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Abstrakt

Inledning: Sjukskdterskan moter ofta den palliativa patienten i sitt arbete. | det palliativa
skedet kan det vara svart att uppratthalla och bevara sitt sjalvbestimmande relaterat till de
symtom som uppstar vid svar sjukdom. Det blir extra viktigt for sjukskoterskan att hjalpa
patienten att gora sin rost hord. Vi ville férdjupa oss i begreppet sjalvbestimmande och valde
att gora en begreppsanalys for att fa okad forstaelse och kunskap kring betydelsen och
innebdrden i palliativ vard. Syfte: Att beskriva begreppet sjalvbestammande for patienter med
cancer i palliativ vard och hur sjukskéterskan kan framja sjalvbestimmande. Metod:
Begreppsanalys enligt Walker och Avants metod. Resultat: Begreppets olika betydelser fran
ordbocker och lexikon redovisas. | vart artikelresultat framkommer attribut, forutséttningar och
konsekvenser till sjalvbestdmmande. Attributen &r grader av sjélvbestdmmande, kontroll dver
situationen och formaga att fatta beslut. Sjukdomen paverkar negativt pa krafterna hos
patienten vilket paverkar vélbefinnande och livskvaliteten negativt. Aven bristande kunskap
och information kring varden och méjligheten till deltagande i beslut hade negativ paverkan pa
att kunna fatta beslut. Forutsattningar for sjalvbestammande paverkas mycket av
vardpersonalens instéllning, patientens vilja att ta beslut och formagan att fatta beslut.
Konsekvenser av sjalvbestimmande paverkade anhoriga och att det kunde vara svart for
vardpersonalen att tillgodose patientens 6nskningar och beslut. Slutsats: Det ar
sjukskaéterskans ansvar att ge patienten den information denne behdver for att 6ka sitt
sjalvbestammande. Den palliativa progressens paverkan pa kroppen paverkar aven férmagan
att fatta beslut ndr krafterna avtar. Det dr sjukskoterskans ansvar att ge information och
mojliggora for patienten att fatta de beslut denne vill.

Sokord: self-determination, personal autonomy, palliative care, nurse, concept analysis, control
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Introduktion

Inledning

Under var utbildning har vi métt palliativa patienter under vara praktikperioder. Alla
situationer och alla beréttelser &r lika unika som varje patient &r och under var kurs i
palliativ vard vacktes vart intresse for vidare fordjupning i &mnet. Som
nyutexaminerad sjukskoterska kan motet med den palliativa varden kannas
overmaktigt och svart att hantera da den stéller stora krav pa sjukskoterskans
kompetens och kraver ett stort ansvar. | kompetensbeskrivningen for legitimerad
sjukskoterska beskrivs det att sjukskoterskan i samtal med patient ska ge stod och
vagledning for delaktighet i sin vard (Socialstyrelsen, 2005). Den palliativa vardens
viktigaste omraden kan beskrivas som de 6 S: n, vilka ar sjalvbild, sjalvbestammande,
sociala relationer, symtomlindring, sammanhang och strategier (Ternestedt, Osterlind,
Henoch & Andershed, 2012). Vi valde att fordjupa oss inom ett av dessa begrepp,
sjalvbestammande, dels da vi tyckte det var intressant med patienternas mojlighet och
vilja till sjalvbestammande inom palliativ vard, dels ville vi fordjupa oss i
sjukskaterskans roll att stodja sjalvbestammande i den palliativa varden.

Bakgrund

Vad ar ett begrepp?

Begrepp ar ord som beskriver det vi ser och hjélper oss att kunna kommunicera med
andra manniskor. Ett begrepp kan ibland besta av tva sammansatta ord eller en hel
mening som behdvs for att innebdrden ska framga. Ett begrepp kan vara ett substantiv
eller ett adjektiv och pa s satt kan innebdrden av begreppet forstas olika. En
begreppsanalys syftar till att analysera ett specifikt begrepp samt fa 6kad kunskap och
forstaelse for innebdrden av vad det star for. For att fa 6kad forstaelse for vad som ar
ett begrepp ar kan Ogdens triangel anvandas. Ogdens triangel visar pa sambandet
mellan begrepp, foreteelse samt termer. Begreppet &r den forestallda bilden som en
foreteelse skapar hos manniskan och termen ar det som anvands i kommunikation med
andra manniskor. Beroende pa kontext och forforstaelse kan ett ord tolkas olika men
ett begrepp syftar till att skapa forstaelse for samma foreteelse (Segersten, 2012).
Enligt Nationalencyklopedin (2014) definieras begrepp som en term som bade kan
vara konkret och abstrakt. Begreppet beskriver innehallet i en term som kan skifta
beroende pa vilken traditionell filosofisk grund som finns. Sokrates beskrev
begreppsanalys som en analys av begreppets innehall, som kan anses vara en av
filosofins viktigaste uppgifter (Nationalencyklopedin, 2014). Ett begrepp beskriver
abstrakt ett objekt, ett fenomen eller en idé vilket ger en egen mening eller identitet. Ett
exempel kan vara att en person namns som bla, det kan da betyda att personen ar
blafargad men kan ocksa betyda att personen ar bla i sina politiska asikter (Burns &



Grove, 2011). Innebdrden i en term beskrivs av ett begrepp, men kan &ven beskrivas
som den innebérd och betydelse som finns inom ett fenomen (Polit & Beck, 2004).

Palliativ vard

Palliativ vard innebar vard i livets slutskede nar inga mer botande insatser eller
behandlingar utfors, utan endast lindrande atgarder vidtas. Enligt World Health
Organisation (2014) syftar palliativ vard till att forbattra livskvaliteten hos patienter
och anhdriga samt att ge stod och lindra de symtom som uppkommer relaterat till den
livshotande sjukdomen. Palliativ vard syftar till symtomlindring och 6kad livskvalitet,
samt att hjalpa till att se doden som en normal process (SOU 2001:6). Palliativ vard av
patienter med cancer delas in i en tidig eller en sen palliativ fas. Den tidiga fasen &r nar
cancersjukdomen &r obotlig men nér sjukvarden fortfarande kan erbjuda tumaérspecifik
behandling som kan bidra till 6kad livskvaliteten och mer tid kvar i livet. Den sena
fasen ar nar all botande behandling ar avbruten och patienten som langst har nagon
manad kvar innan bortgang (Beck- Friis & Strang, 2005). Nar patienten har gatt fran
kurativ till palliativ vard ar det 6nskvart att man har haft ett brytpunktssamtal. Ett
brytpunktssamtal innebar att man informerar om att det inte finns nagra mer botande
atgarder att vidta och att varden framdéver kommer att innebara symtomlindring och
forsoka bidra till 6kad livskvalitet. Begreppet palliativ som ett substantiv beskrivs av
Henoch (2013) som ett redskap for att ge lindring och hjélp utan ett kurativt mal i
behandlingen. Som adjektiv kan palliativ beskrivas som att varden lindrar och ger
hjalp under livets slut. Verbet palliera betyder ursprungligen bemantla och att délja och
engelskans palliate dversatts som att lindra for tillfallet (Henoch, 2013). Allmén
palliativ vard innebar den grundlaggande kunskapen som sjukvardspersonal bor ha
som grund for en god omvardnad vid livets slut. Specialiserad palliativ vard innebar
den vard dar specialistutbildad personal har 6kad kompetens for att ge en
evidensbaserad vard vid livets slut (Jakobsson, Andersson & Ohlén, 2010).

Cancer &r den vanligaste orsaken till att en patient far palliativ vard och sjukdomen kan
drabba personer i alla aldrar. Enligt cancerregistret (Socialstyrelsen, 2013), drabbas
minst var tredje person i Sverige av cancer under sin livstid. Ar 2011 diagnostiserades
57 726 personer av cancer och av dessa var cirka 65 % av de drabbade 6ver 65 ar och
darfor ses den forhojda cancerrisken som en del av den manskliga aldrandeprocessen.
Ar 2011 anmaldes sammanlagt 21 735 dédsfall till cancerregistret som dddsorsak
(Socialstyrelsen, 2013). Forvantad 6verlevnadslangd i den palliativa cancervarden
beror pa svarighetsgrad av sjukdomen och vilka behandlingsformer som finns
beroende pa diagnos. Fran borjan gallde den palliativa varden enbart cancerpatienter
men den palliativa varden géller idag alla patientgrupper med diagnoser dar kurativ
vard inte langre & mojlig (SOU 2001:6).

