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SAMMANFATTNING

Bakgrund: En stor del av Sveriges aldre, svart sjuka befolkning bor sin sista tid i livet pa
séarskilt boende. I personalens uppdrag ligger att framja de boendes sjalvbestdammande men
arbetet forsvaras av de boendes nedsatta autonomi. Syfte: Pilotstudien syftade till att undersoka
personalens upplevelse av den éldres sjalvbestammande nar han eller hon vardades i palliativt
skede pa sarskilt boende. Metod: Pilotstudien genomfordes med kvalitativ innehallsanalys av
fyra intervjuer med underskoterskor och sjukskéterskor som arbetade pa sérskilt boende.
Resultat: Som manifest resultat framkom fem kategorier: Lindra lidande i ddendet, Ta ddden i
egna hander, Sjalvbestimmande efter omstandigheterna, Bo i ett kollektiv och
Kommunikation. Ur det manifesta resultatet analyserades det latenta budskapet fram. Fyra
subteman bildade tva teman som genomsyrade hela analysmaterialet: Beroendet begransar
sjalvbestdammandet och Att gora gott. Konklusion: Personalen upplevde att beroendet
begransade sjalvbestammandet for de aldre personerna i palliativt skede pa sarskilt boende. De
boende var beroende av de resurser som fanns pa det sérskilda boendet i form av personal men
ocksa av den egna formagan att klara sitt dagliga liv och gora sig forstadd. Bade fysiskt
beroende pa grund av sjukdom eller funktionsnedsattning och psykiskt beroende relaterat till
kognitiv svikt hade betydelse for sjalvbestimmandet enligt personalen. Trots att de boende
hade ett stort beroende upplevde personalen att manga kunde vara sjalvbestammande.



Personalens vilja att géra gott manifesterade sig i att acceptera att den boende var déende och
att aktivt vilja arbeta for att lindra lidande. Personalen upplevde att de flesta boende i palliativt
skede ville att livet skulle ta slut och insatser som forlangde livet och darmed lidandet,
exempelvis hjart- lungraddning och sondmatning, sags som ett hot mot de boendes
sjalvbestammande. Personalen ville varda de boende utifran den palliativa vardfilosofin med

livskvalitet och lindrat lidande som mal.

ABSTRACT

Background: A large part of Sweden's older, severely ill population live their last days of life
in nursing homes. The staff's mission is to promote the residents’ self-determination, but the
work is complicated by the residents reduced autonomy. Purpose: The pilot study aimed to
investigate the staff's perception of the elderly person's self-determination when he or she was
nursed in the palliative phase in a nursing home. Method: A pilot study was conducted using
qualitative content analysis of four interviews with nurses and nurse's assistants who worked in
a nursing home. Results: As a manifest result five categories was revealed: Alleviate suffering
in dying, Taking death into one's own hands, Self-determination according to the
circumstances, Living in a collective and Communication. From the manifest outcome the
latent content emerged. Four subthemes formed two themes that permeated the entire
analytical material: Dependence restricts the self-determination and To do good. Conclusion:
The staff felt that dependence limited the self-determination for the older person in palliative
care in nursing homes. The residents were dependent of the resources that were available in the
nursing home in the form of personnel. They were also dependent of their own ability to cope
with their daily lives and making themselves understood. Both physical dependence because of
illness or disability and psychological dependence related to cognitive impairment had
relevance to self-determination according to the staff. The staff experienced that many
residents could be self-determined despite the fact that they had a high dependence. The desire
to do good manifested in accepting that the elderly person was dying and in actively wanting to
work to alleviate suffering. The staff felt that most residents in palliative phase wanted life to
end and actions that prolonged life and thus suffering, such as cardiopulmonary resuscitation
and tube feeding, was seen as a threat to the residents' self-determination. The staff wanted to
care for the residents according to the palliative care philosophy with quality of life and

alleviated suffering as a goal.
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Tack till Susann Strang och informanterna.
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Introduktion

Inledning

Medellivslangden okar stadigt i Sverige och tva av tre personer som avlider idag &r 80
ar eller aldre. Med hog alder foljer sjukdom vilket leder till nedsatt autonomi och
beroende av andra for att klara det dagliga livet. Manga aldre personer flyttar fran det
egna hemmet till ett boende dar de kan fa vard och omsorg av personal dygnet runt.

| Halso-och sjukvardslagen och i Socialtjanstlagen framhavs ratten till
sjalvbestammande i den egna varden. Aldre, svart sjuka personer med nedsatt autonomi
kan ha svart att framfora sina behov och 6nskemal och riskerar darmed mindre
inflytande Gver sin situation. Det aligger vardpersonalen att arbeta for att uppratthalla
autonomin och stérka sjalvbestammandet hos den &ldre personen och det ar darfor av
intresse att undersoka hur vardpersonal ser pa sjalvbestimmande. Den hér studien syftar
till att beskriva underskoterskors och sjukskoterskors upplevelser av de aldres
sjalvbestammande nar de vardas i palliativt skede pa sarskilt boende.

Bakgrund

Palliativ vard

Palliativ vard &r enligt Socialstyrelsen (2013a) halso- och sjukvard som syftar till att
lindra lidande och framja livskvalitet for patienter med progressiv, obotlig sjukdom eller
skada. Lidandet ska férebyggas genom tidig upptackt, noggrann analys och behandling
av fysiska, psykiska, sociala och existentiella problem samt stod till narstaende. Det
palliativa forhallningssattet stodjer individen att leva med vardighet och stérsta mojliga
valbefinnande till livets slut genom en helhetssyn pa méanniskan (ibid). Livskvalitet ar
enligt World Health Organization Ouality of Life Groups (WHOQOL, 1997) ett vitt
begrepp som paverkas av individens fysiska halsa, och psykologiska tillstand, grad av
oberoende, sociala forhallanden och relationer till betydelsefulla handelser i livsmiljon.
Demir och Unsar (2011) fann i en studie med personer som led av svar hjartsvikt att
livskvaliteten paverkades positivt nar formagan att klara det dagliga livet 6kade och
beroendet av andra minskade. Livskvaliteten for personer i livets slut kunde enligt
Melin-Johansson, Odling, Axelsson och Danielsson (2008) forbattras genom god

symptomlindring som gav ett andrum i lidandet och mojlighet att aterfa hopp och



optimism. Sjukdomsprogress med svara symptom som forsvagade kroppen ledde
daremot till ofrivillig isolering fran det sociala livet, kdnsla av att inte vara en del av
framtiden och rédsla for att vara en borda for sin omgivning, vilket minskade
personernas livskvalitet. Ohlén, Bengtsson, Skott och Segesten (2002) fann i en studie,
med personer med cancersjukdom som vardades palliativt, att lindrat lidande kunde
beskrivas som att vara i en fristad. Att vara i en fristad innebar att personerna i studien
upplevde tid och rum att vara sig sjalv, pa sina villkor och pa ett satt som gjorde att
lidandet upplevdes lindrat. Fristaden kunde besta av uthardligt kroppserfarande dar
besvarande symptom lindrats, att vara oberoende och k&nna sig hemma, ha
samhdrighetskanslor, att ha distans till lidandet, bli lyft ur lidandet och ha inre frid.

For att kunna ge bra helhetsvard vilar den palliativa varden pa fyra hornstenar vilka ar:
symptomlindring, samarbete, kommunikation och relation samt narstaendestod (Strang,
2012). Den forsta hornstenen symptomlindring ska ses i vid bemérkelse och omfattar
saval fysiska som psykiska, sociala och existentiella behov. Smarta och andra symptom
ska lindras samtidigt som patientens integritet och autonomi beaktas (Nationellt
vardprogram for palliativ vard, 2012-2014). I en studie dar personer med langt
framskriden cancersjukdom skattade sina symptom i forhallande till vilket lidande de
medfdérde framkom svaghet som det vanligast forekommande (93 %) symptomet i livets
slut. Mer &n halften av dem som uppgav att de var forsvagade tyckte att symptomet var
outhardligt. Bade symptom med hog och Iag intensitet kunde upplevas som outhardliga.
Forlorad kontroll, krakningar, oférmaga att gora viktiga saker, somnsvarigheter, och
nedsatt aptit upplevdes i hog grad som outhérdligt trots att symptomens intensitet inte
oversteg tre pa en femgradig skala (Ruijs, Kerkhof, van der Wal & Onwuteaka-
Philipsen, 2013).

Den andra hornstenen samarbete avser att det inom den palliativa varden behdvs ett
professionsoverskridande teamarbete med ett mangprofessionellt arbetslag (Nationellt
vardprogram for palliativ vard, 2012-2014). En studie om interaktionen mellan olika
professioner i palliativa hemsjukvardsteam i Sverige visade att helhetssynen pa
patienten underlattades av att de olika professionerna kombinerade sina intryck och
diskuterade situationen. En nackdel var att det i alla team fanns en Gverrepresentation av
lakare och sjukskaterskor i forhallande till paramedicinsk personal och socialarbetare,
som till exempel kuratorer, vilket gjorde att den medicinska aspekten pa patientens



situation kunde ta storre plats. Det radde fullstandig samstammighet om malet med
varden inom teamen, namligen att ge god palliativ vard i hemmet. De olika
professionerna hade dock olika satt att definiera malet med varden och talade om
vardighet, oberoende, sjalvbild och att klara det dagliga livet i hemmet. Flera av teamets
olika medlemmar uttryckte att de andra medlemmarna inte forstod deras profession och
vad de gjorde. Trots att teamarbete ar vedertaget inom palliativ vard hade ingen av
deltagarna i studien nagon formell kompetens i teamarbete som arbetssitt (Klarare,
Lund-Hagelin, Flrst & Fossum, 2013). Enligt Socialstyrelsen (2005),
Kompetensbeskrivning for sjukskoterskor, ska sjukskoterskan tillvarata arbetslagets och
andras kunskaper och erfarenheter och genom teamsamverkan bidra till en helhetssyn

pa patienten.

Kommunikation och relation &r den tredje hornstenen och avser god kommunikation
och relation inom och mellan arbetslaget och i férhallande till patienten och dennes
narstaende (Nationellt vardprogram for palliativ vard, 2012-2014). Clayton, Reblin,
Carlisle och Ellington (2014) fann i sin studie om kommunikation inom palliativ
hemsjukvard att sjukskoterskor var vana att bemota kanslomassigt svara @amnen. De
lockade fram och svarade pa manga olika fragor som oroade patienterna och deras
narstaende, till exempel psykologiska-, fysiologiska-, sociala-, existentiella- och
strukturella aspekter pa varden samt frdgor om det direkta déendet. Sjukskoterskan
anvande sig av specifika kommunikationsstrategier for att mota de svara fragorna,
namligen positiva kanslomassiga uttalanden som komplimanger och optimism,

fysiologiska fragor och kansloméssig aterkoppling.

Den fjarde hornstenen narstaendestdd fokuserar pa narstdendes behov av stod bade
under sjukdomstiden och efter dodsfallet (Nationellt vardprogram for palliativ vard,
2012-2014). 1 en studie med narstaende till svart sjuka och déende personer, som
vardats i sen palliativ fas pa sjukhus eller hospice, framkom att de narstaende kande
bade skuld och skam efter dodsfallet. Att inte ha fullfoljt sina plikter mot sina sjuka
anhoriga gav kanslor av misslyckande och skuld. Det kunde handla om att inte ha gjort
tillrdckligt mycket eller ratt saker, att inte varit narvarande vid viktiga tillfallen eller
tillrackligt ofta eller att inte ha pratat fardigt med varandra. Ké&nslor av skam kunde
uppsta nar de narstaende kande sig underldgsna eller hjalplosa i forhallande till

sjukvardspersonal eller nar familjekonflikter blev uppenbara for personalen. Nér de



narstaende upplevde att deras anhdriga blev forodmjukade i samband med att
sjukdomen gjorde dem beroende av andra, for exempelvis intimhygien, kunde de kanna
skam & deras vagnar. Studien visar att personalen maste ta kanslor av skuld och skam i
beaktande for att stodja narstaendes valbefinnande under den sena palliativa fasen och
for att underlatta sorgearbetet efter dodsfallet (Andershed & Harstéde, 2007).

| Socialstyrelsens termbank definieras tva sorters palliativ vard, allman och
specialiserad. Den allmanna palliativa varden ges till patienter vars behov kan
tillgodoses av personal med grundlaggande kunskap och kompetens i palliativ vard och
kan och ska bedrivas inom olika vardformer som akutsjukhus och kommunala vard- och
omsorgsboenden. Den specialiserade varden ges till patienter med komplexa symptom
eller vars livssituation medfor sarskilda behov. Specialiserad palliativ vard utfors av ett
multiprofessionellt team med séarskild kunskap och kompetens i palliativ vard och
bedrivs inom en specialiserad palliativ verksamhet eller inom en verksamhet som
bedriver allman palliativ vard med std fran ett palliativt konsultteam (Socialstyrelsen,
2013a).

Kommittén om vardig vard i livets slutskede understryker i sin utredning, D6den angar
oss alla- Vardig vard i livets slut (SOU 2001:6), vikten av att den palliativa
vardfilosofin ska genomsyra all vard i livets slutskede oavsett om den sjuka personen
befinner sig i tidig eller sen palliativ fas. Den tidiga fasen ar ofta lang och kan omfatta
flera ar medan den sena fasen ar kort, veckor till manader. Den sena fasen kallas av
Socialstyrelsen for palliativ vard i livets slutskede (Socialstyrelsen 2013a). Vid
sjukdomar som demens, hjartsvikt och kronisk obstruktiv lungsjukdom (KOL) kan det
vara svart att avgora brytpunkten mellan tidig och sen palliativ fas medan det vid

cancersjukdom oftast ar tydligare var gransen gar (SOU 2001:6).

Enligt Strang (2012) har den moderna palliativa varden till stor del handlat om personer
med cancerdiagnos trots att hjart- och kérlsjukdom utgor orsaken till cirka hélften av
alla dodsfall i Sverige medan cancersjukdom utgér en knapp fjardedel. Ar 2013 avled
90 505 personer i landet och av dem var néstan tre fjardedelar 75 ar eller éldre
(Socialstyrelsen, 2014). Av alla avlidna i Sverige uppskattas 80 % kunna ha nytta av
palliativ vard (Svenska palliativregistret, 2013). Enligt World Health Organization
(WHO, 2004) kommer manniskor med hjélpbehov i livets slut bli allt fler och dldre da



befolkningen lever langre och fler avlider av allvarliga kroniska tillstand &n av akuta
sjukdomar. Traditionellt satt har den palliativa varden varit férbehallen personer med
cancerdiagnos men WHO (2004) anser att det &r viktigt att &ven inkludera andra
allvarliga kroniska sjukdomar och fokusera pa de specifika behov som aldre svart sjuka
personer har. | huvudbetankandet Doden angar oss alla- Vardig vard i livets slut (SOU
2001:6) visar utredningen att symptomen i livets slut ser relativt lika ut och behover
behandlas och utvérderas var for sig oavsett grundsjukdom. Kommitténs huvudforslag
till riksdagen var att alla patienter i livets slutskede, oavsett diagnos, skulle tillforsakras
palliativ vard pa lika villkor 6ver hela landet. Ar 2013 presenterade Socialstyrelsen ett
nationellt kunskapsstod med rekommendationer och végledning for palliativ vard for att
sakra tillgangen for alla. | kunskapsstodet framgar vikten av att den palliativa varden
och omsorgen omfattar alla sjukdomar i livets slutskede och integreras i varden av
kroniska sjukdomar for att mota dldres behov da aldre personers déende i manga fall ar
en langsam process forenat med fler diagnoser samtidigt. Palliativ vard kan ges oavsett
alder och diagnos och aven tillsammans med livsforlangande behandling

(Socialstyrelsen, 2013a).

