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ABSTRACT

Original title: Patient och medaktor. Studier adigatdelaktighet och hur sadan
stimuleras och hindras.

Title in English: Patient and Co-actor. Studiegafient participation and how this
Is stimulated and hindered.

Language: Swedish with summary in English.

Keywords: behaviour, Co-actor, Critical Incidentchaique, barriers, focus group,
Grounded Theory, nurse-patient relationships, ngrgatient participation.

ISBN: 978-91-628-7410-0

The overall aim of this thesis was to contributéhi® development of knowledge of
what could strengthen patients’ participation ieithown care by clarifying the
phenomenon patient participation and describe hHoiw stimulated or hindered,
respectively

Data collection were obtained from focus group9;(#8th patients (26) and with
nurses (31) and interviews; with patients (17) witimpatient somatic care at five
hospitals in West Sweden. This thesis includes payers.

Grounded Theory has been described and used torexpé meaning of patient
participation in nursing care from a patient pooft view. “Insight through
consideration” was generated from four interrelatedtegories: Obliging
atmosphere, Emotional response, Concordance artdsRiGrounded Theory has
also been used to clarify Registered Nurses’ utaietgng of patient participation
in nursing care. Four properties emerged: Integres procedure, Therapeutic
approach, Focus on resources and Opportunitiesflaence. A thematic content
analysis has been described and used to explonensaor patient participation in
nursing care with a special focus on adult patiedentified as: Facing own
inability, Meeting ignorance, Meeting a paternadistititude and Sensing structural
barriers. A qualitative approach, using the Crititecident Technique has been
described and used to identify incidents and nursebaviours that influence
patients’ participation in nursing care based diepés’ experiences from inpatient
somatic care, identified as: Regarded as a peisogaged through information,
Acknowledged as competent, Abandoned without backBglittled verbally,
Ignored without influence.

This thesis has clarified the fact that patientipgnation is something that needs to
be worked on and further developed in health andicaé care. This requires
nurses as well as leaders at all levels to becowmarea of the rights and
expectations patients have. To achieve optimunepiparticipation, patients need
to be encouraged and supported by knowledgeabléestidated nurses in order to
increase their own control. In order to improveigdt participation, traditional
structures as well as attitudes of the caregiveesino be questioned and replaced.
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Introduktion

Vikten av att som patient fa vara delaktig i demagvarden, har alltmer
uppmarksammats under de tre senaste decennieuaritje liksom i manga andra
vastlander har patienter nu legal ratt till delghét i egen vard. Denna ska vara
individuellt anpassad efter varje patients beholr fizmaga. Att vara delaktig i
egen vard bidrar till att 6ka motivationen att féttba sin egen situation och 6kar
féljsamheten till ordinationer (Williams, Freedm&nDeci, 1998). Detta leder till
battre behandlingsresultat och storre tillfredésigg med given vard. Trots att
patienter forvantas ha mojlighet att vara delakfiggn vard finns ett missndéje
(SOU 1997:154; Coulter & Magee, 2003). Tillrackhginsyn har inte tagits till
patienters problem exempelvis nutrition, smartamnrséoch kanslor/andlighet
(Florin, Ehrenberg & Ehnfors, 2005). Detta kan ldidlaatt patienter foredrar att
passivt ta emot vard (Trnobranski, 1994; Sims, ]198€h att de blir alltmer
beroende (Enehaug, 2000). | en statlig utrednimgnifidlls att undersokningar
ocksa visat att manga passiviseras i patientradieim att inflytande 6ver given
behandling saknas (SOU 2007:12).

| den statliga maktutredningen framgar att sjukeardraglas av en stark hierarkisk
ordning (SOU 1990:44). De traditionella makthava#ndakarna i forhallande till
saval annan vardpersonal som patienter. Denna gldoiei hierarki paverkar
sjukvardens beslutsnivaer, kommunikationsvagar athosfar. Patienter anses
vara den grupp som har minst makt och inflytandesmm befinner sig langst ner i
makthierarkin. Detta kan vara en orsak till attidevingar gjordes av lagarna 1998
for att starka patientens stallning (SFS 198288135 1998:531; SFS 1998:1656).
Forstarkningen av patientens position har skettamtsand med en utbredd
individualisering, en forandring orsakad av exemgetlen ekonomiska logikens
Okande betydelse i samhaéllet (Bauman, 2002). Iddivioch dennes valmogjligheter
har i storre utstrackning fokuserats. Den huvudgakldrivkraften bakom
patientens starkta position anses vara 1990-tatedsknadsstyrda tdnkande
(Nordgren, 2003). Det har skett en forskjutningnfedt som patient vara talmodigt
vantande till att inta en mer kundliknande positiored o©kat ansvar och
mojligheter/rattigheter. | takt med ¢kad allman &kap i samhallet moter varden
patienter som tydligare anger egna onskemal ocb\wbéBOU 2003:23). En mer
aktiv medverkan fran patientens sida ar vardefalitvarden och vardresultatet.
Detta kan dock krava nya avvagningar som oOkar giigierna att lyhort
tillmotesga onskemal, prioritera tid och behandiegurser.

Idag forvantas patienter vara aktiva, sjalvstandigla informationssdkande (SOU
1997:154). Namnda utredning anger att den ensgédi@nten har kommit att stalla
hogre krav pa dagens sjukvard. Framforallt yngre wélutbildade personer har



lyfts fram som mer delaktiga i sin vard. Aven pater med |langvarig sjukdom blir
med tiden allt kunnigare bade om egna symtom oclsjolvarden fungerar. Dessa
grupper har darmed storre mojligheter att stallavkrHalso- och sjukvarden
forvantas praglas av patienter och anhoériga medesférmaga och majlighet att
utéva inflytande pa den vard som ges (SOU 2007:D2ymed kommer vard-
givaren inte langre att skota hela ansvaret forepans vard (SOU 1997:154).
Detta kan bana vag for en battre verksamhet sonmie@nalla till godo. A andra
sidan far det inte leda till att starka och verhadtienter tar for sig pa bekostnad av
svaga och mindre férsigkomna. Att balansera parsrdelaktighet blir darmed en
utmaning for halso- och sjukvardspersonal.

Det ar enbart den enskilda patienten som grundatfpéenheter och forvantningar,
kan avgora om delaktighet uppnatts i allt som r@&n cegna omvardnaden.
Sjukskoterskan kan genom sin position underlatea &rhindra delaktighet. Detta
genom att sjukskoterskan har den hogre graden atrdiosamt i stort sett ar
normgivande i interaktionen med patienten (Henders@000). Patientens
delaktighet i egen vard ar darfér beroende av kjitlesskan (Wellard, Lillibridge,

Beanland & Lewis, 2003). For att goéra forbattringach mota patienters
forvantningar behovs kunskaper om deras upplevetsh forstdelse av
patientdelaktighet i omvardnad och vad som stinauleller utgor hinder.

Bakgrund

Patienters rattigheter till delaktighet

Det Okande intresset for patienters rattigheter kdnedas till den medicin-
teknologiska utvecklingen kombinerat med den demitgka utvecklingen
(Fallberg, 2002). Battre mojligheter att bota sjokwr och lindra smarta
kombinerat med allmanhetens 6kande krav ledeattibegransade resurser maste
anvandas effektivare. Det viktigaste medborgarasie ar da att métas av sjukvard
som utgar fran individens behov samt att fa bastkliara vard (SOU 2007:12).

Idag &r Sverige det enda landet i Norden som saknarattighetslag for den
enskilda patienten (SOU 2007:12). Att patientere int juridisk mening har

utkravbara réttigheter forklaras som ett uttryck dén medborgaruppfattning som
finns i Sverige. Medborgarskapet ses som "harmaenterat” som innebéar att det
anses finnas en grundlaggande intressegemenskdannadt offentliga och

medborgaren. Darav foljer att fragan om rattigheteas ner. Den utveckling som
pagar mot att medborgarna far 6kad formaga, arebétbildade och vill paverka



individuellt, kommer att stalla krav pa tydligaraszarsutkravande aven om det
inte blir i form av lagstadgade och juridiskt utkoara rattigheter (a.a.).

Den svenska lagstiftningen tar sin utgangspunkt eérsgnalens och
sjukvardshuvudméannens skyldigheter och inte i ptgies situation (SOU
2007:12). Dessa skyldigheter regleras i forsta hahidlso- och sjukvardslagen
(SFS 1982:763). Personalens grundlaggande skykdighregleras i lagen om
yrkesverksamhet pa halso- och sjukvardens omrdelg (998:531). Vad patienten
kan forvanta sig av varden kan indirekt utlasabastammelserna (Socialstyrelsen,
2003). Forslag har framforts om en samlad patigstifining men fortfarande med
utgangspunkt i principen att ange skyldigheter (SXD07:12). En lagstiftning som
istallet bygger pa utkravbara rattigheter dar padie kan fa sin sak provad i
domstol skulle innebéra ett skifte fran en mediitib en juridisk utgangspunkt
for halso- och sjukvarden. Detta har avvisats padjav principiella svarigheter.

Patienternas mojlighet till ansvarsutkrGvande hegad till befintliga
klagomalsprocedurer (SOU 2007:12). Skyldighetslfigstgen innehaller en lag
om patientndmndsverksamhet (SFS 1998:1656) dar aemmams uppgift ar att
utifrdn synpunkter och klagomal hjélpa patienté¢faiden information de behover
for att kunna tillvarata sina intressen och vandpt#l ratt myndighet. Dessa
namnder ska framja kontakterna mellan patienten@etipersonal samt rapportera
iakttagelser och avvikelser till vardgivare och dewheter. Klagomal kan &aven
inkomma till Halso- och sjukvardens ansvarsnamn8AN) som dock enbart tar
upp sékerhetsfragor i varden och disciplinart anskas personalen (SOU
2007:12). Mojligheterna att utkrava rattigheter g@ndessa instanser ar sma och
patientndmnderna spelar en narmast obefintlig nélt det géaller rattigheter.
Dessutom kanner fa patienter till klagomalsmojligiea.

For att ge skydd fran samhallets sida och tilkeanpatientens intressen gjordes
revideringar av lagstiftningen 1998 (SFS 1982:763FS 1998:531; SFS
1998:1656). Dessa utgar fran ett antagande omeafledta patienter vill veta sa
mycket som mojligt om sitt tillstdnd och vara deigh i sin vard. | halso- och
sjukvardslagen (SFS 1982:763) anges exempelvisiaden; ska bygga pa respekt
for patientens sjalvbestdmmande och integritetnjégoda kontakter mellan
patienten och halso- och sjukvardspersonalen samdingt det ar mojligt utformas
och genomforas i samrad med patienten. Patientargsk individuellt anpassad
information om sitt halsotillstand och om de metofte undersokning, vard och
behandling som finns. Nar flera behandlingsaltévnfihns ska patienten ges
mojlighet att valja det alternativ denne foredrslid livshotande eller sarskilt
allvarlig sjukdom eller skada ska en patient geglignit till fornyad medicinsk



bedomning. Detta pekar pa att patienten ska geBgimgi till aktiv medverkan i
varden (SOU 1997:154). Samtidigt har dock patieniltelats en tillbakadragen
position som objekt for personalens aktiviteter.

Begrepp och sammanhang

Patientdelaktighet ar trots omfattande anvandnotfarande ett svarfangat och
komplext begrepp. Samsyn saknas betraffande definiingdende delar och
processer (jfr. Gallant, Beaulieu & Carnevale, 20@tydligheten forstarks genom
anvandning av flera benamningar; patient/klientd&tonent/brukare, involvering
eller medverkan (Cahill, 1996), kompanjonskap (Me@u 2000) och inflytande
(Henderson, 2003). Internationellt forefaller pateelaktighet (patient

participation) numera inkludera och anvandas utoytlmed brukarinvolvering

(user involvement) (Allen, 2000; Evans et al., 20D8herty & Doherty, 2005). |

en begreppsanalys jamférde Cahill (1996) patieatdiglhet mot liktydiga begrepp
och presenterade en hierarki. Den lagsta nivan dtierginvolvering och

patientmedverkan. Den mellersta nivan ar patieatdigihet foljt av hogsta nivan
kompanjonskap.

For att finna harstamningen till ordet delaktigHé&t synonymen participation
anvandas som betyder att vara involverad och ta(@danes & Stevenson, 2004).
Ordet kommer fran latinets partici'pare, ta dgryndat pa pars, part- som betyder
dela och capere, ta. Ytterligare synonymer tillalgghet ar medverkan och
medansvar (Walter, 2002). Delaktighet har avend®d$en aktiv medverkan med
tva betydelsenyanser; kanslan av att vara tillapytia medinflytande och dylikt
samt speciellt juridiskt medansvamww.NE.se) Ett naraliggande ord till
delaktighet ar partner som betyder medspelare, kajop (Wessén, 2002). Ordet
partner har sitt ursprung i latinets pa’rtneryithkgt med engelskans partner bildat
av verbet part som star for dela, deltaga, vara med

Medverkan ar ett annat naraliggande ord till deddiet. | etymologisk ordbok tas
med-ord inte upp separat. Ordet verkan harstamraardet grekiska ordet er'gon
som betyder verk, arbete (Wessén, 2002). Medvebietyder verka tillsammans
med andra for ett gemensamt maww.NE.se) Synonymer till medverkan ar
deltagande, delaktighet, hjalp, bistand (Waltel)2)0 Ordet ansvar i medansvar
kommer fran fornsvenskans andsvar som betyder ssdysvar och har bildats av
prefixet and- emot och svar (Wessén, 2002). Ankaarsynonymerna skyldighet,
skuld och ansvarighet (Walter, 2002). Medansvarydsst del i ansvar

(www.NE.se) Inflytande, ett annat ord som kan relaterasdglaktighet, kommer

fran latinets influen’tia bildat av verbet influésem betyder flyta in, strémma in




(Wessén, 2002). Synonymer till inflytande ar invaark betydelse, makt och
inflytelse (Walter, 2002). Medinflytande betyder jhghet att (jamte andra)
paverka utvecklingemmiww.NE.se) Ett annat naraliggande ord ar involvera med
betydelsen innefatta, medféra som harstammar &iameks invol vere som betyder
inhdlja, inveckla (Wessén, 2002). Synonymer tillatvera ar innefatta, medféra,
inblanda och engagera (Walter, 2002). Involveraydmt &ven komma att bli
inblandad www.NE.se)

Ordet medaktor harstammar fran latinets a’ctor smtyder skadespelare men
ocksa verkstallare och detta kan jamféras mot agsem betyder att handla, agera
(Wessén, 2002). Ordet medaktor forefaller saknadvidl Nationalencyklopedin
som i synonymordbdcker. | denna avhandling anvdetgeppet delaktighet for
den aktivitet som studeras och begreppet meda&ttpdtienten i den man denne
utévar delaktighet oavsett niva.

Patientdelaktighet kan paverkas av de traditiomér\girderingar som praglar den
institutionella miljon och darmed inverkar pa patens roll. Under 1900-talets
forsta decennier var sjukhusen en sluten véarld d8iEtk, 1999). Patienter
forvantades Overlamna sig och ansvaret for sin wlkdsjukvardspersonalen.
Kontakten med narstdende brots, besokstid exiseratt eller var kraftigt
inskrankt bland annat for att hindra smittspridniMginga sjukdomar kunde under
denna period inte botas. Infektioner, diabetestablerkulos var utbrett och ledde
ibland till manadslanga sjukhusvistelser. Kampen mdektionssjukdomar och
dodliga sjukdomar hjalpte till att skapa ett sjukbystem baserat pa att folja rigida
rutiner (a.a.). Vid inlaggning pa sjukhus fick jgatien inte bara lamna over sina
klader utan ocksa sin identitet (Fridell, 1998).ti¢t#en badades, ikladdes
sjukhusskjorta och stoppades i sadng for att kdllaavidelningen. Patientens plats
var i sdngen. Dar skottes allt och sénglage oehwal en vanlig behandlingsmetod.
Sa smaningom gav nya ron ockade mojligheter attndisiisera och behandla
sjukdomar. Sjukvarden kom darmed att fa en allt bi@iogisk inriktning med risk
att patienten sags som ett biologiskt objekt intao@ sjukhus for att analyseras och
repareras. Patienten uppfattades som ett objektagan talan och beslutanderatt
Over sin person (a.a.).

Under mitten av 1970-talet blev kritiken massiv niohumana forhallanden i
sjukvarden (Fridell, 1998). Halso- och sjukvardsiagskrevs om radikalt och i
denna namndes patienten for forsta gangen (SFS76B2Nu skulle patienten ses
som en egen person, ett subjekt med eget ansvarréithtill delaktighet.

Lagstiftningen har sedan dess efter hand revidei@tsatt starka individens
position. Samtidigt har personalens skyldighetststagits. Att forandra attityder



och varderingar ar dock en process som tar lang(@dhill, 1996). Enligt
Socialstyrelsen (2003) har det varit svart ativignska patienter delaktiga pa grund
av de professionellas attityder, bristande kunskaphk intresse men &aven till féljd
av stora organisationer styrda av fasta rutiner.

Sjukhusmiljéer har visat sig skapa asymmetriskatiater mellan professionell
och lekman (Soderback, 1999). De professionella par hemmaplan och
representerar ett expertkunnande som den andenpasdtienterna ar beroende av.
Denna asymmetri i expertis har gjort det nédvantbgtpatienten att lita pa och
samarbeta med de professionella for att kunna yita av deras service (Allen,
2000). Den professionella dominansen har till oadrhévdats vara nyckeln till
bristerna i halso- och sjukvarden dar lakaren taamnd expert och alla andra
uppfattningar inkluderande lekméannens var undewmmdn Att undanhalla
information var en kalla till avsevarda bekymmer f@atienter men ocksa det satt
som den medicinska professionen konsoliderade sikt.niftersom medicinens
dominans var total paverkades inte bara relatidalesre och patient utan detta har
ocksa format relationerna mellan andra professiameh patienter (a.a.).

Vardens struktur bygger av tradition pa den bio-iciadka modellen, utformad
fran medicinsk behandling och att bota som enda @arskuggande mal (jfr.

Gustavsson, 1989; Cahill, 1998). Utgangspunkt adicmeska diagnoser. Denna
modell har anklagats for att foretrada en detestisk och reduktionistisk

manniskosyn dar patienter ses som passiva mottagarérd (Cahill, 1998). Beslut
om varden ar lakarens doman. Konsekvenserna av lleod# att holistisk och

individualiserad vard hindras (a.a.).

Sjukskoterskans roll avgransades till i huvudsakieptens biologiska funktion
fram till 1980-talet (Allen, 2000). Darefter harkiss istallet varit relationen mellan
sjukskoterska och patient i form av ett jambordigbmpanjonskap dar
patientdelaktighet har blivit en central dimensiorden professionella rollen.
Genom att etablera en terapeutisk "helande narletinjar sjukskoterskor
patientens halsotillstand (Salvage, 1992). Denn&aflade "new nursing” ar en
ideologi som foresprakar patienters aktiva deldieigfran att tidigare ha varit
passiva mottagare av omvardnadsatgarder. Betydalsgod kommunikation och
att patienten deltar i malformuleringar, planeriggnomférande och utvardering av
sin vard har betonats. Aven sjukskoterskors undande och forebyggande roll
framhalls (Allen, 2000). Patienters subjektiva @welse av sin sjukdom och
paverkan pa dagligt liv understryks. Sjukskotershppmuntras att utveckla nara
relationer till patienter sa de kan forsta den biind sjukdomen har for dem och
anvanda denna kunskap for att gemensamt utformadariduellt anpassad plan



for varden. Denna utveckling mot 6kad patientdédgidt kan forstds som en del i
yrkets professionella stravanden mot egen automosadi eget ansvar for sitt arbete
(a.a.).

Patientdelaktighet

Forskning som behandlar delaktighet ur ett patiensfpektiv har framst gjorts inom
medicinsk vetenskap och av lakare (jfr. Cabhill, 89%choot, Proot, Meulen &
Witte, 2005). Inom omvardnad ar den empiriska foiisgen om patientdelaktighet
begransad och har huvudsakligen fokuserat bedtatstie i behandling/vard (jfr.
Sainio, Eriksson & Lauri, 2001; Sainio & Lauri, Z)(Henderson 2002; Wellard et
al., 2003).Delaktighet har diskuterats i olika kontexter. Ddighet som lekman
(kollektiv delaktighet) i forskning, policyformulerg och uppdragsbeskrivning for
héalso- och sjukvardsservice (Allen, 2000), deliiedt som foralder, narstaende
eller vardare (indirekt delaktighet) (Roberts, 200Zatientdelaktighet pa
individniva (individuell delaktighet) som aktiv pant inom exempelvis hélso- och
sjukvard, halsopromotion och socialvard (t.ex. @p&000; Lammers & Happell,
2003) och i olika situationer exempelvis; utskrivggplanering (Roberts, 2002;
Efraimsson, Sandman, Hydén & Rasmussen, 2004; ni$smin, Sandman &
Rasmussen, 2006), beslutsfattande i behandling(&aitio et al., 2001; Sainio &
Lauri, 2003; Henderson, 2002) och dverrapportevimgséangkanten (Timonen &
Sihvonen, 2000). Denna avhandling avgransas tileptlelaktighet i omvardnad
pa individniva, i samspelet mellan patient och skikerska inom sluten somatisk
vard.

