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SAMMANFATTNING

Sy

Det 6vergripande syftet med avhandlingen var att definiera och beskriva sjdlvbestimmande i
relation till skora dldre personer, instrumentutvardering for att skatta dldre personers
sjalvbestimmande samt utvardera sjilvbestimmande i en intervention.

Metod

I delstudie I gjordes en begreppsanalys for att definiera begreppet sjalvbestimmande i relation till
skora dldre personer. For att fa vetskap om inom vilka omraden och pa vilket sitt
sjalvbestimmande anvinds i kontexten av ildre personer, kompletterades begreppsanalysen med
en innehallsanalys av de inkluderade artiklarna. I delstudie II utforskades skora édldre personers
egna uppfattningar om sjilvbestimmande. Validitetstestet av IPA-S (Impact on Participation and
Autonomy — svensk version) i delstudie I1I, samt reliabilitetstestet av det reviderade
frigeformuliret, resulterade i ett frigeformulir specifikt for dldre personer (IPA-A). I delstudie
IV gjordes en longitudinell utvirdering av sjilvbestimmande i en intervention for skora dldre
personet.

Resultat

Delstudie I: Resultatet visar att sjalvbestimmande 1 relation till skéra dldre personer definieras
som: en process i vilken en person har kontroll och laglig/etisk ritt, samt kunskap och f6rméaga
att ta beslut utifran egen fri vilja. Sjilvbestimmande anvinds i varierande kontext f6r
hemmaboende éldre personer sasom; beslutsfattande 1 dagliga livet, professionellas syn, halsa,
samt laglig och etisk ritt. Delstudie II: De skora édldre personernas uppfattningar var att
sjalvbestimmande dr forinderligt genom livet och att dldre personer vill vara agenter i sitt eget liv,
men att vissa villkor maste vara uppfyllda for att gora det mojligt. Delstudie I1I: Validitetstestet av
IPA-S visade att de flesta fragorna var relevanta och viktiga, men att vissa var irrelevanta och
behovde utga, samt att fragorna behévde omformuleras till pastaenden f6r att tydliggdra den
beslutsmissiga delen av sjilvbestimmande. IPA-S (svensk version) reviderades till IPA-A (for
ildre personer). Reliabilitetstestet av IPA-A visade att 15 av 22 pastienden var reliabla. De andra
sju var viktiga nir det giller att skatta dldre personers sjilvbestimmande och darfor
rekommenderas de att inga vid bedomningar, men att dessa sju pastienden bor tolkas med
forsiktighet beroende pa dess komplexitet. En rekommendation ar att anvinda frageformuliret
IPA-A f6r dldre personer vid planering av vard och rehabilitering, i syfte att sikerstilla att 4ldre
personers sjilvbestimmande respekteras. Delstudie IV: Total IPA-A visade att oddsen for att fa
forsimrat sjilvbestimmande var signifikant ldgre vid tre manaders uppféljning i

interventionsgruppen an 1 kontrollgruppen (OR 0,47 95 % CI 0,23 — 0,96). P4 dimensionsniva



visade interventionen “Viardkedja for skora dldre personer” en positiv effekt pa skora dldre
personers sjilvbestimmande i tvd av dimensionerna i IPA-A vid uppféljning efter tre manader,
samt i en dimension efter 6 manader, jimfort med kontrollgruppen. Resultaten indikerar att
interventionens personcentrerade forhallningssatt troligtvis var en viktig orsak till de skora édldre
personernas mojlighet till att utova sjialvbestimmande.

Konklusion

Sjilvbestimmande for skora aldre personer visade sig inte uppfattas annorlunda 4n
sjalvbestimmande f6r yngre personer. Det som skiljde var att ndr man blir dldre och skor och blir
beroende av nagon annan person i sina dagliga aktiviteter, sa utmanas sjialvbestimmandet och det
ar inte langre nagon sjilvklarhet att fa bestimma sjilv. Att inte fa mojlighet till att bestimma sjilv
kan i sin tur paverka den dldre personens vilmaende och hilsa. For att stddja de skora dldre
personerna krivs atgirder pa flera nivaer: individniva, i den sociala - och fysiska miljon och pa
samhaillsniva. Pa individniva dr det primira att fa vetskap om de skora aldre personernas egen
uppfattning om sjilvbestimmande, vilket kan skattas genom IPA-A. Personer i nirmiljon kan pa
olika sitt stodja och stirka den éldre personen i att utéva sjilvbestimmande genom att visa
respekt, stirka deras kompetens och upplevelse av samhorighet med andra. Ett annat satt att
stodja de skora dldre personerna i narmiljon kan vara att genom att inféra en sammanhallen
vardkedja, sisom i "Virdkedja for skora dldre personer”. Pa samhillsniva dr den dldre personens
sjlvbestimmande frimst reglerat genom lagar och férordningar. Den édldre personens
sjalvbestimmande kan hir ocksa stirkas genom t ex kulturen, motverka alderism, men ocksa
genom hur vi anvander oss utav de normer, virderingar och attityder om aldre personer som
finns 1 samhillet. Inom forskning och bland yrkesverksamma bor dirfor dldre personers
mojligheter och forutsittningar for att utova sjalvbestimmande vara i fokus, for att de skora dldre
personerna ska kunna ’bo kvar och dldras hemma” och utéva sjilvbestimmande livet igenom.
Nyckelord: Skéra dldre personer, sjilvbestimmande, IPA-A, integrerad vardkedja,

personcentrering
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INTRODUKTION

Fokus 1 avhandlingen dr hemmaboende skora dldre personer och deras mojlighet att vara
sjalvbestimmande i sitt dagliga liv. Att dldre personer ska kunna ”bo kvar och aldras hemma” ar
sedan liange ett politiskt mal i Sverige (1). Forskning visar att de skora dldre personerna sjilva vill
”bo kvar och aldras hemma” och klara sig sjilvstindigt sa linge som mojligt (2-4). Att ’bo kvar
och aldras hemma” pai ett sd bra sitt som moijligt f6r den dldre personen, inkluderar enligt den
politiskt tillsatta dldresamordnaren, att vara sjalvbestimmande (5). Enligt dldresamordnaren sa ska
de mest sjuka dldre, "kunna aldras i trygghet och sjilvbestimmande med tillgang till god vard och
omsorg” (5).

Genom mitt eget arbete som legitimerad arbetsterapeut, ofta pa plats i dldre personers hem,
blev det tydligt for mig, hur betydelsefullt det dr f6r dem att vara sjalvbestimmande 1 aktiviteter 1
dagliga livet for att ma bra. Sjalvbestimmande anses som viktigt for alla minniskor och definieras
enligt ordboken som férmagan att tinka, vilja, besluta och handla sjilvstindigt (6). Andra
begrepp sdasom autonomi (7), delaktighet och oberoende (8), anvinds ibland med liknande
betydelse som sjalvbestimmande. Det finns darfor ett behov av att definiera begreppet
sjalvbestimmande i relation till skora dldre personer.

Aldre personer som ofta har flera olika sjukdomar 16per en 6kad risk att bli beroende av
andra manniskor (2). Att bli beroende av andra minniskor tycks leda till att det 4r extra
betydelsefullt att utéva sjilvbestimmande for dldre personer (4). Skorhet (frailty) sammanfattar
ett tillstind med reducerad reservkapacitet, vilket kan bidra till fysisk inaktivitet och en
mottaglighet for sjukdomar (3, 9). Nir man ir beroende av andra personer s dr det viktigt att
ocksa ha en kinsla av kontroll. En bibehallen kinsla av kontroll har en positiv inverkan pa dldre
personers vilmaende (10) och hilsa (11, 12). Det dr inte ovanligt att man som aldre upplever sig
sakna kunskap och maijlighet att paverka beslutsprocessen i det dagliga livet som man tidigare
gjort (13, 14). En brist pa upplevt sjalvbestimmande kan leda till otillfredsstallelse och maktloshet
1 livet (15, 10).

Enligt Statistiska centralbyran finns idag (2013) i Sverige en halv miljon svenskar som ér
over 80 ar, vilket forvintas 6ka till 800 000 personer om 20 ar (17). I takt med att den édldre
befolkningen 6kar och att allas behov av vard, omsorg och rehabilitering ska kunna tillgodoses, sa
6kar ocksa kraven pa att dldre personer ska kunna ”bo kvar och aldras hemma” och klara sig
sjalvstindigt sa linge som maijligt. Att ”bo kvar och aldras hemma” och klara sig sjalvstindigt
inkluderar att vara sjalvbestimmande. Det finns hittills fa studier (18) som studerar hur
hemmaboende skora ildre personer sjilva ser pa sjalvbestimmande. For att kunna stédja de dldre

personerna i att utéva sjilvbestimmande, ar det darfor viktigt att ta reda pa hur de sjilva ser pa



begreppet for att fa vetskap om vad som dr av betydelse for att vara sjilvbestimmande. Ett annat
satt att stodja de skora ildre personerna ar att de sjalva far skatta sitt sjalvbestimmande, for att pa
sa sitt fa vetskap for vad man kan atgirda for att stodja deras sjilvbestimmande.

Nir andelen éldre personer med komplexa behov och multisjuklighet 6kar, sa 6kar ocksa
kraven pa att ha en sammanhallen vardkedja for att pa basta sitt stodja de skora aldre personerna.
Det finns ett behov av heltickande interventioner, innefattande screening av personer som
riskerar att bli skora, samt en geriatrisk bedomning inkluderande diagnostisering av
aldersrelaterade sjukdomar, hilsa och social situation (19). Den geriatriska bedomningen okar
forutsittningarna for att lyckas med en fungerande vardkedja f6r de skora édldre personerna (20). 1
en litteratursammanstillning av randomiserade kontrollerade studier av integrerade vardprogram
tor skora dldre personer (21), visade det sig att storst effekt hade de vardprogram dir de dldre
personerna sjilva var involverade i vardplaneringen. Daremot har inga vetenskapliga studier
hittats om en integrerad koordinerad vardkedja f6r skora dldre personer kan bevara eller forbattra
deras sjilvbestimmande. Det finns dérfor ett behov av att underséka effekten pa skora dldre

personers sjilvbestimmande i en sammanhallen vardkedja.

BAKGRUND
De begrepp jag kommer anvinda i avhandlingen ar: sjalvbestimmande, sjilvbestimmandeteorin,
personcentrerat perspektiv, skorhet, ”’bo kvar och dldras hemma”/”ageing in place”, samt

sammanhallen vardkedja f6r skora ildre personer.

Sjilvbestimmande

Sjilvbestimmande ar ett komplext begrepp (22) som har utvecklats fran sitt samhalleliga
ursprung i betydelsen av ritten for ett folk att vara fria, oberoende, skyddade fran fortryck, till
dess tillimpning inom hilso- och sjukvarden genom lagar och bioetiska principer (23).
Sjilvbestimmande kan beskrivas som férmagan att tinka, ta beslut samt agera sjilvstandigt (6)

I olika kulturer och linder ser man pa sjilvbestimmande pa varierande sitt. Inom
arbetsterapi i vastvarlden framhalls sjilvbestimmande som en betydande aspekt, virderingar och
centrala begrepp i dmnet har lyfts utifran var visterlindska kultur (24). I visterlindsk kultur anses
det sjilvklart att alla ska vara sjilvbestimmande, samt klara sig sjdlva som oberoende individer,
det dr det man stravar efter. Medan man 1 6sterlindsk kultur ser pa aldrandet som nagot positivt
ddr familjen tar hand om sina éldre, vilket ses som ett tecken pa kirlek och respekt. Hir virderas
andra aspekter, vilket leder till en annan syn pé aldrandet. Kulturen i st priglas istillet av ett

omsesidigt beroende (25), vilket frimjar att familjen bestimmer tillsammans (20).
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For att frimja vilmaende och virdighet for dldre personer som ar beroende av andra finns
det internationellt inom Europeiska Unionen (EU) lagar som reglerar sjalvbestimmande (27).
Aven BEuropeiska kommissionen har i sina stadgar sjilvbestimmande som en central rittighet
(28). I den Svenska Hilso- och Sjukvardslagen introducerades sjalvbestimmande 1985 och i 2:a
paragrafen star att Hilso- och sjukvard ska bedrivas sa att den ska ”’bygga pa respekt for
patientens sjilvbestimmande och integritet” (29). Patienters ritt till sjdlvbestimmande beskrivs
inom hilso- och sjukvarden som en patients delaktighet 1 beslut som paverkar dess liv, utan att
péaverkas eller begransas av andra (30). Ocksa i Socialtjanstlagen 2001:453, 1:a kapitlet 1:a
paragrafen dr det tydligt att sociala tjanster bor grundas pa respekt f6r minniskors
sjalvbestimmande och integritet och i samma lag i kapitel 3, 5:e paragrafen och i kapitel 5, 5:e
paragrafen i Socialtjanstlagen (2001:453) finns bestimmelser om sjilvbestimmande och
delaktighet (29).

Sjilvbestimmande jamstills ofta med olika begrepp sasom autonomi (7, 31, 32), delaktighet
och oberoende (8). Denna mangfald av begrepp som beskriver personens maoijlighet till autonomi,
men pa olika nivaer och i olika grad, stiller till svarigheter nir man ska beskriva vad som avses.
Det finns dirfor ett behov av att tydliggdra begreppet sjilvbestimmande gentemot andra
begrepp.

