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Abstract

Titel: ”Alla jobbar ju for den enskildes vél, men gér vi 6ver gransen?” - En kvalitativ studie
om sjalvbestimmande och integritet i bistandshandlaggningen av personer med
demenssjukdom.

Forfattare: Karin Jonsson och Sara Nilsson

Nyckelord: Aldre med demenssjukdom, bistandshandlaggare inom &ldreomsorgen, sjalv-
bestdmmande, integritet, normativ etik.

Syftet med uppsatsen var att belysa hur bistandshandlaggare reflekterar och agerar vid
Overvéaganden kring sjalvbestammande och integritet vid handlaggningen av &renden med
personer éver 65 ar med demenssjukdom. Vara fragestéallningar handlar om hur bistands-
handldaggarna hanterar ratten till sjalvbestdmmande och integritet nér en person har en
demenssjukdom, i vilken utstrackning kan och ska bistandshandlaggarna lyssna pa den
enskilde nar den har en demenssjukdom samt hur bistandshandldggarna ser pa personer med
en demenssjukdoms formaga till sjalvbestimmande. For att fa svar pa fragestallningarna har
vi intervjuat tio bistandshandlaggare inom aldreomsorgen i Géteborgs stad. Vi har anvant oss
av kvalitativa intervjuer med en semi-strukturerad intervjuguide. Teorierna som har anvénts ar
synen av manniskan som subjekt eller objekt, normativ etik samt pastoralmakt. Vara slutsatser
ar att kommunens yttersta ansvar prioriteras fore den enskildes sjalvbestammande och
integritet. Detta visar pa att bistandshandlaggarna valjer handlingar som gor gott snarare an
ratt. Lagen ar inte anpassad for personer med demenssjukdom och vi kan se att det sker
overgrepp mot sjalvbestammande och tvang i arbetet med personer som har en
demenssjukdom. Bistandshandlaggarna har den enskildes basta i fokus och motiverar sitt
agerande med vad som ses fa basta mojliga konsekvenser for den enskilde.

Title: ”Everyone works for the benefit of the individual, but do we cross the line?” — A
qualitative study about self-determination and integrity in aid management of people with
dementia.

Authors: Karin Jonsson and Sara Nilsson

Keywords: Elderly people with dementia, care managers in elderly care, self-determination,
integrity, normative ethics.

The aim of the study was to illustrate how care managers reflect and act in regards to self-
determination and integrity when caring for residents over 65 years old who have a dementia
diagnosis. Our main questions dealt with how care managers handle the right to self-
determination and integrity when a person has dementia, to which extent the care managers
listen to the person with dementia and how the care managers look upon the residents with
dementia’s ability of self-determination. To find the answers to our questions, we interviewed
ten care managers within the elderly care in Gothenburg, Sweden. We used qualitative
interviews based on a semi-structured interview guide. The theories that have been used are
based on the human as a subject or an object, normative ethics and pastoral power. Our main
conclusions are that the municipality’s final responsibility is more important than the
individual’s right to self-determination and integrity. This establishes that case managers
choose to act in a way that rather does well than right. The legislation is not designed for
people with dementia and we can see that abuse in regards to self-determination and coercion
occurs in practice. Care managers work with the individual’s best interest in mind and
motivate their choice of action with what they think will be the best consequences for the
individual.
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Forord

Vi vill bérja med att rikta ett stort tack till de tio bistdndshandlaggarna i Goteborgs stad som
tog er tid att tala med oss. Ni har bidragit med er erfarenhet, kunskap och tankar- Ni &r guld
varda! Vi vill aven tacka var handledare Anna Dunér som har varit ett stort stod for oss, och
som bade har gett oss végledning och vardefulla kommentarer under uppsatsens gang.
Auvslutningsvis vill vi tacka varandra for ett bra samarbete som har bidragit till manga fina
stunder!



1. Inledning

1.1 Problemformulering

Manniskor blir allt aldre och Sverige har en av de &ldsta populationerna i Europa (Sl, 2012). |
takt med den 6kande &ldre populationen sa 6kar dven antalet personer som insjuknar i nagon
form av demenssjukdom (SBU, 2006). | Sverige finns det uppskattningsvis 148 000 personer
som har en demensdiagnos (Socialstyrelsen, 2010). Personer med en demenssjukdom &r en
utsatt samhallsgrupp som riskerar att fara illa pa grund av att de ibland saknar insikt om sina
behov och/eller inte har férmagan att uttrycka sin vilja (SOU, 2006:110). Har en person fyllt
65 ar och har en demensdiagnos sa vander den sig till bistdndshandlaggare inom aldre-
omsorgen om man ar i behov av hjalp och stéd i vardagen.

Sjalvbestammande och integritet ar tva centrala begrepp i Socialtjanstlagen (2001:453) och
aldreomsorgens arbete har sin grund i denna lag. Méanniskors rétt till sjadlvbestammande och
integritet ar tva givna principer nar det handlar om en frisk person. Dock stalls de har
principerna mot sin spets nar det kommer till personer med en demenssjukdom, da de ibland
saknar insikt i sin situation och/eller inte kan uttrycka sin vilja. Om man saknar insikt kan
man stalla sig frdgan om personen vet sitt eget basta. Att begransa en persons sjalv-
bestdmmande ar bade svarhanterligt och komplext (Wilber, 2001). Sjalvbestaimmande och
integritet i praktiken innebar for bistandshandlaggarna att de stoter pa etiska dilemman att
forhalla sig till, och att de tvingas ta svara beslut i arbetet med personer med demenssjukdom.
Kommunen har det yttersta ansvaret om en person riskerar att fara illa samtidigt som
insatserna fran kommunen sker pa frivillig basis. Det vill saga att den enskilde har ratt att
tacka nej till hjalp och stod. Det kan vara valdigt frustrerande att som bistandshandlaggare se
att den enskilde har ett stort behov av hjalp och stéd, och att inte kunna géra nagonting at det
nar personen inte ger sitt samtycke.

Socialtjanstlagen forutsétter att man ar kognitivt frisk och den utgar ifran att den enskilde kan
och ska vara med och bestaimma om beslut gallande sitt eget liv. Det gar darmed inte enligt
lag att ta beslut utan att den enskilde &r delaktig och & medveten om vad som beslutats. Dock
uppstar det situationer i arbetet med personer med demenssjukdom som inte alltid gar ihop
med vad lagen sager och det blir problematiskt i bistdndshandlaggarnas yrkesutdvning. Det
blir problematiskt ndr den enskilde har ett stort behov av hjalp samtidigt som den brister i
insikt och saknar formagan att fatta sjalvstandiga beslut. Det leder till att bistands-
handlaggarna far hitta alternativa véagar for att inte lata den enskilde riskera att fara illa.

Var ambition ar att ge en Overblick 6ver hur bistandshandlaggarna resonerar kring och
hanterar arbetet med personer med demenssjukdom som inte alltid har férmagan att uttrycka
sin vilja och/eller saknar insikt om sin situation. Det galler till exempel hur bistands-
handlaggarna forhaller sig till Socialtjanstlagen och nagot sa grundlaggande som ratten till
sjdlvbestdmmande samt integritet. Det &r inte alltid sjalvklart hur man hanterar detta i alla
situationer.

1.2 Syfte

Syftet med uppsatsen &r att belysa hur bistandshandlaggare reflekterar och agerar vid over-
vaganden kring sjalvbestammande och integritet vid handlaggningen av d&renden med
personer over 65 ar med demenssjukdom.



1.3 Fragestallningar

e Hur hanterar bistandshandldggarna ratten till sjalvbestimmande och integritet vid
bistandshandlaggningen av dldre med demenssjukdom?

e | vilken utstrackning kan och ska bistandshandlaggarna lyssna pa éldre med
demenssjukdom?

e Hur ser bistandshandlaggarna pa dldre med demenssjukdoms formaga till sjalv-
bestdmmande?

1.4 Uppsatsens disposition

| det inledande kapitlet har vi beskrivit var problemformulering, syfte samt fragestéllningar. |
det andra kapitlet ”Bakgrund” presenterar vi bakgrundsinformation som ar relevant for
lasaren att veta. De avsnitt som vi har behandlat &r f6ljande: fakta om demenssjukdom, &ldre-
omsorgens ansvar och insatser, ratten till bistand, samtycke, nationella riktlinjer, tvangs- och
begransningsatgarder, internationell Gversikt samt begreppen sjalvbestimmande och
integritet. 1 kapitel tre "Metod” redogdr vi for hur vi har gatt tillvaga for att genomféra
studien. De avsnitt som behandlas ar: metodval och tillvagagangssatt, urval, bearbetning och
analys, forforstaelse, etiska dverviigande samt metoddiskussion. I det fjirde kapitlet “Tidigare
forskning” belyser vi forskning som har fokus pa svérigheter kring beslutsfattande och
sjalvbestdimmande, insikt och mdtet med personer med demenssjukdom, yrkesetik och
rattssakerhet och dilemman i bistandshandlaggningen. 1 kapitel fem “Teori” redovisar Vi de
teorier som vi har valt att applicera pd empirin. Vi har valt foljande teorier: manniskan som
subjekt eller objekt, normativ etik samt pastoralmakt. I det sjatte kapitlet "Resultat och
analys” presenterar och analyserar vi empirin. Sjunde kapitlet ”Avslutande diskussion” bestar
av en sammanfattning av vara slutsatser och en reflektion kring @mnesomradet. Efter det
foljer en referenslista samt bilagorna: presentationsbrev, informerat samtycke samt intervju-
guide.



2. Bakgrund

| det har kapitlet presenteras bakgrundsinformation som vi anser &r relevant och anvandbar
for att forsta och fa en bakgrund till vart forskningsproblem. Vi inleder med att beskriva
demens i stort och aldreomsorgens ansvar och insatser. Vi gar sedan vidare och beskriver
ratten till bistdnd och samtyckets betydelse i handlaggningen. Darefter redogdr vi for Social-
styrelsens riktlinjer samt ett forslag till en ny lag anpassad for personer med en
demenssjukdom. Vi avslutar med en internationell 6versikt och en beskrivning av begreppen
sjalvbestdmmande och integritet.

2.1 Demenssjukdom

Okande alder &r den storsta riskfaktorn for att utveckla demens (SBU, 2006). Det finns
uppskattningsvis 148 000 personer med demenssjukdom i Sverige (Socialstyrelsen, 2010).
Demens dr inte en sjukdom, utan man talar om demens som ett samlingsord dar sjukdomarnas
olika symtom beror pa vart i hjarnan skadan sitter. Det bedrivs mycket forskning kring
demenssjukdomar, men i nuldget finns det inget botemedel mot det. Inte sallan far personer
med demenssjukdom olika former av lakemedelsbehandling for att bromsa symtomen (Moore
& Jones, 2012). Demenssjukdomar kan ha olika typer av symtom. For det forsta handlar det
om kognitiva symtom som paverkar tankandet och intellektet. Till detta hor att personen kan
fa minnes- och spraksvarigheter samt svart med att uppfatta tid och rum. For det andra
handlar det om psykiska symtom som visas genom att personen kan bete sig forvirrat och vara
aggressiv och lida av angest. For det tredje handlar det om beteendemassiga symtom som att
personen borjar vandra ivag, plockar pa sig saker och skriker ofta. For det fjarde handlar det
om fysiska symtom som svarigheter med motorik och kramper (Svenskt Demens Centrum,
2009).

Vardera demenssjukdom ar indelad i olika grader - mild, medelsvar och svar. Man behéver
uppfylla specifika kriterier enligt internationella manualer for att bli diagnostiserad med en
demenssjukdom. Det finns tva former av undersokningar som man kan gora for att fastsla en
demensdiagnos, basal och utvidgad utredning. En basal utredning pagar i flera veckor och
bestar av ett flertal undersokningar. Det undersoks om en demensdiagnos foreligger och
vilken demenssjukdom det handlar om. | en basal utredning gar man igenom den enskildes
sjukdomshistoria, den enskildes psykiska och fysiska tillstand, talar med anhdriga, gor
kognitiva test, en beddmning kring den enskildes funktions- och aktivitetsformaga,
blodprovstagning samt hjarnavbildning via datortomografi. En utvidgad utredning genomfors
nar den basala utredningen inte anses tillracklig. Utover undersokningar som gors i den basala
utredningen, gors &ven neuropsykologiska tester, hjarnavbildning med magnetkamera, av-
bildning av blodflédesmétning samt provtagning av ryggmargsvétskan (Svenskt Demens
Centrum, 2009 & Demensforbundet, 2012). Landstingen har ett ansvar for bade utredning och
diagnostisering av personer som har en misstankt demenssjukdom, de ansvarar aven for att
den enskilde far ratt behandling och uppféljning av diagnosen (Socialstyrelsen, 2010).

Héar nedan foljer en kort beskrivning av fyra vanliga demensdiagnoser. Alzheimers sjukdom
ar den vanligaste demenssjukdomen, och utgdr uppskattningsvis 60 % av samtliga fall. Vid
Alzheimers sjukdom fortvinar stora delar av storhjarnan, dock drabbas framst nervcellerna i
hjass- och tinningloberna. Sjukdomen utvecklas successivt och det gar inte att faststalla nar
den enskilde insjuknar i sjukdomen. Oro och angest &r tva frekventa symtom, men symtomen
ar ofta varierande och kommer smygande samt forsdmras successivt. Sjukdomsférloppet
pagar ungefar mellan fyra till tio ars tid, dock kan man leva med sjukdomen langre (Demens-
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forbundet, 2012 & Svenskt Demens Centrum, 2009). Frontallobsdemens utvecklas i yngre
aldrar dn andra demenssjukdomar. Symtomen uppkommer redan vid 50-60 ars alder, och det
ar framst nervcellerna i hjarnans pannlob som drabbas. Aven hiar kommer symtomen
successivt, det mest mérkbara symtomet ar personlighetsforandringar (Moore & Jones, 2012).
Frontallobsdemens &r svart att upptacka, och forvéxlas inte allt for sallan med psykisk ohalsa
sasom depression (Demensforbundet, 2012; Svenskt Demens Centrum, 2009). Lewykropps-
demens har liknande karaktéristiska drag som Alzheimers sjukdom (SBU, 2006). Typiska
symtom vid den hér typen av demenssjukdom é&r synhallucinationer och bristande upp-
méarksamhet (Demensforbundet, 2012). Lewykroppsdemens identifieras via mikroskopiska
undersokningar (Moore & Jones, 2012). Sekundéra demenssjukdomar ar behandlingsbara och
gar att bota om man upptacker symtomen i tid. Denna form av demens kan utvecklas av olika
sjukdomar och skador, demens é&r alltsa inte huvudsymtomet. Har foljer nagra exempel pa
olika fenomen som kan fororsaka sekunddr demenssjukdom: hjarntumérer, infektions-
sjukdomar, stérningar i kortelsystemen i kroppen, bristande halter av vitamin B, konsumtion
av alkohol- och I6sningsmedel (Svenskt Demens Centrum, 2009).

2.2 Aldreomsorgens ansvar och insatser

Ald_r_eomsorgen ar en del av den svenska valfarden och arbetet ar inriktat pa personer éver 65
ar. Aldreomsorgen i samtliga kommuner har det yttersta ansvaret att tillgodose behov hos den
enskilde nar den inte langre har formagan att klara det sjalv:

Varje kommun svarar for socialtjansten inom sitt omrade, och har det
yttersta ansvaret for att enskilda far det stod och den hjalp som de
behover.

(SoL 2001:453, 2 kap 18)

Kommuner ansvarar for varden och omsorgen for den enskilde samt att stodja anhoriga. Det
finns dock stora skillnader kommuner sinsemellan géllande utbudet av vard och omsorg
(Socialstyrelsen, 2010). Bistandshandlaggare inom kommunens aldreomsorg bed6mer,
utreder och beviljar insatser utifran en individuell behovsprévning. Bistandshandldggarens
arbete inleds med en muntlig eller skriftlig ansokan fran den enskilde. Darefter mater
bistandshandlaggare den enskilde och eventuellt andra parter som exempelvis anhériga eller
kontaktpersoner fran hemtjanstlaget. Med maétet som underlag gor bistandshandlaggaren en
beddmning av vad den enskilde behdver hjéalp och stéd med i vardagen och dokumenterar
detta genom en utredning. Med utredningen som utgangspunkt fattar bistandshandlaggaren ett
beslut gallande insatser. Den vanligaste insatsen ar hemtjénst. Besluten verkstélls av antingen
kommunala, privata eller ideella utférarverksamheter och det ar upp till den enskilde att géra
valet om utforare utifran lagen om valfrihetssystem (LOV 2008:962). Dock &r inte detta
valfrihetssystem implementerat i Sveriges samtliga kommuner, vilket innebar att de
kommuner som inte har tillampat denna lag endast har kommunala utférarverksamheter. Med
anledning av att insatserna ar behovsprovade foljer bistandshandlaggaren upp sina beslut
kontinuerligt for att se huruvida behoven har forandrats. Det gors eventuella justeringar av
befintliga beslut sa att de stammer Overens med de forandrade forhallandena. Samtliga
insatser som aldreomsorgen erbjuder har sin utgangspunkt i att alla méanniskor dver 65 ar ska
leva ett skéligt liv:

Socialtjanstens omsorg om aldre ska inriktas pa att dldre personer far leva
ett vardigt liv och kanna vélbefinnande (vardegrund).

(Sol 2001:453, 5 kap 48)



Utover insatser fran hemtjansten kan bistandshandlaggarna erbjuda féljande insatser till
personer med en demenssjukdom. Dagverksamhet erbjuder dagliga aktiviteter och syssel-
sattning for den enskilde, och har i syfte att ge vard och omsorg for personer med en
demenssjukdom samtidigt som anhoriga far en tillfallig avliosning. Genom en dagverksamhet
far den enskilde ett socialt sammanhang och struktur i vardagen. En annan insats kan vara
avldsning som kan besta av olika former, exempelvis kan den enskilde stanna hemma med
personal som ser efter den enskilde medan den anhorige lamnar bostaden nagra timmar. Om
personen gar pa dagverksamhet nagra timmar om dagen kan detta ses som ett satt att avlgsa
den anhorige. Vaxelvard kan vara en annan typ av avlosning da personen bor véxelvis i det
ordinéra boendet och vaxelvis pa ett korttidsboende. Nar hemsituationen inte ar hallbar langre
kan den enskilde bli beviljad en plats pa ett sarskilt boende. Pa ett sarskilt boende finns det
personal dygnet runt och boendet har antingen en somatisk- eller demensinriktning.
Majoriteten kommuner erbjuder dven anhérigtraffar dar anhoriga far en mojlighet att traffa
andra som befinner sig i samma situation och pa sa satt finna stod inom gruppen.