Innebdrd i patientdelaktighet ur patienters ochksjbterskors perspektiv

Ett fatal studier har patraffats som undersokt lidmden i patientdelaktighet.
Tutton (2005) gjorde en intervjustudie med aldrdéigméer och personal pa en
rehabiliteringsavdelning och fann att delaktigheteéd dynamisk process som éar
integrerad i sjukskoterskors och vardares arlizena bestar av kompanjonskap,
underlattande, att forsta personen och emotioadiktte. | en kombinerad intervju-
och observationsstudie med bade patienter och ksjtdskor vid en
sjukskodterskeledd hjartsviktsmottagning fann EEhnfors och Ekman (2006a) att
delaktighet fran patienters perspektiv ar att \aravarig och acceptera ansvar, en
personlig aktiv attityd. Fran sjukskoterskors pekdjy ar delaktighet att patienten
far information och sakerhet att handla, nagotetepgtienter, de aktiverar.

| en fokusgruppsstudie tydliggjorde Sahlsten, LamssSjostrom, Lindencrona och
Plos (2007) sjukskoterskors perspektiv pa patidaktighet i omvardnad som
"Omsesidighet i forhandling” vilket konstituerar mle dynamiska



interaktionsprocessen mellan sjukskoterska och epati Baserat pa en
litteraturgenomgang definierade Sahlsten, Larss®jgstrom och Plos (2008)
patientdelaktighet som att en relation ska varaletad mellan sjukskoterska och
patient, sjukskoterskan avstar viss makt eller tadintill patienten, meningsfull

information och kunskap delas och ett aktivt engs®y tillsammans |

intellektuella och/eller fysiska aktiviteter forétss.

Avgorande faktorer for patientdelaktighet

Ett fatal studier har undersokt avgorande faktdier patientdelaktighet. | en

engelsk intervjustudie med aldre patienter vid rivskngsplanering fran tva

rehabiliteringsavdelningar  urskiljdes tre aspekterl) ett ©6msesidigt

informationsutbyte ar grundlaggande, 2) patienteandresurs eller vardefull kalla
till information om personliga erfarenheter och ténsligheter, 3) patienten ska
vara involverad i planering och beslut (Jewell, @809 Patienterna uppfattade sig
ha en viktig roll i utskrivningsplaneringen och litade sig har pa att

sjukskoterskorna var den ledande i beslutsprocesdiir sjukskoterskorna

intervjuades fann Jewell (1996b) att delaktighedllist innefattar att; anvanda
omvardnadsprocessen och ta reda pa patientensrggtapbetraffande vard och
utskrivning, informera och involvera patienten in segenvard, tillhandahalla
individuell och holistisk vard, ha realistiska péanbaserat pa foérhandling och
efterstrava positivt resultat men ocksa uppmungatepten att delta aktivt under
sjukhusvistelsen. | en intervjustudie med vuxnacegpatienter om delaktighet i
beslutsfattande fann aven Sainio et al. (2001pegbrande for delaktighet ar att
sjukskoterskan tillhandahaller adekvat och korrigiormation och uppmuntrar

patienten att delta. Har konstaterades dock ateman behover ha formaga att
forsta och valja mellan alternativ och ta beslut dem egna varden. En god
interaktiv relation forutsatts.

| en svensk intervjustudie med patienter vid en ksjiterskeledd

hjartsviktsmottagning fann Eldh, Ehnfors och Ekmg004) att delaktighet

innefattar; 1) att ha tilltro till sig sjéalv och rdgivaren, 2) att forsta; information,
sin kropp, sjukdomen och behandlingen, 3) ha kdinté@aver planering och

uppfoljning, krava god vard, std pa sig samt dutiefollera vardgivaren. | en
senare enkatundersokning med saval inneliggandepstikiiniska patienter inom

akutsjukvard fann Eldh, Ekman och Ehnfors (2006b)kanskap och respekt ar
forutsattningar for delaktighet. Kunskap inkludetdir att fa information och ta
beslut grundat pa egen kunskap och behov, att fa \d&d patienten anser
nodvandig och fa skéta egenvard. Respekt innefattaes som individ och ta del i
planeringen.



Faktorer som hindrar patientdelaktighet

Aven hinder for patientdelaktighet har undersoktbegransad omfattning. |
samband med Overrapportering vid sangkanten hiedrpdtienters delaktighet av
trotthet, svarighet att formulera fragor, brist yg@muntran, svarigheter att forsta
det sprak som anvandes, att sjukskoterskor korerawle sig mer pa sina papper an
pa patienten samt att tiden var for kort (i genathsine minuter per patient)
(Timonen & Sihvonen, 2000). Faktorer som resulteracke-delaktighet for
patienter ar att; 1) inte forsta; vardstruktureiryvéntningar fran andra, orsaker till
behandling eller signaler fran den egna kropperint®) ha kontroll éver vare sig
sin sjukdom eller dess behandling och att intesid \wBird som behévs, 3) inte ha en
relation utan flera vardgivare med brist pa korit&tuoch lite eller inget samarbete
mellan vardgivare och patient, 4) inte vara angyarite respekteras, sakna varde
som manniska och vara utsatt samt vara barare ayjukdom (Eldh et al., 2004).
Fran sjukskoterskors perspektiv ar det istalletpattenten inte accepterar och att
sjukskoterskan i vissa fall tar beslut for patiemrundad pa professionell kunskap
och expertis (Eldh et al., 2006a).

Ytterligare faktorer som hindrar patientdelaktigken enligt sjukskoterskor vara
en sjukskoterskas bristande kompetens, narstaetmemerande inflytande samt
brister i organisation och arbetsmilj6é (Sahlstemaysison, Plos & Lindencrona,
2005). Sjukskoterskans bristande insikt om viktem @t bygga upp en
fortroendefull relation till patienten samt attdadra forhallningssatt och arbetssatt
hindrar. Aven brist p& kunskap i form av yrkesmgigsfarenhet och kunskaper om
patientens halsotillstand samt bristande medvetemhevikten av reflektion utgor
hinder. En formyndaraktig hallning hos narstaende deslut tas som inte
Overensstammer med patientens uppfattning hindeaktighet. Organisation och
arbetsmiljo i form av bristande kontinuitet sjuksk@ka - patient, bristande
kollegialt stod, brister vid ronder och vardplangrsamt brister i fysisk miljo utgor
ocksa hinder for patientdelaktighet.

Nagra studier har patraffats dar hinder redovisdgt att det varit studiens
huvudsyfte. Sainio et al. (2001) fann foljande leintbr delaktighet som angavs av
patienterna. Bristande fysisk/psykisk halsa medihed och oférmaga att forsta
information. Okunnighet som resultat av otillragkinformation for att ta beslut.
Radsla for situationen och framtiden samt for aeter. Alder dar aldre hade
svarare att std pa sig och inte var lika intreskem@t bidra som yngre. Brist pa
tilltro till egen mojlighet att kunna paverka. Itémaktionen mellan sjukskoterska
och patient aterfanns foljande hinder; dalig relatdar sjukskoterskan var snasig
eller arrogant, inkompatibla personligheter och métienten objektifierades,
tidsbrist, korta mdten, otillracklig information lmd0g personalomsattning (a.a.).



Aven Efraimsson et al. (2004) fann att nar profassila inte var inriktade pa
patientens problem och individuella behov eller aéutystade ner eller ignorerade
dennes 6nskemal uppstod icke-delaktighet.

Av resultaten i en intervju- och observationsstuaiepatienter och sjukskoterskor
framgick att en obalans fanns i makten mellan paate(Henderson, 2003).
Patienter upplevde sig tvungna att gora som sjuksgkorna ville for att inte

benamnas besvarliga och fa samre vard. Bland sjtdsikor identifierades; en
asikt att patienter saknar nodvandig medicinsk kapsen tro att sjukskoterskor
vet bast samt ett behov att bibehalla makt ochrktintilket kan leda till motstand

mot att uppmuntra patientdelaktighet.

Patienten som medaktor i egen vard

Patientens roll som styrande aktor i egen vard \ehfdrstarkas enligt en statlig
utredning (SOU 2007:12). En forutsattning for patiikelaktighet ar att som patient
fa mojlighet att aktivt medverka i egen vard. Rate accepterar inte langre att
vara passiva mottagare (Coulter & Magee, 2003).vémavaxer pa storre
medverkan, patienter vill klara sig sjalva sa myad@m mojligt. Patienter vill vara
delaktiga i alla aspekter av sin vard om de méédkligt bra och sjukskoterskan
forvantas vara deras partner i en dmsesidig oclogédng relation (Henderson,
2000). Alla patienter vill dock inte vara delaktifims, 1999). Nagra patienter har
till och med pressats till mer delaktighet an dekét (Caress, Luker & Ackrill,
1998; Florin, Ehrenberg & Ehnfors, 2006). En pdtieen aldrig tvingas acceptera
nagon specifik roll eller ansvar utan ska kontitigeges mojlighet att vélja vara
aktiv eller passiv (Elliott & Turell, 1996). FOr tatillgodose denna ratt behdver
patienten ses som en nyckelperson i vardteamet df$w 2002). Detta kan ge
patienter 6kade mojligheter till delaktighet genath det bygger pa delat ansvar
och en 6verenskommelse mellan komplementara rdletr finns en stor potential
for patienter att ha en mer integrerad roll gendtnwara medaktérer inom halso-
och sjukvarden (jfr. Edwards, 2002).

Att bli mott som person

En forutsattning for att kunna bli delaktig ar blit métt och forstddd som person
(jfr. Tutton, 2005). Att forsoka forsta en persachalennes personliga historia ger
mojligheter att fa insikt i hur patienten upplevg@n nuvarande situation och vad
som anses viktigt. Medmansklig kontakt anvands dowkraft for handling. Det ar
bara genom att lara kanna en patient som en sjtérska kan tillhandahalla vard
som uppfyller dennes specifika behov (Mok & ChilQ02). Detta forutsatter
kontinuitet i kontakten och en kansla av narhetlanepatient och sjukskoterska.



Enligt Sainio et al. (2001) upplevde patienterld#are att delta i sin egen vard néar
sjukskodterskor var vanliga, positiva och visadedattverkligen bryr sig. Vikten av
personkemi och personliga relationer betonadesatiemnerna. Morrison (1994)
fann att nar en patient upplever att sjukskotersikaen "vanlig” person, framjas
tillfrisknandet och patienten mar gott.

Kvaliteten pa relationen har avgorande betydels@dtientdelaktighet (jfr. Eldh et

al., 2004; Tutton, 2005; Sahlsten et al., 2007)k§{6terskans framsta uppagift ar
darmed att forhalla sig pa ett sadant satt atfrdetjar patientens formaga att lara
om, utvecklas, komma till insikt, frigoras, vaxahobantera olika situationer

(Rgkenes & Hansson, 2007). Om en sjukskoterskaatde med patienten om hur
denne vill att saker och ting ska skotas utan uifipgifterna enligt egen agenda
oavsett vem som vardas, objektiveras patienterierRans upplevelser ses som
irrelevanta eller ovidkommande. Patienten kan dén&datt han inte ar vare sig
sedd eller métt som en medmanniska. Sjukskoterskgeisande kan upplevas som
en krankning av integriteten. Detta kan &ven letlasimre sjalvkansla och

forstarka kanslor av att inte kunna hantera sionamn. | vissa fall utvecklas ett
inlart hjalpberoende (a.a). Orsaker till objektingrkan vara en 6nskan att som
sjukskoterska visa sig handlingskraftig eller omkegrollen praglas av

uppagiftsinriktning och regelstyrning (Wellard et,a003; Rgkenes & Hansson,
2007).

Empati kan vara en avgorande aspekt for patierktigheet (Tutton, 2005). Att bli
mott som person handlar ocksd om emotionellt arbstenda och bibehalla en
emotionell kontakt. Avsikten ar att spegla positkéaslor och uppmuntra patienter
sa att en kansla av varde och sakerhet gor deigingit uttrycka sin individualitet
och utéva den grad av kontroll éver sin vard dekans(McQueen, 2000).
Sjukskoterskan forutsatts visa forstdelse ochgviht att vara uppméarksam och
narvarande sa patienter kdnner sig trygga och s@letia forutséatter en oppen
kommunikation vilket inkluderar att dela med sitg lpersonlig information med
forvantan om forstaelse och acceptans. Patientgiviee kanna att de tas pa allvar
och respekteras for sina beddomningar aven nar dessaverensstammer med
professionellas (a.a.).

Att reflektera

Att vara reflekterande ar ett manskligt kAnnetedfgéweash & Nay, 2004) och kan
ses som en forutsattning for patientdelaktighet. &uakskoterska forutsatts
avsiktligt aktivera reflektion hos den patient sonskar ha kontroll éver sin héalsa
och som har kapacitet och vilja att uppna kont(Biveash & Nay, 2004). Detta
forutsatter att sjukskoterskan tillhandahaller stath information. Nar reflektion



gors systematiskt ar det inte bara ett satt adfjipa tankarna om en situation, utan
kan ocksa ge ytterligare klargéranden och bli eltakidll personlig kunskap for
patienter. Patienten forsoker finna en meninguiagibonen och detta gors genom att
reflektera inat och utat, genom att tanka, anadysgtvardera och 6vervaga tidigare
erfarenheter. Enligt Alexandersson (2007) har kéfi@ en koppling bade till det
forflutna och det vardande. Reflektion 6ver erféueter bildar ett kunskapsforrad,
ett vardagsvetande som fordjupar kunskapen omtisingé. Enligt Friberg (2001)
ar det i det vardagliga och de aktiviteter patierteltar i som erfarenheter gors, ett
slags vardagslarande. Erfarenheterna tolkas, atergs och omformas till
inlarning (Hedberg, 2005Fiveash och Nay (2004) fann att patienten kan ktedfta
over sitt halsoproblem i relation till nuvarande stémdigheter, ifrdgasatta den
aktuella situationen och utforska sina tankar oémslor kring detta. Som ett
resultat av sin reflektion har patienten majlighetdt bedéma sin position och
samtidigt overvaga acceptabla mal och hur de upgaas). For patienter med
nedsatt kognitiv formaga sasom vid demens, allygsbykisk sjukdom samt vid
bristande sjukdomsinsikt kan delaktighet vara svart

| en engelsk intervjustudie fann Edwards (2003)faktorer som framjar reflektion
hos patienter; fa lugn, forstd logiken, bedoma fidan risker, psykologisk
forberedelse, kontrollera sitt eget tillstand santmardera sin vard. Fa lugn ar att
som patient soka tillfredsstallande svar exempehador en atgard inte gjorts
enligt planerna. Forsta logiken ar att reflektexerogiven information och om
denna inte kan forstas, anses den inte sann odptacas darfor inte. Bedoma
framtida risker handlar om att en patient kan hfarmation som ges till andra
patienter. Oro och funderingar uppstar varfor iséenma information getts till
patienten. Detta kan leda till felaktiga slutsatsexd risk for skada om patienten
inte staller fragor utifran sina funderingar. Pdgkyisk forberedelse handlar om att
som patient fundera over vilka fragor som kan agalkill sjukskoterskan.
Kontrollera sitt eget tillstand ar att forsoka aisara om det finns nagra synliga
tecken pa forandring av halsotillstandet utifrankde@skaper patienten sjalv har.
Utvardera sin vard handlar om en helhetsupplevalserfarenheterna. Med en
positiv kdnsla kan detta hjalpa patienten att hanteindre behagliga aspekter av
sina erfarenheter (a.a.).

Att ha en fruktbar dialog

En sjukskoterska ska enligt Socialstyrelsen (20@b)formaga att i dialog med
patient och/eller narstadende ge stod och véagledfingatt mojliggéra optimal
delaktighet. Genom dialog, en metod som framjalek&bn, kan en patient na
insikt och medvetenhet om viktiga fragor och furmaigar (Courtney et al., 1996).
Enligt Rgkenes och Hansson (2007) &ar dialogen firdtenst ett verktyg for att



uppna nagot med patienten utan ett mal i sig fopatisa meningssamband och
forsta denne. Dialogen bor ta utgangspunkt frareptans perspektiv och kunskap
om sin situation (Allen, 2000). Sjukskoterskan hesstill patientens behov och
styrkor, uppmuntrar idéer och asikter som vardafalth eftersoker reflektioner
(Courtney et al., 1996Avsikten ar att patienten sjalv kdnner sig kompetaad
tilltro att sjalv kunna finna effektiva ldsningag sina problem. Sjukskoterskans
roll ar i forsta hand att underlatta och mojliggdta patienten att bli aktivt
involverad i att utforska situationen och arbeligammans. For att vara delaktig
behdver en patient kdnna trygghet att 6ppet talasioa radslor och farhagor med
sjukskdterskan (jfr. Mok & Chiu, 2004). | en genuralog kan patienten hora sig
sjalv saga det otankbara hogt och sedan ta emdtbfaek vilket ocksa gor det
mojligt att utveckla olika insikter och valmojligtee. Den personliga férstaelsen
utvecklas och forandras genom att tala med sjuks&kéan om saker och ting som
ligger narmast patientens hjarta (a.a.).

Patientdelaktighet kan enbart utformas genom etsitgt perspektiv i dialogen
(jfr. von Wright, 2002). Darmed kan en manniskaginton Wright inte behandlas
som en isolerad varelse utan behover forstas itioelatill det aktuella
sammanhanget, ett sa kallat relationellt perspekdetta beskriver egenskaper,
begransningar och sjukdomar i form av nagot indimithar men som blir tydligare
framtradande i vissa situationer. Harigenom mogiggsaval kommunikativa som
praktiska losningar av en patients problem. Dedaogn att se individens behov
som situationsbundna, tidsbegransade och relaenom att fokusera pa
individens potential kan givha omstandigheter Okedss. Med ett punktuellt
perspektiv fokuseras istéllet individens hjalpbelsown identifierar dennes brister
varifran utvecklingsmajligheter formuleras. Av gefbljer, att se patienten som en
person med potential &r nagot helt annat an ataktet patienten som en person
med brister som ska ha hjalp (a.a.). En sjukskkasravsikt med dialogen blir da
att locka fram en patients potential genom Opprarefiektiva fragor.

Patienter ser ofta sjukskoterskor som experter Egu@intas dominera och utéva
makt och kontroll vilket kan bidra till den asymmetom konstaterats i dialoger
(Hewison, 1995). Detta handlar enligt Linell (1996in en obalans mellan
representanten for den institutionella kontextem so expert och patienten som ar
lekman. Det institutionella samtalet foljer mereelmindre expertens agenda vars
mal ar att fa fram underlag for eller att fattalbesExperten avgor vilka data som
behovs vilket medfor att den institutionella regmsntens perspektiv dominerar i
samtalet. Ett annat kannetecken pa asymmetrin itatam handlar om att
sjukskdterska och patient mots med olika rattighetg#ressen och kunskaper.
Trots asymmetri i kunskaper och i relationen uppingiss man delad forstaelse



genom interaktionen. Parterna kan tillsammans Estatha komplementaritet
utifrdn sina olika resurser da de i samtalet dkaolbch kompletterar varandra
(Hellstrom Muhli, 2003). En fruktbar dialog mellgmatient och sjukskoterska
skapar utrymme for utveckling, inlarning, forst@elbekraftelse, forandring och
frigorelse (jfr. Rgkenes & Hansson, 2007).

