att inte bli uppmérksammade (Nystrom, Dahlberg et al., 2003).
Patienter och vardare mots 1 en gemensam strivan efter delaktighet, vilket upp-
levs som tillfredsstillande (LII). Det dr en situation mellan tva parter, dir pati-
enten kinner sig vardefull, uppméirksammad och har det gott &ven om patienten
har ont (Kasén, 2002). I den situationen tar vardare ansvar for den goda varden
utifran det etiska kravet (Dahlberg & Segesten, 2010). Det &r dock tillfallighe-
ter som skapar den gemensamma delaktigheten (II). Bade vardare och patienter
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uppfattar att den gemensamma delaktigheten utgar fran patienten, den lidande
ménniskan, som dr expert pa sig sjdlv och dirmed inte utgar fran professionellt
expertkunnande (I, II).

Patienter har mojlighet att dela med sig av sina erfarenheter, t ex av sin sjuk-
dom, dé vardare gér in i ett mote med Oppenhet infor patienten i dennes livs-
varld. Satterlund Larsson (1989) ér kritisk till att vardare hela tiden talar och pé
det séttet haller ett fast grepp om kommunikationen istillet for att lyssna till pa-
tientens rost. Dock rader ingen ensidighet i den gemensamma strivan efter del-
aktighet utan den visar ett samspel mellan vardare och patienter, dir badas ex-
pertkunskap bejakas och respekteras (I,II), vilket krdvs for delaktighet (Ash-
worth et al., 1992). Nér patienter i motet till vardare saknar nagot arligt i rela-
tionen framtrader en form av vardlidande (Eriksson, 1993). Patienterna i del-
studie I betonar den lindring som den gemensamma delaktigheten innebér for
upplevd oro, dngslan och ridsla.

Patienter uppfattar sig inte som sedda som den lidande ménniskan, da delaktig-
heten betyder att endast patienters akuta tillstind uppmérksammas (I,II). Detta
innebdr en objektifiering, vilket fororsakar patienter ett lidande i en handling
som vardare avser vara vardande. Dock innebdr den sporadiska kontakten en
trost for patienter, da deras utgangspunkt dr en bortglomdhet som upplevs som
hotfull (I). Resultatet visar att vardare inte tar ansvar for att erbjuda god vard
nér patienter betraktas som objekt. Patienters forvéntningar och vardares attityd
ar praglade av den paternalistiska héllningen som tidigare formade sjukvérden i
ett system dér vardare vet bdst, dvs. bittre &dn patienten (Svenaeus, 2003). Dock
finns patienter som aktivt véljer bort delaktighet och som foredrar att vardare
bestaimmer (Levinson et al., 2005). Samtidigt 4r det ett sétt att vara delaktig att
aktivt vélja bort delaktighet. Daremot dr det ett passivt mottagande av vard att
finna sig 1 delaktighet (LII). Vardandet utgér da inte fran patienterna, vilket kan
forklaras med resterna av den paternalistiska hallningen. Att passivt ta emot
vard beskrivs som att acceptera och ddrmed avstd mojligheten till delaktighet
(Bjork Bramberg et al., 2010). Emellertid dskadliggor delstudie I och II att pas-
sivt mottagande dr en mojlighet for och forutsittningar for delaktighet. For pa-
tienter som far veta vad som skall hdnda skapar detta en kdnsla av forstaelse
och kontroll (I och II), vilket &r samstimmigt med andra delaktighetsstudier
(Eldh et al., 2004). Samtidigt utgar inte det passiva mottagandet av vérd fran
patienters perspektiv, vilket dr utgangspunkten for lindrat lidande och huvudin-
tresset for vardvetenskapen. Nar patienter inte dr utgdngspunkten for vardares
goda omhéndertagande visar detta att patienter i 1ag grad uppfattar att de far
hjalp for t ex smérta och da speciellt hdgutbildade och lagprioriterade patienter
(IV). Patienter som vardas pa akutmottagning kan inte betraktas som en homo-
gen grupp med samma behov och forvéantningar pa delaktighet. Vilka forvant-
ningar patienter har pa varden paverkar i hog grad hur nojda de visar sig vara
pa akutmottagning (Boudreaux et al., 2004).
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Patienter som kdmpar for delaktighet uppfattar vardlidande, da de dr maktlosa
utan relation till vardare (I). Véardare dr ofta medvetna om den makt de utdvar i
erbjudan av delaktighet (II), och véarden utgar inte fran patienters perspektiv
utan &r i linje med hur det akuta tillstdndet prioriteras (Raper, 1996; Arendt et
al., 2003; Nystrom, Dahlberg et al., 2003; Wiman & Wikblad, 2004; Wiman et
al., 2007; Franzén et al., 2008). For de kdmpande patienterna har dmsesidig
delaktighet lindrat lidandet, &ven om utgangen av samtalet dr negativt, som t ex
att patienten avvisas fran akutmottagningen.