Sarskilt boende

Nar ADEL-reformen tradde i kraft 1992 var utgangspunkten en helhetssyn pa den aldre
manniskan. Kommunerna skulle fa ett samlat ansvar for langvarig service och vard for
aldre och handikappade (Prop. 1990/91:14). Sociala och medicinska behov skulle
tillgodoses pa ett ssmmanhallet sétt enligt Sveriges Riksdags Kommittédirektiv
(2003:40). Institutioner som alderdomshem, sjukhem och langvardskliniker skulle
avvecklas till forman for alla manniskors ratt till en egen bostad. Malet var sjélvstandiga
boenden med hyreskontrakt (SOU 2007:103). Med det egna hemmet som férebild
skedde en modernisering och i manga fall nybyggnation av boende for éldre och
personer med behov av sérskilt stod. Sarskilt boende blev samlingsnamnet for
individuellt behovsprovat boende som ges med stod av Socialtjanstlagen eller Lagen om
stod och service till vissa funktionshindrade. Tidigare hade landstingen haft det
overgripande ansvaret for halso- och sjukvard men nu évertog kommunerna ansvaret i
de sarskilda boendeformerna, med undantag for l&karinsatser (Kommittédirektiv
2003:40). Enligt 18 § i Halso- och sjukvardslagen ska varje kommun erbjuda en god
halso- och sjukvard at dem som bor i sérskilt boende (SFS 1982:763). Vard och omsorg



i sarskilt boende for aldre regleras saledes bade av Socialtjanstlagen och Halso- och
sjukvardslagen.

Enligt Socialtjanstlagen (SFS 2001:453) ska insatser inom socialtjansten vara av god
kvalitet och personalen ska ha l&mplig utbildning och erfarenhet. For underskoterskor
finns ingen kompetensheskrivning men Socialstyrelsen har gett ut allmanna rad om
grundlaggande kunskaper hos personal som arbetar i socialtjanstens omsorg om aldre
(SOSFS 2011:12). Dér framgar bland annat att personalen ska ha kunskap om
Socialtjanstlagens vardegrund samt férmaga att omsatta kunskaperna i praktiskt arbete.
De ska ocksa ha kunskap om det normala aldrandet och dess sjukdomar samt kunskap

om omsorg och vard av aldre personer i livets slutskede.

Socialstyrelsen (2011) menar att varden och omsorgen om éldre ar komplex da manga
aldre har stora omvardnadsbehov och behover tillgang till insatser dygnet runt for att
klara sin tillvaro och kanna sig trygga. Under 2012 bodde cirka 86 800 personer fran 65
ar och uppat permanent pa sarskilt boende. Av dem var fyra av fem 80 ar eller aldre
(Socialstyrelsen, 2013b). Personer pa sérskilt boende har ofta en multisjuklighet och
manga har dven en demenssjukdom med kognitiva nedséattningar. Sannolikheten att ha
flera sjukdomar samtidigt 6kar med aldern och samsjuklighet minskar personens
formaga att klara sig sjalv aven om personen inte har en demenssjukdom (Richie &
Zulman, 2013). Medianvardtiden pa séarskilt boende &r cirka tva ar och 40-50% av alla
dodsfall i landet sker pa sarskilt boende (30-40%) och korttidsenheter (10%) (Svenska
palliativregistret, 2013).

Aldres sjalvbestammande i Goteborgs Stad

Det viktigaste styrdokumentet for Géteborgs ndmnder och bolag &r budgeten
(Goteborgs Stad, 2014a). Goteborgs Stad har som prioriterat mal i Budget 2015 att oka
inflytandet for personer 6ver 65 ar. Sjalvbestimmande, stimulans och gemenskap
bevarar halsa och valbefinnande samt minskar behovet av hjélpinsatser och lakemedel
enligt budgeten. Seniorers moten med stadens verksamheter ska préglas av respekt for
individens integritet och rattigheter samt utga fran forebyggande arbete och helhetssyn
pa individen. Aldre goteborgare ska ha okat sjalvbestimmande och inflytande
(Goteborgs Stad, 2015).



Goteborgs Stad har antagit vardighetsgarantier, som har sin utgangspunkt i den
nationella vardegrunden i Socialtjanstlagen. | vardighetsgarantierna garanterar
Goteborgs Stad att den aldre, s& langt det &r mojligt, ska kunna valja nar och hur han
eller hon ska fa den hjalp som behovs. Aven om personen &r i behov av stod ska han
eller hon kunna behalla sina vanor. Den aldre ska kunna framféra onskemal och vara
delaktig i planeringen kring omsorgen. | vardighetsgarantierna finns konkreta 16ften till
vard- och omsorgstagare inom den kommunala dldreomsorgen och hélso- och
sjukvarden for att 6ka tryggheten och inflytandet 6vervarden. Vardighetsgarantierna ar
ett uttalat politiskt mal och beslut om omedelbart inférandet togs av
kommunfullméktige i juni 2014 (Goteborgs Stad, 2014b).

Goteborgs Stad har ocksa en Informationspolicy som betonar att kommunikation i forsta
hand &r konsten att, med engagemang och ndrvaro, lyssna och tanka sig in i andra
manniskors situation. Vidare skrivs att i alla aktiviteter som syftar till att skapa
kommunikation maste kommunen utga fran mottagarens situation, kunskaper och
attityder (Goteborgs Stad, 2013).

Teoretisk referensram

Autonomi, ett etiskt begrepp om sjalvbestdammande

Autonom betyder enligt Svenska Akademins Ordlista (2011) sjalvstandig,
sjalvbestdmmande, sjalvstyrande. En av de medicinsk-etiska grundprinciperna &r
Autonomiprincipen som beskriver rétten till sjalvbestammande. Principen innebér att en
person ska fa bestamma Gver sitt eget liv och sina handlingar under forutsattning att det
inte kranker andras sjalvbestimmande (Statens Medicinsk- Etiska Rad, 2014).
Autonomiprincipens syfte ar enligt Silfverberg (2007) att framja oberoendet for
enskilda samhallsmedlemmar och bygger pa att individen bade kan och bor ta ansvar for

sitt eget liv och sitt eget béasta.

| Svensk sjuskoterskeforenings (SSF) véardegrund for omvardnad beskrivs autonomi
som ett etiskt begrepp som bland annat innefattar faktorer som sjalvbestammande och
frihet genom oberoende. SSF menar att vardaren har ett annu storre ansvar att, sa langt
det ar mojligt, framja patientens formaga till sjalvbestammande nar dennes formaga till

sjalvbestammande av nagon andledning ar nedsatt. Malséttningen ar att balansera



maktforhallandet i omvardnadsrelationen sa att patient och narstaende ar delaktiga,

kanner trygghet och upplever respekt (SSF, 2010)

| sjukskaterskans kompetensbeskrivning star att helhetssyn och etiskt forhallningssatt
ska genomsyra sjukskaterskans samtliga kompetensomraden. Sjukskoterskan ska bland
annat visa omsorg om och respekt for patientens autonomi, integritet och vardighet och
vid behov fora patientens och narstaendes talan utifran deras énskemal (Socialstyrelsen,
2005). Sjukskoterskan lyder under Halso- och sjukvardslagen som foreskriver att varden
ska bygga pa respekt for patientens sjalvbestammande och integritet (SFS 1982:763). |
sjukskoterskornas etiska kod finns en formulering om personers rétt till
sjalvbestammande. Det dr: ”"Genomfor information sa att personen/patienten har den
information som krévs for att ge informerat samtycke till omvardnad och/eller
medicinsk behandling samt ger information om réatten att vélja och att avsta
behandling” (SSF 2014, s 8).

Individualistisk kontra relationsbaserad autonomi

Autonomibegreppet har sedan 1970-talet véxt sig starkare och gradvis ersatt det
paternalistiska synsattet pa lakar-patientrelationen. Information far inte langre
undanhéllas patienten och lakaren kan inte ensam fatta beslut utifran vad han eller hon
anser vara bast for patienten. Som motvikt till att patienten och de narstaende skyddats
fran de kanslomassigt laddade diskussionerna om daliga nyheter, val och mal med
behandlingen kravs det nu att patienten far fullstandig information om diagnos, prognos
och behandlingsalternativ (Walter & Friedman Ross, 2014). MacDonald (2002a) menar
att den generella standpunkten angaende autonomi inom halso- och sjukvarden idag ar
att patienten har bade etisk och laglig ratt att utova stor kontroll Gver sin halso- och

sjukvard.

Det ovan citerade stycket ur sjukskoterskans etiska kod angaende informerat samtycke
kan ses som ett exempel pa vad Walter och Friedman Ross (2014) kallar individualistisk
modell for autonomi déar rationellt tdnkande och besinning av de egna ké&nslorna ar
nodvandiga komponenter i det sjalvstandiga beslutsfattandet. MacDonald (2002a)
menar att respekt for autonomi ur ett individualistiskt perspektiv inte kraver mer &n vad
som kravs for informerat samtycke. Det innebar att om personen far tillrackligt med

information om prognos och behandlingsalternativ och tillats valja mellan dessa ar han



eller hon autonom. Enligt Walter och Friedman Ross (2014) menar de som ansluter sig
till detta synsétt att autonomi &r att ha sjalvtillit och att vara rationell. Att 6vermannas
av kanslor, sdsom radsla, ilska, sorg eller passion aventyrar sjalvkontrollen och det
rationella tdnkandet. Diskussioner som kan leda till starka kanslor kan underminera
formagan att halla sig objektiv och se klart pa situationen. Det kan darfor anses vara
etiskt problematiskt att vardgivare diskuterar beslut som vécker kanslor och
underminerar det rationella tinkandet. Vardpersonal ska bara komma med rena fakta
och beslut ska fattas av patienten, eller vardnadshavaren om patienten &r ett barn. Det ar
endast patienten sjalv eller vardnadshavaren som kan vara den etiskt riktiga
beslutsfattaren enligt individualistiskt autonomi. Walter och Friedman Ross menar
vidare att vardgivare som foredrar den individualistiska synen pa autonomi signalerar

till patienten att han eller hon borde kunna se klart pa situationen och far klara sig sjalv.

Den autonome mannen ska enligt Code (1991) vara sjélvforsorjande, oberoende,
sjalvforverkligande och ha sjélvtillit. Hans oberoende hotas standigt av andra, som
liksom han sjalv, strévar efter att maximera sina egna vinningar. MacDonald (2002b)
menar att autonomi kraver mer an bara frihet fran andras inblandning. Det kraver att
forhallanden till individer och institutioner ar konstruerade sa att personen far genuina
mojligheter till val. Traditionell individualistisk autonomi, som baseras pa oberoende
och ratten till absolut sjalvbestammande, kan bli ihdlig om verkligheten inte erbjuder
sarskilt manga alternativ att valja mellan. Enligt Walter och Friedman Ross (2014)
borjade den individualistiska synen pa autonomi ifragasattas pa 1980-talet da
genusperspektivet kom in i debatten. De feministiska filosoferna presenterade ett annat
satt att se pa autonomi, namligen som beroende av relationer. MacDonald (2002a)
menar att det nya synséattet pa autonomi gjorde ansprak pa att vara en mer rattvisande
beskrivning av de faktiska grunderna for de val som gors. Relationsbaserad autonomi
fokuserar fortfarande pa individen men ser individen i det ssmmanhang han eller hon
befinner sig. MacDonald (2002b) menar att anhéngare till relationsbaserad autonomi
anser att ingen kan vara helt oberoende av andra och om autonomi &r malet ska malet
bestd i att hitta en meningsfull riktning i det dmsesidiga beroendeférhallande personen
har i férhallande till sitt ssmmanhang. Enligt Walter och Friedman Ross (2014) innebéar
det relationsbaserade synsattet pa autonomi att en person kan engagera sin omgivning i
viktiga beslut utan att férlora sin autonomi. En person upphor inte att vara autonom

genom att be narstaende fatta beslut for dem eller genom att ta emot rad fran



sjukvardspersonal. Strang, Henoch, Danielsson, Browall och Melin-Johansson (2014)
sag i sin studie om sjukskoterskors kommunikation med déende patienter att patienter
som i dialog med sjukskoterskan fick majlighet att sétta ord pa sina radslor och
funderingar sjalva kunde hitta svar pa svara fragor. Det ansags viktigt att bekrafta
patientens ké&nslor och uppmarksamma patientens upplevelse av situationen genom att
vara ndrvarande och engagerad. Walter och Friedman Ross (2014) menar att betrodd
personal kan dela ansvaret for beslutsfattandet med den berdrda personen och de
narstaende enligt det relationsbaserade synséttet pa autonomi. Det professionella
ansvaret innebar inte bara att ge information utan ocksa att uppmarksamma de
kanslomassiga behoven som uppstar i svara situationer. Att uppmarksamma kanslor och
se vilken roll de spelar i beslutsfattandet ar bade empatiskt och etiskt riktigt och det ar

personalens ansvar att inte Overge patienten eller de nérstaende.

Sjalvbestammande vid nedsatt autonomi

Aldreomsorgen lyder bland annat under Socialtjanstlagen. | Proposition (2009/10:116)
Vardigt liv i dldreomsorgen ansag regeringen att det fanns brister ifraga om
sjalvbestdmmande och inflytande inom dldreomsorgen. Det behdvdes forstarkningar av
de bestammelser som redan fanns avseende &ldres inflytande, bland annat ansags att
individen behdvde fa fortsatta bestaimma Gver sitt eget liv i storsta mojliga utstrackning,
aven efter flytt till sérskilt boende. | propositionen féreslogs en nationell vardegrund for
aldre och sedan 2011 finns en sadan inskriven i Socialtjanstlagen. Vardegrunden
foreskriver att ”Socialtjanstens omsorg om aldre ska inriktas pa att aldre personer far
leva ett vardigt liv och kanna vélbefinnande ” (SFS 2001:453). Vidare star att
verksamheten ska bygga pa respekt for manniskornas sjalvbestimmande och integritet
och att insatser for den enskilde ska utformas och genomféras tillsammans med honom

eller henne.

Aven Socialstyrelsen sag att det fanns problem med de ldres delaktighet och
konstaterade att det pa flera hall fanns ett institutionstankande kvar i de sarskilda
boendena och att de aldre manga ganger fick anpassa sig till organisationens rutiner och
bemanning (Socialstyrelsen, 2011). | en studie dar vardpersonal tillfragades om
vardighet i livets slut pa sarskilt boende uppgav personalen att beroende kunde vara ett

hot mot vardigheten om den boende inte lyckades bevara sin identitet utan blev
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“hospitaliserad” och uppbunden vid boendets rutiner istdllet for att bevara sina egna
(Oosterveld-Vulg, Pasman, Gennip, Willems & Onwuteaka-Philipsen, 2013).
Andersson, Hallberg och Edberg (2008) visade i en studie om kommunal vard och
omsorg i livets slut att de aldre kande sig som offer for de bristande resurserna i
organisationen och att de var i andras hander. De hanterade situationen genom att
forsoka anpassa sig for att passa in och ’skdta sig” for att inte stora rutinerna. Eriksson
och Andershed (2008) sag nagot liknande i sin studie dar varden och omsorgen om
personer i livets slut snarare utfordes pa de tider och pa de satt som personalen
bestamde dn med utgangspunkt fran vardtagarnas 6nskemal. Personerna i studien
forsokte ha dverseende med personalens tillkortakommanden och anpassade sig pa olika

satt sa att personalen inte skulle komma i svara situationer.

Eriksson och Andershed (2008) fann att vardpersonal behéver kunskap och forstaelse
om upplevelsen av beroende for att underlitta for personer i livets slut. Ohlén et al.
(2002) menar att beroende skapar lidande hos den som ar i palliativt skede och Sand,
Strang och Milberg (2008) beskriver en upplevelse av maktléshet nar beroendet av
vardarna okar, andra satter reglerna eller nar personerna ignoreras och behandlas som
icke-existerande, till exempel genom att andra pratar dver deras huvuden. Aven
Richardson, Cert, MacLeod och Kent (2010) beskriver kdnslan av maktléshet nér
kroppen inte langre lyder och skapar ett beroende av andra. Enligt Bonin-Scaon, Sastre,
Chasseigne, Sorum och Mullet (2009), som undersokte faktorer som var viktiga i livets
slut, ville déende personer fOrbli autonoma och kunna motsatta sig beslut som fattades
utan deras samtycke. | en studie tillfragades relativt friska aldre, éver 80 ar, om fragor
kring livets slut och en del uttryckte att de hellre ville d6 &n att forlora sitt oberoende. 1
artikeln framgick ocksa att fa dldre gav instruktioner om hur de ville att sista tiden i
livet skulle se ut men att de ville vara med och bestdmma (LlIyoyd-Williams, Kennedy,
Sixsmith & Sixsmith, 2007).

| intervjuer om delaktighet i vardplanering for svart sjuka personer i livets slut
tillfragades efterlevande hur de upplevt sin avlidna narstaendes delaktighet i
beslutfattandet. Studiens resultat visade att personen antingen kunde vara helt
sjalvbestammande, medbestammande, 6verlatande (delegera ut besluten till andra) eller
icke deltagande i beslutsfattandet. Slutsatsen var att vissa personer kunde vara autonoma

och delta i beslutsfattande &ven nér de befann sig i livets slut och var beroende av andra.
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De som var icke deltagande i beslutsfattandet agerade introvert och beréttade inte om
sina onskemal vilket gjorde att det var osakert om beslut som togs var enligt deras vilja
och trots att den passiva personens vilja var kand togs i vissa fall beslut som gick emot

personens onskemal (Sahlberg-Blom, Ternestedt & Johansson, 2000).