Studier har funnit att patienter genom sitt forhi@fyssatt kan paverka den
asymmetri i makt som kan rada mellan patient oaksjoterska. | en finsk studie
fann Kettunen, Poskiparta och Gerlander (2002)attenter kan paverka makt och
inflytande i interaktionen genom att exempelvisratgenom fragor, avbryta och
gora utforliga utlaggningar. | en australiensk sudnn Clover, Browne, McErlain
och Vandenberg (2004) sex forhallningssatt hosepti vid samtal med
sjukskoterskor om sin vard; vanta och se, tyst @eces, aktiv acceptans, tolerera
dominans, forhandling och att vara orubblig. Vaotdn se kannetecknas av att
fordroja ett beslut till foljd av att antingen befad ytterligare information, att
beslutet ar for svart att ta eller att inte vilgatag i fragan just nu. Tyst acceptans
handlar om att acceptera vad an sjukskoterskorraatfele ska gora. Inga forsok
att diskutera valmojligheter tas eftersom profassila anses vara experter som vet
bast. Aktiv acceptans ar att acceptera vad sjuksdikdn sager och delta aktivt
genom att gbra "hemlaxan” och urskilja positiva aodgativa konsekvenser av
olika beslut. Tolerera dominans ar nar patienteoféder, tvingas eller manipuleras
vilket inte ifragasatts, patienten valjer att urmtdna sig. Férhandling ar ett satt
patienter anvander for att fa igenom egna val vikkéver kompromisser och att na
konsensus mellan patient och sjukskoéterska. At waubblig handlar om att som
patient inte andra asikt i en fraga. Enda sattestdt pa sig som patient ar att
manipulera situationer hellre &n att sdga sanningén att inta positionen som
orubblig behover en patient se sig sjalv som exp@itt liv eller atminstone vara
absolut dvertygad om vad det handlar om (a.a.).



Problemformulering och syfte

Patienter har legal rattighet till delaktighet ieagvard. Av bade rapporter och
vetenskapliga studier framgar att patienter uppldwester i delaktighet. Av den
vetenskapliga litteratur som presenterats fram¢fadet finns ett begransat antal
studier som belyser patienters uppfattning om itnddn i patientdelaktighet i
omvardnad. Det rader aven brist pa studier songétasjukskoterskors forstaelse
av patientdelaktighet. Dessutom finns fa studien sxplicit undersokt patienters
uppfattningar om hinder for delaktighet.

Fortsatt kunskapsutveckling om hur patienter upglesch forstar delaktighet
behovs for att kunna mota forvantningar och kraw: &tt utvidga och fordjupa
kunskapen &r det viktigt att studera hur delaktiggtenuleras respektive hindras.
Sadan kunskap kan ge oOkad forstaelse och bidra atill sjukskoterskors
professionella stod kan ta sin utgangspunkt i ptgis egna upplevelser. Den
erfarenhet och kunskap som patienter harigenorfortikan 6ka den samlade
kompetensen for alla yrkesgrupper inom varden.

Avhandlingens Overgripande syfte ar att bidrakiilhskapsutveckling om vad som
kan starka patienters delaktighet i egen vard gemdimklargora foreteelsen
patientdelaktighet samt beskriva hur delaktighetdieras respektive hindras.

Delsyften i de olika studierna:

¢ Att utforska inneborden i patientdelaktighet i omdréad ur ett patientperspektiv
(.

¢ Att tydliggora legitimerade sjukskoterskors forésgéeav patientdelaktighet i
omvardnaden genom att fa kunskap om hur de tolarfa@rverkligar begreppet
patientdelaktighet (lI).

¢ Att utforska hinder fér patientdelaktighet i omvaadl med fokus pa patienters
erfarenheter fran sluten somatisk vard (ll1).

¢ Att identifiera beteenden hos sjukskoterskor sowedar patienters delaktighet
i omvardnad grundat pa patienters erfarenhetersitéden somatisk vard (1V).



Metodologiska utgangspunkter

Avhandlingens metodologiska utgangspunkter presasiteedan i en oversikt med
kort sammanfattning av ingaende studier.

Tabell 1. Oversikt av delstudierna i avhandlingen

Delstudie Huvudsakligt innehall Datainsamlings-  Urval Analysmetod
metod

| Innebord i patient- 6 fokusgrupper 26 patienter med Grounded Theory, Glaser

delaktighet i omvardnad erfarenhet fran sluten (1978, 1992, 1998, 2001)
somatisk vard

1 Tolkning och 7 fokusgrupper 31 leg. sjukskdterskoGrounded Theory, Glaser
forverkligande av begreppet verksamma inom (1978, 1992, 1998, 2001)
patientdelaktighet i sluten somatisk vard
omvardnad

11 Hinder for patienters 6 fokusgrupper 26 patienter med Tematisk innehallsanalys,
delaktighet i omvardnad erfarenhet fran sluten Burnard (1991)

somatisk vard

v Sjukskoterskors beteendenintervjuer 17 patienter med Critical Incident
som paverkar patienters erfarenhet fran sluten Technique,
delaktighet i omvardnaden somatisk vard Flanagan (1954)

Grounded Theory — delstudie | och Il

Grounded Theory har sina rétter i den symboliskaraktionismens satt att se pa
socialt samspel (Glaser, 1992). Manniskans formatyaanka ses som en social
produkt formad i och genom interaktion i samspeated andra och omgivningen
(Blumer, 1998). Denna utgangspunkt valdes for ddist | och Il for att battre
forstd den mellanméanskliga interaktionen mellanigpat och sjukskoterska.
Grounded Theory innebar enligt den klassiska ortadmetoden (Glaser 1978,
1998) att systematiskt generera teori eller begrepp pavisa deras inbordes
relationer som kan forklara, redogtra for och tolariationer i beteende.
Grounded Theory ar lampligt nar fokus ar ett geiteferskningsomrade av
intresse, utgangspunkten &r subjekten och derdd &@r forskningsproblem,
fragor och sociala processer framtrader (Glas&2)1%6r delstudie dch Il valdes
Grounded Theory enligt Glaser da detta ar lampligt det ursprungligen endast
fanns ett Overgripande syfte och forskningsfragakuB var patienters (I) och
sjukskoterskors (1) perspektiv pa foreteelsen grdtlelaktighet som formulerats
utifran deras utsagoiGlaser (1998) havdar att Grounded Theory kan aragind



inom manga omraden, pa alla typer av data och keebinera och integrera dem.
For att fa beskrivningar av erfarenheter eller biord av ett fenomen har flera
forskare foreslagit en forskningsansats grundat @@unded Theory med
fokusgrupper (Carey, 1995; Webb & Kevern, 2001).tt®ehar paverkat
utformningen av namnda delstudier. Konstant janmfdeaanalys var utgangspunkt
under datainsamling och analys.

Enligt Glaser ska en teori vaxa fram genom kongtantorelse av data (context of
discovery) (Glaser, 1998). For att betraktas soummdad i data ska den uppna vissa
kvalitetskriterier. De kategorier som vaxer frandananalysen ska passa (fit) for
de olika incidenter (data) de representerar ochrnteska kunna saval férklara som
forutsaga vad som hander inom det omrade studigim peork). Den ska dessutom
ha relevans (relevance) for omradet och kunna neodd (modifiability) det vill
saga ha flexibilitet att andras av ny data och markunskap utvecklas. Enligt
Glaser (2001) ska teorin latt kunna korrigeras eltdy/ fortatas. Teorin &r ingen
slutgiltig sanning utan ska ses som dynamisk.

Tematisk innehallsanalys — delstudie Il

| delstudie 1l anvandes tematisk innehallsanalysn skombinerar delar av
innehallsanalys med aspekter av Grounded TheorynéBd, 1991). De aspekter
som igenkanns &ar att datainsamling och analys ppagaallellt samt att memos
skrivs. Metoden har enligt Burnard utformats fort analysera kvalitativa
intervjuer. Metoden innebéar att systematiskt gemerett rimligt uttdmmande
kategorisystem bestdende av amnen som berorts usdokpperna och lanka
samman detta. Metoden valdes da den bibehallerendilh intervjudata och
mojliggor for kategorier att generas som represantmformanternas tankar och
kanslor pa ett systematiskt satt. Denna metod aesarfor att koda och
kategorisera intervjumaterialet.

Critical Incident Technique — delstudie IV

| delstudie IVanvéandes Critical Incident Technique (CIT) (FlamadEd54). Det ar
en systematisk, induktiv och flexibel metod som &@mds for att samla och
analysera specifika beskrivningar av méanskligt éde i definierade situationer.
Metoden ar anvandbar for att lIosa praktiska probl&n handelse ar enligt
Flanagan varje observerbar mansklig aktivitet sotil&ckligt komplett i sig sjalv
for att tillata slutsatser och forutsagelser onspeen som utfor handlingen. For att
vara kritisk maste handelsen vara av stor betydérsidividen och upptrada i en
situation dar avsikten med handlingen forefallearkl Dessutom ska dess



konsekvenser vara tillrackligt uppenbara for ate ige tveksamhet om effekterna.
Metoden syftar till att precisera fakta och redacgrersonliga uppfattningar,
beddomningar och generaliseringar. Observationer fakta nar flera oberoende
observatorer, i detta fallet patienter, ger sameskbivning av ett beteende i detta
fall hos sjukskodterskan. Genom en induktiv procesderas och kategoriseras
handelserna efter identifierade beteenden ochystemm av specifika handelser
utvecklas.

Datainsamling och analys

For delstudie I, Il och Il valdes fokusgrupper sdatainsamlingsmetod. Metoden
innebar att datainsamling sker vid samtal i grupmdk ett amne bestamt av
forskaren (jfr. Morgan, 1996). Denna datainsamimgwd valdes for att kunna
anvanda den dynamik som uppstar i grupper for attrika och detaljerade
perspektiv (Asbury, 1995; Krueger & Casey, 2000) ditagarna reflekterar dver
egna erfarenheter och far associationer av varangyplevelser och erfarenheter.
En atmosfar av uppriktighet skapas nar deltagasraosh hor att andra har
liknande erfarenheter. Kéanslan av delade erfarentkein 6ka bade bredd och djup
I diskussionen samtidigt som interaktionen medfdfydligare beskrivning genom
kumulativ effekt (jfr. Krueger, 1994). Deltagarnaldes med utgangspunkt i
gemensamma karaktaristika som relaterade till fgikuyspens diskussionsdmne
(Krueger & Casey, 2000) i detta fall liknande esfaneter. Deltagarna i
fokusgrupperna var bade inneliggande och utskrpatéenter med erfarenhet fran
sluten somatisk vard (I, Ill) och sjuksk&terskoorm somatisk vard med erfarenhet
av och intresse for att engagera patienter sonkitgdai allt som rér den egna
omvardnaden (Il).

Allt oftare rekommenderas antalet deltagare | éaus$grupp vara 4-6 (McLafferty,
2004). Detta beror pa att mindre grupper ar lattare attytera och hantera, ger
deltagarna storre mojligheter att dela med sigreikier och upplevs bekvamare
(Krueger & Casey, 2000). Samtidigt ar gruppen &dkligt stor for att ge en
variation av erfarenheter. Hur manga deltagare skhanrekryteras per grupp ar
beroende av komplexiteten i amnet. Morgan (199kdmemenderar att tva fler &n
vad som behdvs bor rekryteras till foljd av storttadlsrisk. Av denna anledning
planerades antalet sjukskoéterskor per fokusgrup@-8 (1) respektive patienter
initialt till 6-8 vilket fick revideras till 4-6 pagrund av korta vardtider som
medforde svarigheter att fa tillgang till patienteed fyra dagars vardtid eller mer
(1, 1I). Enligt Morgan (1995) upplevs det inte fé&agra konsekvenser att som
deltagare utebli fran en grupp till skillnad frandividuell intervju. For att
minimera bortfallsrisken gjordes personlig inbjudared uppfoljning och saval



muntlig som skriftlig information gavs exempelviarior studien ar viktig for
patienter (I, Ill) respektive sjukskoterskor (lcho hur resultatet kommer att
aterforas.

| delstudie IV valdes intervju som datainsamlingsydefor att generera djup i

svaren och fa detaljrika beskrivningar (jfr. Flaaag1954). En semi-strukturerad
intervjuguide anvandes for att samla in patienteeskrivningar av avgérande
handelser betraffande delaktighet och tillforsakth alla nddvandiga detaljer

inkluderades (jfr. Brostrom, Stromberg, Dahlstront&dlund, 2003). Intervjuaren

lyssnade aktivt for att urskilja nyanser och stdflagor som kunde fordjupa

forstdelsen av hur patienten uppfattade situatio@emom detta gavs patienten
stod att vara sa specifik som mojligt i beskrivingav handelserna och inkludera
alla relevanta detaljer.

| delstudie | och Il styrdes urvalet av stravateeimangfald i data och kom att
besta av sex fokusgrupper med totalt 26 informanieentionen var att ha
informanter som kunde bidra med sina erfarenheten patienter och med en
variation betraffande diagnos och sjukhusvistdiggkusgrupperna inkluderade: a)
patienter pa en gynekologisk och en rehabilite@andsining dar patientdelaktighet
ingick i en uttalad vardfilosofi (fokusgrupp 1 ocB), b) medlemmar i

Pensionarernas Riksorganisation (PRO) som tidigardats pa sjukhus men nu
skrivits ut till hemmet (fokusgrupp 3 och 4), clipater pa en hjartavdelning som
fokuserar sjukskoterske-patientkontinuitet i form @imary nursing (fokusgrupp
5) och d) patienter pa en neurologavdelning utae g& uttalad vardfilosofi som
betonar patientdelaktighet eller fokuserad sjukssighte-patientkontinuitet

(fokusgrupp 6). Varje fokusgrupp traffades en gang.

| fokusgrupp 1, 2, 5 och 6 rekryterades informamaefran fyra sjukhus i vastra
Sverige. Skriftlig tillatelse att genomfora studierhamtades fran varje kliniks
verksamhetschef. Respektive avdelningschef kordektaper telefon och

informerades. Skriftlig information sandes till albjukskoterskor pa de utvalda
avdelningarna. Sjukskoterskorna ombads kontakiargat dagen fore en planerad
fokusgruppsintervju och fraga om de var intresseradtt delta. De

inklusionskriterier som angavs var att enbart péie som sjalva kunde ge sitt
informerade samtycke skulle tillfragas. Patienteskalle ha varit inneliggande
minst 4 dagar samt férsta och tala svenska. Dassskulle patienterna ha olika
diagnoser, vara i olika aldrar och av olika kon. &en samtyckt att delta gavs
darefter muntlig och skriftlig information. Pa imtudagens morgon inhamtade
sjukskdterskan muntligt informerat samtycke. Enusdguppsintervju genomfoérdes
nar fyra eller fler samtyckt att delta. | anslutpitil genomférandet bortfoll tva pa



grund av: ovantat besdk (1) och orkesloshet (1}alfaeltog sexton patienter
(fokusgrupp 1, 2, 5 och 6).

| fokusgrupp 3 och 4 rekryterades informanternar fERO i en mindre stad.
Muntlig och skriftlig information om syfte och tilfigagangssatt gavs till PRO:s
representant som ombads rekrytera seniorer meght@ivarderfarenhet fran sluten
somatisk vard. Skriftlig information lamnades fotdeining. Representanten
insamlade informanternas muntliga informerade sekatyvilket darefter féljdes

upp av ett telefonsamtal fran intervjuaren. | ammshg till genomférandet bortfoll

tva till foljd av forhinder. Totalt deltog tio infamanter (fokusgrupp 3 och 4).

| delstudie 1l kom urvalet att bes#& sju fokusgrupper med totalt 31 informanter.
Detta urval var andamalsenligt och informanterrdayterades fran fem sjukhus i
vastra Sverige. Intentionen var att ha informasten kunde bidra med en variation
av erfarenheter. Fokusgrupperna inkluderade sju&sskor: a) som under minst
sex manader tidigare deltagit i systematisk vagtegdhomvardnad i grupp, alla var
fran olika avdelningar: ortopedi, 6ron nas och hatgpon, gynekologi, forlossning,
medicin och rehabilitering (fokusgrupp 1 och 2), d§m arbetade pa samma
rehabiliterings- respektive hjartavdelning dar eatilelaktighet var en uttalad
vardfilosofi (fokusgrupp 3-5), ¢) som arbetade pénsia neurologavdelning utan
vare sig systematisk vagledning eller en uttaladdfilésofi (fokusgrupp 6-7).
Varje fokusgrupp traffades en gang.

Intervjuerna borjade med fokusgrupp 1 och 2 fréndjukhus. Skriftlig forfragan
sandes till 17 sjukskoterskor som tidigare deltagitka vagledningsgrupper med
information om studiens syfte och tillvagagangss#®a detta folide ett
telefonsamtal dar 13 samtyckte att delta. Vid geidoamdet bortfoll tre till f6ljd av
akut forhinder att lamna avdelningen och darmed konatt inga fordelade pa tva
fokusgrupper. Fokusgrupp 3-7 rekryterades fran avdelningar vid tre andra
sjukhus. Kontakt togs med respektive avdelningstireditt efterhdra avdelningens
intresse att delta i studien. Darefter skickades skriftlig forfragan till 26
sjukskoterskor. Samma information om syfte ochvdijagangssatt gavs. |
anslutning till genomférandet bortfoll fyra till §d av akut sjukdom och en kunde
inte lamna avdelningen. Totalt kom 21 sjukskoétersii inga fordelade pa fem
fokusgrupper.

| delstudie IV rekryterades informanterna fran aedelningar vid ett sjukhus i
vastra Sverige. Skriftligt samtycke inhamtades fidinikens verksamhetschef.
Respektive avdelningschef kontaktades per telefom imformerades. Skriftlig
information sandes till alla sjukskoterskor pa dévalda avdelningarna.



Sjukskoterskorna ombads kontakta patienter dagenpiénerad intervju och fraga
om de var intresserade att delta. De som samtytkietta gavs darefter muntlig
och skriftlig information. P& intervjudagens morgarhamtade sjukskoterskan
skriftligt informerat samtycke. Inget bortfall f&eem. Totalt kom 17 patienter att
delta i studien.

Deltagare

Utifran urvalskriterier och intresse att deltaudien komtotalt 26 informanter, 18
man och 8 kvinnor att delta i delstudie | och lidkell 2). Samtliga hade varit
inskrivna som patient vid somatisk vardavdelningshi4 dagar. Sjukhusvistelsen
varierade fran 4 dagar till 7 ménader. Aldern vade mellan 32-87 &r. | delstudie
Il deltog 31 informanter, 29 var kvinnor och 2 mégenomsnitt hade de arbetat 16
ar efter legitimation (variationsvidd 2-38). Tjudtdinformanter hade efter sin
sjukskoterskeexamen genomgatt universitetskurser ralevans for yrket.
Informanterna kom fran liknande kulturell bakgrumch med likvardig utbildning
och ingen var overordnad nagon annan. | delstudideltog totalt 17 patienter, 8
man och 9 kvinnor. Samtliga hade varit inskrivnanspatient vid somatisk
vardavdelning minst 4 dagar. Aldern varierade mefi8-91 &r. | s&val delstudie I,
lIl och IV deltog informanter med utomeuropeisktkwéll bakgrund.



Tabell 2. Antal deltagare i respektive fokusgrupp

Fokusgrupper Antal planerade Antal deltagare i resp.
fokusgrupp

Delstudie | och 11l
Inneliggande patienter pa gyn.avd. 4

- Fokusgrupp 1 4
Inneliggande patienter pa rehab.avdb

- Fokusgrupp 2 5
Utskrivna till hemmet, medlemmar i
PRO

- Fokusgrupp 3 5
Utskrivna till hemmet, medlemmar i
PRO

- Fokusgrupp 4 5
Hjartavd.

- Fokusgrupp 5 3
Neurologisk avd.

- Fokusgrupp 6 4
Delstudie Il
F.d. deltagare i vagledningsgrupperl17

- Fokusgrupp 1 4

- Fokusgrupp 2 6
Rehab.avd.

- Fokusgrupp 3 4

- Fokusgrupp 4 4
Hjartavd.

- Fokusgrupp 5 6
Neurologisk avd.

- Fokusgrupp 6 3

- Fokusgrupp 7 4




Genomfdrande

Fokusgruppsintervjuerna genomfordes maj - septer2bél (I, IIl) respektive
under perioden december 2001 - april 2002 (Il). Usgkuppsintervjuerna (l-111)
varade mellan 1 - 1% timma och genomfordes av safonskare (I.L., M.S.).
Platsen var ett ostort rum i direkt anslutning alldelningen respektive i PRO:s
samlingssal (I, IIl). Avsikten med den plats somdes var att deltagarna inte
skulle paverkas negativt av en frammande miljoketilvisat sig kunna hamma
diskussionen och darigenom paverka tillforlitligh®ti data negativt (jfr. Carey,
1995). Av praktiska skal gjordes fokusgruppsinteevpa med sjukskoterskorna nar
arbetssituationen tillat (11). Genom att manga skikerskor ville delta kunde
samtliga av bemanningsskal inte losgoras vid sariltfile pa rehabiliterings-
respektive neurologavdelning. Avdelningens sjuksksior fick darfor indelas i tva
fokusgrupper. Detta problem forelag inte vid hjadginingen eftersom
bemanningen dar bestod av enbart sjukskoterskibrfolid av bortfall blev nagra
fokusgrupper endast 3 deltagare (I-1ll). Dessa gdiodes och analyserades som
ovriga fokusgrupper. De individuella intervjuernarges juni 2006, varade mellan
Y% - 1 timma och genomfdrdes av forfattaren (I.L\)).( Intervjuerna gjordes i
patientens enskilda vardrum eller i ett ostort iudinekt anslutning till avdelningen
for att tillhandahalla en saker och avslappnadmgjfi. Brostrom et al., 2003).