2.3 Ratten till bistand
Socialtjanstlagen beskriver ratten till bistand pa foljande sétt:

Den som inte sjalv kan tillgodose sina behov eller kan fa dem
tillgodosedda pa annat satt har réatt till bistand av socialnamnden for sin
forsorjning (forsorjningsstod) och for sin livsforing i 6vrigt. Den enskilde
ska genom bistandet tillforsékras en skalig levnadsniva [---]. Bistandet
ska utformas sa att det starker hans eller hennes majligheter att leva ett
sjalvstandigt liv.

(SoL, 2001:453, 4 kap 18)

Det innebar att dldre personer som har svarigheter att klara sig sjalvstandigt har ratt att erhalla
hjalp och stod fran kommunens &dldreomsorg. Den enskilde har alltid ratt att anséka om
bistand, dock innebér det inte alltid att den enskilde blir beviljad bistand. Bistandet bygger pa
en behovsprévning och anser bistandshandlaggaren att behoven kan tillgodoses pa annat satt
gors bedomningen att ratten till bistand inte finns. Upplever den enskilde att ett felaktigt
beslut har tagits, har den enskilde ratt att 6verklaga beslutet.

2.4 Samtycke

Handlaggningen star och faller med den enskildes samtycke. Bistandshandlaggaren maste ha
ett samtycke fran den enskilde for att insatserna ska kunna verkstallas. Om det varken finns
nagon anstkan eller ett samtycke fran den enskilde, kan bistandshandlaggaren inte gora
nagonting d& verksamheten bygger pa frivillighet, delaktighet och sjalvbestimmande. Aldre-
omsorgens insatser dar nagot som bistandshandlaggaren erbjuder den enskilde, och den
enskilde har rétt till att samtycka eller tacka nej till insatser.

Det finns olika satt for den enskilde att ge sitt samtycke. De vanligaste sétten ar att man
antingen ger sitt samtycke skriftligt eller muntligt. Vid tillfallen dar den enskilde inte forstar
vad saken galler, sa kan bistandshandlaggaren genom observation se hur personen tar emot
eller motsatter sig en viss atgard, och pa sa satt inhamta ett tyst samtycke. En annan typ av
samtycke &r det sa kallade presumerade samtycket. Ett sadant samtycke bygger pa att den som
ska vidta en atgard forutsatter att den ar forenlig med den enskildes vilja utan att samtycket
har kommit till uttryck (SOU 2006:110).
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2.5 Nationella riktlinjer for vard och omsorg vid demenssjukdom

Socialstyrelsen (2010) har utformat nationella riktlinjer for vard och omsorg av personer med
en demenssjukdom. De ska vara ett stod for kommuner, landsting, privata och ideella vard-
och omsorgsutférare kring hur de kan tillgodose behov som bade den enskilde och dess
anhoriga har. Riktlinjerna ar utifran en gruppniva och utgangspunkten har varit kommuner
och deras insatser da majoriteten av personer med demenssjukdom far hjalp och stod darifran.

Riktlinjerna tar bland annat upp det faktum att personer med demenssjukdom bor fa vard och
omsorg som baseras pa ett personcentrerat forhallningssatt. Personcentrerad omvardnad
innebdr att personen satts i fokus och inte demenssjukdomen. Socialtjansten bor ta hansyn till
personen och darmed bekrafta den enskildes upplevelser av situationen. Men &dven visa
lyhérdhet infor den enskildes upplevelser for att pa sa satt forstd vad som vore bast for den
enskilde. Kommunen bor se den enskilde som en samarbetspartner som bade har ratt till
sjalvbestammande och medbestimmande. Malséttningen &r att kommunen far en god relation
till bade den enskilde och deras anhdriga. Genom personcentrerad omvardnad 6kar chanserna
for att personen med demenssjukdom upplever integritet och sjalvstandighet. Professioner
som ingdr i vard- och omsorgsarbetet bor aven utga fran ett multiprofessionellt teambaserat
arbete. Vid en demenssjukdomsutredning och utformning av insatser behovs det inte sallan
utlatanden fran olika professioner som exempelvis ldkare, sjukskdterskor, kurator, arbets-
terapeut, sjukgymnast, neuropsykolog, enhetschef inom aldreomsorgen, underskéterskor samt
vardbitrade. Ett multiprofessionellt teambaserat arbete ger ett helhetsperspektiv, vilket under-
lattar bedomningsarbetet da det inte sdllan kraver olika perspektiv och kunskaper for att
kunna finna l6sningar kring hur man ska tillgodose den enskildes behov (ibid.).

Riktlinjerna visar dven pa kunskapens betydelse i arbetet med personer med demenssjukdom.
Vard- och omsorgsinsatserna som kommunen erbjuder till personer med en demenssjukdom
verkstélls framst av majoriteten underskoterskor och vardbitraden. De har i regel en kortare
teoretisk utbildning, samtidigt som det ar de som har den mesta och néra kontakten med den
enskilde. Genom att lata olika professioner som arbetar med personer med demenssjukdom pa
ett eller annat satt genomga olika utbildningar kring demens forbattras bade varden och
omsorgen. Ett steg i forbattringen ar att bistandshandlaggarna tidigt gor en social utredning
som f6ljs upp arligen. Genom en tidig utredning okar sannolikheten att den enskilde far vara
delaktig och vara med och paverka sina framtida vard- och omsorgsinsatser samtidigt som
man kan tillgodose att den enskildes behov blir beaktade (ibid.).

Socialstyrelsen (2010) patalar att det kan ske att den enskilde trots sin demenssjukdom visar
eller uttrycker saker under en kort period som visar pa att de bade forstar, minns och bryr sig.
Pa sa satt ar det viktigt att ha i atanke att allt man sager och gor for en person med en langt
gangen demenssjukdom é&r betydelsefullt, &ven om personen inte visar nagra tecken pa
forstaelse just da. Darmed maste man anpassa kommunikationen efter den enskildes formaga
att kunna forsta, ta in information och hur den enskilde upplever situationen. Det ar viktigt att
informationen alltid ska riktas till den enskilde och inte deras anhoriga oavsett om
informationen &r till anhoriga eller ej (ibid.).

2.6 Tvangs- och begransningsatgarder inom socialtjansten i vissa fall

| dagslaget finns det tre lagar med tvangs- och begransningsatgarder i Sverige: lagen om

psykiatrisk tvangsvard, lagen om sarskilda bestammelser om vard om unga och lagen om vard

av missbrukare i vissa fall. Regeringen fattade ar 2005 ett beslut om att utse en utredare som

fick i uppdrag att évervaga om det finns nagot behov for inforandet av en ny lag gallande

skydds- och tvangsatgarder inom varden och omsorgen av éldre personer som har nedsatt
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beslutsformaga till foljd av demenssjukdom. Utredaren fann att behovet foreligger och
presenterade ett lagforslag, dock har detta lagforslag inte forverkligats an (SOU 2006:110).

Utredningen visade pa att gransen mellan skyddsatgarder och icke tillatna tvangsatgarder &r
diffus. | dagslaget ar det odefinierat vad man kan och vad man far gora for slags vard- och
omsorgsinsatser i arbetet med personer med demenssjukdom. Det anvénds tvangs- och
begransningsatgarder relativt ofta i Sverige utan lagstod. Svenska studier visar att de medel
som anvands mest frekvent &r bélten, brickbord och sanggrindar. Det forefaller &ven att man
doljer medicin i mat eller dryck med anledning av att man tror att den enskilde motsétter sig
medicinen och att den anvénds for att lugna ned personen. Personal uppger att de inte ar
positiva infor tvangs- och begransningsatgarder, men de kanner att de saknar alternativ (ibid.).

Utredaren drog slutsatsen att det inte &r realistiskt att anta att personer som har nedsatt
beslutsformaga kan vardas utan inslag av tvang och begransningar. Vard- och omsorgs-
personal kommer alltid behéva utfora sitt arbete utan den enskildes samtycke eller emot
dennes vilja for att undvika att den enskilde tar skada. Lagen om tvangs- och begransnings-
atgarder ska i sa fall endast tillampas nar det inte finns nagot annat satt att skydda den
enskilde och atgéarderna ska vara i proportion till risken for skada. Syftet med detta lagforslag
ar att den enskilde ska leva ett sa vardigt liv som mojligt och ingen ska bli varken krankt eller
nedvarderad. For att fatta beslut om tvangs- och begransningsatgarder ska det finnas en risk
att personen skadar sig sjalv och/eller andra (ibid.). Féljande insatser foreslas:

e Flytta en person till ett sarskilt boende. Om flytten inte sker sa finns det en uppenbar
risk att den enskilde utsatts for en allvarlig skada och det maste finnas ett nodvandigt
behov av hjalp och stéd i vardagen.

e Lasa ytterddrren eller dorren till en avdelning eller enhet. Vid risk for att en person
skadar sig sjalv allvarligt eller l1amnar antingen det sérskilda boendet eller dag-
verksamheten kan man besluta om att ha lasta dorrar.

e Anvanda sanggrindar, brickbord, balte, sele eller liknande anordningar. Man kan
begrénsa den enskildes rorlighet for att undvika att den drabbas av allvarliga skada
som foljd av exempelvis fall fran en stol eller sang.

e Anvanda pejlings- och larmanordningar. Ett beslut om detta kan tas om den enskilde
tenderar att vandra ivag och skadas allvarligt.

e Halla fast eller fora bort en aggressiv person till ett annat rum. Personal pa sarskilt
boende eller dagverksamhet har befogenheter att antingen halla fast eller fora bort den
enskilde om det finns en uppenbar fara att den skadar sig sjalv eller andra.

e Fullfélja nodvandiga omvardnadsinsatser trots att den enskilde gor motstand. Detta
kan goras om personen bade motsétter sig hjalp och loper risk for allvarlig skada.

Vid inférandet av en ny lag skulle tvangs- och begransningsatgarder utdver de namnda
ovanstaende punkterna sakna lagstod (ibid.).

2.7 Internationell oversikt

Hé&r ovan har vi beskrivit hur Sverige hanterar arbetet med personer med en demenssjukdom.
Internationellt sett hanterar man problematiken med personer med en demenssjukdom och
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sjalvbestammande pa olika sétt och har nedan visar vi pa exempel hur andra lander har valt att
forhalla sig till det har.

2.7.1 Danmark

Det &r reglerat i Danmarks lagstiftning att kommunen har befogenheter att fatta ett beslut om
tvangsatgarder for personer utan deras samtycke. Syftet med lagstiftningen ar att stodja
personer som har en langvarig psykisk sjukdom, och som inte kan ta hand om sig sjélva.
(Styrelsen for social service, 2006). Denna lag har varit betydelsefull vid utformandet av det
svenska lagforslaget om tvangs- och begransningsatgéarder (SOU 2006:110).

| Danmark kan man besluta om féljande tvangsatgarder. 1) Ett alarm kan installeras i
bostaden samt pa dagverksamheten, som satts igang nar en person lamnar bostaden/dag-
verksamheten. Alternativt installeras ett sparningssystem, for att kunna spara upp den
enskilde utomhus. Denna atgard ar aktuell om personen har en risk att skada sig sjélv eller
andra. 2) En kommun kan fatta beslut om att installera séarskilda dorroppnare i bostaden/dag-
verksamheten (exempelvis dubbla doérrgrepp, dubbeltryck for éppning) med syfte att férsena
proceduren att ta sig ut. Denna atgard satts in nar det inte finns nagot annat alternativ och den
maste vara absolut nodvandig, da det finns en risk for att personen skadar sig sjalv eller andra.
3) En kommun kan fatta beslut om fasthallning, att man antingen forhindrar en person att
lamna ett boende och/eller for att aterfora den till boendet. Denna atgard satts in utifran
samma forutsattningar som ovan. 4) En kommun kan besluta om att spanna fast en person
under en begransad tid. Atgarden ses som en absolut nédvandighet nar det finns en pétaglig
risk for allvarlig personskada. 5) En kommun har befogenheter att flytta en person till ett
sérskilt boende, trots att den enskilde motsatter sig det och/eller inte har gett sitt samtycke. Att
flytta ndgon anses vara det sista alternativet nar man testat allt annat, och féljande punkter
behover uppfyllas: Den enskilde behdver omfattande hjélp och behovet av hjélp och stéd kan
inte tillgodoses i bostaden, den enskilde kan inte forutse konsekvenserna av sina handlingar,
personen riskerar att utsattas for vasentlig personskada, samt att det ar oforsvarligt att inte
ingripa med en flytt (Styrelsen for social service, 2006).

2.7.2 Norge

| Norge lamnades det in en proposition 2006 fran Halso-och omsorgsdepartementet, kring
lagandringar géllande patientrattighetslagen om sjukvard for personer som saknar férmaga att
uttrycka sitt samtycke. Detta lagforslag har fokus pa rattssakerhet samt medborgarnas
rattighet till sjukvard, oavsett om man har formagan att uttrycka sitt samtycke eller ej.
Lagforslaget patalar aven betydelsen av att det bor ses som ett sista alternativ om det inte gar
att tillgodose behoven via frivillig vag. Denna atgard kraver att behandlingen maste vara
medicinskt nodvandig for den enskilde, och utan den skulle skada uppsta for den enskilde
(Ot.Prp, 2005-2006:64). Den har propositionen visar pa att amnet har varit uppe for
diskussion och att de forsoker hitta lampliga tillvagagangssatt i arbetet med personer med
demenssjukdom for att undvika att de tar skada.

2.7.3 Finland

| Finland finns det ingen lag som reglerar vard-och omsorgsinsatser for dldre personer med
demenssjukdom mot deras 6nskan/vilja, det vill sdga utan deras samtycke. Finns det ett behov
av tvangsvard av olika anledningar hanvisas det till mentalvardslagen (som véander sig till
manniskor med psykisk sjukdom) fran ar 1990 (SOU, 2006:110). Finlands lagstiftning ar pa
manga satt lik den vi har i Sverige.
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2.7.4 Storbritannien

Mental Capacity Act (2005) bestar av ett regelverk for att starka och skydda sarbara individer
som har svarigheter att fatta sjalvstandiga beslut. Den klargor olika foretradares mandat och
ger ocksa mojligheter for personerna att i forvag planera for situationer nar de kan komma att
forlora sin beslutsformaga. En tvangs- eller begransningsatgard ar endast tilliten om man
skaligen tror att den &r nodvéndig for att undvika att den enskilde skadas. Atgarden ska dven
sta i proportion till hur stor skadan kan bli om den intraffar. Lagen har sin grund i fem
principer. 1) Ett antagande om férmaga — varje vuxen person har ratt att fatta sina egna beslut
och maste antas ha den formagan tills motsatsen bevisas. 2) Ratten for individer att fa stod att
kunna fatta egna beslut — personerna maste ges all rimlig hjalp innan ndgon konstaterar att de
inte kan fatta egna beslut. 3) Att individer maste fa behalla ratten att fatta aven vad som kan
uppfattas som okloka beslut. 4) Bésta intresse — vad nagon gor for personer utan formaga eller
a deras vagnar ska vara i den enskildes basta intresse. 5) Minst ingripande atgard — vad nagon
gor for personer utan formaga eller a deras véagnar ska vara det som minst begransar deras fri-
och réattigheter.

2.7.5 Japan

Ar 2000 inférde Japan en vardforsakring for aldre som begransar anvandandet av till exempel
bélten, tvangstréja och lasta dorrar. All omvardnad kraver ett samtycke. Japan har ett
traditionellt perspektiv dar familjen har en stor betydelse for den enskilde, och ibland gar
familjens 6nskemal fore den enskildes 6nskan. 2005 infordes en ny reglering med anledning
av att forhindra att 6vergrepp mot aldre manniskor sker. Lagstiftningen har fokus pa den
enskildes rattigheter och forbjuder generellt tvangsatgarder. Tvangsatgarder far endast
anvandas vid definierade undantagsfall, exempelvis om en person med demenssjukdom som
har dropp standigt sliter ut slangen. Det finns dven en rapporteringsskyldighet i Japan,
liknande Lex-Sarah i Sverige. | Japan finns det dven offentliga ombud for personer med
demenssjukdom, som ansvarar for att se efter den enskildes intressen vid beslutsfattande
(SOU, 2006:110).

2.8 Sjalvbestdmmande och integritet

Socialtjanstlagens portalparagraf anger etiska véarden som ar till grund for socialt arbete,
daribland aldreomsorgens verksamhet. | paragrafens tredje stycke gar det att lasa: ”Verk-
samheten skall bygga pa respekt for manniskornas sjalvbestimmanderitt och integritet” (SoL
2001:453, 1 kap 18 3 st). Enligt svensk lagstiftning har en bistandshandlaggare inga lagliga
befogenheter att tvinga pa en person hjalp och stod emot den enskildes vilja. Den enskilde ska
sa langt som mojligt vara delaktig i utformningen av insatserna som ges av aldreomsorgen.
Integriteten beaktas exempelvis genom att den enskilde far uttrycka vad som ar viktigt for den
och att den enskilde far vara delaktig gallande utformningen av insatser som exempelvis vilka
tider hemtjansten ska komma (Blennberger & Johansson, 2010).

Blennberger (2005 & 2011) definierar sjalvbestimmandet som ett sjalvstandigt agerande som
leder till att den enskilde far valja inriktning for sitt liv. Integritet handlar om den enskildes
ratt till en privat sfar, att fa vara fri fran tvang och fortryck, att bli respektfullt och jamlikt
bemott samt att fa mojlighet att vara delaktig och ha inflytande Gver sin situation. Att
respektera den enskildes integritet &r grunden for ett vérdigt liv. Ratten till sjdlvbestdmmande
och frihet ska respekteras. Denna ratt kan dock inskrénkas vid situationer déar den enskilde ar
en fara for sig sjalv till foljd av att den saknar formagan att fatta sjalvstandiga beslut. Pa ytan
kan sjalvbestimmande och integritet verka som relativt enkla begrepp, dock finns det
svarigheter i tillampningen i praktiken (ibid.).
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3. Metod

Nu har vi kommit till delen dar vi beskriver vart metodval och tillvagagangssatt. Vi for dven
resonemang om betydelsen av var forforstaelse och etiska 6vervaganden. Avslutningsvis har
vi en metoddiskussion dar vi bland annat tar upp var arbetsfordelning samt de fortjanster och
begransningar vart metodval har.

