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SAMMANFATTNING

Introduktion: Virldshdlsoorganisationen har introducerat begreppet “youth friendly
Health services” vilket beskriver att unga vuxna har ett sérskilt behov av att bli lyssnade
pa och fa hjalp med sina problem. Syfte: Syftet med studien ar att ta reda pa unga vuxna
patienters upplevelser av att vara delaktiga och medverka i vard och behandling.
Metod: Empirisk studie med kvalitativ kunskaps- och forskningsansats. Resultat:
Informanterna uppger att de har stod och tilltro till egen foérmaga genom olika
stodsystem som  personer, funktioner och IT-support. Diskussioner och
Overenskommelser ger forutsattningar och fortroende att medverka och vara delaktiga.
Tilltro till sig sjalv och sina egna formagor, de vill vara som alla andra och fatta egna
beslut. Diskussion: Intervjuerna ger en viss forstaelse av fenomenet, dock skulle en
fullskalig studie behova utforas for att kunna dra mer langtgaende slutsatser.

Nyckelord: personalism, partnerskap, delaktighet, medverkan, empowerment,
patientsdkerhet

ABSTRACT

Introduction: The World Health Organization has introduced the concept of "youth
friendly Health services™ which describes young adults who have a specific need to be
listened to and get help with their problems. Aim: The purpose of this study is to
achieve young adult patient’s experiences of being involved and participate in care and
treatment. Method: Empirical study with qualitative knowledge and research approach.
Results: The informants report that they have support and belief in their own abilities
through support schemes as individuals, functions, and IT-support. Discussions and
agreements provide opportunities and confidence to participate and be involved.
Confidence in themselves and their own abilities, they want to be like everyone else and
make their own decisions. Discussion: interviews provide some understanding of the
phenomenon, however, would require a full-scale study carried out in order to draw
valid and appropriate conclusions.

Keywords: personalism, partnership, participation, involvement, empowerment, patient
safety
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INLEDNING

Det finns ett stort och nyvaknat intresse inom halso- och sjukvarden att bygga upp
ungdomsmedicinska specialistenheter, Australien, England och USA har kommit langt i
arbetet med att bygga upp ungdomsmedicinska center. | Sverige har nagra specialiteter
paborjat detta arbete och startat ungdomsmedicinska specialistmottagningar. Inom
verksamheter som diabetes- och hjartsjukvard har organisation, struktur och bemdétande
anpassats for unga vuxna pa ett tydligt satt (1). Pa senare ar har organisationen ung
cancer uppmarksammats pa galor, konferenser, sociala medier och i massmedia, de tror
pa kamparglod och inte medomkan och att kunskap ar makt (2). Manga grupper syns
eller uppmarksammas inte 6ver huvud taget i samhallet eller massmedia, som till
exempel de med kronisk sjukdom. Som medarbetare i en verksamhet med reumatiska
sjukdomar har jag intresserat mig for patientgruppen unga vuxna vilka har en sérskilt
utsatt situation. Unga vuxna &r extra sarbara och har stora krav pa sig, bade inre och
yttre sasom att vara snygga, trana, bli vuxna och finna sin identitet. De professionella
vardgivarna i verksamheten upplever att patienterna har svart att vara foljsamma till
ordinationer och verksamhetsdata visar att gruppen unga vuxna inte kommer eller
ombokar sina planerade besok i storre utstrackning an évriga patienter (3).

Sahlgrenska Universitetssjukhuset startade i september 2013 ett nytt team med ett
sérskilt omhandertagande for unga vuxna med reumatisk sjukdom. Organisation och
rutiner har tagits fram av en multiprofessionell projektgrupp bestaende av interna och
externa specialister. Intresset for denna sarbara grupp starktes under projekttiden, da vi
gick igenom senaste forskningen, litteraturen och intervjuade unga vuxna med
reumatisk sjukdom i fokusgrupper samt dialog med representanter fran
sjukdomsspecifika intresseféreningar och férbund.

Teammottagningen for unga vuxna vander sig till personer mellan 16-25 ar med
misstankt eller diagnostiserad reumatisk sjukdom, med behov av verksamhetens
sarskilda specialistkunskap om vard och behandling vid reumatisk sjukdom. For att
komma till mottagningen behdvs en remiss alternativt egenremiss. Teamets uppgift ar
att ge patienten det stod som behdvs for att aterfa eller behalla sin hélsa och hantera sin
livssituation. Detta sker genom att patienten far beratta om sina resurser, formagor och
tillsammans med den professionella vardgivaren diskutera sin livsstil och sina
levnadsvanor. Utifran sin livssituation medverkar patienten gemensamt med teamet i
planering av vard och behandling och identifierar det stod som kan behovas i en
personlig hélsoplan.



Sjukskoterskan i teamet har en roll som koordianator och kontaktperson och &r den
person patienten moéter under alla besok och vid all telefonkontakt. Patienten berattar
om sina mal, besvar, lakemedel och sjukskéterskan kan ge rad och stéd hur man kan
leva med en hdlsosam livsstil och hdlsosamma levnadsvanor. Tillsammans diskuterar
patienten och sjukskéterskan hur patienten kan na sina mal och vad som behovs fran
ovriga professioner i teamet.

BAKGRUND

REUMATISK SJUKDOM

Reumatologi &ar laran om rorelseorganens sjukdomar men é&ven inflammatoriska
systemsjukdomar. Det &r viktigt med tidig diagnos och behandling for att forhindra
livslanga handikapp. Behandlingen bestar numera vanligtvis av avancerad immunterapi
samt tranings- och kostrad. De vanligaste symtomen vid reumatisk sjukdom &r smarta,
O6mhet, svullnad och fatigue samt vid artitsjukdom dven destruktion av ben och brosk
och funktionsforlust av muskler. Det &r viktigt att forhindra eller bromsa destruktion
och funktionsforlust tidigt i sjukdomsforloppet (4).

Prevalens och incidens i Sverige, Norge samt évriga Europa och USA (4) tabell 1.

Tabell 1
PREVALENS PER 1 000 INCIDENS PER 100 000
INVANARE: INVANARE/AR

Reumatoid artrit 5-7 25

SLE 0,7-0,8 5

Ankyloserande spondylit 2 6

Konsfordeling for hela sjukdomsgruppen innefattas av ca 70 % kvinnor respektive 30 %
man, det rader dock en stor variation mellan diagnosgrupper och alder framforallt for
patienter med Reumatoid artrit och Ankyloserande spondylit (4). For gruppen unga



vuxna mellan 16-25 ar finns inga specifika uppgifter om incidens, prevalens eller
konsfordelning mellan diagnosgrupperna. Diagnosdata fran verksamheten for hela
patientgruppen visar en liknande férdelning med Reumatoid artrit 52 %, inflammatorisk
systemsjukdom 21 % och Spondartrit 22 %, diagnosdata for gruppen unga vuxna foljer
fordelningen for hela patientgruppen (3).

Av de remisser som inkommer till mottagningen for Reumatologi, Sahlgrenska
Universitetssjukhuset, for patienter med behov av nybesok till teamet for unga vuxna,
kommer med fordelningen (3):

e 7 % fran sjukhusets barn- och ungdomssjukvard
e 49 % fran primarvarden
e 40 % fran andra sjukhus i Sverige

e 6 9% fran 6vriga vardgivare.

TIDIGARE FORSKNING

I motsats till vuxna vilka har ett behov av Okat skydd och omhandertagande vid
sjukdom, reagerar den unga vuxna tvartom och soker sig bort fran de traditionella stod
som finns (5-8). De ungdomar som har kroniska sjukdomar tar lika mycket eller mer
risker och experimenterar i sitt beteende som andra ungdomar (5-8). Dalig fysiologisk
tillvaxt och forsenad pubertet kan ses hos patienter med kronisk inflammatorisk
sjukdom vilket kan paverka den sexuella funktionen (9). Unga vuxna med kronisk
sjukdom kan fa en negativ kroppsuppfattning vilket paverkar den sexuella hélsan vilket
kan leda till ett mer riskfyllt sexuellt beteende &n hos unga vuxna personer utan kronisk
sjukdom (10).

Det kan vara svart att passa in i kompisganget och andra sociala sammanhang att ga pa
tidskravande behandlingar om behandlingarna uppfattas som hindrande i relation med
sina kamrater, den unga vuxna har ett behov att visa att han eller hon &r som alla andra
(8, 11). Unga vuxna kan uppfattas som icke foljsamma av varden nar det galler
behandling och medicinering vilket staller krav pa vardgivaren om behov av en
annorlunda hantering, med exempelvis snabb aterkoppling, tata aterbesok och konkreta
overenskommelser efter ett resonemang utifran fordelar och nackdelar (11).



Okad sensibilitet i hjarnan hos unga vuxna, leder till ett ostabilt kansloliv.
Konsekvensen kan bli att den unga vuxna kan fastna for snabba bel6ningar med
omedelbar behovstillfredstallelse hellre &n sadant som kan ge god effekt pa sikt, som till
exempel vad en langsiktig behandling kan ge med atgarder som naringstat Kkost,
konditions- och muskeltraning och en stabil medicinering (12). Som ung vuxen skaffas
de flesta vanor och ovanor vilka ofta foljer med livet ut. Darfor ar det viktigt med bra
program och screeningsverktyg for att hitta och satta in atgarder av ohalsosamma
levnadsvanor tidigt i livet (12).