Sjukskoterskan har ett ansvar att leda en god och evidenshaserad omvardnad i sitt
dagliga omvardnadsarbete och vid palliativa vardméten stéalls om méjligt hogre krav an
i den 6vriga varden pa en god omvardnad. Sjukskéterskan ska kunna beméta och
erbjuda lindring av patientens fysiska och psykiska lidande under livets slut (Lindqvist
& Rasmussen, 2010). National Institute on Aging (2014) i USA beskriver att for att fa



en sa bra tid som mojligt i livets slutskede ska varden ska styras utifran den enskilda
patientens sjalvbestdammande. De anser att alla manniskor bor utarbeta ett dokument
dar det fylls i vad for atgarder som ska goras den dagen patienten inte kan uttrycka det
sjalv. Dokumentet kan innehalla fragestéllningar gallande aterupplivning,
respiratorvard, sondmatning, pa vilken plats doendet skall ske pa men kan aven gélla
pa andra omraden som vad for typ av munvard som énskas. Detta dokument kan
skrivas redan av de unga vuxna i samhallet och de har sjalva mojlighet att andra sig
under livets gang. Dokumentet kan ges till vardgivare som laggs till patientens journal.
Har personen ingen vardkontakt kan dokumentet exempelvis ges till en anhorig
(National Institute on Aging, 2014). | Sverige finns idag ingen liknande motsvarighet.

De 6 S:n och sjukskoéterskans roll i palliativ omvardnad

Hospicefilosofin och WHO: s beskrivning av malen med palliativ vard har anvants i
utvecklandet av de 6 S:n, som &r tankta att vara ett stod for personalen att driva
palliativ vard och utveckling av dessa termer har pagatt sedan borjan pa 1990-talet. De
6 S:n dr sjalvbild, sjdlvbestdmmande, sociala relationer, symtomlindring, sammanhang
och strategier (Ternestedt et al., 2012).

Sjalvbild &r hur ménniskan upplever sig sjalv som person och denna bild féréandras och
utvecklas under en persons liv. Vid palliativ vard ar det viktigt att fa fortsatta vara den
person man upplever sig vara.

Sjalvbestammande &r ett centralt begrepp i palliativ vard da det ar viktigt for patienten
att fa vara med och paverka sin vard. Autonomi och méjlighet till egna beslut kan
hotas vid livets slut men &r viktiga att uppréatthalla.

Sociala relationer innebar fokus pa patientens relationer och att det &r viktigt att fa
vara med sina narstaende samt att sjukskdterskan ska kunna stotta anhoriga under
vardtiden.

Symtomlindring av de symtom och biverkningar som uppstar vid palliativ vard kraver
stor kunskap samt professionellt fokus av sjukskoterskan for att 6ka vélbefinnande och
ge livskvalitet under livets slut. Kunskap om vilka symtom som kan uppsta samt arbeta
med forebyggande omvardnad ar en del av sjukskdterskans ansvar och kompetens.

Sammanhang syftar pa de existentiella fragor som ofta uppkommer nér livet &r pa vag
mot sitt slut. Som sjukskoterska ar det viktigt att vaga mota patientens beréattelse och
att ta med det existentiella behovet i omvardnaden.

Strategier ar det sista begreppet som tillsammans med sammanhang fokuserar pa de
existentiella fragorna men med mer fokus pa att forbereda och planera den sista tiden
och &ven tiden efter att patienten har gatt bort (Ternestedt et al., 2012).

Sjukskéterskans ansvarsomrade ar omvardnad och ansvarar for att ge manniskor en
god vard. Enligt ICN: s etiska kod (Svensk sjukskoterskeforening, 2014) for
sjukskoterskor finns det fyra huvudomraden inom omvardnad. De é&r att framja halsa,
att forebygga sjukdom, att aterstélla halsa samt att lindra lidande. Atgarder for att



kunna forverkliga det fyra omradena ar att sjukskoterskan ger information, initierar
och stodjer atgarder samt varnar om patientens integritet (Svensk
sjukskoterskeférening 2014). Sjukskoterskan ska bedriva en evidensbhaserad
omvardnad, aktivt bidra till utveckling av omvardnadsatgarder samt leda
forbattringsarbeten som leder till god halsa bade for den enskilde patienten och for
samhallet (Jakobsson & Lutzén, 2010).

Sjalvbestimmande och delaktighet

Enligt halso- och sjukvardslagen ska patientens sjalvbestammande respekteras for att
kunna genomfora en god vard (SFS 1982:763). | juridisk mening benamns begreppet
sjalvbestdimmande som en karnprincip i internationell lag och syftar till att ge
manniskor ratt att bestdmma Over sitt 6de (Legal Information Institute, 2014).
Autonomi ar i vanligt talsprak synonym till sjalvbestimmande och sjalvstandighet.
(Willman, 2010). | kompetensbeskrivningen for sjukskaterskor star det att omsorg
samt respekt ska visas for att uppratthalla autonomin hos patienten (Socialstyrelsen,
2005). Begreppet autonomi harstammar fran grekiskans ord auto och nomo som
betyder sjélv och lag (Ternestedt et al., 2012). Det var fran borjan sett ur ett politiskt
synsétt, att manniskan skulle vara sjalvstyrande. Enligt Immanuel Kant ar autonomi
kopplat till att ménniskan kan ta rationella beslut och att detta bor styra 6ver vilka som
ska ha bestdammanderétt. Medan John Stuart Mill anser att ménniskan har
sjalvbestammande Gver sitt egna liv sa lange det inte har en negativ paverkan pa nagon
annan. Mill menar att preferenser och dnskningar ska styra mer an rationalitet (Davis,
Davis, Smith & Cooper, 2001). | en begreppsanalys av sjalvbestdmmande inom allmén
hélso- och sjukvard fann man att begreppet karakteriserades av att bli sedd som en
person, ha formaga att handla och skyldighet att ta ansvar for sina handlingar.
Sjalvbestammandet sags som en process dar det aterskapas genom samspelet av dessa
karakteristiska begrepp som ndmns ovan (Lindberg, Fagerstrém, Sivberg & Willman,
2014).

Delaktighet ar en forutséttning for att fa mojlighet till att vara sjalvbestammande i sin
vard. Sjukskaterskan har ett ansvar i att framja patientens delaktighet (Socialstyrelsen,
2005). Patientdelaktighet innebar att patienten far I6pande information, samt majlighet
att delta i beslut om sin vard och behandling. Tidigare var gemenskap synonym med
patientdelaktighet men nu ar medverkan och medinflytande mer aktuella som
synonymord. Genom information och delaktighet kan sjukskéterskan fa ta del av
patientens resurser och de positiva effekter de kan ha pa patientens vard och
vélbefinnande (Eldh, 2010).

Sjialvbestimmande inom palliativ vard

Sjélvbestdmmande &r ett av de 6 S:n och &r ett begrepp som patienter ofta ndmner som
viktigt att bevara under den sista tiden. Det kanns viktigt att kunna bevara sig sjalv och
sin egen autonomi. Att bevara och framja sjalvbestimmande &r att lata patienten
behalla makt 6ver sitt liv och sin vard. Sjalvbestimmande kraver att patienten har
erhallit information om sitt tillstand och har delaktighet i sin vard. Sjalvbestammande



ar att “utifrdn gistens vilja och behov stddja till sa stor delaktighet och meningsfullhet
som mojligt” (Ternestedt et al., 2012, sid 155).

Problemformulering

Patientens delaktighet i sin vard samt i de beslut som tas har en central roll i
omvardnaden. Patientens behov inom palliativ vard férandras pa grund av successivt
forsamrat allmantillstand. Sjukskoterskan har ett stort ansvar i den palliativa varden att
se patientens behov och att vidta atgarder under livet slut som ger 6kad livskvalitet. Da
all vard ska respektera patientens sjalvbestaimmande och integritet, sa galler detta dven
inom palliativ vard och i livets slut. Hur kan sjalvbestammande se ut i palliativ vard,
nar patientens tillstand forsamras och kraften avtar och hur kan sjukskoterskan bidra
till patientens sjalvbestammande inom palliativ vard?

Syfte
Att beskriva begreppet sjalvbestammande for patienter med cancer i palliativ vard och
hur sjukskdterskan kan framja sjalvbestammande.

Metod

En begreppsanalys gjordes for att fa en djupare kunskap och forstaelse for begreppet
sjalvbestammande inom palliativ vard. Walker och Avants metod for begreppsanalys
har anvénts.