3.1 Metodval och tillvagagangsstt

Langemar (2008) menar pa att vilken typ av undersokning samt val av amne ar tva avgorande
aspekter som man bor beakta som forskare nar det galler valet av en kvantitativ eller
kvalitativ metod. Bryman (1997) menar pa att kvalitativ forskning har fokus pa att beskriva
handelser, normer och varderingar utifran respondenternas perspektiv. Vi har valt att utga fran
en kvalitativ ansats med anledning av att vart intresse har varit att studera hur bistands-
handlaggarna reflekterar kring arbetet med personer med demenssjukdom. Vi vill belysa hur
bistandshandlaggarna sjalva ser pa sin yrkesroll och yrkesutévning, och vi anser for att fa svar
pa vara fragestallningar vore det lampligt att tala med dem via en intervju.

Bryman (1997) anser att nar man utgar fran en kvalitativ ansats bér man ha en relativt 6ppen
och ostrukturerad installning infor vad som ska studeras och hur man ska ga tillvaga. Vi anser
att vi har Iatit det insamlade materialet “tala” och vi har inte haft nigra forbestamda an-
tagande, slutsatser eller svar pa vara fragestallningar innan vi faktiskt talade med vara
respondenter. Vara respondenter har fatt reflektera relativt fritt kring vart &mne och vi har latit
dem tala till punkt. Forskare som bedriver forskning utifran en kvalitativ ansats foresprakar att
man applicerar teori parallellt med insamling av materialet for att pa sa satt ha en dppenhet
infor vad materialet visar. Genom att ha ett sddant forhallningssatt 6kar aven majligheterna att
finna intressanta aspekter i amnet som man kanske inte tidigare har reflekterat dver (ibid.).
Vart val av teori har skett parallellt med att vi har samlat in material. Efter att samtliga
intervjuer genomforts diskuterade vi tillsammans fram vilka teorier som skulle kunna vara
lampliga for vart insamlade material. Vi anser att de valda teorierna berikar vart insamlade
material och ar anvandbara for att fa en sa djupgaende analys som méjligt. Vi motiverar vart
val av teorier i kapitel fem.

Vi diskuterade den ldmpligaste metoden for att soka respondenter, och vi valde att soka
respondenter i Goteborgs stad. Vi tog kontakt med nagra stadsdelars enhetschefer pa
bistdndsenheterna som i sin tur fick fora fram forfragan till sitt arbetslag. Det har
tillvagagangssattet maéjliggjorde att vi kunde fa kontakt med flera bistandshandlaggare pa en
och samma gang genom samma kanal, istdllet for att soka kontakt med var och en av
bistandshandlaggarna. Det hade kravt mer tid och resulterat i storre arbetsborda. For att fa tag
pa kontaktuppgifter till cheferna ringde vi till samtliga stadsdelars telefonvaxel som gav oss
chefernas namn, telefonnummer och mailadress. Vi inledde med att kontakta dem via mail déar
vi kort presenterade oss sjalva och uppsatsens syfte samt en forfragan om de kunde
vidarebefordra detta och fraga om det fanns intresse bland bistandshandldggarna att delta (se
bilaga 1: Presentationsbrev). Vi har inte varit i kontakt med samtliga stadsdelar pa grund av
att vi till en borjan fick felaktiga kontaktuppgifter till vissa chefer och att vi inte ville riskera
att fa for manga respondenter. Med anledning av detta inledde vi med att kontakta cheferna i
fem stadsdelar, samtliga fem stadsdelar svarade med intresse och namngav minst en bistands-
handldggare som ville stalla upp pa en intervju med oss. De har fem stadsdelarna har
tillsammans bidragit med totalt tio respondenter. Cheferna har i sin tur gett oss kontakt-
uppgifter till de intresserade bistandshandlaggarna och vi har kontaktat dem antingen via
telefon eller mail for att bestdmma tid for intervju. Vi bedémde att tio respondenter skulle
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vara ett tillrackligt antal for att kunna besvara fragestéllningarna och ge en tillfredstallande
analys.

3.1.1 Kvalitativa intervjuer

Vi har anvant oss av kvalitativa intervjuer och Kvale (2006) menar pa att i kvalitativa
intervjuer har man utgangspunkt i respondentens perspektiv. Genom att utga fran
respondenternas perspektiv ger man dem en rost och de far utrymme att presentera sin livs-
situation utifran sina egna ord. Kvales (2006) resonemang stimmer dverens med vart syfte
och vara fragestallningar, da vi har utgatt ifran hur bistandshandlaggarna reflekterar kring
arbetet med personer med demenssjukdom.

Starrin & Renck (1996) menar pa att den kvalitativa intervjun &r en metod som anvands for att
upptacka, forsta eller lista ut egenskapen hos nagonting genom att stalla fragor om vad det &r
som sker snarare an att undersoka omfattningen av nagot. Var malsattning var inte att
undersoka hur ofta bistandshandlaggarna till exempel gar emot den enskildes vilja vid besluts-
fattandet kring personer med demenssjukdom, utan var forhoppning var snarare att skapa en
forstaelse for bistdndshandlaggarnas arbete. Nér vi utformade var intervjuguide visste vi inte
pa forhand vilka fragor som skulle bli mest vardefulla i var studie utan det var forst efter alla
intervjuer var genomforda som vi kunde se vilka fragor som ar av storre vikt, vilket aven ar
ett tecken for en kvalitativ intervju (ibid.).

Vi har gjort semistrukturerade intervjuer, och det ar ett frekvent anvant tillvagagangssatt inom
kvalitativ forskning. Langemar (2008) tar upp olika kannetecken for en semistrukturerad
intervju. Fragorna ar 6ppna och i regel redan forutbestamda innan intervjun men strukturen ar
relativt fri. Man behdver exempelvis inte alltid stélla fragorna i en viss ordningsféljd, och man
kan aven stélla nya fragor och foljdfragor vid intervjutillfallet. Innan vi borjade intervjua vara
respondenter hade vi skapat en intervjuguide som fungerade som var mall under intervjuerna
(se bilaga 3: Intervjuguide). Men den hindrade oss inte ifran att stilla foljdfragor samt nya
fragor som dok upp under intervjuernas gang. Widerberg (2002) anser att en intervjuguide ar
ett bra redskap och hjalpmedel i en intervjusituation om den ar forankrad i syftet och frage-
stallningarna. Var intervjuguide har varit ett underlag for vara intervjuer och den bestod av
fragor och tva vinjettbeskrivningar. Fragorna delades in i olika teman som bland annat
bakgrundsfragor som fungerade som en ingang till intervjun, begreppsfragor om
sjalvbestammande och integritet, fragor kring handlaggningen av personer med demens-
sjukdom samt fragor géllande resonemang kring betydelsen av néarstaende. Vi anser att var
intervjuguide ar val genomarbetad och ar ett lampligt underlag for bade for vart syfte och
fragestallningar och den har varit till en stor hjalp under intervjutillfallena.

Langemar (2008) menar pa att i regel tar en intervju mellan 40-90 minuter och vara intervjuer
tog mellan 45-60 minuter. Platsen dar intervjun sker &r viktig da respondenten behdver kanna
sig trygg i situationen for att oppna sig infor en frammande person (ibid.), i vart fall tva
personer. Vi har utfort samtliga intervjuer pa vara respondenters arbetsplatser och Widerberg
(2002) menar pa att detta kan vara till forskarens fordel da arbetsplatsen ger forskaren en
helhetsbild av respondenten. Vi gjorde det medvetna valet att utféra samtliga intervjuer pa de
fem stadsdelarnas respektive bistandsenhet for att dels underlatta for vara respondenter samt
dels for att fa en helhetsbild av respondenterna i deras situation. Starrin & Renck (1996) anser
aven att klimatet mellan forskaren och respondenten &r viktigt. Att som forskare dela
erfarenhet med respondenten kan bidra till att respondenten blir mer personlig i sina svar. Vi
delar erfarenheter med respondenterna da vi sjélva har arbetat som bistandshandlaggare inom
aldreomsorgen och forstar deras resonemang och reflektioner pa ett djupare sétt &n om vi inte
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hade delat den erfarenheten (se 3.4 Forforstaelse). | den initiala kontakten fick respondenterna
veta att vi arbetat som bistandshandldggare inom &ldreomsorgen. Merparten av
respondenterna fragade dven vid intervjutillfallet om vara erfarenheter av arbetet, vilket kan
ha lett till att de k&nde ett storre fortroende gentemot oss som intervjuare.

Langemar (2008) anser att det ar fordelaktigt att spela in intervjuerna. Vi har spelat in atta av
tio intervjuer. En respondent valde att avsta fran att bli inspelad och vid ett intervjutillfalle
svek tekniken oss varav vi gick miste om ljudupptagningen. Inspelningen gjordes med vara
mobiltelefoner, ljudfilerna fordes darefter 6ver till datorn for att senare forvaras sakert pa en
extern harddisk. Vi har skickat ut intervjuguiden till tva av respondenterna i forhand da de
efterfradgade att fa ta del av den innan intervjutillfallet.

3.1.2 Vinjettmetoden

Vinjetter ar korta berattelser som beskriver en situation, en person eller en héndelse, och
utifran berattelsen foljer fragor eller pastaenden som respondenten ska ta stéllning till
(Jergeby 1999). Vid konstruktionen av vinjetten &r det viktigt att tanka pa att den ska vara latt
att folja, logisk, trovérdig och inte for svar sa att respondenten tappar traden. En av metodens
styrkor ar att respondenterna stélls infér samma referens. Kritik som framforts ar att vinjetten
riskerar att vara hypotetisk istallet for realistisk. Det kan &ven vara svart att veta vad
respondenten lagger till eller drar ifran fran den ursprungliga berattelsen som sedan leder till
deras svar (ibid.).

Vi har anvént oss av vinjetter som ett komplement till intervjuerna. Syftet med vinjetterna ar
att de ska fungera som exempel for att askadliggora och levandegora situationer som
bistandshandlaggare kan mota i sitt arbete med personer med demenssjukdom. Genom
vinjetterna far vi mojlighet att konkret visa hur respondenterna reflekterar kring specifika fall
och hur de skulle agera i liknande situationer. Vi utformade tva vinjetter som berdr tva olika
typer av situationer som bistandshandlaggaren kan méta och behova ta stéllning till nar den
enskilde har en demenssjukdom (se bilaga 3: Intervjuguide for att l&sa vinjetterna i sin
helhet). Fem respondenter reflekterade kring vinjett ett och de resterande fem reflekterade
over vinjett tva. Vi upplever att vi har lyckats konstruera vinjetter som ar trovardiga och
respondenterna har vittnat om att fallen vi beskrivit har varit klassiska och typiska fall som de
flesta av dem har mott i praktiken.

3.2 Urval

Holme & Solvang (1997) patalar att urvalet ar en avgorande del i en studie. Om man som
forskare talar med “fel personer” i sitt urval kan det resultera i att studien blir oanvandbar
(ibid.). Vi har valt att intervjua tio bistandshandlaggare i Goteborgs stad, och vi har gjort en
begransning i urvalet da vi bada har arbetat som bistandshandléggare inom aldreomsorgen. Vi
valde att inte kontakta den stadsdel dar den ena av oss har arbetat eftersom det finns en
relation mellan forskare och respondent. Langemar (2008) anser att urvalet vid en kvalitativ
forskning ska vara bade genomténkt och strategiskt utifran studiens syfte och fragestallningar,
vilket vi anser att vi har lyckats med.

Langemar (2008) beskriver att man ofta anvander sig av en kombination av ett tillgdnglighets-
urval och handplockat urval. Handplockat urval handlar om att fritt fa vélja deltagare ur
populationen man studerar. | regel har man dock inte det utrymmet utan man far utga fran ett
tillganglighetsurval. Det kan exempelvis innebédra att man tar kontakt med en eller flera
personer i den grupp man vill studera och sedan far de formedla informationen vidare dven
kallat snobollsurval (ibid.). Vi har anvant oss av bade tillganglighetsurval och handplockat
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urval. Kriteriet for att delta i var studie var att man arbetade som bistandshandlaggare inom
aldreomsorgen. Det handplockade urvalet medférde att det var upp till oss att bestdmma vart
vi ville soka respondenter, och valet foll pa Goteborgs stad. Tillganglighetsurvalet skedde
genom att vi bad de utvalda stadsdelarnas chefer att formedla forfrigan om deltagande i
studien istallet for att vi vande oss till var och en av bistandshandlaggarna.

Vi har sokt information om vart forskningsomrade gallande arbetet med personer med
demenssjukdom for att fa kunskap och fa en 6versikt pa kunskapslaget som det ser ut idag. Vi
har anvant oss fraimst av Goteborgs Universitetsbiblioteks sokfunktion, déar har vi kommit
over bade artiklar, bocker, FoU-rapporter och avhandlingar. Nar den hér sokfunktionen inte
varit tillracklig har vi &ven anvant Google Scholar och ProQuest Social Sciences. Vi har
anvant oss av foljande engelska och svenska sokord: demens, dementia, sjalvbestammande,
self-determentation, decision making, integritet, integrity, house care, etik, ethics, &ldre,
elderly, elder care, aldreomsorg, bistandshandlaggning, bistandshandldggare, etiska
dilemman. Mycket forskning kring personer med demenssjukdom har bedrivits inom den
medicinska varlden av forklarliga skdl da det ar en sjukdomsdiagnos. Vi gjorde en
avgransning om att inte ta med litteratur som mer eller mindre enbart rérde fragor med
relevans for hélso- och sjukvard. Vi har inriktat oss pa litteratur som har fokus pa de sociala
aspekterna av en demenssjukdom.

3.3 Bearbetning och analys

Vi har transkriberat samtliga intervjuer till skrift. Vid transkribering av intervjuer brukar det
uppmuntras att man skriver ut alla ord, dock finns det undantag for detta. Ett undantag ar att
man inte behover skriva ut samtliga utfyllnadsord sasom ”liksom” och ”Mmm..” som inte har
nagon meningsfullhet infor tolkningen av materialet (Langemar, 2008). Vi har anvant oss av
denna undantagsregel da vi inte har skrivit ut vara respondenters utfylinadsord, da vi anser att
det inte har haft ndgon betydelse for varken var bearbetning av materialet eller vart
analysarbete. Vi har &ven &ndrat ordfoljden i vissa citat som redovisas i resultatdelen for att
texten ska flyta battre. Talsprak och skriftsprak dverensstammer inte alltid, dock anser vi att
de h&r mindre justeringarna inte har andrat innebdrden i vad som sagts.

Det finns en rad olika analysmojligheter. Det mest frekventa tillvdgagangssattet inom
kvalitativ forskning ar det empirinara forhallningssattet, vilket betyder att man uttyder teman
utifran det empiriska materialet (Langemar, 2008). Vi har utgatt ifran det empirinara
forhallningssattet och vi har anvant oss av tematisk analys. Detta innebar att vi har
sammanstallt allt vart insamlade material, och darefter forsokt uttyda vilka teman som
aterkommer i det insamlade materialet och vilka teman som anses vara mest lampliga for vara
fragestallningar (Widerberg, 2002). Allt eftersom har vi dven fort samman olika teman som
anses vara nara forenade och pa sa satt skapat en helhet av materialet (Langemar, 2008). Vara
teman Overlappar varandra och flera teman kan upplevas som att de har liknande innehall,
men vi anser att det ar nodvandigt att lyfta fram s manga aspekter som mojligt for att ge
empirin en rattvis bild. Widerberg (2002) menar pa att tematisk analys kan vara anvandbart
nar man ska reflektera dver olika samband mellan olika teman och/eller rubriker och darmed
synliggora olika monster. De hdr temana har vi dérefter analyserat med hjélp av de teorier vi
har valt och den tidigare forskning som vi presenterar i kommande kapitel. For att kunna
besvara vara fragestallningar behdver vi finna olika samband som styrker vara antaganden
och slutsatser. Vi anser att tematisk analys ar en lamplig analysmetod som har underlattat for
oss i bearbetningen samt analysen av vart insamlade material.
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3.4 Forforstaelse

Var forforstaelse ar nagot vi inte kan bortse ifran och vi maste ha den for att forstd nagot
overhuvudtaget. Forforstaelsen bestar av allt vi tror och vet, och den &r pa gott och ont genom
att den ar en forutsattning for var forstaelse samtidigt som den sétter granser for vad vi kan
forsta (Langemar, 2008; Sohlberg & Sohlberg, 2009). Vi har bada erfarenhet av att arbeta
inom &ldreomsorgen som vardbitrade inom hemtjanst och sarskilt boende samt som
myndighetsutdvare pa bistandsenheten som bistandshandlaggare vilket gor att vi har en viss
narhet till forskningsproblemet. Vara arbetserfarenheter kommer fran olika kommuner och
som bistandshandlaggare innebér det att vi har olika erfarenheter av till exempel delegation
over beslutsfattande, arbetssétt och riktlinjer. Att vi bada har erfarenhet av bistands-
handlaggning har inneburit att vi har kunnat diskutera sinsemellan om likheter och skillnader
gallande arendehantering. Trots att bada har arbetat som bistandshandlaggare har vi upptackt
att det finns manga skillnader i vara erfarenheter.

Det ar viktigt att klargora varifran vi kommer nar vi bedriver forskning da var forskning ar
direkt kopplat till vara antaganden om livet (Pease, 2010). Att vi bada har erfarenhet fran
aldreomsorgen har varit avgorande for val av amne eftersom det ar ett omrade som vi ar
bekanta med. Vi har kunskap om vilken lagstiftning som ligger till grund fér handlaggningen,
hur handlaggningsprocessen gar till fran ansokan till beslut och vi har ocksa erfarenhet av
arenden dar det inte ar sjalvklart hur man ska handla trots lagar och riktlinjer.