Betydelsefullt vid fokusgrupper ar att intervjuleela ar van att hantera grupper for
att kunna skapa en tillatande och bekvam atmokfareger & Casey, 2000) (I-11).
Intervjuledarens uppgift var att introducera ammetja diskussionen kring @mnet
och ingripa forst om den forbigick en intressanpeks eller tappade fokus.
Avsikten var att uppmarksamt lyssna pa vad delteydramforde som viktiga
aspekter av patientdelaktighet i en fri diskussi®amtidigt iakttog medbddmaren
(M.S.) interaktion och argumentation for att urskilspontant uppkomna
forestéllningar enligt rekommendationer av Webb Kekiern (2001).

| delstudie | utgick fragorna fran: "Vad innebadaldgighet i omvardnaden for dig
som patient” samt "Pa vilket satt var du delaktidin omvardnad”. Inledningsvis
informerades att delaktighet har avser samspelet legtimerade sjukskoéterskor.
Dessutom fokuserades hinder for delaktighet forstddie Ill. | delstudie I

fokuserades frageomradena vad patientdelaktighedchr hur den forverkligas.
Enligt Carey:s (1995) rekommendationer forfinadesh dordjupades fragorna
allteftersom datan analyserades och forstaelsen dedkdl-11l). Varje

fokusgruppsintervju inspelades i sin helhet pa damtdl och transkriberades
ordagrannt. Under samtliga fokusgrupper deltog reddmare (M.S.: [, llI

respektive I.L.: 1) som observerade, antecknadetog med fragor och skotte
bandspelaren. Detta mojliggjorde diskussioner ieldiranslutning efter varje



fokusgrupp om spontana intryck men aven om vilkgdstallningar och argument
som framtratt tydligast.

| delstudie IV anvandes genomgaende samma fragor i samtliga jueer(fr.
Flanagan, 1954). Efter ett kort inledande samtalbmtydelsefulla hdndelser och
omvardnad stélldes en rad fragor: Kan du beratam&andelse dar du upplevt dig
delaktig, Kan du beréatta nagon handelse dar dwippéevt dig delaktig, Vad ledde
fram till denna handelse, Vad gjorde sjukskoterskdur reagerade du pa detta,
Hur paverkades du av sjukskoterskans handlingarje intervju inspelades i sin
helhet pa ljudband och transkriberades ordagrannt.

Analys

| delstudie | och Il gjordes analys av intervjurmatiet genom anvandning av
konstant jamforande analys (jfr. Glaser, 1978).abatamling och analys skedde
parallellt. Efter varje fokusgruppsintervju avlyssnades banoet en skriftlig
sammanfattning gjordes av intervjuledaren (I.L.: réspektive M.S.: II).
Prelimindranalys gjordes med framvaxande kategdiilsammans med idéer,
fragestallningar och memos. Denna prelimindra anapvandes sedan som
utgangspunkt for fortsatt datainsamling fran paftde fokusgrupp.

Nar alla fokusgruppsintervjuer utférts gjordes tarilig analys av allt datamaterial
(1, 11). Oppen kodning av de ordagrannt transkrder intervjuerna gjordes av tva
personer (l.L. och M.S.) oberoende av varandra.iMgsfulla delar som beskrev
erfarenheter (I), handlingar och héandelser (I, Ijentifierades och
begreppsliggjordes i substantiva koder. Dessa gnaples utifran liknande innehall
till Overgripande kategorier. | den samtidiga téiska kodningen beskrevs
egenskaper och dimensioner av de olika kategorieosh subkategorier
genererades. Mellan genererade kategorier eft@soktlationer vilka efterat
accepterades eller forkastades nar ny data ti#irdslaser:s (1978) teoretiska
kodfamiljer dimensioner och strategier anvandesdiirfinna relationer mellan
kategorier. Nar karnkategorin identifierats ovekgien 6ppna kodningen i selektiv
kodning. Analysen avgransades och fokuserade dareftdast pa karnkategorin
och kategorier vilka beskrev patienters forvantamgdolkningar och uppfattning
om forutsattningar for patientdelaktighet (1) redpee sjukskoterskors
forhallningssatt och tillvagagangssatt (11). Valadivar inbyggd i analysen genom
konstant jamforelse av framvaxande resultat modatg tills méattnad var uppnadd
(jfr. Glaser, 1978). Nar sex (I) respektive sju) ([ibkusgrupper genomférts var
innebdrden i patientdelaktighet utforskat i forghgde datamaterial. Det monster



som vuxit fram i analysen forandrades inte motes|utagot som ar utmarkande for
mattnad enligt Glaser (1978).

| delstudie Il gjordes en tematisk innehallsanabs intervjumaterialet som

kombinerar delar av innehallsanalys med aspekteBrawinded Theory (Burnard,
1991). Analys och datainsamling pagick parallefifter varje fokusgrupp

genomlyssnades bandinspelningen och en skriftlimnsanfattning gjordes av
intervjuledaren. En prelimindranalys gjordes medamivaxande kategorier
tillsammans med idéer, fragor och memos. Dennanpirédra analys anvandes som
utgangspunkt for fortsatt datainsamling fran eftgmhde fokusgrupp.

Nar alla fokusgrupper genomforts gjordes en slulitalys av det ordagrannt
transkriberade datamaterialet. Varje utskrift |astepprepade ganger av
intervjuledare och medbedomare for att fA en hetludt forsta informanternas
erfarenheter och tankar. De oOvergripande rubrikespakskoterska, patient och
organisation identifierades forst. Genom Oppen kuglgenererades darefter fritt
kategorier som reflekterade handelser och handlim@mssa kategorier reducerades
genom gruppering under Overgripande rubriker. Hirign utvecklade
intervjuledaren och medbeddmaren oberoende av dw@arkategorisystem
grundade pa direktcitat. Kategorisystemen jamfosdean och ett fatal justeringar
gjordes for att na konsensus. Utskrifterna lastesfter aterigen tillsammans med
de slutliga kategorierna for att faststalla niveiroserensstammelse sa kategorierna
tackte alla aspekter av fokusgruppsintervjuerna.rjg¢vakodad del av
fokusgruppsintervjuerna kontrollerades for att bl narheten till kontexten. En
forskare som inte tidigare varit involverad | ars@y granskade det slutgiltiga
kategorisystemet inkluderande direktcitat. Ingarng@ar gjordes.

| delstudie IV gjordes en analys av det ordagrdramskriberade datamaterialet
efter att samtliga intervjuer genomforts. Varjekuifs lastes upprepade ganger for
att fa en uppfattning om helheten (Flanagan, 1954)handelse, antingen negativ
eller positiv, identifierades som “critical incid2rom den relaterade till studiens
syfte och baserades pa en detaljerad och urskbjpskrivning av en handelse med
tydlig bdrjan och slut. Detta inkluderade den ditwra som ledde till h&ndelsen,
handlingar eller beteende hos den centrala persohéndelsen (sjukskoterskan)
samt dess resultat. | datamaterialet identifieraotdt 105 “critical incidents” och

varje informant bidrog med 2-31. Klassificeringgarsade med att identifiera och
markera hé&ndelserna. Dessa analyserades for aé likheter, oavsett om de var
positiva eller negativa. Darefter identifieradesipiga och negativa handelser i tva
huvudomraden. Sjukskoterskors beteenden identiféesrach klassificerades foljt
av patienters reaktioner pa dessa beteenden. ywheteenden framtradde ur de



tre sista intervjuerna vilket indikerar ett 6vergkav handelser (jfr. Flanagan,
1954). Det slutgiltiga klassifikationssystemet bestav tva huvudomraden;
stimulerande respektive hindrande delaktighet. ®daskluderade 16 beskrivna
beteenden hos sjukskoterskor knutna till sex beshrieaktioner fran patienter.

Studiernas trovardighet

Tillforlitlighet vid datainsamlingen

Att tillfraga patienter om deras erfarenheter atigmadelaktighet i omvardnaden

skulle kunna ifragasattas eftersom de inte kaasawra insatta i vad omvardnad
ar (1, 1, 1V). Inledningsvis informerades darf@yatienterna om att fokus har ar
samspelet med sjukskoéterskan. For att starkartitligheten vid datainsamlingen

ombads patienterna att beskriva vad sjukskoterskgiir. Svaren visade att de
kunde identifiera sjukskoterskefunktioner. De finken frdgan om de visste vilka i
personalen som var sjukskoterskor och detta bedesrg|a med eftertryck och

exemplifierades med nagra fornamn.

Vid datainsamlingen starktes tillforlitigheten gan att huvudsakliga slutsatser
verifierades under varje fokusgruppsintervju. Diskussionen sanfattades
muntligt av intervjuledaren och informanterna komeeade vad som var viktigast
och mest betydelsefullt. De reflekterade Over, kiemtgrade, verifierade och
vidareutvecklade innehallet. Detta satt att vahdiemehallet har rekommenderats
av flera forskare (Carey, 1995; Krueger & Casey0@O0 Nar datainsamling i
fokusgrupper gors under pagaende sjukhusvistelsed&tia hindra en éppen och
fri diskussion (I, IIl). Tillforlitigheten kan pderkas negativt till foljd av att
patienten &r i en beroendesituation. Darfor gjotttdsav fokusgruppsintervjuerna
efter utskrivning. Tillférlitlighet vid datainsanmigen starktes ocksa genom att alla
fokusgruppsintervijuer gjordes med samma tillvagggdatt och av samma
intervjuledare (jfr. Kidd & Parshall, 2000).

Genom att saval fokusgruppsintervjuer (I-ll1) somdividuella intervjuer (1V)
inspelades pa ljudband och skrevs ut ordagranmktesitillforlitigheten. Detta
valdes medvetet for att kunna ga tillbaka och lallgra sa inte nyanser och
detaljer forsvunnit. Glaser (1998) rekommenderarckdoatt endast goéra
anteckningar direkt efter intervjutillfallet.

Informanter fran olika avdelningar och sjukhus $améeliggande som utskrivna
samt heterogena betraffande diagnos och erfaren(heli¢) respektive informanter
fran olika kontexter (ll) resulterade i en mangdikal infallsvinklar pa



patientdelaktighet i omvardnad. Datainsamling iusdrupper gav tillgang till en

bred variation av erfarenhetsbaserat utbyte omemptakelaktighet (jfr. Krueger,

1994; Asbury, 1995) (I-1ll). God interaktion ar pdelsefullt for trovardighet och

tolkning av insamlad data (Carey, 1995). Alla inmfanter delade med sig av
asiktsskillnader, diskuterade och utvecklade simpusnkter vilket gav djupa och
rika kvalitativa data. | varje fokusgrupp var irdktionen vanlig, generds och
avslappad. Detta bekréaftas av de signaler i forrkrappssprak, dgonrorelser och
tonlage som observerades under fokusgruppernar B¥tslutade fokusgrupper
patalade dessutom flertalet informanter spontamt dettta varit en positiv

upplevelse Darmed forefaller inte ndgon social positioneriray firekommit déar

artighet och en onskan att passa in i normen kda tél patvingat samtycke

(Nyamathi & Schuler, 1990). Fokusgrupper avseatgtskapa en typ av interaktiva
reella processer (Seale, 2004). De ar dock ijglgasinte naturligt upptradande
interaktioner och erbjuder darmed ingen garantirdfi@nde hur manniskor
interagerar eller vad de sager utanfor forskningskden. Ingen garanti finns
darmed att informanterna agerar i enlighet medtsizgor de gett.

Nagra fokusgrupper kan anses sma eftersom amébetianter blev tre (1, 11, 11).
Det vasentliga for delstudiernas syfte var att iéllet i diskussionerna i
fokusgrupperna genererade tillracklig data. Erfigteger och Casey (2000) kan fa
informanter resultera i otillréacklig variation avfarenheter. Detta var inget som
intraffade, datamaterialet var datatétt.

Att komma i kontakt med patienter var inte nagrabfem tack vare mycket
intresserade och tillmotesgaende sjukskoterskafecloch representant for PRO.
Daremot var det en viss svarighet att fa tillrégklimanga informanter till
fokusgrupperna (1, Ill). Anledningen var att patem skulle ha varit inneliggande
minst 4 dagar och detta begransade tillgangen panper som kunde tillfragas
eftersom vardtiderna ofta ar korta.

En stor 6vervikt av man bland informanterna (I dithkan formodas ha paverkat
resultatet men hur kan inte faststallas eftersogranfaimforelser inte gjorts mellan
kon. En orsak till snedférdelningen var att paegend vid de studerade
avdelningarna till storsta delen bestod av mantidpunkten for fokusgrupperna.
Snedfordelningen skulle dven kunna bero pa att tillfrdgats oftare, verkat mer
intresserade av att fa information om studien dackat ja till att delta oftare. En
annan anledning skulle kunna vara att man i stis&ackning vill delta och bidra
med synpunkter for att paverka framtida utvecklinflar det galler
konsfordelningen av sjukskoterskorna i delstudiekdn detta antas spegla den
verklighet som utgors av att vardande yrken har flwinnor an man.



Patientdelaktighet kunde studerats ur ett genugektis men detta har valts bort
av avgransningsskal.

Tillforlitligheten i insamlad data ar hog i CITItfi6ljd av att informanten berattar
verkliga handelser (jfr. Flanagan, 1954) (IV). wjadata ar dock kanslig for bias
pa grund av den néra interaktionen mellan intergjnaoch informanten. For att
undvika en eventuell paverkan stalldes sa opprgofraom mojligt vilket gjorde
att informanterna kunde tala fritt om sina erfaeteh, detta ar grundlaggande for
ett tillforlitligt resultat (jfr. Silverman, 2001)nnan en intervju avslutades gjordes
muntlig sammanfattning av informationen som vakdiEs genom att informanten
kompletterade, verifierade och vidareutveckladeédlet.

Vid intervjuer kan informanter minnas situationemns upplevts svara. Darfor
forsokte intervjuaren vara sa kanslig som mojlafiservant och forberedd pa att
hantera denna situation (V). Trots att vissa avsmr intensiva och framkallade
mindre trevliga minnen av att inte ha varit delgldir det generella intrycket att
informanterna var lugna, avspanda och ndjda meduatha bidra med viktiga
erfarenheter. Det rika datamaterialet kan ses stimmesultat av 6ppenhet och
fruktbar kommunikation i intervjusituationerna, k#tecknat av positiva kanslor
och ©msesidig respekt. Detta kan sammantaget ses &o styrka da
tillforlitigheten ar beroende av intervjuarens formaga att stodjarnmdinten att
tillhandahalla klara exakta beskrivningar av betieen (Flanagan, 1954). Nar en
beskrivning ar detaljrik anses informationen vamrékt medan vaga rapporter
med brist pa detaljer indikerar att handelserfdijtl av glomska kan vara felaktig.
Har var beskrivningarna detaljrika. Samma frageguiibehdlls under samtliga
intervjuer vilket ar ett krav for tillforlitlighete. Intervjuaren undvek att fylla i eller
omformulera informantens egna ord for att inteerskbiaz.

Ingen informant har farit illa eller paverkats nttgaunder fokusgrupper eller
intervjuer, vad jag kan bedoma. Istéllet har deeftlit som att informanterna
upplevt sig uppskattade. Flera har ocksa framhattitdet varit vardefullt att fa
beratta om sina erfarenheter i lugn och ro for nagmm ar intresserad och gett sig
tid att lyssna. De har dessutom fatt telefonnummetruppmanats kontakta mig om
de skulle vilja prata om nagot mer. Ingen har riefjerat. Flera av informanterna
har aven framhallit att de sett det som viktigt rattdverka for att det ska kunna
hjalpa andra patienter.

For delstudie | och Il pagick datainsamlingen tikmalysen visade att alla
kategorier var méattade. Med detta avses att destabsom genererats inte langre
fordndrades av ny data. Den insamlade datan vade sig sjalv genom att



framvéxande kategorier och deras relation till mdra hela tiden stalldes och
verifierades mot ny data. Tillférlitighet uppfyld nar samma relationer aterfanns i
ny data som samlades in. Mattnadsbegreppet aralgeant i delstudie 11l och 1V
men materialet bedéms tillrackligt for syftet mex$pektive studie. | delstudie IV
pagick datainsamling tills det uppstod ett Overskav handelser i
overensstammelse med Flanagan:s (1954) rekommeneéatiEnligt Flanagan
(1954) anges 100 handelser vara tillrackligt ochihgéamlades 105 vilket kan ses
som en styrka.

Tillforlitlighet vid analysen

Ingen litteratur lastes inom det omrade som undgssfirran karnkategorin var
identifierad, detta for att inte riskera att tolkigen av data kontamineras (|fr.
Glaser, 1998) (I, 1l). Denna risk minimerades d&ssugenom att alternativa
perspektiv eftersoktes och att tva personer, olneiav varandra gjorde en 6ppen
kodning (I-1ll). God samstammighet erhélls mellan de tva kodningarna
Benamningen av ett fatal koder var olika men vidngkning visade de sig ha
samma eller liknande innehall. Anvandningen av reddmare i analysen av data
anvandes som kontroll och motdrag mot godtyckligretnsidig subjektivitet. For
att ytterligare starka tillforlitigheten granskadeh kommenterade tva personer
(K.P., C.L.) (I, ) respektive en person (K.P.)JIXlinte tidigare involverade i
analysen, det slutliga kategorisystemet innefatatiektcitat.

| delstudie IV starktes tillforlitlighet i analyseswv avgorande handelser genom att
kontinuerligt ga fram och tillbaka mellan helhetech delarna for att jamféra och
revidera tills en slutgiltig klassifikation vaxtaim. Forfattaren forsokte forhalla sig
Oppen till vad som vaxte fram ur datamaterialetgffannhet sékrades genom
systematisk hantering av datan; upprepad genombgsnidentifiering och
reflektion 6ver de avgorande handelserna. Da meibace inte anvandes vid
kodningen diskuterade istallet forfattarna (l.L.,.9V) klassifikationen for att
minska risken for bias.



Tillstdnd och forskningsetiska 6vervaganden

Studien genomférdes i Overensstammelse med forgkeiiska riktlinjer (HSFR,
2002). Varje deltagare gav sitt informerade muatl{dill) respektive skriftliga
(IV) samtycke efter muntlig och skriftlig informat. For delstudie | och Il gav
forskningsetikkommittén vid Goteborgs universiteidgannande (nr. O 653-01).
For delstudie IV gav Regionala etikprovningsnamnde@oteborg radgivande
yttrande (nr. 176-06). Tilltr&de till forskningsfél gavs av verksamhetschefer och
avdelningschefer vid berdorda enheter. | Overenssilse med nationella och
lokala direktiv kravdes inget formellt tillstAndaft Etisk namnd fore ar 2003 for
delstudie Il eftersom urvalet inte var patientearutanstéllda sjukskoterskor.
Avdelningscheferna vid berorda enheter gav harade till forskningsfaltet.

Nar deltagare i en fokusgrupp framfor olika asiktetetta fall om delaktighet, kan
detta upplevas besvarande (Krueger & Casey, 2080).denna anledning
betonades inledningsvis i varje fokusgrupp attktesi var att fa fram olikheter i
uppfattningar och erfarenheter. Dynamiken i en $gkupp kan framkalla storre
spontanitet och Oppenhet an individuella intervjuBetta kan locka till att
deltagarna avsldjar mer an de tankt och darfor eamationellt provokativt. Inget
sadant tillfalle upplevs ha uppstatt. Intervjuletabetonade att varje deltagare bara
ger s& mycket information denne Vvill. Deltagarnaséirades dven om att den
insamlade informationen skulle hanteras och foiwaa att ingen obehdrig har
tillgang till materialet eller att nagon kan igenkas vid rapporteringen.
Information gavs ocksa om att deltagandet nar seifst tkunde avbrytas. | en
fokusgrupp kan tredje person omnamnas eller igevsinav deltagarna och
informationen foras vidare efterat. Inledningsvisbads darfor deltagarna att inte
fora vidare vad som diskuterats i gruppen. Dettamarar inte att sd anda sker
men bidrog till att inga namn namndes i berattelser



Resultat

Studiens syfte var att bidra till kunskapsutvedkliom vad som kan starka
patienters delaktighet i egen vard genom att kiarddreteelsen patientdelaktighet
samt beskriva hur delaktighet stimuleras respektindras. Nedan foljer en samlad
redovisning av vad som framkommit i de fyra delsudsom gjorts. Denna

presenteras med utgangspunkt i foreteelsen patiektiphet samt hur

patientdelaktighet stimuleras respektive hindras.