Begreppsanalys enligt Walker och Avant
Walker och Avant (2011) beskriver i atta punkter hur en begreppsanalys gar till. Dessa
punkter beskrivs nedan med férklaring hur de tillampats i denna uppsats.

1. Vilj ett begrepp. Utifran intresseomrade och problemformulering valdes ett
begrepp. Det ar av stor vikt att noggrant vélja ett begrepp som inte &r for brett.
Begreppet sjalvbestammande valdes da det ar relevant inom palliativ vard och
for sjukskoterskans profession.

2. Valj ett syfte med analysen. Begreppsanalysens syfte bor ge forstaelse till
varfor detta begrepp bor studeras djupare samt vara den roda traden genom
analysen. Syftet valdes for att leda till 6kad kunskap och forstaelse for
begreppet sjalvbestammande for patienter med cancer inom palliativ vard.

3. Identifiera olika anvandningar av begreppet i litteratur och lexikon for att fa en
bred 6verblick av begreppets innebord. Utifran olika litteraturkallor som
ordbdcker, lexikon, kurslitteratur och uppslagsbdcker ge en fordjupad bakgrund



till begreppet och en bredd av anvandningsomrade historiskt till nutid. Hur
begreppet anvands och far olika betydelse beroende vilket ssmmanhang det
befinner sig i ger bredare kunskap och definierar begreppets karakteristiska
drag.

4. Vailj de avgransande attributen som kan associeras till begreppet. Utifran den
Okade kunskapen om begreppet kan man urskilja olika attribut som bedéms
vara karakteristiska for begreppet. De hjalper forfattarna till att skapa resultat
av begreppet. For en utforlig beskrivning av hur attributen bestdmdes se
avsnittet dataanalys.

5. Identifiera och beskriv ett modellfall. Genom att anvanda alla de attribut som
funnits skapas ett modellfall for att beskriva begreppet i en kontext och skapa
forutsattningar for anvandandet.

6. Identifiera och beskriv ett gransfall samt ett motsatsfall. | gransfallet anvéands
inte alla attributen utan man utesluter minst ett for att for att visa skillnad fran
begreppet nér alla karakteristiska drag finns med. Motsatsfallet anvénder inte
attributen utan skapar forstaelse for begreppet genom att visa pa motsatsen av
modellfallet.

7. ldentifiera forutsattningar till begreppet samt konsekvenser av attributen.
Genom att studera i vilka sammanhang och kontext begreppet finns in ges det
okad forstaelse till begreppets ursprung och anvandningsomrade samt en 6kad
kunskap for analysens resultat. Forutsattningar och konsekvenser beskrivs i
resultatet.

8. Definiera empiriska referenser. Omfanget som definierar och associeras med
attributet. Till exempel kan attributet vanskap beskrivas av att vara lyhdrd och
stélla upp. Detta beskrivs inte i denna begreppsanalys (Walker, Avant, 2011).

Datainsamlingsmetod

Urval
Vi har sokt pa begreppet sjalvbestammande och pa synonymen autonomi i ordbocker
och lexikon som redovisas i vart resultat. Vi valde olika typer av lexikon, dar vi fick



svar pa vad sjélva ordet stod for men ocksa i en begreppsordbok, da vi gor en
begreppsanalys.

For var sokning av vetenskapliga artiklar valde vi att anvanda databaserna PubMed,
Cinahl och Scopus. Den engelska dversattningen av sjalvbestdmmande &r self-
determination som vi funnit i en svensk-engelsk ordlista. Vi borjade med att soka pa
self-determination och palliativ vard men vi fick dd manga traffar som inte motte vart
syfte. Vi sokte da pa ordet self-determination i Svenska MeSH och fick svaret Personal
Autonomy. De beskrivande orden var autonomi, personlig, sjalvbestdimmanderétt och
fri vilja. Vi valde att anvanda detta sokord da vi bedomde att det var relevant for
sokningen och skulle ge mer traffar dn self-determination. Vi valde medelalder for att
vi ville exkludera barn samt fa en patientgrupp i arbetsfor alder med manga faktorer
som kan paverkas av forlorad autonomi. Vi valde 15 ar i artikelurvalet for att fa en stor
bredd i amnet, da den palliativa varden har utvecklats framat pa senare ar. | Sverige
tillsattes en utredning av staten 1997 vars syfte var att kartlagga den palliativa varden
samt forbattringsomraden. Ar 2001 kom slutbetankandet fran statens offentliga
utredningar med riktlinjer kring palliativ vard (SOU 2001:6). Vi valde bort artiklar
innehallande aktiv dodshjalp, da det ar forbjudet enligt Sveriges lag. Vi valde cancer
da sjukdomen kan drabba patienter i alla aldrar och for att begransa urvalet i
sokningarna, se bilaga 1. Denna sokning resulterade i 10 artiklar som granskades
djupare och dar vi valde ut 8 artiklar till var analys. Vi fann och valde efter granskning
ytterligare tva artiklar som vi har funnit via manuell sékning. Sju av artiklarna var
kvalitativa, tva kvantitativa, samt en mixad metod-studie dar den forsta delen var
kvalitativ och den andra delen var kvantitativ. For artikelsammanfattning se bilaga 2.
For att granska kvalitet pa artiklarna valdes en granskningsmall fran Roda Korsets
Hogskola (Roda Korsets Hogskola, 2005).

Dataanalys och etiska 6verviaganden
Denna sokning redovisar vi utan att vidare analysera, da det ar en lexikal beskrivning
av begreppet. Vi reflekterade éver inneborden i begreppen utifran vart syfte.

Artiklarna lastes flera ganger for att fa grepp om helheten och darefter markerades ord
eller meningar som motsvarade syftet i uppsatsen. Markerade ord delades in i
undergrupper och ur dessa formulerades attribut, forutsattningar och konsekvenser for
sjalvbestammande (Segersten, 2012). Dessa diskuterades tills enighet naddes och tre
attribut, sex forutsattningar och tre konsekvenser formulerades.

Alla artiklar var etiskt granskade och i samtliga hade patienterna gett sitt samtyckte.
Artiklarna forde ett etiskt resonemang och visade pa en medvetenhet kring
problematiken med etiska dilemman.



Resultat

Begreppets olika betydelser
Begreppen som valts att soka efter ar sjalvbestammande och synonymordet autonomi.
Fran sokning i lexikon framkom att bade sjalvbestammande och autonomi beskrivs
som ratten att fa bestimma Gver sig sjalv, men autonomi har dessutom en betydelse av
sjalvstyrelse som inte fanns for sjalvbestammande (tabell 1).

Tabell 1. Oversikt 6ver sokning i lexikon

Litteratur

Sjalvbestammande

Autonomi

Bonniers svenska
ordbok 1998

sjalvstandighet

sjélvstyrelse

Svensk ordbok
Svenska akademin
2009

réatt att bestdmma Over sig sjalv

vidstrackt ratt att
bestamma om egna
angeldgenheter, oftast dock
utan fullt
sjalvbestammande i fragan

Norstedts PLUS
ordbok 1997

ratt att bestamma over sig sjalv

vidstrackt ratt att
bestdmma om egna
angelagenheter, oftast dock
utan fullt
sjalvbestdimmande

Nationalencyklopedin
2014

ratt att bestamma over sig sjalv

sjalvstandighet, oberoende

Stora synonymboken
1998

fanns inte med som begrepp.
dock sjalvbestammanderatt:
sjalvbestdmmande,
sjalvstandighet, oberoende,
handlingsfrihet, valfrihet,
rorelsefrihet, autonomi,
suverénitet

oberoende,
sjalvbestdimmanderétt,
sjélvstyre

Svenska akademins
ordlista 1998

fanns ej med

fanns som underrubrik till
sjalvstyrande:
sjalvstandighet,
sjalvbestdmmande

Lexin 2005 subst. ratt att bestdmma egna fanns ej med

fragor (ett folks)
Svenskt ordforrad — fanns ej med fanns ej med. autonomi
ordnat i fanns som underbegrepp
begreppsklasser 1962 till frihet




Begreppets attribut
Sjalvbestammandet for en patient med cancer i palliativ vard karakteriseras av grader
av sjalvbestammande, kontroll Gver situationen samt formagan att fatta beslut.

Grader av sjidlvbestimmande

| tva studier beskrivs att patienter kunde ha olika grader av sjalvbestammande
(Sahlberg-Blom, Ternestedt, Johansson, 2000; Seibel, Valeo, Xander, Adami, Duerk,
Becker, 2014) och i tva studier beskrivs hur vardpersonalen tyckte det var svart att
tillgodose patienters sjalvbestammande fullt ut (Aoun, Wall, Kristjanson, Shahid,
2013; Volker, Kahn, Penticuff, 2004a).