Att varda personer med nedsatt autonomi

Socialstyrelsen (2012) skriver i sin rapport Din skyldighet att gora patienten delaktig,
handbok for vardgivare, chefer och personal, att patienten ar beroende av andras
kompetens, resurser och beslut for att bli delaktig och utova sjalvbestammande. Det
behovs ocksa en dialog med informationsutbyte, mellan personal och patient, for att
genom kunskap och insikt mojliggdra aktiv medverkan och delaktighet i den egna
varden (ibid).

Att vara beroende av andra ar en del av déendet och det &r en utmaning for
vardpersonalen att hantera beroende och samtidigt bevara autonomi (Andersson,
Hallberg & Edberg, 2008). For att doden ska bli sa vardig som mojligt bor personalen
arbeta for att skapa trygghet och bevara autonomi och integritet hos de déende
personerna enligt Karlsson och Berggren (2011). Richardson, Cert, Macleod och Kent
(2010) menar att personalen maste vara uppmarksam pa vilken grad av kontroll de
utdvar eftersom personer i palliativt skede onskar klara sina dagliga aktiviteter sjalva sa
lange som mojligt. Personalen bor darfor bli partners i varden och starka den sjuka
personens mojlighet till autonoma val. Ohlén (2000) menar att hjalp och stod att bli
oberoende kan gdra det mojligt for en person att aterfa kanslan av kontroll 6ver sitt liv.
Ohlén menar vidare att personalen maste vara medveten om den enskilda personens
levda tid, alltsa den tid som personen sjélv anser att det &r, inte vad klockan visar, for att
starka personens kansla av oberoende. Det handlar om att fa styra sin egen dag och géra
saker som kanns betydelsefullt i den takt och vid den tidpunkt som passar den enskilda

individen.

Problemformulering

Manga manniskor bor sin sista tid i livet pa sarskilt boende. De &r i ett utsatt lage da de
flesta ar bade gamla och svart sjuka och darmed har nedsatt autonomi. Forskning visar
att personer i palliativt skede vill vara sjalvstandiga och ha inflytande dver sin egen

vard. Personalens uppdrag &r att sa langt som mojligt varda utifran den enskildes
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onskemal och behov med respekt for integritet och sjalvbestimmande. Arbetet forsvaras
av att manga aldre personer i palliativt skede inte kan kommunicera sina behov. Stora
krav stalls pa personalen utifran patienternas onskemal, styrande lagar och vedertagna
etiska principer. Tidigare forskning har fokuserat pa patientens upplevelse av att vara
beroende men fa studier belyser hur personal pa sarskilt boende upplever
sjalvbestdmmandet hos personer i palliativt skede vars autonomi ar nedsatt.

Syfte

Syftet med studien var att beskriva hur underskoterskor och sjukskaterskor upplever den
aldres sjalvbestammande nér han eller hon vardas i palliativt skede pa sérskilt boende.

Metod

Vetenskapsteoretisk grund

Pilotstudien hade en kvalitativ ansats med dppna intervjufragor da syftet var att
undersotka underskdterskors och sjukskoterskors upplevelser av sjalvbestammande hos
personer som vardas i palliativt skede pa sérskilt boende. Enligt Kvale (1997) har
forskningsintervjun som mal att erhalla nyanserade beskrivningar av olika kvalitativa
aspekter i den intervjuades livsvarld. Infovoice (2014) beskriver att inom positivismen
kommer kunskap genom att studera den observerbara verkligheten och resultaten ska
kunna verifieras, vara objektiva, fria fran forutfattade meningar och ge kunskap om
lagméssiga samband. Positivistisk forskning ar kvantitativ och inte tillampbar pa
fenomen som inte &r naturvetenskapligt lagbundna, till exempel asikter, uppfattningar
och upplevelser som bor understkas kvalitativt. Immanuel Kant la grunden till
humanvetenskapen genom att uttrycka att vi bara har tillgang till verkligheten filtrerad
genom vara sinnen och att den objektiva verkligheten (dven om den finns) inte ar direkt
nabar. Edmund Husserl kritiserade positivisterna och menade att de inte tog hansyn till
det han kallade “livsvérlden” och att det inte gar att beskriva en objektiv verklighet,
bara manniskors upplevelser av den. For att fa en rattvis bild av ett fenomen maste man,
enligt Husserl ”ga till sakerna sjélva”, det vill séga till mdnniskorna som upplever
fenomenet (ibid). Enligt Bengtsson (2008) ar Husserls livsvérld den konkret erfarbara
verklighet som vi dagligen lever vara liv i och tar for given i alla vara aktiviteter.
Livsvarldsforskning syftar enligt Dahlberg (2008) till att ta reda pa hur varlden med sina

vardagliga fenomen levs, upplevs, ageras och beskrivs av méanniskan. Enligt Polit och
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Beck (2012) finns det inom den kvalitativa forskningen flera traditioner som till
exempel Fenomenologi, Hermeneutik, Antroprologi och Grounded Theory. Det finns
ocksa kvalitativa forskare som inte ansluter sig till nagon sarskild tradition utan

beskriver att de gor en deskriptiv kvalitativ studie.

Datainsamling

Polit och Beck (2012) menar att kvalitativ forskning oftast syftar till att upptacka
mening och olika variationer av verkligheten, inte att fa fram ett resultat som &r
generaliserbart pa en viss population. Forskaren maste darfor fundera 6ver var och fran
vilka information till studien ska samlas in for att materialet ska bli sa rikt som majligt.
Urvalet i en kvalitativ studie ska inte vara randomiserat, det viktiga ar att informanterna
har upplevt det fenomen som ska undersokas och &r villiga att prata om det. Valet av
informanter ska vara andamalsenlig vilket innebér att de personer som har mest att
tillfora studien valjs ut. For att fa ett sa brett perspektiv som majligt pa det som ska
undersodkas kan maximum variation sampling, maximal variation, anvandas. Det
innebdr att informanter som valjs ut till studien ska ha olika bakgrund och representera
olika grupper i samhallet sa att materialet blir varierat och speglar fenomenet fran flera
hall.

Att uppna datamattnad i en kvalitativ undersokning innebér att fortsatta samla in
material tills inget nytt kommer fram. Enligt Polit och Beck &r datamattnad beroende av
hur rikt innehallet ar. Polit och Beck menar vidare att inom kvalitativ forskning behéver
antalet informanter inte vara avgorande for nar datamattnad uppnas eller hur rikt
innehallet i materialet blir. Det ar inte informanterna i sig som studeras utan de
upplevelser eller handelser informanten beskriver. Det innebér att dven ett litet antal
informanter kan generera ett stort material om innehallet i materialet &r rikt och

beskriver manga handelser eller upplevelser i det aktuella amnet.

Dataanalys

Innehallsanalys

Kvalitativ innehallsanalys anvéands bland annat inom vardvetenskapen for att granska
och tolka texter, till exempel transkriberade intervjuer (Lundman & Hallgren-
Graneheim, 2012). Analysforfarandet inom kvalitativ metod ar inte strikt reglerad, de

olika forskningstraditionerna skiljer sig at. Det finns dock 6vergripande likheter i de
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olika satten att analysera (Polit & Beck, 2012). Genom innehallsanalys identifieras
variationer, skillnader och likheter, i texten. Innehallsanalys med deduktiv ansats
genomfors utifran en i forvag utarbetad mall eller ett kodningsschema som bygger pa en
teori eller en modell. Induktiv ansats ar en forutsattningslos tolkning av texten och
inget annat material &n det egna forskningsmaterialet anvands. Inom innehéllsanalysen
finns tva nivaer av analys. Den forsta ar den manifesta nivan som beskriver det synliga
och uppenbara som texten sager och den andra &r den latenta nivan dar textens

underliggande mening analyseras (Lundman & Hallgren-Graneheim, 2012).

Enligt Polit och Beck (2012) maste transkribering av forskningsintervjuer vara korrekt
och avspegla intervjusituationen i sin helhet. Pauser och ord som sags med emfas ska
markeras, kommateringar vara korrekta och ickeverbala uttryck som hostningar, suckar,
grat och skratt ska redovisas liksom nar intervjupersonen och intervjuaren talar i
munnen pa varandra. Efter transkriberingen maste forskaren satta sig in i materialet

genom upprepade genomlésningar.

Lundman och Graneheim (2004) kallar intervjun i sin helhet for analysenhet och menar
att en analysenhet ska vara tillrackligt stor for att utgora en helhet men tillr&ckligt liten
for att vara mojlig att bearbeta. Pilot och Beck (2012) menar att analysmaterialet maste
konverteras till mindre, mer latthanterliga enheter for att forskaren ska fa tillgang till
textens olika delar utan att varje gang behova lasa den i sin helhet. Det ar dock viktigt
enligt Lundman och Hallgren-Graneheim (2012) att texten inte tas ur sitt sammanhang
under analysfasen utan hela tiden kan foras tillbaka till sitt ursprung for att tolkas pa ratt
satt. Dahlberg (2008) beskriver analysarbetet som en pendling mellan helhet - delar -
helhet, dar materialet delas upp i mindre delar for att sedan sammanféras till en ny
helhet.

I Lundman och Graneheims (2004) modell for innehallsanalys bestar delarna av
identifiering av meningsenheter, kondensering av meningsenheter, abstraktion genom
kodning och kategorisering. Den nya helheten visar sig om det i analysen finns en ”rod
trdd” av underliggande mening i kondenserade meningsenheter, koder eller kategorier
pa en tolkande niva. Det latenta innehallet kan presenteras i form av teman och

eventuella subteman.
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Pilotstudien

Urval

Fyra enhetschefer inom den kommunala dldreomsorgen i Goteborgs Stad kontaktades
via brev (bilaga 1) med forfragan om tillatelse att intervjua personal som arbetade pa
sarskilt boende. Onskemalet var att intervjua tva underskoterskor och tva sjukskéterskor
eftersom bada personalkategorierna arbetar med omvardnad men pa olika sétt. Avsikten
var inte att jamfora upplevelserna av sjalvbestammande mellan sjukskaoterskor och
underskaterskor utan att fa ett sa brett perspektiv som majligt fran dem som dagligen
arbetar nara personer pa sarskilt boende. | pilotstudien gors ingen skillnad pa de bada
personalkategorierna utan de bendamns med begreppet personalen som innefattar bade
underskaterskor och sjukskoterskor. | brevet till enhetscheferna beskrevs studiens
bakgrund, 6vergripande syfte och planerade genomférande. Enhetscheferna kontaktade i
sin tur personalen och tva sjukskaterskor och tva underskoterskor valde att vara med i
studien. Deltagarna hade mellan tva och 25 ars erfarenhet av yrket, talade svenska och
arbetade pa samma sarskilda boende. Ett brev med forskningspersonsinformation
(bilaga 2) lamnades innan studien till deltagarna med skriftlig forfragan om deltagande,
information om studiens bakgrund, syfte, planerade genomférande samt information om

eventuella risker, frivillighet och konfidentialitet.

Datainsamling

Intervjuerna som varade 30 till 60 minuter genomfordes i ett avskilt rum pa
intervjupersonernas arbetsplats under deras ordinarie arbetstid. Innan intervjun ombads
deltagarna att forbereda sig pa att beratta om ett tillfalle da en person i palliativt skede
pa sérskilt boende var sjalvbestimmande och ett tillfalle da en person i palliativt skede
pa sarskilt boende inte var sjalvbestimmande. Alla intervjuer inleddes med dessa tva
6ppna fragor och sedan stélldes foljdfragor utifran deltagarnas berattelser. Enligt Pilot
och Beck (2012) ar denna form av ostrukturerad intervju med 6ppna fragor anvandbar
nér forskaren inte har en klar bild av vad han eller hon inte vet. | foreliggande studie var
syftet att fa veta deltagarnas upplevelser och en ostrukturerad hallning tillat dem att tala
fritt om amnet utan att styras av intervjuarens egen forforstaelse i sa stor utstrackning.
Foljdfragorna som stalldes hade for avsikt att rikta deltagarna mot fenomenet
sjalvbestammande och fa dem att reflektera 6ver sina upplevelser och beratta mer om
dem. Enligt Dahlberg (2014) ska foljdfragorna utga ifran deltagarens berattelse och

intervjuaren maste vara foljsam mot det som sags och inte ta nagot for givet. Foljdfragor
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som Kan du beréatta mer? och Hur ténkte du da? kan hjalpa intervjupersonen att komma

vidare och fordjupa sin berattelse. Intervjuerna spelades in och transkriberades i sin

helhet.

Dataanalys

De transkriberade intervjuerna analyserades enligt Lundman och Graneheims (2004)

modell for kvalitativ innehallsanalys. Inledningsvis lastes textmaterialet igenom

upprepade ganger for att skapa en dverblick dver innehallet. Meningsbarande enheter

som svarade mot syftet lyftes ut och kondenserades till kortare texter med den

innehallsliga karnan bevarad. For att kunna aterfora de kondenserade meningsenheterna

till sitt sammanhang numrerades de med siffrorna ett till fyra vilket gjorde det mojligt

att hérleda dem till rétt intervjuperson. De kondenserade meningsenheterna kodades

efter innehall och koder med liknande innehall sammanfordes till kategorier. | studien

framkom fem kategorier som beskrev hur personalen upplevde den aldres

sjalvbestammande nar han eller hon vardades i palliativt skede pa sarskilt boende.

Kategorierna utgjorde det manifesta innehallet i resultatet. Genom att ytterligare

analysera resultatet vaxte det latenta innehallet fram. Det fanns inom kategorierna,

koderna och i de transkriberade texterna i sin helhet en rod trdd eller snarare tva roda

tradar som l6pte genom materialet och det var Att gora gott och Beroendet begransar

sjalvbestammandet. | tabell 1 visas exempel pa hur innehallsanalysen enligt Lundman

och Graneheim (2004) gatt till. Analysen var induktiv da inget annat material an de

transkriberade intervjuerna anvandes (Lundman & Héllgren-Graneheim, 2012).

Tabell 1. Dataanalys

Manifest innehéll

Latent innehall

Meningsenhet Kondenserad Kod Kategori Tema
meningsenhet
De dementa kan De dementa vill Resurser Bo i ett kollektiv Beroendet begransar

justd och rycka i
ddrrarna och vilja
ut, eh och det kan
jag tycka ar
hemskt for det
finns kanske inte
alltid personal

ga ut men det
finns inte alltid
resurser

Kanns hemskt
for personalen
nar den boende

Kénslomassig
péaverkan

Sjalvbestammande
efter

sjalvbestdmmandet

Att gora gott

som kan gd med | inte far omstandigheterna

dem ut da bestamma

Man hade inte Kunde inte Férmaga att Kommunikation Beroendet begransar
pratat om det, kommunicera uttrycka sig sjélvbestdmmandet
hon var inte frisk | relaterat till

sjalv, hon var demenssjukdom

dement hon vet

och forvirring
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inte vad som ar
vad. Hon var
jattedement och
forvirrad, hon
kunde inte alls...
eh, det gick inte
att kommunicera
med henne.

Forskningsetiska 6vervaganden

Enligt Riksdagen (SFS, 2003) behover etikprovning inte genomforas vid studier inom
ramen for hégskoleutbildning pa grund- eller avancerad niva. Varldslakarforbundet,
World Medical Association (WMA) har tagit fram Helsingforsdeklarationen som
omfattar etiska riktlinjer for medicinsk forskning pd manniskor. Aven andra grupper
som dar involverade i medicinsk forskning uppmuntras enligt WMA att folja dessa
riktlinjer. Enligt Helsingforsdeklarationen &r medicinsk forskning understélld etiska
standarder som frdmjar och garanterar respekten for alla manniskor och skyddar deras
halsa och rattigheter (WMA, 2013).

