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Abstrakt:

Principen om méanniskans ratt till sjalvbestimmande ar dominerande inom den moderna
medicinska etiken. Samtidigt hdvdas att ohdlsa tenderar att minska ménniskans autonomi och
patienter upplever att deras 6nskemal inte respekteras. Patienter inom palliativ vard har en
onskan om att fa utdva sjalvbestammande eller att fa bestdmma att man inte dnskar vara
delaktig i ett beslut.

Syftet med denna studie var att klargora vad sjalvbestammande innebér for patienten inom
palliativ vard.

Studien utgick fran vardteoretikern Katie Erikssons teori avseende manniskosyn och synen
pa halsa. Studien utgick ocksa fran Jan Arlebrinks, universitetslektor i etik, beskrivning av
olika synsatt pa autonomi.

| resultatet framkom tva teman, med vardera fyra kategorier, som beskriver vad
sjalvbestammande innebar inom palliativ vard. Temat att vara sin egen expert, med
kategorierna att fa gora det man vill, att fa vélja, att fa respons och att fa vara den man ér.
Temat att fa vara i fortrostan med kategorierna att inte vara dvergiven, att fa leva efter sin
overtygelse, att Gverlata till andra att bestimma och att avsta.

Resultatet diskuterades mot Erikssons teori om manniskan och hélsa och Arlebrinks
beskrivning av de olika synsatten pa autonomi. Diskussionen avsag att ge en okad forstaelse
for fenomenet sjalvbestammande inom palliativ vard. Forstaelsen av fenomenet
sjalvbestammande gar aven att 6verfora generellt till annan vardkontext.

Att vara sin egen expert tolkades som att ha kontroll, och att fa vara i fortrostan tolkades som
att slappa kontrollen. | bada teman framkom att patienten hade inseende i sin vard.
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Abstract:

The principle of people’s right to self-determination is dominating the theory of modern
medical ethics. At the same time it is said that less good health of a person tends to reduce
her autonomy; patients often think that their wishes are not respected. Patients in palliative
care have a wish to be self-determining and they also wish to decide when they don’t want to
be part of a decision.

The aim of this study was to make clear what self-determination means to a patient in
palliative care.

The study uses the theory of Katie Eriksson concerning humans and health. The study also
uses the description of Jan Arlebrink on different perspectives of autonomy.

The result of the study was divided in two themes. The two themes have four different
categories each, that describe what self-determination means in palliative care. The theme to
be your own expert contains the categories to do as you wish, to choose, to be given response
and to be the one you are. The theme to live in hope contains the categories not to be
abandoned, to live according to your own convictions, to let others decide what you don’t
want to decide yourself and to give up on things in your treatment that you don’t want to
experience.

The result has been discussed reflected to the theory of Eriksson concerning human and
health, and to the description by Arlebrink concerning different perspectives of autonomy.
The discussion aimed at giving a better understanding of the phenomenon self-determination
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1 INLEDNING

Fran fodelse till dod ar vi manniskor i ndgon man beroende av andras omsorg. Sarskilt stort &r
behovet av omsorg da vi ar barn eller da vi drabbas av svar sjukdom, da vi aldras och da vi snart
ska d6. Nar doden &n kommer ar manga i behov av omsorg och vard bade av familj och av halso-
och sjukvarden. Hur varden ges blir av stor betydelse for hur manniskor kommer att uppleva sin
sista tid i livet. Den palliativa vardens mal inbegriper att fa leva den sista tiden med sa god
livskvalitet som majligt, att fa leva sd vardigt som mojligt samt att fa en vardig dod. Den
palliativa varden har sin grund i den moderna hospicefilosofin och det betonas att hospice inte ar
detsamma som en viss vardform. Det ar filosofin och de varderingar som varden bygger pa som
ar det centrala, och hur varden formedlas. Trots att den palliativa varden utgar fran den enskilda
méanniskans aktuella livssituation, finns vissa, hos patienter, gemensamma behov. Dessa
gemensamma behov, som kan variera i styrka fran en tid till annan, eller fran person till person,
ar 6nskan om att vara delaktig, att fa utova sjalvbestammande eller att bestimma att man inte
onskar vara delaktig i ett visst beslut. Ett annat exempel pa patienters gemensamma behov &r att
fa bevara sin sjalvbild och identitet samt viktiga sociala relationer sa lange som mojligt.
(Ternestedt, 2005, s. 1-4).

Principen om maénniskans rétt till autonomi och sjalvbestimmande &r idag dominerande inom
den moderna medicinska etiken. Denna autonomiprincip star i kontrast till den etiska norm som
man kan finna i den gamla hippokratiska lakaretiken dar utgangspunkten var att skydda patienten
genom att ta svara beslut 4 patientens vagnar. Traditionen att anta rollen av férmyndare gentemot
patienten géllde aven sjukskotaren da det ansags att lakare och sjukskotare var de som visste vad
som var béast for patienten. (Jahren Kristoffersen & Nortvedt, 2006, s. 159). Patientens ratt till
information och sjalvbestammande &r idag reglerat i lag (FFS, 785/1992 och ALS, 1993:61) och
det ar darmed latt att forsta att principen om patientens ratt till autonomi har kommit att
dominera den medicinska etiken. Samtidigt, hdvdar Hewitt-Taylor (2003, s. 1324), att ohélsa

tenderar att minska méanniskans autonomi och Eriksson, Chiappe & Sellstrom (2003, s. 37)
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beskriver i en studie hur patienter upplever att deras onskemal inte respekteras. Jahren
Kristoffersen & Nortvedt (2006, s. 160) fragar sig om ratten till sjalvbestammande bor vara
absolut och om det ens ar dnskvart. De menar att patienter i svara situationer kan uppleva att de
forvéntas ta ett storre ansvar an de verkligen vill och att sjalvbestdmmande kan komma att utgora

en ytterligare belastning for patienterna.

Meningen med detta arbete ar att lyfta fram patienters upplevelser av sjalvbestimmande inom
palliativ vard. Forhoppningen &r att resultatet av studien ska leda till en 6kad forstaelse for

fenomenet sjalvbestaimmande inom palliativ vard och inom varden Gverlag.

1.1 Bakgrund

Det paternalistiska synsattet avseende vard och omsorg har en lang tradition i samhallet idag.
Vard bedrevs utgdende fran tanken att den som vardar vet bast. Patienten forstod inte sitt eget
basta och lakaren eller sjukskdtaren kande sig tvingade att ga in som ombud for patienten. Redan
pa 400- talet f. Kr. uttalade Hippokrates i sin lakared att han skulle behandla patienten pa det satt
han ansag vara bast. Tanken, som var vagledande for varden, var att den sjuke inte hade nagon
kunskap eller insikt i sin situation (Arlebrink, 2006, s. 59). Jahren Kristoffersen & Nortvedt
(2006, s. 159) menar att det ansags vara liakarens plikt att skydda patienten genom att fatta svara

beslut & honom.

An idag finns en stark tradition att som patient ansluta sig till uppfattningen att “doktorn vet
bast” (Hyland, 2002, s. 477). Att iklada sig patientrollen, rollen att vara sjuk, anses vara en faktor
som reducerar kanslan av sjalvstandighet och uppmuntrar vardpersonal till ett paternalistiskt
forhallningssatt. Patienten forvantas anta en passiv och beroende roll. Hyland tror att den har
synen har forandrats under senare ar och att rollen Gvergatt fran att vara passiv till en mer aktiv
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dito. | studien lyfts fram faktorer som har paverkat erkannandet av en okande patientautonomi.
Dessa faktorer anses vara det faktum att det har lagstadgats om det, att allmanhetens kunskap har
Okat, att tillgangligheten av relevant information har forbattrats och halso- och
sjukvardspersonals radsla for rattsliga foljder. Faktorer som begréansar patientautonomi
inkluderar traditionella attityder, radsla, kunskapsbrist, en opersonlig miljo och respekten for

personalen inom halso- och sjukvarden. (Hyland, 2002).

Under de tva foljande rubrikerna beskrivs de for studien centrala begreppen sjalvbestammande,

palliativ och palliativ vard.

1.1.1 Autonomi och sjélvbestammande

| detta kapitel om sjalvbestammande redogors for sjalvbestimmande som begrepp och
Arlebrinks (2006) beskrivning av tre olika satt att se pa autonomi, det deontologiska, det
relativistiska och det interdependenta synsattet. Vidare redogérs for sjalvbestimmande i
lagstiftning och i vardsammanhang.

Begreppet autonomi harstammar fran grekiskan och Oversatts som sjalvstandighet och
oberoende. Auto betyder sjalv och nomos betyder bruk, ordning, lag. (Nationalencyklopedin,
2010). Autonomi betyder darmed bland annat att manniskan sjalv har rétt att valja och fatta egna
beslut i d&renden som berér honom eller henne (Jahren Kristoffersen & Nortvedt, 2006, s 159).
Enligt Norstedts svenska synonymordbok (2009) betyder autonom ocksa sjalvstyrande,
sjalvbestammande, sjalvstandig och sjalvradande. Synonymer till sjalvbestammande ar

sjalvstandig, suveran och autonom.

Det paternalistiska forhallningssattet borjade sa smaningom ifragasattas och officiellt kom det till
uttryck genom Halso- och sjukvardslagen (FFS 785/1992 och ALS 1993:61), som sager att
patienten ska ha rétt att vara med i besluten som rér dennas behandling. FOr att detta ska vara

mojligt maste patienten vara informerad. Patienten har rétt att fa fullstandig information for att
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sedan fritt kunna valja mellan olika behandlingar eller att avsta behandling. Arlebrink (2008, s.
59-60) menar att patienten, efter att ha fatt all information som star till forfogande, sjalv ska
komma fram till ett beslut utan rad eller patryckning fran vardpersonal. Denna tolkning av
autonomi kallar forfattaren deontologisk autonomi, och han menar att sjalvbestimmande, enligt

detta synsatt, ar nagot som ligger i den manskliga naturen.