Sahlberg Blom et al. (2000) beskriver att patienter kan ha olika nivaer eller grader av
sjalvbestammande. Den sjélvbestimmande patienten var aktiv i sin vard och var sjalv
den som ofta kom med forslag om forandringar i sin vard. Anhériga var stodjande i
varden. Sjukvarden var stodjande mot patienten. Dessa ar framjande faktorer for
delaktighet. Beslut kring varden togs av patienten efter egna 6nskemal. Den delvis
sjalvbestammande patienten beskrivs i studien som att bade patient och anhdriga var
med och bestamde om hur varden skulle bedrivas. De kéande att de sjalva bestamde
men att varden bistod med forslag. Initiativtagare kunde vara patient, anhoriga och
personal. Den delegerande patienten kdnnetecknas av att i borjan av sin sjukdom vara
delaktig men Gverlater aktivt beslutfattande till varden och anhdriga under vardtiden.
Patienten ar dock ej apatisk i sin vard utan bor ses som en aktiv aktor. Anhoriga kunde
ta beslut som passade patienten utifran stor kinnedom om patienten och initiativtagare
var séllan patienten sjalv. Den 6verlatande patienten beskrevs som att de tidigare i livet
har varit sjalvbestammande med en stor integritet men har nu blivit passiva och
apatiska under sin sjukdom. Patientens dnskningar visste oftast varken anhdériga eller
vardpersonal om. Anhdriga och vardpersonal fick ta beslut utefter vad de sjalva trodde
passade bast. Upplevelsen fran anhdriga var att &ven om vardpersonal ibland visste vad
patientens onskningar var ignorerades dom (Sahlberg Blom et al., 2000).

Seibel et al. (2014) skrev om hur patienter ser sig sjalva som patienter eller kunder i
varden. Som kund i varden férknippas man enligt patienten med autonomi medan man
som patient inte kunde fatta egna beslut och var beroende av andra. Det fanns patienter
som upplevde sig som sjélvbestdammande och de som fornekade sjélvbestdammande vid
sjukdom. Patienterna beskrev sjalvbestdmmande under sjukdomen som att ha kvar sin
beslutsférmaga. Vid beslutsfattande upplevde patienterna lakaren som den
professionella med kunskapen om vad som skulle vara det bésta beslutet och det
paverkade patienternas formaga att ta beslut. Sjalvbestammande i palliativ vard
paverkas alltid av vardpersonalen och speciellt lakaren, och det ar av stor vikt att
personalen ar medvetna om detta. Sjukdomen kan bidra till att man inte langre orkar
vara delaktig och fatta beslut, men palliativa patienter uttrycker en 6nskan om att fa
vara med och besluta. Det fanns olika typer av sjalvbestammande hos patienten. Dels
kunden som hade ett stort sjalvbestdmmande, var beslutsfattande samt hade inflytande
men var samtidigt beroende av sjukvardspersonalen for sin vard. Den andra var kunden
med begrénsat sjalvbestammande som kénde sig beroende av lakaren i beslutsfattandet
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och begransades av sin sjukdom. Den tredje var patienten med ett stort
sjalvbestammande som hade stor férmaga till beslutsfattande men inte alltid anvéande
det. Patienten var samarbetsvillig men litade pa lakarens kunskap till att ta besluten
och kande sig begransad av sin sjukdom. Den fjarde var patienten med begrénsat
sjalvbestdimmande dar kunskapsasymmetrin gentemot lékaren var i vagen for
beslutsfattande. Seibel et al. (2014) beskrev en hetronom typ av patient som kan ses
som den femte patienten. Det innebdr att patienten lamnar 6ver allt besluttagande till
personalen och &r beroende av andra.

Aoun et al. (2013) pavisade att sjukskoterskor identifierade patienters
omvardnadsbehov men upplevde ett motstand fran patienterna som inte delade samma
uppfattning. Patienterna utryckte istéllet en vilja att bibehalla sjalvstandighet och klara
sig sjélva. Sjukskoterskorna fann det problematisk att kombinera det faktiska
omvardnadshehovet, till exempel vid bristande personlig hygien, och patientens behov
av sjalvstandighet. Ett annat scenario med liknade problematik uppstod nér
sjukskaterskorna ej kunde tillmatesga patientens dnskning att do hemma relaterat till
bristande resurser, till exempelvis personalbrist. Sjukskéterskorna upplevde att
patienterna inte var fullt inforstadda i konsekvenserna av att inte ha personal dygnet
runt samt hur det den enskilde individen skulle paverkas negativt.

Att ha kontroll éver situationen

Ett genomgaende tema var att patienterna kande oro éver hur den sista tiden skulle bli
och en radsla for situationen. Kunskap och kénsla av kontroll ver sin situation kom
fram som en viktig forutsattning for sjalvbestammande.

Osse, Vernooij-Dassen, Schadé & Grol (2005) och Vernooij-Dassen, Osse, Schadé &
Grol (2005) beskrev palliativa problem som upplevdes av patienter och bland de tjugo
problem flest upplevde var fem kopplade till autonomi. De var forlust av autonomi,
frustration over att kunna géra mindre &n innan, beroende av andra méanniskor, forlust
av kontroll 6ver den egna kroppen och forlust 6ver kontrollen av sitt liv. Vernooij-
Dassen et al. (2005) skrev att autonomiproblem var svarigheter att lamna 6ver
uppgifter till andra och svarigheter att be om hjélp. Kénslor av att vara beroende av
andra samt att forlora kontrollen kan forbattras om patienten blir delaktig och far hjélp
att bibehalla kontroll 6ver sin situation och sina beslut. Volker, Kahn, & Penticuff
(2004b) visade pa att patienterna hade ett motstand till att ta emot hjélp fran palliativa
vardverksamheter och anledningen till detta var att patienterna trodde att de skulle
forlora kontrollen av att kunna bestdmma sjélva 6ver den tid som fanns kvar. Sand,
Strang & Milberg (2008) beskrev att palliativa patienter upplevde kanslor av
hjalploshet, maktloshet samt hopploshet relaterat till ett 6kat beroende av andra
manniskor och upplevde minskad kontroll ver sin situation. Patienter upplevde ett
starkt samband mellan sjukdomsbesked och kanslan av osékerhet.

Volker et al. (2004a) sag en radsla hos patienterna att de sista dygnen i livet skulle
innebé&ra en kroppslig smérta nér de sjélva inte kunde férmedla sin vilja och att inte
sjukskaterskorna gav den dos av smartlindring patienterna ansag sig behéva for att
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kunna fa en smartfri dod. En patient uttryckte att hon tyckte att férlora kontrollen 6ver
att kunna bestdmma sjélv skadade hennes vardighet. VVolker et al. (2004b) beskriver
dven patienternas syn pa vad de sjalva tycker &r viktigt for dem for att kunna bibehalla
kontroll av den tiden som finns kvar. De uttryckte oro Over att tappa kontrollen dver
fysiska funktioner, att inte kunna ta hand om sig sjalva och att mista sin integritet. Det
framkom en réadsla hos patienterna for att fa en 6kad smarta under sjukdomens
progress och ett visst motstand mottes fran sjukskaterskor att ej ge den dos
smartlindring patienterna ansag sig behova. En patient uttryckte oro Gver att inte kunna
fa smartan under kontroll, for nar smartan ar for hog kan man inte vara med mentalt.
Studien visade dven att patienterna ville férbereda familjen sa mycket som mojligt
infor deras bortgang bade emotionellt och praktiskt. Manga deltagare uttryckte att de
inte ville vara en borda for sin egen familj. Patienterna uttryckte en 6nskan om att
sjalva fa kontrollera var de skulle ga bort, pa sjukhus eller hemma. Volker et al.
(2004a) beskrev att patienterna ansag det vara svart att forlora kontrollen och att inte
kunna bestdmma sjalv dver sina kroppsfunktioner. Det var sjukskoterskans ansvar att
ge information pa ett sadant satt att patienten forstod att det fanns flera valmajligheter
och att det gav patienten kansla av att ha kontrollen och att kunna bestdmma sjalv
(Volker et al., 2004a). Olver, Eliott & Blake-Mortimer (2002) skriver att det &r l&tt for
vardpersonal och lakare att se beslut om aterupplivning vid hjartstopp fran ett rent
medicinskt synsétt och inte ta till sig patientens tankar och énskningar om ddden,
vilket kan leda till att patienten inte upplever sig ha kontroll.