Omvardnadsforskning véagleds enligt Northen Nurses” Federation (2003) av fyra etiska

principer:

Principen om autonomi

Forskning som omfattar manniskor ska bygga pa individens fulla och informerade
samtycke. For att kunna ta stéllning till medverkan i ett forskningsprojekt ska deltagaren
fa saklig och tydlig information pa ett lattforstaeligt sprak om den 6vergripande planen
for forskningen, syftet, vilka metoder som kommer att anvandas, de eventuella risker
som forskningen kan medféra, vem som &r forskningshuvudman och vem som kan
kontaktas om deltagaren 6nskar kontakt. Informationen skall ges bade muntligt och
skriftligt. Studien far paborjas forst nar forskaren inhamtat informerat samtycke, helst
skriftligt, fran deltagaren. Personer som inte sjdlva kan ge sitt samtycke skall inte
involveras i forskning om det inte ar nodvandigt for att framja omvardnaden av den

grupp som personen tillhor.

Frivillighet och rétten att dra sig ur ett forskningsprojekt utan att behdva ange skal &r
ocksa en del i att skydda deltagarens autonomi. Om en person drar sig ur ett

forskningsprojekt ska det inte ge negativa konsekvenser for personens fortsatta kontakt
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med hélso- och sjukvarden. Autonomi omfattar ocksa skydd av privatliv och
tystnadsplikt vilket innebar att forskaren maste garantera konfidentialitet.
Forskningsmaterialet ska avidentifieras och behandlas sa att deltagarnas identitet inte

rojs vid redovisning av forskningsresultatet.

| foreliggande studie informerades deltagarna enligt ovanstaende genom brev och
samtal. Informerat samtycke inhamtades muntligen. Under studiens gang upptacktes att
kofidentialiteten kunde bli ett problem da alla delatagarna arbetade pa samma enhet och
det var kant for bade chefer och kollegor vilka som deltog i studien. Uttalanden som
citerades i studien skulle kunna harledas till en specifik person eftersom studien hade fa
deltagare och deras asikter kunde vara kanda sedan tidigare av kollegorna. Eftersom det
fanns uppenbar risk att citat kunde kopplas till en enskild person har deltagarna fatt ta

del av resultatet och godként att citaten anvéands i arbetet.

Principen om att gbra gott

Forskaren maste kritiskt tanka igenom och dokumentera vilken nytta forskningen kan fa
pa individ- och samhallsniva. Principen om att gora gott innebar att forskningen ska
vara till potentiell nytta for omvardnaden av de grupper som forskningen avser. Nytta
inom omvardnadsforskningen innebar att forskningen ska bidra med ny kunskap for att

framja och aterstalla hélsa, forebygga sjukdom och lindra lidande.

Pilotstudien sker inom ramen for en utbildning, &r liten och presenteras i form av en
magisteruppsats sa samhallsnyttan kan inte anses vara sa stor. Dock kan arbetet komma
att ligga till grund for verksamhetsutvecklande samtal pa den enhet dér studien

genomforts eftersom alla intervjupersoner ar knutna till samma arbetsplats.

Principen om att inte skada

Hansyn till den enskildes valfard gar principiellt fore hansyn till samhallets och
vetenskapens behov. Forskningen far inte ha skadlig inverkan pa de personer som
deltar. Det aligger forskaren att i storsta mojliga utstrackning inventera risker for skada
eller obehag samt vidta atgarder for att forhindra eller minimera dessa.
Forskningsprojektet kan avbrytas om det visar sig nddvandigt for att garantera
deltagarnas sakerhet.
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| foreliggande studie foreldg inga stora risker for skada men d&mnet visade sig belysa
fragor som vackte kanslor. Delatagarna hade i forvag informerats om att de nar som

helst kunde avbryta intervjun utan att uppge skal men alla fullféljde.

Principen om rattvisa

Det &r forskarens plikt att varna svaga grupper sa att dessa inte utnyttjas i forskningen.
Med svaga grupper avses personer med nedsatt formaga till sjalvbestammande, till
exempel personer med demenssjukdom, barn eller medvetsldsa personer.

Principen innebér ocksa att alla ska behandlas lika och att en kontrollgrupp inom
forskningen inte far undanhallas verksam behandling. Deltagarna i pilotstudien kunde
inte betraktas som svaga men i egenskap av att varda personer som anses tillhdra svaga

grupper kunde de, utan att utsatta dessa for obehag, satta fokus pa deras behov.
Resultat

Resultatet presenteras forst i form av det manifesta innehallet som bestar av kategorier

och subkategorier, se tabell 2.

Tabell 2. Kategorier och subkategorier

Manifest innehéll

Kategorier Subkategorier

Lindra lidande i déendet Att slippa lida
Missriktad omsorg

Att inte d6 ensam

Ta ddden i egna hénder Medvetet avsluta livet
Aktiv dédshjélp
Sjalvbestéammande efter omstandigheterna Sjalvbestammande sa langt som majligt

Att kranka sjalvbestdimmandet for en god sak
Sjélvbestammande i samrad med andra

Lamna over sjalvbestdimmandet till andra

Bo i ett kollektiv Beroende
Socialt liv

Resurser

Kommunikation Formaga att uttrycka sig

Att tyda tecken

Att vara forutseende
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For att tydliggora kategoriernas innehall anvéands citat fran deltagarna i studien. Utifran
det manifesta innehallet har det latenta budskapet analyserats fram, detta redovisas

under rubriken Tema.
Lindra lidande i doendet

Att slippa lida

Enligt personalen uttryckte manga aldre att de ville lida sa lite som majligt, personalen
upplevde att de boende var radda for lidandet. De uttryckte att de ville somna in lugnt
och stilla, garna pa natten under sémnen. De sa ocksa att de levt ett langt liv och kande
sig fardiga, de ville do. Personalen upplevde att det var fler boende som dnskade att
livet skulle ta slut &n som 6nskade att livet skulle bli langre. Personalens upplevelse var
ocksa att de flesta boende inte ville ha livraddande eller livsforlangande atgarder och att
de hellre ville stanna pa det sarskilda boendet &n att aka till sjukhus nér de blev riktigt
sjuka.

”Men oftast sa, sa tycker ju gamla att de inte far bestamma nér de ska do. De flesta
gamla tycker att de blir alldeles for gamla och de far inte bestamma néar de vill ga
bort.” Informant 3

”Léikaren frdgar och oftast sd séiiger de att ”Nej, men har jag kommit till s3 hog alder
sa nu jag kanner att det ar fardigt for mig, jag har levt mitt liv och jag skulle inte vilja
ha ndgot liksom som, som forldnger lidande” eller ja, sa "Det dr firdigt” brukar de
sdga, oftast dr det sd...” Informant 1

| personalgruppen fanns det en acceptans for énskan om att slippa lidande och
personalen sag déden som en naturlig del av de boendes liv. Mot bakgrund av att kdnna
till den enskildes 6nskan om att fa somna in i lugn och ro eller mot bakgrund av vad
personalen ansag naturligt, véardigt och etiskt riktigt i den dldres déendeprocess
upplevdes det svart att se ett forlangt lidande som kunnat undvikas. Nar de boendes
livskvalitet uppenbart forsamrades av ett, i personalens dgon, patvingat lidande eller nar
de boendes sjalvbestammande kranktes av andra kunde personalen bli bade fysiskt och
psykiskt paverkade och kanna den boendes lidande i sin egen kropp.

”Ambulansen fick ju ta med henne da och sétta fast i baren och s& har och det var
jattehemskt kandes det. Det var valdigt traumatiskt, dar kéndes det, hon fick inte
bestamma, han fick inze bestdmma, det var jdttesvart.” Informant 2

Vi kande, alltsa det var sa vamjeligt, det var svart att ga in dar. Jag kande att jag fick
andas valdigt mycket innan jag gick in dar for man kande att det har ar bara sa mycket
inte hennes vilja nagonstans, och kan man kalla det har for livskvalitet att ligga har nu,
utslagen med en PEG, vad kéckt, du far leva ett halvar till, eller ett ar eller vad hon nu
levde, for vems skull da, inte &r det for din skull. ” Informant 4
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Livraddande eller livsforlangande insatser pa personer som uttalat att de inte ville,
kunde antas inte vilja eller vars livskvalitet efter insatserna inte forbattrades sags av
personalen som helt fel eller mycket tveksamt att genomfora.

”...utifrdn det att man dr personal och att man har trdffat mdnniskan ganska ofta och

att man vet vilket liv han har haft, tycker man inte att det dr rdtt... till vilket liv rdddar
man honom egentligen? Men alltsd, varije liv ar ju sakert vardefullt och sa, men allts3,
jag vet inte om han hade sa mycket livskvalitet efter det ”. Informant 3

Missriktad omsorg

Personalen beskrev flera tillfallen dar de upplevde att de narstdendes 6nskemal fick
storre inflytande an den boendes eget sjalvbestimmande. Det handlade om situationer
nar den boende forsamrades i sitt allmantillstand och beslut skulle fattas om
inriktningen pa den fortsatta varden. Personalen sag ofta forsamringen som ett naturligt
steg och ville inrikta insatserna pa att lindra, lata den boende vara kvar pa boendet och
fa avsluta livet i lugn och ro. I kontrast till detta sag en del narstaende férsamringen som
nagot som skulle atgardas med botande insatser for att radda den boendes liv. Personal
och narstaende hade samma intention om att gora gott men olika mal, palliation kontra

kuration.

”Och det kan vara jobbigt tycker jag ibland som sjukskoterska att skicka in nagon man
kanner att hon kanske hade matt béast av att vara hemma i sin lagenhet och bara blivit
lindrad men anhoriga ar sa man om att hon ska leva vidare sa da far de aka till
sjukhuset.” Informant 2

Hos personalen fanns en forstaelse for de néarstaendes 6nskan om att deras anhoriga
skulle ges alla chanser till battring och doendet forhindras till varje pris men de sag
samtidigt deras omsorg som missriktad eftersom de ansag att lidandet 6kade for den
boende. De uttryckte ocksa att de narstdendes egen angest kunde leda till att de boendes

sjalvbestammande asidosattes.

... de hade ju pratat med sénerna dd ocksd men det var inte, det vigde inte lika mycket
som deras egna, kanske, jag vet inte om det var rédsla eller om det var-...ja,
omtanksamhet eller jag vet inte vad jag ska kalla det. Alltsa det var kanske inte helt fel
om man satter sig i deras sits sa ar det kanske helt okej att forsoka och hjalpa mamma,
men till vilket pris, alltsa till vilken nytta? Informant 3

Det var en som uttryckligen sa det ”Min mamma har suttit i den fdtéljen varenda
Julafton och ddr ska hon fortsditta att sitta” Jag bara vad da, dr hon en méobel eller?
... sen forstar jag hennes kansla bakom kanske att inte vilja acceptera att min mamma
ska forsvinna fran mig, det &r ju, visst det kan man ju forsta. Informant 4
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Personalen beskrev att de ville sta upp for den boende och forsvara rétten att fa do i lugn
och ro under vérdiga former. Ibland k&ndes det sjalvklart och personalen beskrev att de
kunde havda den boendes vilja trots att det gick emot vad narstaende eller chefer sa. Det
kunde ocksa kannas svart att ga emot de nérstaende och det fanns en radsla att det skulle
komma ett efterspel dér de anklagades for att ha gjort fel.

... men det dr svart for man vill inte sdtta sig 6ver de anhériga... man vill inte vara den
som bestammer vad som ska goras sa, det kanner man att det har man inte riktigt makt
till att gora dven fast man vet kanske att det hade varit patientens onskemdl sd... Ja for
jag har ju inte riktigt den makten att bestamma det, da kan man ju fa mycket pa sig
senare, sa det ar lite svart. Informant 2

Att inte do ensam

Personalen upplevde att de flesta boende inte ville vara ensamma nér de skulle do. Det
beskrevs ocksa mer eller mindre som en policy att vak sattes in det sista dygnet for att,
sa langt det var mojligt, uppfylla denna énskan. Personalen gav aven exempel pa att de
boende ibland uttalade att de verkligen ville vara ensamma i dédsogonblicket och da
respekterades det.

“Men hon var jdtterddd for att do sjdlv och det sa hon, for hon var klar sd i huvudet...
in i det sista. ” Informant 2

Det var sjukskoterskornas uppgift att géra den medicinska bedémningen nar ett vak var
aktuellt och det kunde ibland vara svart att avgdra nar den boende var sa nara déden att
vak var befogat. Personalen skulle ocksa ta hansyn till narstaendes énskemal och
uppgav att de garna ville tillmétesga de narstaendes onskemal om de ville ha vak for att
kénna sig trygga. Det fanns ocksa en kansla hos personalen att vak sattes in for sent, att
det var i ett tidigare skede som den boende verkligen skulle haft nytta av en extra
personal vid sin sida.

”Jag upplever att de kan fa ha sallskap i typ, det sista och det kan jag tycka ar det mest
meningslosa manga gdnger... dd ska ndgon sitta dér, men allt det héir innan nér du har
dina tankar, du har din dngest, du har alla dina frdagor... man har ju inte tid att vara
dar sa att saga, att sitta ner och vara narvarande, det har man ju inte.” Informant 4

Ta doden i egna hander

Medvetet avsluta livet

Personalen beskrev flera fall dar de boende sjélva kunnat bestdamma 6éver sin dod genom

att sluta att ata och dricka. Det beskrevs som det enda séttet for den boende att sjalv
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avgora nar livet skulle ta slut. Personalen respekterade de boendes beslut att forkorta
livet genom att avsta mat och dryck och tyckte att det var vardigt sa lange lidandet inte
forvarrades av beslutet. En del boende slutade att &ta och dricka utan att gora ett tydligt
uttalande om varfor och personalen sag det som ett tecken pa att personen gatt in i
doéendefasen och respekterade dven deras agerande. Personalen sag som sin uppgift att
forklara for narstaende vad som hande och ville skydda den boende fran att bli tvingad
att ata, dricka eller fa dropp. Ibland kande personalen sig pressade att forsoka mata en
boende for att de narstaende insisterade men uppgav att de aldrig skulle tvangsmata
nagon.

“Men sen dr det ju vildigt vanligt att dldre tar det enda beslut de kan ta, att ”Jag vill
inte ata, att jag vill inte ldngre”. Och dd var det en, ”Nej jag vill inte ha, jag vill inte
ha” och da satte jag mig ner pd sdingen bredvid henne och sa att ”’Du vet vdl vad
konsekvensen blir om du aldrig diter eller dricker?” och dd log hon och sa “Ja det vet
jag”. "Okej sa jag”.” Informant 4

”Det var faktiskt en dam som hade bestamt sig men hon fick, alltsa det var inget roligt
slut, hon fick. Hon levde utan, utan mat och vatten tva veckor, mer an tva veckor och det
ar ju inget, alltsa det dr inget man vill.” Informant 3

Aktiv dodshjalp

En del boende som var gamla, svart sjuka och upplevde ett lidande kunde efterfraga
dodshjélp. Personalen beskrev att de boende, i stort sett, fick allt de vill i livets slut men
dadshjalp tillnorde en av fa saker dar sjalvbestammandet inte kunde tillmotesgas.
Personalen ville lindra lidande sa det fanns en forstaelse for 6nskan om dodshjalp och

amnet vackte tankar.

... men det hade varit bra for just sadana som dr vildigt, eh, bade fysisk och alltsa psykiskt
sjuka som inte vill leva langre med ett alternativ. ” Informant 3

”...men ddr dr lite bade och, hon ville ju inte leva, hon sa hela tiden att hon ville ha en spruta
och do sa dar kunde hon ju inte bestamma det, det var ett dilemma. ” Informant 2

Sjalvbestammande efter omstandigheterna

Sjalvbestammande sa langt som mojligt

Ingen pa sarskilt boende kunde enligt personalen vara helt sjalvbestammande eftersom
alder och sjukdom gjorde de boende beroende av andra manniskor for att klara det
dagliga livet. De som var klara i huvudet kunde dock ha ett mycket stort
sjalvbestammande om de uttryckte sina 6nskemal. Personalen upplevde att de i det stora
hela var mycket lyhorda for de boendes énskemal och sjélvbestammande.