Enligt ett annat synsétt, det relativistiska synsattet, finns det inte nagra absoluta rattigheter, och
det synsattet ser alltsa annorlunda pa sjalvbestammande. Da den deontologiska autonomin menar
att det finns absoluta véarden, hévdar relativistisk autonomi att det inte finns det och darmed skall
varje individ respekteras oberoende av vilka vérden han/hon valjer. Patienter och anhdriga
forankrade i en relativistisk uppfattning kan exempelvis vara manniskor fran lander med en
tradition att inte beratta for den sjuke vad han/hon lider av. Har kan uppsta konflikter mellan
personal som ar forankrade i det deontologiska synsattet och patienter och anhdriga fran en
annan kultur. (Arlebrink, 2006, s. 60).

Inom interdependent autonomi uppfattas autonomi som ett mal som kan realiseras endast under
den omstandigheten att varje manniska lever i en relation till andra manniskor och att vi, som
manniskor med ansvar, handlar i relation till vara egna och andras liv. Interdependent autonomi
forkastar tanken pa individualism och havdar att varden ar allmanna och forkroppsligas i
verkliga ideala handlingsmonster som reglerar samhéllet. | mdten med andra méanniskor, moten
som innehaller bade beroende och makt, forvarvas vara etiska begrepp i termer av rattigheter och
skyldigheter. (Arlebrink, 2006, s. 61).

Autonomi handlar om ett satt att beskriva manniskan som fri att handla som hon verkligen vill.
Da grunden for det manskliga livet ar interdependensen, kan ingen manniska vara fri i sig sjalv.
Friheten uppnas i relation till andra méanniskor, och i det ansvariga utdvandet av den makt varje
manniska har 6ver en annan manniska. Begreppet autonomi bestar av tva olika saker: en grund
for manniskans handlingsfrihet och ett led i en manniskosyn. Autonomi betecknas alltsa dels som
en handlingsautonomi och dels som en del, som &r en forutsattning for denna, och &r forankrad i
en manniskosyn. Autonomi blir da ett begrepp med ett egenvarde och utgor en viktig grund i en
humanistisk manniskosyn som utgérs av tanken pa manniskans varde, och alla manniskors lika
varde. (Arlebrink, 2006, s. 62-63).



| Finland, i Finlands forfattningssamling (785/1992), och pé& Aland, i Alands lagsamling (1993:
61), har lagstadgats om patientens rétt till information och sjalvbestammande. Patienten har rétt
att fa upplysningar om sitt halsotillstand och om vardens och behandlingens betydelse. Patienten
har ocksa rétt till information om olika vard- och behandlingsalternativ och deras verkningar
samt om andra omstandigheter avseende varden och behandlingen som har betydelse da beslut
fattas angaende patientens vard. Upplysningar skall inte ges mot patientens vilja eller om det &r
uppenbart att de skulle medfdra allvarlig fara for patientens liv och halsa. En yrkesutbildad
person inom halso- och sjukvarden skall ge upplysningar pa ett sadant satt att patienten i
tillracklig omfattning forstar innebdrden av dem. (FFS, paragraf 5, 1:a och 2:a momentet).
Vidare stadgas att varden och behandlingen bor ges i samforstand med patienten. Da patienten
vagrar ta emot en viss erbjuden vard eller behandling, skall den i man av mdjlighet och i
samforstand med patienten ges pa nagot annat satt som &r godtagbart fran medicinsk synpunkt
(FFS, paragraf 6, 1:a momentet).

Inom etiken och den etiska litteraturen verkar det sjalvklart vad autonomi och sjalvbestammande
innebar (McParland, Scott, Arndt, Dassen, Gasull, Lemonidou, Valimaki & Leino-Kilpi, 2000).
Forfattarna menar att fragan blir mer komplex da den relateras till vard och vardlitteratur. Inom
klinisk praxis &r det viktigt att klargdra patientautonomi och professionell autonomi och hur de
interagerar med varandra. Forfattarna menar ocksa att det ar intressant att undersoka hur sjukdom
och behov av vard komplicerar antaganden om manniskans sjalvbestimmanderatt hos vuxna
patienter. | vardlitteraturen, anser McParland et al. (s. 512), handlar diskussionen om autonomi i
hog grad om maktobalansen mellan sjukskotare, som vill hjalpa patienten till mer
sjalvbestammande, och lakare som &r ovilliga att tillata patienten att bli mer delaktig i sin egen
vard. Forfattarna havdar att lakare har makt Gver en betydande del av sjukskétarens
arbetsuppgifter och darmed har de majlighet att paverka patientens vard, bade ur medicinskt och

vardande perspektiv.

De etiska principerna inom det medicinska omradet och inom vardandet & desamma. Trots det
kan tolkningen av de etiska principerna te sig olika da den medicinska traditionen fokuserar pa
att bota medan sjukskotarens fokus ar vardandet. Begreppet halsa ar centralt vid etiska och

moraliska resonemang. Att fraimja halsa ses som en moralisk plikt men atgarder som framjar
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hélsa kan, ur ett etiskt perspektiv, uppfattas som oetiska. Ett problem kan vara att det finns olika
syn pa vad halsa ar. Som ett resultat av att den medicinska etiken séllan ifragasatts inom hélso-
och sjukvarden ses ofta botandet som det optimala resultatet. Ett annat synsatt ar det mer
holistiska, och innefattar sociala, psykologiska, andliga, kulturella och emotionella vérden
avseende halsa och vélbefinnande. Skillnaderna i hur man tolkar begreppet hélsa antyder att det
aven finns skillnader bland halso- och sjukvardspersonal i synen pa vad som ar moraliskt och
etiskt ratt. Det ar ocksa foga troligt att patienter har en samsyn pa vad halsa ar och vilka
hélsoaspekter som de prioriterar vid ett givet tillfalle. (Hewitt-Taylor, 2003, s. 1323-1324).
McParland et al. (2000, s. 513) lyfter fram vardutbildning och mer sjukskétarledd vard som ett
satt att 6ka patientens mojligheter till sjalvbestammande. Inom vardlitteraturen har forfattarna
inte funnit manga instrument for att utvardera sjalvbestimmande, och de menar att har finns

utrymme for mer empirisk forskning.

Inom halso- och sjukvarden utgor principen att visa respekt for manniskans autonomi en mycket
grundlaggande moralisk princip. Autonomi definieras som individens formaga att bestimma
sjalv och att gora egna val och innefattar oberoende, kapacitet och fornuft (Lowden, 2002, s.
102). Individen skall ocksa kunna gora egna val utan fruktan for repressalier (Breier-Mackie,
2001, s. 512). Att ha autonomi innebér att ha kontroll Gver sitt liv och sjalvbestammande
definieras som att ha formaga att forsta sin egen situation, att gora 6vervaganden, planera, gora
egna val och att fullfélja sina egna mal (McParland et al. 2000, s. 507). Trots detta, har det visat
sig i en studie (Eriksson et al. 2003, s. 37), vittnar patienter om situationer dar de inte bemotts
med respekt och dar personal inte har respekterats deras 6nskemal. Aldre patienter beskriver hur
de blir behandlade som barn och inte som de ansvarstagande vuxna som de ar, och hur
sjukskotare tar for givet att de inte ar kapabla att fatta egna beslut. Patienter berattar om tillfallen
da de inte fatt medverka i den egna varden, om att de uppfattat sig maktlosa avseende
mojligheten att paverka sin egen vard och saknat méjlighet att uttrycka sina individuella behov
(Eriksson et al. 2003). Da manniskans sjalvstandighet minskar, reduceras ocksa hennes kansla av
valbefinnande. Autonomi &r alltsa forenat med en moralisk nédvandighet att framja héalsa, och
ohéalsa tenderar att minska manniskans autonomi. Begreppen héalsa och autonomi &r salunda
forenade sa att da manniskan far hjélp att uppna halsa gynnas ocksa hennes autonomi, och da
manniskans autonomi framjas hjalper det henne att uppna halsa. (Hewitt-Taylor, 2003, s. 1324).
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Da respekten for patientens autonomi och formaga att bestamma sjalv forvantas vara absolut,
respekteras patientens vilja dven da han beslutar enligt ett sitt som kan betraktas som daligt av
andra. Det hér belyser ett problem: Respekten for autonomi kan inte vara en absolut skyldighet
da det kan utgora en konflikt avseende halso- och sjukvardspersonals ansvar och plikt att géra

gott och darmed aventyra personalens moraliska autonomi (McParland et al. 2000, s. 510).

1.1.2 Palliativ vard

Begreppet “pallium” dr latin och star for ordet palliativ som betyder kappa eller tacke. Det
symboliserar vardatgarderna som ett ticke som ldggs Over symtomen, som ett satt att lindra

lidande. Patientens behov av vélbefinnande blir da tillgodosett. (Twycross, 1995, s. 10).

Palliativ vard avser den vard som ges nar ingen kurativ behandling férekommer. Palliativ vard
behdver dock inte betyda att det ar vard i livets slutskede. Att forlanga livet och lindra lidande,
samt det att patienten forstar att de behandlingar som ges inte botar ar viktigt, men det mest

betydande &r att stoda patienten att leva sa komplett som mojligt. (Glimelius, 2005, s. 19).

