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Abstrakt

Syftet med min studie var att fa veta vad sjalvbestammanderatt och etik betyder for en person
med demens, samt hur personal inom demensvard tar klientens sjalvbestimmanderatt i
beaktande.

Tre centrala fragestallningar i mitt arbete har varit: Hur beaktas sjalvbestammanderatten hos
en person med demens? Finns det situationer dar man maste ga emot klientens
sjalvbestammanderatt? Hur anser personal inom demensvarden att etiken tas i beaktande?

Studien visade att det inte finns nagra enkla svar pa etiska fragor. Man borde som vardare
dock alltid lyssna och hora klienten. Aven de som inte langre talar. Man borde tillsammans
med anhoriga reda ut klientens 6nskemal och intressen. Man borde i man av mojlighet folja
klientens sjalvbestammanderatt och lyssna till dennes asikter och beslut. Om besluten kan
vara skadliga for klienten sjéalv eller omgivningen, bér man férsoka fa klienten att forsta sitt
eget basta. Endast i nodfall bor man ga emot klientens sjalvbestammanderatt och anvanda
tvang. Man bor i alla lagen lyssna och vara lyhord.
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Abstract

The purpose of my study was to find out what self-determination and ethics mean for a person
with dementia, and how staff in dementia care takes the client's autonomy into account.

Three central questions in my work have been: How is the autonomy of a person with
dementia taken into consideration? Are there situations where you have to go against the
client's autonomy? How do caregivers in dementia care think that ethics are taken into
account?

The study showed that there are no easy answers to ethical questions. One should as caregiver
always listen and hear the client, even those who no longer speak. Caregivers should, together
with the client’s relatives, find out the client's wishes and interests. Caregivers should as far as
possible follow the client's autonomy and listen to his opinions and decisions. If decisions can
be detrimental to the client itself or his/hers surrounding, caregivers should try to get the
client to understand his own good. Only in emergencies should caregivers go against the
client's autonomy and use of force. Caregivers should at all times listen and be responsive.

Language: Swedish Key words: Dementia, autonomy, ethics
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1 Inledning

"Vi moter i forsta hand en unik mdnniska och inte en dement person. Det avgérande i
samvaron ar formagan att vara en medméanniska som ar narvarande och tillganglig. Ett
verkligt mote praglas av 6msesidighet, respekt och lyhérdhet. Att férunnas att vara med om

sddana mdten intrdffar inte varje dag, men dr ndgot som berikar vara liv.” (Cars & Zander

2006, s. 29)

| och med att vi lever allt langre kommer demenssjukdomarna ocksa att oka. Eftersom
demensen utgor en sa stor del nar det galler folksjukdomar, anser jag att vi borde satsa pa
demensvarden och bygga upp ett fungerande system for att vara demensdrabbade &ldre skall
fa ett sa gott och autonomt liv som mojligt, samt fa behalla sina vardegrunder. | och med mitt
arbete pa ett boende for personer med demens, har jag sjalv statt infor val nar det géller etiska
fragor. Det ar inte alltid latt att gora de ratta valen, darfor ville jag ta upp &mnet i min studie.

Som ett exempel pa en etisk fraga kan vi ta en aldre dam som spenderade sina sista ar pa ett
aldreboende. Nar hon anlénde till boendet gjorde hon klart att hon var vegetarian, hon ville
endast 4ta vegetariskt mat. Med tiden blev hon dock sdmre och den sista tiden pa boendet
kunde hon inte langre uttrycka sin énskan om att fa 4ta vegetarisk mat. Latt kunde saken ha
fallit i skymundan om ingen hade brytt sig om att tdnka efter vad som varit viktigt for just
henne. Man fullféljde hennes 6nskan i respekt for hennes sjalvbestammanderatt, trots att hon

inte langre kunde krava det sjalv. Hon blev tillagad, och at vegetarisk mat anda till slutet.

Till en vardares uppgift hor inte bara hygienskétsel, servering av mat o.s.v. Vardaren bor
ocksa uppmarksamma varje individs enskilda behov och énskningar, och se till dem dven om

personen sjalv inte ar kapabel att krdva det.

“"Den som vdardar personer med demenssjukdom stdlls ofta infor svdra etiska fragor, och det
dr inte alltid sa litt att sdga vad som dr rdtt och fel” (Basun & Skog & Wahlund & Wijk
2013, s. 241)

Basun m.fl. (2006, s. 234-235) séager att en god demensvard kan nas genom gott teamarbete,
till teamet hor bade vardpersonal, anhoriga och andra som berdrts av en persons insjuknande.
En gemensam vardegrund nas genom att arbetsgruppen sitter ner och diskuterar saken, ser vi

pa saker pa samma satt?



Jag har i min litteraturstudie valt att fokusera pa hur etik och sjalvbestaimmanderatt hos en
person med demens borde beaktas, samt i vilka situationer man maste ga emot personens
sjalvbestammanderatt. Jag har &ven tagit upp en del om tvang i demensvarden. | min
intervjuanalys har jag fokuserat pa personalens tankar kring etik och sjalvbestammanderatt.
Vad &r etik och sjalvbestammanderétt, och vad betyder det for personalen pa ett boende for
dementa? Finns det stunder nar man maste arbeta emot sjalvbestammanderéatten? Personalens

idéer pa hur man kunde beakta sjalvbestimmanderatten pa ett annu béttre satt.



2 Syfte och fragestallningar

Syftet med min forskning ar att undersoka pa vilket satt sjalvbestimmanderéatt och etik tas i
beaktande inom demensvard pa institutionsniva. Finns det stunder nar man inte kan se till
sjalvbestdmmanderétten? Fastdn en manniska insjuknar i demens och kanske inte ar sitt
“gamla jag”, betyder det inte att de dr mindre vérda. Oavsett sjukdom eller hinder bor
manniskor behandlas med lika vérde, alla har rétt till ett manniskovarde. Jag vill stka svar pa
hur vi tar i beaktande sjalvbestammanderatt och etik, och ifall vi kunde hitta &nnu battre satt
att respektera dem. Genom ratt bemétande, gemensam vardegrund och inblick i etik kan vi ge

personer med demens den vérdiga vardag de fortjanar.

For att kunna veta pa vilket satt vi borde beakta sjalvbestimmanderatt och etik i
demensvarden bor jag forst forsta etiken och sjalvbestammanderattens betydelse, samt forsta
vilka hinder sjukdomen demens frambringar angaende den egna sjalvbestammanderéatten. Mitt
arbete grundar sig pa litteratur angdende demens, etik och sjalvbestammanderatt, samt

intervjuer med méanniskor som arbetar inom demensvarden.

For att fa reda pa vad beaktande av etik och sjalvbestimmanderatt inom demensvarden gar ut
pa, bor jag reda ut allméanna krav och 6nskningar samt lagar, angaende sjalvbestammanderatt
och etik. Hur bor sjalvbestammanderatt och etik beaktas inom demensvarden? Malet &r att
klienten skall kanna sig vardig och att hon skall fa bevara sitt manniskovérde samt bli bematt

som manniska och inte som en sjukdom. Kan vi varda pa ett sétt dar inget tvang ingar?

Mina fragestallningar ar:

1. Hur beaktas sjalvbestdmmanderétten hos en person med demens?
2. Finns det situationer dar man maste ga emot klientens sjalvbestimmanderétt?
3. Hur anser personal inom demensvarden att etiken tas i beaktande?



3 Teoretiskt perspektiv

3.1 Demens

Ragneskog (2011, s. 10-11) skriver i sin bok om demens, demens &r ett samlingsnamn pa
sjukdomar som orsakar skador pa hjarnan, minnessvarigheter och personlighetsforandringar.
Demens innebar ofta forsamring av minnet och tillbakagang av de intellektuella funktionerna.
En person som drabbas av demens kan ocksa ha problem med kommunikation, forstaelse och
tolkning av omgivningen. Till foljd av detta kdnner den drabbade ofta otrygghet och
angslighet. Demenssjukdomar gar i dagens lage inte att bota, men det finns bromsmediciner
samt mediciner som underlattar den drabbades vardag. For de flesta ar dock det viktigaste
trygghet och god omvardnad, detta uppréatthaller och ger en battre livskvalitet at personen med

demens.

Ragneskog (2011, s. 10-11) menar ocksa att forsankningen av den intellektuella férmagan gor
att en person som drabbats av demens ofta har svart att lira sig nya saker. Aven formagan att
tanka logiskt och abstrakt férsamras. Det kan &ven vara svart for personen att forsta orsak och
verkan. Demensen kommer alltid med gldmska, personen har svart att minnas saker som hant
nyligen, darfor kan personen ofta leva i forfluten tid. Demens ar oftast ett kroniskt tillstand,
vilket betyder att sjukdomen har en successiv forsamring. Demens kan uppkomma plétsligt,
t.ex. i samband med en hjarnblodning. Den kan ocksa utvecklas under lang tid, t.ex. som
Alzheimers sjukdom. Alder och genetik ar en vanlig orsak till att man drabbas av demens.

Demenssjukdomarna har 6kat i takt med att vi lever allt langre.

| tabellen nedan har Raimo Sulkava gjort en undersékning Over hur 6Okningen av
demenssjukdomar kan se ut i framtiden om 6kningen fortsatter i samma takt, tabellen berattar
att antalet personer 6ver 85 ar med demens var 27 000 ar 2000. Om 6kningen av sjukdomen
fortsatter i samma takt kommer 40 000 personer éver 85 ha en demenssjukdom ar 2020.



Tabell 1. Antal personer med medelsvar eller svar demens beraknat

enligt ar om utvecklingen av demens inte andras.

Alder 2000 2005 2010 2015 2020

30-64 6 500 6 500 6 500 6 300 6 100

65-74 18 300 18 700 21100 27 000 29 800

75-84 27 800 31 500 32 300 33900 39 500

85— 27 000 28 600 33700 38 300 40 000

Alla 79 600 85 300 93 600 105 500 115 400

Raimo Sulkava(2005)

Cars och Zander (2006, s. 10-15) forklarar i sin bok om hur demensdrabbade personen sjalv
upplever forsamringarna och svarigheterna. Bland annat beskrivs sjukdomen komma med
overklighetskénsla och en kansla av att inte kdnna igen sig sjalv. Diagnosen kommer ofta som
en chock for den drabbade, man oroar sig for hur det skall ga for familj och barn. Men dven
en person som drabbats av demens kan ha ett meningsfullt liv. Livet &r inte slut bara for att du
far en diagnos. En viktig del av det meningsfulla livet ar kanslan av att kunna gora saker sjalv,
det ar viktigt att inte se den demensdrabbade som hjélplds. Det &r dven viktigt att satta upp
mal och aktiviteter som har mening, man kan skriva upp dem i almanackan for att sedan
komma ihag det nasta morgon. Meningsfulla aktiviteter gor att man orkar stiga upp pa
morgonen och kommer sig ut, vilket ar vasentligt for halsan. En annan mycket viktig sak &ar
stodet av familj och vanner, den demensdrabbade ar fortfarande samma manniska dven om
hen lider av en obotlig sjukdom. Varje ménniska behdver kanna sig &dlskad och behdvd.
Manga demensdrabbade tvingas sluta sitt arbete och behdver da nagot som kan ersatta den

forlusten, manga valjer att ga ut och prata om sin sjukdom.

