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Abstract

Titel Sjalvbestimmandets komplexitet for patienter med obotlig
sjukdom — En kvalitativ studie ur sjukhuskuratorns perspektiv

Forfattare  Johanna Apelborn och Linda Sandin

Nyckelord  Sjilvbestimmande, palliativ vard, kurator, makt, livsmodellen

Vart samhaélle blir mer och mer individualistiskt och sjdlvbestimmande &r nagot
som foresprakas. Aven i palliativ vard ir sjilvbestimmandet ett ledord. Vi fragar
oss emellertid om sjélvstandiga beslut alltid &r mdjligt utifran patientens
livssituation?

Syftet med studien var att undersoka sjalvbestimmandets komplexitet och hur
sjukhuskuratorernas makt, patienters individuella resurser samt patienters
relationer till nédrstdende kan paverka patienternas mojlighet till sjdlvbestimmande.
Studien utgick fran sjukhuskuratorns perspektiv och fokuserar pa patienter inom
palliativ vard. Resultaten bygger pa analys av empiri fran enskilda kvalitativa
intervjuer med sju kuratorer inom hélso- och sjukvérd.

Det framkommer i studiens resultat att de professionellas makt och resurser kan
anvindas pa olika sitt vilket ger olika effekter for sjilvbestimmandet. Aven
patienters personlighetsdrag och hélsotillstdnd paverkar patienternas individuella
resurser samt formaga att hantera sin situation och ta beslut. Studiens visar ocksa
att patienters omgivning i form av nirstdende har inverkan pa patientens
sjdlvbestimmande. Studiens resultat kan forstds som att patienten befinner sig i ett
spanningsfilt ddr patientens sjdlvbestimmande formas av tillgangen till resurser
utifran patientens obotliga sjukdom, kontakt med professionella, grad av
individuella resurser samt relationer till narstaende. Alla dessa faktorer i
patientens livssituation paverkar varandra och méjligheten till sjdlvbestimmande
och hur sjdlvbestimmandet uttrycks.
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1. Inledning

Dagens samhélle blir mer och mer individualistiskt och sjidlvbestimmande &r
ndgot som tydligt foresprakas. I palliativ vérd dr sjélvbestimmande nagot som ska
genomsyra hela verksamheten. Patienter som vérdas inom sidana verksamheter
likt hospice, 6ppen- och slutenvardsavdelningar pa sjukhus ér drabbade av
obotliga sjukdomar som innebdr att patienten har en begrinsad tid kvar att leva.
Patienterna kan exempelvis ha vissa former av cancer, hjartsvikt, KOL (kroniskt
obstruktiv lungsjukdom) eller ALS (amyotrofisk lateral skleros). Vi fragar oss
emellertid om sjdlvstindiga beslut alltid &r mdjligt utifran dessa patienters
livssituation? Det finns inget entydigt svar pa vad sjidlvbestimmande betyder utan
fenomenet maste forstas utifrdn varje enskild individ 1 férhallande till olika
kontexter. Riktlinjer om personcentrerad vard inom hélso- och sjukvard belyser
vikten av att inneha ett helhetsperspektiv och se varje person i sitt ssmmanhang
beroende av sin omgivning och nérstdende. Varden ska inte enbart ges utifran
fysiska behov utan dven tillgodose sociala, psykologiska och existentiella behov.
Da patientens situation paverkas av ett flertal faktorer kan sjialvbestimmande

forstas och uttryckas pa olika satt (Svensk sjukskoterskeforening, 2016).

Vart intresse kring sjdlvbestimmande for personer som moter professioner inom
socialt arbete vicktes utifrin olika erfarenheter. En av oss genomforde sin
verksamhetsforlagda utbildning samt har arbetat som kurator inom hilso- och
sjukvérd. Hon har dérfor erfarenhet och forforstaelse av kuratorsarbete pé sjukhus
samt av palliativ vard. Hon har inom filtet upplevt situationer dér individers
sjdlvbestimmande stirkts eller begrénsats. Den andra av oss har inte nagon
erfarenhet av kuratorsarbete eller palliativ vard. Hon har emellertid i andra
verksamheter erfarit situationer dar klienters sjdlvbestimmande uppmuntrats i
varierande grad vilket har paverkat klienternas livssituation pé olika sétt. Vi har
alltsa bada mott och reflekterat kring sjdlvbestimmande for patienter/klienter i
olika verksamheter inom socialt arbete vilket lett fram till valet av

undersokningsomrade.



2. Problemformulering

Sjalvbestimmande for patienter och klienter &r ett 6vergripande mal inom béade
socialt arbete samt hilso- och sjukvard. Enligt socialtjdnstlagen 1 kap. 1 § ska
respekten for ménniskors sjélvbestimmande och integritet utgora en grundsten i
samtliga verksamheter inom socialt arbete (SFS 2001:453). Patientlagen 1 kap. 1
§ pekar mot samma maél d& den belyser att patientens stéllning ska starkas och
bland annat sjilvbestimmandet frimjas (SFS 2014:821). Aven inom palliativ vérd
ar sjalvbestimmande ett av ledorden som ska genomsyra verksamheten
(Nordenhielm 2014:21). Begreppet sjélvbestimmande forekommer alltsd som
riktlinje for bade socialt arbete samt hélso- och sjukvérd. Vi har dock erfarit
situationer som visat pa att sjdlvbestimmande inte alltid &r oproblematiskt. Da
kuratorer inom hélso- och sjukvérd befinner sig inom sjukvérdsfiltet men utfor
socialt arbete dr sjukhuskuratorns perspektiv pé patientens sjdlvbestimmande

intressant att belysa.

Sjalvbestimmande &r sarskilt patagligt och kan problematiseras for patienter med
obotlig sjukdom vilka finns inom ett flertal vardavdelningar eller inréttningar likt
avdelningar som behandlar olika cancerformer, hospice (boende med lindrande
vard i livets slutskede) eller hemsjukvard. En patient som vardas palliativt
befinner sig stindigt i ett spanningsfilt da personen behover forhalla sig till sin
obotliga sjukdom, relationer till nirstdende samt flera olika professioners
inblandning. Individen stélls infor mindre, vardagliga beslut men dven svéra eller
livsavgorande beslut i och med sitt allvarliga sjukdomstillstdnd. Det kan handla
om beslut kring boendesituation, ekonomi, livsforlingande behandling eller beslut
som ror efterlevande ndrstdende. Patientens beslutsfattande sker i en kontext dir
patienten kan paverkas av ett flertal faktorer vilket visar pa att personen befinner
sig i ett spanningsfilt. Faktorer som politiska beslut, organisatoriska ramar,
maktforhallanden, relationsmdnster samt sjukdomens effekter skulle kunna
medverka till att patientens sjélvbestimmande bade begrdnsas och underlittas.
Daérav kan det vara problematiskt att uppfylla mélet om att sjdlvbestimmande
alltid ska beaktas. Vi har utifran vara erfarenheter upplevt hur professionellas
makt och resurser, i form av information eller kunskap som patienten &r i behov

av, kan péaverka en patients eller klients sjdlvbestimmande pa olika sétt beroende



pa hur makten forvaltas. En tanke infor studien, utifran var forforstaelse, var att
mdjligheten till sjdlvbestimmande dven skulle kunna paverkas av patientens
hélsotillstdnd, personlighetsdrag eller vanemonster vilket kan ha inverkan pa vilka
individuella resurser patienten har for att hantera sin situation. Vi har erfarit hur
en persons nérstdende ofta har en stor roll i patientens eller klientens liv, i
synnerhet for patienter inom palliativ vard dé patienten stills infér ménga svara
beslut. Vi utgick darfor ifran att dven nérstdende skulle kunna péverka patientens
mojlighet till sjdlvbestimmande. Infor studien forde vi ocksé diskussioner kring
vad sjidlvbestimmande innebdr och hur begreppet med dess komplexitet skulle
kunna forstds och uttryckas. Med utgangspunkt i dessa resonemang har foljande

syfte och frigestillningar formulerats.

2.1 Syfte och frégestéllningar

Syftet med studien r att undersoka sjalvbestimmandets komplexitet och ett antal
faktorer som kan paverka patienters mojlighet till sjdlvbestimmande. Studien
utgér fran ett antal sjukhuskuratorers perspektiv och fokuserar pa patienter med

obotlig sjukdom.

- Hur anser de intervjuade sjukhuskuratorerna att deras makt i
behandlingsrelationen paverkar patienters sjdlvbestimmande?

- Pévilket sitt anser de att patienters individuella resurser kan paverka
patienternas sjalvbestimmande?

- Hur anser de att patienters relationer till nérstdende paverkar patienternas
mdjlighet till sjdlvbestimmande?

- Pé vilket sitt anser de att sjdlvbestimmande kan ta sig olika uttryck for

patienter med obotlig sjukdom?

2.2 Avgréansning

Sjalvbestimmande ér ett fenomen som kan féorekomma i alla kontexter. Valet av
fokus pé hélso- och sjukvérdsfiltet och palliativ vard har sin utgangspunkt i att
patienter med obotlig sjukdom ofta befinner sig i en utsatt situation och standigt

stdlls infor nya beslut. Anledningen till att andra vardprofessioner @n kuratorn ¢j



belyses i studien &r att undersdkningen skulle hamna léngre ifrdn det sociala
forskningsfiltet. Likt tidigare ndmnt finns oerhdrt manga faktorer som skulle
kunna paverka en patients sjdlvbestimmande. Tidsbegransning samt studiens
omfang medfor dock att somliga faktorer maste uteslutas. Politikens paverkan,
organisatoriska ramar och andra strukturella faktorer &r darfor ej i fokus for
studien. Anledningen till att strukturella faktorer inte berdrs i studien dr att vi
finner det mer intressant att undersdka faktorer pa grupp- och individniva. Studien
undersoker ej perspektiv hos sjukhuskuratorer som enbart méter patienter med
botbara sjukdomar eller hdlsoproblem. Studiens fokus ligger endast pa
uppfattningar hos sjukhuskuratorer som i ndgon mén méter patienter med olika
typer av obotliga sjukdomar. Da det finns mycket stort antal olika obotliga
sjukdomar som en patient kan vara drabbad av dr det ej mojligt att redogora
specifikt vilka sjukdomar som de undersokta sjukhuskuratorerna moter i sitt
arbete. I studien berors ej intervjupersonernas kon, alder, bakgrund och erfarenhet

dé vi ej finner det relevant for att besvara studiens syfte och fragestdllningar.

3. Relevans for socialt arbete

Studiens amnesomréde &r sjdlvbestimmande for patienter inom palliativ vard
utifran sjukhuskuratorers perspektiv. Amnesomradet for forskningen berdr
ddrmed bade filtet socialt arbete samt hilso- och sjukvardsfiltet vilket inte
forekommer 1 s stor utstrickning inom tidigare forskning. Det hojer saledes
studiens relevans for socialt arbete. Undersokning av patienters sjdlvbestimmande
ar av stor vikt da sjdlvbestimmande och integritet ska vara vigledande inom bade
hélso- och sjukvirden samt inom socialt arbete enligt patientlagen, hélso- och
sjukvardslagen och socialtjanstlagen (SFS 2014:821; SFS 1982:763; SFS
2001:453). Vi menar att begransande och mojliggérande faktorer till
sjalvbestimmande darfor dr viktigt att undersoka utifran socialarbetares
perspektiv i hdlso- och sjukvarden. Fokuseringen pa situationen for patienter inom
palliativ vard dr relevant utifran att den gruppen av ménniskor riskerar att hamna i
social utsatthet pd grund av sitt hilsotillstdnd. Social utsatthet kan exempelvis
innebdra att sjukvéardspersonal eller nirstdende riskerar att agera 4t eller bestimma
over svart sjuka personer och dirmed begrdansa mojligheten for patienten att ta

egna beslut.
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Vidare ar det hogst relevant att lyfta sjukhuskuratorers perspektiv i socialt arbete.
Det &r en yrkesgrupp som utgdr en minoritet bdde inom professionen socionomer
samt pa sin arbetsplats inom hilso- och sjukvarden. Sjukhuskuratorers perspektiv
behover dven lyftas med anledning av att det séllan synliggors i forskning kring

socialt arbete.

4. Bakgrund

4.1 Palliativ vard

Patienter som vérdas palliativt har en obotlig sjukdom vilket gor att personen inte
kan friskforklaras. Patienten kan befinna sig i ett tidigt eller sent palliativt
sjukdomsskede vilket innebdr att patienten har en mer eller mindre begrinsad tid
kvar att leva. Saledes kan personer som drabbats av obotlig sjukdom och som
befinner sig i ett tidigt palliativ skede leva ménga ar till efter besked om att
sjukdomen ej dr botbar. Att istéllet befinna sig i ett senare palliativ skede kan
innebdra att patienten endast har nagra veckor eller dagar kvar att leva. Ddrmed
kan en patient vdrdas palliativt under en ldngre tid av livet och inte enbart i livets
slutskede. Att definiera palliativ vard som endast vérd i livets slutskede”, vilket
inte sdllan gors av allminheten, dr alltsa en bristfillig definition av begreppet.
Palliativ vard utfors av ett tviarprofessionellt team och innebér att ge patienten
lindrande och god vard med beaktning i att patientens sjdlvbild, integritet och
sjdlvbestimmande bevaras (Nordenhielm 2014:21). Patienter med obotlig
sjukdom kan ha olika behov av palliativ vard och omsorg vilket &r anledningen till
att det finns en skillnad pa allmin palliativ vard och specialiserad palliativ vard.
Allmén palliativ vard ges till patienter som genom personal med grundlidggande
kunskap och kompetens inom palliativ vard kan tillgodose deras behov, vilket
skall kunna erbjudas i alla vardformer. Specialiserad palliativ vard ges till
patienter som har mer komplexa eller sérskilda behov. Specialiserad palliativ vard
bedrivs till exempel pa hospice eller avancerad sjukvard i hemmet (ASIH)
(Nordenhielm 2014:22-23). Palliativ vard utgar ifran en helhetssyn av patienten
och patientens nirstdende och syftar till att patienten ska fa mojlighet till en god
livskvalitet utifran individuella forutsattningar. Ett véilbefinnande for patienten till

livets slut 4r en mélséttning med palliativ vard (Nordenhielm 2014:22-23).
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De fyra hornstenarna

Palliativ vard utgér ifran fyra hornstenar. Den forsta hornstenen ér
symtomlindring vilken innebér lindring av fysiska, psykiska, sociala och
existentiella eller andliga behov. Det kan till exempel vara lindring av fysisk
smarta eller 4ngest. Smértlindring skall ges utifrdn patientens behov med hinsyn
till sjdlvbestaimmande och integritet. Kommunikation ar den andra hornstenen och
ar viktig i relationen mellan patient och personal, inom och mellan arbetsgrupper
samt relationen mellan patient och nirstdende. Hur relationerna fungerar paverkar
1 vilken utstrackning det &r mojligt att frimja patientens livskvalitet. Den tredje
hornstenen, teamarbete, betyder att den palliativa varden och omsorgen ska
organiseras med patientens behov i fokus. Utifran patientens individuella behov
arbetar vardteamet, bestdende av olika professioner, vilka gor det mojligt att ge
den vérd som krivs for att bibehalla en patientcentrerad vard. Den sista och fjarde
hornstenen, stdd till ndrstdende, innebér att patientens nérstdende skall erbjudas
att delta i varden samt att fa stod bade under patientens sjukdomstid och efter

bortgéng (Nordenhielm 2014:22-23).

4.2 Sjukhuskuratorns arbete

Kuratorns arbetsmetoder inom hélso- och sjukvérd dr anpassade efter den véard
som bedrivs pa den specifika avdelningen och utifrn varje individs behov och
sjukdomstillstand. Sjukhuskuratorn arbetar med patientens psykosociala situation
som till foljd av sjukdom fordndrats. Pa sjukhus erbjuds bade patienten och dess
nérstaende kontakt med kuratorn. Att drabbas av allvarlig sjukdom kan innebéra
en fordndrad livssituation och kan paverka boendesituation, arbetssituation,
relationer till ndrstdende och patientens egen sjilvbild. Den forédndrade
livssituationen kan uttrycka sig som en krisreaktion som kan medfora att patienten
och dess nérstdende kénner behov av bade emotionellt och socialt stod (Lundin et

al. 2009:37).

Kuratorn kan bistd med stodinsatser likt olika typer av samtal samt praktiska
sociala dtgdrder. Samtalen kan handla om patientens aktuella livssituation och hur
situationen fordndrats pa grund av sjukdomen. Samtalen kan da beréra hur

patienten kan léra sig att hantera sin nya livssituation, vilka boendealternativ det
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finns som &r anpassade utifran patientens fysiska behov med mera (Lundin et al.
2009:38). Praktiska stddinsatser kan vara kuratorn ger information och rad kring
vilket stod patienten kan f4 av samhaillets resurser samt hjidlp med ekonomiska,
juridiska och socialrittsliga fragor. Praktiska atgirder kan dven innebéra att
kuratorn hjélper patienten att fylla i ansokan om férdtjénst eller tar kontakt med
andra instanser eller myndigheter for att underlitta patientens livssituation utifran
hens dnskemal. En kurator kan liknas vid en samordnare som stodjer patienten
och patientens nérstdende med social planering utifran den nya livssituationen

(Lundin et al. 2009:41, 47).

4.3 Sjalvbestimmande

Begreppet sjdlvbestimmande har sitt ursprung i betydelsen av rétten for
ménniskor att vara oberoende, fria och skyddade frin fortryck och kan forklaras
som formégan att tdnka och agera sjdlvstindigt samt ta egna beslut.
Sjalvbestimmande &r ett komplext begrepp och beskrivs ofta likna andra begrepp
sa som delaktighet, oberoende och autonomi (Ekelund 2014:11). Personlig
autonomi dr att medvetet och sjdlvvalt handla enligt sin egen plan, att kunna
bestimma utan andras paverkan. Det vill séiga att personen tar beslut utifran egna
varderingar och preferenser oavsett vad professionella anser om beslutet (Rynning,
1994). Kjellstrom menar att begreppet delaktighet likt sjdlvbestimmande &r
multidimensionellt. Att vara delaktig kan beskrivas som att medverka i nagot och
forknippas med en kinsla av medinflytande. For att skapa delaktighet krdvs det att
tvd parter kommunicerar och samverkar med varandra (Kjellstrom 2012:31-32).
Sara Nordenhielm beskriver etiska principer i palliativ vard och omsorg dér
sjdlvbestimmandeprincipen dr en av dem. Principen innebér att varje persons
integritet och rétt att ta beslut om sitt eget liv ska respekteras (2014:38).
Sjilvbestimmande dr ocksa en del av “de 6 S:en” som innefattar sex begrepp
vilka ar; sjdlvbild, sjdlvbestimmande, sociala relationer, symtomlindring,
sammanhang samt strategier. Begreppen kan fungera som ett stod for personalens
arbete inom palliativ vard. I beskrivningen av ’de 6 S:en” &r sjélvbestimmande ett
centralt begrepp da det &r viktigt for patienten att & vara delaktig och paverka sin
egen vard. Autonomi och mojlighet till sjalvstindiga beslut kan forsvaras vid

livets slut men &r viktigt att bevara (Ternestedt et al. 2012).
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Sjalvbestimmande, autonomi och delaktighet dr begrepp som pé flera sitt liknar
varandra. De tva forstnimnda begreppen innebar att individen pa egen hand
agerar eller tar beslut. Delaktighet sérskiljer sig emellertid frdn de andra
begreppen utifrin att det ej handlar om sjélvstindiga handlingar utan om agerande
tillsammans med andra. Av den anledningen anvénds ibland begreppet autonomi

synonymt med sjdlvbestimmande i studien.