Enligt WHO:s (2002) definition av palliativ vard skall varden gynna livskvaliteten hos patienten
och dennas familj da en livshotande sjukdom har drabbat ndgon i familjen. Den palliativa varden
skall forebygga smartor, ge bra smartlindring, lindra lidande och ge stod i de psykiska,
psykosociala och spirituella behoven. Varden ska bekrafta livet och bemota doden som nagot
naturligt och den skall varken paskynda eller fordroja doden. Den palliativa varden skall stoda
patienten att kunna leva sa aktivt som mojligt sa lange det ar mojligt. Familjen skall ocksa fa stod
att forsta patientens sjukdom samt fa stod da de forlorar sin anhorig. Vardefullt ar att se och
tillfredsstalla patientens och familjens behov och att vagleda dem i fragor som ber6r forlusten.
Den palliativa varden skall forhoja livskvaliteten och darmed inverka pa forloppet av sjukdomen.
Palliativ vard kan inforas i ett tidigt skede, samtidigt som patienten far behandling sasom cellgift
och stralbehandling. Palliativ vard bestar dven i nédvandiga undersokningar for att battre fa en
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forstaelse och kunna hantera plagsamma symtom och komplikationer. Termen palliativ vard,
enligt Henoch (2002, s. 10-11), bérjade anvandas 1975 och har anvants synonymt med
hospicevard eller terminalvard. Henoch fragar sig om betoningen som gatt fran hospice till
palliativ vard innebar en forskjutning bort fran doden. Hon menar att da det talas om palliativ
vard kan det leda manniskor bort fran att tanka pa och tala om att manniskan ska do. | en
begreppsanalys framkommer tva delvis olika riktningar, dels att lindra utan att bota och dels att

skyla dver, bemantla och dolja. (Henoch, 2002, s. 10-11).

Twycross (1995, s. 10-11) menar att den palliativa varden skall leda till ett lindrat lidande och
tillgodose de fysiska, psykologiska, sociala och andliga behoven. Varden kan dven komma att
innefatta stod till anhoriga. Malet for den palliativa varden ar, att under den sista sjukdomstiden,
stoda patienten sa han kan leva sin sista tid sa behagligt och fridfullt som mojligt. Palliativ vard
skall bekréafta livet och doendet sker som i en normal process, som varken skall paskyndas eller
fordrojas. Varden skall ocksa erbjuda lindring av smarta och andra symtom och hjélpa patienten
att acceptera doden. Ett viktigt inslag i hospicefilosofin, enligt Henoch (2002, s. 11), &r viljan att
tala med patienten om hans sjukdom och ddendet. Patienten kénner till sin diagnos och sin

prognos och vet ocksa att vardpersonal och anhoriga gor det.

Livskvalitet for en individ behdver inte betyda detsamma for ndgon annan. Ett av malen inom
palliativ vard ar att skapa livskvalitet, bade for patienten och for dennes anhériga. Livskvalitet
innebér individens personliga upplevelser och valbefinnande, fysiskt, psykologiskt, socialt och
andligt. Nar férhoppningar upplevs och motsvaras under specifika tillfallen &r livskvaliteten god,
medan den ar sdmre nar det visar sig vara en avsevard skillnad mellan férhoppningar och
verklighet. Det &r saledes viktigt att forsoka se till att patientens férhoppningar och verkligheten
inte sa drastiskt skiljer sig fran varandra (Twycross, 1995, s. 12-13). Henoch (2002, s. 12) talar
om ett realistiskt och ett orealistiskt hopp och betonar vikten av att den palliativa varden grundar

sig pa ett realistiskt hopp.

Respekten for patientens inflytande i sin egen vard ar stor. Den déende skall ha majlighet att
paverka sin egen vard och omgivning. Det &r inte helt enkelt att ta beslut utan att hamna i etiska
konflikter. Inom den palliativa varden ar patienten ofta fysiskt svag och smartpaverkad. Detta

medfor problem avseende stallningstaganden i varden da patienten har sadana kriser som gor att

13



beslut blir ogenomténkta och instabila. Ett annat problem kan vara maéanniskor med
demenssjukdomar vars 6nskemal kanske inte alltid &r helt genomtankta. Ett problem kan till
exempel vara att patienten drabbas av smarta och angest pa grund av att han/hon inte vill ta sa
mycket tabletter. Fragan blir da om patienten skall tillatas bestimma da han/hon gor sig sjalv illa
(Brostrom, 2003, s. 123-127).

Nar en patient far ett daligt besked kan han bli kognitivt begransad under en tid och inte veta vad
som &r bast. Formagan att bestaimma sjalv kan darmed variera och individen skall kunna ta
ansvar for sitt eget handlande (Kaasa, 1998, s. 143). Henoch (2002, s. 11) ser pa arbetet med
déende ur tva synvinklar. Det handlar dels om att hjalpa patienten till att vara oberoende och att

ha mesta mojliga kontroll och dels att stoda patienten i att forlika sig med sitt beroende.

Nér en manniska narmar sig livets slut kannetecknas denna slutliga fas av eftertanke och
forsoning. Detta innebér att personen accepterar livets utgang och kan se tillbaka pa livet utan att
kanna bitterhet. En mognad kan ses da personen kan forsonas med sitt 6de och forsta livets alla

motségelser (Warrén Stomberg, 2000, s. 29).

1.1.3 Teoretisk referensram

Katie Erikssons (Jahren Kristoffersen, 2006) vardteori har anvéants som referensram. Manniska,
hélsa och vardande &r centrala begrepp i Erikssons vardteori. Manniskosynen bildar grunden for
hennes syn pa hélsa och vardande. I det har avsnittet beskrivs Erikssons syn pa manniskan och

pa halsa.

Manniskan &r i grunden enheten kropp, sjél och ande. Kénnetecknande for méanniskan ar att hon
har bade medvetande och sjalvmedvetande. Grunden for ménniskans upplevelsevérld utgors av
graden av medvetande och sjdlvmedvetande. Ménniskans upplevelser &r hennes egna och de kan
aldrig helt forstds eller tolkas av andra. Manniskans férhallande till Gud eller till andra

maéanniskor bekraftar hennes existens. Den inre kraften knyter manniskan till Gud och till andra
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maéanniskor och utg6r grunden till manniskans vilja till liv. Livsviljan bildar det primdra begéret
hos manniskan och livsviljan tillsammans med begéaret ar det som gér manniskan till manniska.
Manniskan strévar efter att vara unik samtidigt som hon Onskar vara en del av en storre helhet.
Hon stravar efter att forverkliga sig sjalv och att bli bekraftad. Eriksson (1987a) skiljer mellan
begreppen behov och begér och menar att manniskans behov kan tillfredsstéllas medan begéaren
okar nar de aktiveras. Behovstillfredsstallelse handlar framst om att skapa nagon form av jamvikt
och behover inte betyda utveckling medan begaret utgor utgangspunkt for mansklig véxt och
utveckling (Eriksson, 198743, s. 58-65).

Det kravs mod att vara manniska och att vara den man ar. Da manniskan upplever sig bekréftad
far hon mod och kraft att ga vidare i livet. For att manniskan verkligen ska bli bekraftad for den
hon &r forutsétts det att nagon har lyssnat till henne, till hennes innersta begér och det hon langtar
efter. Modet, menar Eriksson (1987a), &r forbundet till tro, hopp och kérlek. Tron och hoppet
bildar grunden for en handling i karlek. Formagan att tanka utgér det unikt manskliga och tanken
och innehallet i tinkandet det mest individuella. Men tankens frihet kan aldrig bli helt autonom,
aven har finns ett beroende i relation till den andra. Ménniskan formar sin egen historia genom
sitt tdnkande. Tankandet omfattar alla vara potentiella mojligheter déar begransningen enbart
bestar av det egna tankandets begransningar. Formagan att 6verskrida sina egna begransningar
ger manniskan majlighet att forma en varld som i stunden blir uthardlig. Manniskan ses alltsa
som en hel, helig och levande méanniska, som en enhet av kropp, sjal och ande. Hon &r standigt i
rorelse och har en dnskan om att vara en unik individ samtidigt som hon l&ngtar efter gemenskap
och att vara en del i ett storre sammanhang. Ménniskans vérdighet innebdr att inneha det
manskliga ambetet och att vara okrankbar. Manniskans vardighet visar sig i hennes formaga och
mojlighet att forma sitt liv. Det yttersta syftet med vardandet utgérs av manniskans ratt att bli
bekraftad som unik (Eriksson, 1987a, s. 68-69; Eriksson, 1995, s. 25; Eriksson, 1984, s. 13).

Halsa ar ett naturligt fenomen och utgér en del av manniskolivet. Det ar ett tillstand som
utméarker manniskan och som gynnas av naturlig vard. Att vara halsa betyder att vara hel eller
integrerad. Halsa &r ett dynamiskt tillstand som formas av rorelse, utveckling och férandring, och
inom individen sker standigt olika hélsoprocesser. Halsan ar ocksa relativ, vilket betyder att

helheten hdlsa inte betyder detsamma for varje enskild individ. Eriksson (1987b, s. 10) menar att
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alla manniskor ar naturliga vardare vilket innebar att individen genom egna handlingar och i
samspel med andra kan bidra till eget vélbefinnande, tillfredsstéllelse och tillit, och utvecklas
mot en hogre integrationsniva. Halsobegreppet rymmer tre komponenter, namligen sundhet,
friskhet och valbefinnande. Sundhet eller sund forknippas dels med psykisk hélsa och dels med
hélsosam vilket hanvisar till individens handlingar och konsekvensinsikt. Friskhet relateras till
méanniskans fysiska funktion och innebdr att organ eller organsystem fyller sin funktion.
Valbefinnande omfattar hdalsobegreppets subjektiva upplevelsekomponent och bor stallas i
relation till individens inre upplevelse (Eriksson, 1984, s. 12-37; Eriksson, 1987b, s. 10).