Mia Smeds (2013) har skrivit en artikel om hur det ar att leva med demens, hon har haft
kontakt med Raoul Grongvist som fick Alzheimers diagnos nar han var 59 ar.



“Mitt liv kraschade nér jag fick diagnosen, allt togs ifran mig. Jag hade ingen sjukdomsinsikt

och blev chockad nar lakaren sa att jag har Alzheimers sjukdom ”, séger Raoul.

Raoul och hans fru har gjort ett val att ga ut och prata om sjukdomen. Raoul berattar bl.a. att
hans fru &r hans stora stod i vardagen. Det borjade med konstiga ord, smoret kunde plotsligt
bli till "topseli”. Den forsta tanken var att kanske Raoul hade stress pa jobbet. Det var en stor
sorg for hela familjen nar det visade sig handla om Alzheimers. Nar Raoul fatt sin diagnos
ombads han témma sitt arbetsrum och sluta jobba. Raoul kande sig vardel6s, grat pa
morgnarna och orkade inte stiga upp ur sangen. Trots det borjade livsglddjen sakta komma
tillbaka och Raoul hittade tillbaka till sin barndomshobby, klassisk gitarr.

”Manga skams for sjukdomen — men det ar fel! Det finns inget att skammas for”, sager
Markus Lofstrom, ordférande for Helsingfors Alzheimerférening rf. “Det ar mycket viktigt

med stodgrupper och att den sjuka ar aktiv och inte isolerar sig.”

Raoul och hans fru deltar aktivt i folkhélsans forening, stod for narstaendevardare. De kanner

att de far ett stort stod darifran.

Cars och Zander (2006, s. 10-15) talar ocksa om att manga kan kanna skam for sjukdomen,
bade den drabbade och anhériga. Det skall man inte behéva gora. Det ar manga som sitter i
samma sits och behdver hora att det gar att leva ett meningsfullt liv aven fast man har demens.
Det ar &ven en lattnad for den demensdrabbade att kunna tala om sin sjukdom och inte behdva
gomma den. Folk kan da ha forstaelse for varfor hen glommer sina saker, glommer bestamda
traffar etc. Det ar viktigt att komma ihdg att &ven om man inte kan komma ihag saker sa
lange, behover man anda upplevelserna. Det ar upplevelsen i stunden som ar det viktiga. Den
demensdrabbade kan ofta kdnna osékerhet, de vet att de gor fel saker men kan inte andra sig.
Manga saker som har varit sjalvklara tidigare kanske den demensdrabbade inte klarar av.

Aven talet kan forsamras och man kanske inte alltid hitta orden.



3.1.1 Utredning av demenssjukdom

Ragneskog (2013, s. 17-21) talar om nagra symptom att titta efter om man misstanker att man
sjalv eller ndgon i ens narhet kan ha drabbats av en minnessjukdom: Agnosi, oférmaga att
tolka synintryck. Apraxi, svarigheter att utfora praktiska uppgifter eller att forstd vad man
anvander olika saker till. Afasi, sprakstorningar, svarigheter att hitta ord etc. Storningar i de
intellektuella funktionerna, forsamrad formaga att planera och organisera. Det finns tre olika

stadier av demens:

Latt demens, vid latt demens kan den demensdrabbade ofta bo hemma. Manga klarar ocksa av
att kora bil. Personen kan fora normala samtal och personer som inte vet om demensen kanske

inte noterar nagra konstigheter. En utomstaende kan darfor uppfatta personen som helt frisk.

Medelsvar demens, vid medelsvar demens forsamras minnet ytterligare. Det kan bli svart att
gora praktiska saker, som att laga mat. Personer med medelsvar demens behdver ofta hjélp
och stod i vardagen. De blir dven l&att okoncentrerade vid plétsliga héndelser, t.ex. kan de

gldmma maten pa spisen om telefonen ringer.

Svar demens, en person med svar demens kan ha problem att réra sig och féra normala

samtal. Hen ar beroende av hjélp och stod fran andra. Inkontinens ar vanligt vid svar demens.

Basun m.fl. (2006, s. 70-76) antyder att vid tecken pa kognitiv svikt bor man genomga en
utredning. Klienten kan sjélv, eller via narstdende soka sig till beddmning av eventuell
demenssjukdom. Ofta kan orsaken vara forsamrat minne. Det finns dock méanga saker att ta i
beaktande och utesluta innan man kan ge personen diagnosen fér demens. Vid bedémningen
stravar man efter att identifiera demensliknande tillstand, man utreder aven sjukdomsgraden
hos personen och ser vilket hjalpbehov personen har. En utredning omfattar kroppslig
undersokning (syn- horsel- och blodanalys), psykiatrisk undersokning (utredning av
depression, angest samt bruk/missbruk av alkohol), hjarnavbildande undersokning (man tittar
efter eventuella skador pa hjarnan, blédningar, tumorer etc.) samt undersékning av klientens
kognitiva formaga (gors med hjalp av olika tester t.ex. klocktest och minnestest). Aven

anhorigas asikter och uppfattningar om forandringar hos personen tas i beaktande.

Mini-mental test (MMT) bestar av tio fragor som undersoker patientens orienteringsformaga,
minne, uppmarksamhet, sprakligt samt visuospatiala formaga. En icke demenssjuk person

borde fa 30 poang, medan ett resultat pa under 24 poang tyder pa kognitiv stérning, mojligen
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demens. Hoga poang utesluter dock inte demensutveckling, klienter med hdg intellektuell
formaga kan prestera bra i testet trots att de har en pagaende utveckling av demens. Vid
bedémning av funktion hos personen bér man alltid be personen géra nagot som hen har gjort
forut, alltsa t.ex. att koka kaffe. Har personen aldrig kokat kaffe forut ar det inte relevant att

be personen gora det vi en bedémning av funktion.

Basun m.fl. (2006, s. 70-76) poangterar att en demensutredning ar ofta komplicerad och
resurskravande. Utredaren bor ha kompetens for att utfora testet, detta for att man skall fa en
riktig tolkning av testresultaten.

3.2 Sjalvbestammanderatt

”Autonomi dr kopplat till mdnniskors formdga och mdjlighet att sjilv bestdmma och styra
over sina liv. For att kunna vara autonoma behdver vi ha autentiska onskningar och
uppfattningar, vara beslutskompetenta och handlingseffektiva. Autonomins varde bestar
framfor allt i att vi kan realisera det liv vi sjalva varderar och vill leva. Vi kan respektera en
persons autonomi inom ett visst omrade genom att lata henne agera fritt inom det omradet,
eller sa kan vi forsoka ge stod och utrymme sa att en person agerar sa autonomt som mojligt
inom ett visst omrade. ” (Sandman & Kjellstrom, 2013, s. 201)

Sandman och Kjellstrom (2013, s. 201-202) menar att man endast i undantagsfall bér ge vard
som strider mot en persons autonomi. Autonomi som ord betyder det egentligen
sjalvlagstiftning men far ofta inneborden sjalvbestammande. Sjalvbestimmande har att gora
med en persons oberoende, frihet och sjalvstandighet. Det ar en rattighet att fa leva som man
sjalv vill och onskar. Vard med manniskor borde alltid bygga pa respekt for klientens
sjalvbestammande och integritet, varden skall sa langt som mojligt planeras i samrad med
klienten. Det finns nagra undantagsfall déar tvangsvard kan anvandas, det handlar bl.a. om
mentalvard (Mentalvardslag 14.12.1990/1116), missbrukarvard (Lag om missbrukarvard
17.1.1986/41) och smittskydd (Lag om smittsamma sjukdomar 23.7.1986/583).

Sandman och Kjellstrom (2013, s. 201-202) menar ocksa att en grundinstéllning &r att vi i sa

stor utrackning som mojligt ska respektera klientens autonomi, hen skall fa valja mellan de



alternativ som halso- och sjukvarden har valt ut och som ses som lampliga alternativ for
denna person. Samtidigt finns det diskussioner om att personen &ven borde fa paverka hur de
olika alternativen ska se ut. Det ar en balansgang mellan fardiga beslut och hur mycket
personen sjéalv ska fa paverka alternativen. Vilka ar autonomins granser och hur mycket ska

personen fa bestamma och gora sjalv?

Leino-Kilpi och Valimaki (2014, s. 138-139) talar ocksa om personens sjalvbestammanderatt,
det ar latt att folja personens rétt till sjalvbestimmande sa lange den stammer Gverens med
rekommenderade vardatgarder fran t.ex. personal, samt om personen i behov av vard sjalv ar
medveten om och kan vélja de alternativ som forebygger hens hélsa. Det blir genast mycket
svarare om personen i behov av vard nekar till vardrekommendation eller véljer nagot som
kan ha negativa konsekvenser bade hos personen sjalv och hos narstaende. Dessa tillfallen ar
sadana dar man maste stanna och tanka efter ifall man skall folja personens énskemal eller
maste man jobba emot personens sjalvbestammanderatt. | Leino-Kilpi och Valimakis bok
”Etiikka Hoitotyossd” (2014, s. 138-139) presenteras ett exempel dér klienten inte kan sova
och behdver somnstodjande medicin. Trots att hen far medicin pa kvallarna vaknar hen med
jamna mellanrum under natten och fragar efter mer sémnstédjande medicin. Vardaren stélls
framfor en situation dar hon vill ge klienten sémnstédjande medicin for att fullfolja klientens
onskan. Samtidigt som hon vet att for sent given sémnstddjande medicin kan orsaka klienten
att vara somnig aven pa dagen, vilket leder till att klientens dygnsrytm forsamras. Borde

vardaren ge klienten mera somnstodjande medicin eller neka klienten hens 6nskan?