I litteraturen finns studier om sjalvbestimmande f6r skora édldre personer boende pa
institution (12), men sjilvbestimmande bland hemmaboende personer dr mindre beforskat.
Studierna om ildre personer boende pa institution visar ofta pa negativa resultat ur de aldres
synvinkel (12). Hellstr6m med kollega (16) studerade aldre personers erfarenhet och upplevelser
av sjalvbestimmande pa ett dldreboende. De ildre beskrev sig som maktlésa i hur de virderades
och behandlades bade pa boendet och 1 samhallet (16). En annan studie om ildre personers
livskvalitet visade att dldre personer upplever sin livskvalitet som negativ och att den minskar pa
grund av brist pa sjilvbestimmande (33). Collopy (34) konstaterar i sin studie att nir den
beslutsmassiga autonomin i den omgivande kontexten krymper, blir dess inre beslutsmassiga
kirna dvs. sjilvbestimmandet, avgorande och dirfoér det viktigaste att bevara. Inom éldre
personers vard och rehabilitering 4r det darfor viktigt att forsta vad som kan hindra skéra édldre
personer fran att utéva sjalvbestimmande. Skora ildre personer bor behandlas som personer som
kan bestimma Gver sig sjilva och sitt liv, 4ven om de begrinsas av sjukdomar och av att vara

beroende av andras stéd och hyjilp.
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Sjalvbestimmandeteorin (SDT)

Enligt Deci och Ryans sjalvbestimmandeteori (SDT) (35, 30) ar sjalvbestimmande en
motiverande faktor f6r oss manniskor. SDT vigleder forskning att fokusera pa sociokulturella
torhallanden som underlittar eller férebygger naturliga processer for hilsosam psykologisk
utveckling (37). Enligt Deci och Ryan’s SDT (35, 30), sa kan motivation delas upp 1 tva delar:
autonom eller kontrollerad. I autonom motivation upplevs en djup kinsla av vilja och val, 1
motsats till kontrollerad motivation da individer upplever sig tvingade att lyda och félja krafter
utanfér egna viljan, sasom fran chefer eller samhillet i stort. Beroende pa vilken av dessa former
av motivation som foreligger, sa paverkar det hur individen 4dr och agerar i olika kontexter. SDT
innehiller aven resonemang om att manniskan har naturliga psykologiska behov sasom att
uppleva sig som kompetent, autonom/sjilvbestimmande, samt behov av att kinna samhorighet
med andra (38). Darfor dr dldre personers sjilvbestimmande 1 vardagen, samt behov av att kinna
sig kompetent och kinna samhorighet med andra i sin omgivning betydelsefullt nir det giller
deras motivation. SDT beskriver ocksa att individen behéver omgivningens stod 1 att vara

sjalvbestimmande (30).

Personcentrerat perspektiv

Avhandlingen har ett personcentrerat perspektiv vilket innebir att den dldre personens egna
behov belyses, personen ses som en kapabel minniska (homocapas) och jamlik partner (39).
Beroende pa sammanhang, anvinds i litteraturen en mingd olika termer omvixlande for att
beskriva begreppet personcentrering; exempelvis klientcentrering, individcentrering, patient-
centrering etc. (40). I ett personcentrerade perspektivet beméts personen pa ett holistiskt,
individualiserat, respektfullt sitt for att stirka och bemyndiga personen (41). Enligt detta
perspektiv ses personer som unika, vilket minskar risken f6r objektifiering (40). I en
begreppsanalys rérande personcentrering av Slater (42), sa tydlige6r féljande attribut vad
personcentrering ar: erkdinna och bevara personlighet, partnerskap mellan personen och vardare,
respekt for personens individualitet, etisk standard, fokus pa personens styrkor istéllet f6r
svagheter, erkinnande av personens livsvirld, samt stirka personen i att ta egna beslut.
Personcentrering beskrivs ocksa som ett multidimensionellt begrepp som innefattar 6msesidig
respekt (40, 43). Nir personer respekteras och behandlas som jambordiga, sa kinner de sig
involverade, inspirerade och motiverade (44), vilket ocksa stimmer vil 6verens med SDT (38).
For att sdkerstilla att personcentrering anvinds i praktiken har en forskargrupp i Goteborg
foreslagit foljande rutiner; initiera partnerskap med patienten, delat beslutsfattande, samt virna

om partnerskapet genom att dokumentera patientens berittelse (39).
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En viktig del vid rehabiliteringsarbete ér att vara medveten om att olika sociala positioner
ger ojamlik tillgang till resurser och makt, samt mojliggor olika fordndringar i livet (45). Swain
(46) menar att nir man engagerar sig 1 frigor som ror relationer innebir det att engagera sig 1
fraigor om makt. Turpin (47) anser att de professionellas synsitt paverkas av: a) personliga
erfarenheter och hur de forstar virlden, b) deras identitet och erfarenheter som medlem i en
specifik profession (till exempel arbetsterapeut), samt det sitt pa vilken de har internaliserat de
virderingar och 6vertygelser av sin yrkesmassiga gemenskap, och c) deras forstielse och
erfarenheter av sin sirskilda roll och kulturen inom en specifik klinisk kontext (47). De
professionellas synsitt paverkar i sin tur relationen och kommunikationen med den dldre
personen (45). Att som professionell vara personcentrerad i métet med manniskor innebir att se
dem som personer istillet f6r som patienter eller klienter. Att se personen som patient eller klient
kan innebira att man gar miste om en helhetssyn av personen dar den idldre personen ses i sin
egen kontext. Det kan innebira att personens mojlighet till delaktighet 1 beslut dirmed kan bli
begrinsat. En mer respektfull och interaktiv relation med den ildre personen kan uppnas genom
att istillet ha ett personcentrerat perspektiv, vilket kan innebéra ett mer holistiskt sitt att se pa

personen och ge mojlighet till 6kad egenmakt (40).

Skorhet “(Frailty)”

Skorhet (frailty) dr ett vanligt och centralt problem pa ildre dagar (48) vilket ofta paverkar den
dldre personens funktions- och aktivitetsf6rmaga i dagliga livet (49). Uttrycket "skora" eller
"brickliga" i referens till dldre personer anvindes sillan fére 1980-talet (50). Det finns idag ingen
enhetlig definition av skérhet utan istillet har tva huvudinriktningar av definitioner formats; en
tysisk inriktning och en mer multidimensionell inriktning dér dven psykosociala faktorer ingar
(51). En frekvent anvind definition, i linje med den fysiska inriktningen, 4r den av Fried med
kollegor (2); ett fysiologiskt tillstind av 6kad sdrbarhet f6r stresstaktorer till f6ljd av minskade
fysiologiska reserver. Den multidimensionella inriktningen pa definitioner av begreppet
involverar en komplex interaktion mellan fysiska, psykologiska och omgivningsrelaterade faktorer
(52). Gobbens med kollegor (53) definierar skorhet som ett dynamiskt tillstind som paverkar en
person vilken upplever forluster i ett eller flera omraden (fysiska, psykiska, sociala), vilket 6kar
risken f6r ogynnsamma utfall. Beroende pa att en persons tillstand dr dynamiskt si kan
situationen ocksa dndras fran skor till inte skor vildigt fort och vice versa (53, 54). Vidare s leder
en kombination av att ha flera sjukdomar, férsimrade funktioner och minskad reservkapacitet,

liksom beroendet av andra i dagliga aktiviteter, till 6kad skorhet pa édldre dagar (2, 3, 55). Fried

13



med kollegors (2) fysiskt inriktade definition dr den definition av skérhet som anvinds i denna

avhandling.

”Bo kvar och ildras hemma” /“(Ageing in place)”

Da fokus i avhandlingen dr pa hemmaboende skora dldre personer, sa ar begreppet

“ageing in place” (fritt Oversatt till att ’bo kvar och dldras hemma”) aktuellt att anvinda. Att ’bo
kvar och aldras hemma” definieras som att “bo kvar ute i samhallet, med en viss grad av
sjalvstindighet, istallet f6r pa dldreboende" (56). Beroende pa det 6kande antalet dldre och mycket
dldre personer 1 samhallet sa anses ’bo kvar och dldras hemma” som en viktig fraga i Sverige,
liksom 6ver hela virlden, (57). I Sverige ar det en trend att dldre manniskor forviantas bo kvar 1
egna hemmet, trots eventuell skorhet och behov av vird (58). Utvecklingen av skorhet kan
innebira grundliggande forandringar i den dldre personens hem, t ex. 1 form av hjilpmedel,
bostadsanpassning eller att hemmet dven blir en arbetsplats for professionella inom halso- och
sjukvard och/eller social service. Att tvingas gora om sitt hem och vinja sig vid att professionella
kommer och gar (59), innebar att sjalvbestimmandet kan paverkas och att den dldre personen far
minskad kontroll i sina dagliga aktiviteter nir personen ir i hinderna pa andra (4).

Betydelsen av att ”’bo kvar och dldras hemma” f6r dldre personer utforskades nyligen i en
kvalitativ intervjustudie (56), dir de ildre personernas huvudbudskap var att de ville ha
valmoilighet i fraiga om sina bostadsfoérhallanden samt tillgang till service och bekvimligheter.
Praktiska resurser i omgivningarna och i samhillet hade pa manga olika sitt betydelse for att
kunna ”’bo kvar och aldras hemma” f6r de éldre personerna i studien (56). Att fortsitta ”bo kvar
och aldras hemma” sa linge som mdijligt innebir ocksa minskade kostnader for institutionsvard,
en aspekt som ofta favoriseras av beslutsfattare, olika vardgivare, samt av méanga aldre personer
sjalva (60). Men att understodja att ’bo kvar och aldras hemma”, kan vara bade positivt och
negativt for dldre personer eftersom det belyser spanningen mellan kommunal vard och familjens
stod 1 satsningen pa att sinka samhallets kostnader (56). Denna spanning kan innebira att dldre
personer kan sakna moijlighet och valfrihet att sjilva besluta om var de vill bo (56).

Wiles med kollegor (56) fann att ”bo kvar och dldras hemma” ansigs som positivt i termer
av samhorighet, trygghet och fortrogenhet i relation till bade bostaden och till ndrmiljén. ”Bo
kvar och aldras hemma” relaterades ocksa till en identitetskidnsla bade genom oberoende och
autonomi, men ocksa genom vardrelationer och de roller méinniskor har i sin hemmiljé (56).
Haak med kollegor (4) fann i sin studie att ett sjilvstindigt liv hemma f6r mycket gamla
minniskor (80 — 89 ar) innebar att kunna ha kontroll och fatta egna beslut. For att kunna ”’bo

kvar och aldras hemma” krivs att andra manniskor stédjer och stirker de skora dldre personerna
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1 att sjdlva ha kontroll i livet (61), f6r att 6ka deras vilméaende (62) och for att uppleva hilsa dven
pa aldre dagar (63). Att stirka och stodja skora édldre personers sjalvbestimmande, kan mojliggora

att de kan fortsitta ’bo kvar och aldras hemma” sa linge som de sjilva 6nskar.

Sammanhallen vardkedja for skéra dldre personer

Skora dldre personer har ofta flera olika sjukdomar, nedsatt aktivitetsférmaga och ofta komplexa
behov. For att mota dessa behov krivs en sammanhallen och integrerad vardkedja. En vil
fungerande vardkedja innebir att varden ska ses som ett kontinuum mellan olika nivaer i varden
och mellan olika vardgivare (64). Se exempel pa vardkedja 1 Figur 1. Skora édldre personer har ofta
komplexa behov av bade medicinsk, funktionell, psykologisk och social karaktir (65). Dessa
komplexa behov gor att skora dldre personer kan vara hjilpta av en vilfungerande vardkedja. Ett
sitt att mota upp dessa behov kan vara genom att anvinda en ”Comprehensive Geriatric
Assessment” (CGA) (65), vilket pa svenska Oversitts som ett strukturerat omhandertagande av
dldre (66). CGA ir en av hornstenarna inom modern geriatrisk vard och definieras som
’flerdimensionell tvirvetenskaplig diagnostisk process med inriktning pa att faststalla skora dldre
personers medicinska, psykologiska och funktionella kapacitet f6r att utveckla en samordnad och
integrerad plan f6r behandling och lingsiktig uppféljning” (67). Enligt Stuck (20), bor det vara en
faststalld norm att utféra CGA da metoden okar forutsittningarna for att lyckas med en
vardkedja for skora dldre personer. Ellis med kollegor (68) fann att CGA ger vinster i form av
forhindrad inldggning pa sjukhus, samt att dldre personer med hégre sannolikhet kommer att

kunna bo kvar i sina egna hem efter 12 manader jamfort med de som far sedvanlig vard.

Figur 1. Bilden illustrerar hur en virdkedja f6r skora dldre personer kan vara uppbyggd.

&

Akutmottagning

52

Primarvard

°

rdavdelning

<

I Sverige liksom i flera andra linder har det skett en roll- och ansvarsférdelning inom hilso- och
sjukvarden, vilket har genererat ett behov av en integrering av halso- och sjukvardens olika
insatser (69). ”Vardkedjor” har i Sverige kommit att bli ett viktigt sitt att integrera Hilso- och
sjukvard pa (70). Integrerade vardprogram har anvints dven internationellt f6r att minska

fragmentering och istillet 6ka kontinuiteten och samordningen av varden (71). Organisationen
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for ekonomiskt samarbete och utveckling (OECD) definierar samordning av vard som "att
omfatta ett systems alla anstringningar och/eller sirskilda strategier for att sikerstilla att
patienter (sdrskilt de med kroniska sjukdomar) erhiller tjanster som dr anpassade till deras behov
och att anstringningarna édr kontinuerliga mellan vardgivare och 6ver tid” (72). En
litteratursammanstallning av randomiserade kontrollerade studier dir deltagarna var skora dldre
personer visade att fem av dtta studier hade positiv effekt f6r de dldre personerna. Positiva
effekter rapporterades for medicinering, klient tillfredsstéllelse, aktiviteter i dagliga livet,
livstillfredsstallelse och depression. De tva studier med mest positiva effekter f6r den enskilde
involverade bada den dldre personen i beslutsprocessen vid
vardplaneringen/rehabiliteringsplanen (21). Med tanke pa att de skora dldre personerna ofta har
komplexa behov sa ir det fordelaktigt att samordna och integrera resurser fran olika professioner
inom geriatrik, omvardnad, rehabilitering och behovet av social vard och omsorg (73), samt att en
multidimensionell bedémning gors i den dldre personens hem (64). Det dr ocksa viktigt att
samordna resurser frin olika huvudmin inom varden, saisom sjukhusvird, primarvard, samt
kommunal vard och omsorg, for att gynna de skora dldre personerna pa basta sitt. En metod for
att forbattra aldre personers vilmaende och otillfredsstillda behov kan vara att anvinda en s.k.
case manager i varden for skora dldre personer (74). En case manager koordinerar olika vird- och
omsorgsrelaterade komponenter och effektiviserar informationséverféringen mellan olika
instanser i syfte att fa ett framgangsrikt resultat (72). En effektiv informationséverforing dr enligt
Hofmarcher med kollegor (72), en av grundstenarna for en lyckosam koordinerad vard. Att ha
sjalvbestimmande som en byggsten vid inférandet av en koordinerad integrerad vardkedja med
en case manager kan vara ett sitt att bibehalla sjidlvbestimmande bland hemmaboende skora dldre

personet.