Foreteelsen patientdelaktighet

Insikt genom Overvaganden speglar patienters plispga delaktighet i
omvardnad och vaxte fram ur fyra inbordes relateredinensioner, en process
bestdende av; Tillmtétesgaende atmosfar, Emotiogelttsvar, Samforstand och
Rattigheter (1). Patienters forvantningar pa sjakskskan var har centralt. En
sjukskoterska behover etablera en kontakt sa tieripen mar gott (tillmotesgaende
atmosfar), kanner sig accepterad, betydelsefulladtde nar varann kanslomassigt
(emotionellt gensvar). Sjukskoterskan oévertygar @ig att de forstar varandra
(samforstand) och att patientens ratt att deltgeinevard sakerstalls (rattigheter).
Insikt genom 6vervaganden kraver att vid varjéalié gora en beddémning av om
patienten ar tillrackligt férberedd, har den infation som behdévs och tillforsakras
majlighet att vara delaktig.

Insikt innebar att som patient forsta relevant infation om sin situation och
handelseforloppet (I). For att kunna delta som gmaitibehovs @ndamalsenlig,
trovardig och tillracklig kunskap i en trygg oclddfande miljo. Delaktighet kraver
att patienters kunskaper fordjupas sa det blir igitfor dem att forsta malen for
medicinsk behandling och omvardnad och hur de kgmas. Dettddrutsatter att
sjukskoterskor beaktar patienters roll och férvargar En beddémning behdver
goras av patientens forstaelse av sin situation dsrima fordjupas kontinuerligt
grundat pa aktuella behov och information. Deldieigkraver att sjukskoterskors
handlingar speglar motivation och engagemang fdremianflytande i varden.
Overvaganden bygger pa patienters formaga att kdidaen uppfattning om
omvardnadssituationer och jamféra mot egna forvagar eller 6nskemal. Detta
inkluderar att kontinuerligt ha mdjlighet att avgdm de vill eller inte vill aktivt
medverka i sin vard. En patient behover forberdédastt kunna valja och ta del i
omvardnadsbeslut och aktiviteter. Forberedelsegiriper omsesidigt fortroende
och forstaelse, uppmuntran och bekréaftelse avitatiesom den centrala personen.

Hur patientdelaktighet stimuleras
Av patienternas beskrivningar framgar att det ak 6t uppstar situationer dar
fragan om delaktighet stalls pa sin spets (IV)u&ibnen kan utmynna i att det



ibland blir en positiv upplevelse for patienten sdaelaktig. Exempel pa en sadan
situation &r vid omvardnadsrond nar sjukskoterskear genuin narvaro och
patientens erfarenheter och synpunkter eftersoks. aknat exempel ar vid
informationstillfallen nar sjukskoterskan tillharddler meningsfull och tillracklig
information. Patienterna berattar ocksa om exenjaelakemedelsadministrering
nar sjukskoterskan overlater till patienten attvsffosera exempelvis tabletter for
smartbehandling. Maltiden kan ocksa vara en sdoasom blir positiv for
patienten men den namns inte sa ofta. D& handtaexdenpelvis om mdjligheter
att valja var och nar maltiden serveras men ock$ia vad och hur mycket mat.

Patienterna beskriver att delaktighet stimuleras patienten upplever sig
uppmarksammad som person och sjukskoterskan vieauirg intresse (1V).
Patienten kdnner sig métt och accepterad som wméop och inte bara som ett
sjukdomstillstand eller sangnummer. Sjukskoterskisar sig tillganglig och finns
til hands nar patienten behdver, ar personlig deh sig tid. Spontana
samtalsinviter stimulerar och Oppnar doérren forakieghet dér patient och
sjukskoterska lar kanna varandra som personerS{likskoterskorna & sin sida
framholl att patienten bor engageras i sin varémnedan borjan och att en atmosfar
av egenansvar skapas som bygger pa respekt ooft gkihatt patienten kan vara
sig sjalv (Il). Patienterna upplever att nar abllandad personal strdvar mot samma
mal skapar detta tillforsikt och fortroende (l).tieaterna anger att en forutsattning
ar att den egna sjukskoterskan koordinerar heldepisoden.

Delaktighet framjas ocksa av att sjukskoterskaarvighordhet, patienten kanner
sig da sedd, hord och betydelsefull (I). Patierbejakas i hur denne mar och
kanner sig trodd (V). Sjukskoéterskorna betonadydmdsen av empatisk formaga
och en vilja till inlevelse i patientens uppleve(f¢. Patienten uppmuntras att i ord
uttrycka tankar, kanslor och farhagor. Sjukskotensér ocksa uppméarksam pa sina
egna kanslor och reflekterar éver hur det egnaebelet inverkar pa patienten. Att
sjukskoterskan lyssnar och fragar anser patienteairea avgorande (IV). Detta for
att fa en allsidig bild av hur patienten har dethnoeksa ta reda pa vad patienten
tycker och vill. Fragor gor dven att patienten ifdflektera och det bidrar till att
forsta egna tankar och hur olika saker kan beab&kskoterskorna a sin sida
framholl betydelsen av aktivt lyssnande for atkaobch ge respons pa det patienten
formedlar uttalat och outtalat (II). De svar och ndéterkoppling som
sjukskoterskan ger maste forstas och vara menilftggfiupatientens kansla av eget
larande.

Delaktighet stimuleras nar sjukskoterskan forseiepgen med information som ar
anpassad efter dennes behov. Patienten uppleveildsimgagerad och motiverad



att aktivt medverka i egen vard (IV). Att fa infoation av en och samma
sjukskoterska ar betydelsefullt. Information behtwdforas pa ett begripligt,
trovardigt och meningsfullt satt med lattfattligirék anpassat efter patienten (1).
Patienten ska ha nddvandiga forklaringar om hur telhger ihop inkluderande
risker exempelvis om sjukdomen och behandlingen. Byukskoterskan tar sig tid
och sitter ner i lugn och ro sa patienten kan fuaadeh komma med fragor for att
forstd sammanhangen. Patienterna beréttar attrdp$dom egenvard exempelvis
hur de ska skota bandaget sjélv, ge sig sjalv @phgmma samt skéta mat och
motion.

Saval patienter som sjukskoterskor framholl betyelelav att sjukskoterskan ger
skriftligt material exempelvis broschyrer och backd, 11). Patienten kan darmed
bilda sig en egen uppfattning och battre forsta diskutera vad som ska héanda
(IV). Ju mer insatt en patient ar desto battre déeldd for att medverka i sin egen
vard (1). Aven om en patient inte forefaller insesad eller orkar bry sig behovs
anpassad kunskap. Sjukskoterskorna angav att vidfatmationsgivning behovs
kontinuerlig avstamning av patientens forstaelse giwen information (l1).
Darigenom erhalls en uppfattning om patientens vh formaga till samarbete.

Sjukskoterskorna framholl att information utgor mgen for delaktighet och val

gors mellan olika alternativ grundat pa tillracklispklig och korrekt information

(1. Sjukskoterskan skapar forutsattningar for igraten att gora bade
administrativa val exempelvis nar kontroller skaragd eller hemgang och
personliga val exempelvis hygien (1) och maltit)| Patienterna berattar att val
gors mellan att antingen overlata det till sjukgkékan nar en patient ar for sjuk,
radd eller inte orkar, eller att s&ga ja eller tieptt forslag eller att gora ett eget
alternativt val (1).

Stimulerande ar ocksa att sjukskoterskan formekitatakter exempelvis att fa
prata med andra patienter om deras erfarenheteatbéhtroduceras pa en annan
avdelning vid overflyttning (IV). Sjukskoterskorn@ sin sida framholl att nar
sjukskoterskans egna kunskaper ar otillrackligdtjasy ett natverk dar hjalp tas av
andra ().

Delaktighet stimuleras nar en patient upplever smgdnd som kunnig och
sjukskoterskan utgar fran och tillvaratar dennesskaper (IV). Patienten kanner
sig som en tilging i samarbetet. Sjukskoterskarskuderar och gor
overenskommelser dar patienten alltid finns metieR&rna berattar att inget goérs
forran parterna fort ett resonemang och patientendi och styr och har kontroll.
En skriftig 6verenskommelse stimulerar och klargéaner for patientens aktiva



medverkan i omvardnaden med gemensamma mal oclsidligsétagande (l). De
anteckningar som gors i journalen ska dverensstameathoch klargdra patientens
uppfattning. Sjukskoterskorna a sin sida framhéllyHelsen av resursinventering,
att patientens egenvardsformaga utforskas och déttatsatter en effektiv
vardplanering tillsammans, vid behov dven med Aarste (l1).

Delaktighet framjas ocksa av att sjukskoterskarlawaar ansvar till patienten att

sjalv dosera exempelvis tabletter for smartbehagdliV). For patienter &r ansvar

ett atagande for sig sjalv och sin situation soomdas pa medansvar tillsammans
med sjukskoterskan (I). Patienten har da fatt méion, kunskap och forslag att ta
stallning till. Sjukskoterskorna a sin sida uppnsarkmade betydelsen av att tidigt
inventera ansvarsfordelningen och understka fétniegar for ansvarstagande

(1. Sjukskoterskorna framholl tva nivaer av anstagande. Vid medansvar,

gemensamt med sjukskoterskan kan patienten inteltva stod, ansvarstagandet
byggs upp successivt. Egenansvar ar istéllet fattdtandla i vissa situationer och

forutsatter att patienten tar ansvar for sina hagedlr.

Stimulerande for delaktighet ar aven att som patibla mojlighet till
medbestammande tillsammans med sjukskoterskan sjidvbestammande da
patienten sjalv tar beslut (I). Ibland kan dockhdéstdmmande vara omgjligt
exempelvis att fa eget rum eller vardplats déar epagin 6nskar (ll1).
Sjukskoterskorna & sin sida framholl att vid metlmesnande forklaras
konsekvenser av olika valmdjligheter och detta dér mojligt for patienten att
utova inflytande i beslutsprocessen (llI). Vid sp@stammande accepterar och
stodjer sjukskoterskan patienten oavsett egen, dséa patienten ar da inforstadd i
situationen och har insikt i beslutets konsekvenser

Hur patientdelaktighet hindras

Av patienternas beskrivningar framgar att det al tit Aven uppstar situationer
som utmynnar i en negativ upplevelse av att inte \delaktig (V). Exempel pa
sadana situationer &r vid medicinsk vardrond nékssoterskan inte stodjer
patienten att bidra och ingen forberedelse gorérimbnden men &ven vid
omvardnadsrond nar sjukskéterskan distanserarcsignte ger det stod patienten
behodver. Andra exempel som framkommit ar vid infationstillfalle nar
sjukskoterskan tillhandahaller otillracklig, felakteller ingen information men
ocksa vid omvardnadsdokumentation nar sjukskotarska inbjuder patienten att
delta och nér inga noteringar gors av patientempugykter. Patienterna berattar
ocksa om exempel vid lakemedelsadministrering makskoterskan inte forser
patienten med exempelvis tablett for sémnprobletar eavbryter infusion av
smartbehandling rutinmassigt med liten eller ingénsyn till vad patienten anser.



Delaktighet hindras nar en patient upplever sigimtlad utan uppbackningv
sjukskdterskan som forvantas vara ett stod (IVik§§oterskan upplevs betrakta
patienten oreflekterat. Nar en sjukskoterska digatuadan lamnas patienten att ta
hand om situationen sjalv. Patienten kanner sigransisidosatt och sviken. Nar
sjukskoterskan inte bistar under ronden utan &r f§is patienten ingen hjalp att
framfora sina synpunkter. Patienterna framhalledet ar battre att fa uppbackning
direkt an att sjukskoterskan efterat forsoker attilliratta.

Hinder for delaktighet ar nér en patient upplevey sott utan empati (lll).
Sjukskoterskan visar da bristande intresse ocha ¥ilj forstaelse av patientens
situation. Om en sjukskoterska inte visar medkaosha6ppenhet utan distanserar
sig, ger inte heller patienten mer av sig sjalv detta hindrar samarbetet. Patienten
saknar da motivation och vilja till medverkan. Eatipnt upplever sig métt utan
lyhordhet nar en sjukskoterska inte visar uppmadriked och inte lyssnar. Detta
kan medfora missforstand dar parterna talar foabandra. Patienterna berattar att
sjukskoterskan kan kora sitt eget race eller bartllssjukdomen och inte fa med
resten av manniskan. Missférstdnd kan &dven uppétd sjukskéterskan har
svarigheter att tala svenska eller anvander |ainskmer.

Delaktighet hindras ocksa nar en patient uppleigrighorerad utan inflytande

darfor att sjukskoéterskan sjalv vill ha kontroll€iv). Patienten ké&nner sig

forbisedd och utan mojligheter att delta och paaerlNar sjukskoterskan

bestdmmer sjalv och avvisar synpunkter skapar aetiaoch osékerhet. Med en
formyndaraktig attityd utdvas makt och kontroll agjhikskoterskan styr varden pa
ett satt som inte 6verensstammer med patienterfattgpg (111). Sjukskoterskan

upplevs dominant och markerar sin stéllning. Eniepatkanner sig verbalt

forringad nar sjukskoterskan anvander babyspraér étboniserar Gver dennes
upplevelse (1V). Patienterna berattar att hemligimetkeri mellan sjukskoterska och
narstaende, gor att en patient upplever obehadt #émnanas utanfér och ovetande.
Detta &r ocksa nagot som kan intraffa nar en sjiteskka svarar nodtorftigt pa
patientens fragor.

Nar en sjukskoterska negligerar journalféringen @atientens ord inte finns
nedskrivet hindras delaktighet (IV). Patienten l€nrsig utsatt och radd.
Dokumentationen blir otillracklig, vardplanen bfédligt utformad och

informationsoéverforingen fungerar inte (Ill). Patierna upplever att alla gor pa sitt
eget satt. Samarbetet mellan patient, sjukskotexsgia Ovrig personal blir

otillfredsstéllande.



Hinder for delaktighet kan aven aterfinnas hosgudin sjalv samt i organisationen
(IlN). Nar en patient kanner sig Overvaldigad awksjomen begransas eller
omojliggors formagan till delaktighet. Patientefremhaller att om en patient inte
orkar, far inte detta medfora repressalier i formn séimre vard Att inte veta
tillrackligt om sin situation gor det svart for jmatten att samarbeta och ta beslut.
Orsaken kan vara att en sjukskoéterska har bristerste om patientens behov. Nar
en patient har l1ag sjalvkansla bedoms den egnaafigminte vara tillracklig for att
forstd och klara av problem och tackla utmaningatienterna berattar att orsaken
kan vara radsla och en vilja att avskarma sig @i@ginsom hander. Utan tillrackligt
stod kan det vara enklast att forlita sig pa sjokstskan och vélja bort att vara
delaktig.

Delaktighet hindras ocksa nar en patient moter agaikten hela tiden (ll1).
Patienterna berattar att det da saknas en relatash en egesjukskoterska och
darmed tillrackliga majligheter till samtal. Patien k&nner sig utsatt for risker.
Om patienten lamnat 6ver ansvar till en sjukskdétenspplevs det obehagligt nar
nagon annan ocksa lagger sig i. Patienterna argede aipplevt att nar sangplats
saknas kan en patient mot sin vilja bli placerdgtiad eller hemskickad. Detta
medfor att patienten kanner sig 6verkérd och utkgnmill ny personal vilket
skapar oro och otrygghet.



Diskussion

Avhandlingens 6vergripande syfte var att bidrakulhskapsutveckling om vad som
kan starka patienters delaktighet i egen vard gemdimklargora foreteelsen

patientdelaktighet samt beskriva hur delaktighémnderas respektive hindras.
Patientdelaktighet ar en viktig fraga och en dekawagaende samhallsutveckling
generellt. Den foljande diskussionen kommer dasdtr handla om patienters
delaktighet och samhallet, 6évervaganden, patientalts och sjukskéterskans,

sjukskdterskans roll och patientens, att dverbryigigder i relationen patient och
sjukskoterska, att Gverbrygga organisatoriska hinsi@mt ledningens ansvar.
Diskussionen kommer till sist att dra nagra slssaoch foresla fortsatt forskning.

Patienters delaktighet och samhallet

Sedan mitten av 1970-talet har det svenska sanmiékeessivt forandrats mot ett
allt storre inslag av medborgarinflytande. Dennaedkling staller krav pa

individen att vara medagerande, men individen fidtagi ocksa ta ett allt storre
ansvar. Denna utvecklingstendens bygger pa deniskagbrinciper som omsatts i
politiska ambitioner. Medborgarinflytandet har ktarinom saval arbetslivet (SFS
1976:580) och arbetsmiljon (SFS 1977:1160), somlask@dDsU 1977:20) och

halso- och sjukvarden (SFS 1982:763). Denna sasuitédickling med okande
fokus pa delaktighet, individualisering, ansvaratae och valmojligheter, kan
gora att motet med olika samhallsinstitutioner lglir annorlunda upplevelse an
individen férvantat sig, men kan ocksa vacka fotmiingar som samhallet inte
alltid svarar upp mot.

Samhallsforandringarna gor att individer forsokeyera for att paverka sina
forhallanden aven inom varden. Att ta egna initiddirutsatter att individen satter
sig sjalv i centrum i forhallande till sjukvardejir.(Beck, 1998). Sjukvarden kan
inte langre ensidigt styra 6ver de mdjligheter soms. Detta leder till ett okat
kunskapssotkande via exempelvis Internet och media. media finns numera
ocksd en direkt kommunikation fran lakemedelsfayetapotek och andra
intressenter. Tv-program som exempelvis "Fragaatokt "Du &r vad du ater” och
"Toppform” uppmuntrar individen till storre ansveagande for sig sjalv och sin
héalsa. Allt detta ger patienter redskap och fokstéforvantningarna pa delaktighet
i varden. Den information samhallet bjuder pa dkeksa patientens kompetens att
kunna stalla krav.

De professionella inom varden har inte alltid kaora om alla de kallor som
patienten har tillgé_ng till utan konfronteras meshdférst nar en patient havdar
egna synpunkter. Aven om de professionella vekatorna finns sa tar de inte



reda pa hur patienten informerat sig om sin egekdsm eller vardsituation
(Friberg, 2007). Att havda sig kan stalla storavkm@ krafter och mod fran
patientens sida. For att agera behover sjukvardaakias som nagot den enskilde
individen har mojlighet att paverka och inte somoenstandighet denne inte kan
styra over (jfr. Hansson, 2006). Hela denna sammié#ckling gor att fragor kring
patienters delaktighet ar viktiga att studera. dkliegen mot 6kat inflytande har
skett inom en forhallandevis kort period. Enlighdgukvardslag som gallde fram
till 1982 "agde” sjukvarden mer eller mindre sinatipnter. En patient som inte
foljde lakares order kunde skrivas ut med omedelledgkan. Det finns stor risk att
kvardréjande strukturer och attityder hos savaldpérsonal som patienter ger
upphov till situationer som inte &r till gagn faatgentens basta.

Overvaganden

Av presenterad avhandling framgar att patientergikuerligt gor évervaganden
for att bilda sig en uppfattning om omvardnadssitueer och jamforelser gors da
mot egna forvantningar eller dnskemal. Att sokaivig for att forstd kan ses som
en djupt mansklig foreteelse for att skapa trygdjfet Edwards, 2003). For att
patientens dvervaganden ska leda till insikt i famfordjupad forstaelse av sin
situation forutsatts att sjukskoterskan kontingerlhillfor meningsfull, adekvat
information men ocksa stodjer patienten att refiektsystematiskt tillsammans.
Bada dessa led utgér nodvandiga forutsattningar diélaktighet. Darigenom
stimuleras patientens férmaga att lara om, frigonaxa och hantera olika
situationer. Genom att inte fokusera brister odipiyehov utan istéllet patientens
potential kan frigbrelse startas.