“Potilas ei saa sairaalassa unta. Hdnelle tarjotaan unilddkettd alkuillasta nukahtamisen
helpottamiseksi. Potilas herdilee kahden tunnin vélein ja pyytaa joka kerta lisaa unilaaketta.
Hoitaja haluaa kunnioittaa potilaan pyyntdja ja helpottaa unensaantia antamalla lisaa
unilaékettd. Toisaalta han tietad, ettd aamuyostd annettu unilddke saattaa tehda potilaasta
unisen myo6s paivalla ja siten hairitd potilaan paivarytmia. Pitéisikd hoitajan kieltaytya
unilddkkeen antamisesta vai toimia potilaan pyynnon mukaisesti?” (Leino-Kilpi och

Valimaki 2014, s. 138)

Leino-Kilpi och Valiméki antyder att om man misstanker att personen i fraga inte kan ta klara
beslut angaende sina vardbehov p.g.a. t.ex. demens, bor man alltid i samrad med narstaende
utreda vad som dar béast for klienten. Krankningar mot sjalvbestdammanderatten beror ofta
alldagliga vardatgarder sasom uppvackning pa morgonen, hygienskotsel, matsituationer, val

av klader och har stil, samt rékning och anvandning av pengar. Klienten ska vara frisk nog att



kunna ta beslut och ocksa sta for eventuella konsekvenser besluten har. Det har kallas

beslutskompetens.

En ny lag (Lag om stéarkt sjalvbestammanderatt for socialvardens klienter och for patienter
och om villkor for begransningsatgarder PR 108/2014) har blivit foreslagen, den kommer att
stodja Klienters och patienters sjalvbestimmanderédtt och att minska anvéndningen av
begransningsatgarder inom social- och halsovarden. Ocksa i de situationer dar
begransningsatgarder ar nodvandiga ska man se Gver alternativen och alltid vélja det medel
som &r lindrigast i situationen. Begrénsningar av de grundldggande rattigheterna ska vara
forankrade i lag, det finns i nulaget inga bestammelser om begransningsatgarder i samband
med vard av personer med demenssjukdomar (minnessjukdomar) eller i akuta och
jourmassiga situationer vid somatisk vard och behandling. | den nya lagen ingar ocksa
bestammelser om bedémning av klientens eller patientens formaga till sjalvbestimmande och
bestimmelser om individuell planering av sjalvbestimmanderéatten. Senast nar klientens eller
patientens férmaga till sjalvbestimmande har faststéllts vara nedsatt s som avses i lagen ska
hen fa en individspecifik plan som bilaga till den plan som avses i lagen om klientens
stallning och réattigheter inom socialvarden eller den plan som avses i lagen om patientens
stallning och rattigheter. Det foreslas att den allmanna bestimmelsen om anvandning av
begransningsatgarder som finns i lagen om utvecklingsstérda upphévs i samband med att

lagen om sjalvbestammanderatt infors.

| Social- och hélsovardsministeriets publikationer 2008:4 hittas kvalitetsrekommendation om
tjanster for aldre. Dar listas vérderingar och etiska principer som styr utvecklingen av
tjansterna:  sjalvbestammanderéatt, tillvaratagande av resurser, réttvisa, delaktighet,
individualitet och trygghet. En viktig grundlaggande vardering &r respekt for manniskan.
Etiska principer for olika arbetsgrupper ger personalen végledning i arbeten dar arbetstagarnas
stallning innebar makt och mojlighet att paverka klienternas liv. Denna
kvalitetsrekommendation ersétts dock av en fornyad kvalitetsrekommendation Social- och

halsovardsministeriets publikationer 2013.

Lagen om stodjande av den dldre befolkningens funktionsformaga och om social- och
halsovardstjanster for aldre (28.12.2012/980) talar om egenkontroll, vilket betyder att
institutionen kontrolleras regelbundet for att se till att den haller kvaliteten de aldre har ratt
till. Forestandaren for en verksamhetsenhet ska se till att det vid verksamhetsenheten ordnas

egenkontroll i syfte att sékerstélla att servicen ar hogkvalitativ, sédker och tillborlig. For

10



egenkontrollen ska det utarbetas en plan for egenkontroll, som ska hallas offentligt framlagd.
Genomfoérandet av planen ska foljas och servicen utvecklas utifran de synpunkter som
regelbundet inhdmtas fran de é&ldre personer som tillhandahalls service av
verksamhetsenheten, fran deras anhdriga och narstdende och fran de anstallda vid

verksamhetsenheten.

Hellstrom och Sarvimaki (2007, s. 414-422) har gjort en undersokning om hur &ldre i
institutionsvard uppfattar sin sjalvbestammanderatt. De skriver att studier har visat att
sjalvbestimmande ar en viktig kvalitetsindikator nar man &vervager standarden pa
institutioner. Sjalvbestammande kopplas bl.a. till éverlevnad, socialt vélbefinnande, god
sjalvbild och halsa, medan bristen pa sjalvbestammande ar kopplat till hoppldoshet och aven
depression. Etik och kvalitet gar hand i hand och att respekt for sjalvbestammanderéatten &r en
central nyckel i vardarbetet. 11 aldre personer, fem man och sex kvinnor deltog i
undersokningen, alla i olika alder och med olika bakgrund. Manga av respondenterna
poangterade att de varit sjalvstandiga i sitt tidigare liv och att de ogarna fragade efter hjalp i
saker som de tidigare klarat av att gora sjalva. Halsan var en faktor som gjorde dem mindre
sjalvstandiga och tvingade dem till att fraga efter hjalp dven om de inte ville det. Ett stort
problem var att personalen inte hade nadgon extra tid dver for att lyssna till de aldre pa
boendet. Darfor upplevde flera att de inte fick fram sina dnskemal och behov. De strikta
rutinerna sags ocksa som ett problem. De aldre fick t.ex. inte sina rum stadade s ofta som de
hade velat, de kunde heller inte stiga upp nar de ville eftersom personalen hade mycket att
gora och kanske inte hann hjalpa alla pa en gang. Respondenterna namnde ocksa att de inte
slapp ut sa ofta som de hade velat, de sade att det var en manniskoratt att fa ga ut nar man
ville. Anda slapp de bara ut i samband med besok till sjukhuset. Vardarnas attityder var ocksa
ett problem, de lyssnade inte tillrackligt pa klienterna, och gjorde beslut utan att hora
klienternas asikter. Nagot som respondenterna tyckte att borde forbattras var respekt. De sade
att respekt hojer sjalvfortroendet, och alla borde ha réatt till att bli respekterade, ocksa
klienterna. Det dvergripande problemet var alltsa att miljon och vardarna inte uppmuntrade
till sjalvbestimmanderétt. Det starkte inte individens sjalvbestdimmande, deltagande eller
kontroll. Respondenterna ansag att de hade mycket lite inflytande och att de inte kunde delta i
beslutsfattande pa boendet. De upplevde att de heller inte hade ett val i aktiviteter och de fick
inte tillracklig information. Slagsvold menar att nar aldre personer som bor pa ett boende inte
langre har ratten att fatta beslut, ar det som att forklara dem inkompetenta. Det fanns manga

faktorer pa boendet som respondenterna i denna studie inte kunde paverka, detta paverkade
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deras sjalvbestdammande. De storsta faktorerna var antalet anstéllda, scheman och rutiner,

samt brist pa diskussion med personalen.

3.3 Makt i socialt arbete

Leung (2012, s. 152) skriver i sin artikel att makt &r formagan att producera férandring och fa
andra att bete sig som de vanligtvis inte skulle bete sig. Formell makt kan fas genom
tilldelning av resurser och beviljande av beslutsfattande, av t.ex. myndigheter. Informell makt
kommer som ett resultat av personlig, relationell och/eller makt via olika situationer.
Informell makt vinns genom dimensioner, sdsom resurser och information som ar avgorande
for andra, kunskap och expertis, rykte som vunnits fran tidigare framgangar, stod fran
inflytelserika utomstaende samt fran stod av kollegor.

Sandstrom (2008, s. 17-22) skriver i sin bok att det allra viktigaste i arbete med makt ar att
utga fran lagen. Dar finns de tydligaste formerna av maktutévning skrivna. Andra kallor till
makt finns ofta inom organisationen, auktoritetsforhallanden. De bestammer ofta hur makt
skall utdvas bade inom organisationen och gentemot klienter och brukare. Organisationen har
ofta egna bestammelser, befattningsbeskrivningar och delegationsordningar. De faktorer som
bidrar till en klients underlage &ar ofta behdvande eller beroende. Man kanske &r i ekonomisk
kris och soker om socialbidrag. D& man &r beh6vande ar man beroende av de personer som
jobbar inom omradet. Man ifragasatter ogarna den kirurg som ska operera en, vilket betyder
att man ofta valjer att inte reagera pa oratt behandling fran makthavare. Etiska principer finns
till for att ge personal riktlinjer om hur man skall beméta och behandla klienter.

Leino-Kilpi och Valimaki (2014, s. 287) antyder att begransning av klientens rorelseférmaga
(t.ex. att klienten spanns fast i sin stol) alltid begréansar klientens autonomi. Detta far goras
endast i undantagsfall dar klienten ar till fara for sig sjalv, fara for andra klienter och

anhoriga, till fara for personalen eller om klienten forstor fastigheten.

Ethel Lanesjo, frilansjournalist (2008) har i sin artikel tagit fram Omvardnadsprofessor PO

Sandmans asikter om lyhordhet och respekt i demensvard.

”Det som ger kvalitet i vara liv ger kvalitet aven for demenssjuka ”.
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Sandman menar att vardaren maste vara lyhord for patientens behov. For det behovs olika

typer av kunskap:

- Fakta om sjukdomen

- Innebordskunskap, forstd hur det ar att inte minnas och inte kdnna igen en
anhorig. Att personen kanner sig vilsen i tillvaron.

- Hur gor man nar man ska byta bl6jor pa Anna som inte vill?

- Etisk och moralisk kunskap, att forstd att vardaren har makt 6ver den som
vardas, men ocksa makt att hjalpa.

3.3.1 Vardegrund

"Alla mdnniskor har en mdnniskosyn som visar sig i samspelet med andra. De virderingar
som ligger till grund for ens forhallningssdtt gentemot medmdnniskor utgor ens virdegrund”

(M. Forsman 2014, s. 9)

Né&r man talar om vardegrund &r det viktigaste respekt. Har du ingen respekt for klienten du
moter kan man heller inte sdga att du foljer vardegrunder. Forsman (2014, s. 10-11) talar i sin
bok om respekt, hur du bér bemota och behandla klienter vid forsta motet och ocksa i fortsatt
arbete med dem. Det borjar redan nar du ar pa vég in till klienten, oberoende om denne bor
hemma eller pa institution. Det finns tva olika satt att ga in i nagons hem for att hjalpa dem

med t.ex. pakladning:

- Man knackar pa dorren och vantar tills man far ett svar att man ar valkommen
in. Vid pakladning hjalper man klienten men uppmuntrar hen att forsoka klara
av saker sjalv. Detta leder till att klienten k&nner sig trygg. Hen vet att hen kan
kontrollera vem som kommer och gar i hemmet. Hen kanner ocksa
tillfredsstéllelse 6ver att ha klarat en del av pakladningen sjélv. Hen kanner att
samarbetet med vardaren fungerar.