Sammanfattande motiv f6r avhandlingen

Sammanfattningsvis, trots att sjalvbestimmande ar lagstadgat och betydelsefullt for skora dldre
personer finns beskrivningar av att det inte efterlevs inom hilso- och sjukvard. En
begreppsanalys av sjdlvbestimmande sisom det anvinds i litteraturen nir det galler skora dldre
personer skulle kunna fértydliga dess innebord. Ett sitt att forsta vad som kan hindra skora dldre
personer fran att utdva sjilvbestimmande ar att undersoka de skora dldre personernas egna
uppfattningar om sjilvbestimmande. Ytterligare behov av kunskap som identifierats om
sjalvbestimmande, dr om en koordinerad integrerad vardkedja med sjilvbestimmande som en

byggsten kan vara ett sitt att bibehalla sjdlvbestimmande hos hemmaboende skéra dldre
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personer. For att kunna genomféra en sidan utvirdering krivs dven ett valitt och reliabelt

instrument som skattar sjalvbestimmande.

FORSKNINGSFRAGA

Hur kan sjilvbestimmande forstas, uppfattas och utvirderas i en kontext av hemmaboende skora

dldre personer?

SYFTE

Det 6vergripande syftet var att utforska sjalvbestimmande bland skora édldre personer,
instrumentutvirdering och utvirdering av sjialvbestimmande i en intervention. De fyra

delstudiernas syften var att:

- Definiera och fortydliga begreppet sjilvbestimmande i férhallande till
hemmaboende skora ildre personer (Delstudie 1)

- Undersoka aldre personers olika uppfattningar om sjilvbestimmande
(Delstudie II)

- Undersoka validitet och reliabilitet av frageformularet IPA-S for personer i

aldern 70 ar och aldre (Delstudie III)

- Utvirdera effekterna av interventionen "vardkedja for skora dldre personer for

skora dldre personers sjalvbestimmande (Delstudie IV)

METOD

For att svara mot det Overgripande syftet och de specifika delmalen i avhandlingen, har olika
metodologiska tillvigagangssitt anvants (Tabell 1). Den forsta delstudien (delstudie I) var en
begreppsanalys av begreppet sjilvbestimmande. Den andra (delstudie II) var en kvalitativ
intervjustudie med fenomenografisk ansats och den tredje (delstudie III) testade validitet och
reliabilitet 1 fraigeformuliret Impact on Participation and Autonomy (IPA). I den fjarde delstudien
(delstudie IV) utvirderades den longitudinella effekten av interventionen i RCT- studien ”

Virdkedja for skora dldre personer”, f6r de skora édldre personernas sjilvbestimmande.
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Tabell 1. Oversikt 6ver delstudiernas design, urval och datainsamling, samt dataanalys.

Delstudie Design Utrval och datainsamling Dataanalys
1 Begreppsanalys Databassokningar i Scopus, PubMed, Cinahl and ~ Walker & Avant”
kompletterad med ~ CSA Illumina, metod, samt
innehaéllsanalys 21 artiklar inkluderade innehallsanalys
1I Kvalitativ design Andamalsenligt urval av skéra dldre personer Fenomenografisk
fran ”Virdkedja for skora édldre personer” ansats

(n= 15), dlder 68 — 92 ar

111 Validitetstest Validitetstest av IPA-S: Fokusgrupper/intervjuer — En expertpanel
med 13 personer i dldrarna 70 — 88 dr beroende i diskuterade och
ADL. validerade resultatet
Reliabilitetstest i Reliabilitetstest med 39 personer i aldrarna 70 - Svenssons metod
form av ett test- 99 ar beroende i ADL. Av reviderad version av
retest IPA-S, IPA-A.
v RCT studie Deltagare fran ”Vardkedja for skora dldre Odds Ratio (OR),
personer” i dlder 80 ar och dldre eller 65 -79 ar Chi-2, samt enligt
med minst en kronisk sjukdom samt beroendei  Svenssons metod

minst en daglig aktivitet. Deltagarna rekryterades
pé en akutmottagning.

Delstudie I

For att besvara syftet med delstudie I, att definiera och klargora begreppet sjalvbestimmande i
relation till hemmaboende skéra dldre personer, gjordes en begreppsanalys av begreppet
sjalvbestimmande. Walker och Avant’s metod (75) valdes sirskilt ut pa grund av sitt systematiska
tillvigagangssatt vid sidana analyser. Relevanta artiklar soktes i olika databaser. Inklusionskriterier
var artiklar inom halso- och sjukvird, som berérde dldre manniskor, benimnde
sjalvbestimmande och begrinsades till att vara publicerade pa engelska. En forsta bred sokning 1
databaser resulterade i 2446 artiklar, funna och utvalda via titlar. Antalet inkluderade artiklar
utifran inklusionskriterierna blev 42 stycken. Flera av de inkluderade artiklarna befanns vara
dubbletter och darutover hittades tva artiklar via s.k. “snowbolling” i relaterade artiklar.
Sokningen och urvalet resulterade 1 att 21 artiklar om sjidlvbestimmande inkluderades. Tre av
dem var publicerade pa 80-talet, tre pa 90-talet och 15 pa 2000-talet. For att forstirka den
metodologiska kvaliteten sa kompletterades Walker och Avant’s metod med en manifest
innehallsanalys av de inkluderade artiklarna (76). Innehallsanalysen gjordes i syfte att undersdka
hur begreppet sjdlvbestimmande anvindes i artiklarna, samt f6r att identifiera

definieringsattributen. Vidare gjordes en jimforelse med det nirliggande begreppet, autonomi.
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Tabell 2. Databaser och antal anvinda artiklar i de olika stegen i urvalshanteringen.

Databas Scopus | PubMed | Cinahl | CSA Totalt
IIlumina
Antal artiklar funna och utvalda via titlar 662 1518 212 54 2446
Utvalda artiklar baserade pa Inklusionskriterier 18 13 9 2 42
Antal dubletter -21
Inkluderade 21
artiklar

Delstudie 1I

Design

Eftersom syftet med delstudie II var att underséka dldre personers olika uppfattningar om
sjalvbestimmande, valdes en kvalitativ design med fenomenografisk ansats. Beroende pa olika
bakgrunder och erfarenheter, ser minniskor fenomen pa olika sitt (77) och det var denna
variation av uppfattningar hos de ildre personerna som soktes. Inom fenomenografi dr ett

grundliggande antagande att en persons uppfattning av ett fenomen, varierar med hinsyn till den

vikt de tillskriver det (78).

Deltagare och datainsamling

Deltagare till delstudien rekryterades bland deltagarna i en studie med skora dldre personer i
Viistsverige: "Vardkedjan f6r skora dldre personer” (79) och med inklusionskriterier i
overensstimmelse med ”Vardkedjans” kriterier. For att erhalla variationer av uppfattningar om
sjalvbestimmande, var det 6nskvirt att fa en sa heterogen grupp som mdijligt. Detta erholls
genom att rekrytera manliga och kvinnliga personer i olika aldrar, med olika utbildning, i olika
boendeformer samt olika grad av beroende i dagliga aktiviteter enligt ADL-trappan (80). Alla
dldre personer som tillfragades valde att delta (n=15), vars demografiska profiler kan ses i Tabell
3. En intervjuguide med frigor som rorde sjalvbestimmande anvindes och intervjuerna
genomfordes i deltagarnas hem, férutom i ett fall dir intervjun genomférdes pa ett
korttidsboende. Lingden pa intervjuerna varierade fran 16 till 59 minuter med en median pa 31

minutet.
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Procedur och Analys

Analysfasen var inspirerad av en modell 1 sju steg av Dahlgren och Fallsberg (78, 81). Det
huvudsakliga syftet med analysen var att hitta variationer av uppfattningar, snarare dn att utveckla
en enda gemensam synvinkel (78). De olika stegen utfordes inte i en linjir ordning, utan analysen
rorde sig fram och tillbaka mellan de olika stegen ett flertal ginger, och data studerades bade 1
och ur sitt sammanhang. Hela analysprocessen priglades av ett kontinuerligt utbyte mellan alla

medforfattare rérande innehall, tolkningar och de framvaxande kategorierna.
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Tabell 3. Karaktiristika f6r deltagarna i studien baserat pi inklusionskriterierna (n=15)

Intervju Kon Alder Civistind, Ensamboende Grad av beroende Utbildning Yrke
(ar) eller ssmmanboende
A M 79 Gift/ P-ADL- (delvis beroende vid dusch). Folkskola Handelsresande
sammanboende I-ADL (stadning, inkép, delvis beroende i
matlagning)
B M 68 Gift/ P-ADL(Helt beroende) Folkskola Tjansteman
sammanboende I-ADL (Helt beroende)
C M 91 Ankling/ P-ADL (dusch, tillsyn) Hogskola Ink&pschef
Ensamboende I-ADL (stadning, tvitta, ink6p)
D K 86 Anka/ I-ADL (stidning, ink6p och transport) Folkskola Butiksbitride
Ensamboende
E K 82 Skild/ P-ADL (dusch) Folkskola Personalchef inom
Ensamboende I-ADL (stidning) restaurang
F K 92 Anka/ I-ADL —(delvis beroende) Farmacie kandidat Farmacie kandidat
Ensamboende
G K 78 Anka/ I-ADL - (beroende i stidd, ink6p, delvis Grundskola Underskoterska
Ensamboende beroende i transport)
P-ADI~beroende vid dusch, delvis beroende
kontinens.
H K 70 Gift/ Beroende dagligen av HSV (insulin) Grundskola Egen foretagare
sammanboende I-ADL — Delvis beroende vid inkép
! M 88 Ogift/Ensamboende I-ADL — Delvis beroende vid stadning Gymnasieckonom Ekonom
J M 82 Ankling/ Beroende av HSV dagligen (mediciner) Folkskola Tjinsteman
Ensamboende I-ADL (stiadning, delvis beroende vid
inkép, transport, matlagning)
K K 81 Gift/ Sammanboende Beroende Grundskola Kontorist
I-ADL (stidning, ink6p, transport)
L K 73 Anka/ Oberoende Folkskola Kokerska
Ensamboende
M M 85 Gift/ sammanboende Oberoende Folkhogskola Pappersarbetare
77 Gift/ sammanboende P-ADIL, I-ADL Folkhégskola Egen foretagare i
Verkstadsindustrin
O 76 Ankling/ Ensamboende HSV (diabetesskoterska) Folkskola Firgare

I-ADL (delvis i stid, transport)
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Delstudie IIT

Den tredje delstudien syftade till att undersoka validitet och reliabilitet for frageformularet IPA-S
tor personer 70 ar och éldre. Delstudien genomférdes 1 tva steg; ett validitetstest och darefter
testades reliabiliteten 1 ett test-retest, se Figur 2. "Face” validiteten och den innehallsmissiga
validiteten for IPA-S undersoktes forst genom fokusgruppdiskussioner och individuella
intervjuer. En expertpanel diskuterade och validerade dérefter resultaten, vilket resulterade i en
anpassning av IPA-S till IPA-A (-for ildre personer). Expertpanelen hade kunskaper i geriatrik (n
= 1), arbetsterapi (n = 3) instrumentutveckling (n = 2), i att intervjua dldre personer (n = 4) och
kunskaper i fokusgruppsmetodik (n = 3). Reliabiliteten for IPA-A testades genom ett test-retest

med Svenssons metod (82, 83).

Figur 2. Forskningsdesign

1

" _II . 2
Face-"och Anpassad version av

!nhehallsma33|g “ IPA-S till IPA-A Test-retest
validitet testades for reliabilitet for IPA-A
. v

IPA-S

Frageformulir

Frageformuliret Inverkan pa Delaktighet och Autonomi (IPA-S) (84, 85) miter
sjalvbestimmande, men ir inte utvecklat f6r den édldre populationen. IPA utvecklades i
Nederlinderna 1999 (85) och ir ett reliabelt och valitt fraigeformulir, avsett att skatta autonomi
och delaktighet f6r personer som har kroniska sjukdomar (55, 84, 86, 87). IPA har ocksa
befunnits valitt i jimforelse mellan tvé linder, Nederlinderna och Storbritannien (88). IPA-S ir
likvirdig med den ursprungliga versionen av IPA (84) fast Gversatt till svenska. Frageformularet
ar ett sjalvskattningsformular som bestar av fem dimensioner: autonomi inomhus (sju fragor),
tamiljeroll (sju fragor), autonomi utomhus (fem frigor) sociala relationer (sex fragor) samt arbete
och utbildning (sex fragor), totalt 31 fragor (84). Frageformuliret ska besvaras utifran fem
svarsalternativ: “mycket bra”, ”bra”, “nigorlunda”, ’dalig” och “mycket dalig”. Efter vatje

dimension finns en generell friga om hur upplevda hilsoproblem paverkar upplevt
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sjalvbestimmande, vilken ska besvaras med: ’inget problem”, i viss man” eller ”’stort problem”.