Det ar viktigt att tala om levnadsvanor sasom kost, rokning, alkohol och motion men
aven om livsstilsfaktorer kring sexuell halsa, hemférhallanden, framtidsutsikter och
utbildning visar Teilmann et al. (13) i en dansk studie. Den visar dven hur svart det ar
att informera unga vuxna patienter da endast 17 % laste den erhallna informationen.
Unga vuxna blir mer bendgna att kommunicera med varden om de fatt information om
sina rattigheter sasom exempelvis tystnadsplikt (13). Gerties et al. menar att patienter
kan uttrycka en kansla av att ha undanhallits information och de behover information,
mojlighet till medverkan och delaktighet for att kunna vara samarbetspartners med sina
vardgivare i beslutsfattandet (14).

Nordmark et al (15) vilka undersokt sjukfranvaro och arbetsformaga hos personer med
reumatisk sjukdom visar att sarskilt stod och specifika lakemedel minskar sjukfranvaro
fran arbete och studier. Bast effekt av det sérskilda stodet visades hos unga vuxna
personer och personer som inte upplevde sig vara i en social kontext (15).

BEGREPP OCH DEFINITIONER

Vaérldshalsoorganisationen (WHO) har introducerat begreppet “youth friendly Health
services” vilket beskriver unga vuxna, vilka har ett sarskilt behov av att bli lyssnade pa
och fa hjalp med sina problem. WHQO’s malséttning ligger i att forbattra befintlig hélso-
och sjukvardsservice att vara mer ungdomsvanlig hellre &n att bygga upp nya
verksamheter (16).

En ungdomsvanlig mottagning innebér att de unga kénner till och har fortroende for
mottagningen, informeras om sekretess, miljon ar anpassad till ungas behov samt att de
unga kan medverka och paverka sin vard och behandling (17).



WHO's definition av ett kroniskt tillstand beskrivs som ett halsoproblem vilket behover
en fortlopande medicinsk uppféljning under manga ar (18). WHO har tagit fram en
modell av biopsykosociala utvecklingssteg under senadolescensen vilket infaller mellan
17-23 ars alder, modellen nedan se tabell 2 ar modifierad av Kristina Berg Kelly
professor i ungdomsmedicin och Marika Agutis (19).

Tabell 2 (19)
TIDIG MELLAN SEN ADOLESCENS
ADOLESCENS ADOLESCENS 17-20/23 AR
10-13/14 AR 13-17 AR
Biologi Pubertetsutvecklingen Avplanande Vuxen kropp
genomfors kroppsutveckling
Kognition, Konkret tdnkande, har och Vem &r jag egentligen? Kognitionen mognar,
identitet och nu, men begynnande abstrakt | Identitesutvecklingen framtiden blir verklig
autonomi tdnkande maximal

Omniopotens, osarbarhet

Stord och forandrad
kroppsuppfattning

Romantiska relationer.

Rollspel och
expirmenterande med olika
livsstilar.

Ater till konkret tankande vid
stress

Pessimism

Val av yrke och livsstil
baseras pa egen kompetens
och intresse

Sociala arenan

Familjen och foraldrarevolten
dominerar

Diskussioner,
argumenterande, fantiserande
och drémmande

Duger jag?

Jamnariga den viktigaste
arenan

Platsar jag bland jamnériga?

Innehallet i relationer blir
viktigt, Foréldrar,
sjukvarden och viktiga
vuxna blir ater
samtalspartner

Sexualitet

Utforskande av den egha
kroppen

Romantiska fantasier

Testar flirtande och sexuella
relationer

Inleder stabila relationer
med émsesidighet



PERSONALISM SOM FILOSOFISK GRUND TILL PERSONCENTRERING

Den Franske filosofen Paul Ricoeur (20) beskriver genomgaende forstaelsen av
manniskan som homo capax, manniskan som en kapabel varelse med formagor som:

e Jag kan séga
e Jag kan gora
e Jag kan beratta och berétta sjalv

e Jag kan ta ansvar for mina handlingar

Ricoeur menar att med sina formagor foljer ett ansvar att ta konsekvenser av sina
handlingar, utifran den egna férmagan att minnas och lova (20). Det behdvs
sjdlvkéannedom, sjélvrespekt och vardighet for att kunna medverka i beslut om sin egen
vard. Inom personalismen betonas att varje person ar fri men ocksa beroende. Patientens
egen berattelse ar utgangspunkt till en gemensam vardplan med mal och strategier pa
lang och Kkort sikt vilket ska dokumenteras i patientens journal (21).

Orsaken till dodlighet och funktionshinder i varlden framéver kommer bero pa kroniska
sjukdomar (22). Med personcentrerad vard kan halsan och patienttillfredsstallelsen oka,
personcentrerad vard behdver anvandas systematiskt och konsekvent, inte bara nar vi
har tid (22). Det ar angelaget att fundera 6ver hur vi anvander resurserna i sjukvarden.
Personcentrerad vard ar en losning som kan korta vardtider och hojer kvaliteten genom
att ge makt och inflytande till patienten. En personcentrerad vard forutsatter aven en
personcentrerad arbetsledning (21). Personcentrerad vard ar ingen engangsforeteelse
eller en rak eller tydligt avgransad process utan beskrivs som bade komplex och
flerdimensionell. Uthallighet och ett positivt forhallningssatt till forandringsarbete
behdvs for att fa principerna for personcentrerad vard att fungera, vilket kraver ett
effektivt teamarbete, lagom arbetsbelastning, bra tidsplanering och ett personcentrerat
ledarskap (23, 24).

| vardprocesserna med personcentrerad vard ligger tyngdpunkten for vardgivaren att ge
vard genom olika aktiviteter med tydliga mal och forvantade resultat, en bidragande
faktor vilket kan paverka resultatet ar den vardmiljo och kontext patienten befinner sig i.
For att leverera personcentrerad vard maste hansyn tas till de forutsattningar och den
kontext som rader (24, 25). McCormack et al. (24) belyser komplexiteten i
personcentrerad vard genom sin beskrivning av olika dimensioner i vardpraxis sasom
kontextuell, attitydmassig, moralisk och mellanménsklig dimension. Behov finns av
kompetent personal vilka har formagan att hantera de manga ganger komplexa



forhallanden som rader i varden. Den dialog som skapas mellan den professionella
vardgivaren och patient visar pa potential i personcentrerad vard och mgjlighet att
leverera resultat (24).

McCormack et al beskriver i tabell 3 relationen mellan mekanismer och resultat ar
beroende av sitt sammanhang (24):

Tabell 3

MEKANISMER SAMMANHANG RESULTAT

Underlattande Nojdhet med varden
rganisatoriskt ansvar behandlingskultur medverkan

Ledarskap Kénsla av valbefinnande

For att undvika risken att patienten forvandlas till en forbrukare av sjukvard utgar
personcentrerad vard fran en person och inte en diagnos. | personcentrerad vard lyfts
personen bakom patienten fram med behov och kénslor, genom att ge patienten
mojlighet att vara en person med en sjukdom startar ett samarbete vilket bygger pa
jamlikhet och partnerskap. Det ger patienten en mojlighet att vara en aktiv part i att
finna lésningar till sina problem (22). | personcentrerad vard aterspeglas vikten av att
relationerna bygger pa sociala och medmanskliga forhallanden (24).

PARTNERSKAP

Patientens forutsattningar och hur det paverkar dennes liv har betydelse, vilket ligger till
grund for framtida vard och planering. Varden planeras utifran person istéllet for
sjukdom eller diagnos. | dialog med patient l&r vi av varandra och delar erfarenheter,
talar och lyssnar for att skapa en omsesidig forstaelse och kunskap om den sjukas
erfarenheter vilket blir en bra grund for vidare diskussion och planering av framtida
vard och behandling (22).



Varden planeras i samrad och bygger pa partnerskap med dmsesidig respekt. Patienten
ar inte langre en passiv person med ett behov utan en person med resurser. Partnerskap
innebér ett teamarbete dar patienten &r en del av teamet och tillsammans formuleras
planen for fortsatt vard och behandling, en forutsattning &r att den professionella
vardgivaren lyssnar pa patienten (21). Dokumentation av patientens preferenser, tro och
varderingar likval involvering och beslutsfattande i vard och behandling anses lika
viktigt som laboratoriedata och ger legitimitet till patientperspektivet (22).

DELAKTIGHET/MEDVERKAN

Halso- och sjukvardslagen 1982:763 beskriver att vardgivaren bestammer innehall och
omfattning av vardutbud men att patienten har ratt att i samrad med varden vilja
behandlingsalternativ utifran olika alternativ (26). Patientsakerhetslagen beskriver att
varden sa langt som majligt ska utformas och genomforas i samrad med patienten (27).
En ny hélso- och sjukvardslag foreslas trada i kraft den 1 januari 2015, en ramlag enligt
rapporten Statens offentliga utredningar SOU2013:44 vilket &r slutbetdnkandet av
patientmaktsutredningen. Den nya lagen forvantas betona delaktighet, medverkan och
jamlikhet i varden an mer &n tidigare (28).

Patientmedverkan &r en del av personcentrerad vard dér patienten raknas in som partner
i varden. Patientmedverkan under diskussioner och vid muntliga 6verlamningar ger
mojlighet for patienten att aktivt delta i vard och planering. Det &r inte alla patienter
som vill vara aktiva utan forhaller sig passiva och mer lyssnande. For att kunna vara
aktiv som patient maste patienten accepteras som kunniga och likvardiga partners i
varden, den professionella vardgivaren kan uppmuntra patienten under sjalva dialogen
till medverkan och delaktighet genom att ha ett mer inkluderande férhallningssétt (24,
29). Patienten har en viktig del i teamet i samverkan med de inblandade
personalgrupperna. Ar inte patientens behov tillgodosedda kéanner patienten att de inte
blir horda eller sedda vilket kan leda till minskad delaktighet och medverkan. En bra
relation mellan patient och personal &r en grund och en forutsattning for personcentrerad
vard vilket gor att patienter kan engageras och vara aktiva i vard och planering (24, 30).