Langemar (2008) anser att nar man samlar in material och analyserar ar det viktigt att bade ha
narhet och distans till &mnet och aven ha férmagan att pendla mellan de tva. Narhet har fokus
pa likhet och att man som forskare har inlevelse och formaga att identifiera sig med
respondenterna och se saker fran deras perspektiv. Vara erfarenheter av att arbeta som
bistandshandlaggare gor att vi forstar arbetet och det respondenterna sager pa ett battre satt
och kan stélla relevanta féljdfragor, vilket skapar en narhet till vart forskningsomrade. Distans
innebar att man ar éppen infor olikheter och ifragasatter det som anses som sjalvklart. Vi
maste kontinuerligt arbeta med att ha en viss distans till forskningsproblemet, och idealet bor
vara att man pendlar mellan narhet och distans. Det innebéar att man ska vara bade kreativ och
idérik samtidigt som man &r sjalvkritisk och reflekterande, och detta ar ett férhallningssatt
som vi har stravat efter och som vi anser att vi har uppnatt (ibid.).

3.5 Etiska 6vervéganden

Innan intervjuerna utformade vi ett informerat samtycke (se bilaga 2: Informerat samtycke)
som respondenterna fick skriva under vid intervjutillfallet. Informationen om studien och
deltagandets villkor ska alltid ges i forvag. Det finns inget krav pa att det informerade
samtycket bade ska vara skriftligt och muntligt, men i manga fall kan det vara fordelaktigt
(Langemar, 2008). Vid samtliga intervjuer informerade vi muntligt om det skriftliga
informerade samtyckets inneb6rd. Samtycket bestod av information om studiens syfte och
vart tillvagagangssatt. Vid varje intervju informerade vi om respondenternas frivillighet och
att de far avbryta sin delaktighet nar som helst i processen. Respondenterna fick information
om att det insamlade materialet fran intervjuerna kommer att behandlas med storsta mojliga
forsiktighet och endast anvandas i studiens syfte. For att skydda respondenterna fran
igenk&nning upplyser vi dem om att vi kommer att anonymisera intervjuerna och anvanda
fiktiva namn i studien. Vid vissa citat har vi medvetet valt att inte ange namnet pa
respondenten eftersom det ar valdigt specifika fall som kollegorna kan kénna igen och darmed
identifiera vem som sagt vad. Stadsdelen dér de arbetar kommer inte heller nd&mnas for att
forsvara igenkanning av respondenterna, samtidigt som det inte &r relevant att gora atskillnad
av stadsdelarna da vi inte ar ute efter att jamfora stadsdelar sinsemellan. Genom det
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informerade samtycket, forvaringen och anvéndandet av materialet samt anonymiseringen av
respondenterna har vi tillgodosett samtyckeskravet, konfidentialitetskravet, nyttjandekravet
och informationskravet (Vetenskapsradet, 2002).

Att bedriva vetenskaplig forskning med personer med demenssjukdom som malgrupp &r en
etisk forsvarad fraga (Berghmans & Ter Meulen, 1995). I regel ar det informerade samtycket
sjalvklart dock finns det vissa samhallsgrupper, exempelvis personer med en demenssjukdom,
som ibland inte har formagan att fatta sjalvstandiga beslut och darmed samtycka till ett
deltagande som kan forsvara det informerade samtycket (Langemar, 2008). Vi ser svarigheter
i att intervjua aldre med demenssjukdom da man som forskare inte kan vara helt saker pa
samtycket och att personen har den insikt som kravs for att forstd studiens syfte och
fragestéllningar. Rent forskningsetisk kan det vara svart att motivera valet att intervjua
personer som eventuellt inte forstar vad deras deltagande i studien gar ut pa. Aldre med
demenssjukdom har en stor plats i var studie utan att faktiskt delta. Ur ett etiskt perspektiv
kan det ses som problematiskt da vi talar om aldre med demenssjukdom men inte med dem. |
var studie utgar vi ifran bistandshandlaggarens perspektiv och vara fragestallningar berdr hur
de hanterar drenden kring &ldre med demenssjukdom. P4 sa satt ar det inte avgorande att vi
aven for in de aldre med demenssjukdoms talan i studien.

3.6 Metoddiskussion

En begransning med metoden som vi kan uttyda ar att vi inte fullt ut kan avgéra om svaren vi
har fatt fran vara respondenter ar utifran yrkesrollen och hur de praktiskt arbetar eller om
svaren &r mer politiskt korrekta, att de svarar det de tror &r ratt och som de tror att vi forvéantar
0ss att de ska svara. Darmed vet vi inte om deras svar 6verensstammer med hur de faktiskt
hanterar handlaggningen av aldre med demenssjukdomar eller om det insamlade materialet
endast beskriver hur handlaggningen bor ga till enligt lagar och riktlinjer. En fortjanst med
metoden ar att respondenterna far en mojlighet att stanna upp for att reflektera och resonera
kring sin yrkesutdvning och diskutera ett &mne som behover uppmarksammas. Att tillatas att
reflektera dver sitt arbete kan tankas 6ka mojligheterna for att lyfta svara frdgor/amnen och pa
sa satt utveckla arbetet.

Vi har anvéant oss av bade original- och sekundarkallor i teorikapitlet. Detta ser vi som en
fortjanst da varvandet av kallor har hjalpt oss att forsta inneb6rden i teorierna béttre, vilket har
bidragit till att vi har gjort en battre analys av var empiri. Anvandandet av sekundarkallor
forsakrar att teorierna redovisas pa ett trovardigt och rattvist satt. Vi har bedomt de
sekundarkallor som vi har anvéant som adekvata da forfattarna ar val etablerade inom sina
omraden. Annu en fortjanst med att anvéanda original- och sekundarkallor ar att vi far
ursprunget till teorierna, samtidigt som vi ar medvetna om att teorier inte star still utan
utvecklas med tiden och darfor har vi valt att ta in sekundarkéllor.

3.6.1 Arbetsfordelning

Det kan vara fordelaktigt om man ar tva skribenter i en kvalitativ forskning. Detta med
anledning av att materialet ar ofta mycket omfattande och det ar tidskravande att bade
transkribera och analysera materialet. Resultaten kan dven anses vara mer genomarbetat och
tolkningarna kan vara mer valgrundade, da det finns utrymme att reflektera och argumentera
med varandra (Langemar, 2008). Vi instammer med Langemars (2008) ovanstaende
resonemang. Vi anser att det har varit fordelaktigt att vi har varit tva och pa sa satt haft ett
delat ansvar for den har studien. Vi bada har varit med vid samtliga intervjuer och bada har
haft en aktiv roll vid intervjutillfallena. Intervjuguiden bestar av olika teman och under
intervjuerna delade vi upp ansvaret for de olika temana. Vi turades om att stélla fragor och att
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fora anteckningar. Vi delade upp intervjuerna och transkriberade hélften var. Vi har sokt och
last litteratur samt skrivit sammanfattningar var for sig, men all text har senare genomarbetats
gemensamt. Nar samtliga intervjuer var genomfdérda gjorde vi en lista pa relevanta teman som
vi delade upp och sedan sammanstallde var for sig utifrdn empirin. Darefter satt vi
tillsammans och sammanvévde olika teman med varandra till en enhetlig text som vi sedan
tillsammans applicerade vara teorier pa. Avslutningsvis har vi suttit tillsammans och utformat
den avslutande diskussionen. Vi ar medvetna om att det stundvis har varit tidskrdvande, men
samtidigt anser vi att det har varit en tillgang att vara tva da vi har diskuterat tankar och
iakttagelser. Pa sa satt har vi fordjupat vara resonemang och perspektiv, och fatt en
fordjupning av amnet som vi annars eventuellt hade gatt miste om. Att vi har kunnat diskutera
och jamfora tolkningar med varandra 6kar &ven reliabiliteten (tillforlitligheten) for studien.

3.6.2 Validitet, reliabilitet och generaliserbarhet

Holme & Solvang (1997) anser att validitet och reliabilitet inte ar lika centralt i kvalitativa
studier som kvantitativa eftersom att man vid kvalitativa studier har mer fokus pa att skapa en
forstaelse infor vissa fenomen. Watt Boolsen (2007) tar upp det faktum att kvalitativa studier
inte sallan ifragasatts eftersom det rader tvivel om huruvida man verkligen kan dra nagra
riktiga slutsatser och om resultaten man kommer fram till verkligen &r sanna. Vi instdammer i
att det ar svart att hitta allmangiltiga svar i kvalitativa studier, men samtidigt genom att
bedriva kvalitativ forskning Okar det forstaelsen av foreteelser vilket kan vara minst lika
viktigt som matbar fakta.

Befring (1994) menar pa att om man i férhand har strukturerat upp intervjun genom att ha
forberett relevanta fragor sa forstarker man studiens reliabilitet. Man skapar bade hag validitet
och reliabilitet om man skapar en intervjusituation som ger utrymme bade for intervjuaren
och respondenten att komma till tals. Vi valde att sétta en tidsgréns for intervjuerna som var
rimlig for att tdcka in det som var av mer grundldggande karaktar samtidigt som det fanns
tidsutrymme for en djupare diskussion. Fragornas ordningsfoljd &r viktig, att man borjar med
fragor som anses vara relativt enkla och successivt gar 6ver till mer svara fragor (ibid.). Vara
fragors ordningsfoljd var val genomtankta. Vi inledde vara intervjuer med att stalla nagra
bakgrundsfragor till vara respondenter for att pa sa satt skapa en trygg atmosfar for att senare
overga till fragor som det gick att reflektera djupare kring.

Validitet har fokus pa hur giltigt matresultatet ar (Befring, 1994) och om man verkligen mater
det man avser att mata (Sohlberg & Sohlberg, 2009; Holme & Solvang, 1997). Det handlar
om hur val fragorna man staller till respondenterna ger svar pa vad man vill undersoka
(Djurfeldt, Larsson & Stjarnhagen, 2010). Kvale (1997) menar pa att validitet ar inriktat pa
riktigheten och styrkan i ett yttrande. Att validera innebér att kontrollera, att man
kontinuerligt kritiskt reflekterar Over resultatens trovérdighet, rimlighet och tillforlitlighet.
Det handlar d&ven om att ifrdgasatta genom att beakta om man undersoker det man forsoker
undersoka. Dock bér man ha i atanke att validitet har en viss osékerhet da det alltid finns en
mojlighet for att antingen argumentera for eller emot en viss tolkning (ibid.).

Reliabilitet ar inriktat pa graden av matprecision (Befring, 1994) och om det empiriska
materialet ar palitligt (Holme & Solvang, 1997). Reliabiliteten bestams utifran hur méatningen
har gjorts och hur noggrann man &r vid bearbetningen av materialet (Holme & Solvang,
1997). Kvale (1997) menar pa att reliabilitet mater resultatens tillforlitlighet och en studies
reliabilitet ar ndra férenat med om resultatet kan appliceras till andra situationer. Ett
tillvagagangssatt for att tillforsakra reliabiliteten i en studie bér man reflektera éver om
respondenterna andrar sina svar under en intervju och om respondenterna skulle ge samma
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svar om det var en annan intervjuare (ibid.). Holme & Solvang (1997) menar pa att genom att
kontinuerligt kritisk préva och beakta noggrannheten vid bearbetningen av det insamlade
materialet uppnar man bade validitet och reliabilitet.

Vi finner att var studie uppnar tillfredstallande nivaer av validitet och reliabilitet. Vi har
kunnat se att var intervjuguide har varit ett bra hjalpmedel for att kunna besvara studiens
fragestallningar och pa sa satt har vi kunnat underscka det vi forutsatte att undersoka. Utifran
respondenternas svar har vi kunnat uttyda att de ger liknande svar. De skiljer sig i detaljer
men helheten &r densamma vilket styrker studiens trovardighet och tillforlitlighet. Att vi har
varit tva om att tolka det insamlade materialet har medfort att vi med storre siakerhet kan saga
att vi har kunnat tolka materialet pa ett tillfredsstallande satt och pa sa vis oOkat tro-
vardigheten for att vi har tolkat respondenternas utsagor rétt. Vi anser att vi har varit nog-
granna vid bearbetning av materialet da vi gemensamt har gatt igenom insamlade materialet.
Forst efter intervjuerna har vi valt teman utifran materialet som fordjupas i analysen och det
visar pa att vi later materialet tala. Vi har varit noggranna med att summera varje tema som vi
ansett varit relevanta for att besvara fragestallningarna, och senare valt bort de teman som inte
var av samma relevans som de vi latit vara kvar i analysen. Det har varit tidskravande, men
nodvandigt for att halla den roda trdden i uppsatsen. Vi tva, med var bakgrund som
bistandshandlaggare, har ocksa haft en betydelse for studiens resultat. Det kan antas att
respondenterna kande sig mer trygga att lamna ut information till oss pa grund av att vi delar
erfarenheter. Var bakgrund har varit en fordel i det har sammanhanget da vi forstar
respondenternas svar pa ett satt som andra intervjuare inte hade kunnat gora utan en liknande
bakgrund. Darmed hade kanske resultatet blivit ett annat med andra intervjuare.

Kvale (1997) anser att nar man har uppnatt bade validitet och reliabilitet vid en studie aterstar
fragan om resultaten och slutsatserna kan appliceras till andra situationer, det vill sdga om
resultaten och slutsatserna ar generaliserbara. Djurfeldt, Larsson & Stjarnhagen (2010) menar
pa att det ar svart att generalisera resultat vid kvalitativa studier. Kvale (1997) menar pa att
det kan bero pa att det ar for fa respondenter som deltar i studien. Var studie grundas pa
enbart tio respondenters utsagor, vilket ar for fa for att kunna séga att det ar giltigt for alla
bistandshandlaggare. Det ar aven svart att generalisera personers reflektioner och tankar. Vi
anser dock att vart resultat inte hade blivit annorlunda om vi hade bytt ut vara respondenter
mot tio andra bistandshandlaggare, da vi har kunnat se att respondenterna for liknande
resonemang.
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4. Tidigare forskning

Har presenterar vi tidigare forskning med relevans for studiens syfte, som bestar av
vetenskapliga artiklar, avhandlingar samt en FoU-rapport. Texterna har fokus pa aldre
personer, demens, yrkesetik, rattssakerhet och professioners roll.

4.1 Svarigheter kring beslutsfattande och sjalvbestammande

Wilber (2001) studerar hur man fattar beslut nar en person har en demenssjukdom. Forfattaren
har identifierat sex olika aspekter vars varden maste vagas mot varandra for att kunna fatta ett
beslut om att begrénsa en persons sjalvbestdmmande. 1) Balansen mellan frihet och sékerhet.
2) Dels har staten en skyldighet att skydda utsatta personer och dels har man som vuxen
grundldggande medborgerliga rattigheter. 3) Vad &r det basta alternativet for den enskilde? 4)
De formella atgarderna (sasom juridiska beslut) till de informella atgarderna (sasom stod fran
familj och vanner). 5) For- och nackdelar gallande standardiserade respektive individuella
insatser. 6) Utgangspunkten &r att vuxna har formagan att fatta sjalvstandiga beslut, samtidigt
som man maste sakerstalla att den enskilde ar informerad och att samtycket ar giltigt. Det som
Wilber (2001) lyfter fram visar pa att begransa en persons autonomi och sjalv-
bestammanderatt ar bade svarhanterligt och komplext.

Wilkinson (2001) har skrivit en artikel om personer som inte har férmagan att fatta
sjalvstandiga beslut pd grund av demenssjukdom. Hon menar pa att demenssjukdom é&r
forknippad med en nedgang géllande den enskildes formaga att resonera och gora
bedémningar, vilket i sin tur har en inverkan pa den enskildes kapacitet att fatta sjalvstandiga
beslut. Da man har den enskildes sakerhet och valmaende i atanke, gér man ibland ett aktivt
val att utesluta personen fran beslutsprocessen och pa sa sétt asidosatta den enskildes rétt till
autonomi. Det finns en atskillnad mellan vad man tror ar det ratta for en person och vad
personen sjalv skulle vilja om den hade formagan att uttrycka sitt sjalvbestammande. Faktum
kvarstar att sa lange personer med demenssjukdom associeras med att vara oférmogna att
fatta sjalvstandiga beslut, s kommer autonomi att fortga att vara ett problem. For att minska
problemet med att personer med demenssjukdom uppfattas som oférmdgna att besluta om
angelagenheter gallande sina liv. Wilkinson (2001) foresprakar en tidig diagnostisering samt
att det tillsatts en juridisk person som foretrader personens intresse.

4.2 Insikt och motet med personer med demenssjukdom

Woods & Pratt (2005) belyser i sin artikel begreppet insikt samt ndgra av de juridiska och
etiska fragor som har ett samband med erfarenheter i arbetet med personer med demens-
sjukdom. De etiska principer som forfattarna ser som framtradande &r att géra val, att inte
gora skada samt respekt for autonomi stallt mot paternalism. Forfattarna pekar pa att nar en
person brister i insikt riskerar personen att ses som en “icke-person”, personen beddms
darmed som oférmdgen att ta egna beslut eller att bidra till beslut som rér ens liv. En vanlig
slutsats ar att kognitiv nedgang sasom en demenssjukdom foljs av bristande insikt. Det har
visat sig vara svart att gora bedémningar av insiktsniva. Det ar inte ovanligt att familje-
medlemmar eller att professionella ser att gora val och att inte orsaka skada vager mer &n
personen med demenssjukdoms autonomi och pa sa vis undgar man att befinna sig i en
obekvam position. Resultatet av att yrkespersoner gor avsteg fran autonomin blir att bristen pa
insikt befasts som verklig. Nar man val har bedémt att det saknas insikt i en viss fraga blir det
latt att det generaliseras till att galla andra eller alla 6vriga funktionsférmagor for att undvika
att orsaka skada. Det behdvs att det gors en noggrann bedémning av grad av insikt dar hansyn
tas till personens sociala sammanhang som syftar till att fortydliga och vardesatta personens
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onskemal. Att sitta personens basta i centrum genom att uppmarksamma onskemal och
kanslor ar nagot den professionella kan uppna genom noggrann observation av icke-verbalt
beteende eller att végledas av personens preferenser innan sjukdomen (ibid.).