Att fatta beslut

Temat att fatta beslut handlar om att patienterna forstar att de har ratt att fatta beslut
och att de har forstaelse for vilka beslut de kan ta i palliativ vard, samt att de inte ska
kdnna sig tvungna att lamna ifran sig beslutsfattandet.

Volker et al. (2004a) skrev att om en patient vill d6 hemma ska sjukskoterskan forsoka
mojliggora detta i den man det gar. Sjukskoterskan namner att patienterna ofta inte
forstar att de har sjalvbestammande och tar inte till sig informationen om att
mojligheterna finns till att ta egna beslut. Ofta visste inte patienterna vad de fanns for
olika amnen att ta beslut i eller att de hade mojligheten att fa bestamma. De angav att
nyckeln till att det blev en bra vard for patienten var mojligheten att kunna bestimma
sjalva och att sjukskoterskan hade en etablerad relation till patienten for att kunna prata
om kansliga amnen. Olver et al. (2002) menade pa att genom information och samtal
far patienten kunskap till att kunna delta i beslut rérande sin egen vard. Volker et al.
(2004) skrev att det ar sjukskoterskans ansvar att formedla valmaojligheter for patienten
vid svara samtal och beslut, géllande behandling och interaktion med andra personer
runt patienten. Siebel et al. (2013) skrev att sjalvbestdmmande under sjukdom beskrevs
av patienter som formagan att besluta efter sin egen vilja och prestation. Lakaren
ansags som den professionella nar det gallde att fatta beslut och patienten kande sig da
tvungen att lamna ifran sig beslutsfattandet.

Olver et al. (2002) beskrev att det fanns en ambivalens hos den enskilde patienten
angaende autonomi. Patienten hade en medvetenhet om att beslut kring autonomi var
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deras att ta men att beslutet kunde paverkas av anhdriga. Strang et al. (2008) skrev att
sjukdomen ofta gor patienten svagare kroppsligt och att detta paverkar kraften negativt
till att vara delaktig och fatta beslut. Vernooij- Dassen et al. (2005) skrev att ett
autonomi-problem var svarigheter i att fatta egna beslut. VVolker et al. (2004a) skriver
att det finns en vilja hos patienterna att fortsatta livet sa normalt som majligt, dar
jobbet har en stor betydelse. Lofmark et al. (2007) visar pa att det bor finnas battre
kommunikation och samarbete mellan vardpersonal och patienter rérande beslut vid
palliativ vard. Volker et al. (2004b) visade pa att patienter hade en énskan om att fa
vara aktiv i behandlingsbeslut och att fa mojligheten att leva sa lange som méjligt.
Andra patienter i studien beskrev att de sjélva ville besluta om att avsluta en viss
behandling for att inneha en béttre livskvalitet. Volker et al. (2004a) beskrev ocksa att
patienterna hade en vilja till att fa en bekvam och vardig dod.

Forutsattningar for sjilvbestammande

— Personalens installning. Vardpersonalens och speciellt lakarens instéllning till
patienters medverkan vid beslutsfattande (Olver et al., 2005; Volker et al., 2004a;
Lofmark et al., 2007).

— Att forsta sina rattigheter. Patienterna har inte kunskap om sina mojligheter eller
rattigheter till delaktighet och sjalvbestdammande. Det ar vardpersonalens ansvar att se
till att patienten har den information som behovs (Olver et al., 2005; Volker et al.,
20044a; Lofmark et al., 2007; Volker et al., 2004a).

— Patienternas vilja och 6nskan till att fa besluta (Volker et al., 2004b).

— Beslutsférmagan. Det sker en forandring av formagan till beslut och delaktighet
under det palliativa vardforloppet (Strang et al., 2008; Sahlberg-Blom et al., 2000;
Siebel et al., 2014).

— Svagare kroppsligt och den negativa paverkan det har pa kraften till att vara delaktig
och kunna ta beslut (Strang et al., 2008).

— Sjukskoterskornas ansvar att formedla, information, kunskap och information.
Sjukskoterskan ar den som star narmast patienten i omvardnaden och har ansvar att
varna om sjalvbestammande i palliativ vard (Olver et al., 2005; Volker et al., 20043;
Lofmark et al., 2007; Strang et al., 2008; Volker et al., 2004b).

Konsekvenser av sjdlvbestammande
— Besluten far konsekvenser for familjen (Sahlberg-Blom et al., 2000; Volker et al.,
20043).

— Praktiska svarigheter for personalen att tillgodose patienternas énskningar (Aoun et
al., 2013).
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— Sjukskaoterskan forsoker hjalpa och moéjliggéra en bekvadm och vardig dod som inte
alltid ar efter patientens vilja (Volker et al., 2004a).

Modellfall A

Stina, 60 ar med brostcancer sedan 10 ar med metastasering till skelett och lever inkom
till vardavdelningen for ohallbar smartsituation och 6kat bukomfang relaterat till
ascitesvatska. Pa avdelningen ses en progress i sjukdomen sedan sista aterbesoket for
sex manader sedan. Bilirubinet 6kar stadigt var dag och vardpersonalen inser att det
handlar om de sista veckorna i livet for Stina. Stina ar helt inforstadd i sin situation och
har ett stort stdd av sin make, barn och vénner. Stina informeras av ansvarig lakare i
narvaro av sjukskoterska, men inga anhoriga i forsta métet da Stina under hela sin
sjukdomstid velat ha informationen ensam och efter det beslutat om vad som ska foras
vidare till familjen. Nér Stina far all information sdger hon; “Ok, nu &r tiden inne. Jag
har vetat att denna dag skulle komma och har planerat for hur jag vill ha det och min
familj ar inforstadda i detta. Nu vill jag gora en ansékan till hospice och att vi har ett
mote tillsammans med familjen. Sa lange jag orkar vill jag sjalv bestimma om hur
mina dagar ska se ut, sedan lamnar jag over till er att ta hand om mig. Familjen har den
informationen ni behover, prata med dem. Da jag ska pa filmfestivalen ikvall behéver
vi ha motet med familjen innan det. Jag vill leva in 1 det sista.” Forsta veckan var Stina
pa filmfestivalen var dag.

Efter tre dagar fick Stina en plats pa hospice och avled 15 dagar senare, lugnt och stilla
i samvaro med sina anhdriga. Anhoriga hade sedan tidigare fatt brev av Stina om hur
hon ville ha det de sista dagarna, hur begravningen skulle ske och aven ett fardigt
testamente fOr att underlatta for familjen.

Kommentarer:

Stina var i hog grad sjalvbestammande och styrde éver hur hennes tid skulle forvaltas.
Under hela sjukdomstiden har hon bestamt vilken information som ska vidare till
anhoriga. Hon har gjort en plan pa hur sista tiden ska se ut, informerat anhériga som
hela tiden gett henne stod och &ven informerat familjen om vad som ar viktigt for
henne att de formedlar till sjukvardspersonalen, nar hon inte kan det sjalv. Genom att
Stina planerat framat och visste vad hon ville kunde hon kénna att hon hade kontroll
over sin situation. Da Stina inte hade ndgon mental paverkan av sjukdomen och var
inforstadd i sin sjukdomsbild hade hon fram till sin dod &dven formaga att fatta egna
beslut.

Gransfall

Mona, 53 ar med nyupptéckt vanstersidig brostcancer, samt metastasering till lungor
inkom till vardavdelningen med andningssvarigheter. Det visade pa pleuravatska som
behovde tappas ut med hjalp av ett dranage. Mona lever ett forhallandevis ensamt liv
med sin make och de &r ofrivilligt barnlosa. Mona har ett arbete pa en forskola som
hon tycker om. Da sjukdomen ar nyupptéackt & Mona inte inforstadd i sin situation och
vad sjukdomen kan ge for foljder. Hon k&nner sig mycket radd och vill inte ha
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ldkarsamtal om sin sjukdom, utan Mona vill att hennes make skall skota dessa och

dven att maken ska besluta i samrad med ldkaren om vad for behandlingar som ska ske.
Hon vill inte veta ndgot om sjukdomen eller prognos. Det enda Mona vill, &r att aterga
till sitt arbete med barnen snarast méjligast. Pa avdelningen haller sig Mona mest for
sig sjalv, svarar kortfattat pa fragor och fragar dagligen pa ronden om hon kan aka hem.