4.4 Socialtjanstlagen, Hilso- och sjukvérdslagen och Patientlagen
Sjalvbestimmande dr en faktor som ska framjas enligt socialtjdnstlagen, hilso-
och sjukvardslagen samt patientlagen. Sjukhuskuratorn behover forhalla sig till
alla dessa lagar i sitt arbete. Socialtjénstlagens inledande paragraf belyser att
verksamheten ska bygga pa respekt for ménniskors sjalvbestimmanderitt och

integritet (SFS 2001:453; SFS 1982:763; SFS 2014:821).

I hélso- och sjukvérdslagen (SFS 1982:763) presenteras krav som hélso- och
sjukvarden ska bygga pé dér ett krav handlar om respekt for patientens
sjalvbestimmande och integritet. Aven patientlagen (SFS 2014:821) syftar enligt
1 kap. 1 § till att ”’[...] inom hélso- och sjukvéardsverksamhet stérka och tydliggora
patientens stéllning samt till att frimja patientens integritet, sjdlvbestimmande
och delaktighet”. Patientlagen gér dven djupare in pa patientens rittigheter inom
vérden. Kapitel 3 handlar om att patienten skall f4 information om sitt
hilsotillstdnd, behandlingar med mera och dirigenom fi mojlighet att vara
delaktig vilket frdmjar patientens sjélvbestimmande. Kapitel 3 redogor dven for
att den som ger informationen i sa 1dng utstrickning som mojligt ska forsdkra sig
om att den som tar emot informationen har forstitt innehallet och betydelsen av
informationen. Kapitel 5 beskriver delaktighet for patienten och handlar bland
annat om att varden skall utformas och genomf6ras tillsammans med patienten sa
langt det &r mojligt samt att vard och behandlingsatgérder skall utga fran

patientens 6nskemal och forutséttningar.
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5. Tidigare forskning

I det f6ljande presenteras en dversikt av tidigare forskning kring patienters
sjdlvbestimmande, autonomi samt delaktighet inom varden. Vidare presenteras
forskning om nérstdendes upplevelser och roller da en patient drabbats av
sjukdom vilket anvénds for att forsta narstdendes inverkan pé patientens
sjdlvbestimmande. Skélet till att forskning kring delaktighet och autonomi
presenteras dr att begreppen dr ndra sammankopplade med sjdlvbestimmande. Det
tidigare kunskapsliget priglas av studier gjorda utifran patienters, vardpersonals
och nirstdendes perspektiv och nagot som i lag utstrdckning representeras ar
sjukhuskuratorers syn pé fenomenet. Siledes utgor var studie ett unikt bidrag till
forskningen. Med anledning av det foljer ett antal artiklar och avhandlingar framst
skapade inom vardvetenskap da socialvetenskapen i liten utstrdckning producerat
relevant forskning kring det aktuella &mnet. Forskningen presenteras under fyra

rubriker som knyter an till studiens fragestéllningar.

5.1 Olika aspekter av makt inom hélso- och sjukvard

Foljande forskning presenterar resultat vilka kan forstas som olika uttryck av makt
hos professionella inom hilso- och sjukvard. Trots att artiklarna till storsta del ej
utgér ifrdn sjukhuskuratorns perspektiv dr de relevanta da makttemat knyter an till
studiens fragestillning kring hur sjukhuskuratorer anser att deras makt i

behandlingsrelationen paverkar patienters sjdlvbestimmande.

Osman och Perlin (1994) presenterar en artikel dir sjukhuskuratorns roll belyses
vilket till stor del saknas i annan forskning inom hélso- och sjukvéarden. Deras
studie pekar pa att kuratorn har en viktig uppgift i att uppmuntra patienter och
underldtta for dem att genomfora hédlsofrdmjande direktiv inom vérden. Osman
och Perlin menar att kuratorn inom hélso- och sjukvarden har till uppgift att pa ett
positivt sitt anvénda sin makt och sina resurser for att informera, utbilda och ge
radgivning till patienterna och deras familjer. Sjukhuskuratorn behover ocksa
underldtta kommunikationen mellan patienten, dess familj och vardteamet samt

uppmuntra teamet att beakta etiska dilemman.
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Tutton (2005:146-148) skriver likt flera andra forskare om pa vilket sétt
vardpersonalen skapar delaktighet for patienter men belyser ej socialarbetarens
roll likt Osman och Perlin (1994). Tuttons studie genomfors pa en avdelning for
dldre personer. Studien belyser delaktighet som en process dir delaktighet
underldttas genom att personalen exempelvis later patienten leda interaktionen
och ger patienten valmgjligheter och saledes ger patienten makt dver sin egen
situation. Aven partnerskap ses som en viktig faktor vilket innebir att det

forekommer respekt, tillit och forhandling i relationen mellan personal och patient.

Ekelund (2014:29-30) lyfter i sin avhandling kontroll, vilket kan ses som en
maktaspekt, genom att belysa att “sjdlvbestimmande innebér att vara agent 1 sitt
eget liv” utifrin intervjuer med skora dldre personer. Enligt de svarande kravs det
att fa vara och kédnna sig som agent i sitt eget liv for att kunna utova
sjdlvbestimmande vilket innebir att vara stark, ha frihet och kapacitet att sjilv
styra sitt eget liv. Sjalvbestimmande innebér dven att ha kontroll &ver sin tid och
sin kropp for att ha mdjlighet att uppleva ett vilbefinnande samt att kunna tréaffa
andra utanfor sitt hem for sin egen hélsas skull. Sjdlvbestimmande blir alltsa
svérare att uppna ju mer beroende personen blir av andra, vilket kan péverka
personens mojlighet att pd egen hand ta beslut. Ekelund lyfter dven i sin forskning
att “sjalvbestimmande &r villkorat” och belyser forutséttningar och begransningar
for sjalvbestimmande. Vissa villkor maste uppfyllas for att de dldre personer som
ingdr i studien skall kunna ta egna beslut, vilka &r att bli sedd, rdknas som
tillforlitlig av resten av samhaéllet samt ha mdjlighet att paverka och kénna sig
involverad. Beroendet av trygga relationer till exempelvis familj och vardgivare
ingdr dven i hur sjdlvbestimmande uppfattas. En annan forutséttning for att
mdjligheten till sjdlvbestimmande ska oka &r att personen fér tillgang till
information och har tillrackligt med kunskap for att kunna ta egna beslut (Ekelund

2014:29-30).

Eldh, Ekman och Ehnfors (2006:505-506) undersoker patienternas upplevelser av
deltagande och icke-deltagande i deras vérd. Forskarna genomfor en
enkédtundersokning pa ett medelstort sjukhus 1 Sverige pé olika avdelningar.
Forskarna presenterar teman vilka tolkas som villkor for situationer dér patienter

upplever deltagande i sin egen vard. Dessa villkor kan forstds som olika uttryck

16



av makt fran de professionella da de professionella kan vélja om de vill styrka
patientens egen makt genom delgivning av information, respektfullt bemotande
etcetera. Det framkommer att en forutsittning for deltagande och beslutsfattande
ar dé patienten far kunskap genom att bli informerad om sin situation samt vard
och behandling. Studien lyfter d4ven respektfulla relationer och delaktighet i sin
planering som villkor for deltagande (Eldh et al. 2006:506-508). Studien belyser
ocksa forhdllanden for patientens icke-deltagande. I enkétsvaren beskrivs
situationer och forutséttningar for upplevelser av patientens icke-deltagande. Icke-
deltagande uppstér enligt studien da patienten ej fér tillrécklig eller begriplig
information vilket leder till brist pd kunskap. Ett annat kriterium for icke-
deltagande dr nér patienten inte far den vard som patienten anser vara nddviandig.
Brist pé respekt belyses ocksa som en faktor for icke-deltagande och handlar om
nér patientens kunskap ej erkénns eller nér patienten inte betraktas som enskild
individ. Icke-deltagande uppstar dven nér patienten &r passiv och inte sjidlv agerar

(Eldh et al. 2006:509-511).

5.2 Patientens individuella forutséttningar for sjalvbestimmande

Likt Eldh, Ekman och Ehnfors (2006) undersoker dven Sainio, Lauri och Eriksson
(2001) 1 ndstfoljande artikel forutséttningar for delaktighet i varden och
beslutsfattande utifran ett patientperspektiv. Studien belyser likt ovanstdende
artiklar till viss del maktaspekter i behandlingsrelationer men lyfter samtidigt pa
ett tydligt sitt hur patientens individuella livssituation kan vara av stor vikt for
mdjligheten till delaktighet for patienten. Darmed anser vi att artikeln &r relevant
med utgangspunkt i studiens fragestillning kring hur sjukhuskuratorer anser att

patienters individuella resurser kan paverka patienters sjalvbestimmande.

Syftet med Sainio, Lauri och Erikssons (2001:100-101) studie &r att undersoka
vuxna cancerpatienters asikter och erfarenheter om deras delaktighet i varden och
beslutsfattande samt forutsdttningar for deltagandet. Resultatet i studien visar
bland annat att medverkan i varden och beslutsfattande enligt patienterna frimjas
av god hiélsa, tillgdng till adekvat information och patientens egen vilja att delta.
Asikten om att patientens personlighet och sjilvsikerhet ir en grund for att ta en

aktiv roll i virden delas av de flesta intervjudeltagarna. En patient uttrycker att

17



han tror sig vara mer aktiv i sin cancervérd dn han varit i livet tidigare for att det
nu handlar om liv och d6d. En annan patient menar dock att en person inte
foréndras till att vara bestdmd och aktiv inom vdrden om den inte har varit det
tidigare. Ytterligare faktorer som patienterna anser medverka till deras delaktighet
ar goda relationer med véardpersonal samt uppmuntran av sjukskoterskor och
lakare att delta (Sainio et al. 2001:102-104). Exempel pé faktorer som enligt
patienterna begrinsar deras deltagande &r dalig hélsa, okunnighet, 4ngest och
alder. Dalig fysisk och psykisk hilsa dr den mest betydande faktorn da det ger
upphov till trotthet och svarighet att ta emot information. Patienters bristande
tilltro till sitt eget inflytande forsvérar ocksa deras deltagande. Slutligen
framtrader d4ven daliga relationer mellan patienter och personal som en
begrinsande faktor for delaktighet, exempelvis arrogans eller objektifierande

attityder hos vérdpersonal (Sainio et al. 2001:102-104).

Lavoie, Blondeau och Picard-Morin (2011:47-49) lyfter begreppet autonomi
vilket de relaterar till patientens kapacitet att ta beslut men ocksé
funktionsforméga. De lyfter dels hur autonomi upplevs av patienten som individ
men dven hur patientens nérstdende har en paverkan pé patientens mojlighet att
utova autonomi. Studiens syfte dr att beskriva upplevelsen av autonomi for
personer i palliativ vard. Deltagarna i forskningen dr personer med obotlig
sjukdom som deltar i palliativ dagvard. Lavoie et al. (2011:49-51) belyser i sitt
resultat de erfarenheter av autonomi som delas av samtliga intervjudeltagare.
Deltagarnas upplevelse av autonomi géller bade att fatta beslut och utfora
praktiska handlingar. De uttrycker att upplevelsen av autonomi hjélper dem att
hivda sin identitet och bidrar till att de bemots respektfullt. Patienterna anser d4ven
att deras vélbefinnande 6kar nir de upplever kontroll 6ver situationen. Patienterna
uttrycker ocksé att det framkallar svéra kdnslor att uppleva hur méjligheten till

autonomi minskar pa grund av sjukdomsforloppet.

5.3 Nérstaendes roll 1 en patients livssituation

Niérstaendes roll relaterat till en patients sjdlvbestimmande &r ett &mne som inte ar
sarskilt beforskat tidigare. Foljande artiklar beror olika funktioner nérstdende kan

ha i forhallande till patienten men éven hur funktionerna kan fordndras utifran hur
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de nérstaende paverkas av att en patient dr obotligt sjuk. Trots att
sjdlvbestimmande specifikt inte undersoks i nedanstaende artiklar kan de utgdra
en grund for forstaelsen av hur sjukhuskuratorer anser att patienters relationer till
nérstdende paverkar patienternas mojlighet till sjdlvbestimmande vilket en av

studiens fragestillningar beror.

Andershed och Ternestedt (2001:557) presenterar en studie som visar pa hur en
patients nérstdende kan vara engagerad i patientens vard pa olika sétt. Syftet med
studien &r att utveckla ett teoretiskt ramverk kring nirstdendes engagemang i den
obotliga patientens véard baserat pa en djupgéende analys av resultat i fyra tidigare
studier kring medverkan av nérstdende i varden av doende cancerpatienter.
Resultatet i studien visar att tvd teoretiska block" kan sdgas utgora grunden for

ramverket.

Det ena blocket beskriver hur begreppen “engagemang i ljuset” och “engagemang
1 morkret" skiljer sig at. "Engagemang i ljuset" innebér att nirstdende &r vél
informerade och upplever ett meningsfullt engagemang baserat pa fortroende
mellan dem och personalen. Med “engagemang i morkret" menas att de
nirstaende har kinslor av att inte bli informerade eller bekréftade av personalen
och att de nérstdende darfor “famlar i morkret" nir de forsoker stddja patienten
(Andershed & Ternestedt 2001:556). Studien visar att en stark kénsla av
sammanhang och andra resurser hos de nirstaende, ett tillrackligt 1dngt
sjukdomsforlopp och en humanistisk instdllning hos personalen verkar frimja
nirstdendes “engagemang i ljuset”. De ndmnda faktorerna kan skapa mdjligheter
for de nirstdende att ha insikt, att gora sina egna val och ha ett meningsfullt
engagemang. En svag kénsla av sammanhang, brist pd andra resurser, ett
sjukdomsforlopp som uppfattas av de nirstaende som alltfor snabbt och franvaro
av en humanistisk instdllning hos personalen verkar bidra till

nirstaendes “engagemang i morkret”. Dessa negativa faktorer kan resultera i att
de anhoriga fér en bristande insikt, mindre mojligheter att vilja och att
engagemanget blir meningslost samt att varken den nérstdende eller patienten
erhaller det stod de behdver vilket kan leda till att vrden fordrdjs. Det andra
blocket i det teoretiska ramverket handlar om konkreta beskrivningar av
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nirstaendes engagemang med hjélp av begreppen “att veta”, “att vara” och “att
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gora". Det antas att om den ndrstdende har insikt 6kar hans/hennes mojligheter att
gora val och vara inblandad 1 patientens vérd i form av “att vara” och "att géra”.
Genom att fa mojlighet att veta", utvecklar den nirstdende insikt som hjélper till
att avgora hur han/hon vill vara involverad i patientens situation. De analyserade
studierna visar att nirstdende far mojlighet att veta" genom kontinuerlig
information frén patienten och personalen eller genom att aktivt soka information
sjélva. Anhdriga som beddms ha en stark kénsla av sammanhang eller andra
resurser till sitt forfogande tycks ha en storre chans att f4 denna insikt i patientens
situation och ddrmed kunna stotta patienten pa ett meningsfullt sétt (Andershed &

Ternestedt 2001:557-559).

De nérstdendes funktioner i patientens liv kan fordndras under sjukdomsforloppet
vilket James, Andershed och Ternestedt (2007) skriver om. Syftet med studien ar
att beskriva forestdllningar inom en familj om cancer och dod och hur dessa
forestéillningar paverkar deras dagliga liv och interaktion med varandra. Studien
utgick frén ett flertal intervjuer med en patient som drabbats av obotlig sjukdom
samt sex nérstdende till patienten (James, Andershed & Ternestedt 2007:226, 228-
229). Forskarna till studien menar att cancerdiagnoser och tankar om déden kan
skapa kaosartade reaktioner hos familjer. De skriver dven att andra studier har
visat pd att erfarenhet av sjukdom kan 6ka sarbarheten inom en familj och att
situationen ofta upplevs betungande. Det kan i sin tur bidra till negativa
konsekvenserna sa som svarigheter i att forsta vad som sker. Hur familjen kan
komma att hantera den pafrestande situationen, som foljd av obotlig sjukdom, ar
starkt forknippad med forestéllningar om sjukdom och d6d som

familjemedlemmarna har (James, Andershed & Ternestedt 2007:226-227).

Studiens resultat visar pa att det finns olika forestédllningar och uppfattningar om
cancer, dod och ddende inom familjen som deltog i undersdkningen. Atta
forestéllningar delas in i fyra huvudsakliga motsatspar som bildar separata teman:
cancer ar ett dodligt hot/dod &r befriande, doden kan héllas pa avstand/doden kan
levas nira, déende sker ensamt/déende bor inte ske ensamt samt livet har ett
slut/liv ar oéndligt. Vissa forestdllningar delades av alla familjemedlemmar
medan andra beskrevs av endast en eller nagra familjemedlemmar. De teman som

framtradde illustrerar hur familjemedlemmarna haft manga kontrasterande och till
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synes motstridiga forestillningar samtidigt (Andershed & Ternestedt 2007:226,
231-232). De olika forestéllningarna om sjukdomen och déden kunde medfora att
familjemedlemmarna inte forstod situationen pa samma sitt. James, Andershed
och Ternestedt (2007:242-243) menar att de enskilda familjemedlemmarna
paverkas pa olika sétt nir en nirstaende ar sjuk men att det saknas forskning pa
hur familjen i helhet paverkas. Forskarna diskuterar om ddendets komplexitet och
att en patient som drabbats av obotlig sjukdom kan svinga mellan olika kénslor sa
som Onskan att leva och 6nskan att do eller att ha dessa kédnslor pd samma gang.
Slutligen visar studien pé att komplexiteten i det dagliga livet som familjer
upplever kopplat till obotlig sjukdom understryker behovet av individanpassad
vérd med Sppenhet for skillnad i forhallningssétt inom en familj (James,

Andershed & Ternestedt 2007:226).