Forutsattning for delaktighet och medverkan ar tillgdngligheten till information i réatt
mangd och pa ratt niva for att patienten ska forstd och kunna nyttja den. Enligt
autonomiprincipen ska den som berérs och tar konsekvenserna av ett beslut dven vara
med och fatta beslutet, vilket géller alla vuxna och moraliskt myndiga personer. Det kan
finnas en konflikt mellan patienters autonomi om vi inte skiljer pa sjalv- och



medbestammande da patienter inte kan krava en viss vard eller en sérskild behandling
(31).

Delaktighet forutsatter att det finns valmojligheter och att patienten bade 6nskar och har
resurser. Teamet stodjer patienten genom att identifiera de mest lampliga valen.
Principen for delaktighet och medvekan bygger pa att det finns personer, funktioner och
eller system som stddjer patienten i beslutsprocessen (21).

Beslutsprocessens olika steg (21):
e Presentation och bedémning av halsoproblem
e Information om alternativ och diskuteras
e Beddma genomforbarhet
e Prioritera val

e Genomfora och utvérdera

En Australiensisk studie (32) visar att patienter med akut hjartsjukdom vilka fatt
mojlighet att vara delaktiga och medverka i vard och planering ar néjdare och ger mer
positiva betyg i utvardering. Studien visar ven att delaktighet och medverkan ger férre
kardiovaskuldra symtom 6-10 veckor efter utskrivning (32). Patienter som tranar hos
sjukgymnast och far vara delaktiga i att ta fram den individuella malformuleringen for
sin traning, far béattre resultat avseende kondition, styrka och balans jamfort med en
kontrollgrupp. Dessa patienter gav ocksa hogre betyg for vardkvalitet (33). | bada
studierna dras slutsatser att med delaktighet och medverkan i vard och planering fas ett
Okat behandlingsresultat och hdgre poang i patientngjdhetsindex (32, 33).

Unga vuxna kan sjalva vara delaktiga i sin vard och dess planering, har ligger Sverige
efter andra lander med att ta tillvara pa den unga vuxna som en resurs och expert hur
vard och behandling ska planeras. Unga vuxna kan ta ansvar och goras delaktiga
framforallt inom hur det hdlsoframjande arbetet ska planeras och utféras (11). Inom
omradet salutogenes betonas inflytande och delaktighet som en viktig faktor vilket leder
till god halsa (11, 34).



EMPOWERMENT

Empowerment kan beskrivas som att makt dverfors och tas emot, vilket ska ses som
nagot positivt och gott. Overforing av makt till andra leder inte till mindre makt till den
som gett makt utan ger mervarde genom att kunskap och autonomi fas (35).
Empowerment bygger pa att alla manniskor har en egen kapacitet att finna och forsta
sina egna problem och har mojlighet att utveckla strategier for att I6sa dessa.
Empowerment star for egenmakt, makttagande, och delaktighet (36- 39).

Nygardh (36) skriver i sin intervjustudie med kroniskt njursjuka patienter om
forutsattningar och hinder for att patienten ska uppleva empowerment och kunna ta
ansvar i sin egen vard (36) se tabell 4.

Tabell 4
FORUTSATTNINGAR FOR ATT KUNNA UPPLEVA HINDER FOR ATT KUNNA UPPLEVA
EMPOWERMENT EMPOWERMENT

o Tillganglighet e Nonchalans

e Bekréftelse e Brist pa dialog och

e Lita pa kompetensen hos vardpersonalen inflytande

e Delta i beslutsfattandet

e Ldrande

Ett hinder kan vara att patienter ar vana vid att géra som de blir tillsagda samt en radsla
for ansvaret att fatta beslut. Med empowerment &r det inte meningen att patienten ska
kdnna sig uteldamnad till sig sjalv och frantar inte vérden dess ansvar (39). Aven
anhoriga behover bli involverade for att ha formaga att ta ansvar vilket fas genom att
vara involverade, bli bekraftade, fortroende och kunna lita pa hélso- och
sjukvardspersonal kan de fa mojlighet att tillskansa sig nodvéandig kunskap. Ett hinder
kan vara anhorigas kansla av att utelamnas (37).

Personcentrerad vard ligger till grund for patientens formaga till empowerment,
utbildning till patient behdver baseras pa formaga till sjalvreflektion och majlighet att
diskutera med den professionella vardgivaren for att kunna tillgodogora sig medicinsk
kunskap och forstarka sina psykosociala fardigheter och sjélvkénsla (39).

10



PATIENTSAKERHET OCH PATIENTMEDVERKAN GOR VARDEN SAKRARE

James Reason (40) beskriver sjukvardens individ- och systemmodeller for
felbehandlingar med sa kallade barridrer och vikten av att skapa ratt balans. | en perfekt
vardprocess ar barriarerna intakta och inga fel eller misstag gors. | verkligheten kan
barriarerna liknas med ostskivor i en schweizerost dar fel och misstag passerar halen i
ostskivan utan upptackt da processen ar i en standig rorelse (40).

De olika ostskivorna i James Reasons modell representerar olika barriarer sasom (40):
o Yrkesskicklighet hos individuella medarbetare
o Sakerhetsatgarder lokalt pa arbetsplatsen
o Sakerhetsatgarder centralt till exempel pa Socialstyrelsen, Lakemedelsverket och
Apoteksbolaget

Framgangsrika och effektiva barriarer beskrivs som fysiska och tekniska barridrer och
forenkling av processer. Mindre effektiva barridrer kan vara kontroller, nya riktlinjer
samt undervisning eller utbildning (41).

Sjukvarden &r ett komplext system med forutsattningar som ar foranderliga vilket
innebdr att det aldrig kommer att vara mojligt att tdcka in alla situationer, vilket leder till
att vi far improvisera och snabbt anpassa oss. For att klara detta maste
kontrollfunktioner byggas in med egenskaper som férmaga att observera forandringar
och jamfdéra med norm, for att klara det kréavs kunskap och erfarenhet (42). Rollenhagen
(42) beskriver i olika modeller dar patienten gar in och ut ur system eller process vilka
innehaller medarbetare, kompetens, regelverk, utrustning och eller ldkemedel. | den
mest avancerade modellen har &ven patienten identifierats som en viktig aktor i
patientsakerhetsarbetet genom att identifieras som en fullvérdig medlem i teamet (42).

Sveriges kommuner och landsting (SKL) skriver pa sin hemsida om patienter och
brukare som far medverka i varden, da blir den battre och sakrare. Manga patienter
soker sin egen kunskap och forvantningarna pa varden okar (43). Patientsakerhetslagen
(43) ger aven den enskilda patienten storre utrymme att delta i vard och planering. SKL
har tagit fram flera dokument och broschyrer till stod for patienter i syfte att tka
mojligheten till medverkan. Broschyrerna beskriver vad patienten kan gora sjalv for att
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forhindra risker for skada, nar en skada har skett, rad for battre kommunikation och hur
patient och vardgivare kan utveckla varden tillsammans (43).

Socialstyrelsen skriver i ”Min guide till sdker vard” att delaktighet ger en sdkrare vérd.
Guiden ar en del av arbetet for att 6ka patienters delaktighet och gora varden sakrare,
genom att uppmuntra och uppmana patienten att fraga nar denne inte forstar eller tala
om néar nagot verkar bli fel. Broschyren tar upp tio goda rad for patientens medverkan
till en séker vard, for att underlatta kommunikationen mellan patient och vardgivare
(44). Patienter tas aven in i bade det forebyggande riskanalysarbetet och det direkta
patientsakerhetsarbetet genom kommunikationsmodellen SBAR som star fér Situation,
Bakgrund, Aktuellt och Rekomendation, vilket sékrar kommunikationen mellan
vardgivare och patient (45). Genom att bygga en relation mellan vardgivare och patient
forbattras kommunikationen och patienter uppmuntras att aktivt delta i varden vilket ger
goda effekter pa patientsakerheten 46).

Oklara beslutsmandat, regler, rutiner, mal och olika rapporteringssystem gor rapport och
overlamning till en av de storsta identifierade riskerna i sjukvarden. Med en okad
patientmedverkan, enhetlig organisation och gemensamma verktyg for rapportering och
overlamning skulle riskerna bli mindre (32). McMurray et al. (29) visar i en
Australiensisk studie att patienter som ar delaktiga och medverkar i rapporter och
éverlamningar som en teammedlem dar anser patienterna att det blir farre misstag, da
det finns majligheter att identifiera och da ratta till fel under Gverlamningen (29).

Sjukskoterskorna pa tva relativt stora Awustraliensiska sjukhus anser att genom
patientdelaktighet forbattras kvaliteten for bade rapport, dverlamning dokumentation
samt den sdkerhetsgenomgang som utfors med ringklockor, syrgas och 6vrig utrustning
vid patientensangen. Studien visar dven att sjukskoterskorna uppger forbéattringar vid
patientcentrerad vard med hogre narvaro av sjukskaterskor och battre serviceniva om
patienterna far vara delaktiga och medverka vid rapport och 6verlamning (47). Pa
samma sjukhus i Australien intervjuades patienter om sin upplevelse av att fa vara
delaktiga och medverka i rapport och 6verlamning, resultatet visar att det &r ett bra och
meningsfullt satt att fa kunskap och information pa. | enkatstudie med samma eller
liknande patientgrupp uppgav 44 % att patientsdkerheten forbattrades samt 44 %
uppgav att vardplaneringens utfall forbattrades (48).
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SYFTE OCH FRAGESTALLNING

SYFTE

Syftet med studien &r att ta reda pd unga vuxna patienters upplevelser av att vara
delaktiga och medverka i vard och behandling.