Efter 10 dagar kan Mona aterga till hemmet och sitt arbete. Maken far med sig ett
tidkort och information infor stralbehandling som ska pabdrjas i adjuvant syfte. Mona
kommer dven att bli kallad for mastektomi.

Kommentarer:

Mona har nyligen insjuknat och har férmagan att fatta beslut men har i nulaget valt att
lamna 6ver alla beslut gallande behandling till maken och sjukvarden. Hon vill inte
prata om sjukdomen och det &r darmed svart att veta om Mona kanner att hon har
kontroll Gver sin situation. Det &r aven svart att veta till vilken grad av
sjalvbestimmande Mona har, om hon adekvat 6verlamnat beslutsfattandet eller
befinner sig i chock och kan darmed vara i fornekelse, da hon har en nyupptackt
sjukdom och ingen har tidigare haft kontakt med Mona och hennes make.

Motsatsfall

Karl, 47 ar insjuknat i prostatacancer for fem ar sedan med metastasering till skelett
och hjarna inkommer till vardavdelningen for ohallbar hemsituation, avtagande
allmantillstand och oférmaga att ta hand om sin ADL. Karl har ett medf6tt mentalt
funktionshandikapp och bor pa ett boende. Karls mentala alder ar sedan tidigare som
pa ett yngre skolbarns niva och har ingen kontakt med anhdriga. Han &r inte langre klar
och adekvat pa grund av progress av hjarnmetastaserna och var ej heller inforstadd i
sin sjukdom tidigare r/t sin mentala alder. Personalen pa boendet ar med Karl dygnet
runt i vanliga fall och avgor vad han har for behov, men kan ej langre ta hand om Karl
da han blivit forsamrad i sin cancersjukdom och ingen pa boendet ar medicinskt
utbildad. Pa vardavdelningen ar det ingen som kanner Karl sedan tidigare och forstar
inte vad han har for behov utan utfor omvardnaden utefter vad de tycker &r ratt. Han
har ingen majlighet att komma till hospice, da de enbart tar emot personer som ar
inforstadda i sin situation. Karl ar kvar pa avdelningen tills han avlider fem veckor
senare.

Kommentarer:

| detta fall har Karl inget sjalvbestammande da ingen forstar eller har kunskap om
honom som person och personalen bestammer utefter deras eget tycke och smak. Da
Karl bade har ett mentalt funktionshinder sedan fodseln och dessutom nu har
hjarnmetastaser har han ingen férmaga att ta beslut. Detta tillsammans resulterar i att
Karl inte heller har kontroll Gver sin egen situation och &r helt 6verlamnad i andras
hander.
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Diskussion

Metoddiskussion

En begreppsanalys enligt en modell av Walker and Avant valdes som metod. Dessa
atta punkter foljdes under arbetes gang. Punkt nummer atta om empiriska referenser
har valts att ta bort i denna studie da det inte bedomdes som relevant. Material
angaende begreppets betydelse och innebord insamlades via ordbocker, lexikon och
uppslagsverk. Valet av dessa kallor var inte systematiskt och skulle ha kunnat ha
breddas genom att mer material insamlades vilket skulle ha lett till en storre bredd.
Men det beddmdes att de material som valdes till studien ar relevant till uppsatsens
omfattning.

Till resultatet i studien granskades tio artiklar enligt granskningsmall fran Roda
Korsets hdgskola. D& denna mall lamnats ut via institutionen for vardvetenskap och
hélsa ansags den vara validerad att anvanda och vi valde att granska artiklarna efter
mallens punkter.

Alla artiklar som anvéndes i resultatet ar etiskt granskade och alla studier hade
samtycke fran de patienter som deltog. Vem som utforde den etiska granskningen
skiljde sig mellan studierna. Det var etiska kommittéer pa institutioner, universitet
samt dven styrelse och forskningskommitté pa universitet som utforde den etiska
granskningen. | en av artiklarna hade specialistsjukskoterskorna som tillfragades i
studien fatt betalt av forskarna och specialistsjukskoterskorna valde aven sjalva ut
patienterna som skulle delta. Detta ar problematiskt ur en etisk synpunkt och kan
paverka studiens resultat genom en vinkling av patientgruppen. Da innehallet dock
svarade vél pa vart syfte utifran en begreppsanalys valdes den att ta med i vart arbete.
Vi valde medelalder i vara inkluderingskriterier da vi ville underséka den patientgrupp
som ar mitt i livet med mycket ansvarsomraden dar ett stort sjalvbestimmande kravs.
Hos den aldre patientgruppen kan beroende av andra personer och autonomiproblem
redan finnas sedan tidigare och som kan paverka sjalvbestammandet. Vi ville heller
inte ha barn och unga vuxna som malgrupp och dér sjalvbestaimmandet ar under
utveckling.

Sokningar gjordes i svenska Mesh efter termen self- determination som vi forst valde
utifran dversattning i en engelsk ordbok. Vi kom dock att anvanda personal autonomy
som sokterm for sjalvbestammande for ett béttre sokresultat. Eftersom vi har utgatt
fran Ternestedt et al:s beskrivning (2012) av sjalvbestimmande som &r en del av de 6
S:en kunde det inte bli en direkt 6versattning av just detta begrepp men det bedémdes
som relevant till artikelsokningen. Utbudet av artiklar var ganska fa efter vara
exkluderingar och da vi sokte efter ett begrepp i artiklarna kunde syftena pa dessa
breddas. Ett problem angaende var granskning av artiklarnas resultat ar att vart syfte
varit att finna attribut, forutsattningar och konsekvenser av sjalvbestdmmande i texten
medan artiklarna kanske hade andra syften och inte var skrivna for att visa det
resultatet. Under granskningen har vi valt att ta bort delar av resultatet som inte
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svarade pa vart syfte men som forfattarna lyft fram. Det innebér att vi kanske har tolkat
resultatet pa ett satt som artiklarnas forfattare inte hade menat men stamde Gverens
utifran vart syfte med var begreppsanalys.

Vi &r medvetna om att analysera ett begrepp aldrig nar ett konkret slut och kan
utvecklas mer an i vart arbete, vilket vi sjalva ar kritiska till i vart arbete.

Resultatdiskussion

I denna begreppsanalys framkom att de karakteristiska attributen for begreppet
sjdlvbestdmmande var grader av sjalvbestdmmande, att ha kontroll Gver situationen
och att fatta beslut. Nar det géller olika grader av sjalvbestdmmande var det speciellt
tva av de artiklar vi granskat som beskrev de olika graderna. Bade Sahlberg Blom et al.
(2000) och Seibel et al. (2014) skriver om den sjalvbestammande, den delvis
sjalvbestammande, den delegerande samt den verlatande patienten. Seibel et al.
(2014) namner dock en femte grad namligen den hetronoma som &r patienten som &r
helt beroende av andra. Skillnaden mellan de olika artiklarna &r &ven att Seibel et al.
(2014) delar in patienterna i ytterligare en indelning, nd&mligen kunder och patienter.
Kunderna &r de som har mest sjalvbestdmmande medan patienterna ar svagare och
aldrig kan komma upp pa kundens niva dven om visst sjalvbestammande finns hos
dem. Seibel et al. (2014) &r en studie fran ett tyskt sjukhus medan Sahlberg et al.
(2000) ar en svensk studie. | Sverige beskrivs inte kunder och patienter i varden dven
om forandringen av varden gor att patienterna blir mer till kunder. Kanske kommer
detta forandras inom svensk sjukvard med fler privata vardgivare samt storre
valmojligheter som skulle gynna de som har drag av den sjalvbestammande patienten
och missgynna patienten. Da den svenska studien &r 14 ar gammal medan den tyska
studien ar ny, kan det ocksa redan ha skett en forandring i den svenska synen pa
patienten och kan eventuellt snarare ses som en kund inom varden idag.

Seibel et al. namner aven att kunskapssymmetrin och brist pa information hindrar
sjalvbestammandet, nadgot som gar som en rod trad genom resultatet. Sahlberg et al.
(2000) beskriver delaktighet som en faktor som kan hindra eller framja
sjalvbestdmmande. Information och kunskap ar en av de viktigaste forutsattningarna
for delaktighet vilket ligger inom sjukskoterskans ansvarsomrade att se till att
patienten upplever sig ha. Den Gverlatande patienten hos Sahlberg et al. (2000) hade
varit sjdlvbestammande men blev under sjukdomstiden mer apatisk medan hos Seibel
et al. (2014) var den hetronoma patienten helt beroende och hade lamnat éver besluten
till personalen. Ar det sé att den apatiska och passiva patienten har fattat ett beslut i att
avséga sig sitt sjalvbestdmmande? Kanske &r det en viktig faktor som sjukskéterskan
bor bejaka i den palliativa varden, att den 6verlatande patienten da har fattat ett beslut
att inte bestdmma och darigenom har kvar ett sjalvbestammande.