5.4 Sjalvbestimmandets komplexitet

Foljande artiklar presenterar olika perspektiv pd hur sjdlvbestimmande kan forstas
och uttryckas. Somlig forskning belyser sjdlvbestimmande som en enbart positiv
faktor for patienten. Samtidigt problematiserar vissa forskare begreppet och
belyser komplexiteten som sjalvbestimmande kan rymma. Nedanstadende artiklar
kan saledes kopplas till studiens fragestéllning kring pa vilket sitt
sjukhuskuratorer anser att sjdlvbestimmande kan ta sig olika uttryck for patienter

med obotlig sjukdom.

En kategori i Ekelunds avhandling &r att “sjdlvbestimmande forédndras genom
livet” vilken innebar att sjdlvbestimmande ar foranderligt och att det finns
uppfattningar bland de svarande att det &r lika med levd erfarenhet. Studiens
analys visar att sjdlvbestimmande dr komplext och att det saledes finns
svarigheter att ha en definitiv uppfattning om innebdrden av sjilvbestimmande,
synen pd det och mojligheten att utdva sjdlvbestimmande. Analysen pévisar dven
att uppfattningen om sjilvbestimmande varierar beroende pa personens grad av
beroende, alder samt livssituation. Vérderingar, normer och attityder som finns i
samhillet anses enligt intervjupersonerna ha en stor paverkan pa mojligheten till
sjalvbestimmande, sirskilt nir den dldre personen dr beroende av andra (Ekelund

2014:29-30). Hela avhandlingens resultatet visar pa att om mojligheten till
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sjdlvbestimmande inte finns kan det paverka den dldre personens vilméende
negativt. Sdledes bor personen uppmuntras och stodjas i att ta egna beslut for att
kunna ha kontroll dver sitt egna liv och dagliga aktiviteter vilket kréver insatser pa
individniva, 1 ndrmiljon samt pa samhéllsnivéa (Ekelund 2014:45). Flera studier
visar dven enligt Lavoie et al. (2011:47-49) att autonomi &r speciellt viktigt for
méinniskor med obotlig sjukdom. De menar att den kénsla av kontroll som kan
kopplas till autonomi paverkar minniskans kéinsla av vérdighet, utgor en killa till
hopp, lindrar lidandet och forbéttrar patientens livskvalitet. Framjande av
sjalvstindighet kan motiveras genom studier som visar att forlust av
sjalvstandighet ar relaterat till angest och existentiellt lidande. Lavoie et al.
(2011:51-52) pekar dven pa paradoxen i att autonomi forknippas med personlig
identitet och att vara oberoende av andra men att autonomi samtidigt upplevs med

hjélp av andra.

Salloch och Breitsameter (2011) undersoker patienters sjélvbestimmande inom
palliativ vard och vad omvérdnadspersonal pd hospice anser ligger inom ramen
for patienternas sjdlvbestimmande. Personalen uttrycker exempelvis att patienten
sjdlv ska fa bestdimma vad den vill 4ta och dricka samt hur dygnsrytmen ska se ut.
Samtidigt upplever personalen svarigheter kring autonomi da patienten
exempelvis har kognitiva nedsittningar vilket kan problematisera beslutsfattande.
Svérigheter uppstar dven nér patientens rétt till sjilvbestimmande strider emot
personalens omsorgsplikt d4 en patient exempelvis vigrar behandling. Aven
Karlsson och Milberg (2013:134-138) fokuserar i sin forskning pé palliativ vard
och lyfter fram sjilvbestimmandets olika sidor d& de diskuterar kriterier for en
god dod. De menar att ett etablerat kriterium for en god dod &r att som patient
kunna vara aktivt deltagande och medbestimmande i beslut kring sin vérd.
Diremot lyfts sjélvbestimmande och individualitet fram som omdiskuterade
faktorer for den goda doden. I studien diskuteras att individuellt anpassad vard &r
viktigt men inte helt oproblematiskt d4 en individs beslut kan st i konflikt med

andra intressen.

22



6. Teori

Nedan presenteras de teorier och teoretiska begrepp som anvinds for att analysera
studiens empiri. Inledningsvis redogors olika perspektiv av begreppet makt. Da
makt dr ett mangfacetterat begrepp kan det ta sig uttryck pé flera olika sétt och ha
skilda betydelser i olika kontexter. De valda maktperspektiven kan appliceras pa
maktrelationen mellan patient och professionell och kan dirmed anvéndas dels for
att forstd hur sjukhuskuratorerna anser att deras makt kan péverka patientens
sjdlvbestimmande men &ven hur patienten véljer att uttrycka sitt
sjdlvbestimmande. Dérefter presenteras Gitterman och Germains teori om
livsmodellen. Teorin om livsmodellen kan ge djupare forstéelse for hur
sjukhuskuratorerna anser att olika resurser hos patienten som individ men dven
resurser 1 dess omgivning kan paverka patientens mojlighet att hantera olika
skeenden i livet. Da livsmodellen dr en del av ekologisk systemteori kan den dven
anvéndas for att forstd hur patienten befinner sig i ett system dér det stdndigt finns
en Omsesidig paverkan emellan olika faktorer hos patienten sjélv och i dess
omgivning vilket i sin tur &ven péaverkar patientens sjdlvbestimmande. De
foljande teorierna och teoretiska begreppen kan séledes tillimpas for att besvara

studiens syfte och fragestéllningar.

6.1 Olika nyanser av makt

Resursmakt och tilldelad makt

Bernler och Johnsson belyser resursmakt och tilldelad makt vilka ar tva
maktformer som finns nérvarande i motet mellan professionell och patient.
Resursmakt innebér att en part i en relation besitter storre resurser som har
betydelse for maktfordelningen. Exempel pa sddana resurser kan vara kunskap
och erfarenhet som en annan part dr beroende av. Den professionella har ofta
storre kunskap om samhallet och dess olika vélfardssystem och har siledes
kunskapsmakt i forhallande till patienten. Resursmakt kan missbrukas till exempel
om den som besitter makten, det vill sdga den professionella, anvénder sin
kunskap for att tvinga patienten till ett visst agerande eller undanhaller viktig

kunskap (Bernler & Johnsson 2001:183).
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En typ av tilldelad makt &r den makt som den professionella tilldelas av patienten,
vilket kallas for bekrdftad makt. Det innebér att patienten tillater den
professionella att handla pé ett sédrskilt sitt och att patienten bekriftar att det ar
dennes onskan. Bernler och Johnsson menar att resursmaktens och den tilldelade
maktens existens behdver erkidnnas samt att maktforhédllandet i en
behandlingsrelation bor balanseras i mojligaste man. De maktbefogenheter en
professionell har definierar hur stort maktintervall den har. Makten kan utovas
maximalt och da befinner sig den professionella i de 6vre delarna av intervallet.
Om den professionella istéillet befinner sig i de l4gre delarna av maktintervallet
anvinds enbart makten da inga andra alternativ finns (Bernler & Johnsson

2001:184-185).

Maktperspektiv enligt Skau

Skau for liknande resonemang kring makt som Bernler och Johnsson (2001). Skau
menar att en klient och professionell har skilda forutsittningar for att fa sin vilja
igenom. Den professionella representerar samhéllets hjélpapparat som grundar sig
pa olika resurser likt ekonomiska och rittsliga, vilket ger den professionella makt.
Den professionella har sdledes makt att fordela sina resurser genom att
exempelvis ge sina klienter ekonomisk eller praktisk hjilp, men har dven

mdjlighet att 1ata bli att gora det (Skau 2007:78).

Skau teoretiserar kring maktforhallandet i en behandlingsrelation och utgar ifrén
begreppen makt och hjdlp. Skau belyser att begreppen “hjilp” och “makt” &r nira
sammankopplade da hjélp dr en form av maktutévning som innebir att ligga
saker till ritta for patienten s att den gynnas och stérks i sin formaga att ansvara
for sin situation. Hon menar att i en behandlingsrelation &r makten alltid i obalans
vilket medverkar till franvaro av 6msesidighet i relationen. I vardagliga relationer
mellan jdmlika parter forekommer ofta en balans mellan givande och tagande
vilket skiljer sig frdn behandlingsrelationer dér den professionella oftast dr den
som avgor vad som ska goras under ett mote eller styr ett samtals utformning.
Skau menar att hjélparen i professionella sammanhang kan stilla fragor eller
utfora andra rutinmédssiga handlingar i vélvilja men ibland missar att lyssna in

patientens asikter eller behov. Skau belyser hur férhillandet mellan makt- och
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hjilpaspekten kan variera mellan olika professioner. Oavsett om en
behandlingsrelation karaktériseras av mycket hjilp och lite makt finns makten
stindigt ndrvarande i relationen och kan aldrig helt elimineras. Vardpersonal kan
emellertid arbeta stddjande och ta stdllning for patienten och ddrmed ddmpa den

makt som finns inbyggd i yrkesrollen (Skau 2007:58-59, 78).

Symmetrisk, komplementdr och metakomplementdr interaktion

Olika interaktionsmonster har ocksa betydelse for hur behandlingsrelationens
maktforhallande balanseras. En form av interaktion kallas symmetrisk interaktion
och innebér att maktforhéllandet &r balanserat mellan tva parter och att deras
handlingar &r av liknande art. Om parternas aktioner istéllet kompletterar varandra
och maktforhéllandet dirmed &r obalanserat &r interaktionen komplementér. Den
parten som styr den andre och vanligtvis dven paverkar relationens utformning
kallas “one-up”. Oftast har den professionella denna position. Den andra parten,
vanligen patienten, bendmns “one-down”. Om den part som anses vara “one-
down” istdllet styr hur relationen utformas blir interaktionen metakomplementér,
vilket dven dr en forutséttning for att handlingsfriheten skall vara mojlig for
behandlaren. Det kan liknas vid bekriaftad makt dé klienten styr den
professionelles styrning utifran sina 6nskemal och ddrmed har den verordnade

makten (Bernler & Johnsson 2001:185).

6.2 Livsmodellen

Livsmodellen dr en del av den ekologiska systemteorin och utvecklades av
Germain och Gitterman. Livsmodellen utgér ifran perspektivet att ménniskor &r
beroende av varandra och sin omgivning, den kan ddrmed liknas vid ett ekologiskt
system. Payne (2008:221) beskriver att “relationen mellan individerna och
omgivningen dr 0msesidig - over tid paverkar de varandra via utbyten av olika
slag”. Livsmodellen forklarar att under en persons livsforlopp stéter den pa
stressorer som stor passformen mellan personen och dess omgivning. Stressorer
innebér problem eller skeenden som skapar svérigheter for personen att anpassa
sig till omgivande miljo och hantera sin situation. Det kan handla om sjukdom,
fattigdom, traumatiska hindelser etcetera. En stressor kan dven utldsa andra

stressorer da resurserna inte riacker till for att hantera den forsta stressoren. Det
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kan exempelvis handla om att en sjukdom begrénsar en persons resurser vilket
medfor kdnslor av kontrollforlust som 1 sin tur blir ytterligare en stressor. Vidare
bedomer personen hur allvarlig storningen &r och om den innebér skada och
forlust eller dr en utmaning. Det andra steget i bedomningen &r att personen
funderar pa vilka resurser den har for att littare hantera situationen. Enligt
livsmodellen hanterar en person situationen genom att forsdka fordndra négot hos
sig sjilv, sin omgivning eller samspelet dir emellan. Personens egna reaktioner
samt omgivningens respons ger feedback om huruvida det &r ett fungerande

hanteringsforsok eller ej.

Exempel pa individuella resurser en person kan ha dr motivation att hantera sin
situation eller sjalvformaga vilket handlar om att ha tilltro till sin egen formaga.
En resurs kan dven vara sjélvkéinsla som innebér att se sig sjidlv som virdefull och
viktig samt egenkontroll vilket betyder att kunna kontrollera sitt liv med respekt
for andras rattigheter. Mgjligheten att anvénda de individuella resurserna paverkas
av sociala resurser likt hemmiljo och livsforlopp. Hemmiljé omfattar personens
fysiska och sociala milj6 och livsforlopp innebdr ovdntade hiandelser som
personen erfarit under sitt liv. Malet for livsmodellen dr att passformen mellan
individen och dess omgivning ska forbattras genom att dimpa effekterna av
livsstressorer och stérka individens personliga och sociala resurser. Modellen har
dven som mal att skapa bittre hanteringsstrategier hos individen samt paverka
omgivningen si att personens behov kan tillgodoses. Det syftar till att individen
ska kunna fatta beslut utifran sin egen vilja (Payne 2008:221-224; Gitterman &
Germain 2008:54-66).

7. Metod

7.1 Forskningsdesign

Studien har en kvalitativ forskningsdesign. David och Sutton lyfter fram fyra ord
som karaktériserar kvalitativ forskning; induktion, betydelser, subjektivitet och
djupvaliditet. Kvalitativ forskningsdesign har ofta en induktiv ansats vilket
handlar om att ett omrade utforskas med malséttningen att finna forstielse for ett

fenomen utifrdn den insamlade empirin. Ett explorativt tillvigagangssatt
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mojliggdr en Oppenhet i studien da den insamlade datan formar
forskningsprocessens riktning. Kvalitativ forskning betonar det holistiska
perspektivet och dirmed betydelsen av helheten, och dmnar inte bryta ner empirin
i skilda delar. Subjektivitet innebér en betoning av handlingars och relationers
betydelse i skapandet av den sociala verkligheten vilket ofta belyses inom
kvalitativa studier. Kvalitativa metoder dr ldmpliga i studier som syftar till att
uppné djupvaliditet vilket innebdr att finna djup forstaelse och innebord av ett
fenomen. Studien har genomforts med en induktiv utgdngspunkt dé det funnits en
onskan om att undersdka sjukhuskuratorers syn pa patienters sjdlvbestimmande
utifran deras personliga erfarenheter och upplevelser och ej utifran en sarskild

teori eller hypotes (David & Sutton 2016:83-86).

7.2 Urvalsprocess

Den valda urvalsmetoden kan liknas vid snobollsurval. Snébollsurval dr
anvandbart di populationen ar dold och svar att identifiera. Vi hade inledningsvis
svért att hitta information om och kontaktuppgifter till intervjupersoner utifran
exempelvis hemsidor och ansdg darmed urvalsmetoden lamplig. Atkinson och
Flint (2001) menar att “sndbollsurval bygger pa socialt ndtverkande och erbjuder
en informell metod for att vinna tilltrdde till den efterfragade populationen ”,
enligt David och Sutton (2016:197). Nackdelar med sndbollsurval ér att det finns
risk for ett snedvridet urval da forskaren far lita pd att kontaktpersonerna ar
lampliga for studien (David & Sutton 2016:197-198). Sndbollsurval anvénds
framst inom forskningsfélt dér kontaktpersoner anvénder informella eller privata
nitverk for att forma urvalet. I denna studie anvindes emellertid kontaktpersoners

formella eller professionella nédtverk for att nd lampliga intervjudeltagare.

Initialt kontaktade vi en socionom inom hilso- och sjukvérden for att fa
kontaktuppgifter till kuratorer som i sitt arbete mdoter patienter med obotliga
sjukdomar. Vi efterfragade kontaktuppgifter till kuratorer inom hilso- och
sjukvérd i delar av Vistra Gotalandsregionen. Begrénsningen av att enbart
efterfraga uppgifter till kuratorer inom somliga delar av regionen grundade sig i
att vi ville undga att férdas l&nga strickor for att genomfora intervjuer samt

studiens begridnsade omfing och tidsram. Kriteriet for intervjupersonerna var att
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de 1 ndgon mén i sitt arbete moter patienter med obotlig sjukdom. Denna
patientgrupp aterfinns inom ett stort antal avdelningar eller instanser inom hélso-
och sjukvarden likt hospice, hemsjukvérd, urologavdelning (exempelvis patienter
med prostatacancer) eller hematologavdelning (exempelvis patienter med
leukemi). Darmed representerar intervjupersonerna flera olika avdelningar dér

bland annat obotliga sjukdomar forekommer.

Eventuella intervjupersoner tillfragades och informerades via mail. [ mailet
bifogades ett informationsbrev som innehdll presentation av oss sjilva, studiens
syfte samt vad ett eventuellt deltagande innebir. Vi kontaktade initialt sju
sjukhuskuratorer inom palliativ vard i delar av Vistra Gotalandsregionen med
forfragan om intervjudeltagande. Av dem var det ndgra som inte svarade alls samt
en del som svarade att de inte hade tid for intervju. Till de som inte gav ndgon
respons alls skickades en paminnelse om sista anmélningsdag for deltagande. I
mailet bifogades aterigen informationsbrevet for att underlétta for de tillfragande.
Vi valde dérefter att tillfraga ytterligare nitton sjukhuskuratorer som stimde in pa
kriterierna for deltagande for att fa mdjlighet till fler intervjuer. Kontaktuppgifter
till dessa fick vi genom den tidigare kontaktpersonen men &ven genom en annan
socionom inom hilso- och sjukvarden. Av de personer som kontaktades valde
somliga att delta i intervju medan nagra inte svarade alls eller uppgav att de inte
hade tid for deltagande. Totalt kontaktades tjugosex kuratorer och urvalet

resulterade slutligen i sju intervjupersoner (David & Sutton 2016:201).

7.3 Konstruktion av intervjumaterial

Nér intervjuguiden konstruerades utgick vi ifrdn studiens preliminéra syfte och
fragestéllningar samt var forforstaelse kring sjdlvbestimmande inom hilso- och
sjukvard. Fragorna formulerades utifran sérskilda faktorer som vi anade skulle
kunna paverka en patients sjdlvbestimmande. Da frdgorna hade skrivits ned
kategoriserades de under tre huvudteman; relation mellan patient och
professionell, patienten som individ samt relation mellan patient och dess
nérstdende. Inom dessa teman konstruerades dven underteman for att fa en tydlig
struktur i intervjuguiden. Vissa underteman och fragor som fanns med i

intervjuguiden uteslots under analysprocessen vilket forklaras mer
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under “Kvalitativ analys” (Kvale & Brinkmann 2014:172-175). Somliga fragor
var oppna och dvergripande for att ge intervjupersonerna storre utrymme att svara
fritt samt for att inte missa vésentlig information. Samtidigt fanns ett stort antal
fragor som hade ”ja- och nej-karaktdr” vilket berodde pa att vi ej ville gora
antaganden om att intervjupersonerna ansag att exempelvis makt eller nirstdende
paverkar en patients sjdlvbestimmande. Vi ville forst undersoka huruvida
intervjupersonen tyckte att de olika faktorerna paverkar eller inte, for att sedan
stdlla foljdfragor kring pa vilket sitt det kan paverka samt efterfraga praktiska
exempel. Foljdfrdgorna skrevs ej med i intervjuguiden dé vi @mnade forma dessa

fritt under varje enskild intervju.