Hogte poing utgor svirare problem (85).

Deltagare

For att siakerstalla validiteten holls bade fokusgruppsdiskussioner och individuella intervjuer. I
validitetstestet deltog sammanlagt 13 personer 1 aldrarna 77 — 88 dr, som besékte en daglig
verksamhet pa ett kommunalt servicehus. Deltagarna skulle alla vara beroende 1 minst en daglig
aktivitet enligt ADL-trappan (80). Nio personer deltog i fokusgrupper uppdelat pa tva grupper
medan fyra personer deltog i individuella intervjuer. Deltagarna rekryterades via hilso- och
sjukvardspersonal, som kinde de dldre personerna vil och som kliniskt bedomde om de ansags
vara kognitivt vilfungerande. Samtliga deltagare bodde i eget boende med varierande grad av
beroende. Alla hade minst en kronisk sjukdom, sasom hjartsvikt, artrit, yrsel eller kvarstaende
symtom efter stroke eller cancer. Se Tabell 4 f6r grundliggande demografiska fakta gillande

deltagarna.

Tabell 4. Karaktiristika for deltagare i validitetsstudien.

Deltagare
(n=13) n %
Alder, intervall (ar) 70-88
Kon, manligt/kvinnligt 3/10 23/77
Civilstand

Ensamboende 13 100
Boendeform

Ordinart boende 13 100
Beroendegrad

I-ADL D 13 100

I-ADL och P-ADL 2 6 46

D I-ADL (Instrumentella Aktiviteter i Dagliga Livet)
2P-ADL (Personliga Aktiviteter i Dagliga Livet)

Till reliabilitetstestet rekryterades 23 dldre personer frin Goteborgsregionen som deltagit i en
vardkedjeintervention (79) och 16 édldre personer som avslutat geriatrisk rehabilitering. Totalt
kom 39 av de 45 tillfragade personerna att delta. Grundliggande demografiska fakta for

deltagarna ses i Tabell 5.
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Tabell 5. Karaktiristika for deltagare i reliabilitetsstudien.

Deltagare
(n=39) n %
Alder, intervall (ar) 70-99
Kon, manligt/kvinnligt 13/26 33/67
Civilstand
Gift/sammanboende 9 23
Ensamboende 30 77
Boendeform
Ordinart boende 35 90
Virdhem 4 10
Beroendegrad
I-ADL D 39 100
I-ADL och P-ADL ? 19 49

D I-ADL (Instrumentella Aktiviteter i Dagliga Livet)

2 P-ADL (Personliga Aktiviteter i Dagliga Livet)
Validitet av IPA-S
Procednr
Validitetstestet startade med fokusgruppsdiskussioner, som sedan féljdes av individuella
intervjuer. Vid de individuella intervjuerna fanns det mojlighet att férdjupa och fortydliga ev.
fragestallningar som framkommit vid fokusgruppsdiskussionerna. I bade
fokusgruppdiskussionerna och i de enskilda intervjuerna listes alla fragor hogt utifran IPA-S, dar
fokus var pa om varje pastiende var begripligt och relevant. Deltagarna fick ocksa fraigan om
betydelsen och uppfattningen av helhetsintrycket av frageformuliret. Sjilvbestimmande
definierades inte innan intervjuerna eller fokusgruppsdiskussionerna startade. Sessionerna
spelades in och transkriberades ordagrant. Fokusgruppsdiskussionerna analyserades utifran
Kreugers metod for analys av fokusgrupper (89) och de individuella intervjuerna med hjilp av
innehallsanalys enligt Graneheim och Lundman (76). Analysen bérjade med
fokusgruppsdiskussionerna, dar relevanta delar identifierades och klassificerades enligt syftet med
delstudien och grundades pa hur deltagarnas diskussioner utfoll och den betydelse de tillskrev
fragorna. Direfter analyserades materialet fran de individuella intervjuerna med manifest
innehallsanalys (76). Dessa bada analyser sammanstilldes av expertpanelen. Expertpanelens

analys resulterade 1 en revidering av IPA-S till en version kallad IPA-A - f6r aldre petsonet.

Reliabilitet av IPA-A

Procedur

Deltagarna i reliabilitetsstudien kontaktades per telefon och fick information om studien. Innan
andra testet utférdes, sikerstillde intervjuaren att ingenting hade férandrats gallande deltagarnas
hilsa som kunde ha paverkat deras sjilvbestimmande. Ingen deltagare utesléts dock pa grund av

detta. Den forsta intervjun gjordes i deltagarna hem och den andra som utférdes efter 14 dagar
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gjordes via ett telefonsamtal, f6rutom dir deltagarna hade horselproblematik da dven det andra
testet utférdes 1 deras hem. Vid bada dessa tillfillen hade deltagarna en férstorad kopia av
svarsalternativen framfor sig och intervjuaren laste fraigorna i en bestimd ordning for att testen
skulle utforas pa ett liknande sitt. Reliabilitetstestet utférdes pa de pastienden som reviderats

utifrin validitetstestet.

Statistisk analys

Data analyserades enligt Svenssons metod (82, 83), en rank-baserad statistisk metod utvecklad f6r
parade mitningar av ordinaldata. Metoden gjorde det mojligt att identifiera och separat bedoma
tillfallig och systematisk oenighet (82, 83). Test-retestets utvirderingar bestar av foljande
mitvirden: Den procentuella 6verensstimmelsen (PA) pad parvis data mellan tvda bedémningar
(90). PA pa <59% ansags som lag procentuell 6verensstimmelse, PA pa 60-69% som mattlig och
PA pa >70% som hog procentuell 6verensstaimmelse. Den relativa positionen (RP) dr ett matt pa
systematisk férindring i lige pa skalan och varierar mellan -1 och 1. (82, 83). Relativa
rangvariansen (RV) dr ett matt pa den observerade individuella variabiliteten (83). RV intervallet
ar fran 0 till 1. Hogre virden dr ett tecken pé férekomsten av individuell variation (83). RV> 0.1
ansags som en cut-off for beligg for systematisk oenighet. Ett 95 % CI berdknades pa RP och
RV(83).

Delstudie IV

Syfte och studiedesign

Syftet med den fjiarde delstudien var att utvirdera longitudinella effekter pa sjalvbestimmande i
interventionen ”Vardkedja for skora dldre personer”. Studiedesignen var en icke-blindad
randomiserad kontrollerad studie (RCT), ddr deltagarna randomiserades till tva studiearmar; en
interventionsgrupp och en kontrollgrupp med longitudinella uppféljningar vid 3, 6 och 12

manadet.

Deltagare

Deltagarna inkluderades av en sjukskoterska med geriatrisk kompetens pa akutmottagningen pa
Sahlgrenska Universitetssjukhuset/Molndals Sjukhus, dir de sokt vard. Inklusionskriterierna var
80 ar och ildre eller 65 — 79 ar med minst en kronisk sjukdom och beroende i minst en daglig
aktivitet. Exklusionskriterier var personer med akut behov av likarvard, demens, svar kognitiv

nedsittning, samt personer i palliativt skede.
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Interventionsgruppen

Interventionen innebar ett samarbete mellan en sjukskoterska med geriatrisk kompetens pa
akutmottagningen, sjukhusets vardavdelningar, samt ett multiprofessionellt team i kommunen
med en case manager som nav. Tillsammans bildade de en virdkedja for de skora dldre
personerna fran akutmottagningen, via vardavdelningen och ut till det egna hemmet.
Interventionens personcentrerade férhallningssitt inkluderade delat beslutsfattande genom hela
vardkedjan, vilket innebar att den ildre personen var involverad i alla beslut som togs gillande
hans/hennes vird, omsorg och rehabilitering. Interventionen innebar ocksa att vardplaneringen
holls 1 den dldre personens hem. Det multiprofessionella teamet bestod av en sjukskéterska (case

manager), arbetsterapeut, sjukgymnast och en bistindshandliggare.

Kontrollgruppen

Deltagarna i kontrollgruppen fick sedvanlig vard, omsorg och rehabilitering, vilket inte
inkluderade alla komponenter i interventionen. Vardplaneringen hoélls pa sjukhuset, om behovet
av vard och omsorg var forindrat, med ordinarie multiprofessionellt vardplaneringsteam fran
kommunen tillsammans med vardpersonal fran sjukhuset. De personer som gick direkt hem fran

akutmottagningen fick ingen vardplanering.

Procedur, datainsamling och utfallsmatt

Deltagarna rekryterades pa akutmottagningen dir de randomiserades till antingen
interventionsgrupp eller kontrollgrupp. Baselinjedata samlades in inom en vecka fran utskrivning
och uppfoljande datainsamling gjordes efter 3, 6, samt 12 méanader. All data samlades in i den
dldre personens eget hem. Frageformuliret som anvandes for att skatta sjalvbestimmande var
IPA — A, konstruerat for att anvindas for dldre personer (91). IPA-A bestir av sju dimensioner
och en sammanfattning, totalt 22 olika pastienden om upplevt sjilvbestimmande. IPA-A ir ett

2 2

sjalvskattningsformulir som ska besvaras med en femgradig skala; ”instimmer helt”, ”instimmer

2 »
bl

2% 9>
bl

delvis”, ”instimmer varken eller”; ”instimmer inte” och ”instimmer inte alls”. Vid
operationaliseringen av sjilvbestimmande bedomdes svaren ”instimmer helt” och instimmer

delvis” som sjilvbestimmande. Fér mer detaljer om IPA — A se artikel 11T (91).

Statistisk analys
En poweranalys som baserades pa Bergs balansskala (en av skorhetsindikatorerna, range 0 — 50)
gjordes. Ett férvintat medelvirde pa 32 for interventionsgruppen och 28 f6r kontrollgruppen (15

% differens) och en standarddeviation pa 8 i bada grupperna. Minst 65 personer kravdes i varje
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grupp for att kunna detektera en skillnad mellan interventions- och kontrollgruppen, med ett
tvasidigt test och med en signifikans niva pa alpha = 0.05 och 80 % power. For mer detaljer, se
studieprotokoll (79).

Analysen gjordes enligt principen “Intention-to-treat”, med det grundliggande antagandet
att dldre personer forvintas forsimras 6ver tid som en naturlig del av dldrandet. Nir data
saknades i IPA — A imputerades medianfoérsimringen (MCD) p4 hela gruppen (t ex. baslinje — 3
manader) pa det senast uppmitta vardet. Vid dodsfall imputerades simsta tinkbara virde. En
sensitivitetsanalys gjordes for att sikerstilla att MCD - analysen var i linje med de faktiskt
uppmitta virden (92), vilket ocksé var fallet. Baslinje- och bortfalls karaktiristika mellan de bada
grupperna jaimfordes med Chi 2 och Fishers” exakta test.

For att berdkna interventionens paverkan pa de skora dldre personernas sjilvbestimmande
operationaliserades ett 6vergripande virde av IPA-A. Direfter beriknades interventionens
paverkan pa sjilvbestimmande for varje dimension. Det 6vergtipande virdet av IPA-A
beriknades med Odds Ratio (OR). Ett 95 % CI beridknades. For analys av sjilvbestimmande pa
dimensionsniva anviandes Svenssons metod (82, 83). I denna delstudie berdknades RP och RV

varden.

ETISKA OVERVAGANDEN

Interventionen ”Vardkedja for skora dldre personer” godkindes av Regionala
Etikprévningsnamnden i G6teborg, Sverige, med ref.nr: 413-08. De ildre personerna som deltog
i de olika delstudierna har alla undertecknat ett skriftligt informerat samtycke samt fatt
information bade muntligt och skriftligt om att all data skulle behandlas konfidentiellt, att
deltagandet var frivilligt och att de nir som helst kunde avbryta sitt deltagande. Deltagarna i
delstudie III ingick inte i interventionsstudien, sa hir foljdes principerna for etik inom medicinsk
forskning (93).

Nagra rader behover ocksa dgnas at att diskutera frageformuliret som anvindes for att
samla in data vid baslinje samt vid de tre uppfdljande mitningarna till interventionsprojektet
”Vardkedja for skora dldre personer”. For att fanga in de skora dldre personernas ofta komplexa
behov krivdes flera olika dimensioner, vilket var orsaken till att frageformuliret som anvindes
inkluderade flera olika test och fragor. Risken fanns att fraigorna och testerna trttade ut den dldre
personen eller framkallade andra oligenheter. Riskerna att fraigorna upplevdes tréttande eller
besvirande var férhillandevis liten jamfort med den nytta det innebar att fa
information/vard/behandling (interventionsgrupperna), samt regelbunden utvirdering av den

egna formagan och samtal om deras situation.
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Vid de kontinuerliga méten som holls under projekttiden med forskningsassistenterna som
utférde intervjuerna och testerna, diskuterades etiska problem som kunde uppsta inom projektet.
De etiska problem som kunde uppsta gillde frimst interventionen mot de personer som fick
sedvanlig vard och rehabilitering. Deltagarna i1 kontrollgruppen fick inte de interventioner som
ingick i interventionsgruppen, men de fick sedvanlig vard-, omsorg och rehabilitering, vilket inte
innebar samma sak som 1 interventionen, men dndad av god kvalitet. Dirutéver, om deltagarna 1
kontrollgruppen sjilva ville, sa vidarebefordrade forskningsassistenterna de eventuella behov som

framkom under intervjuerna.

RESULTAT

Resultaten beskrivs i detalj i de separata tidskrifterna (delstudie I — IV). Detta avsnitt innehaller

en sammanfattning av resultaten i respektive delstudie.