En patient Overskoljs av intryck och signaler i eanligtvis frammande

sjukhusmiljo. En stor del av vardtiden agnas afdtoka forsta vad som hander
med patienten sjalv men ocksa vad som sker i orimgem. Ett séatt att forsta detta
ar att patienten anvander och forsoker forverkbgaevidensbaserad praxis (jfr.
Edwards, 2002). For att finna acceptabla tolkningarvad som hander samlar
patienten information och handlar utifran en egeddmning av hur anvandbar och
trovardig denna information verkar. Om olika sjuitghskor da tillhandahaller
information som upplevs motsagelsefull och har alésikter kan patienten bli
forvirrad eftersom utgangspunkten for bemastringsh handlingsstrategier allt
efter hand da forandras. Om en patient inte kamisshet hittar denne sjalv pa
forklaringar (jfr. Edwards, 2003). Detta kan reeudt i feltolkningar eller

missforstand. FoOr att patienten ska kunna varaktigla sin vard grundat pa
tillrackliga kunskaper, behover en sjukskoterskamdera till reflektion dar

patienten engageras for att 6vervaga alternatimo®een genuin dialog stimuleras



patientens kritiska tédnkande med stod av sjuks&kémis reflektiva fragor. Detta
leder vidare till nya mojligheter i en patientfokwad diskussion (Poskiparta,
Liimatainen, Kettunen & Karhila, 2001).

Patientens bild och sjukskoterskans

Denna avhandling visar att det, i stort sett, raolegrensstammelse mellan hur
sjukskoterskor och patienter forstar sjalva forswe patientdelaktighet.
Diskrepans aterfinns daremot mellan ideal och vughkt, mellan hur
patientdelaktighet uppfattas och patienters mdgtigh att faktiskt vara delaktiga i
sin egen vard. Sahlsten (2007) visar i sin avhagdiur sjukskoterskorna menar att
patientdelaktighet framjas. De ger saval handlirigaterade beskrivningar, som
synpunkter pa forhallningssatt. Dessa svarar val de forvantningar pa hur
sjukskoterskan bor gora for att patienten ska wapseg delaktig som framkommer
i denna avhandling. De tva avhandlingarna tillsamsngrtydligar bilden av vad
som kravs inom ramen for relationen for att engudtska uppleva sig tillrackligt
insatt och forberedd for delaktighet. Kvaliteterrelationen har framtratt som
avgoOrande for om patienten ska kanna sig tillfrees sin delaktighet.

De tva avhandlingarna tydliggér ocksa en bild awd&righeter som finns nar det
galler att skapa den delaktighet som &r onskvaansBmmighet rader mellan
patienterna och sjukskoéterskorna om vilka omradem sr problematiska och
dessa aterspeglas framst i sjukskoterskans patgiska forhallningssatt och i
vardorganisationen. En klar skillnad aterfinns d@re mellan parternas tolkning
och forstaelse av de problem som lyfts fram.

Bade patienter och sjukskoterskor uppmarksammanagjukskoterska kan ha ett
paternalistiskt satt och utéva kontroll dver vargenett satt som inte ar forenlig
med patientens uppfattning om delaktighet. Patrekésmner sig ignorerad och utan
inflytande och lagger vikt vid sjalva upplevels&jukskoterskorna vill forklara och
menar att ett paternalistiskt satt ar en konsekenen sjukskoterskas bristande
insikt om vikten av att forandra sitt forhallningsisoch arbetssatt for att framja
patientdelaktighet. Sjukskoterskorna forklarar @chksmisten pa delaktighet med
bristande kunskaper. Sjukskoterskorna menar asjudskoterska kan ha for liten
yrkesmaéassig erfarenhet vilket ger osékerhet octowetv kontroll. Bristfalliga
kunskaper om patienten och dennes halsotillstanabask otrygghet liksom
bristande medvetenhet om vikten av reflektion sosini tur leder till brist pa
sjalvinsikt.



Sjukskoterskorna framhaller att narstdende ockadhkaett paternalistiskt satt. De
kan styra varden pa ett satt som inte Overensstanmezl patientens egen
uppfattning eller egna 6nskemal. Patienterna dsisia lyfter fram att narstaende
och sjukskoterskan ibland kan prata bakom ryggem lemlighalla saker for
patienten.

Kontinuitet i varden ar ett annat omrade som fradmatsbm problematiskt av bade
patienterna och sjukskéterskorna. Patienterna nrijtar ansikten hela tiden och
saknar en egen sjukskoterska. Sjukskoterskornamagnproblemet ar att antalet
sjukskoterskor gor att tiden inte racker till fortt dara k&nna varandra.
Sjukskoterskorna pekar pa att individuell schengiing dar sjukskoterskan sjalv
valjer bland arbetspass kan hindra kontinuitet. stBnde kollegialt stod,
sjukskoterskornas forhallningssétt och prioritesingarbetet dverensstammer inte
heller alltid med den kontinuitet som ar forutsaugnfor patientdelaktighet. Ett
problem som enbart uppmarksammas av patienterrat ée inte ar med och
skriver sin omvardnadsjournal.

Ronden uppmarksammas som ett problem av bade featian och
sjukskoterskorna. Patienterna lyfter fram att dee ifér den uppbackning de
forvantar sig av sjukskoterskan. Sjukskoterskorrenan att traditionella rutiner
och andra intressenter styr och detta gor att patiekan hamna i en underordnad
position. Problem i vardmiljon uppméarksammas av ebddatienterna och
sjukskoterskorna. Patienterna menar att for faplatser gor att de mot sin vilja
blir ivagskickade. Sjukskoterskorna papekar istddlister i lokaler och utrustning
som gor att patienten ar tvungen att ta emot hjadul egenvard denne annars
kunde klarat sjalv.

Sjukskoterskans roll och patientens

Den bild sjukskoterskorna ger av delaktighet fdtefavara i linje med den
ideologi som beskrivits som "new nursing” (jfr. Safje, 1992). Denna bild
forefaller inte helt Overensstamma med vad patieate upplever. Hur
sjukskoterskan kan framja delaktighet paverkasoaiata normer inom omgivande
milj0. Nar sjukskoterskor socialiseras in i yrketrhas en medvetenhet om redan
existerande vardesystem och gallande praxis soigeti@m bibehalls och forstarks
(Clare, 1993; Wittmann-Price, 2004). Darmed lar §gigkskoterskor att tdnka och
handla pa ett satt som faststéllts for dem av atditionellt dominerande grupperna
inom halso- och sjukvarden som lakare och admatister (Wittmann-Price,
2004). Detta kan accepteras som naturligt och damuftigaste synen pa
verkligheten. Harigenom skapas och legitimerasnetivetande hos sjukskoterskor



som forstarker redan befintliga maktstrukturer. xiala normerna véardesatter
konformitet och fasta rutiner, att anpassa sigfotja regler och foreskrifter, nagot
som darmed &ven galler patienter. Traditionerna fast forankrade och
sjukskoterskor kan fortfarande se sig som lakaféeidngda arm (jfr. exempelvis
Hedberg, 2005). Det ar dock enbart inom delegeragtiicimsk vard som
sjukskoterskan i realiteten ar understalld lakdreslutsfattande. Inom det egna
kompetens- och ansvarsomradet omvardnad, ar sjigeskan autonom med frihet
att sjalv ta beslut (jfr. SOSFS 1993:17; SOSFS 1995 SFS 1998:531;
Socialstyrelsen, 2005). Har har sjukskoterskopetsonligt ansvar att halla sig &
jour med utvecklingen och forskningen inom omvadinBen omvardnad en
sjukskoterska ger ska bygga pa vetenskap och bagevarenhet.

Sjukskoterskan ar i mangt och mycket formad av misgdionen och forefaller
osaker infor den autonoma rollen. Om inte sjukdisii@n har en gedigen och
aktuell forstaelse av grunden for professionell ardwnad riskeras funktionen att
utarmas och oéverga till assistent at andra yrkegmguinom varden. Avgorande for
patientens delaktighet &r sjukskoterskans uppfagtoim sin egen handlingsfrihet
och viljan att agera som en ansvarsfull professismn betonar beroendet och
oberoendet mellan sjukskoéterskor och patientervath den som stddjer patienten
att fora egen talan och foretrada patienten déadete ar mojligt kan ses som
sjukskoterskans primara ansvarsomrade. Den sjulsik@t som inte uppfattar sig
sjalv ha handlingsfrinet som autonom yrkesutovarde ha samre forutsattningar
att stimulera handlingsfrihet for patienten som aledr.

Trots revideringar i lagarna tycks patienten tiksvdel fortfarande bibehalla en
traditionell roll langst ner i makthierarkin. Dettédr konsekvenser for
handlingsutrymme och vilka skyldigheter och ratggn patienten har. De
professionellas maktposition ar av tradition knutdinspecifik kunskap och en
elitistisk professionell status val forankrad | $ethet. Forestéliningen att
sjukdomar enbart kan botas och behandlas av profeds experter och att
patienten ar skyldig att okritiskt félja ordinatemoch givna rad genomsyrar
fortfarande sjukvarden. Patienten tar for givetdst finns ett regelverk fér hur
denne ska vara for att inte betraktas som "begyankh riskera samre vard (jfr.
McGregor, 2006). Paradoxalt nog kan en patientavalf utéva kontroll 6ver sig
sjalv for att upptrada "normalt” och accepterasaavgivningen (Skelton, 1997).
Denna forestallining kan bidra till en passiv undéning dar patienten sjalv
medverkar till en 1ag niva av delaktighet.



Att dverbrygga hinder i relationen patient och sjukskoterska

Att dverlata en del av makten

Att sjukskoterskan ibland intar en patriarkal mdh tar 6ver for patienten tyder pa
att sjukskoterskan ser sig som expert och intsktiver patienterna vare sig
tillrackliga kunskaper eller formaga att veta vaansar bast for dem. Darmed far
patienten en underordnad roll bade i framtagandefosslag till I6sningar av
problem och i sjalva genomférandet. Nar patienesnsem okunnig behéver denne
vagledning av experter och riktmarken for det fattes livet. FOr att patienten inte
ska forlora bade frihet och sjalvkansla behoveksjiterskan tillvarata och
anvanda patientens erfarenhetsbaserade och vardagigsie kunskap. Denna har
traditionellt varit av underordnad betydelse. Om spukskoterska inte far tag i
patientens kdnnedom om den egna situationen tolgggl inte patientens specifika
behov (jfr. Mok & Chiu, 2004). For detta kravs eakitbar dialog dar patienten ges
mojlighet att beskriva sin bild av verkligheten mtatt bli avbruten av
sjukskoterskan. Patientens verklighet hamnar dargriinden. Darmed okar
forvantningarna pa att sjukskoterskan ska anstréamgdor att forsta patientens
situation. Genom att lyssna lagger sjukskoterskagen energi pa att forbereda ett
svar. Istéllet fokuseras patientens mojlighet attkiniva sin situation och handla
utifrdn sin egen expertkompetens. Darigenom faieptn ett tydligt erkannande
som vardefull och nédvandig medaktor.

Som ett led i att utveckla patientens personligaskaper behdver sjukskodterskan
tillféra professionell kunskap anpassad efter denhehov. Patienten behdver
ocksa stod att vardera informationen (Pilhammarekssbn, 2007). Genom att 6ka
patientens kunskap 6verfors makt som framjar autoroch oberoende. Samtidigt
starks patientens formaga att satta upp Onskvardla Att uppna malen oOkar
k&nslan av ansvar och kontroll genom att ge enawgfde av inre kontroll, att sjalv
kunna ta initiativ och framkalla férandringar. Féit frigora patientens potential
behover detta leda till nagon form av handling refleerenskommelse annars
stannar det vid ett dnsketdnkande. Genom en kdaistrach jambordig dialog
oppnas pa detta satt dorren pa vid gavel till dighkt.

Att vara observant pa egna attityder

Patienterna beskriver att en sjukskoterska iblanduader verbala och icke-verbala
signaler som bade forringar och utestanger patienfeetta kan forstarka

auktoriteten sa patienten blir allt mer beroender ehotstravig (jfr. Roberts &

Krouse, 1990; Kettunen, Poskiparta & Karhila, 200B%rigenom hindras bade
uppbyggnaden av en fortroendefull relation och edftektivt samarbete med

patienten. For att fanga upp patientens reaktiord@dgna signalerna behover
sjukskoterskan reflektera Over det egna beteeridetskan pa patienten och vice



versa. Upplevelserna kan sedan verifieras och thsksl for att undvika

missforstand. Detta hjalper sjukskoterskan att akiee sin sjalvkannedom. Att

reflektera tilsammans dagligen stddjer aven utiregkn av patientens personliga
kunskap varav en aspekt ar att forsta sig sjalv siola tankar och ocksa bli
medveten om hur dessa kunskaper paverkar i denségationen.

Sjukskoterskans formaga att reflektera behover dites genom att delta i
processorienterad handledning i grupp (jfr. Berggr2005; Lindgren, Brulin,

Holmlund & Athlin, 2005). Tekniken att kommuniceogh reflektera kan sedan
anvandas i interaktionen med patienter. Sjukskktenss som deltagit i

processorienterad handledning betonade betydelgerefkektion Gver sitt eget

beteende for att avsiktligt bygga upp en relatiam sunderlattar delaktighet.
Processorienterad handledning under ledning av uktorserad handledare ar
betydelsefullt for att sakra patientdelaktighet gnd kvalitet. Mentorskap ar ett
annat satt for sjukskoterskor att utveckla sjalvigdom. Med hjélp av en mentor
kan nya idéer utvecklas som motiverar sjukskoterskta reflektera och lara sig
mer fran egna kognitiva, beteendemassiga och milgSiga interaktioner med
andra (Grossman, 2007). Sjukskoterskan kan genedbéek fran sin mentor gora
en sjalvkritisk granskning av sitt beteende.

Att 6verbrygga organisatoriska hinder

Att anvanda omvardnadsjournalen som redskap

Att patienterna inte ar delaktiga i att skriva simvardnadsjournal kan tyda pa att
sjukskoterskan ser denna som ett arbetsverktygefinasig sjalv och vardteamet,
en kvittens pa vad som utforts. Den informationigraen vill tillféra kan da ses
som irrelevant och noteras inte. Nar patienter reddar forbattras innehallet i
omvardnadsjournalen enligt en studie av Karkkaioneh Eriksson (2005). Att
enbart notera vad sjukskoterskor gor, blir da idtegre det centrala. Fokus blir
istallet att parterna tillsammans planerar ochrugfid omvardnad. Genom att vara
med far patienten en éverskadlig bild av den narenframtiden, en forutsagbarhet
vasentlig for att bemastra situationen. Detta Kiitier att sjukskdterskan anvander
omvardnadsprocessen som problemldsningsmodell (SOBI3:17) samt gor
patienten delaktig i alla processens faser. Dadgentformas gemensamma mal
och delmal som stammer 6verens med vad patientesose viktigt. Genom att
patienten finns med i processen sker kontinuerpigféljning av omvardnadens
kvalitet. Patientens feedback ger dessutom sjukskdin betydelsefulla kunskaper
for sin fortsatta utveckling.



For en enkel och smidig planering tillsammans medtiepten behover
sjukskoterskor en laptop. Dataprogrammet bor vifaaraat pa ett anvandarvanligt
satt med tanke pa att patienten ska vara delaRdienter har foreslagit att
sjukskoterskan kan forse patienten med ett egeechningsblock. Om
sjukskoterskan uppmuntrar till dagboksanteckningar dessa utgéra ett stod att
minnas och stélla fragor. Situationer som patienipplevt svarforstaeliga blir
uppmarksammade och kan diskuteras och klarlaggetsa Ran bli utgangspunkt
for gemensamma noteringar i omvardnadsjournalersticiulera till hdgre grad av
kontroll O6ver egen vard. Patienternas vilja att avadelaktiga &aven i
dokumentationen av sin vard har inte tidigare @S i studier av
patientdelaktighet i omvardnad. Daremot har Linitstr Gaston-Johansson och
Danielsson (2006) konstaterat att dokumentatiorpaienters delaktighet i vard
och behandling saknas i manga journaler. Dettagiydi betydelsen av att ange de
overenskommelser parterna gor i omvardnadsjournalem efterfragad
sakerhetsaspekt.

En kvalitativt battre omvardnadsjournal dar pagenaktivt bidrar kan medfora en
potentiell tidsvinst. Overrapporteringar mellan gueral kan minska i omfattning
och denna tid istéllet agnas at att parterna gtirebach tydligare vardplaner. En
val insatt patient skulle sjalv kunna bli en lankedjan mellan arbetspassen och
Ooverbrygga eventuella informationsluckor. Att gdieerrapportering vid séngen
har visat sig vara uppskattat av saval patienter sjokskoterskor enligt en studie
av Timonen och Sihvonen (2000). Med en val fungdgeaomvardnadsjournal blir
inte patienten lika utsatt nar kontinuiteten iblakah brista mellan patient och
sjukskoterska. En sjukskoéterska finns ju inte diiglig dygnet runt &ven om
hon/han arbetar i en organisation med primaransvar.

Att forbereda ronden

Nar en sjukskoterska inte bistar under ronden kasigepatienterna asidosatta och
svikna. En avvaktande attityd kan spegla osékerbet sjukskoterskans
befogenheter. Sjukskéterskan kan da se sig sjahh cagera som
informationsformedlare till lakaren dar ronden gys som “hans show”.
Fortfarande tycks ronden genomféras pa ett odertisktaatt och den har sedan
lange kritiserats som en foraldrad tradition daigméer sallan far forklaringar eller
uppmuntras stalla fragor (jfr. Busby & Gilchrist992). Numera anses ronden
fungera mer som en samlingspunkt for medicinskbrmftionsutbyte mellan
lakare och sjukskoéterskor dar patienterna tillfsadar att ge sitt samtycke till
beslut eller for kontroll av utfallet av behandlarg (Weber, Stockli, Nibling &
Langewitz, 2007). Weber et al. (2007) havdar thaoned att ronden enbart &r till
for att lakaren ska fa ett ansikte pa den patient sarden planeras for. Om det



skulle vara sa, behover patienten informeras sang# felaktiga forvéantningar
byggs upp. A andra sidan har en sjukskoterska ettliskt ansvar att i alla
situationer backa upp patienten att fora egen tatdnifragasatta tillvagagangssatt
som inte ar till gagn for patienten (jfr. Hanks 080 Sahlisten et al., 2005). Genom
att forbereda patienten infér ronden och tillsamsnplanera vad som behdver tas
upp far bada en battre kontroll 6ver situationejuk&koterskan vet da vad som
upplevs viktigt och kan darigenom stdodja patiengédier vid behov féra dennes
talan under ronden. Alla méten ska fokusera p&tatka patientens position som
medaktor (jfr. Sahlsten et al., 2005).

Ledningens ansvar

For att realisera patientdelaktighet av god kvalki@n ansvaret inte bara valtras
over pa sjukskoterskan. Det ar ocksa en organisktdraga och darmed

ledningens ansvar. Har behover forutsattningar aka@ flera nivaer samtidigt.

Hos den enskilda sjukskéterskan forutsatts ettopdicg intresse, engagemang och
kunskap. Avdelningschefen a sin sida behdver hmdga att skapa ett dppet,
bekraftande klimat och incitament for forandringaen ocksa tid och andra
resurser for att ndgot ska handa (jfr. Nilsson,330Qrganisatoriska problem som
har framkommit behdver genomlysas och atgardastikigtet i varden behover

prioriteras dar patienten fokuseras som den cenpedsonen varifran allt ska utga.
Darmed behover all personal ocksa ifrdgasattaeutich eliminera de som inte
gagnar patienten. Aven verksamhetschefen forutsiiigggera sig och se till att
atgarder vidtas for att forbattra varden sa attepstrnas delaktighet starks (jfr.
SOSFS 2005:12).



Slutsatser

Denna avhandling har tydliggjort att patientdelgkét ar nagot hélso- och
sjukvarden behover arbeta med och vidareutvecklar Hetta behdver
sjukskoterskor men ocksa ledare pa alla nivaemblivetna om de rattigheter och
forvantningar patienterna har. For att mojliggoratimal patientdelaktighet
behover patienter uppmuntras och stodjas till 6kgen kontroll av kunniga och
engagerade sjukskoterskor. Kvardrojande struktumen ocksa attityder hos
vardpersonalen behover ifragasattas och undanfojastt forbattra patienters
delaktighet.

Fortsatt forskning

Fortsatt forskning behdvs for att undersoka:

e hur en intervention i form av uthildning om patieslfaktighet till
vardpersonalen skulle paverka patienters upplevalséelaktighet och vilka
effekter detta skulle medfdra for patienterna,

« hur patienters alder, sociala stallning och etgigtaverkar forvantningar och
forhallningssatt nar det galler delaktighet,

« hur delaktighet kan mojliggoras for patienter meutaksvarigheter, mentala
funktionshinder och fér de socioekonomiskt svaga,

 patienters delaktighet ur ett genusperspektiv noéds pa kvinnors och mans
forvantningar och krav respektive medverkan i sinvardnad. Detta skulle
kunna ge viktiga kunskaper for att i storre utdtriieg kunna tillgodose
patienters behov.