7.4 Intervjumetod och intervjuernas genomforande

Studiens data samlades in genom enskilda intervjuer vilket dr en metod inom
kvalitativ forskning. Intervjustudier syftar till att forsté ett fenomen ur
intervjupersonernas perspektiv genom deras berittelser. Valet av metod gjordes
med utgangspunkt i att vi finner &mnet sjdlvbestimmande komplext eftersom det
kan forklaras och ha skilda betydelser frn person till person. En intervjustudie
skapar storre utrymme for delgivning av praktiska erfarenheter samt underléttar
en Oppen dialog mellan intervjuperson och forskare vilket denna studie
efterstravar. Det huvudsakliga skélet till att intervjumetod valdes &r att studien
syftar till att skapa djup forstdelse kring sjukhuskuratorns syn pé
sjdlvbestimmande for patienter med obotlig sjukdom (Kvale & Brinkmann

2014:18).

Intervjuerna i studien var halvstrukturerade vilket innebér att intervjun har en
oppen karaktér men till viss del foljer en struktur dér nagra dvergripande teman
eller fragor &r bestdmda i forvég. Intervjumodellen syftar till att forsta ett fenomen
utifran intervjupersonens subjektiva perspektiv. Den halvstrukturerade intervjun
valdes for att intervjudesignen varken &r lasande likt en enkétintervju da det finns
utrymme for foljdfragor eller 6ppen som ett vardagligt fritt samtal dd den foljer en
viss struktur. Vi anser att fordelar med halvstrukturerad intervju r att strukturen
hjélper forskarna och intervjupersonen att fokusera pa relevant fakta for att

besvara studiens syfte och fragestillningar. Att genomfora en intervju som foljer
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en viss struktur underlittar for samtliga deltagare att hélla sig inom den planerade
tidsramen. Nackdelar med den valda intervjuformen ér att den till viss del &r
styrande och ddrmed kan begrinsa utrymmet for intervjupersonerna att svara fritt
kring &mnet. Vi menar att &mnet sjdlvbestimmande dr méngfacetterat och
komplext d& det kan ha skilda betydelser for olika personer och i olika kontexter.
En till viss del 6ppen intervjuform dr dérfor lamplig for att ge utrymme for
intervjupersonerna att ge beskrivande svar. Intervjumetoden kan medverka till att
skapa en djupare forstielse av fenomenet och ddrmed besvara studiens syfte och

fragestéllningar (Kvale & Brinkmann 2014:45).

Innan intervjuerna genomfordes diskuterade vi kring for- och nackdelar som
kunde finnas beroende pa var intervjuerna skulle ta plats. Vi kom fram till att det
var lampligast att tillfraga intervjupersonerna var de sjélva skulle foredra att
intervjun genomfors for att ge dem majligheten att bestimma och skapa trygghet i
intervjusituationerna. Intervjupersonerna meddelade att de foredrog att intervjun
skulle ske pa deras respektive kontor eller i ett neutralt samtalsrum. Infor
intervjuerna kom vi dverens om att den ena av oss skulle leda intervjun medan
den andra skulle sitta bredvid och lyssna samt eventuellt féra anteckningar.
Anledningen till det var att intervjun anségs bli mindre rorig for alla parter. Varje
intervju inleddes med frdgan om vi hade tillatelse att spela in intervjun vilket alla
samtyckte till. Darefter presenterade vi oss sjdlva, berdttade om studiens syfte
samt informerade om deltagandets premisser. Samtliga intervjupersoner fick
fragan om det var okej att den av oss som inte skulle intervjua satt bredvid,
lyssnade och eventuellt antecknade vilket alla tyckte. Innan intervjun péborjades
fick intervjupersonen chans att efterfraga ytterligare information. Intervjuguiden
anvindes som ett verktyg i samtliga intervjuer. Det innebér att alla fragor inte
stdlldes samt att vi under samtliga intervjuer stillde ett flertal foljdfragor vilka
inte fanns med i intervjuguiden. Fragornas ordningsfoljd skiftade en aning mellan
intervjuerna. I slutet av samtliga intervjuer fick intervjupersonerna utrymme att
dela med sig av reflektioner och tankar, berétta ytterligare om nigot som tagits
upp under intervjun samt stilla fragor. Intervjuerna holls pa respektive

intervjupersons kontor eller i ett samtalsrum (Kvale & Brinkmann 2014:170-171).
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7.5 Bearbetning av kvalitativ data

Bearbetning av den insamlade datan borjade med att vi transkriberade samtliga
ljudinspelningar fran intervjuerna. Under transkribering tilldelades varje
intervjuperson en unik kod for att sékra anonymiteten. Vi valde att transkribera
hilften av intervjuerna var. Transkribering av insamlad data genomfordes
ordagrant och ljudfilerna raderades efter transkribering. Vid inskrivning av citat i

studiens analys togs somliga ord bort, exempelvis “mm?”, “assa” samt pauser, for

att gora texten mer lattforstaelig for lasaren (Kvale & Brinkmann 2014:220-222).

7.6 Kvalitativ analys

Den insamlade empirin analyserades med hjdlp av metoden innehéllsanalys dér
kodning av materialet dr ett viktigt verktyg. Kodning innebdr att forskaren
tematiserar eller kategoriserar olika delar av empirin for att finna olikheter samt
likheter. En nackdel med kodning kan vara att forskaren forenklar materialet
genom att placera det i kategorier. En fordel med kodning &r dock att det skapas
en struktur och ordning i intervjumaterialet vilket hjdlper forskaren i vidare analys.
Vi anvénde oss dven av metoden meningskoncentrering vilket innebér att
komprimera intervjusvar till kortare sammanfattningar. D4 intervjusvaren i denna
studie var breda och berdrde ett flertal omrdden ansdgs innehallsanalys vara mest
lamplig dé det fanns behov av att skala ner och tydliggdra materialet genom ett
antal valda teman (David & Sutton 2016:271-272; Kvale & Brinkmann 2014:242-
247).

Da all empiri hade transkriberats liste vi den inledningsvis enskilt for att hitta
teman att kategorisera datan utifrén vilka vi sedan jimforde med varandra. Det
bidrog till att finna teman som bada ansig framtrddande och viktiga for studien.
Eftersom intervjuerna berdrde ett stort antal fragor och teman var det nddvandigt
att utesluta somliga delar for att hdlla en réd trad i studien samt att allt material ¢j
kunde rymmas inom studiens omfattning. Exempel pé fragor som av den
anledningen helt fick uteslutas i analysen var fragor kring kopplingen mellan
etnisk tillhorighet och sjidlvbestimmande. Efter den forsta tematiseringen skrevs
materialet ut 1 pappersform. Citaten kodades med hjélp av olika fairgmarkeringar

for varje tema. Nar vi vidare valde ut citat att anvénda i analystexten gjordes
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meningskoncentrering av citaten vilket omformade vissa teman och nya
underteman skapades for att ge mer struktur i analysen. Det forsta tema som
skapades var “maktens nirvaro i behandlingsrelationen” vilket delades in i fyra
underteman; “’beroenderelation mellan patient och

professionell”, "kommunikation av information”, ”makt i gott syfte”

samt “balansering av makt”. Det andra temat som framtrddde ur empirin

var ”individuella resurser” med foljande underteman; hélsotillstdnd”

samt “personlighetsdrag”. Det tredje temat som skapades var "nérstdende som
stodjande eller styrande”. Det fjdrde och sista temat som analyserades

var “’sjalvbestimmandets olika uttryck”. I analystexten beskrevs initialt de utvalda
citatens innebord. Texten tolkades och analyserades direfter med hjélp av valda
teorier och teoretiska begrepp. En inledning utformades dven till varje tema for att
skapa mer fOrstaelse kring temats innebdrd for studien. Avslutningsvis skrevs en
sammanfattning av resultat inom varje tema for att pa ett tydligt sitt presentera
vad studien dittills kommit fram till. I analysen gavs varje intervjuperson en siffra,
ej for att jaimfora exempelvis intervjupersonernas skilda arbetsplatser, utan for att
tydliggora att samtliga intervjupersoner finns representerade i analysen.
Ytterligare en anledning var att det skulle underlitta for ldsaren att folja vilka citat
som dsyftas i den analyserande texten (Kvale & Brinkmann 2014:241-242, 245-
249).

7.7 Arbetsfordelning

Vi har i stort sett utfort allt tankearbete samt skrivande tillsammans. De delar i
texten som inledningsvis delades upp mellan oss ir tidigare forskning och
bakgrund dér ungefar hélften av texten skrevs vardera. Under arbetsprocessen har

emellertid dessa delar omformats och justerats gemensamt.

7.8 Metoddiskussion

Valet av urvalsmetoden snobollsurval anser vi har skapat goda forutséttningar for
att né syftet med studien. Da det inte ar sjélvklart vilka avdelningar pa sjukhus
och andra inréttningar som har en anstélld kurator som méter patienter med

obotlig sjukdom har populationen till viss del varit dold. Darmed har det varit
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betydelsefullt med tvd socionomer inom hélso- och sjukvarden som
kontaktpersoner vilka har formedlat kontaktuppgifter till personer som varit
lampliga utifran studiens urvalskriterier. Utifran att kontaktpersonerna anvént sitt
formella eller professionella nétverk anser vi att risken for snedvridet urval ar
relativt liten d& kontaktpersonerna utgatt ifran sin kunskap om vilka kuratorer som
moter palliativa patienter. Vi anser dirmed att kontaktpersonerna har kunnat
avgora vilka sjukhuskuratorer som varit 1dmpliga for intervjuer vilket saledes

motverkat ett snedvridet urval.

Intervjuguidens utformning som inneholl forbestimda teman har underlattat att
besvara studiens syfte och frgestillningar. Dock kan det till viss del ha styrt
studiens riktning och medfort att viktiga aspekter av fenomenet har gétt forlorade.
Kvalitativ intervjumetod samt innehallsanalys &r metoder som kriaver mycket tid.
Dirav har studiens omfang begransat mdjligheten att samla in samt analysera
material. Samtidigt anser vi att en kvantitativ studie skulle ha skapat svarigheter i
att presentera en djup forstaelse av undersokningsomradet. Halvstrukturerade
intervjuer har resulterat i ett brett material vilket & ena sidan medfort en utmaning
i att skapa struktur i materialet. A andra sidan har det varit en hjilp for att forsta
komplexiteten i undersokningsomradet och att ddirmed besvara studiens syfte och

fragestéllningar.

7.9 Reliabilitet, validitet och generaliserbarhet

Reliabilitet handlar om huruvida métinstrumenten ar tillforlitliga och om samma
resultat kan kunna uppnds om studien gors vid ett annat tillfélle. I kvalitativa
intervjustudier kan tillforlitlighet exempelvis ha att gora med hur intervjuguiden
utformas, hur intervjufragor stills och hur svaren analyseras sa att de i mojligaste
mén speglar det intervjupersonen vill formedla. Emellertid menar David och
Sutton att forskaren bor beakta att matfel aldrig helt kan undvikas eftersom
métinstrument likt en intervju ej &r totalt tillforlitlig (2016:220).
Reliabilitetsproblem kan uppsti om intervjuer har en ostrukturerad form, vilket till
viss del forkommer i denna studie (David & Sutton 2016:33). En del fragor
upplevdes enligt intervjupersonerna som breda och komplexa, vilket i vissa fall

skapade en osékerhet kring syftet med de berorda fragorna. Saledes behdvde vi
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upprepa och fortydliga somliga fragor. Utifran dessa synpunkter frén
intervjupersonerna reflekterade vi dver att vissa fragor kunde varit kortare och
tydligare for att lattare forstas. Intervjuerna genomfordes delvis pé olika sétt da vi
holl nagra intervjuer var samt att olika foljdfragor stilldes, vilket paverkar
insamlingen av data. Det gor resultaten svara att jimfora om studien skulle
genomforas igen. Den kvalitativa intervjumetoden valdes emellertid for att
kreativiteten och den interna validiteten ansags viktigare dn reliabilitet (Kvale &

Brinkmann 2014:176; David & Sutton 2016:33, 220).

Validitet innebér att datan stimmer verens med verkligheten. En del av validitet
ar intern validitet vilket handlar om att empirin korrekt speglar det
intervjupersonerna uttrycker (David & Sutton 2016:33). Intervjuerna i studien har
haft ett stort tidsomfang i forhéllande till studiens omfattning. Ett flertal
foljdfragor har dven stéllts under intervjuerna for att skapa mer djup och 6kad
forstaelse kring undersokningsomrédet. Vida fragor under intervjuerna har dven
mdjliggjort att intervjupersonerna kunnat paverka intervjuernas utformning. Vi
har 1 analysen forsokt lyfta olika perspektiv pa sjdlvbestimmande samt belyst da
flera kuratorer varit eniga. Analystexten har dven skickats till samtliga
intervjupersoner for att ge dem mojlighet att gora korrigeringar om deras
intervjusvar framstéllts pa ett felaktigt sétt. Vi har &ven medvetet reflekterat kring
och forsokt motverka att tidigare erfarenheter av undersokningsomradet paverkat
studiens analys och resultat. Trots att intern validitet aldrig kan garanteras skapar

ndmnda aspekter forutsittningar for en 6kad intern validitet i studien.

Samtidigt har strévan efter intern validitet medfort att vi ej haft mojlighet att
intervjua ett storre antal kuratorer. Det har resulterat i en begrédnsning av den
externa validiteten och generaliserbarheten da studiens resultat inte kan antas
gélla samtliga 1 populationen. Urvalet av intervjupersoner har varit sjalvselektivt
och studien speglar saledes enbart de kuratorer som samtyckt till att delta. Da
urvalet av intervjupersoner har paverkats av vilka kontakter som formedlats till
oss via vara kontaktpersoner dr det svart att bedoma om urvalet dr representativt
for populationen. Generaliserbarhet har emellertid inte varit ett mal med studien
da vi dmnat forsta djupet av sjdlvbestimmande som fenomen da det ir ett

komplext dmne (David & Sutton 2016:33, 197-198).
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8. Etiska overviganden

Reflektion kring vad som skulle kunna vara etiskt problematiskt har varit
ndrvarande bade innan, under och efter studiens genomforande. Enligt
Helsingforsdeklarationen, en etisk regelsamling, ar det viktigt att ”vid forskning
pa minniska fir vetenskapens och samhallets intressen aldrig ga fore hdnsynen till
forsokspersonens vilbefinnande” (Kalman & Lovgren 2012:7). Svedmark menar

att forskning pd ménniskor alltid innebér ett etiskt stillningstagande (2012:101).

Initialt planerades att intervjua patienter inom palliativ vird for att lyfta deras
beréttelser om sjidlvbestimmande utifrén ett patientperspektiv. Dock diskuterade
vi hur det skulle kunna péaverka patienterna. Inom palliativ vard har samtliga
patienter obotliga sjukdomar och deras fysiska samt psykiska hélsa dr ddrmed mer
eller mindre utsatt. Det paverkar situationen de befinner sig i och sdledes hur
lampligt det skulle vara att delta i en forskningsintervju. Ett maktperspektiv kan
dven spela in da en ojamn maktbalans kan medverka till att patienten upplever
svérigheter i att tacka nej till deltagande. Som forskare besitter du en viss makt
utifrdn kunskap, profession etcetera vilket kan ge dig en 6verldgsen position i
synnerhet gentemot en patient som befinner sig i en utsatt position i och med sitt
allvarliga sjukdomstillstand. Efter diskussion kring ovanstdende aspekter ansag vi
att intervjuer med patienter inte skulle vara etiskt forsvarbart och valde darfor att

istdllet tillfraga sjukhuskuratorer om deltagande i intervjuer.

Aven da valet gjordes att tillfrdga kuratorer om intervjudeltagande reflekterade vi
kring etiska aspekter. Reflektionerna handlade exempelvis om huruvida det valda
dmnet, sjalvbestimmande for patienten, skulle kunna vara kénsligt eller pa nagot
sitt upplevas som ett intrang i intervjupersonernas liv (Svedmark 2012:101). Inom
forskning &r det sarskilt védsentligt att viarna om forskningsdeltagarnas
sjdlvbestimmande, integritet och méinniskovirde. Det &r saledes viktigt att som
forskare reflektera kring makt, egna vérderingar och moral for att bli medveten
om huruvida och till vilken grad det kan péverka forskningen och
forskningsdeltagarna (Kalman & Lovgren 2012:9). Med utgangspunkt i Kalman
och Lovgrens resonemang har vi reflekterat och diskuterat vad som kan tankas

paverka studien och intervjupersonerna som ingar i studien. En aspekt som tagits
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hinsyn till 4r att en av oss har relation till somliga av intervjupersonerna. For att
minska risken for dessa intervjupersoner att kéinna sig tvingade till deltagande 1
studien har den av oss som inte har relation till dem tagit kontakt samt i mojligaste
man intervjuat dem. Den andra av oss har kontaktat och intervjuat dvriga
deltagare. Ytterligare anledning till uppdelningen var att 6ka neutralitet och
objektivitet under intervjuerna samt att minska risken for interna resonemang
mellan intervjuare och intervjuperson. Svedmark (2012:103) menar att det finns
svérigheter i att vara professionell som forskare och inte dras med i berittelser
som framkommer om forskaren berdrs av upplevelserna och svaren. Att paverkas
av deltagarna pé detta sétt kan vara problematiskt i skapandet av akademisk
kunskap pé en neutral grund. Samtidigt kan det 6ka fortroendet parterna emellan
vilket kan ge djupare beréttelser. Trots att ovanstdende hansynstagande och val
har gjorts finns en medvetenhet om att relationen mellan en av oss och somliga

intervjupersoner kan ha paverkat forskningsresultatet.