Grundinstallningen hos personalen var att de boende sa langt det var mojligt skulle vara
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sjdlvbestdmmande men nér det blev till men for den boende sjalv, resurserna inte rackte
till, narstaende ville annorlunda eller den boende inte kunde kommunicera kunde
sjalvbestammandet inte alltid uppréatthallas.

”...sd ldnge de dr medvetna och klara i huvudet och vet vad som ar bést for, for den,
allts& patienten sjalv, tycker jag att de ska kunna bestamma s& mycket som majligt
sjalva”. Informant 1

Att kranka sjalvbestammandet for en god sak

For att kunna genomféra god omvardnad och trygga de boendes vélbefinnande var
personalen ibland tvungna att kranka det som de upplevde som irrationellt
sjdlvbestdmmande. Det kunde handla om att, mot den boendes vilja, till exempel lagga
om sar, byta bléja, géra munvard, symptomlindra eller duscha.

Vi hade en nu, hon var éver 100 dr... men hon var sd dér ~Addh, ldt mig bara sova”
(visar gester som att ndgon gosar ner sig i huvudkudden), ”Ldt mig sova”. Vi forsokte
ju s& mycket som mojligt bara lata henne gora det. Vi bara forsokte byta bl6jan lite
och hon slogs, (visar boxande rorelser i luften) och sen sa lat vi henne vara ifred. ”
Informant 4

Det kunde i en del fall kdnnas sjalvklart for personalen att ga emot en uttalad vilja
eftersom de sag att den boende inte forstod konsekvenserna av sitt eget handlande eller
nyttan med den tankta atgarden. | andra fall beskrev personalen att det kdndes som att
bega ett Gvergrepp mot den boende nér de tvingades gora nagot mot dennes vilja, till
exempel satta en kateter eller inte lasa upp dérren for en person som ville komma ut
men inte skulle klara sig sjalv. Trots att en del atgarder betraktades som helt nddvandiga
for att den boendes valbefinnande kunde det kannas svart for personalen att genomfora
dem.

”... sd kan det ju vara med injektioner dar mot slutet om de &r jatteoroliga och ligger
och skriker och gapar i sangen och da ger man ett stick och sa skriker de annu mer for
stunden, kanns det ocksa hemskt liksom det gor ont (tar sig for hjartat) men sa vet man
att de blir liksom far bort sméartan och blir lugnare efterat. Sa man vet ju att det ar for
en god sak men det dr jobbigt ndr man vil dr ddr.” Informant 2

For att kunna genomféra krankningen med minsta mojliga skada fér den boende och for
sig sjélv hade personalen olika medvetna eller omedvetna strategier. Det kunde handla
om att forsoka forklara, ta det extra lugnt och forsiktigt, forsoka vid ett annat tillfalle
eller att forminska betydelsen av krankningen genom att se det som ett samspel eller
som en trivial situation. Personalen beskrev att de inte ville att de boende skulle fa

kanslan av ett dvergrepp nar en atgard genomfordes mot deras vilja. De beréattade hur de
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lirkade med personen, forsokte att inte gora sa stor affar av atgarden och anvénde ord
som gjorde att situationen inte lat sa skrammande.

”...alltsd att man forsoker forklara sd hdr dr det och forsoker lugna ner dem och
forsoker andra, avleda eller andra deras tankar, tankesatt, det kan ju vara nagonting de
fatt for sig som kanske inte stammer. ” Informant 1

“Ibland dr ju grdnsen hdrfin, men en del gillar ju det ocksd. ”Det dr klart att du ska ha
en skjorta pa dig, det ar ju sondag, du ska inte ha den gamla t-shirten, trasig och dan”.
Man paverkar dem lite grann men de gillar ju det ocksa for det blir ju ett engagemang.
Att det kan vara lite, att man kan prata och diskutera och ha olika asikter och att man
forsoker paverka om det &r i en positiv anda sa tror jag bara det upplevs som ett
engagemang och att man bryr sig. "Den hdr trojan har jag aldrig sett forut, den kan du
vdl ha?”.” Informant 4

Sjalvbestammande i samrad med andra

Personalen beskrev att manga boende i forsta hand ville bestimma sjalva men att de
ocksa tog rad av och fattade beslut i samrad med dem som fanns runt omkring dem:
personalen, lakaren och de narstaende.

... sd att han pratade allvarligt med sin fru och sen pratade hon med barnen och de
tog ett beslut alla ”Men dd ldter vi dig sldppa taget nu da”.” Informant 4

For att sékra sjalvbestammandet i situationer nér de boende sjalva inte kunde uttala sig
och personens vilja inte var kand sedan tidigare tog personalen hjalp av narstaende som
de manga ganger ansag kande den boende béttre dn de sjalva. Beslut fattades i samrad
och for personalen ké&ndes det tryggt att vetat att de gjort sitt basta for att folja den
boendes vilja.

... det dr ofta att patienterna tappar uttrycket att bestimma sjdlva, sa det dr ofta
anhoriga man har kontakt med tycker jag, mot slutet, slut sa. Da blir det att man far
lyssna pa vad de, de kanner ju sin mamma eller pappa, eller sa, annu mer an vad vi
gor.” Informant 2

Det fanns en upplevelse bland personalen att de narstaende inte alltid var tillrackligt
valinformerade nar de skulle ta 6ver beslutsfattandet for en person som inte sjélv kunde
uttrycka sig. Beslut kunde da fattas pa felaktiga grunder vilket ledde till forlangt
lidande, att de narstaende angrade sig i efterhand och att de fick ta orimligt stort ansvar
for en situation de inte var helt insatta i enligt personalen. | svara fall involverades
lakaren pa boendet och ett brytpunktsamtal genomférdes dar lakaren forklarade for de
narstaende att den boende var doende.

”Om de far hora att Vi skulle kunna sdtta en PEG och din mamma far leva” hur
mdnga barn kan sdga “Nej, jag vill att hon ska do nu” det dr inte sd ldtt heller om inte
du vet vad du valjer for din mamma eller pappa. Och dar var faktiskt barnen, de
angrade sig, de satt och grét och sa att de angrade jattemycket att de tog detta beslutet.
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Och dér kan jag kanna att lakarna maste informera barnen mer om vad ar det for liv
din mamma far om vi sétter en PEG nu.” Informant 4

Lamna over sjalvbestammandet till andra

Enligt personalen valde de boende, i vissa fragor, att ldgga besluten i andras hander, hos
personal eller narstaende, eftersom de ansag att de visste battre. Personalen beskrev att
de, i egenskap av sin profession, kunde fa ta éver beslut och gora det som de trodde var
béast for de boende eftersom de boende sjalva inte visste hur de skulle agera. Det kunde
handla om vilket lakemedel de skulle ta eller om de skulle duscha fore eller efter
frukost. Personalen trodde ocksa att en del boende kunde tycka att det var skont nar
andra fattade beslut at dem i bade vardagliga och medicinska fragor.

“De lamnar Over sitt sjalvbestammande, precis och de kanner vél lite att de litar &nda
déar pa lakaren och sjukskoterskan, det far ni bestamma for vi vet inte, jag vet inte. ”
Informant 2

”...vissa dr ju passiva och de vill inte bestimma och de, de tycker nog att det &r skont
nar det ar nagon annan som bestammer éver dem och sa.” Informant 3

Aven de narstéende kunde Iamna éver beslut till personalen nar de upplevde att de inte
hade kompetens att fatta avgorande beslut for sina anhdriga eller inte ville ta det
ansvaret. Personalen beskriver att de forsokte hjalpa de narstaende i beslutsfattandet
eftersom de upplevde att det kunde vara allt for svart for dem att ta ansvar i fragor som
handlade om den boendes valbefinnande. Ibland gick det att diskutera sig fram till ett
gemensamt beslut men ibland lades ansvaret helt och hallet pa personalen.

”Nej for da jobbade jag en helg och da kande jag ju inte patienten, jag kande inte
anhorig men det var lage att liksom fraga hur ska vi géra nu? Och dd sa hon "Det
tycker jag att det ska du bestamma. Du ska inte fraga sadana fragor till mig, jag vet
inte, ni vet bdttre, det dr ert jobb” tyckte hon. "Det dr ditt jobb att veta det sd det ska du
inte fraga mig”.”” Informant 2

Bo i ett kollektiv

Beroende

Personalen beskrev att de som bor pa sarskilt boende idag har stora omvardnadsbehov
men att en del boende saknar insikt om sitt beroende av andra for att klara vardagen.
Personalen upplevde att vissa tyckte att de fortfarande skulle kunna klara sig sjélva och
bo kvar i sitt eget hem, att de bara behdvde hjalp med enklare saker som till exempel
stodstrumpor, men personalen sag att beroendet var stérre an sa. Bristen pa insikt gjorde
att somliga ansag att de inte sjélva fattat beslutet att flytta fran sitt hem till boendet och

de ké&nde sig krénkta i sitt sjalvbestammande enligt personalen.
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"Det alltsa, de flesta manniskor, eller de flesta gamla som flyttar in har, de kénner nog
att det har beslutet att flytta in pa ett aldreboende eller att flytta hemifran, att det inte ar
deras beslut. Utan oftast sa ar det nagon bistandsbedémare eller nagon anhorig eller
nagon hemtjanstpersonal som har bestamt, tycker de, éver dem och att de ska flytta
hemifran och att de inte fdr bo kvar i sitt hem lingre...” Informant 3

Graden av beroende kunde vara avgorande for hur sjalvbestammandet tillgodosags
eftersom en boende med stort fysiskt beroende krdvde mer personalresurser for att
kunna genomfdra sin vilja. Ett stort beroende behdvde dock inte innebara att
sjalvbestammandet blev mindre, personalen gav exempel pa tillfallen da boende med
stort fysiskt beroende var mycket sjalvbestimmande medan boende med litet fysiskt
beroende men med kognitiv svikt, psykiskt beroende, inte hade samma majlighet till
sjélvbestdammande.

”Som in till varje enhet sa &r det ju last, de kommer ju inte ut, de som &r uppe pa
somatiken dar uppe tar ju ut sina rullstolar och aker ner for hissen och sa men de
dementa kan ju sta och rycka i dérrarna och vilja ut.”” Informant 2

Personalen upplevde att de boende inte alltid kiande sig hemma i sin lagenhet pa boendet
eftersom de inte kunde leva som de gjort tidigare. De boende hade inte heller mgjlighet
att bestamma vem som skulle hjalpa dem med personlig omvardnad eller medicinska
uppgifter i sitt eget hem, de fick acceptera den personal som fanns tillganglig. Personal
som inte var valkomna till den boende kunde kanna sig bortvald.

“Det ar lite kansligt nar manga aldre kanner att de inte, sa fort de flyttar in pa ett
boende att de inte kdnner sig hemma, de kan inte géra som de vill, som de gjorde forr,
som nar de bodde hemma pa riktigt det blir inte samma sak, allting &ndras ju, det kénns
lite att de inte kinner sig... ja de kinner sig inte hemma helt enkelt. Det dr inte mdnga
som kanner sig hemma fast man férséker att ”Det hdr dr ditt hem, du ska fi gora det du
vill”.” Informant 1

”...forsékte fa verkligen de sjukskoterskor som hon litade pad att dka dit men, men om
det inte gick sa gick det inte, sa da fick hon acceptera den som kom men hon var inte
glad 6ver det men hon fick ju acceptera det... Det stéllde till det med personal, med
resurserna och vissa tog dt sig, "’ Varfor far inte jag vara ddr? Hon skickar ut mig men
vill ha den.”.” Informant 1

Socialt liv

Personalen beskriver att de boende inte kunde Vvélja sitt umgénge och det sociala livet
paverkades av hur de andra boende madde och vilka hjalpbehov de hade. Majoriteten av
de boende hade en demenssjukdom vilket innebar att de som inte hade det hade
begransade mojlighet att umgas med nagon som inte var kognitivt nedsatt. Det fanns

mojlighet att delta i gemensamma aktiviteter och personalen berattade att det var ett
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erbjudande och att de boende bestamde sjalva om de ville delta men de sag ocksa att det
ibland kunde bli ett mer kollektivt beslut nar den enskilde inte kunde uttrycka sin vilja
pa ett tydligt satt.

... det dr inte sd att alla maste ga pa gudstjdnst for att det dr gudstjdnst pd onsdagar
eller sd, utan det fdar man ju ocksd bestdmma om man vill det eller inte... Sd det dr inte
sa att bara for att man bor pa ett gruppboende att man liksom maste gora allting som
alla andra gor.” Informant 2

”De ar ju olika pa de olika enheterna, de som ar somatiska bestammer ju ofta sjalva om
de vill vara inne pa rummet pa dagen eller om de vill vara ute eller sa. Pa
demensenheten ser man ju ett annat monster for dar kanske man samlar dem i grupp om
dagen och de kanske far sitta tillsammans och titta pa film eller vad de nu &n gér. Dar
blir det en annan grej lite, de bestammer inte riktigt pA samma sétt sjalva dar tycker
jag.” Informant 2

Resurser

Att bo pa ett gruppboende innebar att vara en av manga med hjélpbehov och de resurser
som fanns tillgangliga maste fordelas mellan de boende. Ett aterkommande uttalande
fran personalen var: ”Man gor sd gott man kan”, vilket var ett uttryck for att de
verkligen ville att de boende skulle vara sjalvbestimmande men att det inte alltid gick
att se till den enskildes 6nskan eftersom de ocksa hade ansvar for att verksamheten som

helhet skulle fungera.

”... man fdr ju se hur det ser ut i, alltsd, sa att det passar resten ocksa for man kan ju
inte, alltsa, det ar ju klart att man tanker ju pa varje person, individuellt, men man
maste anda tanka pa det stora hela ocksa. Jo. Och man far ju prioritera sa att man gor
sa lite skada som majligt. ” Informant 3

”... de kan bestdmma 6ver det mesta det dr vil bara det att (drar efter andan) det, vi dr
ju inte, vi har inte obegrénsat med tid och vi har inte obegréansat med personal, det &r
val det som styr, eh, sjalva verksamheten lite mer &n vad sjdlvbestimmande kanske...”
Informant 3

Personalen kunde bade ge exempel pa nar de boende var tvungna att anpassa sig efter
verksamheten och nér verksamheten anpassades efter de boendes behov. Ibland kunde
det individuella behovet och sjalvbestimmandet hos en person ta mycket plats och ske
pa bekostnad av de andra boende enligt personalen. Vid andra tillfallen var upplevelsen
att den boendes vilja och behov inte alls tillgodosags trots att den kommunicerades
tydligt av bade den boende sjalv och personalen.

”Jag tanker mer da rattvisa for alla andra patienter, eh for alla far ju inte sa mycket
tdnker man... och det var sa synd om henne man forstod att hon hade en stor dngest
over det och man gjorde ju allt for att lindra det... men det dr ju det, ska alla fd sa
mycket hjdlp att de ska styra over verksamheten... det var mer som personlig assistens
hon behdvde en sddan verksamhet eller organisation nastan, det blir det lite oréattvist
kanske.” Informant 1
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Personalen kunde ocksa se att de boende inte alltid uttryckte sina behov eftersom de
kdnde att det inte var nagon idé da de sag att resurserna anda inte fanns. Personalens
upplevelse var ocksa att de boende inte heller ville stéra personalen och utgdra en extra

belastning.

”Eh sadana saker, de kan ju inte, det blir svart, de kanner att de inte bestammer, till
exempel jag vill ga ut varje dag, ja, de far ju inte géra det da for det gar inte, det finns
for lite personal, det finns for lite tid. Mdnga sdger inte "Jag vill gora detta” for att
de kénner att, ja de vet ats personalen dnda inte har tid med det hér. Eller "Jag fir
inte gora det jag vill dnda.”.” Informant 1

Kommunikation

Formaga att uttrycka sig

Personalen beskrev att den boendes formaga att uttrycka sina 6nskemal var avgérande
for hur vl de kunde tillmotesga sjalvbestammandet. En person som inte hade en
kognitiv nedsattning och kunde uttrycka sin vilja tydligt hade storre majligheter att fa
som han eller hon ville &n en boende som hade en demenssjukdom eller var
medvetandeséankt eftersom personalen da var tvungen att gissa sig till vad den boende
ville.