En faktor som starkt inverkar pa sjalvbestammande ar att man som person har kvar
formagan att fatta ett beslut och orkar att utfora en handling. Hos palliativa patienter
kan denna férmaga vara forsvagad eller obefintlig vid livet slut. Aven patienter som
har varit engagerade och delaktiga i beslut kring sin vard kan langre in i sjukdomen

16



forlora formagan till detta. Har sjukskoterskan kunskap om denna process kan kanske
patientens sjalvbestdammande bevaras trots att det forandras under den sista tiden i livet.
Sjukskoterskans ansvar angaende sjalvbestammande i den palliativa varden ar att
formedla kunskap, forsta symtomens inverkan pa beslutsformagan samt lata patienten
vara delaktig i besluten. I begreppsstudien av Kayser, Cossette & Alderson (2014) om
autonomistddjande prevention var attributet “val” det som oftast aterkom som det
betydande i den litteratur som de hade hittat. De sag att mojligheten att manniskor far
vara delaktiga i halsofragor gjorde att manniskor i samhallet genomférde fler
halsoframjande val och ohdlsa kunde darfor forhindras i ett preventivt syfte. Kan detta
appliceras dven pa patienter i ett palliativt skede och darmed ge patienterna en béttre
hélsa samt livskvalitet om de sjalva forstar att deras egna val kan gora skillnad? Eller
ger det manniskor mer daligt samvete den dagen de drabbas av sjukdom och da
anklagar sig sjalva for att ha insjuknat? Kopplar man detta till de olika graderna av
sjalvbestdimmande hos Sahlberg et al. (2000) och Seibel et al. (2014) kan man
individualisera stodet som behovs for halsoframjande val och 6ka livskvalitet vid livets
slut. Lindberg et al. (2014) har visat i sin forskning att patienternas autonomi féréandras
over tid likt en process. Patienterna menade pa att en situation inte &r den andra lik for
varje enskild patient och att det ar viktigt att halso- och sjukvardspersonal foljer med
patienterna i denna process. Patienten kunde i en situation klara av att vara
beslutsfattande men kunde tva dagar senare i en liknande situation inte vara det pa
grund av forandrade forutsattningar, exempelvis 6kad smarta. Det var viktigt for
patienterna att halso- och sjukvardspersonal anpassade sig efter hur det var i just den
stunden och inte hur det var tva dagar tidigare. Detta visas i den personcentrerade
forskningen, att vardtiden har forkortats och att patienterna blir néjdare av att fa vara
mer delaktiga i sin egen vard och att sjukvarden utgar fran varje enskild individs
onskemal och behov (Ekman et al., 2011).

Ett annat tema i resultatet ar vad konsekvenserna av sjalvbestammande far for
betydelse. Sjukskaterskor upplevde svarigheter att kunna tillmotesga patienters
onskningar och beslut med de resurser som fanns att tillga. Om denna kénsla
genomsyrar den palliativa varden kan sjalvbestimmande hammas pa grund av brister i
organisation samt resurser mer &n av omvardnaden. En bekvam och vérdig dod namns
av patienterna som bade ett mal och en oro. For att sjukskoterskan ska kunna ha en
vardig dod som mal i den palliativa omvardnaden, kan det tillsammans med de
praktiska svarigheterna som upplevdes genom att félja patientens dnskningar leda till
att sjalvbestammandets tas bort fran patienten. Anhdriga paverkas ocksa utav
patientens beslut och kanske inte alltid upplever deras sjélvbestammande som bra. Det
kan skapa konsekvenser dels for patientens vélbefinnande men &ven for sjukskoterskan
arbete om anhériga upplever oro eller konflikter relaterat till konsekvenser av
sjdlvbestdammandet (Volker et al., 2004a; Volker et al., 2004b).

Sjalvbestammande sett utifran som ett av de 6 S:en (Ternestedt et al., 2012) blir
intressant med reflektion kring de olika begreppens paverkan pa varandra i palliativ
vard. Sjalvbestammande innebar besluttagande, kontroll 6ver situationen och rétten att
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bestamma Over sig sjalv samt éver egna angelagenheter. Ratten att fa ta egna beslut
kan paverka sjalvbilden positivt (Ternestedt et al., 2012). Kanske har patienten genom
livet sett sig som stark eller bestdmd, och kan genom att fa bevara sitt
sjalvbestdimmande fortsétta ha en god sjélvbild. Annars riskeras sjélvbilden att
paverkas negativt och konsekvenser for valbefinnandet kan uppsta. Som namns ovan
kan konsekvenser av sjalvbestimmande paverka de anhériga som en stor del i de
sociala relationerna, som har en central roll i den palliativa varden. | resultatet
beskriver vissa patienter en radsla att inte fa tillracklig smartlindring och att minska
symtomet smérta &r viktigt (\Volker et al., 2004b). Symtomlindring &r en stor del av
sjukskaterskans ansvar for patientens mojlighet till valbefinnande. Om patienten far
bevara sitt sjalvbestdmmande kan det leda till battre symtomlindring nér de ges
mojligheten att ta beslut och vara delaktiga i beslut. Vid det palliativa skedet nar
patienten kanske inte har kvar formagan att ta beslut eller séga sin vilja kan
sjukskoterskan genom att patienten tidigare har varit delaktig ha kunskap om kring vad
patientens behov &r. De palliativa patienternas minskande formaga att utfora
handlingar och ta beslut ger dem andra forutsattningar an for andra vardgrupper vilket
vardpersonal maste ha kunskap om. Sjélvbestammande bor uppratthallas vid
forsamring av allmantillstandet och fortsatt vara en del av den palliativa omvardnaden,
men med ett sjalvbestdammande som ar forandrat fran tidigare i livet for patienten.

| resultatet beskrivs palliativa problem som forlust av autonomi och flera av de
problemen patienter upplevde kan kopplas till autonomi. Bakgrunden och resultatet
visar att autonomi &r en synonym till sjalvbestammande, men det finns skillnader
mellan dessa begrepp, vilket resultatet visar. Autonomi innebar ratt att bestamma 6ver
angelagenheter men utan fullt sjalvbestammande. DA sjalvbestammande innebar ratten
att bestdimma 6ver sig sjalv blir det en skillnad gentemot autonomi som begrepp. Vid
palliativ vard kan detta ha stor betydelse. Varnar man om patientens autonomi i varden
hindrar man da sjalvbestammande hos patienten? Sjalvbestammande har likheter med
begreppet delaktighet, dar information och kunskap om situationen &r forutsattningar
for bada begrepp och dar har Eldh (2010) visat pa betydelsen att for att en patient ska
kunna ta beslut om vard och behandling behdvs patientdelaktighet. For att uppna det
kan patientdelaktighetens former delas in i fyra storre grupper som bestar av
preferenser, grad av delaktighet, aspekter som paverkar grad av delaktighet och att det
finns atgarder for att 6ka delaktighet. Detta stimmer 6verens med det vi har hittat i vart
resultat, da Eldh (2010) tar upp att informationen ar en forutsattning for att kunna
uppna det lagtexten sager om sjalvbestammande (SFS 1982:763), och att
sjukskaterskan har mojligheter att paverka patientdelaktighet, till exempel formagan
att formedla den informationen som patienten behéver for att kunna fa den kunskap
som behdvs kring beslut som patienten behdver ta (Eldh, 2010).

En forutsattning till att kunna vara mer sjalvbestimmande i sin egen vard i Sverige,
aven ndr patienten inte orkar vara sjalvbestammande, kan vara att inféra dokumentet
som tas upp i bakgrunden, dér personer for in sina 6nskningar om hur varden bor
bedrivas ndr personerna blir patienter (National Institute of Aging, 2014). Det visade
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sig i Sahlberg-Blom et al. (2000) resultat att patienter som tidigare varit
sjalvbestammande kunde senare borja delegera besluten till andra. Om vardpersonal
samt anhdriga da har ett dokument att folja kan sjalvbestammandet i mojligaste man
anda uppnas.