Den gemensamma delaktigheten blir till om goda forutséttningar finns, vilket
patienter och vardare dr tveksamma till eftersom det ofta finns manga patienter
pa akutmottagning och dérmed lite tid (I,II). Daremot uppfattar patienter i del-
studie IV mycket goda forutséttningar som t ex tid for delaktighet. Patienter
framhéaver dock att upplevd delaktighet inte krdver mycket tid (I). Det 4r snara-
re en fraga om vilken attityd vardare har och pa vilket sitt de ndrmar sig patien-
ter. Delaktighet visar sig nédr vardare méter patienter individuellt stdndigt med
utgéngspunkt i patientens upplevelse (I). Patientdelaktighet innebér vardande ur
ett livsvarldsperspektiv, vilket & mer &n vardande ur ett patientperspektiv.
Vardare forhaller sig da 6ppna for patientens livsvérld, lyssnar till deras berét-
telser, berdr och blir berdrda utan att undvika tvetydigheten i existensen (Dahl-
berg, Todres & Galvin, 2009). Om patientdelaktighet innebér vardande ur ett
livsvérldsperspektiv betyder detta att dven vardandet pa akutmottagning ar be-
roende av tillfalligheter. Dessa tillfalligheter dr akutmottagningens prioritering-
ar och oberoende av dem onskar de flesta patienter i olika grad att vara involve-
rade 1 sin egen hélsoprocess (I). Det &r nir patienter och deras livsvarld ar ut-
gangspunkt for vardandet som delaktighetens olikheter visar sig.

For att optimera patientdelaktighet kravs att sjukskoterskor tar utgdngspunkt i
patienters inre kunskap, virderingar, motivation och mal i vardhandling (Sahl-
sten, Larsson, Sjostrom & Plos, 2009). Forutsittningarna for delaktighet 1 vard-
relationen &r goda (IV), och den gemensamma delaktigheten skulle 6ka i om-
fattning (IV) med utékad kunskap om hur delaktiga m&ten skapas och skulle
dérmed bidra till lindrat lidande for patienter som vardas pa akutmottagning.

Externa och interna faktorer som paverkar patient-
delaktighet

Resultatet visar att den Oomsesidiga patientdelaktigheten kan forbattras (IV).
Dock &r den 6msesidiga patientdelaktigheten beroende av aktuella omstiandig-
heter. Faktorer som paverkar delaktighet delas in i externa och interna (Molin,
2004). De externa faktorerna dr dem som patienter inte kan paverka. De hand-
lar om tillgénglighet och tillfdlle till delaktighet. Forutsittningar for delaktighet
som tid, respekt och information ar goda i synnerhet for dldre patienter (IV),
vilket dverensstimmer med annan forskning fran akutmottagning (Jaipaul &
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Rosenthal, 2003; Nairn et al., 2004; Franzén, Bjornstig, Brulin, Jansson &
Stenlund, 2006; Muntlin et al., 2008; Healthcare Commission, 2009). Dock ar
givandet av information en handling som initierats av vardare och utgar inte
fran patienters behov (II). Information dr négot som kan krévas och ges, till
skillnad fran delaktighet som endast kan erévras (Bodil Jonsson, Prof. i rehabi-
literingsteknik Lunds Universitet 20020312 i Molin, 2004).

En annan extern faktor som paverkar patientdelaktigheten &r vilket ledarskap
som ldgger grunden for vardandet. Ledarskapet pd akutmottagning har en lang
medicinsk tradition, dir ldkaren traditionellt varit chefen dver det I6pande ban-
det och den biomedicinska synen dominerat (Taylor, 2009). Detta &r ett synsétt
som inte overensstimmer med fokus pé individen som delaktighet kriaver. Pati-
entcentrerad vard dr ddremot individuell, respektfull samt som den fokuserar pa
patientens behov (Department of Health , 2002). For att na en patientcentrerad
instéllning 1 arbetet pa akutmottagning krévs att sjukskoterskor genomgér en
betydande dndring av tankesitt fran en medicinsk modell till en mer holistisk
instéllning till vardandet av patienter (MCBrien, 2009).

Det ar naturligtvis inte endast vardare som ansvarar for patientdelaktighet i var-
den. De inre faktorerna handlar om patienters formaga och vilja till delaktighet
samt forvantningar pa varden pa akutmottagning. Delstudie IV visar att yngre
ménniskor uppfattar simre forutsittningar for delaktighet samt kémpar 1 hogre
grad for delaktighet i jamforelse med dldre patienter. Dessutom tenderar dldre
patienter att vara mer ndjda med varden pa akutmottagning och passivt accepte-
ra vardares instillning till varden pa akutmottagning pa ett annat sétt &n yngre
patienter. Daremot visar yngre patienter en mer aktiv delaktighet och soker
adekvat information (Ekwall, Gerdtz & Manias, 2008).