”...sen dr ju inte han i livets slutskede, eller det kommer vil sd smaningom men han dr
ju fortfarande i det stadiet dar han kan, kan bestamma mycket och han har talets
formaga kvar.” Informant 2

”...men hon kunde inte prata for sig sd riktigt...det dr vdl svdrt med dementa, att fa
fram vad de vill... hur det vill ha det och sa” Informant 2

Att tyda tecken

I de fall de boende inte kunde framféra sina 6nskemal, oftast for att de befann sig i sent
palliativt skede med medvetandesénkning eller forvirring, forsokte personalen tyda de
subtila budskapen. I det laget handlade det enligt personalen om att de boende skulle ha
det sa bra som mdjligt och lidandet minimeras. De tittade efter tecken pa illabefinnade
som rynkad panna eller torr mun och forsokte atgarda det pa olika satt. Personalen
beskrev att det for det mesta gick bra att tyda tecken nar de k&nde den boende sedan
tidigare. De upplever att det var viktigt med och kontinuitet for att lara kdnna de boende
och kunna fanga upp och bedéma bade fysiska och psykiska forandringar.

”...vdldigt viktigt att lyssna pd de subtila budskapen for det dr ju inte alla som kan
prata med sin mun eller férklara logiskt vad man vill utan att man kanner sig fram och
det gor man ju om man kdnner dem vdldigt, vildigt vdl.” Informant 4
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”...det blir ju mycket forvirring och sen blir de ju medvetandesdnkta i slutet och dd gar
det ju inte alls, dd ser vi ju bara ansiktsuttryck kan man séga... forsoka lindra sa gott
man kan.” Informant 1

Att vara forutseende

Personalen beskrev att de var tvungna att vara forutseende for att kunna uppratthalla
sjalvbestammandet hos personer som inte langre kunde kommunicera. De forsokte, sa
langt det var mojligt, ta reda pa de boendes vilja innan de blev sa sjuka att de inte kunde
uttrycka sig. Det gallde i bade sma och stora beslut som till exempel hur dags de ville
ata frukost eller om de ville ha livsuppehallande behandling.

... som var ldkare sa att det beslutet skulle man kanske tagit... ndr hon kunde uttrycka
sina behov for att..... eh for att eh, mot slutet kunde hon inte prata, i en vecka ldg hon
nastan medvetssankt sa da kunde hon inte uttrycka att hon inte ville ha mat och da
kunde inte ldkaren ta det beslutet att vi inte fick ge villing... sd det skulle vi ju ha tagit
tidigare, att hon skulle sdga “Jag vill inte ha villing i peg”.” Informant 2

Nér de boende inte langre sjalva kunde uttrycka sin vilja kunde det bli problematiskt for
personalen att uppratthalla deras sjalvbestammande, speciellt om de inte tidigare
tillfragats om sina onskemal eller om énskemalen inte dokumenterats. Sarskilt svart
upplevdes det nar personalen inte kande till den boende sedan tidigare och beslut maste
fattas snabbt, till exempel i en hjért-lungraddningssituation. Personalen hade fatt erfara
hur viktigt det var att dokumentera de boendes vilja och forankra det med de narstaende
for att det verkligen skull bli som de boende 6nskat. De beskrev flera fall nér de
boendes 6nskan forbisags da den inte dokumenterats och rutiner fick galla framfor
sjalvbestdimmandet.

“Ett stort dilemma som vi varit med om &r ju, da hade vi, det var precis nar jag borjade
har, da hade vi en patient som hade ALS och hon som var ansvarig fér honom da visste
ju ungefar, tror jag att han ville dé och sen sa fick han hjartstopp och sa stod vi dar och
inte hade noll HLR och inte visste riktigt hur vi skulle gora och det var jobbigt.”
Informant 2

... och till ambulansen sd forséker han ocksa forklara att mamma en gdng i tiden har
sagt att hon inte vill ha aterupplivning och sa har sa ja, hon far vara kvar har tankte
sonen, men dar kunde inte, han fick inte bestémma och hon kunde ju inte heller
bestimma dd... och dd sa ambulansen att nu ndr ni har ringt oss sd fdr inte vi... vi
maste fortsatta tills lakaren séger nagot annat, sa de hade ju sina liksom, de hade ja
sina fasta rutiner sina bestimda, de dr mer sa.”. Informant 2

Teman

Utifran det manifesta resultatet analyserades fyra subteman och tva teman fram.
Tabellen visar vilka kategorier och subkategorier som bildat respektive subteman och

31



teman. Subkategorier som tillhdr samma kategori finns beskrivna i olika subteman och

teman beroende pa textens innehall, se tabell 3.

Tabell 3. Subteman och teman

Manifest innehéll

Latent innehall

Kategorier

Subtema

Tema

Lindra lidande i déendet
e  Missriktad omsorg

Ta doden i egna hénder
e Medvetet avsluta livet
e  Aktiv dodshjalp

Att acceptera déden

Lindra lidande i ddendet
e Aittslippa lida
e Attinte d6 ensam

Sjélvbestdammande efter
omsténdigheterna
o Attt krénka sjalv-
bestammandet for en
god sak

Kommunikation
e Atttyda tecken
e Attt vara forutseende

Att lindra lidande

Att gora gott

Bo i ett kollektiv
e Beroende

Sjélvbestdammande efter
omstandigheterna
e  Sjalvbestammande s&
langt som majligt
e Sjalvbestammande i
samrad med andra
e Lamna Over
sjalvbestdammandet till
andra

Kommunikation
e Formaga att uttrycka sig

Beroende av de egna resurserna

Bo i ett kollektiv
e Beroende
e Resurser
e Socialt liv

Sjalvbestdammande efter
omstandigheterna
e Sjélvbestaimmande s&
Iangt som mojligt

Beroende av det sarskilda
boendets resurser

Beroendet begrénsar sjélv-
bestdmmandet
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Beroendet begransar sjalvbestdamandet

Det var tydligt att personalen upplevde att ingen kunde vara helt sjalvbestammande pa
sarskilt boende. Det fanns alltid ndgon omstandighet som gjorde att sjalvbestammandet
reduceras aven om personalen beskrev att de gjorde sitt yttersta for att de boende skulle
fa som de ville. Den framsta anledningen till att inte kunna vara sjalvbestammande pa
sarskilt boende var beroendet. Beroendet kunde delas in i tva delar: De egna resurserna

och Det sarskilda boendets resurser.

Beroende av de egna resurserna

Det var forlusten av de egna formagorna som hade gjort att de boende varit tvungna att
ldmna sina ordinarie hem och flytta till sarskilt boende. De var beroende av andra for att
klara sin vardag. Det kunde vara ett fysiskt beroende, sjukdom eller
funktionsnedséttning, och eller ett psykiskt beroende, kognitiv svikt eller
demenssjukdom, som gjorde att de var beroende av andra. Personalen beskrev att manga
av de boende saknade insikt i att deras egna resurser inte rackte till for att klara det
dagliga livet. De upplevde inte att deras beroende var sa stort och déarfor kande de att
andra hade fattat beslutet att de skulle flytta till det sérskilda boendet.

Formagan att uttrycka sin vilja paverkade enligt personalen mojligheten till
sjalvbestimmande. De boende som kunde beratta om sina behov och 6nskningar fick
oftast som de vill, sarskilt om de var kognitivt intakta och hade, ur personalens
perspektiv, rimliga énskemal. Personalen beréattade att manga boende hade
demenssjukdom eller kognitiv svikt vilket gjorde att de inte alltid hade mdjlighet att
gora egna val och darfor placerades i sammanhang som personalen egentligen inte

visste om de skulle vilja vara i.

Personalen upplevde att de flesta boende ville vara sjalvbestammande och hade resurser
att vara det i stor utstrackning. Personalen beskrev att de boende kunde ta rad av andra
och fatta beslut i samrad med personal och narstaende. De kunde ocksa helt lamna 6ver
sitt sjalvbestammande till andra for att de tyckte att det var skont eller for att de ansag
att andra visste battre, de tog medvetet hjalp av andra i sjalvbestdmmandet. De boende
som inte hade formaga att uttrycka sin vilja saknade egna resurser till sjalvbestammande
och var helt i handerna pa personalen och de narstaende, deras beroende var mycket

stort.
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Beroende av resurserna pa det sarskilda boendet

Pa det sarskilda boendet fanns ett visst antal anstéallda som skulle hjélpa ett visst antal
boende. Personalen beskrev hur de boende var beroende av de resurser som fanns
tillgangliga for att deras sjalvbestimmande skulle upprétthallas. | personalens uppdrag
lag att se till varje enskild boendes behov men ocksa att fa verksamheten i stort att
fungera. Personalen beskrev situationer nar den enskildes sjalvbestammande fick sta
tillbaka pa grund av att bristande resurser men ocksa situationer nar extra resurser sattes

in for att tillmotesga den enskildes behov.

Pa det sarskilda boendet kunde de boende inte alltid vélja vem som skulle varda dem.
Den personal som var i tjanst var de resurser som fanns till hands och &ven om
personkemin inte stdmde mellan den boende och personalen var den boende tvungen att
acceptera att bli vardad av den personal som fanns tillganglig. Personalen beskrev
tillfallen da forsék hade gjorts att anpassa personalgruppens sammansattning enligt den
enskildes 6nskemal men att detta paverkat bade den 6vriga verksamheten och

personalen i allt for hdg grad.

Aven sjalvbestammandet nar det gallde det sociala livet paverkades av att befinna sig pa
ett sarskilt boende. Boende som enbart hade ett fysiskt beroende hade ett begrénsat antal
andra boende att vélja bland om de ville umgas med nagon som inte hade kognitiv svikt

eftersom majoriteten av personerna pa boendet hade demenssjukdom.

Att gora gott
Personalens 6dnskan om att gdra gott genomsyrade hela materialet. Att géra gott kunde

delas in i tva delar, Att acceptera déden och Att lindra lidande.

Att acceptera déden

Personalen beskrev att manga boende tyckte att de blivit alldeles for gamla och att det
var tid att do, de ville inte lida mer. Att ha en 6nskan om att fa somna in lugnt och stilla
efter ett langt liv och darmed slippa plagor beskrevs av personalen som nagot hogst
naturligt. Nar den boende inte ansags ha livskvalitet och personalen sag ett lidande
upplevde de att déden kom som en befrielse for den boende. En del boende var aktiva i

sin 6nskan att do och efterfragade dodshjalp vilket de inte kunde fa, men personalen
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hade forstaelse for att 6nskan om dodshjalp forekom. Nar en boende valde att sluta ata
och dricka med avsikt att avsluta sitt liv accepterade personalen den boendes beslut och
hade inga svarigheter att lata honom eller henne slappa taget om livet utan ansag att det

var det bésta de kunde gora for de boende som befann sig i sent palliativt skede.

Personalen hade ocksa narstaende att ta hansyn till inom ramen for sitt arbete. De
beskrev att dven de narstaende ville de boendes basta och ofta fanns ett samspel mellan
personalen och de narstaende dar beslut fattades gemensamt om vilken linje som skulle
hallas i varden och omvardnaden av den boende. Nar samspelet fungerade och
personalen och de narstaende kom fram till beslut som bada ansag gagna den boende
upplevde personalen att de hade lyckats i sitt uppdrag. Ibland kunde det dock finnas
konflikter i personalens och de narstdendes stravan att gora gott. Nar de narstaende inte
var beredda att slappa taget om den boende utan ville ha livsforlangande insatser
kolliderade det med personalens uppfattning om vad som var det bésta for den boende.
Personalen upplevde att dessa insatser ledde till ett 6kat lidande och minskad
livskvalitet och ansag att de narstaendes omsorg fick helt motsatt verkan &n vad som

avsags.

Att lindra lidande

Personalen sag som sin uppgift att lindra lidande, det var att géra gott for en boende i
palliativt skede. | textmaterialet framkom att personalen ansag att de boende led néar de
inte fick bestamma sjalva och nar de hade plagor av fysisk eller psykisk natur. Att vara
forutseende och ta reda pa vad den boende ville medan han eller hon fortfarande kunde
uttrycka sig var ett sétt for personalen att sékra sjalvbestammandet for den boende. Att
ta upp avgorande fragor om livraddande och livsforlangande behandling anségs viktigt
sa att det verkligen var den boendes egen énskan som fick styra val av vardinsatser. N&r
den boende inte kunde uttrycka sig forsokte personalen tyda tecken for att den boende
skulle ha sa gott vélbefinnande som majligt. Att tolka den subtila kommunikationen

underlattades enligt personalen av kontinuitet och att kdnna den boende sedan tidigare.

Personalen ville att de boende skulle fa vara sjalvbestimmande i sa stor utstrackning
som mojligt men inte om det var till skada for dem sjélva. Personalen beskrev att de

ibland var tvungna att kranka sjalvbestdmmandet for att trygga de boendes
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valbefinnande och lindra lidande men det k&ndes inte alltid gott att gora gott i de fallen,
det kunde till och med kannas som att bega ett dvergrepp.

Personalen beskrev att de ville de boendes bésta och arbetade aktivt med lindring pa
olika plan. De ville vara ett stod i doendeprocessen genom att lyssna, lindra och vaka
och lata doendet ha sin gang. Ingen boende skulle behdva dé med otillracklig

symptomlindring eller ensam om han eller hon inte ville det enligt personalen.

Diskussion

Metoddiskussion

Enligt Granheim och Lundman (2004) ar det fortfarande vanligt att anvanda begrepp
fran den kvantitativa forskningstraditionen for att bedéma trovardigheten i en kvalitativ
studie. De foreslar dock att forskaren anvander begrepp som relaterar till den kvalitativa
ansatsen nar resultat fran kvalitativ innehallsanalys ska presenteras. Granheim och
Lundman menar vidare att det kvalitativa begreppet trovardighet kan delas in i tre delar
men att de olika delarna ar sammanflatade och star i relation till varandra, giltighet,
tillforlitlighet och dverforbarhet.

Giltighet

Enligt Lundman och Hallgren-Graneheim (2012) handlar giltighet om hur sanna
resultaten ar. Ett resultat kan anses vara giltigt om det lyfter fram det som &r
karaktaristiskt for det fenomen som studien avsett att beskriva. Polit och Beck (2012)
menar att giltighet kan delas in i tva delar, utfora studien sa att trovardigheten i fynden
starks och vidta atgarder for att demonstrera giltigheten. Att vélja den mest lampliga
metoden for datainsamling och genom den fa ihop tillracklig méangd och ratt sorts data
for analys ar ocksa avgorande for studiens giltighet. Valet av informanter har inverkan
pa studiens giltighet. Genom att valja informanter med varierande erfarenheter okar
mojligheten att belysa forskningsfragan fran olika hall och darmed fa en rikare bild av

det studerade fenomenet enligt Graneheim och Lundman (2004).

Aven val av meningsenheter har betydelse for giltigheten. For ldnga meningsenheter
kan innehalla flera olika meningar, aspekter pa fenomenet, och det finns en risk att
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nagon av dem forsvinner under analysen. En kort meningsenhet som bara bestar av ett
enstaka ord kan gora analysen fragmenterad. Det &r viktigt att kategorier och teman
tacker in alla data, att inget av vikt exkluderas. Det &r ocksa viktigt att inte inkludera
sadant som inte hor till studiens syfte. Likheterna inom kategorierna och skillnaden
mellan dem ska ocksa kunna avlasas for att kunna bedéma giltigheten. Ett satt att
underlatta avlasningen ar att anvanda citat for att illustrera innehallet i kategorierna
(Graneheim och Lundman, 2004).

Overensstammer koder, kategorier och teman med textens innehall, garna granskat av
nagon utomstaende som har kompetens inom omradet, uppfylls dnnu ett kriterium for
resultatets giltighet enligt Lundman och Hallgren-Graneheim (2012). Det finns dock de
som menar resultatet kan vara giltigt aven om utomstaende granskares bedémning av
materialet inte 6verensstdimmer med forskarens eftersom upplevelsen av verkligheten

alltid &r beroende av subjektiva tolkningar (ibid).

Pilotstudien genomfordes med metoden kvalitativ innehallsanalys av intervjumaterial
med utgangspunkt i 6ppna fragor. Syftet var att beskriva informanternas upplevelse av
fenomenet sjalvbestammande i ett visst kontext och de ppna fragorna gjorde det
mojligt for informanterna att tala fritt om sina upplevelser. Uppféljande fragor stélldes
for att fordjupa informanternas berattelser och rikta in dem &n mer mot fenomenet
sjalvbestammande. Eftersom pilotstudien inte avsag att undersoka en specifik del av
informanternas upplevelse av sjalvbestammande utan att fa sa bred kunskap som majligt
om hur personalen upplevde sjalvbestimmandet, for boende i palliativt skede pa sarskilt

boende, svarade metoden vél mot syftet.