Summary

Patient and Co-actor.
Studies of patient participation and how this isxatated and hindered.

Introduction

In the last three decades, increasing interestbkeas paid to the importance of
patients participating in their own care. In Swedas in many other Western
countries, patients now have the legal right tdipgate in their own care, which
should be individually adapted to each patientedseand ability. Participating in
one’s own care contributes to greater motivationintprove one’s situation and
increasing adherence to prescriptions (Williamslet1998). This leads to better
treatment results and greater satisfaction withctre provided. Although patients
are expected to be given the opportunity to paaie in their own care, there is
stil a degree of dissatisfaction (SOU 1997:154;ul@y & Magee, 2003).
Insufficient consideration has been paid to pasieptoblems, e.g. nutrition, pain,
sleep and emotions/spirituality (Florin et al., 8R0This could result in patients
preferring to passively accept care (Trnobransg@4t Sims, 1999) and becoming
increasingly dependent (Enehaug, 2000). In a govemnh report, it is emphasised
that studies have also shown that many people beqmamsive in their role as
patient and that there is a lack of influence other treatment provided (SOU
2007:12).

It is only the individual patient who, on the baefsexperience and expectations,
can determine whether participation has been aetlieveverything that has to do
with his or her nursing care. By virtue of her pasi, the nurse can facilitate or
inhibit participation. This is because she has tgreaontrol and by and large
determines the norms in the nurse-patient intemagiHienderson, 2000). Patients’
participation in their own care is thus dependemttioe nurse (Welland et al.,

2003). Knowledge about patients’ experiences andergtanding of patient

participation in nursing and what stimulates or stitutes obstacles is needed in
order to make improvements and satisfy patientgeetations.

Aim

The overall aim of this thesis is to contributethie development of knowledge of
what could strengthen patients’ participation ieithown care by clarifying the
phenomenon patient participation and describe haw stimulated and inhibited,
respectively.



The subordinate aims of the different studies are:

» To explore the meaning of patient participatiomursing care from a patient
point of view (1).

» To clarify Registered Nurses’ understanding of grdtiparticipation in nursing
care by acquiring knowledge of how they interpred amplement the concept
of patient participation (I1).

» To explore barriers for patient participation irrsing care with a special focus
on adult patients with experience of inpatient sierzare (ll1).

« To identify incidents and nurses’ behaviours thafluence patients’
participation in nursing care based on patientpegences of inpatient somatic
care (IV).

Methodological starting-points

In substudies | and Il, Grounded Theory in accocdanith Glaser was used; this
was an appropriate method as originally there waly one overall aim and
research question. The focus was on patients’nd) raurses’ (II) perspectives on
the phenomenon patient participation. Grounded Mheaccording to the classic
orthodox method (Glaser, 1978, 1998), involvesesystically generating theory
or concepts and establishing their mutual relatiovitach can be used to explain,
account for and interpret variations in behavioun this case, based on patients’
() and nurses’ (l) statements. The starting-pdimtdata collection and analysis
was constant comparative analysis. In substudyallthematic content analysis,
which combines parts of the content analysis wipeats of Grounded Theory, a
method designed to analyse qualitative interviemas chosen (Burnard, 1991).
This method was chosen since it retains closermesgstérview data and enables
categories, which represent the informants’ thosigimd emotions in a systematic
way, to be generated. In substudy IV, Critical dleeit Technique (CIT) was used
(Flanagan, 1954). The CIT is a systematic, indecand flexible method where
specific descriptions of human behaviour in defiisgdations are collected. This
method is useful for solving practical problems. lBgans of an inductive process,
events are sorted and categorised according taifiednbehaviours and a system
of specific events is developed.

In substudies I-1ll, the data collection method s# was focus groups. This
method was chosen in order to be able to utilised§namics generated in groups
to obtain rich and detailed perspectives (AsbuBg5t Krueger & Casey, 2000)
where the participants reflect on their own experes and find associations
derived from each other’s experiences and persf@scti



In substudies | and lll, the choice of sample waisigd by a desire to attain variety
in the data and consisted of six focus groups waittotal of 26 informants. The
intention was to have informants able to contributigh their experiences as
patients and with varying diagnoses and durationimoé spent in hospital. The
focus groups consisted of: i) patients from a ggobmical ward and a

rehabilitation ward where patient participation wpart of an explicit care

philosophy (focus groups 1 and 2); ii)) members &fe TPensioners National
Organisation (PNO) discharged from hospital anah¢jvat home (focus groups 3
and 4 iii); patients from a heart failure ward feitlg on nurse-patient continuity in
the form of primary nursing (focus group 5); andl patients from a neurological
ward with neither an explicit care philosophy enmgpbiag patient participation nor
a focus on nurse-patient continuity (focus group 6)

In substudy |, the sample consisted of seven fagosips with a total of 31

informants. This was an purposeful sample andrfe@mants were recruited from
five hospitals in the West of Sweden. The intentwas to choose a range of
informants able to contribute with a scope of eigeres. The focus groups
included nurses: i) who had earlier participatadatoleast six months in systematic
clinical nursing group supervision and who workedlifferent wards: orthopaedic,
ear nose and throat, eye, gynaecological, childbimedical and rehabilitation

wards (focus groups 1 and 2); ii) who worked in saene rehabilitation or heart
failure ward, where patient participation was ampliex care philosophy (focus

groups 3-5); and iii) who worked in the same neagumal ward with neither

systematic clinical nursing group supervision noeaplicit care philosophy (focus
groups 6-7).

In substudy 1V, the sample consisted of 17 inforteainom three wards at a

hospital in the West of Sweden. The selection mateere that the patients should
have been hospitalised for at least four days hatthey understood and spoke
Swedish. Additionally, the patients were to haverbgiven different diagnoses, be
of different ages and be both male and female.

Results

The phenomenon patient participation

Insight through consideration reflects patientstspectives on participation in
nursing and emerged from four mutually related disnens, a process consisting
of: Obliging atmosphere, Emotional response, Cateroce and Rights (1). Here,
the expectations patients had of the nurse wergateA nurse needs to establish
contact so that the patients feel contented (ofdigitmosphere), feel accepted and
important and that they understand each other emalty (emotional response).



The nurse makes sure that they understand each (athrcordance) and that the

patient’s right to participate in his/her own casesafeguarded (rights). Insight

through consideration means that the nurse mustyal@ssess whether the patient
is sufficiently prepared, has the information nekded is able to participate.

Having insight means that patients understand aalevnformation about their
situation and the course of events (I). To be &blparticipate, the patient needs
appropriate, credible and sufficient knowledge insecure and supportive
environment. Participation requires that patiekisowledge is deepened so that
they are able to understand the goals of medieakrtrent and nursing and how
they can be reached. This presupposes that the takes the patient’s role and
expectations into consideration. An assessmentsnEetle made of the patient’s
understanding of his/her situation and this undeding needs to be continuously
augmented based on current needs and informatiarse’ activities are expected
to mirror their motivation for and commitment to tigat influence on care.
Consideration is based on patients’ ability to foam opinion about nursing
situations and compare them with their own expextator goals. This includes
always having the opportunity to decide whethenatrthey want to participate in
their own care. A patient needs to be preparedrdieroto be able to choose and
participate in nursing decisions and activitieedration includes mutual trust and
understanding, encouragement and acknowledgemeahegfatient as the central
actor.

How patient participation is stimulated

The patients’ descriptions show that at times asibns arise where the question of
participation is focused on (IV). Sometimes, tlasuits in a positive experience for
the patient who is participating. One example athsa situation is during the
nursing ward round when the nurse shows genuineresit and asks for the
patient’s experiences and opinions. Another examgpdieiring information sessions
when the nurse provides meaningful and sufficiafdrmation. The patients also
mention examples during drug administration whee turse leaves it to the
patient to decide on the dosage of tablets in paatment. Meals can also be a
situation that is positive for the patient but tlaeg not mentioned very often. Here,
it could be a question of being able to choose vdrehwhere the meal is served or
what food and how much.

The patients say that participation is stimulateldem they feel they are being
treated as an individual and the nurse shows aigennterest (IV). The patient

feels that he is treated and accepted as a umaginedual and not just as an illness
or a bed number. The nurse shows that she is biem#ad nearby when the patient



needs her, and is personal and takes the time de&gpentaneous invitations to

talk stimulate and open the door for participatwmere the patient and the nurse
get to know each other as individuals (I). The asygor their part, emphasised that
patients should be involved in their care from treey beginning and that an

atmosphere of self-responsibility is created basedespect and sincerity so that
patients can be themselves (Il). The patients fieel confidence and trust are
created when all the staff involved work towards same goal (I). They say that a
prerequisite is that their own primary nurse couaites the whole care episode.

Participation is also enhanced by the nurse shosangitivity, and the patient then
feels that he is seen and heard and is importantlfe patient feels that how he is
feling is confirmed and senses that he is belig¥¢ll The nurses emphasised the
importance of the capacity and willingness to beyatimetic when it comes to

patients’ experiences (ll). The nurse also paysn#tn to her own emotions and
reflects on how her own behaviour affects the pati€he patients feel that it is

crucial that the nurse listens and asks questid)sThe nurse does this in order to
obtain an overall picture of the patient’s situatidut also to find out what the

patient is thinking and wants. Questions also lgetatient to reflect and this helps
him to understand his own thoughts and how diffeteimgs can be tackled. The
nurses, for their part, emphasised the importaf@eive listening in order to be

able to interpret and respond to what the patienveys either expressly or tacitly
(I). The answers and feedback given by the nursstrbe understood and be
meaningful with respect to the patient’'s senseetiflearning.

Participation is stimulated when the nurse provitiespatient information adapted
to his needs. The patient then feels involved aotivated to participate actively in
his own care (IV). Receiving information from on@dathe same nurse is
important. Information needs to be provided in anaerstandable, credible and
meaningful way in simple language adapted to thiema(l). The patient should be
provided with all the necessary information abdwt different aspects of his
situation including, for instance, the risks asateml with the illness and its
treatment (IV). The nurse takes her time and stsrdwith the patient so that he
can reflect and ask questions to be able to uradetsiThe patients say that they are
given tips about self-care, e.g. how to take cdrther bandage, give themselves
injections at home and manage their food and es&rci

Both patients and nurses emphasise the importanites curse providing written
materials, e.g. brochures and books (1V, II). Téngbles the patients to form their
own opinion and to better understand and discusd whl happen (IV). The more
the patient understands, the better prepared e p&rticipate in his own care.



Adapted knowledge is needed even if a patient doesppear to be interested or
does not have the energy to care. The nurses dtadédavhenever they provided
information, they needed to continuously check thatpatient had understood (lI).
This enables them to form an opinion of the patentll and ability to cooperate.

The nurses emphasised that information forms tlsésha participation and that
choices are made between different alternativescbas sufficient, factual and
correct information (Il). The nurse creates thaguaisites for the patient to make
both administrative choices such as when checkiopgld be carried out or when
they should be discharged and sent home and péidumaes such as hygiene (ll)
and meals (IV). The patients say that a choice adarbetween either letting the
nurse decide when the patient is too ill, afraidloes not have the energy or saying
yes or no to a suggestion or making their own @dteve choice (I).

Also stimulating is when the nurse acts as a medt contacts, for instance, by
having the patient talk to other patients about tyeperiences and introducing him
to another ward when he is moved (IV). The nurfmstheir part, emphasise that
when the nurse’s own knowledge is insufficient, sekes networks to get help form
others (Il).

Participation is stimulated when a patient feelatthe is acknowledged as
competent and the nurse takes this into accountusihses his knowledge (1V).
The patient feels that he is an asset in their e@in. The nurse discusses and
makes agreements in which the patient always pgaates. The patients say that
nothing is done until the parties have held a dismn and the patient is on control.
A written agreement stimulates and clarifies pldons the patient's active
participation in the nursing with common goals amdtual commitments (I).
Nursing notes should be in agreement with and fgldhe patient’s views. The
nurses, for their part, emphasised the importahagventorying resources, that the
patient’s ability to carry out self-care activitias investigated and that this
presupposes effective care planning together withecessary, significant others

().

Participation is also promoted by the nursing gitvesspatient the responsibility for
e.g. deciding on the dosage of tablets for paimttnent (IV). For patients,
responsibility is a question of being accountalole dneself and one’s situation,
which is based on joint responsibility with the sei(l). The patient has then been
given information, knowledge and proposals to decwh. The nurses drew
attention to the importance of inventorying theislon of responsibility at an early
stage and investigating the prerequisites for takesponsibility (II). The nurses



referred to two levels of taking responsibility. filme case of joint responsibility
together with the nurse, the patient could ingialeed support as the assumption of
responsibility is built up gradually. Self-respdmbiy is instead the freedom to
take action in certain situations and presuppdsastihe patient takes responsibility
for his actions.

Participation is also stimulated when the patiesngiven the opportunity for co-
determination with the nurse or self-determinatsimce the patient himself then
makes decisions (I). Sometimes, however, self-tdetation may be impossible,
for example, if the patient wants his own room ded in a specific ward (l1l). The
nurses, for their part, emphasised that in the oase-determination, they explain
the consequences of different choices and thanthiges it possible for the patient
to influence the decision-making process (ll).He tase of self-determination, the
nurse accepts and supports the patient regardiéss own opinion, but the patient
understands the situation and has an insight i@@onsequences of his decision.

How patient participation is hindered

It emerges from the patients’ descriptions thainaé¢s situations arise, which result
in a negative experience of not participating (IExamples of such situations are
during the medical ward round when the nurse dagssapport the patient by
contributing and does not prepare prior to the doand during the nursing ward
round when the nurse distances herself and doggvethe support needed by the
patient. Other examples that emerged are duringrnvdtion sessions when the
nurse provides insufficient, faulty or no infornmati and in the case of nursing
documentation when the nurse does not invite thiengato participate and when
no notes are made of the patient’s views. The p@tiglso mention examples such
as drug administration when the nurse does notigeothe patient with, for
example, tablets for sleeping problems or routinglierrupts pain treatment
infusion with little or no consideration for whéuet patient thinks.

Participation is inhibited when a patient feelsttha has been abandoned without
backup by the nurse, who is expected to provideauIV). It is felt that the
nurse regards the patient in an unreflected wayefwa nurse withdraws, the
patient is left to manage the situation himselfe Tyatient feels alone, neglected
and betrayed. When the nurse is nhon-supportivenduine medical ward round and
instead is silent, the patient does not get ang hrelpresenting his opinions. The
patients emphasise that it is better to be givakugadirectly instead of the nurse
trying to set things right afterwards.



Participation is inhibited when a patient feeld the has been met without empathy
(ll1). The nurse then shows a lack of interest ma anderstanding of the patient’s
situation. If a nurse does not show sympathy arghogss but instead distances
herself, the patient does not make an effort arditibits their cooperation. The
patient lacks the motivation and will to participaf patient feels he has been met
without a sensitive ear when the nurse does noafiaption and listen to him. This
could result in them misunderstanding each othethay then talk at cross-
purposes. The patients say that the nurse may db stie sees fit or focus solely
on the illness without including the whole persénmisunderstanding can also
arise when the nurse has difficulties speaking $healr uses Latin terms.

Participation is also inhibited when a patient $elginored and without influence
because the nurse herself wants to be in contw)! {The patient feels neglected
and unable to participate and exert an influencéeiVthe nurse decides and
dismisses the patient’s views, this creates anxastgl uncertainty. In attitude
characterised by paternalism, power and contrekexcised and the nurse guides
the care in a way that does not accord with theeps perception (I11). The nurse
is regarded as dominant and marks her positionatfemt feels belittled verbally
when the nurse uses baby talk or makes ironic fesr@bout how he feels (1V).
The patients state that when the nurse and signifisthers behave secretively, the
patient feels discomforted, left out and uninformé&lis can also be the case when
a nurse barely answers a patient’s questions.

When a nurse neglects to make notes in recordghengatient's words are not
written down, participation is hindered (IV). Thatgnt feels exposed and afraid.
This results in insufficient documentation, a fgultare planning and non-
functioning transfer of information (lll). The patits feel that everybody does
things in their own way. This makes for unsatisfagctcooperation between the
patient, the nurse and other members of the staff.

Obstacles to participation may lie with the patiéinself and exist within the
organisation (ll1). When a patient feels overwhednisy his illness, the ability to
participate is either limited or made impossibl&éeTpatients emphasise that if a
patient does not have the energy, this should eed Lo reprisals in the form of
worse care. Not knowing enough about his situatmakes it difficult for the
patient to cooperate and make decisions. The rdasdhis could be that the nurse
has an insufficient understanding of the patienggds. When a patient has low
self-esteem, his own ability is judged to be insight to understand and tackle
challenges. The patients say that the reason rcthuld be fear and a desire to



shut oneself off from what is happening. Withouffisient support, it could be
simplest to trust the nurse and decide not to patie.

Participation is also inhibited when a patient ¢candy meets new faces (Ill). The
patients say that in such a situation, they dohawe a relationship with their own
nurse and thus too few opportunities to talk widr. iThe patient feels that he is
exposed to risks. If the patient has handed owspomsibility to the nurse, he feels
uncomfortable when another nurse becomes involVkd. patients state that they
know of situations where a patient, when no bed awslable, was summarily
assigned a bed, moved or sent home against hisAsila result, the patient feels
completely disregarded and at the mercy of newgpere, which leads to anxiety
and a sense of insecurity.

Conclusions

This thesis has clarified the fact that patientipgnation is something that needs to
be worked on and further developed in health andicaé care. This requires
nurses as well as leaders at all levels to becowmarea of the rights and
expectations patients have. To achieve optimunepiparticipation, patients need
to be encouraged and supported by knowledgeabléestidated nurses in order to
increase their own control. In order to improveigrdt participation, traditional
structures as well as attitudes of the caregiveesino be questioned and replaced.



Tack

Forst och framst vill jag rikta ett varmt och inlgtrtack till alla som pa olika satt
bidragit till denna avhandling. Ett sarskilt tackrdill alla deltagande patienter och
sjukskoterskor for att ni frikostigt delat med ertankar, erfarenheter och klokhet.
Tack ocksa till avdelningschefer och verksamhetschtsm gett tilltrade till faltet.
Utan er medverkan hade detta arbete inte varitigdjl

Ett stort och varmt tack gar till det forskarteaomsfoljt mig, huvudhandledare
Bjorn Sjostrom, handledarna Kaety Plos och Catharlindencrona samt
medbeddmare och medforfattare Monika Sahlsten.aNipd olika satt outtrottligt
granskat manus, gett rad och stod. Utan detta dwdddet inte varit mojligt.

Ett sarskilt tack riktas till Kerstin Segesten fiandledning i avhandlingsarbetets
slutfas. Din ofdrtréttliga "maratonhandledning” dista veckorna och skarpsinniga
och konstruktiva synpunkter var ovarderligt.

Ett speciellt tack riktas till Eva Pilhammar-Andsos for granskning i samband
med bade mitt- och slutseminarium. Din noggrann@og®ang, inspirerande och
vardefulla kommentarer forde mig framat.

Tack ocksa till Kerstin Nilsson och Carina Furakér konstruktiv kritik vid
mittseminariet och aven till Febe Friberg och Belgdberg som noggrant granskat
och gett vardefulla synpunkter vid slutseminariet.

Ett varm tack till Alexander de Courcy for all lpained granskning av det engelska
spraket. Vara samtal har alltid varit lika uppsloaplarorika och inspirerande.

Tack aven till fore detta doktorandkollegor ochal@& vid Institutionen for
Vardpedagogik senare Institutionen for Vardvetepskah Halsa, for givande
diskussioner som berikat mina forskarstudier. Tacksa till all 6vrig personal for
administrativ service och alltid lika vanligt beratite.

Ett sarskilt tack gar till alla mina harliga ardetmrater vid Hogskolan Vast i
Vanersborg, ingen namnd och ingen glémd. Innetagk for att ni alltid backat
upp mig. Tack ockséa till Benny Larsson pa it-enheteh Charlotte Aslin pa
Biblioteket for att ni alltid snabbt och generdstlls upp och hjalpt mig.

Till mina n&rmaste vanner: Ingrid och Harry Spekisela och Hans Thomsen,
Gunila Blomgvist och Lena Carlsson, tack for atfimns och att ni pa alla satt gett
ert varma stod och uppmuntran.