I delstudie IV framkommer att patienter som kédmpar for delaktighet framfor
allt ar yngre patienter som har en stark vilja for delaktighet och dessutom tar
ansvar och visar engagemang for hélsoprocessen. En aktiv patient krdvs i en
patientcentrerad vard (MCBrien, 2009), men alla patienter &r inte intresserade
av att vara delaktiga (Levinson et al., 2005). De kan diremot vara aktiva nir de
avsdger sig delaktighet (Bjork Bramberg et al., 2010). Dessutom har patienter
olika forvéntningar pa sitt besok beroende pa olika faktorer, men férvantning-
arna dr desamma oberoende av hur ofta patienter besoker akutmottagning (Watt
et al., 2005). Dock ar frekventa besdkare mindre ndjda dn andra patienter, men
en hogre grad av uppmérksambhet till deras unika behov kan 6ka vardkvaliteten
samt minska antalet besdk (Sun, Burstin & Brennan, 2003). Dessutom har pati-
enter forvantningar pa god kommunikationen med vérdare, sisom att behandlas
individuellt, bli lyssnade till samt erbjudas adekvata dtgérder (Stuart, Parker &
Rogers 2003, Watt et al., 2005). Aven om patienter har olika forvintningar pa
varden dr det inte problematiskt sa ldnge véarden &r flexibel och patienten &r hu-
vudpersonen i dramat om patientdelaktighet. Trots att det 4r flera faktorer som
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paverkar i hur hog grad patienter &r delaktiga pa akutmottagning &r det framfor
allt beroende pa en attitydfordndring av organisation och vardares instillning
till en mer patientcentrerad vard i ett holistiskt perspektiv (Enehaug, 2000;
Eldh, Ekman, Ehnfors, 2006; MCBrien, 2009).

Metoddiskussion

I avhandlingsarbetet har bdde kvalitativ och kvantitativ metod anvénts for att
utforska, utveckla och utvirdera fenomenet patientdelaktighet. Nar komplexa
fenomen studeras &r det av vérde att undersoka det med flera metoder och inte
endast med en metod fran ett paradigm (Williamson, 2005: Happ, Dabbs, Tate,
Hrick & Erlen, 2006). For att diskutera och belysa trovirdighet av de fenome-
nografiska studierna pa livsvérldsansats (I,II) kommer de fyra kriterierna tro-
vardighet (credability), palitlighet (dependability), upprepbarhet (confirmabili-
ty) samt Overforbarhet (transferability) att anvéndas (Lincoln & Guba, 1985).

Trovérdighet refererar till hur vél datainsamling- och analysprocess fokuserar
pa forskningsfragorna. En av frdgorna &r vilka deltagare som viljs for studien
och av vem. Deltagarna till delstudie I och II valdes av en pé kliniken verksam
sjukskoterska som inte ingick i studierna. Att vélja deltagare med olika erfa-
renheter 0kar mojligheten for en variation av perspektiv. For avhandlingsarbe-
tet valdes deltagarna med varierad alder, kon, yrkeserfarenhet for att erhélla rik
variation av det studerade fenomenet. Déremot dterfinns inte patienter som kom
in med ambulans i urvalet och ddrmed inte de mest hdgprioriterade i akutmot-
tagningens system. Dock har patienternas samlade erfarenheter fran tidigare
besok pé akutmottagning inkluderats, eftersom de intervjuats med fokus pa fe-
nomenet patientdelaktighet i deras livsvirld (jfr Dahlberg et al., 2008).