Robertsson, Nordstrom & Wijk (2007) har skrivit en artikel dér de beskriver olika perspektiv
for hur man mater dalig insikt. De menar pa att personer med Alzheimers sjukdom inte séllan
har dalig insikt i sin sjukdom. Artikeln bygger pa en litteraturstudie fran aren 1993-2003. De
beskriver tre perspektiv: det neuropsykologiska, det psykologiska och det sociopsykologiska
perspektivet. Det neuropsykologiska perspektivet har fokus pa att forklara dalig insikt som
hjarnskador. Pa sa satt ses beteenden endast som ett uttryck fran hjarnan och inte som ett
manskligt beteende, och genom detta perspektiv objektifieras den enskilde. Det psykologiska
perspektivet har fokus pa den enskildes copingstrategier och forsvarsmekanismer. Dock
saknas i detta perspektiv det sociala sammanhanget och dess betydelse. Det
sociopsykologiska perspektivet ar inriktat pa samverkan mellan den enskilde och deras
narstaende. | detta perspektiv tas det dock inte hansyn till olika copingstrategier och
forsvarsmekanismer. Robertsson, Nordstrom & Wijk (2007) anser for att ge den mest
lampliga varden foér en person som har Alzheimers sjukdom behdvs en fordjupad forstaelse
infor den enskildes insikt om sjukdomen. Dalig insikt beskrivs detaljerat i samtliga tre
perspektiv. Dock drar forfattarna slutsatsen att man inte fullt ut forstar vad dalig insikt innebéar
eftersom insikt endast studeras utifran ett perspektiv i taget. De menar pa att man behover
integrera de olika perspektiven och foresprakar darmed en tvarvetenskaplig forskning kring
dalig insikt gallande personer som har en Alzheimers sjukdom (ibid.).

Melin Emilssons (1998) avhandling handlar om vardbitraden och vardtagare pa tre olika
gruppboenden for dldre med demenssjukdom. P boendena &r demenssjukdomens narvaro
pataglig, och ar det som sammanfor personerna med demenssjukdom med vardbitradena.
Motena mellan vardbitradena och de aldre sker i olika vérldar dar verklighetsbilder och
uppfattning om tid och rum skiljer sig at. Det som annars &r sjalvklart i kommunikationen
med andra manniskor praglas av stor osékerhet da den 6msesidiga forstaelsen i kontakten &r
flyktig. Bemotandet utgor kérnan i kontakten med personer som har en demenssjukdom. |
arbetet med personer med demenssjukdom uppstar tolkningssvarigheter och deras uttrycks-
satt kan vara okontrollerbara och ofdrutsdgbara. Att tolka och forsta personer med demens-
sjukdom &r svart. Kanslor av vanmakt och hoppléshet 6ver att inte klara av det tillrackligt bra
ar nagot som vardbitradena upplever dagligen (ibid.).

4.3 Yrkesetik och rattssakerhet

Silfverbergs (1996) avhandling har som syfte att beskriva och forsta yrkesetik med
utgangspunkt hos vardbitraden och chefer inom hemtjansten. | avhandlingen berérs hur vard-
bitradena och deras chefer tanker kring etiskt svara situationer och hur de forhaller sig till
lagar och foreskrifter som ér till grund for verksamheten. Hemtjanstens formella végledande
normer &r sjalvbestammande, integritet, normalisering, helhetssyn, kontinuitet och flexibilitet.
Dessa normativa principer hénvisar till en generaliserad annans abstrakta manniskovarde och
inte till en specifik individs unika identitet. | praktiken stélls hemtjanstpersonalen infor
skiftande situationer som staller olika krav pa dem att tolka, bedéma och vélja handling. |
dessa situationer star det i deras makt att 6vervaga hur de ska handla pa ett gott satt for den
hjdlpbehdvande. Det innebér ibland att man gar emot de formella principer och normer som
finns for yrkesverksamheten for att lata den enskilde fa tillgang till sitt eget meningsskapande.
Silfverberg (1996) menar pa att forhalla sig till de varden och dygder som forknippas med att
handla medmanskligt innebar att kunna hjalpa en manniska pa dennes egna villkor utan att
behova gora avsteg fran sina egna varderingar. Den unika manniskans situation riskerar att
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forbises av principetikens forenkling av verkligheten. Att vara lyhdrd for ménniskans
individuella behov och beakta handlingars inneboende varden fér de manniskor som ska
hjalpas leder till att yrkesetiken kan stracka sig langre an den regelstyrda yrkesetiken (ibid.).

Gove & Georges (2001) gor i sin artikel en dversikt Over lagstiftningar i Europa géllande
rattssakerheten for personer med demenssjukdom. Malséttningen med artikeln ar att skapa en
djupare forstaelse infor personer som saknar férmagan att fatta beslut. Mellan aren 1997-1999
och 1999-2000 fanns det tva EU-projekt som hade i syfte att forbattra skyddet och
rattigheterna for personer med demenssjukdom. 17 l&nder i Europa ingick i artikeln, dar-
ibland Sverige. Samtliga lander som ingick i studien har en lagstiftning som handlar om att
personer som inte har formagan att fatta sjalvstandiga beslut har réatt till god man/férmyndare.
Inte sallan behover personer med demenssjukdom tillsyn dygnet runt och flyttar da till ett
boende. I ett flertal lander har personer med en demenssjukdom blivit placerade pa ett boende
eller en dagverksamhet mot deras vilja (eller snarare utan deras godkannande). Inte sallan
anvéander man aven runt om i Europa olika medel for att begransa den enskildes rorelsefrihet
sasom balten eller larm. Gove & Georges (2001) tar dven upp dilemmat kring nér personer
med en demenssjukdom saknar insikt och inte kan ge sitt samtycke i samband med en
medicinsk behandling. Gove & Georges (2001) kom fram till att lagarna ar utformade olika i
de olika landerna, men att de ger liknande skydd for sina medborgare. Det ar fa lagar som
vander sig specifikt till personer med demenssjukdom, utan de vander sig till personer som
antingen har en mental oférmaga, en stérning eller en sjukdom.

4.4 Dilemman i bistandshandlaggning

Dunér & Nordstrom (2003) har undersokt hur bistandshandléggare resonerar och agerar i
olika arenden for att pa sa satt utveckla kunskapsomradet. | rapporten redovisas tva typer av
dilemman som bistdndshandlaggare kan erfara: dkta dilemman och skendilemman. Akta
dilemman har fokus pa den enskildes sjalvbestimmande och sjalvstandighet i forhallande till
ansvaret vi har infor varandra. Det finns en stridighet mellan bistandshandlaggarnas ansvar
géllande vélfard och den enskildes rétt till sjalvbestimmande. Darmed finns det en riskaspekt
kring detta, att riskera att bega overgrepp eller underlatelse i arbetet. Skendilemman ar mer
inriktat pa relationen mellan den enskilde och narstaende samt relationen mellan den enskilde
och forvaltningen. Det kan finnas en svarighet i detta om den enskilde och dess anhériga inte
ar overens om vilket hjalpbehov den enskilde har och férvaltningens befogenheter i att
tillgodose behoven. Skendilemman &r i sin tur indelade i tva inriktningar, intresse-
motsattningar (motséttningar mellan den enskilde och deras anhdriga) och resursbrist
(motsattningar mellan den enskildes behov och vilja och organisatoriska aspekter). Det
synliggjordes dven en viss frustration bland bistandshandlaggarna som deltog i rapporten nar
de talade om att juridiken inte 6verensstaimmer med verkligheten. Bistandshandlaggarna anser
att lagstiftningen inte passar in med det som de méter i sitt arbete (ibid.).
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5. Teori

| det hér kapitlet redovisar vi de teorier vi har valt att anvdnda och som vi senare har
applicerat pa vart insamlade material. Vi inleder med en kort motivering till vart teorival och
darefter beskriver vi synen pa manniskan som subjekt eller objekt. Sedan beskriver vi fyra
huvudinriktningar inom normativ etik samt de fyra etiska principerna. | slutet av kapitlet
presenterar vi begreppet pastoralmakt.

Teorivalet foll naturligt pa normativ etik da vi i inledningsfasen bérjade diskutera olika
synsatt kring sjalvbestimmande och integritet i arbetet som bistandshandlaggare. Vi aterkom
standigt till fragor kring vad som &r ratt och fel i handlaggningen av personer med
demenssjukdom, och hur vi an gjorde sa fann vi inga svar. Det ledde till att vi insag den etiska
karaktaren fragorna hade. Samtidigt som vi sjalva stallde de har fragorna, fann vi aven att de
har frdgorna om aldreomsorgens vardegrund togs upp i den litteratur vi laste och i vara
respondenters utsagor. Vara erfarenheter som bistandshandlaggare inom aldreomsorgen har
ocksa bidragit till vart teorival da vi i praktiken har sett vilka etiska dilemman som kan uppsta
i arbetet med personer med demenssjukdom. Vi anser att normativ etik ar lamplig for att fa en
djupare forstaelse infor bistandshandlaggarnas arbete och som en forklaring till hur de
hanterar och reflekterar kring arbetet med personer med demenssjukdom.

5.1 Méanniskan som subjekt eller objekt

Hur vi moter manniskor i arbetet har sin grund i var manniskosyn. Trots olika méanniskosyner
finns det inga argument for att inte respektera manniskans varde. Ménniskovardesprincipen
innebdr att alla manniskor har ett lika varde och att detta varde ska vérderas som hogt
(Blennberger, 2005). Ménniskovardet forlorar inte i varde i samband med en demenssjukdom.
Det hoga vérdet ar grunden for att reflektera 6ver etiska fragor, och begrepp som vérdighet,
integritet, rattvisa och jamlikhet kan ha sin grund i manniskovérdesprincipen (ibid.). Personer
med demenssjukdom har ratt till ovanstaende begrepp och i manga fall far man som
bistandshandlaggare reflektera mer Gver sitt arbete sa att man inte kranker den enskildes
manniskovarde. Det ar ibland latt att kranka nagons sjalvbestammande och integritet nar den
anses brista i insikt. Manniskovardesprincipen regleras aven i Regeringsformen:

Den offentliga makten ska utdvas med respekt for alla méanniskors lika
varde och for den enskilda méanniskans frihet och vérdighet.

(RF, 1974:152, 1 kap 2 §)

Etik och ménniskosyn &r forknippade med varandra, och hur vi uppfattar en manniska har sin
grund i de etiska resonemang vi gor (Henriksen & Vetlesen, 2001). Den ménniskosyn man
har paverkar huruvida manniskan ses som enbart subjekt, enbart objekt eller bade/och. Att se
manniskan som subjekt innebar att:

Ménniskan ar ett aktivt, autonomt och sjalvstandigt subjekt, att hon inom
sig bér resurser for vaxt och utveckling, att hon har att sjélv ta ansvar for
sin utveckling och sitt sjalvforverkligande, att hon ar fri att skapa sig det
liv hon sjélv onskar.

(Eliasson, 1995 s. 55)

I motsats till detta kan ett medicinskt synsétt tillampas dar méanniskan ses som ett passivt
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objekt (Eliasson, 1995). Som ett objekt riskerar ménniskan att utsattas for ansvarsévertagande
och omyndigforklarande. Manniskor med demenssjukdom kan ibland ses som ett objekt da
andra talar och dven fattar beslut at den enskilde. Eliasson (1995) menar att se manniskan som
enbart subjekt eller enbart objekt ar att bara se till halva sanningen. Att se manniskan som
subjekt ar att erkdnna dennes ratt till sjalvbestdmmande, samtidigt som det behbvs en
medvetenhet om att manniskan &r ett objekt som formas i samspel med andra. Att i handlingar
bade respektera den enskilde manniskans sjalvbestimmande och se hennes beroende av andra
ar att ha en bade/och-syn pa manniskan som ger en helhetssyn (ibid.).

Beroende pa hur man ser pa manniskan, som ett subjekt eller objekt, har betydelse for hur
man agerar i arbetet med ménniskor. Ett etiskt dilemma i arbetet med ménniskor &r att dels ser
vi manniskor som sjalvstandiga individer som har ratt till bade sjalvbestaimmande och
integritet, och dels har vi det kollektiva ansvaret for andra. Detta dilemma kan vi inte undga
och de tva principerna beskrivs pa foljande vis:

- & ena sidan respekten for den enskilda, unika manniskan, hennes
sjalvbestdmmande och integritet, och
- & andra sidan det kollektiva och individuella ansvar vi manniskor har
for varandra. I synnerhet [...] principen om vart ansvar for de svaga i
samhallet.

(Eliasson, 1995 s. 58)

Konflikten mellan principerna kréver olika hantering i olika sammanhang, och enligt Eliasson
(1995) ar det viktigt att konflikten halls levande. | svarhanterliga situationer blir det en
balansgang mellan &vergrepp och underlatenhetssynd. Det ansvar man kanner for den
enskildes liv kan latt 6verga till en objektsyn och bli ett Gvergrepp pd manniskans sjalv-
bestammande och integritet med ett omyndigforklarande och férmyndarskap som resultat.
Eller s& kan man ha en subjektsyn dar respekten for den enskildes sjalvbestammande kan
resultera i att man verkar oengagerad, en sa kallad underlatenhetssynd, dar manniskor
overlamnas som ansvariga for sitt eget liv (Eliasson, 1995).

| de fall dar den enskildes 6nskan star emot den professionelles varderingar om vad som ar ett
gott liv blir det svart (Eliasson, 1995). Genom att utga fran till exempel en politisk ideologi,
vardideologi eller professionella principer, sa forlitar man sig pa ett antingen/eller-
forhallningssatt och flyr pa sa satt konflikten. Ett handlingssatt kan vara den professionella
I6sningen dar experten vet bast och kan ta 6ver ansvaret och tvingar pa den enskilde en insats
pa grund av principen om ansvaret for de svaga. En annan losning av principiellt slag &r att
hévda att manniskan &r autonom och den enskilde far darmed béra ansvaret for sig sjalv och
sin utveckling. Att forlita sig pa de principiella l6sningarna kan vara bekvamt for de
professionella. Principer kan dock minska deras utrymme for att anvanda sitt fornuft, sin egen
kunskap och sin forstaelse for manniskor och situationer. Kunskap kravs for att bryta mot
principer, och manskligt fornuft maste kunna utmana de allmanna regler som finns (ibid.).

5.2 Normativ etik

Etiska fragor handlar om vad som &r gott och vad som ar ratt, samt att identifiera och att ta sitt
ansvar. Det verkliga ansvaret gar ut pa att hitta och att ge livet mening bade for sig sjalv och
for andra, samt att identifiera och utforma ett gott liv (Blennberger, 2005). Normativ etik
ber6r grundldggande och generella fragor, och for att finna svar pa vad som &r gott och/eller
ratt kan normativ etik vara anvandbart. Svaren pa de etiska fragorna inom normativ etik beror
reflektioner och att komma fram till vad man ska gdra, hur man ska handla i en viss situation
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samt vilka personegenskaper som &r efterstrdvansvarda (Kagan, 1998).

Den normativa etikens grundldggande karaktér gor att det inte alltid ar uppenbart hur man ska
handla i specifika situationer dar olika faktorer star emot varandra. Om det finns flera av
dessa grundlaggande principer att ta stallning till i frdga om en handling uppstar en konflikt
(Kagan, 1998). For att bestamma om en handling ar moraliskt rétt behéver man bedéma dess
normativa faktorer och hur de interagerar med varandra. Man behéver avgéra vad som gar
forst och vilken handling som har storst inneboende varde om grundldggande principer star
emot varandra. En handlings goda konsekvenser eller att undvika att orsaka skada &r
normativa faktorer som kan bestamma en handlings moraliska status. Beroende pa hur man
bedomer de normativa faktorerna kan handlingar ses som att vara nodvandiga, tillatna eller
forbjudna (ibid.). I normativ etik finns det fyra huvudinriktningar som kommer att presenteras
nedan.

5.2.1 Nyttoetik

Nyttoetik, aven kallad konsekvensetik, ar inriktad pa vilken foljd vara handlingar far och den
handling som ger storst nytta beddms som den mest lampliga handlingen. Konsekvenserna av
en handling blir motiverande for agerandet (Henriksen & Vetlesen, 2001). Bentham (1748-
1832) formulerade principen om att géra nytta, som han senare kom att kalla fér principen om
den storsta mojliga lyckan for alla inblandades intressen (Bentham, 1948). Bentham
definierade nytta pa féljande vis:

By utility is meant that property in any object, whereby it tends to
produce benefit, advantage, pleasure, good or happiness [...] or [...] to
prevent the happening of mischief, pain, evil or unhappiness to the
party whose interest is considered.

(Bentham, 1948 s. 2)

Enligt Bentham (1948) &r det principen om nyttan som godkanner eller ogillar en handling.
Overensstammer en handling med principen om nytta och bidrar till individernas lycka sa &r
det en handling som bor och skall utféras. Foljer man handlingar som gor nytta skapas
valbefinnande, gott och lycka samt att man undviker att orsaka skada (ibid.). Om en handling
ger goda konsekvenser sa ar det en anledning till att utfora handlingen, och omvént om en
handling ger daliga konsekvenser sa ar det en anledning till att avsta fran att handla (Kagan,
1998). Man ska alltid strava efter att dstadkomma sa goda konsekvenser som majligt, och da
ska man réakna in alla tankbara konsekvenser - kortsiktiga som langsiktiga. Om en handling
till en borjan bara far ett litet gott resultat stallt mot en alternativ handling som langre fram
kommer ge ett an battre resultat. D& bor man vélja den andra handlingen da den konsekvensen
genererar basta mojliga konsekvens (ibid.). Den handling som genererar basta mdjliga
konsekvens dr den man ska valja och det & den som har det stdrsta inneboende moraliska
vardet:

Consequentialism claims that there is one and only one factor that is of
intrinsic significance in determining the moral status of an act — the
goodness of the act’s consequences as compared to those of the
alternative acts available to the agent.

(Kagan, 1998 s. 69)

Aktoren har en skyldighet att genomfdra den handling som ger bast konsekvens jamfort med
alternativen (Kagan, 1998). Det kan dock vara svart att dverblicka alla tankbara konsekvenser
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och ndr man val valt en handling kan man inte veta vilka konsekvenserna hade blivit vid en
annan handling. Fragor som vi behdver stélla oss &r till vem ska vi ta storst hansyn till vid
varderandet av konsekvenserna och vad menar vi med goda konsekvenser (Blennberger,
2005)? Kagan (1998) menar att en handling ger goda konsekvenser om den bidrar till att ge en
person battre valbefinnande. Ibland hamnar man i valsituationer dar de handlingar man har att
valja mellan enbart ger daliga konsekvenser, att handlingarna leder till svarigheter eller
lidande for de berérda, men det innebér inte att alla handlingar &r oratta. Istallet galler det att
gora det basta av en dalig situation och den ratta handlingen blir den som bést foretrader det
goda och som innebar minst lidande (Blennberger, 2005; Kagan, 1998).