- Man kan ocksa vélja att bara klampa pa utan att knacka. Man kan utan att saga
nagot borja kla pa klienten. Detta kan leda till frustration och angslighet hos
klienten. Kan vem som helst komma in till mig? Klarar jag ingenting sjalv

langre, kanske jag ar vardels?

13



Eftersom vardaren ofta kan ha hand om flera klienter och kanske inte har sa mycket tid pa sig,

ar det viktigt med planering och att man har prioriteringar klara for sig.

Lagen om Klientens stallning och rattigheter inom socialvarden (22.9.2000/812) sager

foljande om klientens rétt till socialvard av god kvalitet och gott bemétande:

”En klient har rétt till socialvard av god kvalitet och gott bemdtande utan diskriminering fran
den som lamnar socialvard. Klienten skall bemotas sa att hans eller hennes manniskovarde

inte kranks och sa att hans eller hennes 6vertygelse och integritet respekteras. ”

| lagen star ocksa att man i varden alltid bor se till klientens 6nskemal och asikter. Varden
skall vara till klientens fordel och individuella behov samt modersmal och kulturella bakgrund
skall beaktas. Lagen séager dven att klienten har ratt att anvanda, bli hérd och fa expeditioner
pa sitt eget modersmal. Klienten har ocksa rétt till tolkning vid behov.

3.3.2 Manniskovéarde

Sandman och Kjellstrom (2013, s. 263-265) menar att en manniska har alltid ett
manniskovarde, ett absolut varde som haller sig pa samma niva oberoende av stallning i
samhéllet eller personliga egenskaper. Vi valjer dock sjalva att respektera, eller inte
respektera andras manniskovarde. Detta véarde kan inte tas ifran en manniska, det kan heller
inte minska fastdn manniskan har en funktionsnedsattning eller hamnar ut fér en olycka.
Maénniskovardet innebér att alla manniskor skall behandlas med lika respekt och det ar
grunden for att alla méanniskor skall fa sina manskliga rattigheter respekterade. Varde
forknippas ofta till manniskovarde eftersom det t.ex. kan forknippas med nagon egenskap som
ger oss ett varde. Vardigheten kan kopplas till stallning i samhallet eller moraliska
stallningstaganden. | varden handlar manniskovardet ofta som en grund, alla klienter har ratt

till god och likvardig vard.

Europeiska unionens manniskoréattspolitik &r till for att framja respekten for méanskliga
rattigheter 6ver hela varlden. Respekt for manniskan &r en grundforutséttning for lander som

vill ga med i EU.
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EU skyddar fraimjande av manskliga rattigheter inom manga internationella omraden. De
méanskliga rattigheterna framjas bl.a. genom politisk dialog, utveckling av internationella
méanniskorattsnormer och beaktande av manskliga rattigheter i utvecklingsarbetet.

“Europeiska unionen &ar Finlands méanniskorattspolitiks viktigaste forum. Finland stravar
efter att frdmja unionens manniskorattspolitiska koherens och skyddet av grundlaggande och

mdnskliga rdttigheter inom unionen.”

Sandman och Kjellstrom (2013, s. 263) menar att tanken om manniskors lika varde ar viktig
eftersom det ar grunden till synen pa lika rattigheter oavsett kon, etnisk tillhorighet, religion
eller annan trosuppfattning, sexuell 1aggning, funktionshinder och ingen diskriminering ska
ske pa dessa grunder.

3.4 Sjalvbestammande och etik i praktiken

Heggestad och Nortvedt(2013, s. 886-890) har gjort en undersdékning om hur personer med
demens upplever vardighet. Flera klienter med demens intervjuades och blev fragade hur de
upplevde det nér vardarna inte hade tillrackligt med tid, ett av svaren var att det varsta ar nar
vardarna springer genom korridoren, om klienten behéver nagot och fragar efter det, har
vardaren inte tid att stanna eftersom de har alldeles for brattom. Detta fick klienten att kdnna

sig nedstamd.

“Eli: What’s worst is ... and I understand that they are busy, but if they just run through the
corridor, and maybe someone will say ‘can I have that?’ — it could be pills or something —
and they cannot, because they don’t have time to answer, you know. And those kinds of things,
it makes you feel a bit ‘down’.” (Heggestad & Nortvedt, 2013, s. 886)

En annan klient tyckte det viktigaste &r att vardarna inte “tjafsar”, utan tar sig tid att lyssna till

klienten.

"Grete: That they are not fussing, that they listen to what I have to say.” (Heggestad &
Nortvedt, 2013, s. 886)

Heggestad och Nortvedt menar att for att uppratthalla det vi kallar vardighet, relaterad till

bekréftelse, ar det av stor vikt att nagon lyssnar till var vilja och 6nskningar och att nagon tar
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oss pa allvar som personer. Aven tidigare forskning har fokuserat pa bristande behdrighet att
fatta egna val av personer med demens, och hur man gor det basta beslut pa uppdrag av
personen med demens. Lite forskning har fokuserat pa personens behov av att synas och héras
trots sin demens. Resultaten i studien visar att de boende till en viss grad upplever att deras
asikter inte tas pa allvar. Heggestad och Nortvedt tror att anledningen till att personer med
demens saknar formaga att gora sjalvstandiga val i sitt dagliga liv kan bero pa att vi ofta ser
diagnosen med alla de problem som f6ljer. Diagnosen av demens blir ménniskans status”. Vi
ser dem som dementa, som inte kan hantera deras liv langre. Att ses och behandlas som en
diagnos ar samma som objektifierande personen och ar ett hot mot en persons vérdighet. For
att undvika hot mot vardighet, bor vi i storre utstrackning fraga de personer med demens vad
de tycker dr viktigt for att leva ett bra liv, och se dem som experter pa sina egna liv. Vi bor
bekrafta personen och hens individuella identitet, som existerar bakom sjukdomen. Om vi

lyckas se personer med demens som hela och unika personer, kommer vi ocksa att skydda och

bevara deras identitet, och ddrmed deras vérdighet i storre utstrackning

Aremyr och Lindell-Ljunggren (2012, s. 106-109) talar om en viktig gyllene regel — Allt vad
ni vill att ménniskorna skall gora for er, det skall ni ocksd gora for dem”. Dock maéste vi alltid
komma ihag att olika manniskor har olika prioriteringar. Nagon kan foredra att kla sig i fina
klanningar, medan den andra vill kl& sig i en bekvdm joggingdrakt. Aremyr och Lindell-
Ljunggren namner en studie dar man fragade anhoriga och personer med demens om deras
prioriteringar. De anhdriga ansag att sakerhetsaspekterna borde sattas framst, det var viktigt
att skydda de demenssjuka fran faror eftersom de sjalva inte kunde géra det. Personer med
demens var tydliga med att sjalvstandighet var viktigare &n det, att de kande sig skyddade fran
faror. ”Vita 16gner” dr mycket vanliga i demensvarden, t.ex. nir en dement person vill ga
hem, eller till jobbet, kan det latt bli att man svarar ”du far vénta med att gi ut, det dr sa
morkt/kallt nu”. Detta kallas ”tvinga genom att fora bakom ljuset”, vilket ocksd dr en sorts
tvang. Samtidigt vet man att sanningen inte accepteras eller forstas av den demenssjuka
personen. Aremyr och Lindell-Ljunggren menar att i en sadan héar situation maste man med
bade tonfall och kroppssprak visa att man star pa den demenssjukes sida. Samtidigt kan man
vilja att istallet for att séga at personen att denne inte kan ga ut, forstarka personens kanslor
och upplevelser genom att sdga Ja, jobbet maste ju goras”. Eller att borja tala om personens

barn istéllet for att ”hindra” personen fran att ga och tréffa dem.

Sellevold, Egede-Nissen, Jakobsen och Sgrlie (2013, s. 266-267) antyder att man maste

acceptera patienten som individ. Vardare bor forsta vilka konsekvenser svar demens har pa
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klienterna, t.ex. forlust av tal och talforstaelse, forstaelse av tid och rum och kognitiv formaga.
| undersokningen och intervjuer med vardare sade vardarna att de hade en forstaelse for
sjukdomen i deras mote med klienterna, men valde att fokusera pa klientens resurser och
formaga och inte begransningar. Enligt vardarna var denna forstaelse en forutsattning for att
ge god vard. De sade att de stravade efter att "komma igenom sjukdomssymptom™ och na den
person som lider av demens, for att forsta den enskilde klientens specifika behov. Som
exempel talas det om en dam som led av svar demens, hon kunde inte tala langre. Vardarna
hade dock fortfarande lyckats hitta ett sétt att kommunicera med henne, bl.a. ifall hon ville ha
grot eller brod eller om hon ville ha mj6lk. De beskrev ocksa hur de medvetet anvant verbal

kommunikation for att na patienterna, och de upplevde att de fick svar.

»Jag har ofta intrycket att han forstar vad jag sager, och jag har till och med besvarats "
(Sellevold m.fl., 2013, s. 266)

Sellevold m.fl. skriver ocksa att intervjudeltagarna beskrev hur de var sarskilt uppmérksamma
i mote med klienter utan talférmaga. Genom att vara narvarande och anvanda sina sinnen som
syn, horsel och beréring kunde de fa patienternas reaktioner, uttryck och betydelser. "Jag tror
att det handlar om att vara 110 % koncentrerad pa den enskilde. Vi har patienter som
normalt inte pratar, men de pratar med mig nar de far denna uppmarksamhet". (Sellevold
m.fl., 2013, s. 267) De riktade sin uppmarksamhet pa patientens olika icke-verbala uttryck.
"Jag ser patienterna i dgonen eftersom dgonen kan beratta mycket ". (Sellevold m.fl., 2013, s.
267) Vardarna lyssnade ocksa till olika typer av verbala ljud. "Och om han &ar missnéjd med
nagot, reagerar han genom att géra ljud”. (Sellevold m.fl., 2013, s. 267) Vardarna menade
ocksa att man borde vara uppmarksam pa uttryck for patientens valbefinnande, vardkvaliteten
innebar ocksa inte stora patienterna i onddan med omsorg nar de var ndjda dar och da. "Hans
6gon visade att han var mycket n6jd. Jag forsokte sedan att bidra till hans valbefinnande
genom att erbjuda honom mat jag visste han gillade, eller lite choklad ". (Sellevold m.fl.,
2013, s. 267) En forutsattning for vardkvalitet var, enligt vardarna, att forsta de olika verbala
och icke-verbala kéanslouttrycken. De beskrev klienter som kunde skrika mycket eftersom de
var radda. Klienterna uttryckte humdorsvangningar genom deras 6gon. Tonen i klienternas tal
kan ocksa informera vardare nagot om patienternas kanslor och behov av vard. "Det har
nagot att gora med tonen". Vardarna berattade att klienter uttryckte smartsamma upplevelser
och behov av vard i form av fysiska vredesutbrott. "Ibland blev hon bara arg. En dag kastade
hon blomkrukor pa golvet, och hennes rum var kaotiskt". (Sellevold m.fl., 2013, s. 267)