For att ytterligare etablera trovérdighet i forskning behover forforstaelsen kon-
fronteras. Dahlberg et al (2008) foreslar att forforstaelsen tyglas, dvs. att den
medvetandegors m h a en kritisk reflektion av den samlade forstaelsen. Forfors-
taelsen exponeras for kollegor och handledare i syfte att forklara kvalifikatio-
ner, erfarenheter samt reflektionen och forstaelsen av det studerade fenomenet.
Forforstaelsen ar delvis omedveten, vilket innebér att det kan vara svart att hal-
la tillbaka det okdnda. Infor varje intervju reflekterades forforstaelsen skriftligt,
vilket var ett sitt att forhélla sig kritisk pa till befintlig erfarenhet som vardande
sjukskoterska inom akutsjukvard. Dock har huvudforfattaren ingen erfarenhet
av arbete pd akutmottagning, vilket dr en fordel d& medveten samt omedveten
forforstaelse annars kan paverka resultatet av arbetet med savél intervjuer som
analyser. Under analysfasen i delstudie I och II konfronterades stindigt forfors-
taelsen i seminarier samt mdten med andra doktorander, handledare och seniora
forskare for kritisk reflektion. Denna process av en stindigt narvarande reflek-
tion forstarker palitligheten och upprepbarheten samt som den bidrar till en
Okad trovérdighet for delstudie I och II. Darmed forhindras att forstaelsen av
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resultatet inte dr fragment av forfattares egna forestéllningar utan tydligt kom-
mer fran sjilva datamaterialet. Upprepbarhet &r synonymt med objektivitet, och
i forskning med en reflekterande livsvirldsansats innebér objektivitet att forsta
”sakerna” sasom de visar sig, vilket samtidigt forutsitter en Oppenhet for det
nya och det okénda (Dahlberg et al., 2008). Sévil intervjuerna som analyserna
genomfordes med en 6ppen nyfikenhet infor det okénda av fenomenet.

En annan aspekt av trovardighet ar palitligheten. Enligt Lincoln & Guba (1985)
innebdr palitlighet 1 vilken grad data kan fordndras over tid och att inga &nd-
ringar som introducerats av huvudansvarig sker under analysfasen. Det forelig-
ger en viss risk for inkonsekvent handlande nir stora datamingder bearbetas
och analyseras over tid. Det dr av vikt att intervjua alla deltagare i samma om-
rade. Intervjuer &r dessutom en datainsamlingsmetod, déir nya insikter om fe-
nomenet under tiden ger nya insikter och eventuellt andra foljdfragor. Intervju-
erna genomfordes emellertid med Sppenhet och foljsamhet med huvudintresse
pa fenomenet (Dahlberg et al. 2008) och inte med pé forhand uppgjorda frage-
guider. Dessutom genomfordes forskningsprocessen med forsok till stdndig
nérvaro av kritiska fragor till den egna forstaelsen m h a doktorander, handleda-
re och seniora forskare .

Overforbarhet refererar till hur vil resultaten av delstudie I och II kan dverforas
till andra sammanhang eller hur grupper behover diskuteras. Detta stiller krav
pa att forskningen presenteras detaljerat och overskadligt, vilket ger ldsaren
mojlighet att virdera om data dr applicerbar 1 andra sammanhang (Lincoln &
Guba, 1985). Forskningsprocessen har beskrivits noggrant och utforligt i del-
studie I och II, vilket ger ldsaren mojlighet att f6lja processen. Dessutom bidrar
detaljrika beskrivningar for betraktaren att besluta om graden av overforbarhet
till andra sammanhang. Resultaten av forskningen om patientdelaktighet pa
akutmottagning (I,II) &r mojliga att Gverfora till andra dn de som deltog, da den
systematiskt inhdmtade kunskapen &r livsvérldsgrundad (Dahlberg et al., 2008).
Det betyder att de intervjuade beréttade om sina samlade uppfattningar av fe-
nomenet patientdelaktighet pd akutmottagning och inte om ett besok eller en
akutmottagning. Detta bidrar till att resultaten &r 6verforbara till patienter vér-
dade pé akutmottagning i Sverige. Dock ar dverforbarheten oséker for interna-
tionella sammanhang p g a skillnader i arbetsdtt, organisation samt kulturella
olikheter.

Instrumentutveckling (IIT) och utvirdering (IV)
For att utvdrdera patientdelaktigheten utvecklades ett fraigeformuldr som testa-
des for validitet och reliabilitet.
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Intern validitet

Syftet med intern validering &r att identifiera icke beroende variabler som pa-
verkar och hotar beroendevariabeln. Det som hotar den interna validiteten &r:
urvalspaverkan, historia, mognad samt mortalitet (Polit & Beck, 2008). For
delstudie III och IV beaktades endast urvalsproblematiken, da det inte var aktu-
ellt att jamfora tva grupper som fordndras over tid. Dessutom fanns inte nagra
kanda yttre historiska hédndelser som berdrde deltagarnas svar. Det foreligger en
risk att icke slumpmaéssigt urval &r ojamnlikt och pa det séttet paverkar resulta-
tet (Polit & Beck, 2008). Trots att urvalet inte var slumpmaéssigt visade det en
balanserad fordelning av alder, kon samt utbildnings- och prioriteringsgrad.
Dock var 93 % av urvalet svenska medborgare, vilket inte dr representativt for
de som soker vard pa aktuella sjukhus. Naturligtvis finns dven andra inte kénda
yttre omstiandigheter samt inre faktorer som speglar deltagarnas svar.