Hélsa i djupaste mening &r ett ontologiskt begrepp vilket innebar att det handlar om den enskilda
méanniskans vardande och verklighet. Den ontologiska hélsomodellen (Eriksson, 1994, s. 64)
utgar fran halsans tre dimensioner och halsa ar en rorelse mellan dessa dimensioner. Dessa
dimensioner utgors av gorande, varande och vardande. Att rora sig pa gérande niva innebar att
ha halsa och hélsan bedoms utifran yttre, objektiva kriterier. Att vara halsa handlar om en
efterstravan mot en form av balans och harmoni. Pa vardandenivan ar manniskan inte frammande
for lidande. Hon stravar efter att forsonas med livets omstandigheter och att nd helhet pa en
djupare integrationsniva. Enligt Eriksson ar halsa forenligt med uthardligt lidande vilket innebéar
att ménniskan kan uppleva hélsa samtidigt som hon &r inne i ett lidande som upplevs uthardligt.
Manniskans livsprocess omfattar tva integrerade delar, hélsa och lidande, och dessa tva ar jamt

narvarande i varje manniskas liv.

1.1.4 Problemformulering

Patientens rétt till sjalvbestdmmande &r reglerat i lag. Samtidigt hdvdas att ohdlsa tenderar att
minska manniskans autonomi och studier beskriver hur patienter upplever att deras 6nskemal
inte respekteras. Vidare finns studier som visar att det finns skillnader i synen pa halsa och synen
pa sjalvbestammande bland personal inom hélso- och sjukvarden. Det finns ett intresse bland

vardpersonal inom Alands hélso- och sjukvard att ta del av forskning avseende begreppet
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sjalvbestdmmande. | denna studie, vars stravan ar att belysa vad sjalvbestimmande innebar for

patienten, har vi valt att studera sjalvbestammande inom palliativ vard.

1.2 Syfte

Syftet med studien &r att klargora vad sjalvbestammande innebér for patienten inom palliativ

vard.

1.3 Metod

Arbetet ar en litteraturoversikt. En litteraturoversikt ar att genom ett strukturerat arbetssatt skapa
en bild 6ver kunskapslaget inom ett valt omrade. | det har avsnittet ingar hur litteratursokningen
gatt till, vilka s6kord och begransningar som anvants, och metoden for analys av befintligt
material. En inledande litteratursokning gjordes for att ringa in problemet och formulera ett syfte.
Dérefter foljde den egentliga litteratursokningen efter vetenskapliga artiklar, och efter en analys
av valda artiklar har ett material framkommit fér vidare sammanstélining (Friberg 2006, s. 115-
117). Den forsta granskningen utgjordes av 37 titlar. Efter genomlasningen gallrades alla artiklar
bort som inte svarade mot syftet. Bland de 37 granskade artiklarna fanns 13 litteraturdversikter,
alla forutom en som inneholl olika fallbeskrivningar, gallrades bort. En litteraturgversikt ar en
sekundérkalla forfattad av nagon annan an den egentliga forskaren och skall inte ateranvandas i
en annan litteraturdversikt. | den héar Oversikten ingar 14 artiklar med bade kvalitativa och
kvantitativa forskningsansatser. Artiklarna som har analyserats i denna studie presenteras i en

oversikt (bilaga 1).
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1.3.1 Datainsamling

Artiklarna har sokts via databaserna Ebsco med alternativen: Academic Search Elite och Cinahl
with full text. Mellan sokorden, som framgar i tabell 1, har AND anvénts for att koppla ihop
orden med varandra. Soékningarna har begransats till artiklar publicerade aren 2000-2010,
ytterligare begrénsningar var engelska och full text. Inga geografiska begrénsningar gjordes.
Manuella sokningar har gjorts i tidskriften Vard i Norden samt i de granskade artiklarnas

referenslistor.
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Tabell 1. Oversikt dver sokresultat.

Databas Sokord Antal traffar Antal valda artiklar
Ebsco-Academic Search | Self determination | 37 1
Elite/  Cinahl with full | Nurse

text

Ebsco-Academic Search | Self determination | 76 2
Elite/  Cinahl with full | End of life

text

Ebsco-Academic Search | Self-determination 29 1
Elite/  Cinahl with full | End of life

text

Ebsco-Academic Search | Decision-making 168 1
Elite/  Cinahl with full | End of life care

text

Ebsco-Academic Search | Patient autonomy | 36 1
Elite/  Cinahl with full | End of life

text

Ebsco-Academic Search | Patient 79499 1
Elite/  Cinahl with full | self-determination

text Hospice care

Ebsco-Academic Search | Self determination | 83 1
Elite/  Cinahl with full | Nurs*

text End of life

Sex artiklar hittades genom manuell sékning i de granskade artiklarnas referenslistor.

1.3.2 Analysmetod

Arbetet baserar sig pa en kvalitativ analys och utgar fran ett evidensbaserat
omvardnadsperspektiv. Meningen ar att undersoka ett fenomen utgaende fran patienters egna
upplevelser, berattade av patienten sjalv, ndgon anhorig eller fran sjukskdétarens dokumentation.
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De vetenskapliga artiklarna som anvéants i arbetet baserar sig pa forskning inom omradet
sjalvbestammande och analyseras och sammanstélls till en ny helhet for att skapa en sammansatt
kunskap och finna ny forstaelse. Kirkevolds (1997, s. 980-981) strategi for hur man integrerar
forskningsresultat har anvants. Genom analys av publicerade vardéversikter har fyra olika satt att
granska vardlitteratur upptackts: sammanfattning, kritisk granskning, synops och syntes. I det har
arbetet har syntes anvants som metod. Att gora en syntes innebar en process dar man undersoker
olika aspekter av samma fenomen och ur olika studier for att f4 en mer omfattande beskrivning
av fenomenet (Kirkevold, 1997, s. 981).

De valda artiklarna genomlastes noggrant for att fa en uppfattning om vad som stiger fram i
materialet. Vid foljande genomlasning antecknades varje mening fran artikelforfattarna och varje
citat av respondenterna som pa nagot satt svarade mot syftet. Meningsenheterna analyserades
tillsammans med handledaren och atta olika kategorier som svarade mot syftet kunde skonjas.
De atta kategorierna var: Att fa géra det man vill, att fa valja, att fa respons, att fa vara den man
ar, att inte vara Gvergiven, att fa leva efter sin Gvertygelse, att dverlata till andra att bestimma
och att avsta. Artiklarnas resultat lastes igenom flera ganger och tva teman framtradde. Friberg
(2006, s. 110) beskriver analysarbetet som en rorelse fran en helhet till delar som sedan 6vergar i
en ny helhet, dar de valda artiklarna utgor helheten som sedan sdnderdelas for att finna barande
aspekter som svarar mot syftet. Resultatet utgors av tva teman som alltsa ar en ny helhet skapad
ur atta kategorier. De tva temana &r att vara sin egen expert och att fa vara i fortrostan. En

temadversikt dar meningsenheter, kategorier och teman framgar presenteras i tabell 2 (bilaga 2).

1.3.3 Etiska aspekter

De valda artiklarna har granskats betréffande huruvida studierna fatt tillstand fran etisk kommitté

eller om noggranna etiska dvervaganden gjorts (Forsberg & Wengstrom, 2003, s. 73).
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Halften av artiklarna har tillstand fran nagon etisk kommitté, i de sju ovriga finns noggranna

beskrivningar hur undersékningarna gatt till.
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2 RESULTAT

De tva teman som steg fram under arbetets gang var: att vara sin egen expert och att fa vara i
fortrostan. Till det forsta temat hor kategorierna, att fa géra det man vill, att fa vilja, att fa
respons och att fa vara den man ar. Temat att fa vara i fortrostan har kommit ur kategorierna att
inte vara Overgiven, att fa leva efter sin dvertygelse, att dverlata till andra att bestimma och att

avsta. Nedan en beskrivning 6ver teman och kategorier i figur 1.

Attfa géra det manvill
Att vara sin egen Att fa vélja
expert Att fa respons

Att fa varaden manar
Patientens
sjalvbestammande
inom palliativ vard
innebar Att inte vara 6vergiven

Att fa leva efter sin

. e Gvertygelse

Att fa vara i fortrostan =—m— ) ¥8

Att 6verlatatill andra
attbestdmma

Att avsta

Figur 1. Beskrivning éver teman och kategorier.

2.1 Att vara sin egen expert

Detta tema handlar om att som patient fa gora det man vill, att fa valja, att fa respons och att fa

vara den man &r.
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2.1.1 Att fa gora det man vill

Att fa gora det man vill kan innebéra att fa bestamma om att fa vara aktiv och sjalvstandig i sin
vard, att kunna ta vard om sig sjalv och att kunna ta hand om sin personliga hygien, fa bestimma
vad och om man vill &ta och dricka samt om tekniska hjalpmedel skall anvéndas. Det kan dven
handla om att fa bestimma om olika undersékningar och behandlingar samt att fa bestdmma om
nar lakaren skall tillkallas. (Sahlberg-Blom, Ternestedt & Johansson, 2000; Kohara & Inoue,
2010; Ternestedt, Andershed, Eriksson & Johansson, 2002; Nahm Resnick, 2001; Whitty-
Rogers, Alex, MacDonald, Pierrynowski Gallant & Austin, 2009; Lindstrom, Gaston-Johansson
& Danielsson, 2006).