Enligt Polit och Beck (2012) kan forskaren komma narmare fenomenets kdrna om det
under analysen véxer fram gemensamma monster fran informanter som ar valdigt olika.
| pilotstudien deltog fyra personer, tva sjukskoterskor och tva underskoterskor. Nar
antalet informanter &r sa litet som i pilotstudien ar det svart havda att det finns maximal
variation men avsikten med att valja tva olika personalkategorier var att fa ett sa brett
perspektiv pa fenomenet som mojligt. | pilotstudien var alla deltagare kvinnor men de
hade olika lang erfarenhet inom varden och kom inte fran samma kulturella bakgrund,
vilket innebér att det finns bade svagheter och styrkor nar det galler att bedéma

giltigheten utifran valet av informanter.
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Under analysen framkom att materialet var rikt pa innehall som svarade mot syftet. Det
fanns 6vergripande likheter i alla fyra intervjuer och beskrivningar av fenomenet
sjalvbestammande som aterkom gang pa gang men méttnad kan inte anses ha uppnatts i
materialet eftersom en del &mnen bara tangerades. Kondenseringsarbetet var ibland
komplicerat eftersom samma meningsenhet kunde innehalla olika aspekter pa samma
tema, sjalvbestammande, och risk fanns att nagon aspekt skulle ga forlorad i analysen.
For att 16sa det gavs samma meningsenhet tva olika koder som tidigare ocksa visats i

tabell 1 dataanalys.

Tabell 4. Exempel pa meningsenhet med tva olika koder

Manifest innehall Latent innehall
Meningsenhet Kondenserad Kod Kategori Tema
meningsenhet
De dementa kan De dementa vill Resurser Bo i ett kollektiv Beroendet begransar
justdochryckai | gaut men det sjalvbestammande

dérrarna och vilja | finns inte alltid
ut, eh och det kan | resurser
jag tycka ar

hemskt for det Ké&nns hemskt . .

. . ) Kénslomassig x
finns kanske inte | for personalen sverkan Sjélvbestdammande Att abra qott
alltid personal nér den boende P efter gorag
som kan gd med | inte far omstandigheterna
dem ut da bestamma

For att forstarka texten och visa pa giltigheten i analysen anvandes citat fran
informanterna. Det &r inte mojligt for lasaren att ta del av hela intervjumaterialet, men
genom att se hur delar av det, citaten, stammer 6verens med innehdllet i kategorierna
kan lasaren fa en uppfattning om hur analysen gatt till och gora sin egen bedémning av

giltigheten.

Tillforlitlighet
Polit och Beck (2012) menar att tillforlitlighet handlar om att kunna upprepa studien

med samma eller liknade informanter i samma eller liknande kontext och komma fram
till samma resultat. For att sakra tillforlitligheten maste analysarbetet beskrivas noggrant
och stallningstaganden verifieras under hela analysprocessen enligt Lundman och
Héllgen-Granheim (2012). Granheim och Lundman (2004) menar att om
datainsamlingen stracker sig 6ver lang tid finns en risk att datainsamlingen blir

inkonsekvent. Det ar enligt Granheim och Lundman viktigt att stalla fragor om samma
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omraden till alla informanter men intervjuarbetet ar ocksa en process som utveckals
under tiden som datainsamlingen pagar och nya insikter om fenomenet kan generera

uppfoljande fragor.

Datainsamlingen till pilotstudien pagick under tva veckor sa den kan inte anses stracka
sig 6ver en lang tid. For att datainsamlingen skulle vara konsekvent inleddes alla
intervjuer med samma fragor. De uppfoljande fragorna varierade fran informant till
informant beroende pa vad de berattade om. En del foljdfragor stalldes dock till flera
informanter dels eftersom flera tog upp samma @&mnen och dels utifran att féregaende
intervjuer riktat uppmarksamheten mot dessa fragor. Under intervjuerna framkom
amnen som berérde mig, som utférare av studien, kansloméssigt. Jag fick vinnlagga mig
om att inte ge dessa amnen oproportionerligt stort utrymme i intervjusituationen genom
att forhalla mig professionellt och inte ventilera mina egna kénslor i fragan. Aven under
analysarbetet forsokte jag forhalla mig neutral och inte ge dessa damnen storre plats an

vad som var motiverat.

For att verifiera stallningstaganden om koder, kategorier, subteman och teman
jamfordes dessa under hela analysarbetet med helheten, det vill sdga de transkriberade
intervjuerna. Graneheim och Lundman (2004) menar att det ar texten som ska tala och
den inte ska ges ndgon mening som inte finns dar. Ju mer abstrakt analysen blir ju
langre bort kommer texten. For att sdkra tillforlitligheten i analysen dven under arbetet
med det latenta budskapet stalldes kategorierna och dess innehall upp i en tabell, se
figur 2, som tydliggdr resonemanget bakom subteman och tema. Resultatet redovisas i
kronologisk ordning med kategorier och dess innehall forst med forhoppning om att
lasaren ska kunna se hur det latenta budskapet vuxit fram ur den manifesta texten.
Avsikten med en kronologisk och tydlig presentation har varit att demonstrera hur
analysprocessen gatt till och géra den mindre abstrakt for lasaren. Mojligheten att
beddma tillforlitlighet och giltighet 6kar genom att lasaren kan félja arbetet steg for

steg.

Overférbarhet

Polit och Beck (2012) menar att 6verférbarhet handlar om i vilken utstrdckning ett
resultat kan 6verforas eller appliceras pa andra situationer eller grupper. Det &r lasaren

som avgor om han eller hon anser att resultatet ar 6verforbart men for att gora det
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behovs utforlig information om metod, informanter och analysprocessen. Pilotstudien
genomfordes pa en, i huvudsakligen, somatisk avdelning och informanterna var
underskoterskor och sjukskoterskor. Det ar troligt att resultatet ar dverforbart till
liknande enheter med samma personalkategorier. En stor del av resultatet bygger dock
pa upplevelser fran samma enhet och samma patientfall aterkom vid flera tillfallen
vilket gor att resultatet kan anses mindre 6verférbart an om personal fran flera olika
enheter deltagit. Under intervjuerna framkom att det fanns skillnader i
sjalvbestdimmandet mellan boende som var kognitivt intakta och boende med
demenssjukdom och darfor skulle resultatet kanske sett annorlunda ut om studien

genomforts pa en enhet for demensvard.

Forforstaelse

Min egen erfarenhet av arbete pa sarskilt boende &r begransad och jag hade ingen
uppfattning om hur personalen upplevde de boendes sjalvbestimmande i palliativt
skede innan studien startade. Min erfarenhet av att arbeta med specialiserad palliativ
vard stracker sig drygt 14 ar tillbaka i tiden och omfattar arbete pa hospice och inom
den avancerade hemsjukvarden, ASIH.

Dahlberg (2014) menar att vi alltid upplever det vi varseblir i var omgivning som
nagonting, allt vi ser har en mening for oss, ingenting ar helt utan innebord, vi har en
forforstaelse. 1 forskningen maste vi forsoka satta var egen forforstaelse at sidan och
studera det aktuella fenomenet forutsattningslost. Forskaren ska vara 6ppen infor det
som studeras och tygla sin egen forforstaelse genom att vara medveten om att det som
verkar uppenbart for honom eller henne kanske inte &r det intervjupersonen menar
(ibid).

Under intervjuerna forsokte jag ha en 6ppen attityd till det som sas och med hjalp av
foljdfragor fa intervjupersonerna att beréatta mer om sina upplevelser. | analysfasen
atervande jag ofta till hela texten for att se att koderna stamde 6verens med
sammanhanget. Malet var att resultatet skulle spegla personalens upplevelser, deras
livsvarld, men analysen har gjorts av mig och eftersom ingen ménniska kan trada ur sin
livsvarld helt och hallet (Dahlberg, 2008) genomsyras arbetet ocksa av min tolkning.
Krippendorff (2004) menar att det alltid finns en kontext som utforararen av

innehallsanalysen befinner sig i och hur objektiv forskaren &n forsoker vara paverkas
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analysen av det. Samma textmaterial kan darfor utmynna i olika resultat beroende pa
vem som analyserar materialet och hur det tas emot av dem som l&ser det. Enligt
Krippendorff ar det viktigt att forklara inom vilken kontext materialet har analyserats sa

att lasaren vet hur slutsatserna dragits.

Eventuell utvidgning av pilotstudien

De Oppna intervjufragorna genererade berattelser som i sin tur gav ett rikt material att
arbeta med. Foljdfragorna genererade ytterligare material som hade innehall som
svarade mot syftet. Analysarbetet var krdvande eftersom alla meningsenheter som
svarade mot syftet skulle kodas och kategoriseras. | en eventuell utvidgning av studien
med fler an fyra informanter skulle analysarbetet bli an mer kravande och ta mycket tid
i ansprak. Resultatet skulle i en utvidgad studie tydligare kunna visa pa skillnader i
sjdlvbestdmmandet mellan boende med kognitiv svikt eller demenssjukdom och boende
med enbart fysiskt beroende om studien genomfordes med personal fran bade somatik-

och demensenheter.

Metoden lampade sig val for att svara pa forskningsfragan men i en utvidgad studie kan
det nog vara nddvéndigt att avgransa syftet for att analysarbetet ska vara 6verkomligt. |
pilotstudiens resultat framkom bland annat att personalen ville att de boende skulle vara
sjalvbestammande men att de inte alltid kunde vara det eftersom deras 6nskemal inte
dokumenterats eller ens efterfragats. Personalen sag detta som ett problem och upplevde
att det kunde leda till ett forlangt lidande nar andra an de boende sjalva fattade beslut
om inriktningen pa varden. | en utvidgad studie kunde det vara intressant att fordjupa
sig i problematiken kring detta eftersom det uppenbarligen &r av betydelse for
personalen. Tidigare forskning har fokuserat pa patientens upplevelse av att vara
beroende i livets slutskede men fa studier belyser personalens upplevelse av att varda
nagon vars formaga till sjalvbestammande i livets slut &r begréansad. Pilotstudien visade
att de boende &r beroende av andra for sitt sjadlvbestdmmande och det kunde dérfor vara
relevant att ta reda pa hur personalen upplever det att ha ansvar for att bevara nagon
annans sjalvbestaimmande eller hur det &r att varda nagon som &r helt beroende av
andra. Hur ser personalens arbete ut och vilket stod behover de? Studien skulle pa sa vis
fa en helt annan inriktning och ga fran att vara 6vergripande till att vara mer specifikt

inriktad pa en viss fraga som framkommit genom pilotstudien.
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Resultatdiskussion

Relationell autonomi pa sarskilt boende

Enligt MacDonald (2002b) baseras traditionell individualistisk autonomi pa oberoende
och ratten till absolut sjalvbestammande. | pilotstudien beskrev personalen pa det
sérskilda boendet att de boende var beroende av andra for att klara sitt dagliga liv och
darmed kan de inte anses autonoma enligt det individualistiska synséattet. Trots detta
upplevde personalen att de boende kunde vara sjalvbestdmmande i hog grad vilket visar
att personalen ansluter sig till den relationsbaserade synen pa autonomi. Enligt
MacDonald (2002b) bygger den relationella autonomin pa att ingen kan vara helt
oberoende av andra och beslut fattas utifran det sammanhang personen befinner sig i. Pa
det sarskilda boendet hade de boende manga relationer som paverkade
sjalvbestammandet. Resultatet visade att bade personal och nérstaende hade stort
inflytande nar det kom till de boendes sjalvbestimmande. De kunde antingen starka
den boendes sjélvbestdammande och mdjliggora att personen fick som han eller hon ville
eller kranka sjalvbestammandet och helt bortse fran den boendes egen 6nskan i sin
stravan att gora gott. Resultatet visade ocksa att sjalvbestimmandet kunde ske i samrad
mellan de olika parterna eller att den boende valde att lamna dver sitt sjdlvbestdimmande
till andra. Walter och Friedman Ross (2014) menar att en person kan vara autonom trots
att han eller hon véljer att engagera andra i sitt beslutsfattande eller helt lamnar éver sitt
sjalvbestdammande till andra. Personalen i pilotstudien beskrev att de boende kunde
tycka att det var skont nar andra tog beslut och att de ansag att andra, i egenskap av sin

profession, var mer lampade att fatta viss beslut an de sjélva.

De egna resurserna och boendets resurser paverkade de boendes sjélvbestimmande
enligt resultatet i pilotstudien. De egna resurserna avgjorde hur beroende de boende var
av andra. En studie om delaktighet i livets slutskede pa sarskilt boende visade att de
boendes dokumenterade delaktighet var hogre hos boende som hade fysikska symptom,
som var typiska for den sista tiden i livet, medan boende som inte var orienterade till
tid, rum eller person hade lag dokumenterad delaktighet i den egna varden (Lindstrom,
Gaston-Johansson & Danielsson, 2010). | pilotstudien beskrev personalen nagot
liknande dar personer med dvervagande fysiskt beroende och som hade formaga att
uttrycka sin vilja hade stérre mojlighet att vara sjalvbestdmmande &n personer med

kognitiv nedsattning.
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Inte bara det egna sammanhanget, resurserna och beroendet, hade betydelse for
sjalvbestammandet i pilotstudien utan ocksa det sammanhang som de boende vistades i,
det sarskilda boendets resurser, paverkade. Personalen beskrev att de hade i uppdrag att
se bade till den enskilda individen och till verksamheten som helhet vilket gjorde att de
upplevde att individens sjalvbestammande ibland fick sta tillbaka till forman for
verksamheten. De beskrev att de boende inte alltid uttryckte sina dnskemal eftersom de
insag att det inte var genomfdrbart da personalen hade sa mycket annat att fokusera pa.
De boende anpassade sitt sjalvbestammande efter sammanhanget de befann sig i. Aven
Eriksson och Andershed (2008) och Andersson, Hallberg och Edberg (2008) sag ett
liknande beteende i sina studier da de boende anpassade sig for att inte stora

verksamhetens rutiner eller belasta personalen.

| resultatet framkom att de narstaende, enligt personalen, ibland hade svart att slappa
taget om de boende och darfor inte ville ha en palliativ inriktning pa varden. Personalen
hade forstaelse for de narstdendes kéanslor och kunde tanka sig in i deras situation men
ansag samtidigt att deras agerande okade lidandet for de boende. Tidigare forskning har
visat att narstaende kanner skuld och skam nar de brustit i engagemang och inte gjort
tillrackligt eller ratt saker for sina anhoriga i det sena palliativa skedet (Andershed &
Harstade, 2007). Personalen i pilotstudien beskrev att det kunde vara svart for de
narstaende att fatta beslut om att inte sétta in livsuppehallande behandling som
matningsslang i magen eller dropp. Mot bakgrund av Andershed och Harstades
forskning kan de narstaendes agerande forklaras med att de kande skuld om de inte

gjorde allt for att radda sin anhorigs liv.

Personalen upplevde ocksa att de narstaende inte alltid var helt insatta i situationen och
darfor inte forstod konsekvenserna av de beslut de fattade for sina anhorigas rékning.
De efterfragade béttre information till de narstaende. Walter och Friedman Ross (2014)
menar att det professionella ansvaret innebdr att ge information som beslutsfattandet
kan grunda sig pa men ocksa att uppmarksamma de kansloméassiga behoven som
uppstar i svara situationer och se vilken roll de spelar i beslutsfattandet. Enligt
Goteborgs Stads Informationspolicy (Goteborgs Stad 2013), maste medarbetare i
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kommunen utga fran den berdrda personens situation, kunskaper och attityder samt
lyssna med narvaro, engagemang och empati nar nagot kommuniceras. Genom att folja
detta forhallningssatt skulle de narstaendes kanslor och motiv kunna synliggdras och
personalens dnskan om valinformerade nérstaende lattare uppnas. Att endast lamna den
information som kravs for informerat samtycke, sa som den beskrivs i
sjukskaterskornas etiska kod (SSF, 2014, s 8), se sidan 8, racker alltsa inte enligt det
relationsbaserade sattet att se pa autonomi, det ar ocksa nodvandigt att ta hansyn till det
sammanhang som de boende och deras narstaende befinner sig i och vilka kénslor
beslutsfattandet vacker. Enligt Walter och Friedman Ross (2014) kraver den
individualistiska synen pa autonomi att den som fattar beslut ska vara rationell och inte
lata sig 6vermannas av kanslor. Personalen upplevde att de narstaende inte alltid kunde
vara rationella i sitt beslutsfattande eftersom besluten handlade om liv eller dod for
deras anhoriga. Flera uttalanden fran personalen i pilotstudien tyder pa att de ser

sjlvbestdmmandet, de boendes autonomi, som relationell.