Extern validitet

Svarsfrekvensen for enkéten var 1ag (46 %) 1 delstudie III och IV, trots tre pa-
minnelser. | jamforelse med andra studier som handlar om patienters erfarenhet
av vard péd akutmottagning (Holden & Smart, 1999, O'Regan & Ryan, 2009,
Brunero, Lamont & Fairbrother, 2009) dr det emellertid acceptabelt. Det &r inte
okomplicerat att fa patienter att besvara en postenkét. Den forvéintade svarsfre-
kvensen pa enkiter utskickade som e-post dr 40 % och efter intensiv uppfolj-
ning 60 % (Eaker, Bergstrom, Bergstrom, Adami & Nyrén, 1998). Déremot har
enkitundersdkningar som genomforts personligen eller via telefon hdgre svars-
frekvens (Yu & Cooper, 1983). Antalet besvarade enkiter visar dessutom att
malet for statistisk poweranalys var 318 patienter, vilket vil uppnétts da 356
patienter besvarade enkéten.

Extern validering syftar till att granska till vilken grad resultaten fran en studie
kan generaliseras till andra grupper och sammanhang &n dér den dr genomford
(Altman, 1991; Polit & Beck, 2008). Eftersom urvalet bestod av patienter > 18
ar som vardades pa nér- central- och regionsjukhus &r det generaliserbart till
vuxna patienter i andra delar av Sverige. Dock &r det osédkert att generalisera till
internationella forhallanden och d4 speciellt utanfér Norden. Frageformuléret
som dr utvecklat i delstudie III behdver utvecklas och testas ytterligare i
svenskt sammanhang for att kunna sékra framtida jamforelser. Dessutom &r det
nddvindigt att frAgeformuléret dversitts for att kunna goéra jimforelser och ut-
vérderingar internationellt.

Innehallsvalidering av delstudie III

Syftet med innehéllsvalidering ar att testa om frageformuléret innehaller ett an-
tal lampliga pastdenden for det som &r planerat att médtas (Tojib & Sugianto,
2006). Det behovs kunskap fran olika hall for att kunna fanga alla dimensioner
av patientdelaktighet for att skapa ett nytt frigeformulér. Initialt skapades pa-
stdenden fran de kvalitativa resultaten av delstudie I och II samt frdn samlad

46



kunskap i1 dmnet. Det var svart att skapa tillriackligt manga péstdenden, och in-
spiration hdmtades fran personer som nyligen vérdats pa akutmottagning. Slut-
ligen fanns 108 pastaenden, som reducerades till 82 for kritisk granskning av en
expertgrupp. Validering av ett instrument bor goras av minst tre personer (Polit
& Beck, 2008). Expertgruppen bestod av sex personer som ombads att kritiskt
granska relevans samt ldsbarhet av de 82 pastaendena.

Teori — och samtida validitet (I1I)

Syftet med att validitetstesta frageformuldret ar att se om det méter vad som av-
sags. Frageformuldret testades for teorivalidering med en explorativ faktorana-
lys, som pavisade ett tydligt monster av faktorer med tillhdrande pastaenden
vid tva tillfallen. Det tydliga monstret har sin grund i arbetet med innehéllsvali-
deringen som foregick faktoranalysen (Streiner & Norman, 2007). Den explo-
rativa faktoranalysen &r dock inte i forsta hand avpassad for data pa ordinalska-
leniva, da den baseras pa medelvirdesberdkning, men det relativt stora under-
laget tillater hypotesen om normal approximation pé studievariablerna med or-
dinalskaleniva (Munro, 2001). For fortsatta studier &r det av intresse att genom-
fora en konfirmatorisk faktoranalys, som ar adekvat for datanivdn. Samtida va-
lidering syftar till att studera huruvida frageformuléret korrelerar till ett externt
kriterium som &r undersokt vid samma tid (Polit & Beck, 2008). Som kriterium
anvindes fem pastdenden (presenterade i resultatet) om delaktighet som ingar
som en del av kvalitetsinstrumentet KUPP (Wilde & Larsson, 2002), eftersom
det inte finns nagot publicerat instrument for enbart patientdelaktighet. Om det
valda kriteriet &dr idealt &r svart att bedoma, da det &r ett instrument som avser
att méita kvalitet. Dock &r det den bésta funna ” Golden standard” (Streiner &
Norman, 2007) for samtida validering av patientdelaktighet. Resultatet av teori
och samtida validitet bekriftade att frigeformuliret mitte det som avsags.