Att patienten har méjlighet att skéta sin personliga hygien sa langt som majligt och far vara med
och paverka hur dagen skall se ut &r en del av patientens sjalvbestammande (Ternestedt et al.
2002, s. 158). Genom att lata patienten fa bestimma 6ver vad denna vill &ta och dricka, eller om
mat eller dryck inte dnskas av patienten visar pa ett respektfullt bemotande da det ingar i
patientens syn pa sjalvbestammande Av betydelse &r aven att fa bestaimma om tekniska
hjalpmedel skall tillampas eller inte i varden samt att kunna fa paverka sin egen dygnsrytm
(Lindstrom et al. 2006, s. 399).

Clover, Browne, McErlain & Vandenberg (2004, s. 338) beskriver i sin studie ett fall dar
patienten inte ville ata eller dricka d& han led av svar diarré. Sjukskotarna insisterade att han
maste ata, patienten vagrade och ville garna ha ndgon bra orsak till varfér han skulle éata.
Sjukskoétarna uppgav ingen orsak och patienten kande att han blev tvingad att 4ta maten och att
han inte hade nagot val samt att de inte lyssnade pd honom. | Whitty-Rogers, Alex, MacDonald,
Pierrynowski Gallant & Austins (2009, s. 749) studie beskrivs ytterligare ett patientfall som
handlar om en tonarsflicka som var sjuk i cancer och som skulle fa fortsatt behandling. Da
tidigare behandlingar hade givits hade hon tappat haret och nu vagrade hon ta emot fler
behandlingar. Hon var arg och frustrerad och ingen kunde ndarma sig henne, inte ens hennes
foraldrar fick nagon kontakt med henne. Hon menade att hon hellre skulle do an att forlora sitt

har. For en flicka i tonaren &r det en outhardlig handelse att tappa sitt har. | Nahm & Resnicks
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(2001, s. 539) studie uppgav de flesta patienterna att de ville bestimma om att pabodrja

antibiotikabehandling, om blodtransfusion och om att fa tillracklig smartlindring.

2.1.2 Att fa vilja

Att fa vélja kan betyda att patienten vill valja nar anhoriga ska kontaktas, var man skall fa somna
in och att fa slippa att vara till besvar. Att fa behov och 6nskningar tillfredsstallda och samtidigt
uppleva sig stdimplade som besvarliga och oflexibla. (Lindstrom et al. 2006; Fisher & Colyer,
2009; Sahlberg-Blom et al. 2000; Zanchetta & Moura, 2006; Clover et al. 2004).

Att ha mojlighet att ta beslut sjalv ndr man vill ha kontakt med anhdriga och vénner &r viktigt for
patienten (Lindstrom et al. 2006, s. 399). Patienten vill bestimma om han/hon ska do pa hospice
eller sjukhus (Fisher & Colyer, 2009, s. 552; Lindstrom et al. 2006, s. 399). Vissa patienter vill
inte d6 hemma da de ar radda for att vara en borda for familjen och valjer da hellre att do pa
sjukhus eller hospice (Fisher & Colyer, 2009, s. 552).

Att ha kontroll dver sin vard &r viktigt och en del patienter var orubbliga i sina synpunkter att fa
som de ville. Men samtidigt var de oroliga att bli stimplade som oflexibla, besvarliga och svara
att ha att géras med av vardpersonalen. (Zanchetta & Moura, 2006, s. 805; Clover et al. 2004, s.
339). Da patienter erbjuds mojlighet att delta i olika medicinska forsok, vill de ha méjlighet att
sjdlva fa bedoma risk respektive nytta med forsoket (Kohara & Inoue, 2010, s. 127). En viktig
faktor da svara beslut ska tas (Hinds, Oakes, Furman, Quargnenti, Olson, Foppiano & Srivastava,
2001, s. 126), ar att patienten ser och hor hur andra patienter gjort sina val. Att visa omtanke om
andra och samtidigt ha mojlighet att fa sina behov tillfredsstéallda och 6nskningar uppfyllda kan
vara viktigt (Sahlberg-Blom et al. 2000, s. 305).
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2.1.3 Att fa respons

Att fa respons kan betyda att fa information, ha tid pa sig att samla pa sig mer information, att ha
kontroll Gver vilken information som vidarebefordras samt att ha ratten att fa veta (Clover et al.
2004; Sahlberg-Blom et al. 2000; Zanchetta & Moura, 2006).

Det ar viktigt for patienten att fa ta del av informationen som kommer fram och att ha tid pa sig
att vanta pa ny vardefull information som kan underlatta och vara avgorande for vilket beslut
som skall tas (Clover et al. 2004, s. 336). Att ha kontroll 6ver vilken information som ges ut
betyder mycket for patientens sjalvbestimmande samt att bestamma vem som skall fa ta del av
informationen och vilken information som kan lamnas ut (Sahlberg-Blom et al. 2000, s. 300). |
Zanchetta & Mouras studie (2006, s. 805) berattas om en patients motivation att séka mer
information om sin sjukdomsprognos. Hon hade sett sjukskotarnas ansiktsuttryck och deras
verbala och nonverbala kommunikation vilket ledde till att hon anade att det handlade om hennes
forsamrade kliniska status. Patienten kande sig opersonligt bemott da de inte berattade for henne.
Genom att andra bestdmde Over hennes beslut k&nde hon att hennes frihetskénsla och
sjalvbestdmmanderétt blev hotade och darmed rétten att dverleva. For att undvika detta sokte
patienten svar pa sina fragor om de behandlingar och undersokningar som utfordes och upplevde
pa sa satt kontroll och kande sig uppdaterad oGver sin situation gallande behandlings- och
omvardnadsplan. En annan patient beskriver det sa har: I become nervous if I don’t search for
information on the treatment because | take good care of myself” (Kohara & Inoue, 2010, s.
127). Sahlberg-Blom et al. (2000, s. 301) beskriver ocksa hur en del patienter inte har tilltro till

vardpersonalen och kanner sig tvungna att halla kontroll sé att det inte blir fel.
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2.1.4 Att fa vara den man ar

Att fa vara den man ar kan for patienten innebéra att fa vara med och bestaimma om sin vard, hur
dagen skall se ut, om att fa d6 hemma och att fa sin vilja igenom genom att manipulera eller tiga.
(Crisp, 2007; Clover et al. 2004; Lindstrom et al. 2006).

Att fa bestamma dver sin egen vard och fa den basta mojliga omvardnad samt att instruera
vardpersonalen hur de kan hjalpa innebar sjalvbestammande for patienten (Crisp, 2007, s. 186,
Ternestedt et al. 2002, s. 158). For att fa sin vilja igenom i vissa situationer maste patienten

upptrada som sin egen expert och vara tydlig i sina asikter (Clover et al. 2004, s. 339).

Patienter som &r vana att ta hand som sig sjalva anser sig vara sina egna experter. DA situationer
bli komplicerade och ohallbara, exempelvis vid svar smarta, valjer patienten att be om hjélp. Att
fa ta dessa beslut sjalv kan betyda mycket for patientens autonomi (Gauthier, 2005, s. 84). Att fa
bestamma om var man tillbringar sina sista dagar &ar betydelsefullt for patienten. Att ha mojlighet
att fa do hemma kan for manga ha ett sérskilt varde (Clover et al. 2004, s. 339; Lindstrom et al.
2006, s. 399).

En strategi att som patient fa vara den man &r kan vara att inte kommunicera eller att inte tala
sanning. Enligt Lindstrom et al. (2006, s. 399) var det vanligt att det dokumenterades att
patienten végrade att kommunicera. | Ternestedts et al. (2002, s. 158) undersokning
rapporterades om en patient, som inte 6nskade total smértlindring och darmed sallan uttryckte
sitt obehag. | Clovers et al. (2004, s. 333) studie berattar en patient hur han kénner sig tvungen
att manipulera hellre 4n att tala sanning for att fa sin vilja igenom: "I can’t say much [about the
lack of physical supports at home] or the nurses will say, *You’d better not go home because you

live on your own’ ”.
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2.2 Att fa vara i fortrostan

| det har temat ingar tanken om att inte vara 6vergiven och att fa leva efter sin dvertygelse. Det

handlar ocks& om att dverlata till andra att bestimma och om att avsta.

2.2.1 Att inte vara Gvergiven

Att inte vara dvergiven da svara beslut ska tas kan innebéra att fa hjalp av familjemedlemmar
eller andra narstaende att besluta, eller att besluta tillsammans med lakaren. Det kan ocksa
handla om att fa majlighet att vanta med att ta beslut och att férhandla och ga halva vagen var
eller att lata andra paverka sina beslut. (Clover et al. 2004; Hinds et al. 2001; Lindstrém et al.
2006; Sahlberg-Blom et al. 2000)

Sjalvbestammande handlar manga ganger om att ta beslut tillsammans med lakare, Ovrig
personal eller nagon narstaende person. Patienterna beskrivs ofta som sakra manniskor som &r
val medvetna om sin situation och som accepterar den. Patienterna ar aktiva i planering och
beslutstagande. De talar om sina behov och 6nskningar samtidigt som de tar hansyn till andra.
Att kunna diskutera 0ppet med sina familjemedlemmar ar till stor hjalp i beslutsprocessen.
(Sahlberg-Blom et al. 2000, s. 301-305; Gauthier, 2005, s. 88). En anhdrig till en patient som
ville d6 hemma beréttar: ”She definitely didn’t want to be in hospital more than necessary...but
we talked about this, that if | had felt it was too hard for me if she stayed at home, then I should

say so” (Sahlberg-Blom et al. s. 301).