5.2.2 Pliktetik

Kant (1724-1804) (1997, s. 66) beskriver en plikt som ”en handlings objektiva nodvandighet
av forpliktelser”. Han ser minniskans fornuft som en formédga som utdvar inflytande pa
manniskans vilja, och en god handling utgar bade fran fornuftet och vara plikter. Darmed &r
det fornuftet som styr nér det handlar om att resonera fram vilken den rétta handlingen &r vid
moraliska fragor. Kant (1997) menar pa att vi finner den ratta handlingen genom att folja vara
plikter och med hjélp av fornuftet finner vi vara plikter (ibid.).

Vara moraliska plikter och vad som anses ratt genom vara forpliktelser och inte sjalva
resultatet av vara handlingar ar centrala aspekter inom pliktetiken. Manniskor maste
kontinuerligt ta hansyn till plikter, och den plikt som anses vara mest betydelsefull prioriteras.
En plikt kan ses som en norm och innebar en handling som beordras att géras antingen av 0ss
sjalva eller av andra (Henriksen & Vetlesen, 2001). Kant (1997) anser att plikter & nagot som
galler for samtliga fornuftiga varelser och vara plikter kan ses som en lagstiftning for vara
handlingar. Blennberger (2005) menar pa att inom pliktetiken &r det handlingen i sig som
avgor om den é&r ratt eller fel. Handlingen har en egenskap eller kvalitet som &r positiv eller
negativ och avgdér om handlingen é&r rétt eller fel oberoende av konsekvenserna handlingen far
(ibid.). Inom pliktetiken gar det inte att enbart se till huruvida handlingen far basta majliga
konsekvens, utan andra faktorer vager in och avgor handlingens moraliska varde (Kant,
1997). Kagan (1998, s. 74) forklarar pliktetikens hallning till handlingarnas inneboende varde
framfor goda konsekvenser sahar:

Deontologists believe that goodness of results is not the only normative
factor relevant to determining the moral status of an act; other factors are
relevant as well, and these can have the effect of making it impermissible
to perform the act with the best results.

Det innebér att en handling kanske leder till den bésta konsekvensen, men i pliktetiken &r det
handlingens inneboende varde som beddms och ar vérdet av dalig karaktar ska man avsta fran
att bega den handlingen. Det finns varden som alltid gar fore konsekvenserna, till exempel om
handlingen som ger bast konsekvenser innebar att nagon kommer till skada, kan handlingen
inte vara ratt eftersom dess inneboende varde, att orsaka skada, inte ar bra (Kagan, 1998).

5.2.3 Diskursetik

Habermas (2008) bendmner diskursetik som en kommunikation som handlar om ett
omsesidigt samspel med att ge och ta stéllning till olika skal och olika 6vervidganden som
antingen talar for eller emot nagot. Han talar om ett kommunikativt handlande. Inom diskurs-
etiken argumenterar man och har som malsattning att 6vertyga andra om nagot och pa sa vis
komma fram till ett samférstand (ibid.).
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Inom diskursetik ser man inte etiken som en ensam verksamhet, utan etik formas i det
demokratiska och dialogiska samtalet (Blennberger, 2005). Samférstand av vad som &r en
etiskt korrekt bedomning kraver ett 6ppet lyssnande i det pagaende samtalet. Etik dr pa sa satt
en socialt kommunikativ process dar diskussionen bestar av rationella argument. Det &r
argumentens tyngd som avgor hur stark en position &r (ibid.). Darmed &r spraket valdigt
centralt inom denna inriktning (Habermas, 2008). Ingen har ratt att bestdimma saker Over
nagons huvud och alla har ratt att vara delaktiga i argumentationen. | argumentationen ska
alla ha mojlighet att delta och lagga fram deras argument samtidigt som det ska ges utrymme
for deltagarna att vara uppriktiga och att de ar fria fran tvang. Darmed ska kommunikationen
besta av en absolut inkludering och pa sa satt forsakrar man sig aven om att normerna ar lika
goda for alla parter. Genom att na ett samforstand intar man allas perspektiv och allas
intressen blir beaktade. Samtidigt bor man ha i atanke att man inte kan undvika det
intersubjektiva sammanhanget mellan personerna som deltar i argumentationen da de har
olika relationer till varandra vilket aterspeglas i argumentationen (ibid.). Utifrdn den har
inriktningen fattar man aldrig beslut sjalv utan i samspel med andra och pa sa séatt finner man
goda losningar tillsammans (Henriksen & Vetlesen, 2001).

5.2.4 Dygdetik

Aristoteles (384-322 f.Kr.) anser att alla bor strava efter att gora gott nédr man handlar. Det
racker inte att veta vad som &r gott utan man maste aven vilja gora gott. Den goda handlingen
maste ske pa frivillig vag och far inte patvingas av nagon annan. Vad som anses vara gott kan
se olika ut beroende pa situationen (Aristoteles, 2012). Aristoteles tankar ar grunden till dygd-
etiken som handlar om vem man bor vara som person och vilken karaktar vi vill att manniskor
har. Dygdetiken har fokus pa om vara handlingar &r goda eller onda, och har utgangspunkten i
vad som anses som goda ting. Tva centrala fragor inom dygdetiken &r vilka varden &r centrala
i var gemenskap och vem vill vi vara (Henriksen & Vetlesen, 2001). De eftertraktade
karaktarsdragen ur en moralisk synvinkel kallas dygder och de ger en bendgenhet att handla
pa ett visst satt (Kagan, 1998). Blennberger (2005) forklarar att vara intentioner och sinnelag
blir underlag for hur vi bedémer och handlar, och han definierar dygder pa det hér viset:

Dygder &r forvarvade och stabila egenskaper som innebér dels en
formaga att identifiera och erfara vart och andras ansvar i olika
situationer, dels en vilja och en férmaga att handla rétt.

(Blennberger, 2005 s. 99)

Dygder &r enligt definitionen inre goda egenskaper som kommer till uttryck i ratta handlingar.
Pa sa satt blir en dygd ett uttryck for goda personegenskaper (Blennberger, 2005). En dygd
gar hand i hand med att gora gott och en handling blir ratt om en dygdig person kan ténkas
utfora den: A given act is permissible if and only if a virtuous individual would perform it”
(Kagan, 1998 s. 209). Dygderna innehdller en benagenhet att uppmarksamma rétt sorts saker
och leder aktoren till att handla rétt, till exempel forutsatter dygden arlighet att man inte ljuger
(Kagan, 1998).

5.2.5 Fyra principer

Beauchamp & Childress (2009) belyser fyra etiska principer: sjalvbestimmandeprincipen,
skademinimeringsprincipen, godhetsprincipen samt rattviseprincipen. Sjalvbestammande-
principen har fokus pa den enskilde och att den &r fri att fatta sjalvstandiga beslut utan
kontroll och andra begransningar. Man har rétt till att fatta sina egna beslut och pa sa sétt
uppna autonomi. Har dock inte den enskilde formagan att fatta beslut sa begrénsas per
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automatik dennes sjalvbestammande. Skademinimeringsprincipen &r inriktad pa att man ska
undvika att orsaka skada och inte astadkomma ont for en sjalv och andra. Denna princip
stracker sig aven till risken for att eventuellt skada nagon. Godhetsprincipen ar nara forenad
med skademinimeringsprincipen och handlar om att man ska bidra till att det blir battre for
nagon annan. For att det ska bli battre sa kravs det i regel en aktiv handling av en sjalv och
man bor agera utifran ett godhetsperspektiv. Rattviseprincipen har sin utgangspunkt i att
handlingen ska vara rattvis och lamplig i forhallande till personens behov och vad den
behover (ibid.).

5.3 Pastoralmakt

Foucault (1982) uppmarksammar att en gammal maktteknik med ursprung ur Kkristna
institutioner har integrerats i de moderna vasterlandska landernas politik. Foucault kallar den
har makttekniken for pastoralmakt. Pastoralmakten utvecklades i det kristna samhéllet under
200-talet da relationen mellan pastorn och pastoratet (individen och samhallet) praglades av
pastorns ansvar for pastoratet. Huvudtanken i pastoralmakten ar att en person fungerar som
vagledning for en annan som dr i en sarbar situation. Den person som vagleder en annan
uttrycker en valvillig makt dar man har en omtanke for den andra personens vélbefinnande
(Holmes, 2002). Pastoralmakten &r en speciell form av makt som utgar ifran att som pastor
kan du tjana andra individer genom din religiésa egenskap, och till en bérjan gick makten ut
pa att sakerstalla fralsning for individerna i nasta varld. Det &r inte en makt som enbart
befaller och stéller krav, utan som maktutévare maste man vara beredd att offra av sig sjalv
for samhéllet. For att makten ska kunna utdvas krévs kunskap om maénniskors sinnen for att
kunna avsloja deras innersta hemligheter (Foucault, 1982). En viktig del for att kunna fa den
har kunskapen om personen krévs ett fortroende och en god relation som mojliggor att
personen kanner sig trygg med att lamna information om sig sjalv (Holmes, 2002).

Pastoralmakten ar inte langre knuten till kyrkan utan maktens funktion har spridits utanfor
den kyrkliga institutionen. Det handlar inte ldngre om att ménniskor ska frélsas i nésta varld
(Foucault, 1982). Det handlar numera om att se till att manniskor har det bra i den hér
varlden. Da far ordet fralsning andra mer varldsliga betydelser sasom att se till individers
halsa, valbefinnande och sakerhet. Samtidigt som kyrkan har férsvunnit som utbvare av
makten har andra institutioner tagit 6ver som utdvare av den vélvilliga makten, bland annat
statliga och offentliga institutioner, men dven foreningar och privata féretag fungerar som
vélgorare (ibid.).
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6. Resultat och analys

| det har kapitlet redovisas det insamlade materialet fran intervjuerna med vara tio
respondenter. Innan redovisningen av materialet inleder vi med en kort beskrivning av vara
respondenter. Darefter beskriver vi vinjetterna som fungerar som en inledning pa det har
kapitlet och de resonemang som vidare kommer presenteras under respektive fragestallning.
Auvslutningsvis vid varje fragestallning har vi gjort en sammanfattande analys.

6.1 Beskrivning av vara respondenter

Samtliga respondenter &r kvinnor som har arbetat som bistandshandlaggare mellan drygt ett ar
och upp till elva ar. Aldrarna pa respondenterna stracker sig mellan tjugodrsaldern till
sextioarsaldern. For vissa respondenter ar arbetet som bistandshandlaggare deras forsta arbete
som socionom, medan andra har flera ars erfarenhet av socialt arbete. Flera av bistands-
handlaggarna har dven annan erfarenhet av aldreomsorgen da de har arbetat som under-
skoterskor och/eller enhetschefer for hemtjanst och édldreboenden. Vissa av dem har gatt
utbildningar/forelasningar om demenssjukdomar som erbjudits i arbetet. Som tidigare ndmnt
har vi anvant oss av fiktiva namn pa respondenterna, vi har valt att kalla dem for foljande
namn: Sandra, Lena, Britt, Ulla, Barbro, Jessika, Birgitta, Eva, Kristina och Pernilla.

6.2 Vinjett: Gosta och Margit

Gosta, 80 ar och Margit, 82 ar, har varit gifta i 60 ar. De ar sammanboende och de har alltid
klarat sig sjalva fram tills Gostas diagnostisering. Gosta har en demenssjukdom sedan nagra
ar tillbaka. Margit har tillsammans med hemtjansten tagit hand om Gosta, men successivt har
Gosta blivit allt samre. Margit uttrycker for bistandshandlaggaren att hemsituationen ar
ohallbar och att hon inte orkar langre. Margit ar orolig och kéanner sig isolerad i bostaden. Hon
uppger att hon vill att Gosta ska flytta till ett sérskilt boende med inriktning mot demens.
Gosta ar forvirrad i sitt hem och kan ibland inte ata sjalv. Gosta vill inte ha nagon hjélp fran
hemtjénsten och han vill absolut inte flytta.

Samtliga respondenter har haft liknande &renden eller kanner igen Godsta och Margits
situation. Alla ar 6verens om att det inte gar att tvangsflytta Gosta mot hans vilja. Det svara i
den har situationen ar vems sjalvbestaimmande som vager tyngst. Bada tva har rétt till sjalv-
bestammande, men en persons sjalvbestimmande kan inte vara pa bekostnad av nagon
annans. Det innebér att respondenterna stalls infor ett etiskt dilemma da Gosta och Margits
viljor gar isdr. Respondenterna ger forslag pa insatser som skulle underlatta situationen for
bade Gosta och Margit, men insatserna kan endast genomforas savida Gosta ger ett samtycke.
Det betyder att Gostas sjalvbestammande vdger tyngre an Margits eftersom insatserna ar
avsedda for honom. Det innebér att Margits sjalvbestimmande riskeras av Gostas. Barbro
menar daremot att hon skulle lyssna mer pa Margits sjalvbestimmande &n Gostas da han
brister i insikt om sin situation. Barbro beskriver vidare att Margit riskerar att ta pa sig for
mycket ansvar och pa sa satt bli utbrand. Kristina belyser problematiken kring detta fall och
siger sahir: ”Det svara dr att man maste lyssna pa bada”. Pa sa satt behéver man hitta en
kompromiss dar man lyssnar till alla inblandade och hitta I6sningar som fungerar for alla
parter. Bara for att Margit vill att han ska flytta betyder inte det att Gosta har ett behov av att
flytta. Birgitta séager att i sddana har fall brukar hon tdnka pa féljande sétt: De héar ar inte 80
och 82 ar gamla, utan ett par och den ena har en psykisk sjukdom. Hur hade man gjort om de
var 40 ar? Om man inte orkar ta hand om sin respektive oavsett vilken niva det ligger pa, sa ar
det inte samhallets ansvar att ta hand om personen bara for att den inte orkar langre”. Birgitta
trycker pa att bistandet ar en behovsprévning och det racker inte med att det endast finns ett
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onskemal om insatser. Nar viljor gar isar kan det skapa konflikter. Men det ar viktigt att
komma ihag att den enskildes sjalvbestimmande gar fore anhorigas. | fallet med Gasta och
Margit bedomer Birgitta att det inte finns anledning att ga emot Gostas sjalvbestammande och
det han uttrycker att han vill. Birgitta sdger: ”Det ar ingenting av det har som sager att han far
illa av att vara hemma. Da tycker jag inte att det finns nadgon grund for att ga emot hans vilja.
Vi gor allt vi kan i hemmet och om det inte dnda fungerar och att han blir valdigt orolig eller
gor saker som kan skada honom, dé kan man dverviiga det”. Hennes resonemang tyder pa att
sa lange den enskilde inte far illa sa respekterar man den enskildes sjalvbestammande och
integritet. Men sa fort den enskilde riskerar eller faktiskt far illa sa vager det yttersta ansvaret
som kommunen har tyngre &n den enskildes sjalvbestimmande och integritet. Resonemanget
som Birgitta for ar inte unikt. Samtliga respondenter uttrycker sig liknande nar det géller den
enskildes sjalvbestammande och integritet i forhallande till kommunens yttersta ansvar.

6.3 Vinjett: Esther

Esther ar 87 ar gammal och till skillnad fran det forra fallet ar Esther inte kand sedan tidigare
av aldreomsorgen. Hon har inte nagra narstaende. Esther aktualiseras hos aldreomsorgen
eftersom en fastighetsskétare har uppmarksammat Esthers forsdmrade situation. Hon vandrar
ivag och hittar inte hem, hon &r underndrd och Iagenheten ar upp- och nedvénd. Esther vill
inte ta emot hjalp, samtidigt som utomstaende kan se att hon har ett tydligt behov av hjalp och
stod i vardagen.

Respondenterna har bedomt fallet olika, och de flesta har erfarenhet av att ha mott ett
liknande fall. Lena &r en av dem som tycker att det inte har gatt for langt &n: ”Hon &r ju i
daligt skick men det &r ju inte sa att hon, alltsa att det ar nagon riktig fysisk fara fér henne
an”. Medan Eva ar en av dem som ser det som lite mer allvarligt och beskriver situationen
som “lite akut”. Sandra beskriver Esther som: ”Hon ér ju typiskt en sédan som man fér lirka”,
och det verkar de Gvriga respondenterna vara dverens om ocksa. Lena foreslar att satta in
icke-bistandsbedomda besok fran hemtjansten. Det innebar att hemtjansten besoker den
enskilde utan att det finns ndgot beslut pa det for att pa sa sétt kunna jobba sig in. Pa fragan
om hon skulle accepterat Esthers nej svarar Eva: ”Nej, jag skulle nog tjata lite”. Ulla
resonerar sahar: ~Jag hade haft svart att faktiskt bara lamna detta utan att gora nagonting at
det”. Beroende hur respondenterna ser pa situationen paverkar hur de véljer att agera i
situationen.

Ulla sager att man maste lyssna pa Esther och vad hon har att saga eftersom det inte finns
nagon annan som kan fora hennes talan. Skulle oron bli for stor for Esther skulle Ulla
kontakta vardcentralen. Hon beréttar att dven om det rader sekretess mellan de olika
instanserna sa lamnar de ut uppgifter om det &r av en allvarlig karaktar och att utlamnandet
kan ses som att det gagnar den enskildes basta. Eva forklarar att det inte bara gar att rusa in
och siiga ’nu ska du ha den hir hjilpen, punkt slut” for det har hon som bistandshandlaggare
inte befogenhet for. Det riskerar aven att skada relationen till Esther. Gar man istallet
forsiktigt fram sa kan man skapa ett fortroende. Eva ser det inte som att det ”{fOrstor hennes
integritet” med att komma pa tata, oonskade besok: ”Da tycker jag bara att man ar en god
bistandshandlaggare eller som att samhéllet ser dig. Du har bekymmer, det mérker vi och vi
vill hjalpa till”. Lena forklarar att det ar en langsam process for att fa fram helhetsbilden.
Annars hade man bara kunnat héra med anhoriga, men det gar inte i det har fallet med Esther.

Jessika skulle tagit med sig en sjukskoterska som kanske har varit i kontakt med Esther
tidigare och ta hjalp av den for att tala Esther tillrdtta”. Hon fortsétter att resonera om att nir
personer saknar anhdriga sa kanner hon ett fullt ansvar for den enskilde. Lena &r inne pa
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samma resonemang och avslutar med att séiga att nir det har gatt till en viss grins ”sé far man
ju inte ge sig”.