Homogenitets- och stabilitetsreliabilitet (I1T)

Syftet med att reliabilitetstesta frageformuléret (III) &r att studera frdgeformula-
rets precision i homogenitet och stabilitet. Detta kan innebdra svarigheter da
patientdelaktighet dr ett mangtydigt begrepp. Generellt sitt indikerar dock det
totala Cronbachs alfavérdet en acceptabel niva for ett nyutvecklat frageformu-
lar (Rattray & Jones, 2007). Cronbachs alfavirdet som méter homogenitet var <
0. 70 i tvd dimensioner av delaktighet (6msesidig delaktighet och delaktighet i
att fi basala behov tillfredsstillda), vilket innebdr en mindre precision varfor
pastdendena behover vidareutvecklas. Ett exempel pa pastdende med mindre
precision dr: Jag fick hjélp nér jag hade ont/smérta. Péstdendet avsldjar inte hu-
ruvida patienten uttryckt smértan verbalt och i1 s fall om densamme har bett
om smértstillande. Hoga Cronbachs alfavidrden > 0.90 kan dessutom vara en
indikation pa att flera pastdenden har liknande innehall och saknar dérfor tro-
vérdighet (Streiner & Norman, 2007). Stringensen i stabiliteten kan vidareut-
vecklas, da tre pastdenden var under den rekommenderade 0.70 nivan for ICC
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(Terwee et al., 2007). Tidsintervallet for test - retest var 5-14 dagar mellan den
forsta och den andra ifyllda enkéten vilket kan paverka resultatet, eftersom pa-
tienter blir mer upptagna av att komma ihag vad de svarade pa fragorna vid for-
sta tillfdllet &n att svara de novo (Streiner & Norman, 2007).

Instrumentets validitet och reliabilitet paverkar resultaten i delstudie IV. Pasta-
endena i enkéten dr jagformulerade och i rak ordf6ljd, vilket bidrar till tydlighet
(Streiner & Norman, 2007). Detta till trots &r det svart att formulera pastaenden
av komplexa begrepp. De parametriska testerna grundar sig pad en medelvér-
desberikning; en manipulation att forhalla sig kritisk till (Jakobsson, 2004).
Det relativt stora underlaget tillater dock antagandet om normal approximation
pa studievariablerna med ordinalskaleniva (Munro, 2001). Resultatet av delstu-
die IV ér grundat pé sjélvrapporterade svar som pekar pa mojliga problem i pa-
tienters Overskattning eller underskattning av aktuell niva av patientdelaktighet.
Svaren vittnar om patienters uppfattningar, vilket inte speglar verkligheten.
Dock ér 6vertygelsen om hur patientdelaktighet uppfattas precis sd betydelse-
full som verkligheten.

Konklusioner

Tillféllet gor delaktighet, och varken patienter (I) eller vardare (II) uppfattar
nagon medveten strategi eller plan for hur patientdelaktighet etableras; den
uppstar tillfalligt och dr beroende av bade yttre och inre omstindigheter (II).
Emellertid 4r vardare medvetna om den makt som bestimmer patienters grad
av delaktighet (II). Omsesidig patientdelaktighet (I) forutsitter att patienter i sin
livsvérld &r utgangspunkt for vardandet. Det nyutvecklade frageformuléret Pa-
tientdelaktighet pd Akutmottagning (PADAM) ger kunskap om att enbart {for-
utsdttningar for delaktighet inte alls utgdr patientdelaktighet. Dessutom skapar
det mojlighet att utvirdera patientdelaktighet, dd det visar godtagbara
psykometriska parametrar for validitet och reliabilitet (III). Utvarderingen ger
kunskap om att dmsesidig patientdelaktighet kan 6ka, eftersom patienter upp-
fattar forutsittningar som goda (IV).

Patientdelaktighet pa akutmottagning uppfattas nér patienter ar i kontakt med
vardare och det finns utrymme for samspel 1 situationer av sammanhang. Dér-
med kan patientdelaktighet ¢j ges i en ensidig vardhandling. I ett samspel bidrar
patientdelaktighet till lindrat lidande i hélsoprocessen, och patienter &r delakti-
ga nér de tillats vara utgangspunkten for vardandet. Om patientdelaktighet skall
Oka fordrar detta en tydlig strategi och ddrmed att yttre organisatoriska forut-
sdttningar for patientdelaktighet forbattras. For akutmottagning, utbildning och
samhaélle indikerar resultaten en 6kad tydlighet i hur patientdelaktighet kan for-
stds samt ett vetenskapligt testat instrument som mojliggoér utvérdering av pati-
entdelaktighet.
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Implikationer for klinik och forskning

Avhandlingen pekar pa franvaro av strategi eller plan for hur delaktighet skall
dga rum. Denna vetskap ger vardare samt ansvariga for verksamheten pé akut-
mottagning implikationer pé att patientdelaktighet behover tydliggoras. Dess-
utom bidrar den till kunskap och en 6kad forstielse for hur patienter uppfattar
patientdelaktigheten. Kunskapen om patientdelaktighet ur ett patientperspektiv
ar lamplig att anvédnda i utbildning inom hélso- och sjukvérd som specialistut-
bildning for sjukskoterskor och for vardare som ér verksamma inom akutmot-
tagning. Dessutom utgdr kunskapen en utgangspunkt for utbildning av akut-
mottagningarnas organisation och ledare i syfte att planera och organisera for
okad patientdelaktighet.