Delstudie I

Tva huvudsakliga definitioner av sjalvbestimmande beskrivs i ordbocker; persontig fri vilja: en
persons fria vilja att ta beslut om vad man ska tinka och gbra utan paverkan utifran, och politisk
fri vilja: en persons eller lands ritt till att ta beslut utifrin hans/hennes egna politiska stillning eller
statskick, utan paverkan utifrin, oberoende (94-96).

Innehallsanalysen visade att sjdlvbestimmande anvinds i olika kontext f6r hemmaboende
skora dldre: beslutsfattande i dagliga livet, professionellas syn, hilsa, och laglig/etisk rittighet. De
attribut som framkom i analysen och som definierar sjalvbestimmande ar: f6rmagan att fatta
beslut, att ha kunskap, att agera och/eller fatta beslut baserat pd ens eget fria val, att ha kontroll i
processen, och juridiska/etiska rittigheter. Utifrin de identifierade attributen i begreppsanalysen
foreslds foljande begreppsmaissiga definition av sjilvbestimmande i relation till hemmaboende
skora dldre personer; en process dar en person har kontroll, juridiska och etiska réttigheter samt har kunskap
och formaga till att fatta besiut utifran egen fri vija.

For att fortydliga vad sjilvbestimmande innebdr illustreras det hir i ett modellfall.
Modellfallet ar ett exempel fran verkliga livet och innehéller alla de definierande attributen (75).
Attributen dr i texten nedan markerade med kursiv text.

Maria bor pa ett seniorboende. Hon dr en dldre dam som utévar sjilvbestimmande
1 livet. Hon 4r van vid att hantera sina dagliga aktiviteter och gor det fortfarande,
med undantag av att duscha, for vilket hon behover hjalp med frain hemtjinsten tva
ganger i veckan. Hon har firmagan och kunskapen att bestimma sjilv, och utifran
hennes etiska och juridiska réttigheter samt hennes ege? fria val har hon beslutat att hon
vill duscha pa tisdag och fredag morgon. Samma kvinna fran hemtjiansten hjilper
henne med att duscha, vilket &dnnus ritt for henne etiskt. De bada har kint varandra
under en tid och trivs mycket bra thop. Kvinnan hjalper Maria att tvitta haret och
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ryggen. Maria kinner att hon kan bestimma sjilv 6ver hela duschaktiviteten, vilket
kvinnan frin hemtjinsten respekterar. Maria har &ontroll dver hela processen.

I de inkluderade artiklarna anvindes ibland begreppen autonomi och sjilvbestimmande
synonymt (31, 32), eller att sjalvbestimmande ansags inga i autonomi (34, 61, 94). En distinktion
mellan begreppen verkar vara att anvindningen av sjilvbestimmande ofta férknippas med fragor
som ror lagar samt juridik och etisk rittvisa (94-97), medan autonomi har en mer filosofisk och
ren etisk grund (16, 95, 98). Frihet ingér i definitionen av autonomi, men inte i sjalvbestimmande,
medan processen inte ingar i autonomi. Dessa distinktioner tyder pa att dven om begreppen
paminner om varandra, sa dr de inte identiska. Forfattarna Cardol med kollegor (99) och Collopy
(34) menar att for att forsta inneborden av autonomi i forhallande till beroende av andras hjilp,
behover en distinktion mellan den beslutsmissiga autonomin (férméga att fatta beslut utan yttre
tvang) och utférandemissig autonomi (férmaga att agera som man 6nskar) goras. De anser ocksa
att utférandemassig autonomi ar beroende av beslutsmissig autonomi, men inte tvirtom, och att
det dr viktigt att skilja mellan beslutsmassig och utférandemaissig autonomi (34, 99).

Att definiera empiriska referenter ar att studera de medel genom vilka man kan kinna igen
eller mita egenskaper eller attribut (75). Begreppsanalysen fann inga sitt att skatta det engelska

begreppet self-determination” for dldre personer.

Delstudie 1I

Tre kategorier framkom som beskriver variationer av uppfattningar av sjilvbestimmande: a)
Sjalvbestammande forindras genom livet, b) Sjalvbestimmande innebir att vara agent i sitt eget liv, c) och
Sjdlvbestammande dr villkorat.

Kategorin Sjdlvbestimmande fordndras genom livet, hinvisar till uppfattningar om att
sjalvbestimmande dr férinderligt och uppfattas som en levd erfarenhet av de skora dldre
personerna. Analysen visar att det dr svart att ha en bestimd uppfattning om vad
sjalvbestimmande innebir eftersom behovet av sjilvbestimmande, synen pa det och
mojligheterna till att utva sjilvbestimmande varierar beroende pa édlder, grad av beroende, samt
livssituation. Organisatoriska och strukturella férutsittningar, liksom virderingar, normer och
attityder 1 samhillet, uppfattas av de dldre personerna ha en stark paverkan pa mojligheterna till
sjalvbestimmande. Attityders paverkan pa sjdlvbestimmandet blir extra tydligt 1 situationer dar
den ildre personen ir beroende av andra.

Sjalvbestammande dr att vara agent i sitt eget liv, beskriver betydelsen av sjilvbestimmande i
deltagarnas liv. Denna kategori relaterar till de dldre personerna sjilva och till hur kapabla de

kanner sig. Att vara agent 1 sitt eget liv uppfattas som en forutsittning for att utdva
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sjalvbestimmande. Sjilvbestimmande innebir att vara stark, ha kapacitet och frihet att sjilv styra
sitt liv. Att utéva sjalvbestimmande innebir att ha kontroll 6ver sin dag, sin tid och sin kropp for
att kunna uppleva vilbefinnande, men innebir ocksa att kunna ta sig ut och triffa andra
minniskor och dirigenom uppleva hilsa och ma bra. Sjalvbestimmande innebir dven att ta
ansvar och sta upp for sina behov, samt kimpa for att sjalvstindigt kunna utfora sina dagliga
aktiviteter, eftersom sjalvbestimmande blir svarare att utdva nir den éldre personen blir beroende
av andra. Andra personers inflytande kan da paverka den skoéra dldre personens mojlighet till att
ta beslut.

Forutsittningar och begrinsningar for sjdlvbestimmande beskrivs i kategorin
Sjdlvbestammande dr villkorat. For att skora dldre personer ska kunna utéva sjalvbestimmande
maste vissa villkor vara uppfyllda. Att bli sedd och riknas som tillf6rlitlig av resten av sambhillet,
samt ha mojlighet att paverka och kinna sig involverad ar exempel pa sadana villkor.
Sjilvbestimmande uppfattas ocksa innebara beroende av trygga och sikra relationer, sisom familj
och virdgivare, och bygger pa fortroende. Att kinna sig trygg och siker i en relation édr en
forutsittning for sjalvbestimmande. Sjilvbestimmande for skora dldre personer innebir ocksa att
ha méjlighet att paverka, att kinna sig involverad samt att ha tillgang till information och ha
tillrickliga kunskaper for att kunna ta beslut. Att ha dessa mojligheter ses som forutsittningar for

sjalvbestimmande.

Delstudie III

Validitet av IPA-S och genomforda anpassningar

Deltagarnas helhetsintryck av frageformuliret var att frigorna uppfattades relevanta och av
betydelse, men att de var for omfattande och att vissa fragor beh6vde formuleras om for att bli
mer begripliga. Tre kategorier i den kvalitativa analysen framkom; 1drdesatte att kunna gora sin rost
hird, Frageformuliret var alltfor omfattande samt Fokus var pa ntforandet.

Deltagarna Virdesatte att kunna gora sin rist hird och fa moéjlighet att sjilva bestimma. De gav
manga exempel pa vinner och bekanta som blivit ifragasatta nir de velat vara sjilvbestimmande
antingen av sliktingar eller av rutiner inom hemsjukvard. Deltagarna uppgav att
sjalvbestimmandet var sirskilt vanskligt nir de var beroende av andra i dagliga aktiviteter.

Deltagarna uttryckte att Frageformuliret var alltfor omfattande och rekommenderade att vissa
fragor skulle tas bort da de var irrelevanta, t ex fragorna om arbete och utbildning eller f6r manga
t ex pastdenden om familjerollen och sociala relationer. Diremot betonade deltagarna att ett
pastaende inte skulle tas bort da den ansdgs mycket betydelsefull; Min méjlighet att hjalpa eller

stodja andra minniskor dr god.
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Deltagarnas Fokus var pa utforandet i fragorna och inte pa den beslutsmissiga delen. I bade
fokusgrupperna och de individuella intervjuerna fick deltagarna paminnas om att det inte var
formagan att utféra de olika aktiviteterna fragorna handlade om, utan méjligheterna att fa dem
utférda pa det sitt de onskade samt nir de 6nskade.

Fragorna i IPA-S formulerades om till pastienden och svarsalternativen justerades till:

2% 3>

instimmer varken eller”; ”instimmer inte” och

2 2

“Instimmer helt”, ”instimmer delvis

2 2
b

“instammer inte alls”. Dessutom minskades omfattningen till 22 pastaenden, se Tabell 6. Fragan
om upplevda hilsoproblem anséigs betydelsefull av bade deltagarna och expertpanelen och dirfér

giltig f6r studiegruppen, varfor inga justeringar av fragan gjordes.

Reliabilitet av IPA-A

Reliabilitetstestet av IPA- A (fér dldre personer), visade att 15 av 22 frigor hade hog
overensstaimmelse (PA>70%), se Tabell 6. Sex fragor visade moderat Gverensstimmelse (PA
61% - 69%). Endast en fraga visade lag 6verensstimmelse med ett PA pa 54 %. RP indikerade en
okning av sjalvbestimmande och att RV lig pa cut-off grinsen (RV > 0.10) med en 95 % CI pa
0.07 till 0.12, vilket indikerar en signifikant ndrvaro av individuell variation. Resultatet av
reliabilitetstestet innebir att IPA-A kan anvindas for att skatta ildre personers sjidlvbestimmande

vid vard och rehabilitering,
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Tabell 6. Virdet av Procentuell 6verensstimmelse (PA), Relativ Position (RP) och Relativ Varians (RV) i frigeformuliret Inverkan pa Delaktighet och Autonomi (IPA-A).

95% konfidensintervall (CI) inom parentes.
Sjilvbestimmande

Dimensioner och frigor n PA (%) RP RP 95% CI RV RV 95% CI
Rarlighet (4 frigor)
1. Jag bestimmer vart jag vill f6rflytta mig i min egen bostad 39 97 -0.03 (-0.08 to 0.03) 0.00 (0.00 to 0.03)
2. Jag bestimmer nir jag vill forflytta mig 1 min egen bostad 39 90 0.03 (-0.02 to 0.08) 0.00 (0.00 to 0.03)
3. Jag bestimmer ndr jag vill besoka grannar vinner och bekanta 38 71 0.07 (0.02 to 0.12) 0.03 (0.00 to 0.006)
4. Jag gor utflykter eller resor si som jag vill 37 54 -0.08 (-0.13 to -0.03) 0.10 (0.07 to 0.12)
Personliga bestyr (5 fragor)
5. Jag tvittar och klir pa mig pa det sitt som jag vill 38 92 0.03 (-0.03 to 0.08) 0.00 (0.00 to 0.03)
6. Jag bestimmer nir jag ska tvitta mig och kld mig 39 79 -0.02 (-0.08 to 0.02) 0.01 (0.00 to 0.04)
7. Jag bestimmer nir jag ska ligga mig och stiga upp 39 95 -0.05 (-0.10 to 0.00) 0.00 (0.00 to 0.03)
8. Jag bestimmer nir jag vill ga pa toaletten och tycker det dr nédvindigt 39 88 -0.03 (-0.08 to 0.03) 0.00 (0.00 to 0.03)
9. Jag bestimmer nir jag vill dta och dricka 39 87 0.02 (-0.03 to 0.08) 0.00 (0.00 to 0.03)
Aktiviteter hemma (4 fragor)
10. Jag far gjort littare hushdllsarbete (ex koka kaffe eller te),
antingen sjilv eller av ndgon annan sa som jag vill 38 82 0.08 (0.03 to 0.13) 0.01 (0.00 to 0.03)
11. Jag far gjort tyngre hushallsarbete (ex stidning),
antingen sjilv eller av ndgon annan sa som jag vill 38 61 0.13 (0.08 to 0.19) 0.03 (0.01 to 0.06)
12. Jag far hushallsuppgifter gjorda, antingen sjilv eller
av nagon annan ndr jag vill 38 63 0.11 (0.06 to 0.16) 0.09 (0.06 to 0.12)
13. Jag far smdarbeten och underhéll pd hus och i tridgarden gjorda,
antingen sjalv eller av ndgon annan sa som jag vill 26 69 0.15 (0.11 to0 0.19) 0.02 (0.00 to 0.04)
Ekonomisk situation (1 friga)
14. Jag anvinder mina egna pengar sa som jag vill 38 100 0.00 (-0.05 to 0.05) 0.00 (0.00 to 0.03)
Anvindning av tid (1 friga)
15. Min mojlighet att disponera min tid si som jag vill 39 67 -0.14 (-0.20 to -0.09) 0.04 (0.01 to 0.06)
Sociala kontakter (5 frigor)
16. Min mojlighet till ett jamstallt samtal med mina nidrmaste dr god 37 97 0.00 (-0.05 to 0.05) 0.00 (0.00 to 0.03)
17. Den respekt jag far frin mina nirmaste ar god 37 95 0.05 (0.00 to 0.10) 0.00 (0.00 to 0.03)
18. Min mdjlighet till ett jimstallt samtal med minniskor
jag kinner mindre vil dr god 38 76 -0.00 (-0.05 to 0.05) 0.01 (0.00 to 0.04)
19. Den respekt jag far frain méinniskor jag kinner mindre vil dr god 38 89 -0.03 (-0.08 to 0.02) 0.00 (0.00 to 0.03)
20. Jag triffar andra manniskor sa ofta jag vill 36 72 0.02 (-0.03 to 0.07) 0.05 (0.02 to 0.07)
Hjéilpa och stodja andra (1 fraga)
21. Min méjlighet att hjélpa eller st6dja andra minniskor dr god 38 63 0.03 (-0.02 to 0.08) 0.04 (0.01 to 0.06)
Sammanfatining (1 friga)
22. Min méjlighet att leva det liv jag vill 4r god 39 64 0.11 (0.06 to 0.17) 0.03 (0.01 to 0.06)
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Delstudie IV

Under inkluderingsperioden till projektet ”Vardkedja for skora ildre personer” sékte 1445
hemmaboende ildre personer vard pa akutmottagningen Sahlgrenska
Universitetssjukhuset/Mélndals sjukhus. Av dessa uppfyllde 343 personer inklusionskriterierna
och tillfrigades om att delta i delstudien, men vid nidrmare granskning sa befanns tre av dem ha
demens och 159 personer valde att tacka nej. Se flodesschema enligt CONSORT diagram, Figur
3. Totalt sa kom 161 personer att delta, 83 randomiserades till interventionsgruppen och 75 till
kontrollgruppen. Vid baslinjemitningen fanns inga signifikanta skillnader 1 karaktaristika mellan
grupperna (Tabell 7) och det fanns heller ingen skillnad gillande bortfall mellan interventions-
och kontrollgruppen vid uppféljningarna. Diremot si visade sig bortfallen vid de olika
uppfoljningarna vid tre-, sex- och 12 manader vara betydligt svagare i handstyrka, ha simre balans

och ligre ganghastighet vid baslinje i jiamforelse med deltagarna.