6.4 Hur hanterar bistandshandlaggarna ratten till sjalvbestammande och
integritet vid bistandshandlaggningen av aldre med demenssjukdom?

6.4.1 Vi far tjata, gnata, lirka och hitta I6sningar

Samtliga respondenter har olika strategier och arbetsmetoder och dessa skiljer sig at beroende
pa om den enskilde har en demenssjukdom eller inte. Lena beskriver att hon har en séljande
personlighet i arbetet med personer med en demenssjukdom. Hon beskriver det sahér: ”Alltsa
vi kor ju dver dem ibland, det gor vi. Jag med mitt séljsnack, nagon annan har nagon annan
metod de anvander for att fa igenom vad det nu kan vara for behov vi ser”. Barbro papekar att
det inte finns ndgon manual for arbetet utan det géller att hantera det bast man kan.
Respondenterna beskriver att de har olika strategier och arbetsmetoder. De forklarar dem som
att hitta olika ingangar, évertyga, snirkla, slingra sig och vinkla fragor, man lirkar med mild
dvertalning och med milt tvdng. Det &r en harfin grans mellan tvang och sjalvbestammande.
Dels ska man visa hansyn och forstaelse infor den enskildes personlighet samtidigt som man
bedriver motiverat arbete for att den enskilde ska ta emot den hjéalp och stéd som erbjuds av
bistandshandlaggaren. En strategi som Lena har ar att hon ber hemtjanstpersonalen att besoka
den enskilde utan ett beslut om det och hon beskriver: ”Det kan ta ett par manader innan vi far
in en fot, innan jag kan bevilja bistdnd men da har vi i alla fall koll pa dem sa lange [...]. Men
det &r ju sa man far gora for kommunen har ju det yttersta ansvaret”. Lena vittnar om att
metoden att vara envis och att gora tita besok fungerar i de flesta fall. Utifran Lenas
resonemang véger det yttersta ansvaret tyngre én sjalvbestammandet.

| regel borjar bistandshandlaggarens arbete med en inkommen anstkan fran den enskilde.
Déremot kan verkligheten se annorlunda ut i handlaggningen av arenden med personer med
demenssjukdom. Birgitta beskriver det sahar: ”Det behdver inte alltid vara en ansokan i forsta
ledet [---]. En del hemtjanstpersonal ar véldigt duktiga pa det, att fa personer att gora saker
som de egentligen inte hade velat”. Det hdr visar att bistandshandlaggarna ibland med hjélp
av andra anvander sig av viss overtalning nar det finns behov av hjalp och std, och pa sa satt
overtygar dem att det vore béattre att acceptera hjalpen. Jessika beskriver det sahar: “Déa
forsoker man manipulera personen, eller manipulera ar fel ord. Man gar in for att 6vertyga, att
ar det inte battre om du far den har hjalpen?>>. En strategi ér att ha is i magen” och att vanta
ut den enskilde. Sandra beskriver det sahir: ”Ofta dr det sa att det méste hdnda nagot fysiskt,
for da blir situationen lite annorlunda. DA kan de acceptera att ta emot hjalp. Det ar lattare om
man bryter ett ben eller ndgonting”. Respondenterna menar att det &r lattare att fa den enskilde
att inse att de &r i behov av hjalp om nagot har hant, eftersom det blir tydligare for den
enskilde att den inte langre klarar sig sjalv.

Respondenterna anpassar spraket och lagger fram fardiga losningar for att det ska vara
forstaeligt och begripligt for den enskilde. Ett flertal av respondenterna menar pa att man
arbetar mer motiverande med personer med en demenssjukdom. De definierar det som att
”man dr mera pad men man kor inte dver dem” eller att ”man pushar pd mer om personen har
en demenssjukdom”. En respondent ser dven sitt mote med den enskilde mer som en
diskussion och Barbro beskriver det sahar: ”Man fér borja forsiktigt. Det svara ar de som inte
tar emot hjdlp, da far man borja forsiktigt [...]. Jag ser behov som de kanske inte ser. Det blir
da en forhandling. Det krévs tdlamod och tid. Ibland far man kompromissa”. Men i slutdndan
for att besluta om insatser behdver man, som Jessika séger, “’fa ett litet ja” fran den enskilde.
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| svara drenden kan det ibland vara svart att hitta ratt strategi for att finna den I6sning som ar
mest lamplig. Kristina beréttar att det inte alltid finns givna arbetssatt eftersom situationer ar
olika for att: ”Manniskor ir alltid ménniskor”. | de fallen far man véaga for- och nackdelar
med olika tillvdgagangssatt. En respondent beskrev ett fall som hon har upplevt som etiskt
svart med en person som har en neurologisk sjukdom samt en intellektuell funktions-
nedsattning som paverkar beslutsformagan. Personen missbrukar piller och alkohol.
Lagenheten ar i misar och det finns ett vrakningshot. Det har &ven framkommit att personen
har illegala invandrare hos sig som hjalper till med vissa sysslor. Personen motsatter sig hjélp
fran kommunen. Exemplet visar pa att som bistandshandlaggare stélls man infor
of6rutsagbara situationer dar det géller att hitta lampliga arbetssatt utifran situationens
karaktar. Samtliga respondenter har ett individcentrerat forhallningssatt, dar de alltid vander
sig till den enskilde i forsta hand. Man maste ta stéllning till flera komplexa och etiska fragor
om vad som &r bast for personen och vaga mellan olika handlingsalternativ for att finna en
I6sning som passar alla parter.

6.4.2 Att lagga pussel

Det finns olika satt att hantera och reflektera kring sjalvbestdmmande nér en person har en
demenssjukdom. Vissa av vara respondenter ser mer problem med hanterandet &n andra. Lena
ar en av dem som belyser svarigheterna: “Det &r som sagt en viss svérighet eftersom
sjdlvbestimmandet gor ju som regel att de inte vill ha med mig att géra om de fick vélja”. Det
hér synsattet ar inte ovanligt bland respondenterna. Man ser det som en svarighet att man inte
far tillgang att hjalpa den enskilde nar denne sager nej till erbjuden hjalp och nar man som
bistandshandlaggare kan se att det skulle behovas hjalp. Respondenterna anser att det &r
viktigt att inte slappa arendet, utan man har ett visst uppféljningsansvar och som Pernilla
sdger: "Man far visa sig ofta, erbjuda och erbjuda, dokumentera att man erbjudit”. Ovan-
staende resonemang visar pa att respondenterna kanner ett moraliskt ansvar for den enskilde.
Sandra sédger sahdr: “"Det stora dilemmat ar nir nagon far illa och att man inte kommer
nagonvart och hur mycket man ska forsoka paverka. Déar har man val manga ganger nastan
begatt tjanstefel. Just for att fa hjilpa dem helt enkelt”. Detta tyder pa att respondenterna
kanner en frustration dver att inte kunna fa mojligheten att forverkliga ansvaret.

Birgitta dr en av respondenterna som tar upp att personer med demenssjukdoms sjalv-
bestammande inte behdver vara svart, utan att det ofta yttrar sig tydligt vad de vill eller inte
vill. Kristina forklarar att man oftast lyckas fa fram vad den enskilde vill trots svarigheter.
Bade Jessika och Kristina belyser att hur man hanterar sjalvbestdammandet &r situationsbundet.
Jessika sdger: “’Sjdlvklart beror det pa situationen och hur mycket personen tagit till sig
informationen”. Detta forutsatter att man utgar fran var den enskilde befinner sig. Medan
Kristina tar upp att det beror hur langt gangen demenssjukdomen ar som avgor hur man ska
hantera den enskildes sjilvbestimmande. Ar demenssjukdomen langt gangen hos personen
krévs det att man “jobbar” mera med personen dn om det vore tidigt i sjukdomen. Barbro
forklarar att det galler att utga fran personens bakgrundshistoria och hur sjukdomen ter sig.

Mer eller mindre alla respondenter, oavsett forhallningssatt till hanterandet av sjalv-
bestammande, papekar att man maste fa ett ja fran den enskilde for att kunna besluta om
insatser. Sa hédr uttrycker Pernilla det: ”Man kan ju inte sdtta in bistdnd eller padyvla insatser
pa ndgon som den inte vill ha”. Genom att inte satta in insatser tar man hansyn till den
enskildes sjalvbestammande. Man kan ocksa tanka pa sjalvbestammande som vad den
enskilde hade velat innan den blev sjuk. Lena for ett resonemang om hur hon tar tillvara pa
den enskildes sjalvbestammande trots att sjukdomen har gjort att den enskilde brister i insikt:
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Jag forsoker alltid tinka om Agda hade varit fullt frisk, ingen kognitiv
svikt, och jag hade kort det hér saljsnacket som jag gor nu, hade hon
dven kopt det d&? Och méinga ganger kommer jag fram till att ’jo, hon
hade nog kopt det &nda’, &ven om hon hade varit fullt frisk kognitivt. S&
jag far sdga att jag sover gott om natterna [---]. Jag kénner inte att jag
kor over dem, att jag pd nagot satt kranker sjalvbestimmandet. Aven
om jag kor mitt saljsnack.

Ulla berdttar att nar en person brister i insikt talar man inte alltid med personen ifraga. Man
vander sig istallet till anhoriga for att fa reda pa vad personens preferenser ar, och pa sa satt
utformas inte beslutsunderlaget av personens godkdannande av insatser. Merparten av
respondenterna tar upp att beslut om insatser fattas ofta i samrad med andra sdsom anhdriga
eller personal fran hemtjanst eftersom de har personens bakgrundshistoria. | vissa svara
arenden vander man sig aven till kollegor for stottning. Britt berattar att i svara arenden ar
man ibland tva bistandshandlaggare nar man traffar den enskilde. Da fungerar kollegan som
stod och uppbackning. Kristina beskriver beslutsprocessen pa foljande satt:

S& mycket handlar om att lagga pussel litegrann. Vad beskriver barnen,
finns det anhoriga och andra narstaende, finns det nagot annat? Det &r
ju jattesvart, ibland kan det vara sa att den séger ja, nej, ja, nej, ja, nej,
ja, nej. Det slutar med, vad ska vi gora? Det finns nog inga bra svar pa
den fragan. Ibland far man testa, verkar det funka och den personen ar
forndjsam och accepterar hjalpen, da har vi nog hittat hyfsat.

Kristina poangterar dock att det inte racker att prata med anhdriga, utan det maste foreligga ett
samtycke fran den enskilde ocksa. Ulla forklarar att det maste finnas ett “halvokej” fran den
enskilde for att kunna besluta om insatser. For att fa ett halvokej presenterar man
erbjudandena pa andra satt &n vad man annars gor. Pernilla beréattar att hon inte fattar nagra
beslut sdvida det inte finns ett samtycke eller en ansokan fran den enskilde. Det &r i linje med
respekt for personens sjdlvbestimmande och lagstiftningen. Men hon sédger ocksa: “Det hir
later ju jattebra, det hor jag ju. Men det &r kanske inte s man jobbar i praktiken”. Det antyder
att man stravar efter att folja lagar och regler, men i verkligheten ar det inte sa enkelt. Man
maste ga runt lagar och regler pa ett eller annat satt vid arenden av komplicerad karaktar.

6.4.3 Vad ar ratt och vad har man rétt att gora

Samtliga respondenter anser att etik ar viktigt och en stor del av arbetet som bistands-
handlaggare. Samtidigt som de patalar att det kan vara ett luddigt begrepp och ibland valdigt
svart. Det finns olika sétt att se pa etik och i manga fall ar respondenterna inte helt sékra pa
besluten de fattar. Merparten av respondenterna har ett personcentrerat synsatt déar de satter
den enskilde i centrum och varnar om den enskildes sak. Ett typiskt etiskt dilemma som de
ndmner ir “vad #r ritt och vad har man ritt att géra?”. Respondenternas utgangspunkt for sina
etiska reflektioner ar att man vill gora gott och inte lata den enskilde komma till skada.

Enligt svensk lagstiftning far man inte besluta 6ver nagons huvud och pa sa sétt bega
overgrepp pa den enskildes sjalvbestammande. Det kan handa att allménheten inte har
forstaelsen och kunskapen gallande radande lagstiftning och hur den paverkar bistands-
handlaggarnas arbete. Lena siger: Vi har inte den mojligheten (att tvinga nagon) och det &r
inte manga som kan begripa detta. De tycker att jag ar alldeles virdelos pa alla sitt och vis”.
Kristina instammer med Lenas resonemang och poangterar att deras arbete ska utga ifran den
enskilde:
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Men sedan beror det dven pa den enskilda individen. De maste
samtycka och de maste vara med i processen. Det kan vi inte bortse
ifran. Ibland rent kanslomassigt kan man énska att man kunde fa ta folk
’nu far du den hir hjdlpen’ och sedan blir det bra. Men sa funkar det ju
inte.

Kristina fortsatter sitt resonemang: ’Ibland tycker folk att vi &r helt puckade i huvudet”. Detta
tyder pa att allménheten inte forstar vara respondenters arbete och de forstar inte varfor
bistandshandlaggarna inte gor mer for den enskilde. Lena resonerar kring det faktum att det
inte ar tydligt for andra vad bistandshandlaggaren har ratt att gora: »Vada bistands-
handlaggare? Det har de aldrig hort talas om i hela sina liv. Jag har inte alls den pondusen att
kunna séiga det hir méste du ha’. Sa det ar svart, det hade nastan varit lattare om man kom in
i en vit rock och hade stetoskopet runt halsen faktiskt”. Det ar frustrerande bade for nar-
staende och bistandshandlaggare att se behoven, men att man inte kan géra nagot med
anledning av att den enskilde motsétter sig hjalp.

Respondenterna tar upp det faktum att de saknar lagstod for deras arbete med personer med
demenssjukdom. De beskriver hur de kringgar lagstiftningen for att fa igenom vissa beslut,
genom att exempelvis tolka ett uttalande som en ansokan fastén det inte ar det eller att be
hemtjansten ga hem till den enskilde utan att det finns ett beslut om det. Vara respondenter
patalar ett missnoje 6ver Socialtjanstlagen, som ligger till grund for allt deras arbete. Birgitta
sdger: "Jag kan tycka att hela socialtjanstlagen dr en flumlag som inte sdger ndgonting”. Lena
och Ulla patalar att lagen inte ar skriven for personer med en demenssjukdom vilket forsvarar
deras arbete. De beskriver det sahar:

Jag dr inte speciellt ndjd med socialtjanstlagen, jag tycker inte den &r
skriven for den kategorin (personer med demenssjukdom). Den ger ju
inte oss handlaggare nagot stod, vi star ju lika velande [---].
Lagstiftningen ger ju oss den mojligheten faktiskt, den ar s& luddigt
skriven sa att det star ju inte uttryckligen att vad vi inte far gora. Och
det ger ju svangrum. Samtidigt ar det ju behovet och samtidigt star det i
lagstiftningen att man ska varna om den enskildes integritet och
sjalvbestammande och det blir s& motséagelsefullt for att samtidigt ska vi
se ett behov.

Vi har ingenting att luta oss pa nar det kommer till de besluten (som &r
problematiska) utan vi far ga pa tidigare erfarenheter och diskussion
med arbetskamrater och sunt fornuft, eller just det med skalig
levnadsniva.

Trots att det finns ett visst missnoje dver radande lagstiftning ser de dven svarigheter i att
stifta en ny lag anpassad for personer med demenssjukdom. Ulla tar till exempel upp
svarigheter sasom vad det skulle sta i den lagen som inte tar bort ratten till sjalvbestammande
samt kring vilka som skulle innefattas av en sadan lag. Birgitta séager sahar:

Det ar alltid svart med tvang, och gransfallen att nagon kommer i klam
att nagon blir tvangsvardad i onddan. Det kommer ju handa, sa det ar ju
alltid ett problem med det. Men som det ar nu, sa sker det i praktiken.
Det &r ju vérre tycker jag.
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Ulla resonerar kring den nuvarande lagstiftningens brister och menar att arbetet skulle gynnas
av en ny lagtext som gar att tillampa i de har fallen:

Ja, hade man haft nagot att luta sig pa i vissa fall hade det kéants béttre
rent etiskt. Att det faktiskt finns en paragraf som man skulle kunna
anvanda i de fallen dar det ar svart. Jag menar, vi har ju lagar och
paragrafer for allt annat, men har ar man ute i nagon typ av ingenmans-
land och trampar.

Eva anser dock att den radande lagstiftningen ar bade klar och tydlig, och att problemet
snarare ar att bistandshandlaggarna kringgar lagstiftningen. Hon resonerar vidare att en ny
lagstiftning kanske skulle underlattat arbetet men hon ser &ven att en sadan lag kan
missbrukas. Kristina anser inte att tvangsatgirder ar lO0sningen: ”Vi har inga tvangs-
omhéndertaganden inom dldreomsorgen, tack och lov[...]. Vi har dnda inget tvang, sdger man
nej sa kan vi inte ignorera det”.

Majoriteten av respondenterna uppger ett visst missndje gentemot den radande lagstiftningen i
arbetet. Utifran ovanstaende citat kan vi uttyda att vara respondenter far lita pa sitt sunda
fornuft snarare &n lagen i arbetet med personer med demenssjukdom. Lena sdger sahér: ”Den
(lagen) ger ju inte oss handlaggare nagot stod. Vi star ju velande. Man far hitta sin strategi
och hoppas att man kan sova gott om natten”.

6.4.4 N&r integriteten inte ar sund

Integritet beskriver respondenterna som nagot oerhort viktigt och att integriteten ar nagot som
skiljer sig mellan alla manniskor. Vara respondenter berattar att genom att vara lyhord och
empatisk i motet och samtalet med den enskilde laser man av personens integritet. Det &r
viktigt att lata den enskilde ha den integritet de har. Respekten for den enskildes integritet ar
genomgaende i respondenternas svar. Flera av respondenterna resonerar att integriteten inte
skiljer sig mellan personer med demenssjukdom och de som inte har en demenssjukdom just
pa grund av att alla ar olika. Alla ska bli sedda som den unika individ de &r, och darfor gar
man inte in i ett mote med att tdnka annorlunda om en persons integritet om den har en
demenssjukdom. Ulla forklarar sin syn pa saken: “Jag forsoker tanka att det inte ar sa. For att
om jag gar in i ett mote och tanker att den har personen inte vet vad den pratar om och har inte
en klar bild av sin verklighet sa blir det ju ett véldigt konstigt mote. Aven &r om det nu &r s&”.
Det galler att vara édmjuk infor den enskilde och anpassa sig efter deras uttryck av sin
personliga integritet och unika situation. Som bistandshandlaggare galler det att hitta ett lage
dar det kanns okej for den enskilde och att man bara inte kan klampa in i den enskildes hem
och liv med instillningen att man ska vara en “hjdlpande samarit som ska servera hjilp till
dem”. Man maste ta hansyn till vad den enskilde faktiskt vill. Men ibland uppstar svara
situationer kring integritet och Eva berattar:

Jag tanker pa de personer som inte ens vill sldppa in nagon i sitt hem,
men som lever i misar. Dar pa nagot vis sa ar inte integriteten sund for
den har personen nar det har gatt sa langt.