Det ér av intresse att kliniskt undersdka hur en interventionsstudie i form av ut-
bildning om patientdelaktighet péd livsvérldsteoretisk grund till vérdare pa
akutmottagning kan paverka patienters uppfattning om delaktighet. Interven-
tionen inleds och utvérderas med frigeformuldret for patientdelaktighet (PA-
DAM). For forskningen implicerar instrument att vidareutvecklas samt jamfo-
ras i svenska och internationella ssammanhang.

Ytterligare kvalitativa studier behévs frén ldns- och centralsjukhus i andra delar
av Sverige for att bekréfta samt fordjupa forstaelsen av patientdelaktighet. Det
ar dessutom av vérde att forsta hur patienter med begriansad formaga att kom-
municera upplever patientdelaktighet. For akutmottagningar, utbildningar samt
samhélle implicerar kunskapen en 6kad tydlighet i hur patientdelaktighet for-
stas och ddrmed beskrivs i dokument. En tydlighet som ar anvédndbar i syfte att
oka patientdelaktighet.
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SUMMARY

Introduction

Patient participation is an important indicator of quality of healthcare. Interna-
tional and national health care policy guidelines promote patient participation.
Patients who are given the opportunity to participate in their care situations are
able to influence care in a way that is more beneficial to them. Patients’ partici-
pation in care has been studied both from patients — and caregivers’ perspec-
tives in different contexts. However, patients treated in emergency departments
(ED) sometimes express dissatisfaction with their care situation and it would
therefore be important to find out how patients and caregivers in emergency
care experience patient participation. This is because an increase in patient par-
ticipation is recognized as being a part of quality improvement in the care pro-
vided by EDs and no studies examining patient participation at an ED have
been found.

There are few instruments measuring patient participation. Indeed, one has not
been found in the field of emergency care. However, patient participation is in-
cluded as a part of the Quality Patient Perspective (QPP) instrument developed
in Sweden. Instruments measuring quality from the perspective of patients in
ED’s showed that one pre-condition for quality and satisfaction is when pa-
tients experience interpersonal interactions i.e. participation with caregivers.
For this reason it is important to develop a specific instrument for evaluating
patient participation.

Overall and specific aims

The overall aim of this thesis was to examine, develop and evaluate patient par-
ticipation in ED for promoting the relief of suffering for patients in care rela-
tions, from the perspective of patients and caregivers.

The specific aims were:

o To describe patients’ qualitatively different conceptions of patient par-
ticipation in their care in an emergency department.

e To describe caregivers’ conceptions of patient participation in an
emergency care unit.
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e To develop and test the psychometric properties of a patient participa-
tion questionnaire in an emergency department.

o To evaluate patient participation from the perspective of patients who
received care in emergency departments, and examine the relationship
between participation and age, gender, education and priority sepa-
rately.

Method

The thesis involved studies using both qualitative (I and II) and quantitative (I1I
and IV) approaches. The ontological standpoint has been an ambition to under-
stand humans from a humanistic perspective. Epistemological it is the life-
world- theoretical perspective that has directed the research.

Study I, IT

An explorative study with phenomenographic research method based on life-
world theory was used in study I and II and data was collected by interviewing
participants.

Participants (I) were nine patients recently cared for in different sections
(medical, infectious diseases, orthopaedic, surgical and ear, nose and throat
sections) at an ED. The nine participants (four women, five men) were aged be-
tween 26 and 73 years.

Data was collected from eleven caregivers (II) with experience of working in
an ED. The caregivers were from different professions: three physicians, four
nurses and four auxiliary nurses and were aged between 24 and 57 years.

Study III

A methodological study was conducted involving a convenience sample of 356
patients recently cared for in emergency departments in Sweden and data was
collected in 2008. A questionnaire was developed from the results of study I
and II with the completed analyses being tested for content, construct and crite-
rion validity and also homogeneity and stability reliability.

Study IV

In an evaluating study the sample consisted of 356 patients consecutively cared
for in emergency departments in Sweden. Data was collected in 2008: partici-
pants were 49% women and with an average age of 56 years. The Patient Par-
ticipation Emergency Department questionnaire included four dimensions. The
statistical methods used were Student’s t-test, one-way ANOVA and Spearman
correlation.