Pa gransen

Enligt sjukskoterskans kompetensbeskrivning ska sjukskoterskan vid behov fora
patientens och narstaendes talan utifran deras 6nskemal (Socialstyrelsen, 2005).
Zomorodi och Foley (2009) menar att gransen mellan att tillvarata patientens rattigheter,
genom att féra hans eller hennes talan, advocacy, och paternalism, som innebér att kéra
éver en patients onskningar i 6vertygelse om att han eller hon inte forstar sitt eget béasta,
ar en tunn linje. Zomordi och Foley beskriver sjukskoterskan och
omvardnadsteoretikern Virginia Hendersons definition av advocacy som innebér att
sjukskaterskan hjalper patienterna att géra sadant som de sjélva skulle gora for att
uppratthalla halsa, tillfriskna fran sjukdom eller do en fridfull dod om de hade styrka,
vilja eller kunskap att ta hand om sig sjalva. | pilotstudien beskrev personalen dilemmat
med att & ena sidan folja de boendes 6nskemal och & andra sidan skydda dem fran
konsekvenser av irrationella beslut som att till exempel aldrig duscha eller neka kateter
vid urinstdamma. Personalen tog ocksa upp problemet med narstaende som de upplevde
fattade beslut for sina anhériga utifran den egna dédsangesten och enligt Zomorodi och
Foleys definition skulle det kunna betraktas som paternalism. Enligt Cole, Wellars och
Mummery (2014) kan sjukskéterskan framja patientens sjalvbestdmmande genom att

inte bara se sig sjalv utan dven patientens narstaende som en resurs i att bevara
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patientens autonomi. Sjukskoterskan kan genom att stodja de narstaende indirekt stodja
patientens sjalvbestdmmande.

| studierna som namnts ovan utgar advocacy fran sjukskoterskans perspektiv men det
skulle lika garna kunna vara fran underskoterskan som i pilotstudien var den som hade
den mest omfattande kontakten med de boende. Personalen i pilotstudien beskrev att det
var viktigt att vara forutseende och kanna den boende vél for att kunna tyda tecken och
tillvarata hans eller hennes sjalvbestdmmande. Personalen beréttade om flera fall dar de
i efterhand 6nskat att de boendes vilja efterfragats innan de blev sa sjuka att de inte
kunde uttrycka den. De beskrev ocksa fall nar de lart kanna den boende sa bra att de latt
kunde tyda de subtila budskap i form av ansiktsuttryck och andra tecken som var den
enda kommunikationen i livets slutskede. Det stdmmer vél éverens med Zomorodi och
Foleys (2009) uppfattning om att sjukskoterskan behdver kénna varje patient
individuellt for att foretrada honom eller henne. Om sjukskdterskan inte har individuell
kdnnedom om patienten grundas besluten pa sjukskaéterskans varderingar och risken for
paternalism 6kar. Bade Cole, Wellars och Mummery (2014) och Zomorodi och Foley
(2009) menar att personal alltid maste reflektera 6ver var gransen mellan advocacy och
paternalism gar for att inte riskera att kranka sjalvbestimmandet.

Palliativt forhallningssatt

| pilotstudien framkom att personalen upplevde att manga av de boende ansag att de
blivit alldeles for gamla och ville att livet skulle ta slut. De var beroende av andra och
kunde inte leva som de gjort tidigare pa grund av att de var gamla och svaga och hade
darfor varit tvungna att flytta till ett sérskilt boende. Enligt Ruijs, Kerkhof, van der Wal
och Onwuteaka-Philipsen (2013) ar svaghet ett mycket vanligt symptom i slutskedet av
en cancersjukdom och over hélften av dem som anser sig forsvagade skattar symptomet
som outhardligt. Personalen beskrev att de boende var radda for att lida och manga
uttalade att de inte vill ha livsforlangande behandlingar eftersom det inte bara skulle
forlanga livet utan ocksa lidandet. Detta stammer 6verens med en studie med éldre
personer, som hade en livshotande sjukdom eller fick palliativ vard, som visade att de
aldre personerna accepterade att livet borjade ga mot sitt slut och att de ansag att de
“hade gjort sitt”. De ville hellre d6 dn att forsémras mer och mer i sin sjukdom

(Andersson, Hallberg & Edberg, 2008). En studie pa relativt friska dldre visade att de
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inte var radda for doden i sig utan for det eventuella lidande som skulle kunna forega
doden (Lloyd-Williams, Kennedy, Sixsmith & Sixsmith, 2007). Personalen i
foreliggande studie sag doden som en naturlig del av de boendes liv och hade inga
svarigheter att acceptera att manga ville do och till och med medvetet avslutade sina liv

genom att avsta fran att 4ta och dricka.

| pilotstudien ifragasatte personalen insatser som ledde till forlangt lidande eller som
inte forbattrade de boendes livskvalitet. Enligt personalen kunde narstaende vilja ha
livsforlangande insatser for sina anhoriga. Syftet med insatserna var att géra gott men
fick enligt personalen motsatt verkan. Kommunikation/Relation och Narstaendestod ar
tva hornstenar i palliativ vard som belyser vikten av att kommunicera och skapa
relationer till patienten och dennes narstaende samt stodja de narstaende fore och efter
dodsfallet (Nationellt vardprogram for palliativ vard, 2012-2014). | pilotstudien
beskrev personalen att lakaren genomforde brytpunktsamtal med boende och nérstaende
i svara fall men Lloyd-Williams, Kennedy, Sixsmith & Sixsmiths (2007) studie visar att
aven relativt friska dldre med lag grad av beroende har behov av att diskutera fragor

kring vard i livets slut.

Socialstyrelsen (2013a) menar att palliativ vard syftar till att lindra lidande och framja
livskvalitet och stodjer individen att leva med vardighet och stérsta mojliga
valbefinnande till livets slut. Trots att ingen av personalen i studien direkt uttalade att de
ville varda de boende utifran den palliativa vardfilosofin visade resultatet att det var
precis vad de ville. De ville lindra lidande och framja livskvalitet, de ville att de boende
ska ha sa bra valbefinnande som mojligt och fa do i lugn och ro. For personalen var
palliativ vard det enda ratta nar en gammal manniska led, hade dalig livskvalitet och det
inte fanns nagot hopp om bot. Personalens vilja att varda enligt den palliativa
vardfilosofin verkade ocksa stimma bra 6verens med hur de upplevde att de boende
ville bli vardade. Studiens resultat visade att personalen upplevde att de boende
efterfragade palliativ vard sa som det definieras i Socialstyrelsens kunskapsstod for
palliativ vard. | kunskapsstodet framhavs att den palliativa varden och omsorgen ska
omfatta alla sjukdomar i livets slutskede och integreras i varden av kroniska sjukdomar

for att mota aldres behov (Socialstyrelsen, 2013a).
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Konklusion

Personalen upplevde att beroendet begrénsade sjélvbestdimmandet for de aldre
personerna i palliativt skede pa sarskilt boende. De boende var beroende av de resurser
som fanns pa det sarskilda boendet i form av personal men ocksa av den egna férmagan
att klara sitt dagliga liv och gora sig forstadd. Bade fysiskt beroende pa grund av
sjukdom eller funktionsnedsattning och psykiskt beroende relaterat till kognitiv svikt
hade betydelse for sjalvbestdmmandet enligt personalen. Trots att de boende hade ett
stort beroende upplevde personalen att manga kunde vara sjalvbestammande.
Personalens vilja att gora gott manifesterade sig i att acceptera att den boende var
doende och att aktivt vilja arbeta for att lindra lidande. Personalen upplevde att de flesta
boende i palliativt skede ville att livet skulle ta slut och insatser som forlangde livet och
darmed lidandet, exempelvis hjért- lungraddning och sondmatning, sags som ett hot mot
de boendes sjdlvbestimmande. Personalen ville varda de boende utifran den palliativa

vardfilosofin med livskvalitet och lindrat lidande som mal.

Implikation

For att sakerstalla att de boendes sjalvbestammande far rada sa langt som majligt nar
det galler inriktningen pa varden kan det vara av vérde att redan tidigt under vardtiden
ta upp frégor om hur de vill ha det nar de forsamras i sin hilsa. Onskemalen bor
dokumenteras i journalen och kommuniceras till de narstdende. Manga boende kan
antas befinna sig i tidig palliativ fas redan vid inflyttningen pa sarskilt boende. Att redan
da definiera inriktningen pa varden som palliativ och lata den palliativa vardfilosofin
genomsyra hela vardtiden kan underlatta for boende, narstaende och personal. Att alla
inblandade vet att malet med varden &r lindrat lidande och livskvalitet kan ge en
gemensam riktning och tydliga mal att strava efter. Under vardtidens gang kan flera
brytpunktsamtal behova genomforas, inte bara i sarskilt svara fall utan ocksa for att
definiera i vilken fas den boende befinner sig och hur han eller hon vill att den fortsatta
varden ska se ut. Genom att bedriva den palliativa varden pa ett strukturerat sétt med
regelbundna samtal och individuella vardplaner utifran den enskilda boendes behov kan
trygghet skapas hos bade boende och nérstaende. Med en uttalad och dokumenterad
palliativ vardfilosofi, tydlig kommunikation samt stod till narstaende kan de boendes

sjalvbestammande framjas bade i det tidiga och sena palliativa skedet.
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Bilaga 1

GOTEBORGS UNIVERSITET

Till berdrda enhetschefer

Forfragan om intervjuer med personal

Jag ar sjukskoterska och skriver magisteruppsats i omvardnad. | uppsatsen avser jag att
studera delaktighet och sjalvbestimmande hos personer som vardas palliativt, pa sérskilt
boende, ur personalens perspektiv. Med detta brev dnskar jag tillatelse att genomfora
studien hos er genom att intervjua tva sjukskoterskor och tva underskéterskor alternativt
vardbitraden. Intervjuerna kommer paga 30-60 minuter och min forhoppning ar att de

kan ske under personalens ordinarie arbetstid.

Studiens bakgrund och syfte

| Halso- och sjukvardslagen och Socialtjanstlagen laggs stor vikt vid delaktighet och
sjdlvbestdmmande och i Goteborgs Stads budget for 2015 finns delaktighet for aldre
med som en politisk ambition. Pa sarskilt boende bor och vardas personer med nedsatt
autonomi och som pa grund av det inte alltid kan uttrycka sina behov och énskemal.
Forskning visar att personer i palliativt skede dnskar forbli sjalvstandiga och behdver
stod av personalen for att uppratthalla sin autonomi. Hog alder, sjukdom och kognitiv
svikt forsvarar arbetet med att varna de boendes integritet, delaktighet och
sjalvbestammande. | den har studien vill vi undersoka hur personalen ser pa delaktighet

och sjalvbestammande nar en person vardas palliativt pa sarskilt boende.

Studiens genomférande

Detta ar en pilotstudie dar sammanlagt fyra personal pa sarskilt boende kommer att
intervjuas efter informerat samtycke. Fragor som beror delaktighet och
sjalvbestammande inom den palliativa varden kommer att tas upp i 6ppna fragor och

personalen far med egna ord beskriva sina tankar kring damnet. Den inspelade intervjun



skrivs ut och forvaras tillsammans med ljudinspelningen sa att ingen obehérig far
tillgang till materialet. Endast studiens genomférare och handledare pa Goteborgs
Universitet kommer att ha tillgang till materialet. Enskilda uttalanden kommer inte att

kunna harledas till nagon specifik person. Nar studien ar slut forstors insamlat material.
Resultatet av studien kommer att presenteras som en magisteruppsats pa Institutionen
for vardvetenskap och halsa pa Géteborgs Universitet. For att ta del av resultatet

kontaktas nedanstaende ansvariga.

Med vanlig halsning Ramona Schenell.

Ansvariga for studien

Ramona Schenell Handledare

Leg. Sjukskoterska Susann Strang
Docent i omvardnad

Tel: 070-559 76 76 Tel: 031-786 60 39

ramona.schenell@telia.com susann.strang@gu.se



Bilaga 2

GOTEBORGS UNIVERSITET

Forskningspersonsinformation

Studiens bakgrund

Delaktighet och sjalvbestammande ar viktigt for de flesta personer men hdg alder i
kombination med sjukdom och fysiska eller psykiska funktionsnedséttningar kan géra
det svart att utdva sitt sjalvbestammande. Pa sarskilt boende bor och vardas manniskor
som pa grund av stora hjalpbehov inte kan bo kvar i det egna hemmet. Deras autonomi
ar nedsatt och manga har svart att uttrycka sina behov och 6nskemal och ar darfor
beroende av andras kompetens och beslut. De lagar som styr verksamheten pa sérskilt
boende foreskriver att varden och omsorgen ska bygga pa respekt for manniskors
sjdlvbestdmmande och integritet och att insatser ska utformas och genomféras

tillsammans med den boende.

I livets slutskede ar de flesta helt beroende av personalen for personlig omvardnad och
hélso- och sjukvardande insatser. Arbetet med att framja delaktighet och
sjalvbestammande i livets slut férsvaras av de boendes nedsatta autonomi och kraver

lyhérdhet hos personalen.

Studiens syfte

Den har studien syftar till att undersoka hur de som vardar personer i palliativt skede, pa
sarskilt boende, ser pa mojligheterna till delaktighet och sjalvbestammande for de

hoende.

Forfragan om deltagande
Du tillfragas om deltagande i studien for att du arbetar som omsorgs- eller halso- och
sjukvardspersonal pa sérskilt boende i Goteborg. Kontakt har tagits med din

verksamhetschef.



Hur studien gar till

Studien kommer att genomféras genom intervjuer med vardbitraden eller
underskaterskor samt sjukskoterskor som arbetar pa sarskilt boende. Beraknad tid for
intervjun &r cirka 30-60 minuter och intervjun kommer enligt 6verenskommelse med
din arbetsgivare att genomforas pa arbetstid. Fragor som beror delaktighet och
sjalvbestammande inom den palliativa varden kommer att tas upp och du far med egna
ord fa beskriva dina tankar kring &mnet. Intervjun kommer att spelas in och sedan

skrivas ut i textformat.

Eventuella risker

Forhoppningen ar att du inte ska uppleva nagot obehag i samband med din medverkan i
studien. En majlig risk &r att vi under intervjun kommer in pa omraden som du anser

kansliga. Du véljer sjalv vad du vill prata om och kan ndr som helst avbryta intervjun.

Eventuella fordelar
Det finns inga direkta fordelar med att delta i studien men i ett storre perspektiv kan
studien vara en del av forskning som bidrar till att uppmarksamma delaktighet och

sjalvbestammande pa sarskilt boende.

Ersattning

Ingen erséttning utgar till dig som deltar i studien men du far géra intervjun inom ramen

for din arbetstid.

Frivillighet

Ditt deltagande i studien ar helt frivilligt och du kan nér som helst avbryta din

medverkan utan att specificera varfor.

Hantering av uppgifter och sekretess

Endast studiens genomforare och handledare pa Géteborgs Universitet kommer att ha
tillgang till materialet. Den information som framkommer under intervjun kommer
endast anvéndas i forskningssyfte. For att enskilda deltagares uttalanden inte ska kunna
identifieras i studiens resultat kommer materialet att kodas. Personuppgifter och

intervjumaterial kommer att forvaras atskilt.



Information om studiens resultat
Resultatet av studien kommer att presenteras i en magisteruppsats inom omradet

omvardnad. Du kan ta del av resultatet genom kontakt med nedan angivna personer.

Med vanlig halsning Ramona Schenell

Ansvariga for studien

Ramona Schenell Handledare

Leg. Sjukskoterska Susann Strang
Docent i omvardnad

Tel: 070-559 76 76 Tel: 031-786 60 39

ramona.schenell@telia.com susann.strang@gu.se