Klienterna kan ocksa uttrycka ilska genom verbala och fysiska uttryck. Det viktigaste for
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vardarna var att dessa emotionella, eventuellt fysiska uttryck inte skapade negativa attityder
hos vardarna. Tvartom, forstod de detta som tecken pa klienten inte kande sig forstadd, att
klienten hade smarta eller att saker bara kandes tuffa. ”Néar de ar arga; att forsta deras ilska;
det finns en hel del vardkvalitet i det. Att ha en forstaelse for vad som hander; varfor ar han

ledsen, varfor ar han arg ™. (Sellevold m.fl., 2013, s. 267)

| Social- och hélsovardsministeriets publikationer 2013 hittas kvalitetsrekommendation om
tjanster for aldre. Dar listas vérderingar och etiska principer som styr utvecklingen av
tjansterna. Enligt forskning bor i synnerhet féljande helheter i fraga om forbattring

uppmarksammas:

- Servicen som utfors motsvarar inte alltid den &ldre personens forvantningar.
Kritik har riktats mot att de dldres individuella sardrag hamnar i skymundan och
det uppstar en s.k. masshehandling. Ringa mojlighet att paverka eget liv och
gora egna beslut fick ocksa kritik.

- Alla &ldre personers serviceplaner &r inte uppdaterade.

- Det dagliga utférandet av servicen motsvarar inte alltid serviceplanen.

- Ansvarsfordelningen mellan olika tjansteleveranttrer och/eller
anhoriga/narstaende som deltar i varden och omsorgen finns inte tydligt
inskriven i serviceplanen.

- Modjligheten till rehabilitering identifieras inte eftersom expertisen inte utnyttjas
eller ar inte tillganglig.

- Specialbehoven i livets slutskede forutses och mots inte tillrackligt val.
Kunnandet inom och genomforandet av palliativ vard och terminalvard maste

utvecklas.

| kvalitetsrekommendationerna talas ocksa om delaktighet och aktorskap. Dar skrivs det att
aldre befolkningen skall ha mojlighet att paverka verksamheten i samhallet och utvecklingen
av tjanster. Den dldre befolkningen skall kunna delta i planeringen av den egna servicen,
behandlingen av egna drenden samt i utvarderingen av tjansternas kvalitet &ven da
funktionsformagan ar nedsatt. Den aldre skall ocksa fa kdnna samhdrighet och delaktighet
som en subjektiv upplevelse samt som nagot konkret (delta, agera och paverka i samhallet).
Den aldre befolkningens deltagande och paverkande kan tryggas genom &ldrerdden. Aven de
aldre skall ha obehindrad tillgang till service. Sarskild uppmarksamhet bor riktas till

riskgrupper (nedsatta sinnesfunktioner, bendagenhet till fallolyckor, minnesléshet etc.).
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| Aldreomsorgslagen (2013) namns ocksd att lagen syftar till att forbattra den é&ldre
befolkningens majlighet till att delta i beredningen av beslut som paverkar denna befolknings
levnadsforhéllanden och i utvecklandet av den service den behéver. Aldreradet namns som en

viktig kanal.

3.5 Tvang i demensvarden

Tannsjo (1999, s. 329-331) har skrivit en artikel om tvangsatgarder inom demensvarden.
Vissa tvangsatgarder som vidtas mot personer med demens och de som &r psykiskt
funktionshindrade behovs i vardsituationer. Men det anvands ocksa mycket tvang som inte
har ndgon etisk grund. Det finns en lang tradition av missbruk av tvang mot klienter. Vi
behdver ett svar pa fragan om vilka former av tvang (eller manipulation) som bor accepteras
och vilka som inte borde det. Det finns tva typer av tvang, det som &r moraliskt acceptabelt

och det som inte ar det.

Moraliskt acceptabelt tvang sker nar en klient tvingas eller manipuleras att exempelvis
genomga en medicinsk behandling i en situation dar hen inte kan gora ett sjalvstandigt beslut
angaende behandlingen, men verkligen behéver behandlas. Da kan behandlingen ges for
personens eget basta. Omoraliskt tvang sker nar en klient tvingas eller manipuleras att
genomga exempelvis medicinsk behandling i en situation dar klienten kan gora ett
sjalvstandigt beslut angaende behandlingen, men avvisar det. Om klienten da tvingas eller
manipuleras att genomga behandlingen, pa grund av exempelvis vardarens eget intresse, ar

det omoraliskt tvang.

Svenskt demenscentum (2015, s. 12-14) har sammanstallt en bok dér de vill inspirera och
lyfta fram arbetssatt och metoder for att bade forebygga svara situationer och hantera dem néar
de uppstar. Malet ar en nollvision, en demensvard utan tvang och begransningar. Tvang och
begransningar definieras som alla handlingar, anordningar eller atgarder som gérs mot nagons
vilja. Inom demensvarden kan det vara tvingande eller begransande att kontrollera ett
beteende med hjélp av: En annan persons hander eller kropp, om de anvands for att begransa
rorelsefriheten. Begréansning av rorelseutrymmet, eller att hindra personen att ga dit hon vill,
till exempel genom att lasa dorren. Sanggrindar, sittbalten, bord framfor rullstol eller fatol].
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Medicinering for att behandla ett beteende, till exempel antipsykotiska eller lugnande
lakemedel. Svenskt demenscentrum menar att anvandning av sanggrind eller
videodvervakning raknas som skyddsatgarder endast om personen i fraga har gett sitt
godkannande. Utan ett medgivande betraktas de som tvang eller begransning, dven om
vardarens syfte ar gott och man anvander atgarderna for att skydda personen. Tvang anvands
oftast for att minska risken att den dementa personen faller och skadar sig. Ibland vill
vardarna forhindra att klienterna stor sina medboenden pa olika satt. Andra ganger kan det
vara ett satt att mota aggressivitet, sexuellt utagerande eller andra symptom som upplevs
utmanande och som skapar oro for klienten sjélv eller omgivningen. Att bli tvingad eller
begransad kan paverka en person pa olika satt. Ofta upplevs det krankande och har en negativ
inverkan pa personens vardighet och sjalvkansla. Langre fram kan aven sjélvbilden och
identiteten paverkas. Hos den som har en demenssjukdom é&r sjalvkéanslan dessutom kanske
redan lagre. Nollvisionen forutsétter att varden och omsorgen &r personcentrerad. Det handlar
om att kunna ldsa av varje person och bemota, hjalpa och stddja i det som &r viktigast for
stunden. Det innebdr att vara lyhérd for vilket humor personen ar pa, att visa hansyn om
nagon vill vara ifred eller att motas i en pratstund om klienten sa onskar. Forskning visar att
personcentrerad vard och omsorg medfor att personer med demenssjukdom far 6kad tillit till
sin omgivning och kanner sig tryggare. Aven initiativférméagan och kénslan av sjalvstandighet
starks. Personcentrerad vard och omsorg handlar konkret om att skapa en god relation mellan
den som vardar och den som har en demenssjukdom. Bemotande utgar fran och anpassas efter
den enskilda klienten och vilka behov hen har i olika situationer. For att detta ska vara mojligt
behdéver vardaren ha kunskap om personen hen moter. Har ar levnadsberattelsen ett viktigt

verktyg.

Tannsjo (1999, s. 329-331) beskriver tre svara situationer, med tre olika klienter som bor pa

samma vardhem och alla lider av demens men i olika grad:

Olga &r en 93-arig kvinna med bara nagra sléaktingar. Hon ar sangliggande, svag och lider av
svar demens samt total afasi. Hon ar forstoppad och behover desperat avforingsmedicin. Olga
vagrar dock att ta medicinen. Hon ater med god aptit men accepterar ingen medicinering.
Sjukskoterskan har anda hittat ett sétt att ge henne den laxerande medicinen. Hen satter i
hemlighet den pa en sockerbit och erbjuder den till Olga, som ar fortjust i s6tsaker. Utan att

veta det, tar Olga nu sin medicin. Hon manipuleras for att géra det, for hennes eget basta.
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Pa boendet bor ocksa Fred, en 85-arig man som lider av demens. Han &ar deprimerad och
aggressiv. Sedan en tid tillbaka har han genomgatt antidepressiv behandling som har gjort det
lattare for honom och hans vardare. Men plétsligt vagrar han att acceptera behandlingen efter
att han har hoért att den ges till vansinniga ménniskor. Han sdger att han inte &r galen och
Vvagrar nu att ta emot medicinering. Det verkar inte finnas nagot satt att dvertyga honom. Hans
fru besoker honom varje dag och hon &r desperat. Hon uppmanar lékaren som besoker
vardhemmet att ge Fred den antidepressiva behandlingen, med véald om det behdvs. Hon vill
att han ska ha medicinen for sin egen skull och for hennes. Hon tvivlar pa att hennes man ar
fullt medveten om féljderna av sitt forkastande av lakemedlet. Lakaren samrader med
sjukskoterskan som ansvarar for honom, som gar med pa att anvanda vald. Den antidepressiva

ges till mannen genom injektion, medan flera manniskor halla ner honom.

For det tredje finns det Claire, som ar en 98-arig kvinna. Hon &r svart dement och far
medicinering pa grund av hennes svaga hjarta. Tills en manad tidigare, verkade hon véldigt
ndjd med sitt liv hemma. Sedan drabbades hon av en hoftfraktur och ar nu sdngliggande. Néar
maten erbjuds henne av en sjukskoterska, vagrar hon att ta den och haller munnen stangd.
Hennes son, som besoker henne da och da, havdar att hon har fatt nog och vill inte leva
langre. Han menar att det inte &r ndgon idé att forsoka slangmata henne mot hennes vilja. "Lét
henne ga fredligt”, uppmanar han sjukskoterskan. Inget mer mat ges till Claire och efter tva

veckor, dor hon.

Blev nagon av dessa klienter utsatt for omoraliskt tvang? Var tredje patient, Claire, blev hon
overgiven, ndr man kanske kunnat radda hennes liv med kirurgiskt ingrepp? Torbjorn Tannsjo
menar att det som &r avgorande for bedomningen & om hon vagrade att dta eftersom hon inte
visste hur man ater, eller for att hon inte ville fortsatta leva. Det kravs mycket medkénsla,
skicklighet och aven mod, for att kunna forsta om Claires uttryckte en 6nskan om att do, eller

om det handlade om okunskap om hur man ater.