FRAGESTALLNING

Vad uppfattar unga vuxna patienter med en kronisk reumatisk sjukdom av att aktivt
uppmarksamma risker for misstag eller vardskador genom egen delaktighet och
medverkan i vard och planering?

METOD

STUDIEDESIGN

Empirisk studie med kvalitativ kunskaps- och forskningsansats.

KVALITATIV FORSKNINGSANSATS

| kvalitativ forskning anses att sanningen finns i betraktarens égon, den ar upplevd,
komplex och beroende av situation och sammanhang, den véxlar mellan nérhet och
avstand dar forskaren blir medskapare i forskningsprocessen. Malséttningen vid
kvalitativ innehallsanalys &r att beskriva variationer genom att identifiera skillnader och
likheter i texten vilka visar sig i kategorier och teman (49). Innehallsanalys ar en
forskningsteknik for att dra slutsatser om innehallet i en kommunikation, tekniken
transformerar data till resultat och gor att slutsatser kan dras till ett sammanhang.
Metoden kan anvéndas for textanalys av verbala diskussioner, skrivna dokument som
bocker, tidningar, dven radio, TV och filmer (50). Metoden anvandes forst kvantitativt
genom att rdkna ord och skapa en numeriskt baserad summering, men anvands sedan
1970-1980-talet aven kvalitativt for att analysera sadant som ar mindre lattillgangligt
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som personliga brev, barnens prat, forhandlingar, vittneskonfrontationer, terapisessioner
samt intervjuer och datakonferenser genom att koda texter och dra slutsatser utifran en
kontext om likheter och olikheter (50).

Med en kvalitativ innehallsanalys kan en induktiv eller en deduktiv ansats anvandas, i
en induktiv ansats anvands en forutsattningslos kodning av empiriskt material, utifran ej
forutbestamda kategorier, med en deduktiv ansats ar processen mer strukturerad da den
inledande kodningen utgdr fran teorier. En deduktiv ansats anvands for att kunna
diskutera sina resultat utifrdn olika teoretiska perspektiv eller jamfora med tidigare
forskning (49). Dérefter analyseras undergrupper i de 6vergripande grupperna, nar
resultatet redovisas styrks grupperna med vél utvalda citat (49, 51, 52) se tabell 5.
Under arbetet kan forskaren ga fram och tillbaka i analysprocessens olika steg (49).

Tabell 5

MANIFEST/KONKRET NIVA LATENT/UNDERLIGGANDE NIVA
Koder Kategorier Tema/teman

Kodning

Koncentrering
Meningsbarande enheter

Analysenhet

Innehallsanalys anvéands som analysmetod for att uttrycka och forsta ett fenomen,
beskriva variationer genom att finna likheter och skillnader. Grunden ar att bestimma
om analysen ska fokusera pad det manifesta eller latenta innehallet, bada handlar om
tolkning men varierar i djup och abstraktionsniva (49, 51):

Manifest innehall: Svarar pa fragan — vad och relaterar till innehallet i koderna
med en beskrivande och textndra form och det uppenbara
innehallet.

Latent innehall: Svarar pa frdgan — vad handlar det har om. Textens

underliggande budskap, det som s&gs mellan raderna,
uttrycks pa en tolkande i form av teman.
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Analys och tolkning ska ses i sitt sammanhang, tolkningen av berattelsen ska goras mot
medvetande av informantens historia och livssituation, tolkningen av texten kréver
kunskap om informanterna satta i sitt sammanhang. Texten ska ses i sitt sammanhang
med omgivande textmassa (49).

Att vélja lagom storlek pa de meningsbéarande enheterna kan vara svart da for stora
meningsbarande enheter kan innehalla fler &n en foreteelse och med for sma enheter
riskeras att materialet fragmenteras vilket kan gora att viktig information missas. De
meningsbarande enheterna far endast hora till en grupp (52).

For att uppna tillforlitlighet och trovardighet kan forskaren ifragasatta om syfte uppnas,
om fragestallningar besvaras, val av sammanhang, val av informanter, mangd
informanter och val av meningsbarande enheter. Hur val tacker kategorierna och teman
data, hur representativa ar citaten och finns stod hos andra forskare. Hur palitligt ar
resultatet kan diskuteras genom att forskaren funderar pa i vilken grad data dndras under
analysprocessen och under hur langt tidsperspektiv datainsamlingen har skett om det
uppstar inkonsekvenser. En risk kan vara att forskaren bara lagger marke till saker som
stddjer de egna teorierna och bara redovisar yttranden som stodjer dennes slutsatser och
bortser fran belagg som pekar mot andra riktningar. Forskaren ska Gvervaga hur
resultaten kan 6verforas till andra liknande sammanhang eller grupper (49).

MATERIAL, URVAL, REPRESENTATIVITET OCH GRUPPINDELNING

Ett riktat urval av unga vuxna patienter i aldern 17-23 ar vilka ar eller varit pa
Sahlgrenska Universitetssjukhusets teammottagningen for unga vuxna med reumatisk
sjukdom tillfragas om deltagande i intervjustudien. Exklusionskriterier for att inte delta i
studien &r att den intervjuade behdver assistans eller tolk for att kunna intervjuas.

DATAINSAMLING

Studien &r en pilotstudie med semistrukturerade individuella intervjuer. Den intervjuade
far en fraga, darefter fraga om fortydliganden och eller att utveckla vissa tankar under
intervjun (53). Intervjuerna planeras till lokaler den unga vuxna kan valja for att kanna
sig bekvam och avslappnad. Intervjuaren har ett fokuserat lyssnande vilket innebér att
verkligen hora vad informanten sdger, vara intresserad, be om fortydligande, stalla
fragor och lita till att tystnaden bar (54). Informanterna kommer att tillfragas per telefon
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da tid och plats for intervjun avtalas. Nagra dagar fore den planerade intervjun paminns
informanterna med ett SMS eller e-post.

DATABEARBETNING

Intervjuerna kommer att spelas in pa en bandspelare for att darefter transkriberas (54,
55). Bearbetning och analys av data sker med hjélp av metoden innehallsanalys for att
uttrycka och forsta ett fenomen (52) | denna intervjustudie anvand en i huvudsak en
manifest ansats for att vara sa nara den ursprungliga texten och det synliga innehallet
som mojligt (49, 51).

ANALYSPLAN

Hela texten lases igenom flera ganger for att fa en kéansla for helheten. Meningsbérande
enheter utkristalliseras tillsammans med omgivande text vilka ar relevanta for
fragestallningen. Meningsbérande enheter kondenseras i syfte att korta ner texten men
anda behalla innehallet. Meningsbarande enheter kodas och grupperas samt jamfors
utifran skillnader och likheter (51).

GENOMFORANDE

Femton informanter identifierades fran det patientadministrativa systemet, forskaren
ringde upp potentiella informanter i den ordning de stod pa listan. Sju informanter
tillfragades da en tackade nej och en exkluderades. Informanterna tillfragades per
telefon ca en manad fore intervjun om deltagande, fem patienter tackade ja och
informerades om syftet med studien och om sina rattigheter som informant, tid och plats
avtalades. Intervjuerna genomfordes i lokaler som den unga vuxna sjalva valde for att
kunna kanna sig bekvam och avslappnad sasom enskilt rum pé offentligt bibliotek, rum
pa skola, undanskymd plats pa café och hemma hos en informant i dennes foraldrarhem.
Néagra dagar fore den planerade intervjun fick informanten SMS eller mail som
paminnelse enligt individuell 6verenskommelse.

Intervjuerna i pilotstudien har genomférts med en induktiv ansats genom att den
intervjuade fick en fraga, darefter foljdfragor om fortydliganden och eller att utveckla
vissa tankar. Intervjuaren hade ett fokuserat lyssnande. For att informanten skulle vara
nagot insatt i forskningsomradet gjordes en kortare teoretisk genomgang innan intervjun
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paborjades. Intervjuerna pagick mellan 35-50 minuter med tid fore och efter for
information och fragor. Sjalva intervjuerna genomférdes under jullovet, tidigt i januari
2014.

ANALYSPROCESS

e Intervjuerna transkriberades 1-4 dagar efter intervjun av intervjuaren sjalv.
Darefter startade analysprocessen omgaende genom att hela texten lastes igenom
flera ganger for att fa en kansla for helheten.

e Meningsbarande enheter utkristalliserades tillsammans med omgivande text
vilka var relevanta for fragestallningen.

e Meningshédrande enheter kondenserades i syfte att korta ner texten men anda
behalla innehallet.

e Meningsbarande enheter kodades och grupperades samt jamférdes utifran
skillnader och likheter, sorterades i underkategorier som helhet, innehallet i
kategorierna sammansattes darefter till kategorier.

e Nagra meningsharande enheter togs bort da det under analysprocessens gang
visade sig ej vara en meningsbarande enhet i forhallande till syftet.

e Analysprocessen rorde sig mellan de olika faserna vartefter intervjuerna
transkriberades och analyserades.

FORSKNINGSETISKA OVERVAGANDEN

Etiskt medgivande fran patient beskrivs i Helsingforsdeklarationen fran 1964, regler for
forskning pa manniskor. Det kravs informerat samtycke fran forsokspersoner som ska
medverka i studier, konfidentialitet samt ratt att avbryta sitt deltagande.
Helsingforsdeklarationen kom till for att skydda forsokspersoner fran farlig forskning
utan medgivande och informerat samtycke mot bakgrund av vad som skedde under
andra varldskriget pa fangar i koncentrationslager. Ett krav ar att syftet ska vara att ta
fram ny kunskap och skydda mot fysisk, psykisk och annan skada i samband med
forskning. Fran borjan var Helsingforsdeklarationen tankt att tillampas enbart pa klinisk
forskning men har vidgats aven till andra typer av forskning (56). All data ska hanteras
konfidentiellt, personuppgifter regleras i Personuppgiftslagen (57). Ansvarig forskare
ska gora en vagning av vardet av studien och préva mot eventuella risker eller negativa
konsekvenser for informanten (57).
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Studiens design uppfyller etikprovningsndmndens fyra forskningsetiska krav som:
informationskrav, samtyckeskrav, konfidentialitetskrav och nyttjandekrav (59) samt
vetenskapsradets krav i rapporten “God forskningssed” vilka i synnerhet betonar
arlighet, 6ppenhet och hénsynsfullhet (52, 58). Forskningspersonsinformationen &r
skriven enligt riktlinjer fran etiska provningsnamnden (59). Alla informanter var éver
18 ar sa inget tillstand fran foraldrarna inhamtades.