En annan etisk diskussion som fordes under studien var om vi bada skulle
medverka under intervjuerna eller om en uppdelning skulle ske utifrén
resonemang kring maktforhéllandet mellan forskare och intervjuperson. Likt
Kvale och Brinkmann skriver dr forskningsintervjun inte ett samtal mellan
likstdllda parter da det ar forskaren som styr dver situationen (2014:19). Om vi
bada skulle delta under intervjuerna skulle maktobalansen mellan oss och
intervjupersonen kunna 6ka samtidigt som det skulle underlitta registrering av
intryck, kroppssprék samt att inte missa vésentlig information. En tanke var att vi
skulle kunna se och lyssna utifran olika perspektiv om bada deltog under
intervjuerna. En annan aspekt som togs i beaktning var att intervjupersonerna ér
professionella samt har kunskap och erfarenhet om studiens undersékningsomrade
medan vi dr studenter, vilket skulle kunna minska maktobalansen. Vad som enligt
Kvale och Brinkmann dr viktigt att beakta dr att forskningsintervjun ar en
enkelriktad dialog. Forskaren styr till stor del ver frdgorna samt tolkar
informationen som kommer fram, vilket skapar en maktobalans i métet mellan

intervjuare och intervjuperson (2014:51-53).
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8.1 Etiska principer

Infor forskning men dven under och efter forskningsprocessen finns det fem

centrala etiska principer du som forskare bor beakta vilka presenteras nedan.

Informationskravet och samtyckeskravet

Informationskravet betyder att forskaren ska informera forskningsdeltagarna om
vad ett deltagande i studien innebér for att kunna ta stillning till om de vill delta
eller inte. Informationskravet &r forenat med informerat samtycke och grunden for
att uppné samtyckeskravet. Samtyckeskravet betyder att forskningsdeltagarna har
ritt att besluta om de vill medverka i studien eller inte (Kalman & Lovgren

2012:13).

Da vi i studien kontaktade personer med forfragan om intervjudeltagande
bifogades ett informationsbrev. Informationsbrevet innefattade en presentation av
oss sjélva, studiens syfte och varfor vi intresserades av det valda &mnet samt
vilken metod och tillvigagangssitt som kommer att anvéndas. |
informationsbrevet framgick dven att deltagandet &r frivilligt och att den
tillfrdgade ndr som helst kan avbryta sin medverkan, att svaren anonymiseras och
endast kommer att anvindas i det avsedda syftet. De tillfrdgande informerades
dven om att ljudfilerna kommer att raderas efter transkribering om samtycke till
ljudinspelning av intervjun ges. Vi gav dven eventuella intervjupersoner tid att
tdnka om de ville delta 1 studien eller inte, vilket framkom i informationsbrevet.
Informationen upprepades sedan muntligt infor varje intervju for att aterigen
paminna intervjupersonerna och ge utrymme till fragor. Information gavs ocksé
om att intervjupersonerna kommer att fa mojlighet att ldsa och korrigera sina svar
1 analysavsnittet innan studien fardigstills. De gavs dven mojlighet till mer
information kring studien om de dnskade det innan intervjun pabdrjades (Lovgren,

Kalman & Sauer 2012:57).

Konfidentialitetskravet och nyttjandekravet
Konfidentialitet syftar pa de 6verenskommelser med deltagarna om vad datan som
framkommer under intervjuerna kommer att anvindas till. Inneborden av det &r att

privata data som péd ndgot sétt kan gora deltagarna identifierbara i studien inte
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kommer att avsldjas. Forskarna skall se till att deltagarnas privata integritet
skyddas. Vi valde att i studien anonymisera all information som framkom under
intervjuerna. Dock beaktades risken att forvranga svaren genom anonymisering,
varfor intervjupersonerna i studien fick ta del av studiens analysavsnitt innan
slutprodukten var fardig. Detta for att ge dem mojlighet att 14sa igenom, éndra, ta
bort information som de inte ansag stimma &verens med vad de uppgav under
intervjuerna (Svedmark 2012:108-110). Vi valde dven att ge varje intervjuperson
en identifieringskod istéllet for namn nér transkribering skedde. Inga frdgor kring
alder, hur manga ar deltagaren varit verksam i organisation med mera stélldes for
att minska risken for mojligheten att identifiera intervjupersonerna. Vi beslutade
oss dven fOr att bendmna intervjupersonerna som “hen” i analysen for att kon inte
skulle kunna identifieras (David & Sutton 2016:183). Nyttjandekravet uppfylldes
genom att information och uppgifter om de enskilda intervjupersonerna endast
anviandes i studiens avsedda syfte vilket likt konfidentialitetskravet virnar om
individens integritet. Intervjupersonerna informerades om det inledningsvis under

varje intervju (Kalman & Lovgren 2012:13-14).

Framstdllningskravet

Framstillningskravet innebér att ett fenomen eller en grupp framstélls pa ett etiskt
forsvarbart sétt i studien. I studien utgick vi ifran de faktiska intervjusvaren och
forsokte gora nyanserade analyser och lyfta olika perspektiv (Nystrom 2012:82).
En etisk korrekt framstéllning av intervjupersonerna beaktades dven genom att de
fick ta del av analysmaterialet innan fardigstélld studie, se foregédende stycke for

vidare resonemang.

9. Resultat och analys

9.1 Maktens nérvaro 1 behandlingsrelationen

Maktperspektivet dr ndgot som genomsyrar studien i sin helhet dd begrepp som
ndmns av intervjupersonerna i forhallande till sjdlvbestimmande &r kontroll, att
styra eller bestimma, vara oberoende etcetera. Intervjupersonerna ombads
inledningsvis att beskriva vad sjdlvbestimmande innebédr for dem. En

intervjuperson uttrycker att sjdlvbestimmande handlar om att “bestimma over sig
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sjdlv... att sjdlv fa bestimma... eller att sjélv slippa bestimma kanske ocksa”. En
annan definierar sjdlvbestimmande som att “ha makt ver sin egen situation, ha
kontroll tanker jag pd”. Begreppen som intervjupersonerna belyser har en tydlig
koppling till makt vilket sdledes utgdr en grund for studiens fokus pa

sjdlvbestimmande.

Beroenderelation mellan patient och professionell

Ett tema som framtréder i flera intervjuer dr hur professionellas makt paverkar
patientens sjdlvbestimmande. Somliga intervjupersoner ndmner att patienten &r i
en beroendesituation och maktunderldge bara genom att vara patient da personen
inte sjilv valt att drabbas av obotlig sjukdom. Nedan presenteras ett exempel pa

den beroenderelation som existerar mellan patienten och de professionella.

Men det ar klart att det finns ett maktforhallande. Patienten ar ju hér pa
grund av att patienten behover vér hjélp [...] Redan i det sa finns det ju ett
maktforhallande, det 4r ju vi som bestimmer. Det 4r vi som bestimmer nir
maten kommer pé bordet, det finns ingen valmojlighet av vad som
serveras [...]

Intervjuperson 2

Det faktum att vardpersonalen bestimmer kring exempelvis vilken tid patienterna
far sina méltider och vad som serveras exemplifierar beroenderelationen samt
visar pd en tydlig begridnsning for patienternas sjélvbestimmande. Det
framkommer att det finns en grins for vad patienterna kan bestimma 6ver nér de
befinner sig i sjukvardens hiander. Det maktforhallande som skapas i att patienten
ar den som soker hjélp och dr beroende av varden kan ha olika effekter pd

sjdlvbestimmandet vilket belyses 1 ndstkommande citat.

Man kan kinna sig tyst av makten, tystad av makten, s& kan det vara. Eller
man kanske vill sitta sig upp emot makten och vara lite, bli lite mer kaxig,
assa sadar tidnker jag. Sjalvbestimmandet, “ja det dr ingen id¢ att jag sdger

ndgot for de bestimmer dnda 6ver mitt huvud”, det kan vara sa.

Intervjuperson 7
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Intervjuperson 7 beskriver ovan att patienten kan kénna sig tystad av makten
vilket kan resultera i att hen inte vagar gora sin rost hord eller att beslut tas av
andra utan hinsyn till patientens vilja. Maktutovning kan alltsa fa negativa
konsekvenser i form av att patientens sjdlvbestimmande begransas. Samtidigt
tycks det som att beroenderelationen mellan patient och professionell ibland kan
utgdra en provokation for patienten vilket kan skapa en motreaktion. Om
patienten likt ovanstdende citat beror intar en “6verldgsen” eller sjalvsiker
position skulle det kunna medverka till att patienten stérks i att uttrycka sina

asikter vilket i sin tur mojliggor sjdlvbestimmande.

Den professionellas makt som berorts hittills kan forstads som en form av
resursmakt (Bernler & Johnsson 2001:183). Bada ovanstéende citat kan tolkas
som att den professionella har resurser i form av kunskap och erfarenhet utifran
sin profession. Dessa resurser hos de professionella ar en forutsittning for att
patienten ska kunna fa hjélp med sin obotliga sjukdom samt psykosociala
omstandigheter. Om patienten hade haft egna resurser att 16sa sin situation pa
egen hand hade personen inte behovt kontakta hilso- och sjukvarden, diribland
kuratorn. En patient inom palliativ vard &r saledes beroende av sjukvérdens olika
professioner. De professionellas resursmakt sitter alltsd patienten i en oundviklig
underligsen position vilket kan péverka patientens sjdlvbestimmande pé olika sétt.
I de flesta fall verkar patienters sjdlvbestimmande begrinsas av
beroenderelationen mellan dem och de professionella. Samtidigt visar empirin att
den obalanserade resursfordelningen kan skapa olika reaktioner hos patienter
vilket visar att sjdlvbestimmandet inte alltid behdver begransas. De resurser hos
professionella som tagits upp hittills skulle till storsta del kunna ses som
begriansande faktorer dd de medverkar till beroenderelationer mellan patient och
professionell. Dock skulle andra former av resursmakt i storre utstraickning kunna

oka sjdlvbestimmandet vilket analyseras under nésta avsnitt.

Kommunikation av information
Information kan f6rstds som en resurs som &r viktig att formedIa till patienterna
genom god kommunikation. Dé en patient vardas palliativt stills personen infor

svéra beslut kring bland annat behandling och boendesituation. Exempelvis kan
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patientens vardbehov under sjukdomsforloppet medfora svarigheter att bo hemma
vilket tvingar patienten till beslut kring andra boendeldsningar. Darmed krivs
formedling av viktig information till patienten infor olika beslutsfattanden.
Samtliga kuratorer uttrycker att kommunikation och informationsutbyte dr en
forutséttning for att en patient ska kunna fatta ett vialgrundat beslut. Att patienten
far ta del av information fran kurator och annan vardpersonal dr dven en faktor
som utjamnar maktforhallandet dem emellan. Nedan exemplifieras vikten av

information som forutséttning for patientens sjdlvbestimmande.

[...] och sjélvbestdimmande i det ligger ju naturligtvis ocksa i att patienten
ska vara vil informerad och att ocksa vara medveten om vilka alternativ

som finns och utifrdn det ta egna beslut i s& hog utstrackning som mojligt.

Intervjuperson 2

Intervjuperson 2 beskriver att patienten behover informeras om vilka ramar och
mojligheter som finns for sjdlvbestimmandet. Hen menar alltsé att patienten
behover fa tydlig information och diarmed f tillrdcklig kunskap for att fatta ett
beslut. Aven flera andra intervjupersoner understryker att kommunikation av
information dr en grundldggande och viktig del i alla moten. Vidare belyser de att
informationsutbyte kan medverka till att en patient upplever sig ha mer kontroll 1
sin situation och kénner sig tryggare infor att ta beslut vilket séledes kan
underldtta sjdlvbestimmande. Huruvida informationen kan tas emot och forstds av
patienten kan ha att géra med hur den kommuniceras och vid vilket tillfdlle den

ges vilket berors i ndstkommande citat.

Jaa... det tinker jag ju. Jag tinker framfOrallt pd att det &r viktigt att
patienter far ritt information vid rétt tillfdlle si att de ska ha mojlighet att
gora sina val. S& tdnker jag. Sa det ar klart att kommunikation paverkar
jattemycket, vad man far hora runt omkring sig och vad man forstér av en
situation.

Intervjuperson 6
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Intervjuperson 6 samt ett flertal andra intervjupersoner lyfter vikten av att
informationen gar fram och fOrstas av patienten for att 6ka mdjligheten till
sjdlvbestimmande. Att gora information begriplig for patienten forutsitter god
kommunikation vilket &ven andra intervjupersoner belyser. Det visar att
information och kommunikation har en néra anknytning till varandra. Om
informationen ej ar forstaelig for patienten forlorar informationsutbytet alltsd

delvis sitt syfte eftersom det inte underléttar i beslutsprocessen.

Kuratorn besitter sédrskild information som dr en viktig resurs for en patient att fa
ta del av. Det pekar pa att informationen &r en form av resursmakt. Patienterna
behover enligt intervjupersonerna den informationen som grund till sina beslut.
Diarmed dr det av stor vikt att kuratorn ej undanhaller information utan delar med
sig och forklarar informationen tydligt for patienten for att undvika missbruk av
sin makt (Bernler & Johnsson 2001:183). Vi menar att missbruk av resursmakt tar
ifrén patienterna information som behover ligga till grund for deras
beslutsfattande. Missbruk av resursmakt kan alltsé begrédnsa sjidlvbestimmandet.
Samtidigt kan en resurs i form av information kring olika valmojligheter delas
med patienterna. Det kan saledes gora patienterna mer sjélvstdndiga och utoka
mdjligheterna for sjdlvbestimmande. Vi anser att resursmakt ddrmed kan

anvindas i ett gott syfte.

Makt i gott syfte

Makt har hittills berorts som en faktor som bade kan begrénsa och 6ka
forutséttningarna for patientens sjdlvbestimmande. Vidare belyses en annan
aspekt av maktens olika sidor. Intervjupersonerna visar pd en medvetenhet om
maktens forekomst i behandlingsrelationen. De intervjuade kuratorerna
understryker dven att makten paverkar patienternas sjédlvbestimmande men att det
handlar om en vilvilja for patienterna. Intervjuperson 1 betonar nedan

beroenderelationens svérigheter och balansgangen mellan makt och hjélp.

Samtidigt tdnker jag att det mycket blir liksom en ojamn situation, for jag
upplever kanske ganska ofta att jag hamnar i ndgon slags, alltsa patienter

man hjdlper hamnar i ett underlédge i att de far en vildig tacksamhetsskuld
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pa ett annat sétt och om man pé négot satt forsokt hjdlpa ndgon med
ekonomin [...]

Intervjuperson 1

Ovanstdende citat lyfter fram tacksamhetsskuld hos patienten som en foljd av det
ojdmlika maktforhéllande som rader gentemot den professionella. Patienter med
obotlig sjukdom behdver ofta omfattande hjélp utifrén sjukdomens
allvarlighetsgrad vilket skapar ett stort beroende av andra. Intervjuperson 1
betonar att patienten ofta befinner sig i en underldgsen position i forhéllande till
kuratorn och att makten ddrmed synliggors trots att syftet ar att hjélpa. Kénslan av
tacksamhetsskuld skulle kunna bidra till att patienten kinner att den inte borde
krava ndgonting utifrdn egen vilja utan enbart vara tacksam for den hjélp som ges.
Trots att kuratorn utifran vélvilja 6nskar hjélpa patienten skulle det i sin tur kunna
leda till att sjdlvbestimmandet begriansas. Citatet nedan beskriver ett annat

exempel pa hur makt i ett gott syfte kan paverka patientens beslutsfattande.

Ja, men jag tinker p& nir man pratar med patienter om hospice, da kan ju
manga vara tveksamma fOr att de kénner att det 4r den sista anhalten och
tanker att ja, man kanske inte dr redo for det nu, att det kdnns véldigt svért
att ta beslut. D4 kan man kénna ibland att man forsoker tala gott om
hospice, att man har en erfarenhet av att det dr en vildigt bra plats och att
man kan fi vildigt god omvardnad och att man kanske tror att det inte dr
bra for patienten att komma hem eller till ett korttidsboende. Och da kan
det ju latt bli sé att man kanske pushar lite extra for hospice, men med

tanken pé patientens bésta [...] Man gor det man tror &r bist.

Intervjuperson 4

Intervjuperson 4 talar om nér det dr befogat att en professionell tar beslut géllande
patienten. Hen berittar att den professionella emellanit behover motivera eller
trycka pé ett beslut for patientens bésta. Ett exempel beskrivs dd de professionella
anser att patienten bor flytta till hospice for att f4 bra omvardnad utifran sin
situation. Flera andra intervjupersoner belyser liknande exempel. En kurator

berdttar om svarigheten i att en professionell genom hjélpinsatser till viss del kan
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ta ifran patienten dess mdjlighet till autonomi och sjélvbestimmande. En annan
aspekt som intervjupersonerna berdr dr att det finns omstandigheter och
situationer som ger professionella befogenheter att ta beslut gidllande patienten.
Ett exempel pa en sddan situation dr om patientens egna dnskemaél inte kommer
fram pé grund av paverkan av sjukdom, vilket ocksa tyder pa vilvilja fran den

professionella.

Utifran Skaus (2007:58-59, 78) syn pa makt och hjilp kan ovanstaende exempel
forstas som att den professionella, hjilparen, 1 sin vélvilja hjélper patienten i sa
stor utstrackning att patientens egna dnskemal till viss del gar forlorade. Att
kuratorn exempelvis talar gott om hospice skulle kunna vara en rutinméssig
handling utifran erfarenhet om att hospice ar ett bra boendealternativ i livets
slutskede. Det skulle kunna medverka till att patientens egna dnskemal riskerar att
forsummas. Vilvilliga rutinméssiga handlingar eller “for mycket” hjilp skulle
saledes kunna begrénsa patientens sjdlvbestimmande. Fenomenet kan dven forstés
som en konsekvens av den franvaro av dmsesidighet som rader mellan
professionell och patient vilket Skau talar om. Kuratorn och annan vardpersonal
ger patienten den hjélp hen behdver vilket patienten kan vilja gottgora. Dérfor kan
patienten uppleva en kinsla av tacksamhetsskuld och kanske dédrmed ej uttrycker
fler onskemal. Trots att makten anvinds i ett hjdlpande syfte kan den alltsé bidra
till att sjdlvbestimmandet begriansas (Skau 2007:58-59, 78). Det blir saledes en
avvigning mellan vad som dr viktigast i patientens situation. Att oka
sjdlvbestimmandet kanske inte alltid &r efterstrdvansvirt om det star i motsattning
till att fa “god” hjalp utifran kuratorns profession. Dock skulle en balansering av
maktforhallandet kunna mojliggora beaktande av bade patientens rétt att fatta
beslut och den professionellas vilvilja. Vidare resonemang kring det fors i ndsta

avsnitt.