Referenser

Allen, D. (2000). “I'll tell you what suits me be#tyou don’t mind me saying”:
“lay participation” in health-caréNursing Inquiry 7, 182-190.

Alexandersson, M. (2007). Tankens krokning tillbakat sig sjalv.Pedagogiska
magasinet, 127-33.

Asbury, J-E. (1995). Overview of Focus Group RedeaQualitative Health
Research5, 414-420.

Bauman, Z. (2002Det individualiserade samhéllegdteborg: Daidalos AB.

Beck, U. (1998).Risksamhéllet. P4 Vag Mot en Annan Moderni@titeborg:
Daidalos.

Berggren, I. (2005).Ethics in clinical nursing supervision. An analysid
fundamental ethical issues of the influence ofic@innursing supervision, with
special reference to ethical decision makimmpktorsavhandling. (University of
Oslo, Faculty of Medicine No. 316.) Oslo: Unipub.AS

Blumer, H. (1998)Symbolic Interactionism. Perspective and Methdelw Jersey:
Prentice-Hall.

Brostrom, A., Stromberg, A., Dahlstrom, U., & Fadd, B. (2003). Congestive
heart failure, spouses’ support and the coupl&spslsituation: a critical incident
technique analysigournal of Clinical Nursingl12, 223-233.

Burnard, P. (1991). A method of analysing interviganscripts in qualitative
researchNurse Education Today, 1461-466.

Busby, A., & Gilchrist, B. (1992). The role of tin@irse in the medical ward round.
Journal of Advanced Nursing7, 339-346.

Cahill, J. (1996). Patient participation: a conceaptlysis.Journal of Advanced
Nursing 24, 561-571.

Cahill, J. (1998). Patient participation — a revied the literature.Journal of
Clinical Nursing 7, 119-128.



Carey, M.A. (1995). Comment: Concerns in the Analyd Focus Group Data.
Qualitative Health Research, 887-495.

Caress, A-L., Luker, K.A., & Ackrill, P. (1998). Rent-sensitive treatment
decision-making? Preferences and perceptions irample of renal patients.
NTresearch, @), 364-372.

Clare, J. (1993). A challenge to the rhetoric ofaanipation: recreating a
professional culturelournal of Advanced Nursing8, 1033-1038.

Clover, A., Browne, J., McErlain, P., & VandenbeBy,(2004). Patient approaches
to clinical conversations in the palliative carétiag. Journal of Advanced Nursing
48, 333-341.

Coulter, A., & Magee, H. (2003).he European patient of the futuidaidenhead,
PA: Open University Press.

Courtney, R., Ballard, E., Fauver, S., Gariota, ®.Holland, L. (1996). The
Partnership Model: Working with Individuals, Faradi and Communities toward a
New Vision of HealthPublic Health Nursing, 13), 177-186.

Doherty, C., & Doherty, W. (2005). Patients’ prefeces for involvement in
clinical decision-making within secondary care &né factors that influence their
preferenceslournal of Nursing Management, 113,9-127.

DsU 1977:20Medinflytande i skolan: férslag med anledning akddagens beslut
om skolans inre arbete m.@tockholm: Utbildningsdepartementet.

Edwards, C. (2002). A proposal that patients besidemed honorary members of
the healthcare teardournal of Clinical Nursing, 1,1340-348.

Edwards, C. (2003). The reflective patient: intrapeal careNursing Standard,
17(38), 33-36.

Efraimsson, E., Sandman, P.O., Hydén, L-C., & Rasan, B. (2004). Discharge
planning: fooling ourselves? — patient participatim conferencesJournal of
Clinical Nursing, 13562-570.



Efraimsson, E., Sandman, P.O., & Rasmussen, B6J20they were talking about
me’ — elderly women’s experiences of taking part andischarge planning
conferenceScandinavian Journal of Caring Sciences, @8-78.

Eldh, A.C., Ehnfors, M., & Ekman, I. (2004). Thegolomena of participation and
non-participation in health care-experiences ofgpés attending a nurse-led clinic
for chronic heart failurézuropean Journal of Cardiovascular Nursing,239-246.

Eldh, A.C., Ehnfors, M., & Ekman, I. (2006a). Theaning of patient participation
for patients and nurses at a nurse-led clinic fmogic heart failure European
Journal of Cardiovascular Nursing, 85-53.

Eldh, A.C., Ekman, I., & Ehnfors, M. (2006b). Cotioins for Patient Participation
and Non-Participation in Health Cafdursing Ethics, 1), 503-514.

Enehaug, I.H. (2000). Patient participation recgiigechange of attitude in health
care.International Journal of Health Care Quality Assace, 134), 178-181.

Elliott, M., & Turell, A. (1996). Understanding theonflicts of patient
empowermentiNursing Standard, 1@3-47.

Evans, S., Tritter, J., Barley, V., Daykin, N., MalN J., Palmer, N., Rimmer, J.,
Sanidas, M., & Turton, P. (2003). User involvemeémt UK cancer services:
bridging the policy gag=uropean Journal of Cancer Care, 1331-338.

Fallberg, L. (2002). Patientrattigheter i Nord8oecialmedicinsk tidskfrift,, 82-92.

Fiveash, B., & Nay, R. (2004). Being active suppartient control over health
care.Contemporary Nurse, 1192-203.

Flanagan, J. (1954). The critical incident techeigasychological Bulletin, 51
327-358.

Florin, J., Ehrenberg, A., & Ehnfors, M. (2005).tieats’ and nurses’ perceptions
of nursing problems in an acute care settilayrnal of Advanced Nursing, &),
140-149.

Florin, J., Ehrenberg, A., & Ehnfors, M. (2006xatiént participation in clinical
decision-making in nursing: a comparative study rafrses’ and patients’
perceptionsJournal of Clinical Nursing, 151498-1508.



Friberg, F. (2001)Pedagogiska moten mellan patienter och sjukskdatensé en
medicinsk  vardavdelning. Mot en varddidaktik pa svirldsgrund.
Doktorsavhandling. (Go6teborg Studies in EducatioBelences 170.) Goteborg:
ACTA Universitatis Gothoburgensis.

Friberg, F. (2007). Hur har patienters larande dvats i halso- och vardforskning. |
B. Engstrom, M. Beijer Melander, |I. Ekman, F. Fripe& G. Ostlinder (Red.),
Patientundervisning och patienters larandss. 46-55). Stockholm: Svensk
Sjukskoterskeférening och Gothia Forlag AB.

Fridell, S. (1998).Rum for vardens moéterDoktorsavhandling. Institutionen for
Arkitektur och stadsbyggnad. Stockholm: Kunglig&riska Hogskolan.

Gallant, M.H., Beaulieu, M.C., & Carnevale, F.AO(R). Partnership: an analysis
of the concept within the nurse-client relationskiipurnal of Advanced Nursing,
40,149-157.

Glaser, B.G. (1978)Theoretical Sensitivity. Advances in the Methodpladj
Grounded Theoryill Valley: Sociology Press.

Glaser, B.G. (1992Basics of Grounded Theory Analysis. Emergence vsirkp
2nd edn. Mill Valley: Sociology Press.

Glaser, B.G. (1998Doing Grounded Theory. Issues and Discussibti.Valley:
Sociology Press.

Glaser, B.G. (2001).The Grounded Theory Perspective: Conceptualization
Contrasted with DescriptiomMill Valley: Sociology Press.

Grossman, S. (2007). Assisting Critical Care NursesAcquiring Leadership
Skills. Dimensions of Critical Care Nursing, &), 57-65.

Gustavsson, R.A. (1989). Origins of authority: Trganization of medical care in
Swedenlinternational Journal of Health Services,(19 121-133.

Hanks, R. (2005). Sphere of Nursing Advocacy Mobeitsing Forum40(3), 75-
78.



Hansson, K. (2006). Den aktiva familjen i halsoh agjukvarden. | K. Hansson
(Red.), Etiska utmaningar i halso- och sjukvardefss 65-86). Lund:
Stundentlitteratur.

Hedberg, B. (2005)Decision Making and Communication in Nursing Pregti
Aspects of Nursing CompetencBoktorsavhandling. (Géteborg Studies in
Educational Sciences 235.) Goteborg: ACTA UnivatstGothoburgensis.

Hellstrom Muhli, U. (2003). Att Overbrygga perspektiv. En studie av
behovsbeddmningssamtal inom &ldreinriktat socialiete. Doktorsavhandling.
(Goteborg Studies in Educational Sciences 205.ek@it: ACTA Universitatis
Gothoburgensis.

Henderson, S. (2000). Patient participation Deteechi by Nurses’ Attitudes
Toward Caringlnternational Journal for Human Caring(%), 30-35.

Henderson, S. (2002). Influences on patient paetomn and decision-making in
care.Professional Nurse, 1521-525.

Henderson, S. (2003). Power imbalance between swansé patients: a potential
inhibitor of partnership in cardournal of Clinical Nursing, 1,501-508.

Hewison, A. (1995). Nurses’ power in interactiongthwpatients.Journal of
Advanced Nursing, 2175-82.

HSFR, Humanistiska-samhallsvetenskapliga forskméubgt(2002). Etikregler for
humanistisk-samhallsvetenskaplig forskning.
www.stingerfonden.org/documents/hsetikre@6605-05-21

Jewell, S. (1996a). Elderly patients’ participationdischarge decision making: 2.
British Journal of Nursing, 87), 1065-1071.

Jewell, S. (1996b). Elderly patients’ participationdischarge decision making: 1.
British Journal of Nursing, @5), 914-916, 929-932.

Kettunen, T., Poskiparta, M., & Gerlander, M. (2DOMurse-patient power
relationship: priliminary evidence of patients’ pgwmessage$atient Education
Counseling, 4{2), 101-113.



Kettunen, T., Poskiparta, M., & Karhila, P. (2008peech practices that facilitate
patient participation in health counselling — A way empowermentHealth
Education Journal, 62326-340.

Kidd, P.S., & Parshall, M.B. (2000). Getting theckie and the Group: Enhancing
Analytical Rigor in Focus Group Resear€ualitative Health Research, 1093-
308.

Krueger, R.A. (1994)Focus Groups: A practical guide for applied resdargnd
edn. Thousand Oaks: Sage Publications.

Krueger, R.A., & Casey, M.A. (2000Focus Groups3rd edn. Thousand Oaks:
Sage Publications.

Karkkainen, O., & Eriksson, K. (2005). Recordinge tkontent of the caring
processJournal of Nursing Management,,1302-208.

Lammers, J., & Happell, B. (2003). Consumer pgttbn in mental health
services: looking from a consumer perspectiaarnal of Psychiatric and Mental
Health Nursing, 10385-392.

Lindgren, B., Brulin, C., Holmlund, K., & Athlin, E(2005). Nursing students’
perception of group supervision during clinicalinmg. Journal of Clinical
Nursing 14(7), 822-829.

Lindstrom, |., Gaston-Johansson, F., & Danielson(2006). Documentation of
Patients’ Participation in Care at the End of LNeirsing Ethics, 1@!), 394-403.

Linell, P. (1990). De institutionaliserade samtal@tementara former: om moten
mellan professionella och lekm&forskning och framsteg, 48-35.

McLafferty, I. (2004). Focus Group interviews asdata collecting strategy.
Journal of Advanced Nursing, @9, 187-194.

McGregor, S. (2006). Roles, power and subjectivaaeh Patient Education and
Counseling, 605-9.

McQueen, A. (2000). Nurse-Patient relationships padnership in hospital care.
Journal of Clinical Nursing9, 723-731.



Mok, E., & Chiu, PC. (2004). Nurse-patient relasbips in palliative carelournal
of Advanced Nursing, 3875-483.

Morgan, D.L. (1995). Why things (sometimes) go wgom focus groups.
Qualitative Health Research(5), 516-523.

Morgan, D.L. (1996). “Focus GroupsAnnual Review of Sociology, 229-152.
Morrison, P. (1994)Understanding patienté.ondon: Bailliére Tindall.

Nilsson, K. (2003). Mandat — Makt — Management. En studie av hur
vardenhetschefers ledarskap konstruefasktorsavhandling(Goteborg Studies in
Educational Sciences 192.) Goteborg: ACTA UnivatstGothoburgensis.

Nordgren, S., & Fridlund, B. (2001). Patients’ pggtions of self-determination as
expressed in the context of caleurnal of Advanced Nursing5s, 117-125.

Nordgren, L. (2003).Fran Patient till Kund. Intaget av Marknadstankandle
Sjukvarden och Forskjutningen av Patientens Positimstitute of Economic
Research. Lund: Lund Business Press.

Nyamathi, A., & Schuler, P. (1990). Focus grougeiwiew: a research technique
for informed nursing practicdournal of Advanced Nursing, 15281-1288.

Obeid, A. (2000). Perceptions of user participatiornealth care: 3Journal of
Community Nursing, 14), 32-36.

Pilhammar Andersson, E. (2007). Centrala begrepp lmtydelse for
patientundervisning. | B. Engstrém, M. Beijer Madan, |. Ekman, F. Friberg, &
G. Ostlinder (Red.),Patientundervisning och patienters larandss. 12-24).
Stockholm: Svensk Sjukskoterskeforening och Gdddidag AB.

Poskiparta, M., Liimatainen, L., Kettunen, T., &1kda, P. (2001). From nurse-
centered health counseling to empowermental healihselingPatient Education
and Counseling, 4%9-79.

Roberts, K. (2002). Exploring participation: oldpeople on discharge from
hospital.Journal of Advanced Nursing, @1, 413-420.



Roberts, S.J., & Krouse, H.J. (1990). Negotiatisnaastrategy to empower self-
care.Holistic Nursing Practitioner, @), 30-36.

Rgkenes, O.H., & Hansson, P.H. (200B#ra eller brista. Kommunikation och
relationer i arbetet med manniskdalmo: Gleerups Utbildning AB.

Sainio, C., Eriksson, E., & Lauri, S. (2001). Candeatients’ Views and
Experiences of Participation in Care and Decisioakidg. Nursing Ethics 8(2),
97-113.

Sainio, C., & Lauri, S. (2003). Cancer patients’cid®mn-making regarding
treatment and nursing cadaurnal of Advanced Nursing, @), 250-260.

Sahlsten, M.J.M., Larsson, |.E., Plos, K.A.E., &déncrona, C.S.C. (2005).
Hindrance for patient participation in nursing c&eandinavian Journal of Caring
Sciences, 1223-229

Sahlsten, M.J.M., Larsson, I.E., Sjostrom, B., leindrona, C.S.C& Plos, K.A.E.
(2007). Patient participation in nursing care: todgaa concept clarification from a
nurse perspectivdournal of Clinical Nursing16,630-637.

Sahlsten, M.J.M. (2007). Omsesidighet i forhandling. Sjukskoterskors
forutsattningar for och erfarenheter av att framjgatientdelaktighet.

Doktorsavhandling. Institutionen for vardvetenskayggh héalsa, Sahlgrenska
akademin vid GoOteborgs universitet. Goteborg: ACTAJniversitatis

Gothoburgensis.

Sahlsten, M.J.M., Larsson, |.E., Sjostrom, B., &RIK.A.E. (2008). An analysis
of the concept of patient participation. (In press)

Salvage, J. (1992). The new nursing: empoweringeEt or empowering nurses?
In J. Robinson, A. Gray & R. Elkan (EdsBolicy Issues in Nursingpp. 9-23).
Milton Keynes: Open University Press.

Schoot, T., Proot, I., Meulen, R., & Witte, L. (B)0Recognition of client values
as a basis for tailored care: the view of Dutchegpatients and family caregivers.
Scandinavian Journal of Caring Sciences, 189-176

Seale, C. (2004Researching Society and Culturé &dn.London: Sage.



SFS 1976:580. Lag om medbestdimmande i arbetsliveStockholm:
Socialdepartementet.

SFS 1977:1160. hetsmiljolag Stockholm: Socialdepartementet.
SFS 1982:763also- och sjukvardslagstockholm: Socialdepartementet.
SFS 1985: 56 Ratientjournallag.Stockholm: Socialdepartementet

SFS 1998:531Lag om yrkesverksamhet inom héalso- och sjukvardensade.
Stockholm: Socialdepartementet.

SFS 1998:1656. Lag om patientnamndsverksamhet m.n&tockholm:
Socialdepartementet.

SFS 2003:460.Lag om etikprovning av forskning som avser méanmisko
Stockholm: Socialdepartementet.

Silverman, D. (2001)Interpreting Qualitative Data. Methods for Analygiialk,
Text and Interaction_ondon: Sage Publications.

Sims, J. (1999). What influences a patient’s desingarticipate in the management
of their hypertensionPatient Education and Counseling, 385-194.

Skelton, A.M. (1997). Patient education for thelemhium: beyond control and
emancipationPatient Education and Counseling, 331-158.

Soanes, C., & Stevenson, A. (eds.) (20@)ncise Oxford English Dictionarya™
Edn. Oxford: University Press.

Socialstyrelsen (2003).Patientens ratt till information, delaktighet och
medinflytande. Laget efter lagandringarna 1 janu&®99. Artikelnummer 2003-
103-5.

Socialstyrelsen (2005). Kompetensbeskrivning fogitiemerad sjukskoterska.
Artikelnr. 2005-105-1http://www.socialstyrelsen.s2005-02-20.

SOSFS 1993:17Socialstyrelsens allmanna rad om omvardnad inonsdyabch
sjukvarden Stockholm: Socialstyrelsen.



SOSFS 1995:1%0cialstyrelsens allmanna rdd om kompetenskratjdistgoring
som sjukskoterska och barnmorskéockholm: Socialstyrelsen.

SOSFS 2005:12Socialstyrelsens foreskrifter om ledningssystemkiditet och
patientsakerhet i halso- och sjukvard&tockholm: Socialdepartementet.

SOU 1990:44Demokrati och makt i Sverig8tockholm: Socialdepartementet.
SOU 1997:154Patienten har rattStockholm: Socialdepartementet.

SOU 1999:66.God vard pa lika villkor — om statens styrning a&lso- och
sjukvarden Stockholm: Socialdepartementet.

SOU 2003:23Varda Varden — Samverkan, Mangfald och Rattvitackholm:
Allmanna Forlaget.

SOU 2007:12. Halso- och sjukvarden. Stockholm: Finansdepartementet,
Ansvarskommitten.

Stevens, P.E. (1996). Focus groups: Collecting Agate-Level Data to
Understand Community Health PhenomeRablic Health Nursing, 13), 170-
176.

Strauss, A., & Corbin, J. (199@asics of Qualitative research — Grounded Theory
Procedures and Techniqua¢ewbury Park CA: Sage Publications.

Soderback, M. (1999Encountering Parents. Professional Action Stylem@gn
Nurses in Pediatric CareDoktorsavhandling. (Géteborg Studies in Educational
Sciences 139.) Goteborg: ACTA Universitatis Gothglensis.

Timonen, L., & Sihvonen, M. (2000). Patient pagation in bedside reporting on
surgical wardsJournal of Clinical Nursing, 9542-548.

Trnobranski, P.H. (1994). Nurse-patient negotiatassumption or realityJournal
of Advanced Nursing, 1933-737.

Tutton, E. (2005). Patient participation on a whodfrail older peopleJournal of
Advanced Nursing, 5043-152.



von Wright, M. (2002). Det relationella perspektsr@&itmaning. lAtt ge sarskilt
stod — nagra perspekti®kolverket, Stockholm: Liber.

Walter, G. (2002)Bonniers synonymordbotockholm: Bonnier Alba AB.

Webb, C., & Kevern, J. (2001). Focus groups assaarh method: a critique of
some aspects of their use in nursing resealoctrnal of Advanced Nursin@3,
798-805.

Weber, H., Stockli, M., NUbling, M., & Langewitz, W. (2007). Communication
during ward rounds in internal medicine. An anaysf patient-nurse-physician
interactions using RIASatient Education Counseling7(3), 343-348.

Wellard, S., Lillibridge, J., Beanland, C., & LewisM. (2003). Consumer
participation in acute care settings: an Austraé&aperiencelnternational Journal
of Nursing Practice, 9255-260.

Wessén, E. (2002)ara ord. Kortfattad etymologisk ordbaktockholm: Norstedts
Ordbok.

Williams, G., Freedman, Z., & Deci, E. (1998). Sagmg autonomy to motivate
patients with diabetes for glucose contfalbetes care, 211644-1651.

Wittmann-Price, R.A. (2004). Emancipation in demmsimaking in women’s health
care.Journal of Advanced Nursing/(4), 437-445.

http:/Avww.NE.se Nationalencyklopedin, 071213.