Denna pilotstudie behdver inte etikprévas i etikprovningsnamnden da den ingar i
examensarbete pa avancerad niva inom institutionen for vard och halsa pa Goteborgs
Universitet. Utifran etikprévningsnamndens bestammelser har Gvervaganden om
skyddande av manniskovérde och integritetsskydd vérnats (59).

RISK-NYTTA ANALYS

Ambitionen &r att informanten inte ska uppleva nagot obehag, de véljer sjalv vad de vill
ta upp. Det ar helt frivilligt att delta i studien och informanten kan ndr som helst utan
sérskild forklaring avbryta intervjun och sitt deltagande. Skulle informanten uppleva det
krankande eller svart under eller efter intervjusituationen kan verksamhetens ordinarie
stod erbjudas.

| forskningspersonsinformationen anges vem informanten kan vanda sig till vid fragor.
Att delta i intervjun innebdr inga direkta fordelar, men informanten kan uppleva det
positivt att f& mojlighet att prata om sina upplevelser av den vard och behandling som
erfarits och intervjusituationen kan ge en mdéjlighet till reflektion. 1 ett storre perspektiv
kan studien bidra till 6kad kunskap i varden om dmnet.

Grundl&ggande etiska principer i denna studie ar "gora gott principen™ i det hér fallet for
informanterna vilka ar medvetna om sin sjukdom och pa vilket satt de lever.
Informanterna ges en mojlighet att fa reflektera kring sin livssituation och fa den
bekraftad vilket kan ha ett varde for den enskilde och bidra till meningsfullhet (35).
Gora gott principen beskrivs som en ” skyldighet att forebygga eller minska skada samt
fraimja det goda”. Vi har skyldighet att inte skada manniskor, till exempel inte gora
intrang i personens integritet (60).
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RESULTAT

KATEGORIER OCHUNDERKATEGORIER

Resultatet presenteras utifran kategorier och underkategorier vilka framkom under
analysprocessen, beskrivningen av resultatet forstarks med citat fran intervjuerna.
Intervjuaren &r densamma som forskaren och patienter som intervjuades kallas i resultat
och diskussion for patienter eller informanter.

Tabell 6

KATEGORIER UNDERKATEGORIER

Stod
Kunskap
Tilltro till egen formaga Trygghet
Uppmuntran
Stalla krav

Diskutera
Forutsattningar och tillit Overenskommelse
Fortroende

Jag kan sjélv
Tilltro till sig sjalv och sina egna resurser  Jag kan fatta beslut sjalv
Jag vill vara som alla andra

TILLLTRO TILL EGEN FORMAGA

For att kunna vara delaktig och fatta beslut maste patienten ha kunskap, fa tid,
uppmuntran och bli lyssnad pa. Informanterna uppger att det finns stod av olika slag
vilka bygger pa teknik, kunskap, trygghet, fortroende och att det stélls krav.

STOD

Informanterna upplever att det finns stod vilka forbattrar patientsékerheten genom att
sjalv kunna ha kontroll pa sina bokade besdk. De har uppgett att de kan fa béattre halsa,
fatta bra och hélsosamma beslut genom att anvénda olika 1T-verktyg som hemsidor med
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information, appar for att fa stod i att komma ihag sina lakemedel, gora halsosamma
val, facebook for fragor och interaktivitet och som diskussionsforum med andra unga
vuxna med liknande kontext. Flera uppgav att mobilens kalender var bra for noteringar
eller som paminnelser. Informanterna uppger att viktigt stod finns fran familj, vanner
och olika sociala grupperingar men &ven fran den professionella vardgivaren pa
sjukhuset vilka har olika roller och foljer upp, stédjer och uppmuntrar under och mellan
vard och behandlingar.

Jo jag skriver alltid upp i kalendern i telefonen nér jag ska komma till doktorn
eller fa dropp. Jag far en paminnelse med ett SMS innan jag ska komma for att
inte glomma av tiden och missa den. Jag har &ven borjat anvanda en app for att
halla koll pa mina mediciner, nar jag ska ta dom.

KUNSKAP

For att kunna ta till sig kunskap maste patienten kédnna att den de moéter pa sjukhuset
sjalv kanner sig saker pa den vard och behandling som behdvs och erbjuds. En trevande
okunskap inger inget fortroende uppger informanterna. Det &r viktigt att patienten
kanner att vi lyssnar och anvéander deras erfarenheter och kunskap om sin sjukdom,
hélsa och kontext da de menar att de kan sitt liv och sin sjukdom bast. For att kunna
gora kloka val maste patienten bli informerad pa ett satt som de kan ta till sig och
forstar.

Man maste fa reda pa vad man kan gora innan man gor det, bli informerad om
vilka val man har sa man vet alternativen. Har lyssnar dom och férklarar vad
jag kan gora sjalv, jag diskuterar lattare de saker jag har koll pa och forstar
som traning och mat. Mediciner och behandlingar ar svarare att diskutera.

TRYGGHET

En kansla av trygghet ar viktigt for att kunna diskutera pa ett bra och fortroligt sétt.
Informanterna menar att det ar viktigt att veta vem som svarar nar de ringer till
sjukvarden, de vill kunna ringa till ett nummer och inte slussas runt. Informanterna
uppger att de inte svarar nar vi ringer till deras mobil, nar vi ringer med vara vanliga
telefoner pa grund av att displayen visar dolt nummer. Nar teamet for unga vuxna ringer
med sin mobiltelefon kanner de sig trygga da de kanner igen numret och svarar.
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Jag kan ringa nar jag vill och behover, det ar alltid skoterskan som svarar och
det ar skont att slippa ringa till en vaxel och kopplas runt en massa.... och ingen
kan ge mig svar. Nar hon ringer mig sa ser jag det i mobilen for det ar deras
eget nummer och inte ett sant dar dolt nummer for da svarar jag inte.

UPPMUNTRAN

Ett bra satt att fa patienterna att fortsatta med det som kanske kan upplevas som svart
och motigt om man exempelvis inte & van vi nya rutiner eller aktiviteter &r att
uppmuntra till de forandringar som patienten provar pa och ge berém och pepping under
tiden. Det finns oftast alternativa rutiner eller aktiviteter som man kan diskutera vilket
kan leda till malet. Om man ar valdigt trétt, har mer ont pa morgonen eller har svart att
fa vardagen att ga ihop med allt som ska g6ras om exempelvis resvagen ar valdigt lang
och tidskravande till skolan uppger informanterna att istallet for vanliga
universitetskurser kan man byta ut vissa eller alla kurser till distanskurser.

Dom berdmde mig och sa att jag var stark och mycket battre och att jag skulle
jobba pa och gdra det som var roligt.

STALLA KRAV

Att stalla krav pa den unga vuxna kan upplevas av patienten som bade bra och lite
jobbigt. Vilket informanterna beskriver nar de ringer till oss och avbokar tiden med kort
varsel eller ringer for att fa en ny tid nar de uteblivit fran sitt bokade besok, nér vi sager
att det kan bli lite svart att hitta en tid sa snart. Informanterna uppger dven att om de inte
utfort den aktivitet eller forandring man kommit dverens om, menar patientern att de
skarper sig lite mer eftersom de vet att vi foljer upp de 6verenskommelser som gjorts.

Dom staller krav och det &ar bra, sa nu ar jag béattre pa att ata frukost for hon
fragar ju det och kollar sa da maste jag ju battra mig. Det ar ju inte sa att det
ar helt sant alltid men jag forsoker skarpa mig mer nu.

FORUTSATTNING OCH TILLIT
DISKUTERA

Att fa majlighet till diskussion med nagon som har kunskap &r en forutsattning som
beskrivs som viktig av informanterna for att kunna fatta beslut och géra upp planer for
fortsatt vard och behandling. Besluten fick heller inte vara fattade innan besoket utan
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det &r viktigt att det finns alternativ och val att gora. Diskussioner ska vara tydliga och
malinriktade. Informanterna namnde &ven egenregistrering till kvalitetsregistret som ett
bra diskussionsunderlag da de genom en pekskarm eller lasplatta pa mottagningen eller
hemifran via Mina Vardkontakter registrerar pa olika skalor hur den egna allméanna
halsan ser ut, vilka leder som &r svullna eller émma. Resultatet anvands som underlag
till den diskussion de har med sin behandlare under sitt mottagningsbesok.

For att kunna vara delaktig maste man ju fa vara med och diskutera, allt far ju
inte vara bestamt innan. Vi brukar diskutera nar det ar bast att komma nasta
gang och gora upp planer pa aktiviteter jag ska gora och vilka jag behover
traffa innan dess.

OVERENSKOMMELSE

Komma 6verens om ett mal eller en plan namner nastan ingen av informanterna sarskilt
tydligt, daremot beskriver informanterna att de diskuterar med varden nar nasta besok
borde ske och vad som behover ske innan nésta besok, med traning, &ndrade
levnadsvanor eller livsstil. En informant beskrev fenomenet sa har:

En pratade om vad jag at och en massa om det, om jag tranade om jag rokte
och s&, det diskuterade vi och vad jag skulle ta tag i. Jag lovade att battra mig
genom att ata frukost varje dag.