Implikationer for omvardnad

Det framkom att en forutsattning for sjalvbestimmande ar vardpersonalens installning
till att framja innebdrden av detta begrepp och att det ar sjukskoterskans ansvar att se
till att patienterna erhaller den information och kunskap som behdvs for att ta beslut
kring sin vard och ge forstaelse till patienterna att de har ratt att besluta sjalva. Genom
Okad kunskap hos personalen 6kar kunskapen hos patienterna. Vi anser att fler studier
behovs kring omvardnadsbegrepp for att ge 6kad forstaelse och bredare anvandning av
detta i omvardnaden och i den palliativa varden for 6kat vélbefinnande och livskvalitet
hos patienterna.

Slutsats

Sjalvbestammande ar ett begrepp som ar viktigt inom all vard, men i detta arbete
diskuteras det endast utifran den palliativa varden da de 6 S:n utgar fran denna
vardform. Syftet med uppsatsen var att beskriva begreppet sjalvbestimmande och hur
sjukskaterskan kan framja detta. | resultatet fann vi att det var manga faktorer som
paverkar hur sjalvbestammandet hos patienten bevaras och framjas i palliativ vard. Vi
fann &ven att det finns olika grader av sjalvbestammande som ar viktigt att veta som
vardpersonal. Det framkommer dven att de patienter som verkar helt beroende av andra
och inte utrycker en egen vilja kan ha valt att avsta fran sitt sjalvbestammande och har
fattat ett beslut av att vara mindre delaktig i sin vard. Den palliativa progressens
paverkan pa kroppen paverkar dven formagan att fatta beslut nar krafterna avtar. Det ar
sjukskoterskans ansvar att ge information och mojliggora for patienten att fatta de
beslut denne vill. Sjalvbestammande som begrepp paverkar de évriga 6 S:n vilket i sin
tur kan paverka den palliativa varden. Angaende begreppet sjalvbestammande anser vi
att vart arbete ger okad kunskap kring begreppets betydelse och innebdrd men att
vidare forskning behdver fordjupas kring hur paverkan utifran inverkar pa patientens
sjalvbestdammande.
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och osékerhet men
aven existentiella
faktorer som
hoppl6shet kring
framtiden.

Forfattare:
Osse et al.,
2005.
Titel: The
problems
experienced
by patients
with cancer
and their
needs for
palliative
care.

Att lara sig mer om
relationen kring
patienternas upplevda
problem kring
livskvalitet och
obesvarade behov fran
professionell
vardpersonal.

En deskriptiv
tvarsnittsstudie med 94
patienter involverade
som besvarade ett
formuléar med tio olika
dimensioner.

Resultatet visade att
det uppkom frekvent
20 problem och behov
som behdver extra
uppmarksamhet av
vardpersonal. Fem
handlade om
autonomiforlust, atta
om psykologiska
problem, tva kring
fysiska, tva om
konsultation, en om
finansiella svarigheter
samt tva om
existentiella fragor.
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Forfattare:
Vernooij-
Dassen et al.,
2005

Titel: Patient
Autonomy
Problems in
Palliative
Care:
Systematic
Development
and
Evaluation of
a
Questionnaire.

Att beskriva
framtagande av
utvecklingen av ett
formuléar som kan méta
autonomiproblem hos
patienter i den
palliativa varden och
darmed hjalpa personal
att uppmarksamma
dessa hos patienten.

En tvadelsstudie som
innehaller en kvalitativ
del dér nio patienter
samt den nadrmast
anhorig intervjuades
forst och 31 patienter
intervjuades efter att
forsta formuléret
utformats. En
kvantitativ del dar det
slutliga formularet
utformades.

Det framtogs ett kort
frageformular
innehallande fyra
teman och ett langre
formul&r med nio
teman. Korrelation
visade pa att
patienterna som fick
hdga poéng vid
kortversionen &ven
fick det vid den langa
versionen, forutom
vid fragor kring
sociala problem. Dar
fick patienter hdga
podng vid den korta
versionen men ej vid
den langa.

Forfattare:
Seibel, K et
al., 2014
Titel:
Terminally 111
Patients as
Customers:
The Patient’s
Perspective.

Utforska patienters syn
pa sig sjalva om de ser
sig som
patienter/kunder och
hur begreppet
sjalvbestdimmande
visar sig i relation till
hur de ser sig sjalva i
rollen.

Kvalitativa intervjuer
med 25 patienter som
sedan analyserades
med hjalp av tre olika
datametoder, en
narrativ, en tematisk
och en typologisk
analys.

Resultatet visade pa
att bilden av en
sjalvbestdmmande
patient pad manga satt
gick stick i stav
gentemot en
sjalvbestdmmande
kund.

Forfattare: Att visa pa och Ett formular besvarades | Resultatet visade pa
Lofmark et diskutera av 844 sjukskoterskor | flera problem, att det
al., 2007 sjukskoterskor och och lakare och fanns forvirring kring
Titel: From ldkares kommentarer analyserades sedan begreppet palliativ
cure to kring patienter nér de utifran fyra olika etiska | vard, problem vid
palliation: gar fran kurativ till teorier; dygdetik, beslutsfattande kring
concept, palliativ vard. deontology, patienten samt
decision and konsekvensialism samt | acceptans kring
acceptance kausiastisk. patientens situation.
Forfattare: Att undersoka En deskriptiv, Resultatet visade pa
Volker et al., | forstaelsen for vilka naturalistisk, att sjukskoterskorna
2004. preferenser vuxna hermeneutisk studie ansag att patienternas
Titel: Patient | patienter med med nio behov var komfort,
Control and cancersjukdomar har, specialistsjukskoterskor | vérdighet, kontroll
End-of-Life for att de ska kunna i onkologi som har Over dodsprocessen,
Care, Part 1: | kontrollera den sista intervjuats och data har | engagemang i livet
The Advanced | tiden i livet och vilka analyserats med och kontroll 6ver “nér

Practice Nurse

strategier

Denzin’s modell.

tiden var inne”.
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Perspective

specialistsjukskoterskor
i onkologi har for att
stodja detta.

Sjukskaterskornas roll
var att presentera svar
information och
hantera fysiska och
emotionella behov,
samt underlatta i
vardsystem och
logistik.

Forfattare:
Volker et al.,
2004.

Titel: Patient
Control and
End-of-Life
Care. Part 2:
The Patient
Perspective

Att undersoka vad
patienter med
avancerad
cancersjukdom har for
behov géllande
personlig kontroll och
komfort i slutet av
livet.

En deskriptiv,
naturalistisk,
hermeneutisk studie dar
sju patienter
intervjuades och
bandinspelades av
specialistsjukskaoterskor
inom onkologi och data
analyserades med
Denzin’s modell.

Resultatet hittade sex
gemensamma teman;
Skydda vardigheten,
Lata patienterna sjélva
bestdamma over
behandlingen, Kunna
ha kontroll dver
smarta och andra
symtom runt
sjukdomen, bestdamma
sjalva hur sista tiden
skall forvaltas,
hantering av
familjepaverkan samt
kontroll 6ver
dodsprocessen.

Forfattare:
Aoun et al.,
2013.

Titel:
Palliative care
needs of
terminally ill
people living
alone: A
service
provider
perspective

Att undersdka behov av
stdd hos patienter med
en dodlig sjukdom som
lever ensamma och
som vill bo kvar
hemma

Djupgaende semi-
strukturerade intervjuer
med nio
halsoleverantorer fran
olika omraden i
Australien.

Resultatet visade pa
fyra olika teman som
halsopersonalen stod
infor;
Vardutmaningar,
Skillnader i
omsorgen, Lampliga
vardmetoder samt
Effektiv service.

Forfattare:
Sahlberg-
Blom et al.,
2000.

Titel: Patient
Participation
In Decision
Making At
The End Of
Life As Seen

Att beskriva variationer
av patientdelaktighet i
beslut kring
omvardnadsplaner i
slutet av livet hos en
grupp svart sjuka
patienter och hur olika
aktorer antingen var
tillmotesgaende eller
motstraviga i

37 kvalitativa
forskningsintervjuer
med patienters
anhoriga gjordes en tid
efter patienternas
bortgang. Data
analyserades sedan i tre
olika steg.

Resultatet visade att
patienternas
delaktighet kunde
delas in i fyra olika
teman. Dessa var:
Sjalvbestdammande
patienter, Delvis
sjalvbestimmande
patienter, Delegerande
patienter samt
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By A Close
Relative

processen.

Overlatande patienter.
Det visade dven att
bemotandet fran
anhoriga och personal
var olika beroendes pa
vilken grupp patienten
tillhorde.
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