Tabell 7. Karaktéristika for deltagarna vid baslinjen, fordelningen samt p-varden for skillnader mellan grupperna

Karaktiristika Kontroll grupp  Intervention P-virde

n=76 n=85

% %
Kvinna 55 55 0.997
Ensamboende 60 60 0.946
Akademisk utbildning 16 12 0.458
Sjilvbestimmande 56 61 0,867
God sjilvskattad halsa D 29 39 0,187
0 skorhetsindikatorer? 0 5 0,055
1-2 skorhetsindikatorer 38 26 0,747
>2 skorhetsindikatorer 62 69 0,326
Mini Mental Test < 25 7 16 0.080
ADL, oberoende 26 20 0.342
Mob-T, ingen trétthet 20 20 0.967

1)Bedémdes utifran en femgradig skala ddr utmarkt, mycket god och god hilsa bedé6mdes som god.
2) Skorhet mittes med étta skorhetsindikatorer: svaghet, trétthet, viktnedging, lag fysisk aktivitet, dilig balans, lag
ganghastighet, synnedsittning och kognitiv nedsittning (79).

Total IPA-A visade att oddsen for att fi férsimrat sjilvbestimmande var signifikant ligre vid tre
manaders uppfoljning i interventionsgruppen an i kontrollgruppen (OR 0,47 95 % CI 0,23 —
0,96). P4 dimensionsniva fanns dven signifikanta skillnader till interventionens fordel vid tre

minader i aktivteter hemma samt vid bide tre och sex manader i sociala relationer, se Tabell 8.
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Figur 3. Flodet av deltagare i Vardkedija for skora &ldre personer
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Bortfall till uppféljning fran baslinje n=17
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Tabell 8. Forindring frin baslinjen till 3, 6 och 12 manader av Relativ position (RP) per dimension av frageformuliret ”Impact on Participation and Autonomy” fér dldre personer (IPA-A).
95 % Konfidensintervall (CI) inom parentes. Signifikanta skillnader mellan grupperna 4r markerade med stjirna (*).

Tre manader

Sex manader

Tolv manader

RP RP 95 % CI RP RP 95 % CI RP RP 95 % CI
Rorlighet
Kontroll -0,10 (-0,1767 to 0,0288) -0,14 (-0,2171 to -0,0691) -0,24 (-0,3186 to 0,1706)
Intervention 0,014 (-0,0642 to 0,0918) -0,03 (-0,1036 to 0,0454) -0,16 (-0,2348 t0-0,0787)
Personliga bestyr
Kontroll -0,04 (-0,1175 to 0,0304) -0,11 (-0,1863 to -0,0384) -0,17 (-0,2439 t0-0,0960)
Intervention -0,03 (-0,1059 to 0,0502) -0,14 (-0,2216 to -0,0655) -0,20 (-0,2834 t0-0,1274)
Aktiviteter hemma
Kontroll -0,10 (-0,1712 t0 -0,0233)* -0,04 (-0,1476 to 0,0004) -0,16 (-0,2333 t0-0,0853)
Intervention 0,06 (-0,0214 10 0,1346)* -0,10 (-0,1831 to -0,0271) -0,15 (-0,2274t0 -0,0713)
Ekonomisk situation
Kontroll -0,07 (-0,1406 to 0,0073) -0,09 (-0,1673 to -0,0194) -0,16 (-0,2340t0-0 ,0860)
Intervention -0,07 (-0,1503 to 0,0057) -0,14 (-0,2226 to -0,0665) -0,18 (-0,2588 t0-0,1027)
Anvindning av tid
Kontroll -0,08 (-0,1540 to -0,0060) -0,07 (-,1406 to 0,0073) -0,16 (-0,2340 t0-0,0860)
Intervention -0,01 (-0,0901 to 0,0660) -0,13 (-0,2106 to -0,0545) -0,14 (-0,2226 t0-0,0665)
Sociala relationer
Kontroll -0,08 (-0,1510 20 -0,0030)* -0,16 (-0,2361 to -0,0882)* -0,23 (-0,3056 t0-0,1577)
Intervention 0,08 (0,0006 10 0,1567)* 0,01 (-0,0628 to 0,0933)* -0,11 (-0,1856 t0-0,0295)
Hjilpa och stédja
andra
Kontroll -0,08 (-0,1540 to -0,0060) -0,13 (-0,2073 to -0,0594) -0,05 (-0,1273 to 0,0206)
Intervention -0,08 (-0,1624 to -0,0063) -0,10 (-0,1744 to -0,0184) -0,08 (-0,1624 t0-0,0063)
Sammanfatining
Kontroll -0,07 (-0,1406 to 0,0073) -0,08 (-0,1540 to -0,0060) -0,12 (-0,1974 to -0,044)
Intervention -0,07 (-0,1503 to 0,0057) -0,08 (-0,1624 to -0,0063) -0,07 (-0,1503 to 0,0057)
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DISKUSSION

Resultatdiskussion

Avhandlingen har bidragit med ett nytt perspektiv pa sjilvbestimmande; en dynamisk levd
erfarenhet som forindras genom livet. Vidare har en definition av sjilvbestimmande for skora
ildre personer foreslagits. Sjalvbestimmande fOr skora dldre personer var inte nagon sjilvklarhet,
utan visade sig utmanas nir de blir beroende av andra 1 sina dagliga aktiviteter. Villkor sdsom att
tas med 1 berakningen, kinna sig trygg och siker i relationer, samt fa moijlighet till inflytande och
kinna sig involverad, behover vara uppfyllda for att de ska kunna utéva sjilvbestimmande.
Avhandlingen har ocksa visat att sjilvskattningsformuliret IPA-A som utvecklats f6r de skéra
ildre personerna, kan anviindas for att skatta deras sjilvbestimmande. Att anvinda IPA-A kan
vara ett fOrsta steg i att stodja de skora dldre personerna. Ett annat sitt kan vara genom en
sammanhallen integrerad vardkedja, samt genom ett personcentrerat férhallningssatt, stodja de
skora dldre personerna i att utéva sjalvbestimmande.

Inom arbetsterapi anses klienter ha ritt till delaktighet i hela beslutsprocessen (100), vilket
ocksa star att ldsa 1 den arbetsterapeutiska etiska koden (101). Att hela beslutsprocessen
inkluderas stimmer vil 6verens med definitionen av sjalvbestimmande for skora dldre personer
som presenteras i begreppsanalysen (delstudie I). Definitionen av sjalvbestimmande for skora
ildre personer dr; en process i vilken en person har kontroll, lagliga och etiska rittigheter, samt
har kunskap och férmaga till att ta beslut utifran eget fritt val (delstudie I). Denna definition
visade sig inte vara annorlunda 4n sjilvbestimmande for yngre personer, utifran hur
sjlvbestimmande definieras i ordbdcker (94-96).

Denna avhandling har bidragit med en ny beskrivning av sjilvbestimmande dar
sjalvbestimmande uppfattas som en dynamisk levd erfarenhet, vilken férdndras genom livet
beroende pa dlder, livssituation och utifran personliga behov (delstudie II). Sjalvbestimmandet
var aven dynamiskt i den bemirkelsen att den dldre personen sjilv kunde paverka
sjdlvbestimmandet beroende pa personlighet, livserfarenhet samt olika kontext. Deltagarna
beskrev ocksa att en forutsittning for att vara sjalvbestimmande var att vara agent i sitt eget liv
(delstudie II). Det innebar att ha f6rmaga och frihet att styra sjilv Gver sin dag, sin tid och sin
kropp, samt att striva efter att vara oberoende i sina dagliga aktiviteter sa linge som maijligt.
Sammantaget bor detta innebira att for den enskilde personen ar sjilvbestimmandet bade
forinderligt och maoijligt att paverka.

For att fortsitta vara agent i sitt liv, sd kimpar de dldre personerna for sitt oberoende. Haak
med kollegor (4) fann att de dldre personerna varderar vikten av sjilvstindighet hogt. Deltagarna

beskrevs stindigt striva efter att klara sina dagliga aktiviteter oberoende av andra, men ocksa i
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betydelsen att kunna styra sitt dagliga liv (4). Den sistnimnda asikten innebar att de upplevde sig
som oberoende trots att de var beroende av andra. Cardol med kollegor (99) menar att det dr
viktigt att skilja pa beslutsmissig respektive utférandemissig autonomi. Den utférandemassiga
autonomin anses minska nar aktivitetsnedsattningar 6kar, men ocksa med okad édlder, medan den
beslutsmissiga autonomin inte behover paverkas (34, 99). Collopy (34) har tidigare beskrivit detta
som att ndr autonomin i den omgivande kontexten krymper, sa blir dess inre beslutsmassiga
kirna extra viktig att bevara for att kunna utova sjialvbestimmande. Sa trots att den skora édldre
personen ir beroende av andra personer 1 sina dagliga aktiviteter, sa bér han eller hon dnda
uppleva sig ha kontroll 6ver sin dag och sjalv kunna besluta om hur aktiviteten ska utforas.

Sjilvbestimmande kan ses som en motsigelsefull rittighet (delstudie I). Aven om
sjdlvbestimmande ar reglerat i lag (29) som en sjalvklar rittighet och professionella siger sig
respektera sjilvbestimmande, sa begrinsas aldre personer av andra i sina beslutsprocesser (13, 14,
102-104). Sjilvbestimmande ansags av deltagarna vara en rittighet som utmanas nir en person
blir beroende av andra i dagliga aktiviteter (delstudie II). Detta fenomen har tidigare beskrivits av
Breitholtz med kollegor (18); ju mer beroende man blir av andra, desto mer utmanas
sjdlvbestimmandet. Deltagarna i delstudie II beskrev att de tidigare tagit sjalvbestimmande f6r
givet och det var forst nir sjalvbestimmandet utmanades, som personerna reflekterade Gver att
de inte lingre hade mojlighet att vara sjilvbestimmande. Liknande resultat fanns 1
validitetsstudien (delstudie I1I), ddr deltagarna uppskattade att fa gora sin rést hord och kunna
bestimma sjalva, men menade att de foérhindrades av andra i att utéva sjalvbestimmande nir de
blivit beroende i dagliga aktiviteter. Hilso- och sjukvirdspersonal som kommer i kontakt med
aldre personer bor arbeta utifran ett personcentrerat forhallningssitt. Genom att utifran varje
persons livsvirld, se till personens férutsittningar, behov och 6nskemal och genom partnerskap
stirka och bemyndiga den ildre personen, kan den ildre personens sjilvbestimmande stirkas
(41, 42).

Begreppsanalysen (delstudie I) visar att sjalvbestimmande etableras i relation till andra
minniskor. Det innebar f6ljaktligen att andra ménniskor har en inverkan pa i vilken grad skéra
aldre personer kan utova sjdlvbestimmande i dagliga livet. Att omgivningen har en paverkan pa
individen styrks av bade SDT (36) och inom personcentrering (105), dir bada menar att personer
kan behova omgivningens stéd i att utdva sjalvbestimmande. Hellstrém och Sarvimiki (16) har
visat att det sitt pa vilket en skor dldre person virderas och beméts av andra, paverkar hans eller
hennes mojligheter att utva sjalvbestimmande. Liknande villkor f6r sjilvbestimmande framkom
1 delstudie II: att tas med 1 berdkningen, kinna sig trygg och siker i relationer, samt fa mojlighet

till inflytande och kinna sig involverad, vilket 6verensstimmer med tidigare resultat av Radomski
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(106). De ildre personerna i delstudie II menade ocksa att for att kunna utova sjalvbestimmande
krivs att de sjilva ses som tillf6rlitliga av samhillet, samt att de lyssnas pa. Enligt Gallagher och
kollegor (107), inkluderas sjalvbestimmande i begreppet vardighet och ér extra viktigt nir man ar
beroende av andra. Enligt Hammell (108), sd ir det inte bara personens egna férmagor som ar
betydelsefulla, utan ocksa att omgivningen mojliggor for den ildre personen att vara
sjalvbestimmande.