Gauthier (2005, s. 85) beskriver hur patienter beslutar tillsammans med anhdriga avseende
smartbehandling. | Lindstroms et al. (2006, s. 399) studie dokumenteras hur patienten beslutar
tillsammans med andra géallande situationer i vardagen som t.ex. nar man skulle fara till sjukhus

och var man skulle bo i livets slutskede. Hinds et al. (2001, s. 126) beréattar att den viktigaste
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enskilda faktorn da tonaringar tvingas ta svara beslut ar vardpersonals och familjemedlemmars
asikter. | Casarett, Crowley, Stevenson, Xie & Tenos (2005, s. 251) undersokning uppgav tre
procent av respondenterna att de tog hjalp av anhdriga da det gallde att besluta om inskrivning pa
hospice och elva procent uppgav att de delade beslutsfattande lika med anhoriga. Fran vissa
situationer (Clover et al. 2004, s. 338) beskrivs hur patienter forhandlar for att fa sina val infriade
och att det till det krdvs kompromisser mellan sjukskotare och patient gallande situationer i det

dagliga livet. Patienten far inte helt som han vill men férhandlar tills han ar n6jd med resultatet.

Clovers et al. (2004, s. 336) beskriver ocksa hur patienter skjuter upp att ta beslut bl a for att de
vantar att fa mer information, att det ar for svart att ta beslut eller att de inte 6nskar tanka pa
fragan just nu. Pa sa satt far patienten mojlighet att samla tankarna for att sedan gora ett béattre
val. En patient beskriver hur fysiskt illabefinnande kan paverka det beslut man tar och belyser

vikten av att fa vanta med att ta beslut till ett tillfalle dd man mar béttre (Gauthier, 2005, s. 85).

2.2.2 Att fa leva efter sin dvertygelse

Att fa leva efter sin Gvertygelse innebar bland annat att leva med hopp. Det kan handla om att ta
en chans, att upprétta direktiv for sin vard (Advance Directives), religios dvertygelse eller att fa
sin sista 6nskan uppfylld (Crisp, 2007; Kohara & Inoue, 2010; Hinds et al. 2001; Whitty-Rogers
et al. 2009; Zanchetta & Moura, 2006).

| en studie (Crisp, 2007, s. 185-186) beréttar atta informanter hur de kommit fram till sitt beslut
att uppratta direktiv for sin vard i livets slutskede. Ett viktigt tema i undersokningen handlar om
livskvalitet. Informanterna upplever, efter att beslutet ar taget, sinnesfrid och en fortrostan i att fa

leva sina sista dagar utan onddigt lidande samt att fa en vardig dod.

| tva studier (Kohara & Inoue, 2010; Zanchetta & Moura, 2006) berattas om hur patienter
erbjuds majlighet att delta i olika medicinska forsok da ingen mer botande behandling finns att

tillga. 1 beslutsprocessen ingar att vara motiverad att vilja leva till slutet. D& patienten inser att
28



ingen mer behandling aterstar ses mojligheten att delta i forsoket som ett satt att fa fortsétta att
leva med hopp (Kohara & Inoue, 2010, s.127; Zanchetta & Moura, 2006, s. 805). Da beslutet ar
taget uppstar en fas dar patienten funderar kring sitt val och intalar sig att han tagit ratt beslut. I
know that my cancer is not curable. Although it would be wonderful if my cancer is cured by
participating in a phase | trial, it is a dream” (Kohara & Inoue, 2010, s.128). Att ha kénsla av
hopp kan ocksa handla om att fa do fridfullt och utan smarta, att fa avsluta sina ataganden fore

sin dod och att uppleva forstaelse och stod fran sina nara anhoriga (Gauthier, 2005, s. 86).

Da patienter skall ta svara beslut kan religios 6vertygelse vara till hjalp. | Hinds et al. (2001, s.
126) studie framkommer att religics évertygelse var den tredje storsta faktorn som paverkade
tondringars beslut. |1 Gauthiers (2005, s. 86-87) studie finns fler berattelser om hur patienter
kommunicerar med Gud och litar pa att han gor det som &r bast for patienten. Att fa en sista
onskan uppfylld kan vara ett sétt att fa leva efter sin 6vertygelse. | ett exempel (Whitty-Rogers et
al. 2009, s. 751) berattas om hur en 10-arig flicka uttrycker som sin sista 6nskan att fa rida annu
en gang. Trots doktorns invandningar uppfyller foraldrarna flickans énskning och flickan dor en

fridfull dod tre dagar senare.

2.2.3 Att dverlata till andra att bestamma

Att overlata till andra att bestimma da man &r sjuk och trott kan handla om att forlika sig med
sitt 6de och acceptera att vardpersonal vet vad som &r bast for dem. Det kan ocksa handla om en
onskan att inte bli informerad om sin prognos (Clover et al. 2004; Rogers, Karlsen & Addington-
Hall, 2000; Sahlberg-Blom et al. 2000). I Clovers et al. (2004, s. 336) studie beréttar patienter
hur de accepterar da sjukskotare och annan personal siger vad de ska gora. De beskriver

personalen som experter och de som vet bést.

Sahlberg-Blom et al. (2000, s. 305) beskriver hur patienter litar pa personalen och verkar nojda

och tillfreds med att personalen bestammer, och hur patienten accepterar situationen sasom den
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ar. Nagra patienter hade tidigare haft en mer sjalvbestaimmande roll, men klart uttryckt att de
onskade att andra skulle ta 6ver beslutsfattandet i livets slutskede. En patient hade pa foérhand
planerat tillsammans med anhorig och personal om att flytta till en hospiceavdelning da hon inte
langre klarade av att bo hemma. Nar sedan hennes symtom blev mer uppenbara skrevs hon in pa
hospice pa initiativ av lakare och vardpersonal. Patienter uppger att de har livskvalitet da de
respekteras da de klart uttrycker att de vill att andra ska ta 6ver beslutsfattande i livets slutskede.
Ibland kan livskvalitet handla om att slippa fa besked om sin prognos. Rogers et al. (2000)
beréttar om patienter som tydligt uttalade att de inte ville fa information om sina prognoser och
att de var déende. | ett exempel beskrivs hur doktorn trots det informerar patienten vilket uppror
anhoriga som anser att doktorn darmed inte visar respekt for patienten (Rogers et al. 2000, s.
770).

2.2.4 Attavstd

Inom kategorin att avstd” kan det handla om att inte ta medicin, att inte tillata vard, behandling
eller understkning (Kohara & Inoue, 2010; Lindstrém et al. 2006). | Kohara & Inoues (2010, s.
128) studie berattar en respondent som avstar att delta i ett forsok avseende en ny form av
cancerbehandling hur han foredrar att géra det han vill gora innan det ar for sent. | Nahm &
Resnicks (2001, s. 539) undersdkning uppger 40 procent av deltagarna att de inte vill fa vatske-
och néringsdropp och hélften av deltagarna vill inte ha respirator- eller dialysbehandling. Enligt
Lindstrom et al. (2006, s. 399) var det mycket vanligt att det dokumenterades om patienter som
tackade nej till att delta i vard, att ta ordinerade lakemedel eller att tillata undersokningar.
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3 DISKUSSION

| det har avsnittet tas metoden och resultatet upp till diskussion. Under metoddiskussionen
behandlas tillvagagangssatt, sokkriterier och val av artiklar upp. | resultatdiskussionen speglas
resultatet mot Jan Arlebrinks beskrivning av de tre olika synsatten pd autonomi samt Katie

Erikssons syn pa begreppen manniska och halsa.

3.1 Metoddiskussion

Det hér arbetet ar en litteraturdversikt och beskriver vad sjalvbestammande innebér for patienter
inom palliativ vard. Ingen sarskild sjukdomsgrupp har valts och i artiklarna som anvéants finns
beskrivningar av bade vuxna patienter, och barn som patienter. De flesta studierna, sex stycken,
var fran USA. Tre studier var svenska, tva var fran Storbritannien, och en studie vardera var fran
Japan, Australien och Kanada. Trots att artiklarna kommer fran skilda varldsdelar kan studien
anses vara trovardig da likvardiga resultat stigit fram i artiklarna. Begrinsningen “full text” kan
ha lett till att artiklar som svarat mot syftet har exkluderats. De flesta artiklar som handlar om
sjalvbestammande inom palliativ vard utgar fran vardens perspektiv. Det har inte varit latt att
hitta artiklar dar patienten sjélv beskriver vad sjalvbestdmmande innebér. Artiklar dar anhodriga
har beréttat samt &dven en studie avseende hur sjukskotare dokumenterat sjalvbestimmande har
inkluderats. Under analysprocessen tolkades dokumentationen och de anhériga som férmedlare
av patientens rost. Analysmetoden som anvénts utgar fran Kirkevolds (1997) beskrivning av
syntes. Meningsenheterna &r direkt citerade ur artiklarnas texter och har kondenserats i
kategorier for att belysa vad sjélvbestdmmande innebdar. Genom vytterligare bearbetning av

materialet steg tva teman fram. Kvalitativ analys med Kirkevolds analysmetod syntes utgor ett
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gott alternativ for att undersoka fenomenet sjalvbestammande inom palliativ vard. Resultatet blir

ocksa mer trovardigt da tre personer tillsammans utfort analysen.

3.2 Resultatdiskussion

Avsikten med denna litteraturdversikt &r att klargéra vad sjalvbestdmmande innebér for patienten
inom palliativ vard. Under arbetets gang steg det fram tva huvudsakliga teman, dar det ena temat

handlar om att vara sin egen expert och det andra om att fa vara i fortrostan.