Tannsjo (1999, s. 329-331) menar att i det andra fallet forbattrades Freds livskvalitet med den
antidepressiva behandlingen. Nar han vdgrade att fortsdtta behandlingen, forvérrades detta.
Alltsa gavs behandlingen at honom for hans eget basta. Det kan mycket val handa att frun

hade ratt om att Fred inte kunde forsta konsekvenserna av forkastandet av behandlingen.

| det forsta fallet dar Olga vagrade ta medicineringen, kunde hennes beslut mycket vél spegla
ett sjalvstandigt beslut om att inte fortsatta leva. Men hon dter med god aptit och njuter

uppenbarligen av sitt liv. Men hon vill inte ta sin medicin och det &r oklart varfor. Det &r
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emellertid tydligt att hon inte ar kapabel till att ta ett autonomt beslut, eftersom hon inte langre
forstar vad laxerande medicin &ar. Det rader ingen tvekan om att hon behdéver behandlingen.
Nar Olga fick sin medicinering pa en sockerbit, manipulerades hon att ta den, men denna

manipulation var moraliskt acceptabel.

Tannsjo (1999, s. 329-331) menar att en person kan vara kapabel till att gora ett beslut for en
sak men kanske inte kan gora beslut om nagot annat. Exempelvis kan en person gora ett beslut
om ifall hen vill duscha idag eller inte, men kan inte bestdmma om ifall hen behdver
medicinering eller inte. Det ar viktigt att kunna skilja pa ifall en klient vill dé eller om hen
bara inte forstar hur man éater eller varfér man maste ta medicin. En klients 6nskan om att do

skall alltid respekteras.

Tannsjo (1999, s. 329-331) skriver att personer som lider av demens eller psykisk
utvecklingsstorning bor behandlas med tvang endast i deras eget intresse, nar de behdver
behandling men ar oférmdgna att inse detta. Om klienten forstar vilken typ av behandling det
ar de forkastar, da bor deras vagran tas pa allvar. Klienter far aldrig behandlas i intresse for
andra, exempelvis vardpersonal, andra klienter eller deras anhoriga. Det ar svart att dra en
grans mellan omoraliskt och moraliskt tvang eftersom samma klient kan vara kompetent till
ett beslut, men inte till ett annat. Klienten kan vara kompetent till ett beslut en dag men inte
kompetent till samma beslut vid ett annat tillfalle.

Andrén-Pada (2007) har skrivit en artikel i Vasabladet om tvangsvard: »Tvéngsatgirder och
rittighetsbegransningar inom véird och omsorg av dldre personer”. “Anvdnder vi oss av tvdang
i aldreomsorgen i dagens Finland? Begransar vi réttigheterna for de aldre som inte langre
bor hemma? Fragorna kan synas provocerande och forsta tanken kan vara, tvangsatgarder,
nd nej.” Enligt Norges definitioner ar tvangsvard alla de forhallanden som hindrar privatliv
och begransningar som hindrar personen fran frihet och ratt att sjalv bestimma Over sina
dagliga aktiviteter, t.ex. en sa enkel sak som att fa ga pa toaletten nar man vill.
Tvangsatgarder ar enligt Norges definitioner bruk av redskap som hindrar den boendes
rorelsefrihet, dvs. geriatriska stolar eller sakerhetsbalte.

| Norge har man gjort undersokningar inom det har omradet, det visade sig att tvangsvard ar
mycket vanligt, den vanligaste rattighetsbegréansningen géllde boendes mojlighet att besdka
toaletten nar de ville, bestimma 6ver sin egna vard samt tillgang till aktiviteter. Néastan 95%
av tvangsatgarderna gallde personer med demens. | Finland ar fragan om tvangsatgarder i

vard och omsorg av personer med nedsatt beslutsformaga etiskt svar eftersom vi saknar
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lagstiftning inom omradet. Med undantag av mentalvardslagen (Mentalvardslag
14.12.1990/1116), missbrukarvardslagen (Lag om missbrukarvard 17.1.1986/41) och
smittskyddslagen (Lag om smittsamma sjukdomar 23.7.1986/583). Detta betyder i praktiken

att beslut om begransande atgarder lamnas at personalen.

Det nya lagforslaget i Finland skall (Lag om starkt sjalvbestammanderatt for socialvardens
klienter och for patienter och om villkor for begransningsatgarder PR 108/2014) stodja
klienters och patienters sjalvbestammanderdtt och att minska anvandningen av
begransningsatgarder inom social- och halsovarden. Ocksa i de situationer dar
begransningsatgéarder ar nodvandiga ska man se Gver alternativen och alltid vélja det medel

som ar lindrigast i situationen.
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4 Intervjuanalys

4.1 Val av undersdkningsmetod

Jag har i mitt arbete anvant mig av litteratur i form av bocker, artiklar, styrdokument och
lagar. Jag har utgatt fran amnet sjalvbestammande och etik i sokandet efter litteratur.

Jag har valt att anvanda mig av intervjuer som undersokningsmetod eftersom jag garna vill fa
en dppen diskussion dar respondenterna kan berétta fritt och detaljerat om sina erfarenheter
och tankar om amnet. Holme och Solvang (1991, s. 110) menar att styrkan i den kvalitativa
intervjun ar att undersokningssituationen liknar en vardaglig situation. Detta betyder alltsa att
samtalet blir mera fritt och inte sa styrt av forskaren. I den kvalitativa intervjun stravar man
efter att lata intervjupersonen paverka samtalets utveckling. Forskaren maste dock se till att fa

svar pa de fragor hen 6nskar belysa.

Respondenterna  kommer att vara forestdndare, avdelningschefer och vardare inom
demensvarden. Jag kommer att strava efter att fa respondenter i olika aldrar och med olika
lang erfarenhet inom omradet. Holme och Solvang (1991, s. 111) namner ocksa att forskaren
bor ha en uppfattning om vilka faktorer som &r viktiga, dessa kan skrivas ner och anvandas
som handledning till intervjun. De behdver inte vara i ndgon speciell ordning eftersom man
stravar efter att konversationen med respondenterna flyter fritt och respondenten sjalv far
bestaimma samtalets utveckling. Det ar dock viktigt att intervjun tacker de omraden som
handledningen innehaller.

Jag kommer att férsoka forsakra mig om att respondenterna har tillracklig information om
undersokningsamnet for att kunna delta i intervjun. Holme och Solvang (1991, s. 114) talar
om att det &r viktigt att anvanda intervjupersoner som pa goda grunder kan antas ha rikligt
med kunskap om de foreteelser man undersoker. Intervjupersonerna bor ocksa ha formaga och

villighet att uttrycka sig och delta i intervjun.

Alla respondenter deltar pa egen fri vilja. De som intervjuas kommer att informeras om vad
de medverkar i och vad informationen kommer att anvandas till. Respondenterna kommer att
framstd som anonyma i studien. Holme och Solvang (1991, s. 116) namner vikten av
forskarens beteende vid intervjusituationerna. Det &ar viktigt att skapa en trevlig och réatt
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stamning. Saker som inverkar pa stamningen i en intervjusituation kan vara tid, plats, hur man
sitter, hur forberedd man &r eller om man har teknisk apparatur, t.ex. bandspelare. Det &r
viktigt att informera respondenterna pa férhand om man kommer att anvanda sig av
bandspelare. Det ar viktigt att strava efter att intervjupersonen kénner sig naturlig och bekvam

i situationen.

4.2 Beskrivning av respondenterna

De fem respondenterna valdes ut utgdende fran att de hade lampliga egenskaper och
erfarenhet for denna studie. De fem respondenterna bestod av fyra kvinnor och en man. Alla
jobbar pa en institution dar det bor bade é&ldre och aldre dementa. Respondenterna
intervjuades utgaende fran deras arbete med dementa. Bland respondenterna fanns bade
sadana som jobbar bade chefspositioner och sddana som jobbar i varden. Respondenterna var

i olika aldrar och hade olika lang erfarenhet av arbete med aldre dementa.

Respondenterna deltog frivilligt i intervjun och fick intervjufrdgorna pa forhand for att kunna
reflektera 6ver dem fore intervjutillfallet. Detta eftersom jag ansag att fragorna behévde mera
betanketid och jag 6nskade att personalen skulle fa tanka igenom fragorna innan intervjuerna.
Nagra av respondenterna bad att fa svara skriftligt pa intervjufragorna. Respondenterna

intervjuades pa sin arbetsplats och intervjuades i april 2015.

4.3 Resultatredovisning

| detta kapitel presenteras resultatet av studien. Intervjuerna bestod av nio fragor angaende

etik och sjalvbestammanderéatt inom demensvarden.
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4.3.1 Personalens tankar om innebdrden av etik och sjalvbestammanderéatt inom
demensvarden

En av respondenterna i chefsposition reflekterade over att det egna etiska forhallningsséattet
nog ar nagot som kommer redan fran barnaar. Man lar sig etikens regler genom den
uppfostran man far som barn. Hen ansag aven att etik ar ett naturligt forhallningssétt som
finns med en hela tiden, det géller inte bara det egna yrket. Flera av respondenterna namnde
samvetet, respekt och vardighet som viktiga faktorer for att kunna varda etiskt ratt. | svara
situationer och fragor kan det egna samvetet ge en det ratta svaret och mojlighet till att handla
ratt. En av respondenterna ndmnde att det &r viktigt att etik och beaktande av
sjalvbestimmanderatt inte faller bort aven fast man arbetat lange inom varden.
Respondenterna ansdg att sjalvbestaimmanderatten hos en dement var svarast att se till
eftersom de pa grund av sin sjukdom inte i alla situationer kan forvalta sin egen
sjalvbestammanderatt. Darfor bor man vara extra uppmarksam vid riskgrupper, t.ex. just svart
demenssjuka. Leino-Kilpi och Valiméki (se kapitel 3.2) antyder att om man misstanker att
personen i fraga inte kan ta klara beslut angaende sina vardbehov pga. t.ex. demens, bor man

alltid i samrad med narstdende utreda vad som &r bast for klienten.

Flera av vardarna reflekterade over att det ar viktigt att lyssna till klienten, faktiskt tala till
denne och att t.ex. huka sig ner till samma niva som klienten om denne exempelvis sitter i
rullstol. Kroppsspraket ansags viktigt i demensvarden. | Sellevold m.fl. (se kapitel 3.4) studie
kan man lasa att intervjudeltagarna i en studie beskrev hur de var sarskilt uppmérksamma i
mote med klienter utan talformaga. Genom att vara narvarande och anvanda sina sinnen som

syn, horsel och beroring kunde de fa patienternas reaktioner, uttryck och betydelser.