Sjdlvbestammande dr foranderligt och Vara agent i sitt eget liv (delstudie II), associerar med
grundliggande idéer i personcentrering om virdet av ett 6msesidigt beroende (105) och
omsesidig respekt (40, 43). Ekman med kollegor (39) patalar vikten av att ha ett partnerskap med
patienten. Under de senaste aren har personcentrering anvints frekvent inom hélso- och
samhillsvetenskapliga omraden, speciellt inom dldrevarden (42), for att stirka de dldre
personernas moijlighet till sjalvbestimmande (40). Inom personcentrering ar det omtanken om
personen och inte sjukdomen som ir navet i varden, menar Slater (42). For att forsikra att
personens egna behov och 6nskemil respekteras si maste hans/hennes egna beslut och
reflektioner virdesattas, det vill sdga, den éldre personen maste fa mojlighet att vara agent 1 sitt
eget liv. Bade inom forskning och bland yrkesverksamma bér dirfor dldre personers mojligheter
och forutsiattningar for att utéva sjalvbestimmande vara i fokus, for att de skora édldre personerna
ska kunna ”’bo kvar och dldras hemma” och utéva sjilvbestimmande livet igenom.

Resultatet 1 avhandlingen visar att organisatoriska och strukturella férutsittningar (delstudie
IT och III), samt virderingar och normer i samhillet upplevs ha en stark paverkan pa de skora
ildre personernas mojlighet till sjdlvbestimmande (delstudie I, IT och III). Ocksa 1
validitetsstudien (delstudie IIT) beskriver deltagarna att rutiner inom véarden och ibland dven
anhoriga motarbetar dem i att utéva sjalvbestimmande. Attityder om éldre personer i samhillet
ar dirmed en annan faktor i omgivningen som kan paverka dldre personers sjilvbestimmande
(delstudie I och II). I litteraturen beskrivs detta fenomen som alderism”, vilket definieras som
tordomstulla attityder eller stereotypa forestillningar baserade pa en persons alder och som kan
leda till diskriminering (109). Detta fenomen diskuterades redan 1993 av Hahn (110) dér han
fastslog att aspekter av den sociala miljon dr formade av offentlig policy och att det aterspeglar
genomgripande attityder och virderingar i samhallet. Uttrycket alderism introducerades och
anvindes fOrsta gangen av den amerikanske psykiatern och aldringsforskaren Robert Butler ca
1968 — 69 (111). Butler beskrev begreppet da som ”férdomar mot andra aldersgrupper”. Han
utvecklade och utvidgade senare begreppet till att omfatta fler aspekter av dlderism,
diskriminering och institutionell praxis (112). Aldre personer stigmatiseras ofta med attribut som

fysisk och mental nedgang, socialt tillbakadragande och 6kad sjalvupptagenhet, vilket bidrar till en
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negativ uppfattning som legitimerar marginalisering och diskriminering av aldre personer (113).
Det finns en tendens i samhillet idag att se pa dldre som en grupp och inte som personer.
Genom att diskriminera de dldre personerna, finns en risk for att deras hilsa och
livstillfredsstallelse kan paverkas negativt (114). For att inte understodja dlderism ytterligare édr det
darfor viktigt att vara medveten om att alderism existerar i samhillet. Enligt SDT behéver
personer omgivningens stod for att utva sjialvbestimmande (36). De behéver ocksa kinna
samhorighet med andra samt uppleva autonomi for att ha mojlighet att utova sjalvbestimmande
(38). SDT kan vara ett teoretiskt stod nir man skapar interventioner for att stodja skora dldre
personer i att ”’bo kvar och aldras hemma”.

Denna avhandling har ett visterlindskt perspektiv pa sjilvbestimmande. I olika kulturer
och religioner virderas sjilvbestimmande olika (115-117), vilket professionella i sin relation med
skora dldre personer bor vara medvetna om. Hansyn behéver darfor tas till i vilken kontext och
sammanhang den dldre personen befinner sig och vem han eller hon ar. Hir 1 vistvirlden ses
oberoende och sjilvbestimmande, som ett virdefullt matt f6r vilmaende och hilsa som aldre
(118). Medan den 6sterldndska kulturen priglas av ett 6msesidigt beroende, dir man ser pa
aldrandet som nagot positivt och dir familjen tar hand om sina aldre (25). Nir man som
professionell t ex arbetsterapeut moéter en person fran annan kultur an var visterlandska 4r det
darfor viktigt att tinka pa att kanske inte alltid beakta sjilvbestimmande som det mest avgérande
(119). For att kunna beakta varje individs syn pa sjilvbestimmande utifran kultur och religion,
kan ett personcentrerat férhallningssitt sakra att deras egen 6nskan och vilja bevaras (40).

En persons mojlighet och ritt till att utéva sjalvbestimmande skulle kunna ses utifran flera
olika nivéer: individniva, i nirmiljén och pa samhaillsniva(23), nivaer som ocksa aterfinns i
definitionen i delstudie I. Att sjalvbestimmande férekommer och utévas pa olika nivaer skulle
dirmed kunna innebira att individen med stéd kan paverka sitt sjilvbestimmande. Det innebir
ocksa att omgivningen har en stark paverkan pa den ildre personens mojlighet att utéva
sjalvbestimmande t ex genom kulturen, dlderism (diskriminering pga. alder), normer, virderingar
och attityder om éldre personer i samhillet. Pa samhallsniva kan den dldre personens
sjlvbestimmande frimst sigas vara reglerat genom lagar och férordningar (27-29).

Inom forskning och inom virden ir det viktigt att ha tillgang till utvirderingsinstrument.
Begreppsanalysen (delstudie I) ledde inte till nagot fynd av utvarderingsinstrument for
sjdlvbestimmande, det mest narliggande som hittats dr sjilvskattningsformulidret IPA, som
inkluderar beslutsmissig autonomi (99). IPA ir dock inte framtaget specifikt for dldre personer. 1
delstudie III testades IPA for validitet och reliabilitet med gott resultat. Att utvirdera ett sa

komplext fenomen som sjilvbestimmande, sasom det framkommit i delstudie I och II, visar pa
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svarigheten att komma fram till ett utviarderingsinstrument som innefattar allt. Dock kan man
argumentera for att IPA-A kan innefatta kategorin A# vara agent i sitt eget liv (delstudie IT), samt
processen i begreppsanalysen (delstudie I). Att hela beslutsprocessen ir inkluderad visas i IPA-A
genom att den dldre personen besvarar pastienden huruvida han/hon kan bestimma nir, hur
och pa det sitt han/hon sjilv vill att aktiviteten ska utforas. En styrka med IPA -A ir att inte bara
sjalvbestimmande i personliga aktiviteter i dagliga livet inkluderas, utan dven andra omriaden som
ar av betydelse att kunna bestimma sjilv 6ver, t ex ekonomisk situation, tidsanvindning och
sociala relationer. Diremot saknas villkoren f6r sjilvbestimmande, beskrivna i delstudie II. Ett
tilligg av dessa skulle innebira ett mycket omfattande utvirderingsinstrument, med risk att trotta
ut en skor grupp (79). En begrinsning i validitetsstudien var att deltagarna besvarade
frageformuliret som om det gillde utférande och inte som bade den utférande- och
beslutsmassiga delen av sjilvbestimmande. Det senare var Cardols (99) avsikt med formuliret
frin borjan. Detta problem justerades vid revideringen till IPA-A genom att indra frigorna till
pastaenden och dnda behalla Cardols (99) ursprungliga avsikt. Deltagarna gav dessutom under
intervjun spontan feedback till intervjuaren vid test-retestet, vilket avspeglar att den
beslutsmissiga delen tydliggjordes. IPA-A i sin nuvarande form ir ett reliabelt och anvindbart
utvirderingsinstrument i samband med planering av vard-, omsorg och rehabilitering for de
hemmaboende skora ildre personerna. Sirskilt viktigt kan frigeformuliret IPA -A vara att
anvinda nir den édldre personen dr beroende av andra i sina dagliga aktiviteter.

Nigot som inte tidigare utforskats dr om en sammanhallen vardkedja kan bevara eller
torbattra skora dldre personers sjilvbestimmande, delstudie IV. Resultatet visade att
interventionen ”Vardkedja for skora édldre personer” hade en positiv effekt pa de skora dldre
personernas sjalvbestimmande i jaimférelse med kontrollgruppens. Trenden i bade kontroll och
interventionsgruppen var att sjalvbestimmandet forsimras 6ver tid, men att forsdmringen gick
lingsammare 1 interventionsgruppen. De dimensioner som visar signifikanta skillnader till f6rdel
for interventionsgruppen var vid 3 manader aktiviteter hemma och sociala relationer, samt sociala
relationer dven vid 6 manader. ”Vardkedja for skora dldre personer” var en komplex intervention
som bestod av flera olika komponenter (79). I en komplex intervention, kan enskilda
komponenter inte plockas ut som bidragande orsak till resultatet (120, 121). Komponenterna i
”Vardkedja for skora ildre personer” bestod av att hélla vardplaneringen i den ildre personens
hem, ett multiprofessionellt team, anvindandet av en Case manager som nav 1 interventionen,
samt att den dldre personen var involverad genom hela virdkedjan rérande sin egen vard-,
omsorg och rehabilitering (122). Tidigare studier har visat pa positiva resultat av interventioner

dir flera bidragande faktorer ingir sdsom tvirvetenskap, individuell bedémning och intervention,
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samt att ’case- management” anvinds (123). Enligt en litteratursammanstillning av
interventionsstudier for skora aldre personer av Daniels med kollegor (123) visade de
multifaktoriella interventionerna goda resultat f6r hemmaboende skora dldre personer.

Vid utvirdering av ”Vardkedja for skora dldre personer” har Berglund med kollegor (124)
visat att nir vardplaneringen halls i den dldre personens hem, ges den ildre personen mer
inflytande i planeringen, samt storre paverkan pa vardkvaliteten (125). Interventionen har ocksa
visat sig ge positiva effekter pa ADL-formagan (122). Planeringen i hemmet, i kombination med
det personcentrerade forhéllningssittet, kan ha gett interventionsgruppen en fordel gentemot
kontrollgruppen till att vara agenter i sitt eget liv. Sammantaget kan detta ha gett de ildre
personerna en upplevelse av kompetens. Manniskors behov av att kinna kompetens och
samhorighet med sin omgivning finns beskrivet i bide SDT och det personcentrerade
perspektivet (35, 38, 41, 42) och ir darfor att betraktas som viktiga komponenter for att utéva
sjdlvbestimmande. Genom det personcentrerade forhallningssittet kan teamet ha haft en
inverkan pa sociala relationer till bade anhériga samt till annan vardpersonal, vilket i sin tur kan
ha gett effekt pa de skora dldre personernas sjalvbestimmande (delstudie IV).

De olika komponenter som diskuterats hir dr enbart delar av den komplexa interventionen
som de skora dldre personerna i delstudien erhallit. Det dr dirfor oméjligt att avgora vilka
enskilda komponenter som varit avgérande (121). Faktum kvarstar att resultatet tyder pa att
interventionen lyckats med att bittre bevara de skora dldre personernas sjilvbestimmande. Att
leva ett liv med inskrinkt sjalvbestimmande kan innebira en upplevelse av otillfredsstillelse,
maktloshet (15, 16) och férsimrad livskvalitet (16, 49, 126). Sambandet mellan att utéva
sjalvbestimmande och ha kontroll i sitt eget liv samt upplevelsen av hilsa har tidigare diskuterats
av Flick med kollegor (11), samt Ebrahimi med kollegor (63). De ildre personernas méjlighet att
hantera och bestimma Over sina dagliga aktiviteter var en aterspegling av den ildre personens
sjalvbestimmande som stirkte upplevelsen av god hilsa (63). Med tanke pa att populationen av
ildre personer Okar i Sverige liksom i 6vriga virlden (127), sa kan det gynna bade den dldre
personen sjilv, samt samhillet i stort att stddja utévandet av sjilvbestimmande genom att inf6ra

interventioner sasom ~Virdkedjan for skora dldre personer”.

Metoddiskussion

Det 6vergripande syftet i avhandlingen krivde att ett flertal olika metoder anvindes (128), vilket
avspeglar ett brett vetenskapligt spektra som inkluderade bade kvalitativa respektive kvantitativa
metoder. Metoderna gav bade bredd och djup 1 forskningsimnet sjalvbestimmande bland skora

ildre personer. Att anvinda flera olika metoder i samma avhandling innebar en utmaning, men
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var ocksa en styrka da de olika metoderna erbjod goda méjligheter att besvara de specifika
forskningsfragorna.

Aldre personer ir generellt sett en heterogen grupp med olika funktionsnedsittningar och
med olika féljdsjukdomar, vilket 1 forskning leder till att man far stora standarddeviationer och
vida CI, och dirmed dr det svart att fa signifikanta resultat dven om det finns skillnader mellan
grupperna (129). Deltagarna 1 ”Vardkedja for skora dldre personer” var en sadan heterogen
grupp. Trots det sa visade resultatet pa flera signifikanta skillnader.

Power-berikningen i delstudie IV baserades pa Bergs Balansskala, ett instrument mer kinsligt f6r
att kunna mita férindringar 4n med en ordinalskala som IPA-A ir. En styrka med ”Vardkedjan
tor skora dldre personer” dr att den har en randomiserad kontrollerad design vilket anses vara en
”golden standard” for utvirderingsstudier (130). En svaghet var dock att det inte var maoijligt att
blinda grupptillhorigheten med risk for bias som f6ljd. For att minimera bias anvindes
standardiserade mitningar och kontinuerliga protokollméten holls genom hela studien med alla
inblandade i uppfoljningarna (122). Forskningsassistenterna som utférde uppfoljningarna hade
dessutom universitetsexamina och var vil fortrogna med att intervjua och bedoma éldre
personet.