Att vara sin egen expert kan handla om att fa géra det man vill och klargjordes i resultatet som
en betydande del av vad sjalvbestammande innebar for patienten. Detta ingar i att fa ta del i sin
egen vard (Kohara & Inoue, 2010). Eriksson (1987b) menar att alla manniskor &r naturliga
vardare vilket innebar att individen genom egna handlingar och i samspel med andra kan bidra
till eget valbefinnande, tillfredsstallelse och tillit. Genom egna handlingar och med hjalp av
andra kan manniskan fa kanna livskvalitet. | motet med svart sjuka manniskor, ar det viktigt att
de far kanna sig delaktiga i sin vard och att de far kanna livskvalitet och halsa. Da patienten far
gora det han/hon vill upplevs en relativistisk syn pa autonomi som hévdar att varje individ har
ratt att sjalv bestimma vilka varden som skall omfattas. Patienten skall &ven bli respekterad

oavsett vilka varden han/hon én valjer (Arlebrink, 2006).

Att patienten har majlighet att fa vélja hur dennes behov och dnskningar skall bli tillfredsstallda
anses vara viktigt i sjalvbestdmmandet. FOr patienten innebér detta att obehagliga upplevelser
kan undvikas, sdsom kanslor av att bli stimplad som oflexibel, besvarlig och svar att ha att goras
med da han/hon uttrycker sina behov (Clover et al. 2004). Eriksson (1988, s. 10) havdar att
vardarens viktigaste uppgift ar att varda patienten, att ha kunskap om vad vard innebar samt
beharska konsten i att varda. Det svara ar att se det unika for varje vardsituation som
uppkommer. Har kréavs att vardaren kan ge en individuellt anpassad vard for just den aktuella

patienten och dennes behov och 6nskemal. Vardaren analyserar situationen och bildar sin egen
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uppfattning om sina ideal. Utgaende fran dem skapas sedan den egna verksamheten. Det behdvs
en vardteori for att forstd varden som en vetenskap. Om egna ideal inte skapas styrs
verksamheten av ndgon annan och darmed enligt en helt annan vetenskap. Aven detta kan
kopplas ihop till den relativistiska synen pa autonomi (Arlebrink, 2006).

Att fa respons handlar om att fa ta del av information om sjukdomstillstandet och ha kontroll
over vad som sags at andra (Clover et al. 2004; Sahlberg-Blom et al. 2000). Enligt Finlands
forfattningssamling (785/1992) samt Alands lagsamling (1993:61) har patienten ratt att fa
information som ror halsotillstdndet och om vardens och behandlingens betydelse. Trots detta
ger inte alltid sjukskotare all information for patienten och dennas familj i tron att det &r det basta
for patienten i den situationen. Sjukskotarna kanner inte att de ar odrliga. De beréttar enbart
halva sanningen. De viljer att inte ga ut med all information till patienten och dennas anhdriga.
For att fa en bra relation mellan patient och sjukskétare ar det nodvandigt att ge arlig
information. Det leder till att patienten litar pa personalen, bygger upp sjalvfortroendet och far en
kansla av trygghet. DA patient och sjukskdtare har en 6msesidig tillit till varandra uppstar den
ultimata vardrelationen (Erichsen, Hadd Danielsson & Friedrichsen, 2010, s. 43-44). |
litteraturoversiktens resultat visade det sig att en patient inte hade tilltro till vardpersonalen. Hon
kande sig tvungen att ha kontroll 6ver allt, for att allt skulle ga rétt till (Sahlberg-Blom et al.
2000). | Zanchetta & Mouras (2006) studie beskrivs en kvinnlig patient som ser pa sjukskétarnas
ansiktsuttryck och nonverbala kommunikation att de undanhaller ndgonting for henne och kraver
att fa information om sitt tillstdnd. Sjukskotarnas handling kan vara ett uttryck for ett
paternalistiskt synsatt. Det paternalistiska synsattet utgar fran tanken att vardaren vet bast och att
patienten inte vet sitt eget basta (Arlebrink, 2006). | och med att de inte sade nagot at kvinnan
angaende hennes kliniska status ansag de kanske att hon inte var mogen att veta sitt eget basta.
Kvinnan befann sig mer i det deontologiska synsattet, dar patienten sjalv ska fa bestimma om sin
vard och fa information och rad om kommande behandlingar och sjélv fatta beslut i hur varden
skall fortga (Arlebrink, 2006).

Att fa vara den man ar kan ibland betyda att patienter maste manipulera, férvranga sanningen
eller vélja att inte kommunicera alls med vardpersonalen for att fa sin vilja igenom (Lindstrém et

al. 2006). Inom palliativ vard, enligt Gauthier (2008), &ar det viktigt att patienten far ha en sa
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oppen och arlig kommunikation med andra som mojligt. Manga patienter beréttar for anhoriga
om sina behov och 6nskningar. Anhoriga ar villiga att uppfylla den déendes 6nskan, vilket kan
hjalpa patienten att fa det som han/hon vill ha utan att behéva ljuga eller manipulera. Som
sjukskotare dr det nyttigt att anvanda sig av vissa riktlinjer for att kommunikationen mellan
patient och sjukskotare inte skall bli lidande. Sjukskotaren skall tanka pa att vara arlig och
sanningsenlig, fraga patienten om dennas varderingar och mal och uppmuntra patienten att stalla
fragor. Sjukskotaren ska ocksa ge tid till att lyssna pa patienten och de anhoriga. Att valla
lidande for en annan manniska, menar Eriksson (1988, s. 39), innebér en krankning av den
andras vardighet och att inte bli bekraftad som en fullvardig manniska. D& en patient maste
manipulera och tala osanning for att fa sin vilja fram kranks denna, och detta leder till ett lidande
for patienten. Att fa vara den man ar kan dven innebéra att fa do hemma (Clover et al. 2004;
Lindstrém et al. 2006). Det ar de anhdriga som drabbas mest om patienten skall skétas i hemmet
och darfor skall det diskuteras med dem huruvida det ar mojligt att varda i hemmet eller inte. De
anhoriga bor fa en viss uppmuntran att ta majligheten att uppfylla patientens sista onskan. Att
varda en anhdrig i hemmet orsakar en kanslomassig stress vilket de anhdriga bor vara medvetna
om. Genom att samarbeta med olika instanser kan de anhoriga fa hjélp att skota patienten den
sista tiden i livet och patienten kan fa en sa fridfull dod som majligt (Moh Yee, 2008, s. 33).

Att fa vara i fortrostan innebér att fa leva i tro och hopp. Samtidigt som méanniskan stravar efter
att vara unik énskar hon vara en del i en storre helhet (Eriksson, 1987a), vilket innebér att inte
vara Overgiven. Patienter som har mojlighet att fa dela sitt beslutstagande med vardpersonal eller
anhoriga beskrivs ofta som sédkra manniskor, aktiva i planering och beslutstagande, och de har
latt att tala om sina dnskningar samtidigt som de tar hénsyn till andra (Gauthier, 2005; Sahlberg-
Blom et al. 2000). D& man tar del av dessa patienters och deras anhdrigas berattelser framstar
patienter som har fatt sitt lidande bekréftat och som har nagon att dela lidandet med. Eriksson
(1987a) menar att da manniskan upplever sig bekraftad far hon mod och kraft att ga vidare i
livet. FOr att manniskan verkligen ska ké&nna sig bekraftad for den hon &r forutsatts att det finns
nagon som verkligen lyssnar till hennes innersta begar och det hon langtar efter. Har kravs det
verkligen mod fran den anhoriga eller vardpersonal att stanna kvar hos patienten och att ge tid.
Eriksson (1987b) talar ocksa om vikten av att ha mojlighet att i samspel med andra fa ta vard om
sig sjalv och pa sa satt bidra till eget valbefinnande, tillfredsstéllelse och tillit. De har patienterna
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tar hansyn till anhoriga da de tar sina beslut. Denna beskrivning stammer Gverens med synen pa
autonomi som interdependent autonomi. Interdependent autonomi (Arlebrink, 2006) forkastar
tanken pa individualism och autonomi uppfattas som ett mal som enbart kan realiseras i relation
till andra manniskor. Inom interdependent autonomi beskrivs manniskan som nagon som tar
ansvar och handlar i relation till sitt eget och till andras liv. | motena mellan patient och vardare
eller mellan ménniska och méanniska finns bade beroende och makt som kan visa sig som
rattigheter och skyldigheter. Det kan ses som att varje beslut en manniska tar har en inverkan i

nagon annan manniskas liv.

| Clovers et al. (2004) studie beskrivs hur patienter vill vanta med att ta beslut for att pa sa satt fa
mojlighet att samla sina tankar. Kaasa, (1998) namner ocksa hur formagan till sjalvbestammande
kan variera fran tid till tid. Har kan det handla om att ha modet att mota patienten i dennas
vardande. Pa vardandenivan (Eriksson, 1994) & manniskan inte fraimmande for lidande utan
stravar efter att forsonas med livets omstandigheter.

Da manniskan far leva efter sin Overtygelse kan det uppfattas som att vara i halsa, att vara i
rorelse, utveckling och forandring. Har ror sig patienterna mellan hélsans tre dimensioner enligt
Erikssons (1994) ontologiska halsomodell. Pa gorandenivan upprattar de direktiv for sin vard
(Crisp, 2007) och de beslutar sig for att delta i forsck som ett satt att fa leva med hopp (Kohara
& Inoue, 2010; Zanchetta & Moura, 2006). P& varandenivan kan det handla om att fa en sista
onskan uppfylld (Whitty-Rogers et al. 2009). Vardandenivan karaktériseras av att patienten
upplever forsoning med livets omstandigheter, onskar avsluta sina ataganden fore sin déd och

uppleva forstaelse och stéd fran sina anhoriga (Gauthier, 2005).