Results

Study I

The patients’ conception of patient participation means contact with the emer-
gency department caregivers in three categories: being acknowledged; strug-
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gling to become involved; and having a clear space. The different conceptions
of patient participation give us a deeper understanding of how patients experi-
ence their care and this result provides a foundation for developing nursing
practice and the quality of health care in line with international guidelines.

Study IT

The caregivers’ conceptions of patient participation can be divided into three
different descriptive categories: Caregivers offer the opportunity for participa-
tion, Patients demand participation and Mutual participation. Furthermore the
study describes that caregivers’ different qualitative conceptions of patient par-
ticipation are mainly conditional from caregivers. Mutual participation is per-
ceived occasionally and often unexpectedly, when the right circumstances oc-
cur, despite international and national guidelines that lay down the need for pa-
tient participation.

Study I1I

A 17- item questionnaire was developed. For construct validity two separate
explorative factor analyses revealed a distinct four- factor solution which was
labelled: fight for participation, requirement for participation, mutual participa-
tion and participating in getting basic needs satisfied. Criterion validity pre-
sented showed 9 out of 20 correlations equal or above 0.30 and of those 3 were
moderate correlations of 0.62, 0.63 and 0.70. Homogeneity measured by
Cronbach’s alpha coefficient ranged from 0.63 - 0.84 and stability measured
with ICC varied between 0.59 and 0.93.

Study IV

The results show that patient participation is low in two dimensions (Fight for
participation, Participation in getting basic needs satisfied), reasonable in one
dimension (Mutual participation), and high in one dimension, Requirement for
participation. Furthermore, two dimensions of participation — Requirement for
participation and the Fight for participation — differed according to age, while
Participation in getting basic needs satisfied differed according to education
and priority level. In conclusion, young and well educated patients fight more
for participation and gain less attention for basic needs than older and less well
educated patients.

Summary of results

Having a common desire for participation can arise if the occasion occurs (I,
1), it involves sound requirements such as respect and time as well as mutual
participation between patients and caregivers (III). However, it is not to be par-
ticipating by only meet respect, get time and information without initiative and
activity from both part. In addition, mutual participation requires caregivers
will and well functioning external circumstances. Patients conceive sound re-
quirements but mutual participation has space for improvement (IV). To resign
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oneself to participation is conceived as being a passive receiver of participation
(I, ). To be informed is however a requirement for participation (III) if it is
not provided on patients’ commission. On the other hand, patients’ participa-
tion is conceived when caregivers notice and satisfy basic needs (III). Patients
are not active and ask for care and caregivers perform care according to a fixed
schedule and routines. Participation is created then in the established sporadic
contact when caregivers carry out their work. Older patients in particular per-
ceive requirement for participation as respectable (IV). To fight for participa-
tion (I, II) developed to imply a strong activity in desire for participation, the
alternative is that patients give up (III). Patients take responsibility for the
situation, become involved and use different strategies in their desire for par-
ticipation. Younger patients seem to fight for participation to a higher degree
than older (IV).

Discussion

Strategy is lacking as to how to establish patient participation, and care in ED is
still organized mostly within the conventional positivistic perspective of the
biomedical model. ED nurses especially view their role as one which is pre-
dominantly concerned with providing urgent physical care. In order to increase
participation among patients in ED, a shift is required towards patient centered
care. Patient participation is conceived as contact in different levels with care-
givers both in the ideal mutual encounter and the more sporadic contact when
caregivers primarily perform care according to a fixed schedule and routines.
However, it is a misunderstanding that for example information is a participat-
ing action. Then again information is an important requirement for participa-
tion. Patient participation contributes in the relief of suffering in situations be-
tween two parties, when patients feel valued and have good feelings even if
they experience pain. Caregivers take then responsibility for good care accord-
ing to ethical demands. However, mutual participation is created on occasion.
But when it occurs mutual participation assumes that the patient or suffering
human is an expert on their own needs and not the professional with their ex-
pert knowledge.

Conclusions

Participation does occur when the right circumstances are in place. Patient par-
ticipation in EDs is perceived when patients somehow find themselves in con-
tact with caregivers and there is space for collaboration in situations of consis-
tency. Accordingly patient participation cannot be offered in a one- sided car-
ing action. In collaboration patient participation contributes to the relief of suf-
fering in the process of health and patients participate when they in their life-
world are allowed to be the point of departure for caring. However, improve-
ments of external organization requirements are needed to increase patient par-
ticipation. The results showed strategy was lacking for creating patient partici-
pation. In addition, they indicate an amplified clarity as to how patient partici-
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pation can be understood for EDs, education and community. The results also
provide a valid instrument, making it possible to evaluate patient participation.
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