Vidare poangterade respondenterna att man maste se hela manniskan, psykiska, fysiska,
sociala och andliga. Man maste kunna se manniskan bakom minnessjukdomen. En av
respondenterna namnde att nar hen maste fatta beslut for en annan méanniska forsoker hen
gora det pa ett sadant satt att det sker i enlighet med de varden som den hen vardar sjalv kan
omfatta. | dessa situationer ar demenssjukas livsberéttelser viktiga. Sellevold m.fl. (se kapitel
3.4) menar att man maste acceptera klienten som individ: Vardare bor forsta vilka
konsekvenser svar demens har pa klienterna, t.ex. forlust av tal och talforstaelse, forstaelse av

tid och rum och kognitiv formaga. | Sellevold m.fl. undersékning och intervjuer med vardare
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sade vardarna att de hade en forstaelse for sjukdomen i deras mote med klienterna, men valde
att fokusera pa klientens resurser och formaga och inte begransningar. Enligt vardarna var
denna forstaelse en forutsattning for att ge god vard. De sade att de stravade efter att "komma
igenom sjukdomssymptom"” och na den person som lider av demens, for att forstd den

enskilde klientens specifika behov.

Vidare ansag respondenterna att kontakten med anhoriga var viktiga, speciellt i situationer dar
nya klienter anlénde till institutionen och man behdver veta vad personen gjort i sitt tidigare
liv, vad som varit viktigt for just denne. Svenskt demenscentrum (se kapitel 3.5) skriver ocksa
om att bemotande bor utga fran och anpassas efter den enskilda klienten och vilka behov hen
har i olika situationer. For att detta ska vara mojligt behover vardaren ha kunskap om

personen hen moter. Har &r levnadsberéattelsen ett viktigt verktyg.

Respondenterna ansag ocksa att det &r viktigt att se till personers individuella skillnader dven
om alla skall vardas pa ett likvardigt satt. Respondenterna namnde att d&ven dementa personer
kan uttrycka sig och bestamma om vardaren bara kan stélla de ratta fragorna och vara lyhord.
Personcentrerad vard kom upp bland flera av respondenterna som en viktig faktor. Detta
antyder aven Svenskt demenscentrum (se kapitel 3.5): det handlar om att kunna lasa av varje
person och bemota, hjélpa och stddja i det som ar viktigast for stunden. Det innebar att vara
lyhord for vilket humor personen &r pa, att visa hansyn om nagon vill vara ifred eller att métas
i en pratstund om klienten sa onskar. Forskning visar att personcentrerad vard och omsorg

medfor att personer med demenssjukdom far dkad tillit till sin omgivning och kanner sig

tryggare.

Trots att det finns rutiner pa ett boende, borde de inte beréva manniskan
sjélvbestdmmanderatten. Man borde alltid soka efter 16sningar dar man kan se till klientens
sjalvbestdammanderatt. Som exempel kan man ta en dement person som anser det viktigt att
hon far ta av sig trojan sjalv nar hon klar om. Istéllet for att vardaren otaligt sliter av henne
tréjan pa grund av tidsbrist kan vardaren t.ex. tvatta personens lostander medan den
demenssjuke personen tar av sig trojan sjalv. Respondenterna ansag det viktigt att vardarna
kunde vara flexibla sa att den dementa kan rada 6ver sin egen tid och gora vad de for stunden

onskar gora.

En av respondenterna i chefsposition ansag att bildningen till gott etiskt forhallningssatt
kommer fran barndomen. Alla méanniskor har ett eget etiskt forhallningssatt. Mera kunskap

om etik och sjalvbestimmanderatt hade respondenterna fatt fran utbildning, fortbildning,
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kurser och genom sina ar i arbete med manniskor. En av vardarna ansag ocksa att genom att
lasa bade skdn- och facklitteratur hade hen fatt information om etik. Hen ansag att man maste
fortsatta bilda och lara sig for att inte stelna i sitt satt att tanka. Hen talade ocksa om att man
maste utmana sig sjalv i sitt satt att tanka for att kunna utvecklas. Hen ansag att hen hade
tillrackligt med teoretisk kunskap, men funderade dver ifall etisk kunskap racker for att kunna

agera pa ett etiskt hallbart stt.

”Manga ganger tvingas man fatta sa stora beslut, det kan handla om liv och déd, att man

hisnar.”

Respondenten ansag att i dessa tillfallen ar det viktigt att ha modiga méanniskor runt sig att
resonera med. Kunskap racker inte, nagonstans maste man ocksa fa moraliskt stod. Flera av

respondenterna namnde ocksa att man aldrig &r fullard.

4.3.2 Problem angaende etik och sjalvbestammanderatt inom demensvarden

Pa fragan ifall tidsbristen paverkar beaktandet av sjilvbestimmanderatten svarade en av
respondenterna att for hen finns det ingen tidsbrist, det handlar bara om att kunna planera sitt
arbete pa ett effektivt satt. Hen ansag att tidsbrist inte borde vara ett hinder for
sjalvbestammanderatten ifall vardarna har ett etiskt forhallningssatt till sitt arbete. En av
vardarna ansag att det ibland kunde uppstd problem med tiden. Som exempel togs upp en
aldre som vill duscha kl. 11, men att tidsmassigt skulle detta inte vara mojligt eftersom maten
serveras bara en halvtimme senare och alla vardare behévs i maltidssituationen. Vardarna
reflekterade ocksa Over att tidsbristen kanske &r det storsta hotet mot klienternas
sjalvbestammande. Det finns kanske inte tid att forhandla, allt maste ske i nagon sorts ordning
for att alla klienter skall bli val omhandertagna. Dock &r det viktigt att skapa sadana rutiner
som gynnar de aldre. Rutinerna behover kunna motiveras etiskt. Vardarna ansag att de garna
skulle ha mera tid till att prata med klienterna och tillsammans kunna bestamma vilka klader
klienten vill ha pa sig etc. Tva av respondenterna menade att det &r bra att ha manga i
personalen, men att det handlar mest om hur vardarna klarar av att organisera sitt arbete, de
ansag att med valplanerade rutiner har man mer tid &n man tror. Heggestad och Nortvedt (se
kapitel 3.4) har gjort en undersokning om hur personer med demens upplever vardighet. Flera

klienter med demens intervjuades och blev fragade hur de upplevde det nar vardarna inte hade
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tillrackligt med tid, ett av svaren var att det varsta ar nar vardarna springer genom korridoren,
om klienten behdver nagot och fragar efter det, har vardaren inte tid att stanna eftersom de har
alldeles for brattom. Detta fick klienten att kanna sig nedstamd.

Respondenterna ansag att andra faktorer som paverkar beaktandet av sjalvbestimmanderéatten
kunde vara t.ex. halsofaktorer: exempelvis graden av demens hos klienten, vardarnas egen
installning till arbetet samt vardarnas insikter och kunskaper. Vidare namndes anhdriga,
vardgemenskapen i arbetsgruppen, samvaro och dynamik i arbetsgruppen samt vardkulturen.
En av respondenterna i chefsposition ansag det viktigt att alltid presentera vardkulturen at nya
vardare redan fran borjan. Detta gor att man till sist inte behdver tanka sd mycket pa etiken
eftersom den finns som grund i arbetsgruppen. Respondenten tyckte ocksa att moten och
diskussioner med personalen om etik och bemdtande ar viktigt. Hellstrém och Sarvimaki (se
kapitel 3.2) talar ocksd om hélsan som en faktor som begransar sjalvstandigheten, manga av
respondenterna i studien poangterade att de varit sjalvstandiga i sitt tidigare liv och att de
ogarna fragade efter hjalp i saker som de tidigare klarat av att gora sjalva. Halsan var en
faktor som gjorde dem mindre sjalvstandiga och tvingade dem till att fraga efter hjalp dven
om de inte ville det.

Pa fragan ifall det finns situationer dar man maste handla emot klientens
sjalvbestammanderatt var alla respondenter Gverens om att det finns sadana situationer. En av
respondenterna forklarade att detta ar situationer dar klienten ar i ett sa forsvagat tillstand att
hen inte kan fatta riktiga och trygga beslut for sin egen del. Respondenterna ansag att
situationer dér klienten sjélv, eller andra i omgivningen kan komma till skada, &r situationer
dar man ibland maste handla emot klientens sjélvbestimmanderéatt. En av respondenterna
namnde ocksa att i situationer dar klienten lutar at att gora ett beslut som kan vara skadligt for
denne, bor vardarna ocksa ha en dvertalningsformaga. Tva av vardarna namnde ocksa att man
inte kan slappa ut klienterna ut pa gatan sjélva aven fast de skulle vilja ga ut, utan man kunde
istallet fraga om de kunde véanta tills ndgon hade tid att ta en promenad med dem.
Respondenterna talade ocksa om att klienterna ibland kan vara fastspanda i rullstolen av
sakerhetsskal, som exempel kom det upp en dam med osteoporos och dalig balans som kunde
ramla och sla sig ifall hon forsokte stiga upp ur rullstolen utan hjalp. Hon forstod dock inte
sjalv att hon inte langre kunde stiga upp och ga utan hjalp. Svenskt demenscentrum (se kapitel
3.5) menar att anvandning av exempelvis sanggrind eller videodvervakning rdknas som

skyddsatgarder endast om personen i fraga har gett sitt godkannande. Utan ett medgivande
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betraktas de som tvang eller begransning, d&ven om vardarens syfte ar gott och man anvéander

atgarderna for att skydda personen.

Pa fragan ifall tvang anvéands svarade respondenterna att det nog férekommer, det handlar om
hygienskotsel, exempelvis att man ibland maste byta bldja pa klienterna mot deras vilja, av
halsoskal. En av vardarna ansag att tvang kan anvéandas i situationer dar avsikten ar att gora
gott och inte skada. | Tannsjos studie (se kapitel 3.5) talas det ocksa om att personer som lider
av demens eller psykisk utvecklingsstorning bor behandlas med tvang endast i deras eget
intresse, nar de behover behandling men ar oférmdgna att inse detta. Klienter far aldrig

behandlas i intresse for andra, exempelvis vardpersonal, andra klienter eller deras anhériga.

Respondenten  reflekterade ocksa Over att tva varden star emot varandra,
sjalvbestdammanderétt och sakerhet. 1 Aremyr och Lindell-Ljunggrens (se kapitel 3.4) text
hittar man en studie dar man fragade anhériga och personer med demens om deras
prioriteringar. De anhoriga ansag att sakerhetsaspekterna borde sattas framst, det var viktigt
att skydda de demenssjuka fran faror eftersom de sjdlva inte kunde géra det. Personer med
demens var tydliga med att sjalvstandighet var viktigare dn det, att de kande sig skyddade fran

faror.