Balansering av makt

Ett ojamlikt maktforhdllande verkar alltsd vara oundvikligt i en
behandlingsrelation. Dock menar Skau (2006:78) att den professionella bor arbeta
stodjande for att i mojligaste mén balansera maktrelationen till patienten. Att som
kurator forsoka stotta patienten for att balansera maktrelationen samt 6ka

sjdlvbestimmandet dr en aspekt som tas upp av flera intervjupersoner.
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Intervjuperson 3 beskriver nedan varfor det ar viktigt att skapa ett dppet klimat i

behandlingsrelationen.

Framfor allt, och det géller ju all vardpersonal, att man férsoker att skapa
en sidan relation, ett sidant klimat i mdtet med patienten sa man ocksa
vagar ta diskussionen, vagar ifrdgasatta till exempel, och att det kidnns oke;j
att vi diskuterar olika fragor. Det &r ju ocksa ett sitt att 6ka
sjalvbestimmandet.

Intervjuperson 3

Ovanndmnda citat beskriver att de professionella har en viktig roll i att skapa ett
oppet klimat for att patienten ska bli bekvdm och trygg i att fora fram sina dsikter.
En tillatande miljo menar intervjuperson 3 kan stirka patienten i att vaga
diskutera och ifrigasitta och dirmed &ka sjilvbestimmandet. Aven andra

intervjupersoner for liknande resonemang kring relationsklimatets betydelse.

Vi kan ju rekommendera och séga till vér patient att “om du tdnker sa hér,
kan inte det vara bra?” liksom forsoka stotta den eller se om det dr nagon
krisreaktion eller om det verkligen &r sa att man vill det. Patienten &r ju var
forsta prioritet nir det géller sddana fragor.

Intervjuperson 5

Citatet ovan lyfter pd vilket sitt kuratorn kan fungera som ett stdd i patientens
beslutsprocess. Hen menar att kuratorn genom att lyssna, vigleda samt bekréfta
patientens tankar och kénslor kan underlitta patientens beslut. Exemplet som
intervjuperson 5 tar upp kan tolkas som en form av medbestimmande. Besluten
tas i samrad mellan patient och kurator istéllet for att patienten behdver sta ensam

1 sina beslut.

Att rekommendera eller vigleda patienten i olika situationer kriver ett visst matt
av makt hos kuratorn. Det dr nddvandigt for att kuratorn ska ha majlighet att
hjélpa patienten att ansvara for sin situation och ta egna beslut. Den makt som
alltid finns inbyggd i behandlingsrelationen gér dirmed ej att bortse ifran. Genom

stodjande arbete vilket exemplifieras i citaten ovan kan kuratorn dock undvika att
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forstiarka maktobalansen. D4 kuratorn later patienten komma till tals, uppmuntrar
till diskussion och ger végledning i patientens funderingar hojer kuratorn
patientens stillning. P4 sa sétt stttar kuratorn patienten vilket medverkar till att
maktforhallandet balanseras. Stodjande arbete och maktbalansering kan saledes
skapa forutsittningar for patientens sjdlvbestimmande alternativt

medbestammande (Skau 2007:78).

Resultat ”Maktens ndrvaro i behandlingsrelationen”™

For att sammanfatta alla ndmnda aspekter av maktens paverkan pa patientens
sjdlvbestimmande presenteras hir de resultat som studien hittills pavisar.
Samtliga maktaspekter som berorts begrénsar eller 6kar mojligheten till
sjdlvbestimmande i olika hog grad. Beroenderelationen mellan professionell och
patient utgdr ifran att den professionella besitter resurser i form av kunskap och
erfarenhet som patienten &r i beroende av. Det sétter patienten i en underldgsen
position och sitter granser for vad patienten kan besluta om pa egen hand.
Information dr ytterligare en resurs som de professionella innehar vilken &r viktig
som grund for patientens beslutsfattande. Information dr en resurs som den
professionella kan dela med sig av till patienten for att gora patienten mer
sjdlvstandig 1 sina beslut vilket 6kar sjalvbestimmandet. Intervjupersonerna
betonar att makten hos professionella oftast anvinds i ett gott syfte dd makten
uttrycks i form av hjilp. Dock papekas risken i att patienten far s& mycket hjilp
att patientens egen rdst och autonomi gar forlorad. D& den professionella ér den
som ger hjilpen och patienten forvéntas ta emot kan tacksamhetsskuld skapas hos
patienten. Det skulle kunna bidra till att patienten inte upplever sig kunna uttrycka
ytterligare dnskemal vilket kan begréinsa sjilvbestimmandet. Slutligen visar
studien att makt alltid finns nérvarande i behandlingsrelationer och att det kan
vara nddvandigt for att hjdlp ska kunna ges. Dock kan kuratorerna arbeta
stodjande for att ej forstdrka den obalanserade makten. Stodjande arbete mojliggor
beslut i samrad mellan patient och professionell samt lyfter patientens makt att
sjdlv bestimma vilket underlittar sjalvbestimmande och medbestimmande.
Séaledes besvaras studiens fragestdllning om hur de intervjuade sjukhuskuratorerna
anser att deras makt i behandlingsrelationen paverkar patienters

sjdlvbestimmande.
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9.2 Individuella resurser

Ett annat tema som studien belyser &r hur patientens individuella resurser
paverkar sjélvbestimmandet. Bdde hilsotillstand och personlighetsdrag paverkar
patientens individuella resurser vilka behdvs for att kunna hantera sin stressfyllda

situation.

Hilsotillstand

Halsotillstand &r alltsd en faktor som kuratorerna anser kan paverka patienters
sjdlvbestimmande. Om en patient &r i ett sent palliativt skede eller har paverkats
mycket av sjukdomens foljder kan sjalvbestimmandets begrinsas i olika grad. Det
forsta citatet som presenteras nedan belyser att hélsotillstdndet kan paverka en

patient pa flera olika sétt vilket skapar en komplex situation.

Alltsa en véldigt konkret grej med den hér patientgruppen ér att ménga till
exempel har hjarntumorer och det &r ju en rent fysisk f6ljd av en sjukdom
som gor att de kan vara ganska kognitivt nedsatta i formigan att fungera
helt enkelt. Sen i vilken grad det styr sjdlvbestimmande det vet jag inte
riktigt men det ar ju ofta en komplex situation av att man till exempel har
jatteont, och det vet man ju att det kan stora en véldigt mycket i vardagen
och ddarmed ocksa mdjligheten att fatta beslut.

Intervjuperson 1

Intervjuperson 1 uppmérksammar foljder av obotlig sjukdom likt kognitiva
nedsdttningar som skulle kunna skapa svarigheter i patientens beslutsfattande.
Samtidigt lyfter hen att det &r en komplex situation som gor det svart att se tydliga
kopplingar mellan patientens hilsa och grad av sjélvbestimmande men att
exempelvis smartproblematik dr en faktor som kan stora beslutsfattandet.
Foljande citat belyser ocksa kognitiv nedséttning men dven andra foljder av

patientens hilsotillstand.
Det finns ocksé situationer naturligtvis nar man pé grund av sjukdomen

inte har formaga att gora, att ta ett beslut som man kunde ha gjort om man

var helt frisk, sa att sdga. Det kan finnas kognitiva svarigheter som gor att
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man inte har tillgang till sitt intellekt, inte har tillgang till sin
initiativformaga och vad det nu kan vara. Alltsa att man pé grund av
sjukdom dr nedsatt [...] Sa det &r klart att det finns jattemycket paverkan
vad géller fysiskt maende, sjdlvklart. S& det &r ju inte bara socialt eller

psykologiskt eller sa. Men de aspekterna finns ocksé tanker jag.

Intervjuperson 2

Aven intervjuperson 2 menar att kognitiva nedsittningar kan vara en paverkande
faktor for sjalvbestimmandet. Hen talar vidare om att patienter som en foljd av
sjukdomen kan tappa intellektuell formaga samt initiativforméga och understryker
att det fysiska maendet har en stor paverkan for sjalvbestimmandet.
Intervjuperson 2 beror att fysiskt maende paverkar patienten i kombination med
psykiskt maende och social situation. Det kan tolkas som att dessa tre aspekter
tillsammans skapar en komplexitet i hur sjalvbestimmandet paverkas. Samtliga
kuratorer betonar patientens nedsatta halsotillstand som en begriansande faktor for
sjdlvbestimmandet. De tar upp olika foljder av sjukdom som problematiserar
sjdlvbestimmande likt trotthet, minnesforlust, forvirring, demens samt psykiska

belastningar.

I det foljande analyseras sjdlvbestimmande i relation till patientens individuella
resurser med hjélp av en del av Gittermans och Germains livsmodell. Hur de
individuella resurserna paverkas av sociala resurser i patientens omgivning berors
under analysens nista avdelning. Att drabbas av obotlig sjukdom kan forstds som
en stressor vilken kan skapa olika reaktioner hos individen, exempelvis kinsla av
kontrollforlust. D& patienterna inom palliativ vard dr obotligt sjuka kan deras
hélsotillstdnd ha en mycket stor padverkan pa patientens olika formégor och
individuella resurser, ddribland formagan att fatta beslut och kontrollera sin
situation. Likt intervjuperson 1 beskriver skulle kognitiva nedséttningar samt
smértproblematik kunna stora en patients beslutsfattande i olika hog grad. Aven
intervjuperson 2 lyfter kognitiva nedsittningar som en problematiserande faktor
for sjédlvbestimmandet. Kognitiva nedséttningar kan exempelvis forsvéira
patientens kommunikation, minne och bearbetning av information. Patientens

forutséttningar for att ta beslut och ha kontroll ver sin livssituation minskar alltsa
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1 och med kognitiva svarigheter. Det kan forstds som att den individuella resursen
egenkontroll minskar. Att uppleva brist pa egenkontroll och en oféormaga att ta
vélgrundade beslut kan i sin tur begrénsa sjélvbestimmandet (Payne 2008:221-

223; Gitterman & Germain 2008:54-66).

Sjukdomens foljder skulle dven kunna paverka patientens tilltro till sin egen
formaga vilket Gitterman och Germain bendmner som den individuella resursen
sjalvforméga. Intervjuperson 2 talar om brist pa tillgang till intellekt och
initiativformaga vilket kan leda till att en patient inte kan ta beslut pd samma sitt
som om personen vore frisk. Vi forstar det som att dessa foljder av sjukdom hos
patienten likt of6rmaga att ténka klart eller att ta initiativ kan leda till brist pa
tilltro till den egna formagan att ta beslut. Da olika funktioner hos patienten blir
nedsatta pa grund av sjukdom skulle det kunna paverka patientens syn pa sig sjalv.
Att kénna sig otillricklig och inte kunna hantera sin situation som patienten
kunnat gora innan sjukdomen kan leda till att patientens syn pa sitt eget varde
fordndras. Utifran livsmodellen kan det forstds som att den individuella resursen
sjdlvkénsla ddrmed kan péaverkas negativt. Motivation &r enligt livsmodellen dnnu
en viktig resurs for att kunna hantera en svar situation och ta beslut. Med
utgéngspunkt i citatet fran intervjuperson 2 skulle brist pd initiativforméga kunna
ha att gora med lag grad av motivation. Om patienten saknar motivation att
hantera sin tillvaro skulle det kunna resultera i att patienten intar en passiv
hallning. Det skulle i sin tur kunna forsvara sjdlvbestimmandet om patienten inte
sjalv uttrycker en vilja och motivation att sjilvstdndigt agera i situationen (Payne
2008:221-223; Gitterman & Germain 2008:54-66). Patientens hélsotillstand ar
inte det enda som har inverkan pa de individuella resurserna och

sjdlvbestimmandet, vilket ndsta avsnitt beror.

Personlighetsdrag

Personlighetsdrag kan likt hélsotillstaind ses som en paverkande faktor pa de
individuella resurserna och kan ddrmed ha effekter pa patientens
sjdlvbestimmande. Det dr ndgot som flera intervjupersoner belyser under sina
intervjuer. Sjukhuskuratorerna talar om personlighetsdrag som underléttar

sjdlvbestimmandet men dven egenskaper som begriansar mojligheten att ta beslut.
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Intervjuperson 7 talar om hur patienters skilda personlighetsdrag kan ha olika

effekter pa sjdlvbestimmandet.

Det kan vara sa att patienten inte kan fatta nagra egna beslut, eller inte vill
fatta ndgra egna beslut eller anser att “ne men du som é&r ldkare vet béttre”.
Och att man ocksé lagger dver, att ndgon annan far fatta beslutet for min
sak. Sen &r det ju de som har véldigt stark, vill ha kontroll pé laget pa
nagot sitt, att man bestdmmer... jag har ocksa hort om patienter som till
och med bestdmt om hur de vill att lakarna ska undersoka dem. “Likaren
kénde efter sa har men han ska kinna sd” (visar hur en lidkare kénner pa
ens arm) [...]

Intervjuperson 7

Citatet ovan beskriver att en patient i vissa fall inte kan eller vill fatta egna beslut.
Hen menar att det finns skillnader mellan huruvida patienten vill ldgga 6ver beslut
pa nagon annan eller ha full kontroll ver sin situation sjilv. Intervjuperson 7
uppger att patienter exempelvis kan vilja paverka beslut pa detaljniva kring hur de
ska undersokas. En annan intervjuperson lyfter att det &ven kan handla om beslut
kring boendesituation dir patienten har mer eller mindre specifika 6nskemal.
Ovanstéende citat fran intervjuperson 7 kan tolkas som att en patient med stark
personlighet mdojligen vagar ifrdgasitta den professionellas asikter och handlingar
1 storre utstrackning. Det skulle ddrmed kunna skapa storre utrymme for den
personen att bestimma sjdlv. Om en patient inte &r lika stark i sin person skulle
det kunna resultera i att den anpassar sig mer till andras vilja vilket en annan
kurator uttrycker i sin intervju. Hen menar att sjdlvbestimmande kan vara viktigt
for alla men att vissa patienter 4r mer anpassningsbara medan andra istéllet viljer
att gé sin egen vig. Intervjupersonen belyser dven att det finns en risk att de
patienter som dr mer anpassningsbara hamnar i skuggan av de som tar mer plats
vilket skulle kunna gora det problematiskt for dem att uttrycka sina asikter.
Saledes skulle vissa personlighetsdrag kunna forsvara respektive underlétta
sjdlvbestimmande. Vidare berdr intervjuperson 3 sjalvbestimmande i relation till

vanemonster hos en patient.
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En del patienter dr ju mer vana vid att andra bestimmer och har mer
acceptans for det och tanker att s ska det vara pa nagot vis. Man &r inte
van vid att sdga nej eller fatta egna beslut [...] och likasa tvartom. Det vet
man ju att for vissa personer sa dr det jatteviktigt och att man &r valdigt
tydlig med att man fattar sina egna beslut och bestimmer och sa och da
kanske man har varit sa hela livet, att det &r personlighet ocksa som spelar
in.

Intervjuperson 3

Intervjuperson 3 belyser en patients vanemonster som en paverkansfaktor pa
sjdlvbestimmandet. Hen beskriver att vissa personer kan finna sig i att inte ta
beslut sjdlv da de 4r vana vid att andra gor det. Hen berdr dven att det kan vara
tvértom, alltsd att en patient kan ha som vana att bestdimma i alla ligen. Vi menar
att det kan forstas som att vanor skapats utifrdn hurdana relationer patienten haft
till nérstaende under livsloppet. Séledes kan det finnas en koppling mellan
nérstdendes roll 1 utformningen av patientens personlighetsdrag som paverkar

sjalvbestimmandet.

Citaten ovan pavisar att olika personlighetsdrag kan inverka pa vilka individuella
resurser en patient har att anvinda sig av for att hantera sin situation och ta beslut.
Intervjuperson 7 samt andra intervjupersoner belyser att en patient kan ha en stark
personlighet och vilja ha full kontroll dver sin situation och sina beslut. Det kan
enligt livsmodellen alltsd forstds som att personen har stark tilltro till sin formaga,
det vill sdga den individuella resursen sjalvforméga, att hantera sin tillvaro och
ddrmed édven beslutsfattande. Vi forstar det som att ha sjalvféormaga inte enbart
har att gora med tilltro till den egna formagan utan dven har att géra med resursen
sjdlvkinsla. Om patienten tror pé sig sjilv och kénner sig trygg i att ta
sjalvstindiga beslut skulle det kunna betyda att patienten dven sétter hogt viarde pé
sig sjdlv som person och ddrmed har en hog sjdlvkidnsla. Om en patient tvirtom
véljer att anpassa sig eller 14gga 6ver beslut vilket intervjuperson 7 ocksa
exemplifierar kan det tolkas som brist pé sjalvformaga och mgjligtvis dven
sjalvkinsla. Aven vanemdonster kring att andra ska ta beslut kopplas till brist pa
tilltro till sin egen formaga att hantera situationen, eller tvirtom om patienten &r

van vid att ta sjilvstdndiga beslut. Likt intervjuperson 3 beskriver kan en patient
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ha olika vanor kring att ta beslut eller ej. En ovana att ta beslut kan tolkas som att
det leder till brist pa tilltro till den egna formégan da personen kanske aldrig fatt
mojligheten att std pa egna ben. Intervjuperson 3 beskriver dven att en patient kan
anse att det dr rétt att ndgon annan, exempelvis en nérstdende, tar alla beslut. Det
kan forstas som att patienten ar fargad av sina relationer och agerar utifrén det.
Om en patient har en nérstdende som under livet kontrollerat patientens beslut kan
det vara svart att uppleva egenkontroll dd patienten inte har mojlighet att styra
over sin situation pa egen hand (Payne 2008:221-223; Gitterman & Germain
2008:54-66).