I bade delstudie I och II anvandes kvalitativa metoder. For att siakerstalla resultatet och
trovirdigheten i delstudie I anvindes en bred systematisk sokning och en strukturerad
analysmetod (75). Som ytterligare forstirkning av trovirdigheten anvindes Graneheim och
Lundman (76) vid analysen av definitionsattributen. I delstudie II sakerstilldes trovardigheten
genom att anvinda en metod baserad pa sju steg av Dahlgren and Fallsberg (78). Deltagare till
delstudie II valdes utifran ett andamalsenligt urval fOr att fa en sa stor variation av uppfattningar
som moijligt (78). Att vilja deltagare med olika bakgrund och med olika erfarenheter 6kar ocksa
trovirdigheten (131). Trots omfattande inklusionskriterier kan en begrinsning i delstudie II och
IV vara att sikerstalla att alla deltagare var hemmaboende skora dldre personer. Eftersom
deltagarna rekryterades fran ”Vardkedja for skora dldre personer”, dir de inkluderades utifrin
inklusionskriterier, samt dessutom rekryterades pa en akutmottagning (79), bor dock detta var
siakerstallt. Urvalet till delstudie IIT gjordes ocksa utifran ett indamalsenligt urval; hemmaboende
personer 70 dr och dldre som var beroende i minst en daglig aktivitet i dagliga livet utifrin ADL-
trappan (80). Alla deltagarna hade dessutom minst en kronisk sjukdom, vilket sammantaget med
beroendet 1 minst en daglig aktivitet bor stirka trovirdigheten.

Svirigheterna i att undersoka ett komplext (22) och abstrakt (23) begrepp som
sjalvbestimmande och dessutom pa ett annat sprak, skapade nagra metodproblem i delstudie I.

En svarighet var att finna en 6versittning till engelskan som helt stimde 6verens med den
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svenska betydelsen av begreppet. Sjilvbestimmande anvinds dessutom ofta synonymt med
autonomi (31, 32) eller inkluderat i autonomi (34, 61). Autonomi i sin tur, kan delas upp i
beslutsmissig och utférandemassig autonomi, dir den beslutsmissiga autonomin kan jamstillas
med sjalvbestimmande (34). En ytterligare svarighet var att finna en 6versattning till engelskan av
sjdlvbestimmande, da begreppet inte existerar som MeSH-term vid s6kningar i databaser.
Svirigheten kan ha gjort att nagon artikel kan ha missats 1 urvalsprocessen, trots att sokningarna
gjordes systematiskt. For att sikerstilla att det var den svenska betydelsen av sjalvbestimmande
vi fick fram vid s6kningarna, var en av inklusions-kriterierna att ordet ”self-determination” skulle
bendmnas 1 artiklarna. Detta fenomen med olika betydelser av begrepp pa olika sprak visar sig
inte vara unikt. Inom exempelvis arbetsterapi har det visat sig vara en allmin svarighet f6r
teoretiker och forfattare att forklara begrepp pa olika sprak sé att inneborden 1 begreppen blir
densamma (132). Flera f6rsok har gjorts, men hittills har ingen helt lyckats (133, 134). En sadan
overenskommelse inom de Europeiska linderna skulle innebira att arbetsterapeuter skulle kunna
kommunicera mer effektivt for att 6ka samarbetet inom flera olika omriden sasom inom; klinisk
praxis, utbildning, forskning och teoriutveckling (132).

En styrka med validitetstestet var att tva metoder anvindes; fokusgruppsdiskussioner samt
individuella intervjuer (delstudie III), f6r att fa vetskap om de ildre personernas synpunkter pa
IPA — S. En annan styrka i validitetstestet var att en expertgrupp anvindes for att analysera
resultatet av diskussionerna och de individuella intervjuerna. Detta rekommenderas vid ”face”
och innehallsmassigt validitetstest (135). P4 sa sitt kunde en mangd olika perspektiv
sammanvigas dvs. trianguleras vilket stirker resultatet (136). Revideringen till IPA — A kan dock
ha paverkats av expertpanelens sammansattning, men eftersom deras analys bygger pa deltagarnas
kommentarer av frageformularet och expertpanelen dessutom ticker in ett brett relevant omrade
tor skora dldre personer anses det inte vara nigon begrinsning (delstudie I1T).

Valet av imputationsmetod i delstudie IV baserades pa antagandet att dldre personer vintas
forsamras 6ver tid som en naturlig del 1 aldrandeprocessen. Vid analys av bortfallen framgick det
att de hade simre baslinjevirden dn deltagarna dvs. bortfallet var inte slumpmissigt (137). Dessa
samre baslinjevirden for bortfallet 1 ”Vardkedja f6r skora dldre personer” stimmer val overens
med tidigare interventionsstudier f6r dldre personer (138). Ett virde som baserades pa
medianforsimringen (MCD) mellan tva mattillfillen (mellan baslinje och uppféljning, samt
mellan tva uppfoljningar) av alla som deltagit, valdes darfér som imputationsmetod. MCD
adderades till det senast uppmitta virdet. I de fall anledningen till bortfall var dédsfall,
imputerades simsta tinkbara virde (worst rank) (92). Andra imputationsmetoder kan ocksa ha

ansetts lampliga att anvinda, till exempel EM-algoritm (139), vilket mojligen skulle ha medfort
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mer forfinade berakningar. Det finns dock ingen imputationsmetod som ar universell och passar
for alla bortfall. Aven om MCD metoden har sina begrinsningar genom att vara nigot grov, sa ir
den anvindbar i denna studie da ungefir hilften av bortfallen i ”Vardkedja for skora dldre
personer” berodde pa dédsfall och dirmed inte var slumpmissigt. Genom att “worst rank”
imputerades in vid dodsfall (140) och att MCD imputerades in f6r andra bortfallsorsaker, sa ger
det en rittvis skattning av bortfallen. Bortfallen var dessutom jamnt férdelade i de bade
grupperna. Dirutover visade sensitivitetsanalysen pa samstimmighet nir en jaimforelse gjordes
med de faktiska méitningarna.

I'avhandlingens delstudier (III och IV) har huvudsakligen Svenssons statistiska
analysmetod anvints (82). Metoden valdes for att den ar valid och oberoende av antalet
svarsalternativ vid statistisk bearbetning av ordinaldata (82). En annan méjlig statistisk metod
skulle kunna vara Kappa-metoden (141). Vid en jamférelse med Kappa-metoden har det visat sig
att Svenssons metod var Gverligsen nir det gillde att identifiera och separat mita systematisk och
slumpmaissig skillnad (142).

Avhandlingen har utforskat sjdlvbestimmande i relation till skora ildre personer. Om
resultatet kan generaliseras till att gilla dven andra dldre personer dr svart att uttala sig om. En
viktig aspekt i sammanhanget ar att sjalvbestimmande i denna avhandling ar avgrinsat utifran ett
visterlindskt perspektiv. Detta innebir att i vastvirlden anses det sjalvklart att alla ska vara
sjalvbestimmande och klara sig sjilvstindigt som oberoende personer (118). Medan man i den
osterldndska kulturen ser pa aldrandet som nagot positivt dir familjen tar hand om sina ildre och
dirigenom visar sin respekt och kirlek (115). Denna skillnad gor att resultatet i denna avhandling

endast kan generaliseras till andra dldre personer inom visterlandsk kultur.
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KONKLUSION

Avhandlingen har visat att sjdlvbestimmande for skora dldre personer inte uppfattas annorlunda
an sjilvbestimmande f6r yngre personer. Skillnaden ligger i att ndr man blir skor, dldre och
beroende av nagon annan person i sina dagliga aktiviteter, sa utmanas sjalvbestimmandet och det
ar inte lingre nagon sjilvklarhet att fa bestimma sjilv. Att inte fa mojlighet till att utdva
sjalvbestimmande kan 1 sin tur paverka den ildre personens vilmaende och hilsa. Dirmed bor
skora dldre personer stodjas 1 att fortsitta vara sjalvbestimmande, for att ska kunna ha kontroll i
dagliga livet och ”bo kvar och aldras hemma” s linge de sjilva 6nskar. Detta kriver insatser pa
flera olika nivaer: individniva, i narmiljon och pa samhallsniva. Pa individniva dr det primira att fa
vetskap om de skora dldre personernas egen uppfattning om sjilvbestimmande, vilket kan skattas
genom IPA-A. T nirmiljén har omgivningen en stark paverkan pa den ildre personens mojlighet
till att utova sjialvbestimmande. Personer i narmiljon kan pa olika sitt stodja och stirka de dldre
personerna i att utéva sjilvbestimmande genom att visa respekt, stirka deras kompetens och
upplevelse av samhorighet med andra. Ett annat sitt att stodja de skora édldre personerna i
nirmiljon kan vara genom att inféra en sammanhallen vardkedja, sisom 1 ”’Vardkedja for skora
ildre personer”. Pa samhillsniva dr den dldre personens sjdlvbestimmande frimst reglerat genom
lagar och férordningar. Den ildre personens sjialvbestimmande kan har stirkas genom t ex
kulturen, motverka alderism (diskriminering pga. dlder), men ocksa genom hur vi anvinder oss
utav de normer, virderingar och attityder om édldre personer som finns i samhaillet. Inom
forskning och bland professionella bor dirfoér skora dldre personers méjligheter och
forutsittningar for att utdva sjilvbestimmande vara i fokus, f6r att de ska kunna ’bo kvar och

aldras hemma” samt ut6va sjalvbestimmande livet igenom.

REKOMMENDATIONER TILL FORTSATT FORSKNING

Avhandlingen har visat att den specifika undersokta interventionen haft effekt pa de skora aldre
personernas sjilvbestimmande. Det vore intressant att i fortsatt forskning underséka om en
sadan intervention kan ha effekt dven i annan kontext och fér andra skéra personer i samhillet, t
ex dldre personer med psykiska nedsittningar. Ett annat omrade att studera skulle kunna vara att
jimfora sjilvbestimmandet for grupper med olika grad av beroende i dagliga livet. Vidare, skulle
det vara av vikt att utforska och utveckla de psykometriska egenskaperna hos IPA-A pa andra
populationer dn skora dldre personer. Da alla deltagarna i delstudie IIT hade intakt kognitiv
formaga, finns det dven ett behov av att vidareutveckla instrumentet till att gilla dven personer

med kognitiv svikt och/eller demens.
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SUMMARY IN ENGLISH

Aim

The overall aim of the thesis was to define and describe self-determination in relation to frail
older persons, instrument evaluation to be able to measure older persons’ self-determination and
to evaluate self-determination in an intervention.

Method

In Study I, a concept analysis was made to define the concept of self-determination in relation to
the frail older persons, and a content analysis was conducted on articles about self-determination
and older persons, to gain knowledge of in what areas and how self-determination is used in the
context of older people. In Study 11, frail older persons’ own conceptions of self-determination
were explored. Study 111, which was performed in two steps; first a validity-test on the Swedish
version of the questionnaire IPA -S (Impact on Participation and Autonomy) followed by a
reliability test-retest of an adjusted version. The test-retest resulting in that the questionnaire was
developed for the older persons (IPA-O). Study IV was a longitudinal evaluation of self-
determination in an integrated intervention for frail older persons.

Results

Study I: The results show that self-determination in relation to frail older persons are defined as:
a process in which a person has control and legal/ethical right, and have the knowledge and
ability to make a decision based on their own free will. Self-determination is used in varying
contexts for older people in their own homes such as; decision making in daily life, based on
professionals' vision, health, and legal and ethical right.

Study II: The frail older persons’ conceptions are that self-determination is a dynamic lived
experience that is changeable throughout life and that older people want to be agents in their
own lives, but that certain conditions must be met in order to make it possible.

Study III: The Validity test of IPA -S showed that most of the questions were relevant and
important, but that some had to be removed, and that the questions needed to be reformulated as
statements to clarify the decisional part of self-determination. IPA -S (Swedish version) was
revised to IPA -O (for older people). The Reliability test of IPA -O showed that 15 of 22 items
were reliable. Seven of the other items were found to be important when it comes to measuring
older people's self-determination and therefore it was recommended that they will be included in
the measurements, but that it should be interpreted with caution due to its complexity. The
questionnaire IPA-O is recommended to be used for older persons in the planning of care and

rehabilitation to ensure that older persons’ right to self-determination to be respected.
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Study IV: The total IPA- O showed that the odds of impaired self-determination was significantly
lower at three months follow-up in the intervention group than in the control group (OR 0.47
95% CI 0.23 to 0.96). On dimension level there were significant differences in favor to the
intervention at three months in activities at home and at both three and six months in social
relationships.

Conclusion

Self-determination for the frail older persons is not different compared to self-determination for
younger people. The difference is that when one becomes frail and older and becomes dependent
on another person in daily activities, self-determination is challenged and it is not longer self-
evident to decide for yourself. This in turn can affect the frail older person's well-being and
health. This requires action at multiple levels: the individual level, in the social- and physical
environment and at the community level. Primary at the individual level, is to get knowledge of
frail older persons own perception of self-determination, which can be estimated by the IPA-O.
The social- and physical environment has a strong impact on the older person's ability to exercise
self-determination. People in the environment can here in various ways support and strengthen
the older person in exercising self-determination by showing respect, enhance their skills and
experience of connectedness with others. One way to support frail older persons could be by
introducing an integrated chain of care, as in "Continuum of care for frail elderly people". At the
community level, the older person's self-determination is mainly regulated by laws and
regulations. The older person's self-determination can here also be strengthened by example
counter ageism, but also by norms, values and attitudes about older persons that exist in society.
In research and among professionals, older peoples” opportunities and conditions to be able to

exercise self-determination should be in focus, to enable “ageing in place”.
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