Vidare menade respondenten att problem uppstar nar den etiska bedémningen gloms bort, om
man glémmer att man vardar manniskor och betraktar dem som objekt. Detta namner dven
Heggestad och Nortvedt (se kapitel 3.4) i sin studie: Att ses och behandlas som en diagnos ar
samma som objektifierande personen och ar ett hot mot en persons vardighet. . For att
undvika hot mot vardighet, bor vi i stérre utstrackning fraga de personer med demens vad de

tycker ar viktigt for att leva ett bra liv, och se dem som experter pa sina egna liv ”.

En av respondenterna reflekterade Gver att man egentligen inte borde anvanda tvang men att
det forekommer. Hen ansag dock att man alltid forst borde forsoka fa klienten att inse vad
som ar bast for den sjalv. Flera av respondenterna ansag att nagon sorts tvang nog alltid
kommer att finnas i demensvarden, men att det da borde handla om trygghet och halsoskal.
Tvanget maste alltid vara for den demenssjukes basta. En av respondenterna menade att
personalen behdver utbildning for att kunna se andra handlingsalternativ an tvang och

begransningar.

Respondenterna namnde att nar de var osdkra pa nagot angdende etik och

sjalvbestammanderatt tog de stod av t.ex. lakaren, sokte information pa natet, laste lagar och
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rekommendationer for aldrevarden. De tyckte dven att de far information fran kurser och
fortbildningar. En av respondenterna namnde att hen &ven laser forskning inom dmnet. Manga
samtalade ocksa garna med erfarna personer inom omradet. Litteratur kom &ven upp som en
kalla. En av respondenterna namnde ocksa att diskussion med andra i personalen kan vara

mycket givande.

4.3.3 Utveckling av beaktandet av etik och sjalvbestammanderéatt inom demensvarden

En av respondenterna menade att man alltid borde tala till klienten. Klienten skall alltid vara i
centrum. Nar man gar in till en klient borde man tala till klienten och inte till de andra
vardarna i rummet. Hen namnde ocksa att man kunde halla personalméten med endast ett
amne att diskutera, t.ex. etik. Respondenten ndmnde dven att man alltid borde fortbilda sig
och att man borde delta i forelasningar och fortbildningar. Méanga av respondenterna skulle
garna ha mera aktiviteter och sysselséttning for de dldre. Cars och Zander (se kapitel 3.1)
skriver att meningsfulla aktiviteter gor att man orkar stiga upp pa morgonen och kommer sig

ut, vilket &r vasentligt for hélsan.

En av respondenterna reflekterade Over att man borde undanrdja hindren for att oetiskt
héllbara beslut fattas. Utbildning av personal i etik kom ocksa upp, att man borde betona
betydelsen av personcentrerad vard. Svenskt demenscentrum (se kapitel 3.5) har skrivit en
bok dar de presenterar malet, nollvision, en demensvard utan tvang och begransningar. De

forutsatter en personcentrerad vard.

Vidare menade respondenterna att man borde utveckla rutiner som gynnar de dementa och
deras sjalvbestammanderatt. Arbetshandledning bade inom etik och hur man kunde aktivera
de aldre. En av vardarna namnde att en god forebild fran chefer var viktigt. Ta emot nya
utvecklingsforslag, skapa en trygg miljo for de d&ldre som inte begrénsar deras
sjalvbestammanderatt kom ocksa upp som forslag. En av respondenterna namnde ocksa att det

hela tiden kommer nya direktiv, rekommendationer och forbattringsforslag fran htgre makter.

En av vardarna namnde att den ideala situationen skulle vara tillracklig vardbemanning, fri
tillgang till utevistelse och mojlighet till aktiviteter for de demenssjuka. Hen ansag aven att

det alltid borde finnas tid att varda med utgangspunkt fran manniskan. Vardfilosofin skall

31



vara tydlig och levande, konflikter angaende vad som ar ratt och fel bland vardarna minskar

om alla har en gemensam syn pa vad god vard ar.
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5 Kritisk granskning och slutdiskussion

Syftet med mitt lardomsprov var att fa reda pa vad sjalvbestammanderatt betyder for en
person med demens, pa vilket satt personal i demensvarden beaktar etik och klienters
sjalvbestaimmanderatt. Samt vilka problem som kan uppstd i samband med etik och
sjalvbestdimmanderétt hos demenssjuka och ifall man kunde utveckla och ta i beaktande
klientens sjalvbestammanderatt pa ett annu battre satt. Jag ville intervjua bade chefer och
vardare inom demensvarden for att fa fram olika synsatt. De centrala fragorna i lardomsprovet

har varit;

1. Hur beaktas sjalvbestdmmanderétten hos en person med demens?
2. Finns det situationer dar man maste ga emot klientens sjalvbestammanderatt?

3. Hur anser personal inom demensvarden att etiken tas i beaktande?

| och med min studie kan jag konstatera flera samband mellan litteraturen och svaren jag fatt
fran intervjuerna. Manga av respondenterna var dven av samma asikt angaende flera av
intervjufragorna. Det fanns en viss skillnad mellan svaren fran cheferna och svaren fran
vardarna som jobbade i direkt kontakt med klienterna. Néastan alla respondenter ansag att
sjalvbestammanderatten hos en demenssjuk var svarast att se till eftersom de inte alltid kan
gora beslut for sig sjalva. Flera av respondenterna namnde att nagra av de centrala
egenskaperna hos en vardare borde vara gott samvete, respekt och véardighet gentemot
klienterna for att & ett gott etiskt arbetssatt. Aven lyhordhet och kroppssprak var centralt i
vard av demenssjuka. | och med min studie har det blivit allt klarare att den egna
sjalvbestammanderatten &r viktig for ett gott sjalvfortroende, dven hos éldre. Tva centrala
begrepp som kommit upp i mitt arbete har varit lyssnande och lyhdrdhet. Man kommer langt
med att enbart lyssna och vara lyhord. D& kan man fa svar och beslut dven fran klienter som
mist sin talférmaga. | svara etiska fragor ar det viktigt att utga fran det egna samvetet samt att

ha en dynamisk arbetsgrupp att soka stod fran.

Temat i min studie har intresserat mig enda sedan jag borjade jobba inom demensvarden.
Vem bestdmmer, hur bestdmmer man och hur vet man att beslutet blev ratt? I min studie har
jag kommit fram till att det inte finns nagot enkelt svar eftersom det uppstar nya etiska fragor

varenda dag.

33



Jag valde att gora intervjuer eftersom jag garna ville lyssna till exempel och respondenternas
egna erfarenheter, samt att jag ville att de skulle fa beréatta sa fritt som majligt om sina tankar
och asikter. Intervjuprocessen gick mycket bra och jag upplevde att respondenterna var
mycket arliga och éppna med sina svar. Nagra av respondenterna valde att gora sina intervjuer
skriftligt men jag anser att de uttryckt sig rikt och oppet och det var latt att forsta vad de

menade.

Jag anser att mina intervjufragor fungerade bra i samtalen. Man kunde kanske ha haft &nnu
fler fragor, men jag valde att begransa dem for att min studie inte skulle bli alldeles for bred.
Jag anser anda att jag fatt svar pa det jag onskade fa svar pa. Eftersom damnet &r ganska svart

och kréaver betanketid, fick respondenterna intervjufragorna pa forhand.

Utifran de svar jag fatt borde man som vardare inom demensvarden alltid lyssna och hora
klienten. Aven de som inte langre talar. Man borde tillsammans med anhériga reda ut
klientens Onskemal och intressen. Man borde i man av mojlighet folja klientens
sjalvbestammanderatt och lyssna till dennes asikter och beslut. Om besluten kan vara skadliga
for klienten sjéalv eller omgivningen, bor man forsoka fa klienten att forsta sitt eget basta.
Endast i nodfall bor man ga emot klientens sjalvbestammanderatt och anvéanda tvang.
Personal inom demensvarden bor utbilda och fortbilda sig i bade etik och andra omraden som
ligger i de demenssjukas intressen, bl.a. aktivering. En fungerande vardkultur, en god
dynamik i arbetsgruppen och levande vardfilosofi ar viktig bade for personal och klienter.

Som vardare borde man aldrig glomma att det & manniskor man vardar, inte objekt.

Eftersom jag sjalv ocksa jobbar inom demensvarden kan jag héalla med om att det & mycket
viktigt att reda ut vad den demenssjuke haft for énskemal och intressen i sitt tidigare liv.
Manga kan ha en langt gangen demenssjukdom kan man kanske inte alltid som vardare fa
fram vad personen gillar och inte gillar utan hjalp fran anhériga. Sjéalv anser jag ocksa att
etiken nog kommer fran den uppfostran man far som barn, vidare utvecklas det etiska
forhallningssattet via studier och arbetserfarenhet. Samvetet ar en viktig nyckel i
demensvarden, eftersom det hela tiden uppstar nya etiska fragor som det inte finns klara svar
pa. Jag anser som en av respondenterna att det handlar mycket om hur du planerar ditt arbete.
Man maste ha fungerande rutiner samtidigt som du maste kunna vara flexibel for att alla
klienter skall fa den uppmarksamhet de behover Jag anser att aktiviteter ar viktigt for bade

halsan, minnet och for att helt enkelt fa sysselséttning. Ibland kan man i sitt arbete fa hora att
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klienterna sjalva sager att de garna skulle ha mera aktiviteter och att tiden kan bli lang. Mera

aktiviteter kunde dven minska otalighet hos klienterna.

Personligen ar jag n6jd med min studie och jag vill tacka mina respondenter for inspirerande
och meningsfulla svar.
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Intervjufragor

1. Vad betyder etik och sjalvbestdammanderétt for dig i ditt arbete?

2. Pavilket satt tar du klientens sjalvbestammanderatt i beaktande i ditt arbete?

3. Var har du fatt kunskapen om etik och sjalvbestammanderatt, kanner du att du har
tillrackligt med information?

4. Pavilket sétt paverkar tidsbrist beaktande av sjalvbestammanderatten?

5. Vilka andra faktorer paverkar mojligheten till beaktande av klientens
sjalvbestdmmanderétt?

6. Finns det situationer dar man maste handla emot klientens sjalvbestammanderatt, i
vilka situationer?

7. | vilka situationer anvands tvang inom demensvarden, kan man varda dementa utan
tvang?

8. Var soker du information om du & osdker pa nagot angaende etik och
sjalvbestdimmanderétt?

9. Pa vilket satt kunde man ta etik och klientens sjalvbestimmanderétt i beaktande pa ett

annu battre satt?

Bilaga 1