Resultat "Individuella resurser”

Ett resultat som studien pavisar &r att bade patientens hélsotillstdnd samt
personlighetsdrag paverkar patientens individuella resurser som kan anvéndas vid
exempelvis beslutsfattande. Det har framkommit att da patienten drabbats av
obotlig sjukdom har dess foljder stor paverkan pa vilka egna resurser som kan
anvéndas for att hantera situationen. Till exempel kognitiva nedséttningar och
smérta kan leda till mindre egenkontroll. Kognitiva nedséttningar kan exempelvis
paverka patientens formaga att ta till sig och forsta information vilket kan skapa
svérigheter att ta vilgrundande beslut. Det framkommer dven i studien att en
patients smértproblematik kan stora mdjligheten att fatta beslut. Brist pd
initiativformaga och tillgang till sitt intellekt kan paverka de individuella
resurserna sjalvformaga, sjdlvkinsla och motivation. Om en patient inte kan ta
initiativ eller pa grund av sitt intellekt inte kan fatta beslut kan det forstds som
brist pa tilltro till sin egen forméga att ta beslut. Nedsatt initiativformaga kan dven
tolkas som minskad motivation. Resultatet kan forstis som att patientens
hélsotillstdnd 1 de flesta fall begrinsar de individuella resurserna och ddrmed dven
formégan att ta beslut. Personlighetsdrag som stark vilja eller anpassningsbarhet
samt personliga vanemonster formar de individuella resurserna. Det skulle i sin
tur kunna paverka patientens formaga att hantera sin sjukdomssituation och den
kontrollforlust som &r en effekt av sjukdomen. Beroende pa om patienten har en
stark vilja eller ej skapas olika forutsdttningar for sjdlvbestdimmandet. En patient
med stark vilja verkar ha battre forutséttningar for att sjilv fatta beslut medan en

mer anpasshingsbar patients sjdlvbestimmande riskerar att hamna i skymundan.
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Hur van en patient &r att fatta beslut tycks ocksa paverka i vilken utstrackning
patienten fattar sina egna beslut eller véljer att limna dver dem till ndgon annan.
Dessa resultat besvarar studiens fragestéllning om pa vilket sitt de intervjuade
sjukhuskuratorerna anser att patienters individuella resurser kan paverka
patienternas sjdlvbestimmande. I studien lyfts en patients personlighetsdrag som
nagot som formas i relationer till ndrstdende. Relationer till nirstaende i

forhéllande till patientens sjdlvbestimmande analyseras nedan.

9.3 Nérstaende som stodjande eller styrande

Patientens relationer till nirstdende tycks kunna ha en paverkan pa patientens
sjalvbestimmande pa flera olika sétt. Det kan exempelvis handla om hur
nirstaende formar patientens personlighet eller hur olika reaktionsmonster hos
patient och nirstaende kan inverka pa beslutsfattandet. Det dr ett tema som
belyses av ett flertal intervjupersoner. Initialt presenteras ett citat som berér vikten

av att en patient har ett socialt nitverk.

Men ocksa tror jag att det beror en del pa vilket system du har runt dig
ocksé. Vad du har for typ av anhoriga och sd vidare runt omkring dig, det
ar ju liksom ett vildigt stod for ménga palliativa patienter men ocksé
jatteviktigt for oss inom varden att tédnka pé alla typer av palliativa
patienter givetvis men att det kanske dr extra svart nir man inte har sa
manga runt omkring sig. S& att man inte hamnar dir att det skulle vara en

faktor till att inte kunna ha det sjdlvbestimmandet som alla ska ha.

Intervjuperson 5

Intervjuperson 5 anser att om en patient har ett existerande nétverk eller inte
paverkar i olika hog utstrickning beslutsfattandet. Att inte ha ndgon nérstaende
overhuvudtaget kan innebdra frdnvaro av nddvindigt stod i patientens beslut och
ddrmed begrinsa sjdlvbestimmandet. Hen nimner inte enbart existensen av ett
nédtverk som en paverkande faktor utan dven vilken typ av nédtverk patienten har

vilket kommande citat fordjupar sig i.
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Ja, det jag spontant tdnker ar ju liksom vad man lever i for relationer [...]
mojligheten att ta sjdlvstindiga beslut kan ju vara fargade av hur hog
utstrdckning man har haft mojlighet att géra det innan. Man kan ju leva i
relationer dar man har vildigt givna roller kanske, eller att det kan finnas
misshandel, det kan finnas andra saker som péverkar. Det kanske inte &r sa
att jag brukar géra min rost hord [...]

Intervjuperson 2

Ovanndamnda citat dr exempel pd nér nédrstaende kan vara styrande i patientens
beslut. Det kan bero pé olika relationsmdnster dér en part exempelvis kan vara
stark, dominerande eller destruktiv i relation till den andra parten. Intervjuperson
2 belyser att forekomst av misshandel fran en nérstdende kan paverka patientens
mdjlighet att kunna eller vaga ta beslut. Det ir ett exempel pa hur relationer kan
paverka patienten och dess mojlighet att ta beslut. Vidare lyfts goda relationer till

nérstdende och hur de kan inverka pa patientens sjdlvbestimmande.

[...] 4r det goda relationer s &r ju nirstdende oerhort viktiga. For om
nérstdende kan ge bade stdd och uppmuntran sé hjélper det en patient
ofantligt mycket. Sen behover det ju inte vara familj men nigra som star
personen nira.

Intervjuperson 6

Nérstaende kan utgora en viktig resurs for patienten genom att uppmuntra och
finnas dir som stdd, vilket intervjuperson 6 samt flera andra kuratorer beskriver.
Det lyfts foljaktligen av andra intervjupersoner att stod fran nérstaende kan ha en
positiv inverkan pa patientens beslutsfattande. Till exempel beréttar en annan
intervjuperson att nirstdendes roll kan innefatta att hjédlpa patienten att framfora
sina 6nskemal. Da patienten &r obotligt sjuk med foljder som extrem trotthet kan
stod av nirstdende ha stor betydelse for att den sjukes vilja ska synliggoras.
Samtidigt kan nirstdendes funktion skifta utifran att sjukdomsforloppet skapar

olika reaktionsmonster vilket nedanstdende citat belyser.

Ja, och relationer behover ju inte bara vara sahér brukar relationer vara.

Det kan ju vara att man hamnar i kris, alla i familjen hamnar i kris, och att
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man har olika behov i den krisen. Och att det konkurrerar. Patienten blir
jéttebesviken att omgivningen inte kan vara det stodet de hade tankt sig.
[...] Och det &r ju sant som man aldrig vet innan hur man kommer att
reagera. Det kan ju bara vara utifran krisreaktioner, men att man i ovrigt
har ganska goda relationer.

Intervjuperson 6

Intervjuperson 6 beréttar hur patientens relation till sina nérstdende kan forédndras
pa grund av olika krisreaktioner som en foljd av sjukdomen. Hen talar om att
krisen kan skapa olika behov hos patient och nérstdende samt att de narstdende
inte klarar av att utgora det stod som de tidigare gjort. Relationer till nérstidende
som tidigare varit goda kan pa grund av kris bli betungande for patienten. Det kan
tankas vara problematiskt for patienten att ta svara eller livsavgdrande beslut utan
stottning av ndrstdende. Krisreaktioner av olika slag utgor saledes dnnu en
dimension som péaverkar vad patientens relationer till narstdende far for betydelse
for sjalvbestimmandet. Nésta citat beskriver andra reaktionsmonster som kan

paverka patientens situation.

Att man &r pa olika planeter pa ndgot sétt ndr man &r i ett sa svart lage, nér
man dr palliativ patient och nir man &ndé fortfarande ar frisk som
nérstdende. Ibland kan det vara svért att fa de dir vigarna att nidrma sig,
planeterna att nirma sig varandra lite. I borjan sa &r man ju ofta véldigt
langt ifrdn varandra. Har borta (visar med handen) sa pratar man bara om;
vad kan vi gora mer for att du ska leva ndgon manad till eller bli frisk eller
sa, medan patienten mer och mer kanske dndd kommer till en punkt dar
man fOrstdr att det finns ingen bot, men det drojer ldngre innan de hér
borta (visar med handen) &r med pé det.

Intervjuperson 3

Intervjuperson 3 anser att en patient och dess nirstdende kan befinna sig langt
ifran varandra i1 hur de ser pa situationen och olika beslut. Det kan vara svart att
ndrma sig varandras perspektiv utifrén att patienten dr den som é&r obotligt sjuk
och dess nérstdende formodligen ar friskare. Det kan ses som en avsaknad av

forstaelse mellan parterna i relationen vilket forsvérar patientens beslutsprocess.
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Béde citatet fran intervjuperson 6 och 3 belyser komplexiteten i att relationer inte
ar nagot ofordnderligt utan stindigt paverkas av den aktuella kontexten, vilket i

sin tur paverkar patientens sjdlvbestimmande.

Patienten och dess relationer till nirstdende kan kopplas till den grundlaggande
faktorn om 6msesidigt beroende mellan individ och omgivning i Germains och
Gittermans teori om livsmodellen. Enligt livsmodellen stor sjukdomsstressoren
passformen mellan individen och dess omgivande miljd, i detta fall mellan
patienten och dess nérstdende. Hur tidigare ndmnda individuella resurser hos
patienten kan anvindas péverkas av sociala resurser relaterade till bland annat
familj och andra ménniskor runt omkring patienten. Exempel pé sociala faktorer
som kan ha inverkan pé patienten egna resurser dr hemmiljo och livsforlopp

(Payne 2008:221-224; Gitterman & Germain 2008:54-66).

Hemmiljo innefattar patientens fysiska och sociala milj6. Flera av citaten ovan
kan forstds som uttryck for hemmiljons paverkan pa patientens individuella
resurser. En aspekt som tas upp av intervjuperson 5 dr om patienten inte har ett
existerande socialt ndtverk och hur det kan forsvéra for patienten att ta beslut i
och med franvaro av stdd fran ndrstdende. Om en patient har ett obefintligt
nétverk kan det exempelvis paverka patientens sjdlvforméga. Det kan tolkas som
att brist pa bekriftelse och stod fran omgivningen kan medfora att patienten inte
uppmuntras att agera sjilvstindigt och ddrmed tappar tilltro till sin egen formaga
att ta beslut. Relationsmonster likt en dominerande partner eller hur stor mojlighet
en person har haft att ta beslut tidigare, vilket nimns av intervjuperson 2, kan
ocksé ingd i en patients hemmiljo. Det kan forstds som att en hemmiljé med
dominerande nérstdende skulle kunna begriansa patientens resurser i form av
egenkontroll om patienten exempelvis har en partner som stindigt kontrollerar
tillvaron och de beslut som ska tas. Aven resurserna sjilvforméaga och sjilvkinsla
skulle kunna begransas om dominerande nérstaende i hemmiljon trycker ned
patientens tro pa sin formaga och sitt eget virde. Intervjuperson 6 beror goda
relationsmonster dir uppmuntran och stdd ér viktigt 1 patientens beslutsprocess.
Det kan tolkas som att stodjande relationer till ndrstdende kan ge patienten starkta
individuella resurser. Exempelvis kan uppmuntran fran nérstdende dka patientens

tilltro till sin egen formaga att ta beslut. Det kan 1 sin tur &dven leda till en kdnsla
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av egenkontroll i den utsatta situation en patient med obotlig sjukdom befinner sig
1. Hur patientens liv har sett ut i sin helhet kan liknas vid den sociala resursen
livsforlopp. Om patienten exempelvis levt i relation ddr misshandel forekommit
eller om personen upplevt kris 1 familjen kan det paverka relationsmdnstren och
ddarmed de sociala resurserna. Likt intervjuperson 6 beskriver kan relationer
mellan patient och nérstdende fordndras pa grund av krisreaktioner vilket i sin tur
kan skapa olika behov av stdd. Intervjuperson 3 ndmner liknande fall da patienten
och dess nérstaende har olika forstéelse av patientens situation. Patienten kan da
kénna en besvikelse Over att dess néirstdende inte utgor det stod hen onskar. Det
kan tolkas som att de sociala resurserna inte kan anvéndas i lika hog utstrackning
for att stiarka samtliga individuella resurser hos patienten. Det kan saledes
begridnsa patientens mojlighet till sjalvbestimmande (Payne 2008:221-224;
Gitterman & Germain 2008:54-66).

Sammanfattningsvis paverkar bade de individuella samt sociala resurserna hur
individen kan hantera stressoren i form av obotlig sjukdom och dess effekt av
kontrollforlust. Livsmodellen kan alltsa ge forstdelse for hur olika faktorer i
patientens liv och omgivning paverkar varandra och begrénsar eller 6kar
utrymmet for patientens sjdlvbestimmande (Payne 2008:221-224; Gitterman &
Germain 2008:54-66).

Resultat ”Ndrstdende som stodjande eller styrande”

Studien pavisar att patientens sociala resurser, diribland relationer till nirstaende,
paverkar dess individuella resurser samt mdjligheten till sjdlvbestimmande. Ett
resultat dr att relationer till ndrstdende &r grundldggande for patienten och ofta
innebar ett stdd 1 den situation patienten befinner sig i. Stdd och uppmuntran fran
nérstaende kan hjdlpa patienten att framfora sina egna dnskemal och pé sé sétt
stiarka samtliga individuella resurser. Resultatet visar dven att om en nirstdende ar
stark och dominerade kan det leda till att patienten standigt anpassar sig i
situationen och forlorar egna resurser likt sjdlvkénsla, sjalvformaga samt
egenkontroll. En annan viktig slutsats ar att olika reaktionsmonster hos patient
och dess nérstdende kan fordndra och forsvara relationerna utifran olika behov

och forstéelse av situationen. Narstdende som tidigare underlittat och uppmuntrat
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patientens sjidlvbestimmande kan istéllet bli styrande pa grund av forédndrade
relationsmonster i en stressfylld sjukdomssituation. Det kan 1 sin tur begrdnsa
samtliga individuella resurser hos patienten. Beroende pa om patientens
nérstaende fungerar stodjande eller styrande skapas alltsa olika forutsittningar for
patientens individuella resurser och foljaktligen dven sjdlvbestimmandet. Darmed
besvaras studiens fragestillning kring hur de intervjuade sjukhuskuratorerna anser
att patienters relationer till nérstdende paverkar patienternas mojlighet till

sjdlvbestimmande.

9.4 Sjalvbestammandets olika uttryck

Slutligen presenteras ett tema som framkom i studien som tillsammans med
ovriga teman visar pa att sjalvbestimmande dr komplext i synnerhet {for patient
med obotlig sjukdom. Vi hade innan studiens genomforande en forestéllning om
att sjalvbestimmande fraimst handlar om individualism, alltsa att individen ska
fatta s4 manga beslut som mojligt pa egen hand. Foljande citat belyser dock ett
annat perspektiv pa begreppet sjdlvbestimmande vilket kan forstas utifran olika

typer av interaktionsmonster som presenteras i slutet av temat.

[...] jag kan tdnka sé 1 vart samhélle att strdvan efter autonomi och pé
ndgot sétt individens ansvar ibland gar alldeles for 1dngt. Att det finns ett
sjalvindamal att patienterna ska fa ta beslut hela tiden och gora saker. Det
kan finnas en konflikt i det... att ibland kan ju bara nagon annan fa
bestimma vad som &r bést. Det kan jag kénna ibland att patienter upplever
eller uttrycker att “hur ska jag kunna ta ett beslut i detta liksom?”” nér

ndgon annan uppenbarligen vet bist... inom citationstecken bést.

Intervjuperson 1

Intervjuperson 1 lyfter att sjdlvbestimmande priglat av individualism och total
autonomi inte alltid ar efterstrdvansvért. Sjdlvbestimmande problematiseras i
citatet utifran att individen kanske inte alltid formar fatta beslut pa egen hand av
olika skél och didrmed vill lamna 6ver ansvaret till nigon annan eller 1dta ndgon

annan ha inflytande i patientens beslut. Det kan forstas som en form av
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medbestammande vilket ibland kan vara att féredra. Emellertid &r
medbestdmmande ett slags sjdlvbestimmande i relation till omgivningen da
individen bestdmmer att beslut far tas av eller i samrad med andra. Foljande citat

exemplifierar och fordjupar hur sjdlvbestimmande kan yttra sig pa olika sitt.

En del personer har vildigt stort behov av att f4 kontroll i en krissituation
och just det hér att fa bestimma det &r nagonting som gor att de kommer
till rétt med tillvaron medan andra kan dverlata, ”jag overldter det hér till
min ldkare”, ’jag har fortroende for min ldkare”. De gor ett aktivt val att...
men det &r ju ett bestimmande de gor ocksa. Men att det kan se véldigt
olika ut i hur de skoter sitt sjdlvbestimmande, i vilken omfattning. S& det
tycker jag, det dr vél tva olika sidor i det hela att en del bestimmer in i
minsta detalj, och andra kinner att ”né jag har fortroende, de far skota det
har” [...]

Intervjuperson 6

Intervjuperson 6 beskriver att en patient i olika hog grad kan vilja ta beslut pa
egen hand. Att vilja fatta beslut sjilv in i minsta detalj kan handla om en strivan
efter att fa kontroll i en krisfylld situation. Andra patienter véljer istillet att
overlata beslut till ndgon de har fortroende for vilket dr en viktig aspekt att lyfta.
Oavsett hur patienten hanterar sina beslut menar intervjuperson 6 att samtliga
tillvigagéngssétt rymmer ett sjdlvbestimmande. Ndstkommande citat besvarar

fragan huruvida sjélvbestimmande alltid bor uppmuntras.

Ja, 1 den mén patienten har formaga att hantera det. Saklart att man

behdver uppmuntra sjélvbestimmande. Men har du en patient som, ja dels
som vi har varit inne pa, som saknar formaga av olika skil. Det r klart att
det kan bli extremt dngestladdat d&, att “oj ar det jag som ska bestimma nu”
eller “men jag vill ju gora det ni tror ar bast”, men da finns det ju ocksa ett
sjdlvbestimmande i det i och for sig. D4 har jag ju anda valt att ldgga det
over till ndgon annan som man litar pa [...]

Intervjuperson 2
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Citatet ovan skildrar hur patienter kan olika formaga att besluta om sin situation.
Om en patient pa grund av sin sjukdom upplever sig ha svarigheter att sjilv fatta
beslut kan det vara oerhdrt pafrestande for patienten att anda behova sta pa egna
ben. Att aktivt vélja att ta hjilp av andra kan ocksa forstds som en yttring av

sjdlvbestimmande menar intervjuperson 2.

Ovanstaende citat beskriver exempel pa situationer dir en patient utifrdn egna
onskemal dverldimnar makt 4t ndgon annan. Patientens sjidlvbestimmande i
forhallande till andra, exempelvis en professionell eller nirstdende, kan forstas
som ett uttryck for metakomplementir interaktion. Da en professionell besitter
kunskap, erfarenhet och andra resurser som en patient inte har i lika hog
utstrickning kan interaktionen omgjligt vara symmetriskt, maktforhéllandet kan
alltsa inte vara balanserat. Behandlingsrelationen karaktariseras dérfor av
komplementir interaktion d& den professionella oftast dr den som styr patienten
och hur relationen formas. Den professionella kan séledes ses som “one-up”, det
vill sdga den som styr, och patienten som “one-down”. Om patienten istéllet styr
relationen och den professionellas handlingsutrymme, vilket ovanstdende citat
exemplifierar, utvecklas interaktionen till metakomplementir. Det kan dven liknas
vid bekréiftad eller tilldelad makt da patienten bekriftar att den professionella féar
anvinda sin makt for att viigleda patienten i beslutsfattandet. Patienten som é&r
“one-down” fir den dverordnade makten genom besluta att den professionella far

ha inflytande eller ta beslut &t patienten (Bernler & Johnsson 2001:185).