FORTROENDE

Forstaelse for patientens unika situation framkommer som viktigt och att man som
patient ska kunna kanna fortroende for den som vardar, annars lyssnar patienten inte pa
de rad som kommer och Overenskommelser som gors blir blir 6verflodiga och ej
trovardiga.

..... forstar hur jag har det och tjatar inte s mycket som hon i skolan, utan vi
diskuterar mer det som ar viktigt for mig och mina mal vad jag vill gora sen.

Jag behdver heller inte traffa dom jag varit lite radd for utan i har kanner jag
att jag inte ar radd och vagar saga det jag tycker.
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TILLTRO TILL SIG SJALV OCH SINA EGNA RESURSER
JAG KAN SJIALV

Goda och tydliga resultat av traning eller andrade kostvanor ger ytterligare motivation
for den unga vuxna att fortsatta kdmpa aven nar det k&nns motigt och kanner sig trott.
Men &ven risker till forsamring kan fungera som motivering till att patienten sjalv kan
jobba for att forsoka bli battre i sin sjukdom och leva ett halsosammare liv och pa sa vis
minska riskerna for komplikationer eller irreversibla ledskador.

Jag at medicin for jag inte kunde sova, men nu marker jag att det blir battre om
jag tréanar mer och fokuserar pa maten. Nu tranar jag tio timmar i veckan och
har kunnat minska mina mediciner och jag sover bra.

JAG KAN FATTA BESLUT SJIALV

Nagot som framkom tydligt under intervjuerna var att informanterna ansag sig vara
vuxna och sjalv kunna fatta sina beslut och sta for beslutet. Men ocksa att de kunde
hjélpa till och gora varden sakrare genom att kontrollera att provsvar kom, remiss skrevs
eller att en tid bokas nar det ar planerat.

Jag ar vuxen nu sa jag kommer sjalv till sjukhuset och jag vet vad som ar bra
och vill inte ha med mina foraldrar. Jag kan sta for mina egna beslut och klarar
mig sjalv.

JAG VILL VARA SOM ALLA ANDRA

Informanterna berattade att de vill vara och leva som alla andra och férséka hinna med
det som alla andra unga vuxna hinner och orkar som att ga i skolan, trana och planera
sin framtid. Men dven att sjukdomen inte ska paverka mina studier och det &r jag som
ager min sjukdom inte sjukdomen som &ger mig.

Jag vill vara som alla andra och ga pa vanliga traningsstéallen med mina
kompisar och kora det som alla andra kér. Det funkar inte sa bra alltid ...men
jag kor ialla fall spinning och det sdger dom pa sjukhuset att det &r bra aven for
mina knén som &ar ganska kassa nu.
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DISKUSSION

METODDISKUSSION

Har valt att félja Lundman och Hallgren-Granheims struktur for metoddiskussion vilka
foresprakar anvéandning av andra begrepp vid kvalitativ forskning an kvantitativ
forskning. Trovardighet diskuteras utifran aspekterna tillforlitlighet, giltlighet och
overforbarhet. Strukturen utgar fran att det skiljer sig at hur man diskuterar resultatets
trovardighet i kvantitativ och kvalitativ ansats da ansatserna bygger pa olika
vetenskapsteoretisk grund (49).

TILLFORLITLIGHET

Val av analysmodell véxte succesivt fram utifran syfte och fragestallning, att
pilotstudien skulle utga utifran en kvalitativ metod var av intervjuaren forutbestamt.
Resultatet i denna pilotstudie ar svart att diskutera utifran validitet och reabilitet utan
kan snarast diskuteras utifran trovardighet och beroende och om resultatet ar éverforbart
till andra liknande kontexter.

Innehallsanalys ar vanlig analysmetod for kvalitativa studier, for att oka tillforlitligheten
I studien har analysprocessen beskrivits noga och en systematisk hantering av data har
skett genom upprepad genomlasning av transkriberat material, meningsbarande enheter,
koder och tema fran helhet till delar fram och tillbaka under analysprocessen.

Intervjuaren hade inte genomfort individuella intervjuer tidigare med patienter vilket
kan ha inneburit att allt informanten kunde ha sagt inte har framkommit i intervjun och
darefter ej till analysprocessen. Fragan som stalldes till informanterna visade sig vara
svar att svara pa, intervjuaren loste det efter hand genom att dela in fragan i mindre
delar vilket kan ha lett till mer data till analysprocessen i de senare intervjuerna. Att
stalla fragan till patienter om deras uppfattning av att arbeta med patientsakerhet genom
delaktighet och medverkan kan diskuteras och ifragasattas, da patienterna inte ar insatta
I fenomenet mer &n av det som &r av praktisk och upplevd karaktar, darfor inleddes
varje intervju med en kortare teoretisk genomgang av temat.
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For att analysera intervjuerna har Lundman och Hallgren-Granheims beskrivning av
innehallsanalys anvants (49). Forfattaren hade under bade intervjuer och analysprocess
syftet och fragestallningen framfor sig for att minska risken att glida ivag fran syftet
under intervjuerna for att minska risken for Gver- alternativt undertolkning under
analysprocessen (49). Under analysprocessen togs nagra identifierade meningsbarande
enheter bort da det visade sig inte innehalla nagot meningsbarande i forhallande till
syfte och fragestallning (52). Intervjuerna transkriberas ordagrant och analysprocessen
ar tydligt beskriven under resultat, genomférande och analysprocess for att ytterligare
starka trovardigheten i uppsatsen.

Nar intevjuer sker med patienter kan resultatet paverkas av att patienterna &ar i
beroendestallning av varden, men forskaren vill tro att informanterna inte paverkades
negativt av detta dd forskaren inte arbetar i den direkta varden utan innehar en
stabsfunktion som patienterna inte traffar i nagon vardsituation, vilket patienterna
informerades om i samband med forfragan. Informanterna fick samtidigt information
om sekretess och konfidentialitet.

Informanterna vilka tackat ja till intervju delade generdst med sig av sina tankar och
erfarenheter, informanterna fick sjalva vélja intervjuplats och tid vilket eventuellt bidrog
till en avslappnad och trovérdig intervjusituation. Att komma i kontakt med patienter
och fa de att tacka ja till en intervju har inte varit nagra problem.

GILTLIGHET

Vad som framkommer i studien ar enstaka patienters individuella uppfattningar om ett
fenomen och kan anvandas som grund infor en fullskalig kvalitativ studie. Det &r fa
informanter i pilotundersokningen vilket forhindrar en mer djupgdende analys av
fenomenet (52). Informanternas sammanséattning med fyra kvinnor och en man stimmer
val 6verens med sammansattningen av utvald patientgrupp (3).

Urvalet av informanter har skett utan att forskaren haft k&nnedom om informanternas
individuella kontext. Kontakt med informanter har tagits utan strategisk baktanke.
Patienter har kontaktats utifran kriterier som alder och att vard eller behandling har
forekommit under hosten 2013 samt att fortsatt vard eller behandling planeras framover
utifran verksamhetens planeringslistor for teamet ung vuxen.
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Intervjuerna genomfordes under tidig januari da det passade informanterna bast, kanske
pa grund av studieuppehall och skollov. Det gav en avstressad och lugn intervjusituation
och det fanns ett lugn utifran konceptet “tystnaden bar” (54) i en mer tidspressad
situation kan antagligen resultatet paverkas negativt med farre eller mindre innehallsrika
meningsbarande enheter.

OVERFORBARHET

Resultatet av denna pilotstudie gar att anvanda i befintlig verksamhet da informanterna
uppgett ett brett spektrum av upplevelser, for att kunna dra storre slutsatser kravs en
fullskalig studie samt eventuell komplettering med kvantitativa data fran
kvalitetsregister alternativt enkatundersokning da det i det Nationella kvalitetsregistret
for Reumatiska sjukdomar finns bra kvalitativa data pa medverkan, delaktighet, upplevd
hélsa och livssituation.

| resultatbeskrivningen gar det tydligt att folja hur analysprocessen gatt till.
Kategoriseringen beskrivs och forstarks med beskrivande exempel i citat da lagom stora
meningsbarande enheter presenteras. Forskaren har forsokt att halla sig sa neutral som
mojligt under bade intervjuer och analysprocess, men risk finns att resultatet ar fargat av
forskarens asikter, kunskaper, forestéallningar och forforstaelse.

Forskaren valde att inte ta med nagra data om informanternas olika socioekonomiska
forutsattningar eller dvriga kontext i analysen i pilotstudien da spridning i underlaget
kan vara svar att fa, vilket gor att funderingar eller diskussioner inte kan goras i
pilotstudien. | en fullskalig stuidie kan de det vara av varde att ta reda pa de olika
forutsattningar och den kontext informanterna befinner sig i for att se till att det finns en
stor spridning.

REFLEKTION

Pilotstudien har gett en uppfattning hur informanterna har kunnat svara pa fragor och
har gett intervjuaren vardefull évning i intervjuteknik. Denna erfarenhet ger mojlighet
att ytterligare forbattra bade fragor, forutsattningar och teknik infor en storskalig
undersokning. En aning om vilka kategorier och teman en sadan har studie kan komma
visa har framkommit under analysen och gett ideér om hur en fortsattning av en
fullskalig studie skulle kunna planeras.
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Ingen av informanterna verkar ha paverkats negativt av att ha deltagit i studien vad jag
kan bedéma. Informanterna har generost delat med sig av sina tankar och erfarenheter
och flera har uppgett att de uppskattat att fa fragan om att hjélpa till att géra varden
battre. En informant fick efter intervjun hjalp med en speciell kontakt i verksamheten
och alla informanter har blivit informerade om att kontakta forskaren vid funderingar
och fragor.