Att Overlata at andra att bestimma handlar om att lita pd anhoriga och personal och att de vet
bast. Det kan da dven innebdra att patienten inte vill bli informerad om sin prognos. | Rogers et
al. (2000) studie beskrivs att doktorn trots det informerar och hur patienter anser sig bli
respektlost behandlade. Patienten har en relativistisk syn pa sjalvbestimmande och lakaren ar
forankrad i det deontologiska synséttet (Arlebrink, 2006). Lagstiftningen géllande patientens
stallning och rattigheter ar har mycket tydlig. Dels har patienten ratt att fa upplysningar om sitt
halsotillstand, men det stadgas ocksa att upplysningar inte skall ges mot patientens vilja (FFS,

paragraf 5, 1:a momentet).
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Att avsta innebar ett medvetet val och kan innebéara att avsta nagot for nagot battre. Patienten
stravar efter att forsonas med sitt éde samtidigt som hon &r inne i ett lidande som upplevs
uthardligt (Eriksson, 1994). Patienten kan &nda uppleva hélsa da halsa enligt Eriksson &r
forenligt med uthérdligt lidande.

3.3 Konklusion

De tva temana att vara sin egen expert och att fa leva i fortréstan kan tolkas som att patienten, i
det forsta temat, har kontroll och i det andra temat, valjer att sldppa kontrollen. En forsta reaktion
pa en sadan tolkning kan vara att det har handlar om tva motpoler.

Att ha kontroll kan dels handla om att patienten inte litar pa vardpersonal avseende den dagliga
varden och behandlingen eller den information som ges. Har uppfattas patienten som driven,
driven av att tillfredsstalla sina behov, och av begaran efter liv och att bli bekraftad som
manniska (Eriksson, 1987a). En fraga, som uppstar, ar vad det kan handla om da patienter inte
litar pa att de far ratt information (Clover et al. 2004). Kanske det &r just den avsaknad av
samsyn bland lékare och vardpersonal som McParland et al. (2000) beskriver. McParland et al.
antyder att sjukdom och behov av vard komplicerar synen pa manniskans sjalvbestaimmande och
det ar lakaren som avgor vilken information patienten ska fa. En undran blir dd om man
anvander sig av ett relativistiskt synsétt och véljer att undanhalla information. Enligt ICN:s etiska
kod for sjukskotare (2005) har sjukskotaren ett ansvar att utveckla medvetenheten om sarskilda

och dverlappande funktioner dar det kan uppsta diskrepans mellan yrkesgrupper.

En annan sida av att ha kontroll kan vara just det att fa vara den man &r. Eriksson (1987a, s.73)
menar att manniskan genom att vara den hon ar vagar skapa sin egen halsa. | resultatet beskrivs
bade goda och mindre goda situationer da patienten skapar sin egen halsa: Ternestedt et al.
(2000) berattar om hur patienter far hjalp av anhoriga och vardpersonal att ta vard om sig sjalv,

och i Clovers et al. (2004) och Lindstréms et al. (2006) studier forekommer beréttelser om hur
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patienter valjer att manipulera eller inte tala alls for att skapa sin egen hélsa. | Ternestedts et al.
(2000) exempel kan man férmoda att det relativistiska synséttet &r radande. | det senare exemplet
kan man misstanka ett paternalistiskt synsétt dar vardpersonal anser att de vet vad som ar bast for
patienten.

Att sléappa kontrollen betyder ingalunda detsamma som att tappa kontrollen. | studierna berattas
om hur patienter litar pa att Gud gor det som &r bast for dem (Gauthier, 2005) och om hur
patienter klart uttrycker att de dnskar att andra ska ta 6ver beslutsfattande (Sahlberg-Blom et al.
2000). Det berattas ocksa om patienter som inte vill veta sin prognos (Rogers et al. 2000) och om
patienter som ar tillfreds med att personal bestimmer da patienten anser att personal vet bast
(Clover et al. 2004). | dessa beskrivningar uppenbaras hur patienten har tillit till vardpersonal
och anhdriga. Patienten upplever att andra har lyssnat, hon kanner sig bekraftad som unik
samtidigt som hon kéanner sig som en del i ett stérre sammanhang. Genom denna bekraftelse far
patienten mod att leva vidare i fortrostan (Eriksson, 1987a).

Kontroll, enligt Lexikon for svenska synonymer (2005), betyder bland annat inseende. Begreppet
inseende ger ett lite annat innehdll &n da vi talar om att ha kontroll. Att ha inseende handlar
enligt Eriksson (1999, s. 15) om evidens. Evidens utgdr grunden i sanningen sjalv, och betyder
att veta, att se, erfara och kanna. Nedan presenteras en illustration av resultatets tva teman och

hur de interagerar med innebdrden av att ha inseende, se figur 2.
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Att 3 varai Att ha Att vara sin egen

5 . expert
fortréstan Inseende
Manniskans vardighet
visar sig i hennes
formaga och mojlighet
z att forma sitt liv
Att sldppa Att ha kontroll

kontrollen

Figur 2. lllustration av resultatets tva teman och hur de interagerar med inneb6rden av att ha

Sjalvbestammande inom palliativ vard innebar bade att vara sin egen expert och att vara i
fortrostan. | bada teman framkommer att patienten har inseende i sin vard. Manniskans vardighet
visar sig i hennes formaga och majlighet att forma sitt liv (Eriksson, 1984). Sjalvbestimmande,
inom palliativ vard, som nagonting gott och evident handlar om att fa sin vardighet som
méanniska bekréftad. Patientautonomi handlar om ménniskans vérdighet, utan vérdighet ingen
autonomi. For att patienten inom palliativ vard ska vara autonom och ha sjalvbestimmande
maste patienten ha tillgang till information, fa tid att tdnka, fa diskutera med dem som vet mera

och med sina anhoriga. Patienten maste ocksa ha ratt att fa vara i fortrostan, att slippa fa

information och att 6verlata till andra att bestimma.

vardkontext.

Studiens avsikt var att 6ka forstaelsen for fenomenet sjalvbestimmande inom palliativ vard.

Forstaelsen av fenomenet sjalvbestammande gar dven att Gverféra generellt till annan
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BILAGA 2

Tabell 2. Temadversikt.

Tema

Kategori

Meningsenhet

Att vara sin egen expert

Att fa gora det man vill

Att fa vélja

Att fa respons

Bestdmma om diagnostiska
undersékningar, om
blodtransfusion, dygnsrytm,
nar man tar emot dropp —
naring/vatska, nar man kallar
pa doktorn, ’I'd sooner die
than have my hair fall out”, att
inte &ta eller dricka, vad man
vill ata, att ta vard om sig
sjalv, hygien, satte sina egna
behov forst, att vara aktiv och
sjalvstandig, anvéanda eller
inte anvanda tekniska
hjalpmedel, olika
behandlingar; respirator,
dialys, aterupplivning.

Paverkades av vad de sett och
hort om andra patienter,
behov och 6nskemal
tillfredsstéllda — samtidigt
visa andra hansyn, vagra aka
hem av hansyn till anhoriga,
nar kontakt med familj, att
beddma risk/nytta att delta i
forsok, att besluta om
hospiceinskrivning, att vara pa
sjukhus.

Behov av information, att
vanta pa mer information, att
soka information, att vara
motiverad, litar inte pa
vardpersonal.




Att fa vara den man ar

Véljer tystnad istallet for
Oppen kommunikation, inte
kommunicera, att
manipulera/inte tala sanning,
stilla acceptans, ”She awake
and aware the whole time and
could tell us the best way to
help her”, att se sig sjidlv som
expert, var man skall bo i
livets slutskede, att vara
hemma, en kénsla av att vara
sin egen advokat, fa leva som
man vill tillsammans med
familj och vanner, trétt sa hon
inte hade den fysiska styrkan
men mentalt var hon med hela
tiden, autonomitet och
kontroll dver sitt livsdde.

Att f& vara i fortrostan

Att inte vara Overgiven

Att fa leva efter sin
dvertygelse

Att dverlata till andra att
bestamma

Fa hjalp av familj/narstdende
att besluta, att fordroja/skjuta
upp att besluta, bestdimma
ensam eller med andra, for
svart att ta beslut, att besluta
tillsammans med doktorn att
avsluta behandling,
delaktighet i varden och vilka
beslut som skall tas, att
forhandla — att ga halva vagen
var, att lata andra paverka mitt
beslut.

Att leva med hopp, att intala
sig sjalv att man tar/tagit ratt
beslut, att ta/inte ta en chans,
livskvalitet, att uppratthalla
”Advance Directives”, att fa
sin sista 6nskan uppfylld, att
samla tankar och gora ett
valinformerat val, religios
Overtygelse.

Att acceptera sjukskotarens
rad, att inte ta beslut, lata




Att avsta

personal bestamma da de vet
bast — saknar expertkunskap,
onskan om att inte bli
informerad, i slutet ge 6ver
ansvaret at andra att ta beslut,
att acceptera att proffsen tar
beslut.

Inte ta medicin, ”...so it’s
better for me to go where |
wan’t to go before it’s too
late™, inte tillata
undersokning, inte ta mot vard
— behandling, att bestamma
om medicinering, vilken
behandling de tar emot, att
bestdmma att delta/inte delta i
forsok.