Resultat "Sjdlvbestimmandets olika uttryck”

En summering av det aktuella temat innefattar olika betydelser av
sjdlvbestimmande. Ett resultat dr att individuellt sjdlvbestimmande kan vara
problematiskt och inte alltid det patienten dnskar. Total autonomi och
sjdlvbestimmande uppmuntras mycket i teorin enligt exempelvis lagstiftning och
riktlinjer men det verkar inte alltid vara optimalt i praktiken. Analysen visar d&ven
pa att somliga patienter utifran bristande formaga véljer att bestimma i samrad
med andra vilket kan forstds som medbestimmande. En del patienter vill istillet
helt lagga 6ver beslut pa ndgon annan vilket ett flertal kuratorer menar ocksé ir en

form av sjdlvbestimmande da patienten gor ett aktivt val att dverlata beslut till
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andra. Trots att behandlingsrelationen i grunden dr komplementir vilket kan
begrinsa sjdlvbestimmandet for patienten kan relationen utvecklas till att bli
metakomplementir. Det skapar mojlighet for patienten att styra dver relationens
utformning och darmed dven besluta huruvida patienten vill ta samtliga beslut
sjdlv eller ta dem i1 samrad eller ldgga 6ver dem pa andra. Utifran dessa resultat
pavisas sjilvbestimmandets komplexitet da begreppet kan forstas och ta sig
uttryck pa flera olika sitt. Det besvarar studiens fragestillning om pa vilket sitt de
intervjuade sjukhuskuratorerna anser att sjdlvbestimmande kan ta sig olika

uttryck for patienter med obotlig sjukdom.

9.5 Sammanfattning av resultat

Maktens nirvaro i behandlingsrelationen kan begridnsa patientens
sjdlvbestimmande om de professionella anviander sin resursmakt for att styra
patientens beslut. Samtidigt kan vissa av de professionellas resurser delas med
patienten likt information vilket kan stirka patientens mdjlighet att fatta egna
beslut. Makten i behandlingsrelationen uttrycks oftast i form av att kuratorn
hjélper patienten. Det finns emellertid en balansgang mellan om hjilpen begrénsar
eller okar sjalvbestimmandet for patienten. Hjdlpen kan stodja patienten i att sjalv
agera men kan dven ta ifrn patienten sin autonomi. Makt finns alltid ndrvarande i
behandlingsrelationen vilket gor det viktigt for kuratorn att arbeta stodjande for att
oka mojligheten till sjalvbestimmande samt medbestammande. Patientens
allvarliga hélsotillstdnd tycks oftast begrinsa de individuella resurserna vilket i
sin tur forsvarar for patienten att ta sjilvstdndiga beslut. Personlighetsdrag hos
patienten likt stark vilja eller vanan att bestimma verkar vara en grund till flera
individuella resurser som underléttar hanteringen av beslutsprocesser. Om
patienten dédremot dr mer anpassningsbar eller ej van att ta beslut tycks det kunna
begrinsa de individuella resurserna samt sjdlvbestimmandet. De individuella
resurserna paverkas dven av sociala resurser i patientens omgivning. Patientens
relationer till ndrstdende kan utgora en resurs som dkar patientens
sjdlvbestimmande om relationerna &r stodjande och uppmuntrande. Om patienten
har nirstdende som ar dominerande kan det styra patientens beslut och saledes
begrinsa patientens resurser att hantera beslut pd egen hand. Ett viktigt resultat dr

att relationsmonster dock kan fordndras utifran olika reaktioner i den pafrestande
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situationen vilket i sin tur kan fordndra de sociala resurserna och darmed dven de

individuella resurserna.

Tidigare ndimnda slutsatser leder fram till studiens huvudsakliga resultat vilket
kan forstds som att olika grader av resurser finns nérvarande hos och omkring en
patient som paverkar sjalvbestimmandets uttryck, vilket nedanstdende modell
illustrerar (figur 1). Vi forstar resultatet som att patienten befinner sig i ett
spanningsfilt i och med obotlig sjukdom, grad av individuella resurser, sociala
resurser relaterade till nérstdende samt de professionellas anvindning av sina
resurser likt kunskap och information. Alla delar i spdnningsfaltet paverkar
varandra, patientens situation och dirmed dven sjilvbestimmandets uttryck.
Séaledes kan sjélvbestimmande forstds pa olika sdtt och ta sig uttryck individuellt

men dven med hjélp av andra vilket pavisar sjdlvbestimmandets komplexitet.

Halsotillstdnd
Personlighetsdrag
t A
Patienten
Professionellas . Narstdende
<-—> Individuella «—> )
resurser resurser for att Sociala resurser

hantera beslut

Sjalvbestaimmandets
komplexitet och olika uttryck

Figur 1. Modellen illustrerar de olika resurser som finns hos och omkring en
patient och hur de pdverkar varandra likt ett system.
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10. Avslutande diskussion

Syftet med studien var att undersoka sjalvbestimmandets komplexitet och ett
antal faktorer som kan paverka patienters mojlighet till sjalvbestimmande.
Studien har utgétt ifrdn sjukhuskuratorers perspektiv och fokuserat pa patienter
med obotlig sjukdom. Resultatet visar att patienters sjdlvbestimmande pa olika
sitt pdverkas av professionellas resurser och maktforhéllandet mellan patient och
professionell, patientens individuella resurser samt sociala resurser inom
relationer till ndrstdende. Alla dessa faktorer paverkar dven varandra och hur
patientens sjdlvbestimmande yttrar sig vilket visar pa sjdlvbestimmandets

komplexitet.

Studiens resultat liknar pé flera sitt forskning som gjorts tidigare. Manga forskare
belyser stddjande arbete fran vardpersonal som en forutsittning for att 6ka
patientens mojlighet till sjdlvbestimmande, vilket dven var studie lyfter (Tutton
2005; Eldh et al. 2006; Osman & Perlin 1994). Att kommunicera information pa
ett begripligt sitt verkar vara en viktig faktor i stodjande arbete for all
vérdpersonal dd bade tidigare forskning kring sjukvérdspersonals funktion och vér
studie utifran sjukhuskuratorers perspektiv pavisar det i sina resultat. Vi menar att
tidigare forsknings resultat om vikten av stodjande arbete for patienters mojlighet
till sjalvbestimmande forutsitter att professionella anvénder sina resurser for att
stirka patienten och ge patienten makt och kontroll dver sin situation vilket enligt
Ekelunds (2014) studie dr en del av sjdlvbestimmandet. Tidigare forskning
bendmner ej de professionellas arbete och forhallningssitt gentemot klienter som
olika former av maktutdvning. D4 vi ser en tydlig koppling mellan
sjukhuskuratorns arbete och olika uttryck av makt forvénas vi av att
maktperspektivet inte uttrycks konkret inom tidigare forskning om patienter och
dess sjilvbestimmande. Det skulle kunna ha sin utgdngspunkt i att tidigare
forskning om sjélvbestimmande for patienter till storsta del dr genomford inom
vérdvetenskap medan denna studie utgar frin ett kuratorsperspektiv och att
reflektion kring makt tydligare finns inbyggd i kuratorns yrkesroll. Viktigt att
poéngtera dr att vi menar att sjukhuskuratorernas makt bade kan fungera stiarkande

och begrinsande for patientens sjdlvbestimmande.
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Individuella resurser hos patienten med koppling till identitet, personlighet och
hilsotillstdnd dr ocksa nadgot som berdrs i tidigare forskning samt var studie och
verkar vara en faktor som péverkar patientens delaktighet och sjélvbestimmande
(Sainio, Lauri & Eriksson 2001; Lavoie et al. 2011). Vi finner det foga
forvanande att individuella resurser framstélls som en paverkansfaktor for
sjdlvbestimmandet da presenterad tidigare forskning och vér studie fokuserar pé
patienter som lever med obotliga sjukdomar. Da patientens hilsa blir mer och mer
nedsatt och patientens syn pa sin personlighet och identitet kan fordndras utifran
en svér livssituation dr det svart att se hur patientens beslutsfattande och kontroll
over sin situation skulle kunna forbli opaverkad. Likt tidigare ndmnt har det ej
producerats tidigare forskning kring en patients nérstdende och dess paverkan pé
patientens sjidlvbestimmande. Emellertid menar vi att de tvé presenterade
artiklarna fran James, Andershed och Ternestedt (2007) samt Andershed och
Ternestedt (2001) &nda kan diskuteras i forhallande till begreppet
sjdlvbestimmande. De olika forestéllningar som finns inom en familj dir en
person blir obotligt sjuk skapar olika reaktionsmonster vilket vi menar kan fa
konsekvenser for patientens sjalvbestimmande. D4 olika forestillningar kan
krocka med varandra kan det leda till fordndrade relationer och brist pa forstaelse
mellan familjemedlemmarna vilket kan problematisera beslut som patienten ska ta.
Naérstaendes olika funktioner som Andershed och Ternestedt (2001) belyser visar
pa att narstdende 1 vissa fall kan fungera som ett meningsfullt stéd och andra fall
mer utgdra en borda for patienten d& de nirstaende inte ar tillrdckligt insatta i
situationen. Det stod som patienten dr beroende av for att fatta vialgrundade beslut

kan ddarmed saknas om de nirstdende inte har en meningsfull funktion.

Ett flertal forskare har tidigare pavisat att sjdlvbestimmande och autonomi &r
komplext och ibland problematiskt att uppna. Likt Salloch och Breitsemeter
(2011) visar var studie pd att det kan finnas motstridigheter mellan hur en patient
onskar uttrycka sitt sjalvbestimmande och paverkande faktorer hos patienten sjilv
och omgivningen. Vi lyfter i denna studie likt tidigare forskning att vissa uttryck
av sjilvbestimmande, likt medbestimmande, skulle kunna vara en mindre
problematisk utgdngspunkt i patientens beslutsfattande (Karlsson & Milberg
2013). Vir forstéelse av sjalvbestimmandets komplexitet utifran livsmodellen och

hur den individuellas resurser for att hantera sin situation paverkas av resurser hos
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nérstaende liknar Lavoies et al. (2011) resonemang kring autonomins paradox. De
belyser att patientens autonomi handlar om sjélvstandighet men att autonomin
samtidigt blir mdjlig med hjdlp av andra. Bade Lavoie et al. (2011) och Ekelund
(2014) menar att sjdlvbestimmande alltid &r en kélla till vilbefinnande for
patienten vilket vi inte helt héller med om. Vi menar att sjdlvbestimmande absolut
kan 0ka en patients vélbefinnande men att det ocksé kan resultera i pressade och
angestfyllda situationer for somliga patienter. Resonemanget fors utifran studiens
resultat kring att patientens beslut tas i en kontext dér professionellas inblandning
och nérstdendes inflytande paverkar. Patienten har alltsa ett flertal faktorer att

forhalla sig till som dven i vissa fall kan strida emot varandra.

Béde tidigare forskning och vér studies resultat pavisar att det finns ett stort antal
faktorer som paverkar varandra och patientens mdjlighet till sjdlvbestimmande.
Emellandt ar det svart att veta vad som paverkar vad utifrén det systemiska
forhallande som finns mellan de faktorer och resurser som omger en patient. En
annan diskussion som é&r relevant i forhdllande till studien &r att patientens
sjdlvbestimmande uppmuntras genom lagstiftning och andra riktlinjer. Det
betyder att vardpersonal ska arbeta fOr att patienten ska ta sina beslut sjilvstindigt,
men vi fragar oss om det alltid ar efterstravansvért i praktiken? Var studie ger ett
bredare perspektiv pa vad sjdlvbestimmande kan innebdra och vi menar att det &r
viktigt for att individuellt sjdlvbestimmande inte ska vara det enda som
efterstrdvas. Empirin i studien lyfter att som patient vara totalt sjdlvbestimmande
kan vara péfrestande och dngestfyllt om patienten ej har individuella resurser eller
resurser i omgivningen for att hantera situationen. Vi frigar oss vilken grad av
sjdlvbestimmande som faktiskt &r mojlig utifrdn rddande omstandigheter?
Patienten befinner sig mitt i ett spdnningsfilt dar personen behover ta hansyn till
sjukdomens paverkan, nérstdende 6nskemal, de professionellas forhéllande till
patienten med mera. Det dr darfor viktigt att ha forstdelse for att det finns ett
flertal paverkande faktorer som gor att patienten inte alltid har mojlighet att vara
totalt sjédlvbestimmande. Det understryker vikten av att skapa mojlighet att lamna

over beslut eller att genom medbestammande ta beslut i samrad med andra.

Trots att studien &r gjord utifran kuratorsperspektiv, vilket i lag grad &r

representerat i tidigare forskning, liknar studien till viss del forskning gjord inom
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vardvetenskap. Det kan ha sin utgdngspunkt i att sjukhuskuratorn arbetar i team
med andra vardprofessioner dér de olika professionerna delvis formar varandras
perspektiv. Vidare kan det i sin tur paverka synen pé sjalvbestimmande och vilka
faktorer en professionell anser paverka patientens mdjlighet till sjdlvstindiga

beslut.

Avslutningsvis vill vi foresla vidare forskning om sjilvbestimmande utifrdn
sjukhuskuratorers perspektiv da sjukhuskuratorn har en unik roll i vrdteamet
samt att kuratorsprofessionen inte tidigare representerats sérkilt mycket 1
forskning. Ett annat forslag dr att undersoka djupare hur maktforhallanden inom
varden paverkar patienter med obotlig sjukdom. Slutligen ser vi dven vikten av
mer forskning kring sjukhuskuratorers strategier for att hantera
sjdlvbestimmandets komplexitet samt hur nérstaendes inflytande paverkar en

patients beslutsfattande.
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Bilaga 1. Presentationsbrev
Hejsan!

Ar du som kurator #r intresserad av att beriitta om dina tankar kring

sjdlvbestimmande for patienter?

Vara namn dr Linda Sandin och Johanna Apelborn och vi studerar pa
socionomprogrammet vid Goteborgs Universitet. Under hostterminen 2016
kommer vi att skriva kandidatuppsats med utgangspunkt i socialt arbete. Vi
véander oss till dig for att se om det finns intresse i att delta 1 studien. Vi vill med
detta brev ge dig kort information kring studien samt vad ditt eventuella

deltagande innebér.

Syftet med studien &r att undersoka vilka faktorer kuratorer inom palliativ vard i
Vistra Gotalandsregionen anser paverka patienters mojlighet till
sjdlvbestimmande. Studiens syfte har formats utifran vart intresse for individers
sjdlvbestimmande inom socialt arbete. Intresset har vickts ur erfarenheter fran
utbildningen och yrkeslivet samt reflektioner kring hur omsténdigheter kan
paverka klienters/patienters mojlighet att ta beslut som ror personens livssituation.
Studiens inriktning pa kuratorer inom palliativ vird har sin utgdngspunkt i att en
av oss har genomfort sin verksamhetsforlagda utbildning inom féltet och att vi vill

lyfta kuratorsperspektivet.

Studien kommer att genomforas med hjilp av intervjuer. Deltagande innebér en
enskild intervju pad max en timme. Vi planerar att spela in intervjun om du ger ditt
godkinnande. Efter transkribering av intervjuerna kommer ljudfilerna att raderas.
Ditt deltagande ir helt frivilligt och du kan nér som helst avbryta din medverkan.
Det du séger kommer att anonymiseras och datan kommer enbart anvindas i det

avsedda syftet. Uppsatsen kan komma att publiceras pa internet.

Vi planerar att borja intervjuandet sd snart som mojligt och vara klara med alla

senast torsdag 27/10. Vi dr dock flexibla om du vill delta och inte har mojlighet
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att traffas innan dess. Kontakta oss sa fort som mgjligt, senast tors. 20/10, om du

ar intresserad av att delta sa bokar vi en tid som passar for intervju!

Johanna Apelborn Linda Sandin
guspettjo@student.gu.se gussanliu@student.gu.se
0737-296241 0709-352446

Stort tack for att du tog dig tid att ldsa!
Med vénliga hélsningar

Linda Sandin & Johanna Apelborn, socionomstudenter vid Goteborgs Universitet.
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Bilaga 2. Intervjuguide

Inledande fraga
 Vill du beritta vad sjalvbestimmande innebér for dig?
Relation mellan patient och professionell

Kommunikation och bemdtande
« Kan kommunikation ha inverkan pa patientens mojlighet att ta egna
beslut?
» Vad tycker du karaktériserar ett “gott” mote? Bidragande faktorer?
*  Hur tror du att dina egna vérderingar kan paverka moten med patienter
inom palliativ vard?
*  Hur gor du for att dina egna vérderingar i sé lang utstrickning som mdjligt

inte ska péverka?

Makt

« Vad tinker du kring maktférhallandet mellan patient och kurator?

« Hur tinker du att maktforhallandet mellan patient och kurator péverkar
patientens situation? Tror du att maktforhallandet kan paverka patientens
mdjlighet att ta beslut?

« Till vilken grad &r det okej att den professionella bestimmer?

» Ténker du annorlunda kring sjdlvbestimmande for palliativa patienter

jdmfort med patienter inom annan vard?

Patienten som individ
« Kan du beskriva négra aspekter i patienters individuella livssituation som
paverkar graden av sjilvbestimmande? (psykiskt och fysiskt)
« Upplever du att det &r stora skillnader pa hur viktigt det 4r med

sjdlvbestimmande for olika patienter? Pa vilket sétt?
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Relation mellan patient och dess nirstdende

Hur ténker du att patientens relationer till ndrstdende paverkar patientens
livssituation i samband med obotlig sjukdom?

Ser du nagon problematik kring nérstdendes roll i patienters liv?

Har du upplevt att det uppstétt konflikt mellan patient och nérstdende
kring beslut som ror patientens liv? Hur har du hanterat det?

Kan det vara sa att nérstdende sétter grianser for patientens
sjdlvbestimmande inom palliativ vard?

Till vilken grad &r det okej att nérstdende bestimmer?

Etnisk tillhorighet

Ser du nagon koppling mellan etnisk tillhorighet och nirstdendes
inflytande i patientens livssituation? Har du upplevt att det kan finnas
skillnader?

Kan det finnas skillnader mellan etniska tillhdrigheter hur viktigt det ér

med sjdlvbestimmande for patienten?

Avslutning

Finns det andra faktorer du anser kan oka eller minska mojligheten till
sjdlvbestimmande for patienter inom palliativ vard?

Bor sjdlvbestimmande alltid uppmuntras?

(eller finns det situationer dér ndgon annan behdver ta beslut at en
patient?)

Har du négra mer tankar eller reflektioner som du vill berdtta om?

Andra fragor?
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