Det finns risk for att forskaren har paverkat resultatet under analysprocessen med egen
forforstaelse och egna teorier som starker den egna idén om resultatet. For att minska
risken har syftet och fragestallning legat framme under analysprocessen. Resultatet ger
ingen fullstandig bild eftersom bade verkligheten och forskaren forandras over tid.
Under intervjuerna har forskaren forsokt att halla sig neutral och inte paverka
informanterna eller fylla pd med ledande fragor eller ord och pastdende under
intervjusituationen. Under analysprocessen har diskussion skett med handledare om
koder, kategorier och teman utifran den teoretiska aspekten, i detta fall dven utifran
handledarens k&nnedom om unga vuxna med kronisk reumatologisk sjukdom for att
ytterligare fostarka trovardighet och minska risken for paverkan av egna tolkningar i
den transkriberade texten (49).

Valet att ha fem informanter till intervju gjordes efter berakningar av tidsatgang samt
under efterféljande diskussion med handledare och kursledare. Resultatet i pilotstudien
och en eventuellt kommande studie i storre skala kan skilja sig at da ett resultat med fa
informanter inte ger den spridning av information och fakta en stérre studie kan ge,
vilket kan rora usig om exempelvis spridning i var och hur informanten bor, sociala
sammanghang, vilket stéd som finns och det individuella sjukdomspanoramat. Ingen av
informanterna i pilotstudien arbetade utan de studerade pa gymnasie, hogskola eller
universitet. Det ar inte sékert att en utokad intervjustudie skulle visa nagra skillnader i
resultatet kring fortroende beroende pa var patienten bor eller har sitt ursprung.

| en kvantitativ studie pa den Nationella patientenkaten i England (59) har forskarna inte
identifierat nagra samband mellan patienternas tillit och fortroende for sin allmanléakare
beroende pa ekonomiska forutsattningar, daremot fanns skillnader men ej signifikanta
dar vita med god halsa k&nde mer tillit och fortroende &n icke vita eller de med samre
allménstatus och héalsa. | denna pilotstudie har forskaren inte vérderat alder som en
faktor men i en fullskalig studie skulle alder kunna visa skillnader i resultatet, Croker et
al (61) sag i sin studie pa den Nationella Engelska patientenkéten att alder har betydelse
for varderingen av fortroende da aldre hade 6kat fortroende, men gruppen unga vuxna
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var i aldern 18-24 och ej studerad i detalj inom aldersintervallet. Patienternas kon
paverkade inte graden av tillit och fortroende for behandlaren (61).

RESULTATDISKUSSION

Pilotundersokningens syfte var att bidra till kunskapsutveckling inom omradet unga
vuxna patienters upplevelser av att vara delaktiga och medverka i vard och behandling.
Patientens delaktighet ar en viktig fraga och diskuteras i samhallet idag (62, 63). Efter
information och diskussion i borjan av intervjuerna framkom efterhand informanternas
upplevelse av hur de sjélva kunde paverka sin vard och behandling och vara delaktiga i
planering och beslut.

Det som framkommit i denna pilotstudie ar ny kunskap av kvalitativ karaktar, resultatet
overensstammer med den forskning som last inom omradet (5-8, 11-13, 63, 64). For
patienten ska kunna medverka och vara delaktig i patientsakerhetsarbetet behdver den
professionella vardgivaren underlatta genom ett personcentrerat arbetsséatt och
mojliggora empowerment for patienten (24, 36).

STOD OCH TILLTRO TILL EGEN FORMAGA

Forskning visar att formaga till medverkan och delaktighet i vard och behandling
bygger pa att det finns personer, funktioner pa sjukhuset eller i samhallet sdsom
intressegrupper, foreningsgrupper eller olika system som stddjer, system vilket kan vara
appar och andra IT-funktioner eller sociala medier med intressegrupper (21).
Vardgivaren maste informera och kommunicera pa ett sétt sa att den unga vuxna tar till
sig kunskap vilket kan leda till att den unga vuxna fattar mer langsiktiga beslut (12, 13,
64). Pilotstudien visade att informanterna upplevde att stod fanns i form av appar eller
mobilens kalender vilket hjélper till att pAminna om olika viktiga aktiviteter den unga
vuxna ska gora for att ha eller fa bra levnadsvanor och livsstil, men aven att det fanns
sérskilt utsedda personer/funktioner i verksamheten som stottade.

Edberg et al (21) beskriver att vi ska ha patientens egen berattelse som utgangspunkt nar
mal och strategier diskuteras och det vi lar av varandra, kunskap och erfarenheter ar en
bra grund for planering av framtiden, ett partnerskap ska etableras (22), dven
McCormack et al (24) belyser den mellanménsliga dimensionen som central.
Informanterna uppger att de maste kdnna att kunskap finns pa mottagningen, att
vardgivaren lyssnar och anvander patientens erfarenhet om sin sjukdom och halsa i den
kontext patienten befinner sig i.
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For att kunna vara likvardiga partners i varden maste patienten accepteras som kunniga
och likvardiga partners i varden samt kanna trygghet och fértroende for den
professionella vardgivaren vilken maste uppmuntra och lita pa att patienten kan ta
ansvar for sina egna handlingar (13, 20, 24, 29, 30). Informanterna uppger att det maste
finnas en kansla av trygghet for att kunna diskutera pa ett bra och jambordigt, det ar
viktigt att veta vem som svarar nar de ringer till varden och slippa kopplas runt pa
sjukhuset. De menar att sjukvarden inte kan ringa unga personer med telefon som visar
dolt nummer fér da svarar de inte.

Studier visar att det &r viktigt att ha bra program och screeningsverktyg for att hitta och
arbeta med de unga vuxnas levnadsvanor tidigt i livet (13). Att uppmuntra de
forandringar som informanterna bestamt sig for varderas som stodjande och
motivationshéjande av patienterna som uppger att de kampar lite till.

Att varden staller krav pa den unga vuxna uppfattas som motiverande men ocksa som
jobbigt eller besvarligt av informanterna nér det exempelvis handlar om forandring av
levnadsvanor som kost och traning, studier visar att det ar inom dessa omraden dar
varden har majlighet att paverka samt att det ar viktigt att starta med atgarder tidigt i
livet (11, 62, 63).

DISKUSSION OCH OVERENSKOMMELSER

Studier visar att unga vuxna inte laser skriftlig information och att de kan tro att
information undanhalls fran dem (14). Informanterna uppger att for att kunna vara
delaktig maste det finnas forutsattngar for diskussion och beslut far inte vara fattade
innan motet samt att verenskommelser ska vara tydliga och malinriktade. Edberg et al
(21) beskriver att man maste fatt information om alternativ och diskuterat dessa, bedomt
genomforbarhet och darefter prioriterat valen for att kunna vara delaktig och ha
mojlighet att fatta beslut. Vilket informanterna beskriver nar de sager att de maste fa
information och fa tid och mdjlighet till diskussion men nagon professionell person
innan beslut och 6verenskommelser kan ske.

En Norsk intervjustudie (63) visar att patienterna hade mer fortroende for sin behandlare
om denne tidigt i behandlingsrelationen visade intresse for patienten som individ, gav
tid och visade forstaelse eller skapade en relation. En del av patienterna uppgav
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samtidigt att det racker att behandlaren beter sig normalt och tar patienternas klagomal
pa allvar (63). Det ar viktigt att varden diskuterar pa ett bra och jambordigt sétt uppger
informanterna under intervjuerna och de menar att det ar en forutsattning for att kunna
kénna sig trygg i situationen och fa vara med och bestamma.

Informanterna hade svart att komma pa vad 6verenskommelse kunde vara i varden men
en informant sa att det har med forbattrade levnadsvanor var en sak som patienten och
varden hade kommit dverens om vilket ocksa féljdes upp efterhand. Att utga fran varje
inivids kontext styrks av arbetsséattet i personcentrerad vard vilket baseras pa patientens
formaga till empowerment och utgar fran en person och inte en diagnos och bygger pa
jamlikhet och partnerskap (24, 39). Patienten ska fa forutsattningar till att vara en aktiv
part i teamet och tillsammans med varden finna losningar till sina problem (22, 24). Det
ar sarskilt viktigt for unga vuxna med konkreta 6verenskommelser utifran fordelar och
nackdelar (11). Informanterna beskrev dven att det kunde handla om vad som skulle
handa harnest exempelvis nésta tid, val av behandling eller aktiviteter patienten skulle ta
tag i innan nasta mote.

TILLTRO TILL SIG SJALV OCH SINA EGNA RESURSER

Informanterna sdger att de ar vuxna och kan sjélv, &ven Ricoeur (20) menar att med sina
formagor foljer ett ansvar att ta konsekvenser for sina handlingar och for att kunna gora
detta behdvs kunskap om sig sjalv, sjalvrespekt och vérdighet. Aven om de unga
informanterna uppger att de ar vuxna och kan ta ansvar sjdlva frantas inte varden sitt
ansvar (26, 27). Vuxna och myndiga patienter ska vara med och fatta beslut utifran sin
situation men varden maste vara medveten om de unga vuxnas Okade sensibilitet i
hjarnan da det finns risk for kortsiktiga och snabba losningar (12, 31). Nygard (38)
beskriver i sin studie med kroniskt sjuka njurpatienter att det inte & meningen att
patienten ska kanna sig utldmnad. Det kan finnas en konflikt mellan patientens
autonomi om vi inte skiljer pa sjalv- och medbestammande, vilket gor det extra viktigt
att kommunicera detta med de unga vuxna (31).

Forskning visar att unga vuxna med kronisk sjukdom vill vara som alla andra och nar
det finns ett behov av okat stod soker de sig bort fran det traditionella stéd som finns av
familj, vanner och sjukvard (5, 11). WHO har introduserat begrepper “youth friendly
Health services” och menar att unga vuxna har sarskilda behov av att bli lyssnade pa
och fa hjalp med sina problem (16).
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De unga vuxna vill passa in i sin sociala miljo och inte paverkas av tidskravande
behandlingar och kan darfor uppfattas som icke foljsamma av varden (64, 65).
Informanterna uppger att de vill vara som alla andra nar det galler studier, traning och
sitt sociala liv, de vill inte vara beroende av den vard eller behandling som behdvs vilket
de beskriver tydligt under intervjuerna med ord som jag vill vara som alla andra, jag vill
inte att sjukdomen ska paverka mina studier, jag vill leva som alla andra och det ar jag
som &ger min sjukdom inte sjukdomen som &ger mig. Informanternas uppfattning om
sig sjalva aterfinns i Kristina Berg Kellys modell (18) av de biopsykosociala
utvecklingsstegen dar det beskrivs kognitionen mognar, framtiden blir verklig och val
baseras pa egen kompetens och intresse. Den beskriver dven att innehallet i relationer
blir viktig och vuxna ater blir samtalspartners under senadolescensen (19).

Kontrollfunktioner eller barridrer som James Reason (40) beskriver for att
uppmarksamma att inga fel eller misstag sker kan dven innehas av patienter. SKL menar
att om patienter far medverka i varden da blir den battre och sakrare (43), aven
Rollenhagen (42) beskriver att patienter kan inga i system eller processer som en viktig
aktor i patientsakerhetsarbetet. Under intervjuerna framkom att det var motiverande att
se forbattringar i1 sin egen halsa vilket informanterna uppger med ord som att de orkar
kampa lite till. De uppgav dven att de sjalva kunde hjalpa till att gora varden sékrare
genom att kontrollera att det den professionella vardgivaren sagt att vi skulle gora
skedde. Exempelvis skulle det kunna vara om provsvar eller en remiss, hande det inget
eller ingen aterkoppling kom s& uppgav informanterna att de sjélva skulle kontakta
varden och hora efter.
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SLUTSATS

De unga vuxna anser att de vill, kan och vagar genom att de har:

e Stod och tilltro till egen formaga vilket fas genom olika stodsystem som
personer, funktioner och IT-stod.

e Diskussioner och 0Overenskommelser ger unga vuxna forutsdttningar och
fortroende att medverka och vara delaktiga i beslut om vard och behandling.

o Tilltro till sig sjalv och sina egna resurser, de vill vara som alla andra och fatta
egna beslut.

Det som framkommit i denna pilotstudie ger kunskap om att den professionella
vardgivaren maste vaga tro pa de unga vuxna patienternas egen kraft, vilja och férmaga
att fatta egna beslut utifran sina forutsattningar och kontext. Pa sa vis blir den unga
vuxna en aktiv, kunnig och kompetent medlem i teamet med egen makt och
forutsattningar till att vara delaktiga och medverka i vard och planering.
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Bilaga 1

FORSKNINGSPERSONSINFORMATION

Bakgrund och syfte

Nir unga ménniskor diagnostiseras med en kromisk sjukdom uppstir sirskilda behov av vard,
behandling och radgivning. Syftet med studien &r att ta reda pa patienters uppfatting av att delta 1
arbetet med patientsikerhet, genom att vara en aktiv patient och mga partnerskap med vardpersonalen,
vara delaktig och utifran smn livssituation medverka 1 planening och beslut.

Forfragan om deltagande
Eftersom du tillhér gruppen unga vuxna och har eller eventuellt har en diagnos mom omradet
mflammatoriska sjukdomar undrar vi om du vill delta 1 denna intervjustudie.

Hur gar studien till

Om du viljer att delta kommer du att intervjuas vilket kommer att ske pa en plats dir du kinner dig
belvim. Intervjun kommer att spelas in och sedan skrivas ut och analyseras. Resultaten kommer att
presenteras 1 form av examensarbete pa avancerad miva wid Goteborgs Universitet. Kunskapen
kommer att anvindas till verksamhetsutveckling vid Sahlgrenskas Universitetssjukhuset verksamheten
for reumatologi.

Vilka ar riskerna

Ambition &r att du inte ska uppleva nagot obehag av att delta 1 studien. Du viljer sjilv vad du will ta
upp och prata om under mtervjun det kommer inte att ga att urskilja vad just du sagt da resultatet
presenteras.

Finns det nagra fordelar

Att delta 1 denna studie mnebir inga direkta fordelar for dig personligen, 1 ett vidare perspektiv kan
studien bidra till att uppmirksamma hur vardgivare och vardtagare ska agera for att patienter utifran
sin livssituation ska kunna vara delaktiga och medverka 1 planering och beslut.

Hantering av data och sekretess

Dina uppgifter dr sekretesskyddade. Den mnspelande intervjun skrivs ut och férvaras tillsammans med
ljudinspelningen sa att ingen obehénig far tilleang till materialet och regleras av persomuppgifislagen
SFS 1998:204

Hur far jag information om studiens resultat
Studiens resultat kommer att publiceras som magisteruppsats och du kan fa den hemskickad till dig
om du énskar nir studien dr klar.

Frivillighet

Det &r helt frivilligt att delta 1 studien och du kan néir som helst utan sirskild forklaning avbryta datt
deltagande.

Ansvariga for studien;

Britt-Iarie Zaman Eerstin Dudas

Verksamhetsutvecklare Med. dr. umiversitetslektor, handledare
Feumatologi Institutionen for vardvetenskap och hilsa
Sahlgrenska Umiversitetssjukhuset Giteborgs Universitet

Britt-marie zaman (@ vgregion. se Kerstin dudas@gu.se



GOTEBORGS UNIVERSITET

Intervjustudie géllande delaktighet och medverkan i sin egen vard och
planering

Patientens samtvcke

Jag har muntligen informerats om ovanstaende studie och ldst bifogad skriftlig information.
Jag har fatt tillfille att stilla fragor och fatt eventuella fragor besvarade.

Jag samtycker till:

o Att delta 1 studien
o Att mina studiedata (personuppgifter) far behandlas som beskrivits

Jag kinner att matt deltagande ir helt frivilligt. Jag dr medveten om att jag néir som helst och
utan nadrmare forklaring kan avbryta mitt deltagande utan att dett paverkar matt framtida
omhandertagande.

Datum (ifylles av patienten) Patientens undersknft

Studieansvarig
Jag har informerat patienten om studien och patienten har fatt tillfille att stilla fragor.
Patienten har lammnat sitt samtycke om deltagande.

Patientens namn

Datum Studieansvaigs undersknft

Namnfortydligande

En kopia av denna signerade patientinformation ges patienten



Bilaga 2

VERKSAMHETSCHEFSINFORMATION

Bakgrund och syfte

Nér unga manniskor diagnostiseras med en kronisk sjukdom uppstar sarskilda behov av vard,
behandling och radgivning. Syftet med studien ér att ta reda pa patienters uppfattning av att
delta 1 arbetet med patientsdkerhet, genom att vara en aktiv patient och inga partnerskap med
vardpersonalen, vara delaktig och utifran sin livssituation medverka i planering och beslut.

Férfragan om deltagande
Patienten tillfragas om deltagande 1 studien eftersom patienten tillhér gruppen unga vuxna och
gar pa teammottagningen for unga vuxna.

Hur gar studien till

Om patienten véljer att delta kommer intervijun ske pa plats dar patienten kdnner dig bekvam.
Intervjun kommer att spelas in och sedan skrivas ut och analyseras. Resultaten kommer att
presenteras 1 form av examensarbete pa avancerad niva vid Goteborgs Universitet och
anvindas pa Sahlgrenskas Universitetssjukhusets verksamhet for reumatologi.

Vilka &r riskerna

Ambition &r att patienten inte ska uppleva niagot obehag av att delta 1 studien. Patienten viljer
sjalv vad denne vill ta upp och prata om under intervjun det kommer inte att ga att urskilja
vad varje patient sagt da resultatet presenteras.

Finns det nagra fordelar

Att delta 1 denna studie innebér inga direkta fordelar for patienten personligen, 1 ett vidare
perspektiv kan studien bidra till att uppmirksamma hur varden ska agera for att patienter
utifran sin livssituation ska kunna vara delaktiga och medverka 1 planering och beslut.

Hantering av data och sekretess
Den inspelande intervjun skrivs ut och forvaras tillsammans med ljudinspelningen sa att ingen
obehorig far tillgang till materialet, vilket regleras av personuppgiftslagen SFS 1998:204.

Hur far jag information om studiens resultat
Vi kommer att skicka det fardiga resultatet till patienten om sa 6nskas. Meddela ansvarig for
studien.

Frivillighet
Det dr helt frivilligt att delta 1 studien och du kan ndr som helst utan sirskild forklaring
avbryta ditt deltagande.

Ansvariga for studien;

Britt-Marie Zaman Kerstin Dudas

Verksamhetsutvecklare Med. dr, Universitetslektor, handledare
Reumatologi Institutionen for vardvetenskap och hélsa
Sahlgrenska Universitetssjukhuset Goteborgs Universitet

britt-marie.zaman(@vgregion.se kerstin.dudas@gu.se




Britt-Marnie Zaman har i verksamheten for Reumatologi tillstand att;

¢ intervjua utvalda unga vuxna patienter mellan 18-26 ar vilka &r patienter pa
verksamheten fr reumatologi

» Tillgang till data fran bokningssystem Elvis pa unga vuxna patienter

# Tillgang till journalgranskning 1 Melior pa unga vuxna patienter
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