Aven om de flesta uppmarksammar den unika individen och dennes integritet, s& ser manga
ocksa att det finns problem eller dilemman med integriteten i vissa situationer. Situationerna
kan vara sddana som Eva beskriver har ovan. Som nér ett ohalsosamt beteende har gatt for
langt och man inte far tilltrade till den enskildes situation eller nar den enskilde pa ett eller
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annat satt riskerar att fara illa. Respondenterna upplever att det & en svar avvégning att
beddma om det den enskilde sager ar dennes faktiska vilja eller om det ar den enskildes brist
pa insikt till foljd av sjukdomen som kommer till uttryck. Nar den enskilde brister i insikt
forsoker respondenterna ta reda pa hur personen var som frisk och vad den kan tankas vilja.
Genom detta menar de pa att de tar hansyn till den enskildes integritet. Eva beskriver ett
resonemang om att det finns en skillnad mellan friska personer och personer som har en
demenssjukdom gallande deras integritet:

De som har en demenssjukdom har inte lika latt att sdga stopp. Da ar
det latt att vi gar vidare som att man tanker att det kan handla om att det
ar demenssjukdomen som séger stopp snarare an att det ar personen,
ursprungspersonen, som sager stopp. Sa det ar en stor skillnad.

En annan aspekt av integritet och handldggningsarbetet som respondenterna tar upp é&r
dokumentationen. Som bistandshandlaggarna dokumenterar man métet med den enskilde for
att veta vad man har gjort och inte gjort i ett &rende. Sandra forklarar att hon tycker
integriteten forsvinner i dokumentationsarbetet. Men att det ar nddvandigt att dokumentera
bade for den enskildes skull men aven for henne sjalv som tjansteman. Jessika forklarar att
hon tycker det ar viktigt att man dokumenterar i bade utredningar och i journalanteckningar
det som &r viktigt i den enskildes liv. Detta for att den enskilde ska bli bem6tt pa ett bra och
respektfullt sétt, och pa sa satt menar hon att hansyn tas till den enskildes integritet.

6.4.5 Jag har ju i alla fall inte skadat henne pa nagot satt

Trots manniskors rétt till sjalvbestimmande finns det situationer da respondenterna pa olika
satt kringgar denna ratt for att undvika att orsaka den enskilde skada. En av respondenterna
beskriver ett fall dar hon resonerade att det var battre att gor nagonting &n ingenting. Fallet
handlar om ett par déar bada har en demenssjukdom och i behov av mycket hjalp och stod i
vardagen. De motsatte sig till en borjan all hjalp. Hon sag mycket vél att bada tva var i behov
av att fa komma till ett sarskilt boende for att deras behov skulle bli tillgodosedda. Hem-
situationen var ohallbar da det fanns en brandrisk och de drack T-sprit och diskmedel. Det tog
flera ar for hemtjansten att etablera en kontakt och for att fa ett samtycke fran paret for
hemtjénstinsatser. Till slut flyttades dem till ett boende utan att paret hade uttryckt en vilja om
att flytta:

De visste inget, utan hemtjanstpersonalen tog med dem till boendet.
Sedan bodde de dar. Inte utan inledningsproblem med anpassnings-
problem, men sa blev det.

Nagra respondenter menar att en faktor som avgér att man inte tar hansyn till
sjalvbestammandet fullt ut ar beroende pa hur langt sjukdomen &r gangen. Ar sjukdomen s&
pass langt gangen att den enskilde inte har insikt om sin situation, och inte forstar vad den
talar om, sa tar respondenterna hjilp av den enskildes narstaende. Inte séllan hjélper nar-
staende till med att ansoka for den enskilde. Ulla beskriver ett sadant fall dar hon i samtalet
upplevde att den enskilde klart och tydligt motséger sig att flytta till ett dldreboende. Sedan
inkom en ansokan som den enskildes anhoriga fyllt i och som den enskilde har skrivit under.
Detta vacker tankar kring hur giltig en sadan ansokan kan vara. | detta fall gjorde Ulla
beddmningen att gdra en utredning och beviljade ett beslut om boende eftersom hem-
situationen var ohallbar och for att tillforsékra den enskilde ett skaligt liv. Hon beskriver hur
hon kénde:
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Det var skitjobbigt [---]. Att jag faktiskt mot nagons vilja har fattat ett
beslut. Aven om hon i sin demens inte hade ndgon som helst insikt i sin
situation, sa gick jag anda emot hennes vilja. Hon uttryckte klart och
tydligt att hon inte ville till ett aldreboende.

En respondent beskriver ocksa ett fall dar hon gjorde samma bedémning som Ulla hér ovan.
Fallet handlar om en kvinna utan narstaende som har bade Alzheimers och ett alkohol-
missbruk. Lagenheten var i misar och bostadsforeningen ville vréka henne:

Dar kan jag séga att dar kande jag att jag kastade in henne pa ett sarskilt
boende mot hennes vilja. Jag var dar flera ganger och besokte henne
under en manads tid och sa dar. I nagot svagt 6gonblick sa hon ja. Men
det jaet menade hon inte alls. Och det vet jag att hon inte menade, men
jag tog det som ett ja och korde pa [...]. Och dar korde jag ju Gver
henne helt Kklart [---]. Jag kdnde mig hemsk fast det blev jattebra i
efterhand nér hon vl hade flyttat in och bott dar ett tag [...]. Men jag
kande verkligen att dar missbrukade jag min makt rejalt.

Utifran ovanstaende citat kan vi uttyda att handlingen gav konsekvenser som blev bra. Bada
resonemangen visar pa att principen om den enskildes valbefinnande véger tyngre &n
sjalvbestdmmandeprincipen. Birgitta instimmer med att sdga: ’Det finns ju alltid en grans dér
sikerheten gar fore”. Aven om man kan se att handlingarna fick goda konsekvenser, sa var
bada respondenterna osakra pa om resultatet skulle bli bra. Detta visar pa att man som
bistandshandlaggare stélls infor svara val i arbetet med personer med demenssjukdom. |
manga fall &r det svart att avgora vilken princip som véger tyngst och vilken handling som
anses ratt eller fel. Birgitta menar pa att oavsett hur man handlar sa gér man fel. Antingen gar
man emot den enskildes vilja och pa sa satt begar ett dvergrepp pa den enskildes sjalv-
bestammande, eller sa begar man underlatelse om man inte handlar direkt nar den enskilde far
illa. Birgitta avslutar med det hér citatet: "Man kan inte gora rétt”.

Gransen for att ga emot nagons vilja och pa sa sétt begd ett dvergrepp, att gora ratt eller fel, ar
harfin. Ulla beskriver sahar: “Det ir ju komplicerat i manga fall och det finns ju manga
ganger som man har kant att kanske gick jag éver nagon grans har nu. Har jag liksom fattat ett
beslut som verkligen ar emot nagons vilja, oavsett om jag vill val och anhériga vill vél? Har
jag gjort fel eller har jag gjort ritt har? Det har ju hént manga ganger”. En respondent
berdttade om en man som hade blivit beviljad en larmmatta eftersom han hade en tendens att
ofta ga ut och sedan inte hitta hem. Larmmattan &r kopplad till en larmcentral som ringer upp
mannen ndr han ar pa vag ut. Genom larmdosan forsoker de fa kontakt med mannen for att pa
sa satt forhindra att han gar ut. Vid ett hembesok upptacker respondenten att larmmattan ar
borttagen och mannen beréttar att han har lagt mattan i garderoben. Han berattar att han
gjorde detta pa grund av “den talande mattan” och att han var ridd for den. Har har
respondenten tagit ett beslut for att minimera risken for att han ska komma till skada. Men
han har uppenbarligen inte insikt om beslutet som togs at och for honom, och da kan man
stalla sig fragan om det har fattats ett beslut 6ver hans huvud.

Birgitta anser att hon inte har begatt ett 6vergrepp pa den enskildes sjalvbestammande om den
inte har uttryckt sin vilja, hon berattar sahdr: ”Det &r vl egentligen en tolkning av att jag har
gatt emot nagons vilja nar en person inte har uttryckt att den inte vill. Men jag har heller inte
lyssnat mig in i det hir faktum att han inte har uttryckt nagot alls”. Kristina resonerar vidare i
samma banor: ”Vad du uppfattar som hot och tvang, inte hot ma jag sdga, men vi ar ju olika.
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Vissa manniskor ger sig ganska latt och tar emot hjélp. Vissa ar envisa, eller ja envisa, har en
stark integritet. Ibland kanske man jobbar med nagon i flera manader innan man kéanner att
man ar pa en hyfsad niva”. Med de har resonemangen visar respondenterna att gransen for
overgrepp pa sjalvbestaimmandet kan se olika ut. Ulla belyser var hennes grans gar: “Det
handlar om att inte fara illa hemma. Det &r anda ocksa nagonting som oavsett vad lagen sager
s& har vi dnd4 det att ritta oss efter”. | likhet med Ullas resonemang sa resonerar Britt att nar
man foljer regler och principer sa: ”Har vi gjort var plikt”.

Sandra anser att hon har en skyldighet att inte ge upp:

Jag tycker att man har en skyldighet i att forsoka och fortsatta, och inte
bara slappa det med det skalet att jag inte vill forsdka jobba med det
langre [---]. Det &r ofta man kommer i de har dilemmana. N&r man inte
riktigt vet hur man ska géra. Jag menar, undfallenhet ar heller inte bra.
Sa jag tycker, det &r inte latt. Men jag har alltid resonerat att jag tycker
det ar béattre att gor nagonting an ingenting alls.

Sandra har ett resonemang som tyder pa att hon hellre vill gora for mycket an for lite. Det
kan handa att man som bistandshandlaggare beviljar mer insatser an vad det egentligen
behdvs. Det finns en riskaspekt med ett sddant resonemang, da man lattare gar dver den
gransen for nar det dr accepterat att ga emot nagons vilja. Lena menar pa att om évergreppet
gor mer gott dn vad det gor skada kan det vara acceptabelt. Hon argumenterar for sin sak:
”Samtidigt sa tinker jag s& hdr, det ar i alla fall inte till nagon skada att lilla Agda far hjalp
med sin hygien. Jag har ju i alla fall inte skadat henne pa nagot satt, utan jag har faktiskt
hjalpt henne da”. Lena resonerar vidare om att det inte alltid endast handlar om att den
enskilde riskerar att fara illa utan det kan &ven handla om att andra ménniskor i deras
omgivning riskerar att fara illa. Hon uttrycker det séhdr: ”"Men samtidigt fir man tdnka pa att
om de fjuttar eld pa lagenheten och det aker med en granne in i doden da ar det béttre att
man har begétt dvergreppet”. Med ovanstaende resonemang visar Lena pa att hon hellre
begar 6vergrepp an underlatelse. Det Gverensstammer med Gvriga respondenters resonemang
om att sakerheten gar fore sjalvbestammandet i vissa fall.

6.4.6 Sammanfattande analys

Ett dterkommande inslag i respondenternas reflektioner kring hur de hanterar personer med
demenssjukdoms ratt till sjalvbestammande och integritet ar fragor kring vad som éar ratt/fel
och gott/ont. Att arbeta som bistandshandléggare innebar dven ett moraliskt ansvar. Det
innebar att man maste gora sitt bésta i yrket for att de aldre ska ma och ha det bra (Dunér &
Nordstrém, 2003). Det 6verensstimmer med Benthams (1948) idé om att gora stdrsta mojliga
nytta och skapa lycka for individer. Samtliga respondenter &r Gverens om att de har ett
moraliskt ansvar att se till att den enskilde har det bra och inte far illa. Riskerar den enskilde
att fara illa ar det ett argument att férbise den enskildes sjalvbestdmmande och integritet. Att
forbise sjalvbestammande och integritet behdver dock inte ses som en oratt handling da
respondenterna vager olika konsekvenser mot varandra och valjer den handling som ger bésta
mojliga konsekvens for den enskilde (Bentham, 1948; Kagan, 1998). Det visar pa att
respondenterna anvander sig av ett nyttoetiskt perspektiv nér de gor avvagningar mellan den
enskildes sjalvbestéammande och kommunens yttersta ansvar.

Som bistandshandlaggare maste man forhalla sig till olika regler och principer sasom
sjalvbestdimmandeprincipen samt kommunens yttersta ansvar for sina medborgare. Det leder
till att man véljer mellan att antingen lyssna pa den enskildes vilja eller agera utifran vad man
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sjalv tror &r det basta for den enskildes vélbefinnande. Tar man héansyn till den enskildes vilja
sa riskerar man att lata den enskilde fara illa. Samtidigt om man inte tar hansyn till vad den
enskilde vill sa begar man ett Gvergrepp pa den enskildes sjalvbestaimmande och integritet
(Eliasson, 1995). Bada alternativen ger negativa konsekvenser. Da far man gora en avvagning
av vilket av alternativen som ger bést konsekvenser, gor storst nytta och som orsakar minst
lidande for den enskilde (Bentham, 1948; Blennberger, 2005; Kagan, 1998). Ur ett nyttoetiskt
perspektiv ska man valja den handling som gor storst nytta och skapar storst lycka for den
enskilde (Bentham, 1948). Utifran respondenternas exempel kan vi uttyda att nar de har gatt
emot den enskildes vilja, vilket kan ses som ett Gvergrepp, antar de ett nyttoetiskt perspektiv.
De motiverar sina handlingar utifran vad som ger bast konsekvenser for den enskilde - bade
kortsiktigt och langsiktigt.

Majoriteten av respondenterna resonerar kring att det yttersta ansvaret leder till att de gar
emot den enskildes sjalvbestaimmande och integritet. Respondenterna har svart att lata bli att
ingripa om den enskilde riskerar att fara illa, vilket tyder pa att de kanner ett moraliskt ansvar.
Dé respondenterna upplever ett ansvar infor den enskilde, kan vi se att de anvéander ett
pliktetiskt perspektiv da de agerar utifran de plikter de kanner (Kant, 1997). Aven om de inte
benamner sina handlingar som Gvergrepp, sd har &nda merparten av respondenterna
erfarenheter av att ga emot en persons sjalvbestammande och/eller integritet. Respondenterna
ser olika pa vart gransen gar for vad som &r ett 6vergrepp. Vissa menar pa att det inte &r ett
évergrepp om personen inte har uttryckt nagon vilja alls medan andra vidhaller att det alltid
maste foreligga ett samtycke for att kunna besluta om insatser. Gove & Georges (2001)
patalar att det inte ar helt ovanligt att man beslutar om insatser for personer med
demenssjukdom utan deras samtycke samt att man gar emot deras uttryckta vilja. Forfattarna
visar ocksa pa att det sker att personer med demenssjukdom placeras pa boenden utan
samtycke. Vara respondenter har uppgett att de har beslutat om att en flytta person utan den
enskildes samtycke om det finns risk for att den enskilde far illa av att bo kvar. Om en
handling har en stor betydelse for den enskilde har man som yrkesutévare en stor makt och ett
stort ansvar (Henriksen & Vetlesen, 2001). Respondenterna forklarar att de kanner ett ansvar
att gora nagot at den enskildes situation. Att lata den enskilde bo kvar hemma innebér att den
enskilde far illa, och att lata den enskilde fara illa innebér en handling med ett inneboende
daligt varde. Bade Kagan (1998) och Kant (1997) patalar att man maste ga bortom
handlingens konsekvenser och se till dess inneboende vérde for att veta vad som é&r rétt och
vilken plikt man har.

Det &r inte alltid enkelt att beddéma, utreda och fatta beslut om é&ldres behov (Dunér &
Nordstrom, 2003). For att pastoralmakten ska vara verkningsfull krdvs en god relation mellan
hjalparen och den som ska hjalpas. Det kréavs ocksa att hjalparen far ta del av information om
den enskildes situation for att kunna hjalpa (Foucault, 1982; Holmes, 2002). Respondenterna
anvander sig av olika strategier for att kunna bilda sig en sa bra bild som majligt av den
enskildes situation for att kunna utféra goda handlingar som gynnar den enskilde.
Respondenterna blir utdvare av den vélvilliga pastoralmakten da de véagleder den enskilde mot
vélbefinnande genom att dvertala dem om vad som kravs for att gora deras situation battre
utifran vad de i egenskap av bistandshandldggaren kan se (Foucault, 1982). Utifran detta kan
vi se att respondenterna anvander sig av ett dygdetiskt perspektiv da de stravar efter att gora
goda handlingar (Aristoteles, 2012). Det &ar i likhet med Beauchamp & Childress (2009)
godhetsprincip som utgar ifran att en handling ska bidra till det battre for en annan. Enligt
Melin Emilsson (1998) kan en svarighet vara att man upplever hopploshet dver arbetet med
personer med demenssjukdom da man kanner att man inte gor tillrackligt for den enskilde da
det dr svart att tolka och forsta deras uttryck. Hopplosheten bestar av att man kanner att man
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inte kan gora tillrackligt gott utifran de behov man kan se och pa sa satt inte kunna forverkliga
det moraliska ansvar man har som bistandshandlaggare.

Sjalvbestammandet kan leda till en frustration hos respondenterna och narstaende nar de ser
ett behov av hjalp och stdd, men de kan inte gora nagot at saken eftersom det maste foreligga
ett samtycke. Woods & Pratt (2005) menar pa att den har frustrationen anvands som ett
argument for att franga den enskildes sjalvbestammande for att tillforsakra den enskilde ett
skaligt liv och undvika att asamka den enskilde skada. Respondenterna uppger att de hellre
gor nagonting &n ingenting for att undvika att hamna i en situation som ar obekvam for dem
sjdlva, da alternativet hade blivit att lata den enskilde fara illa (ibid.). Respondenterna
upplever att det &r deras plikt att den enskilde inte far illa. Det kan kopplas till vad Kant
(1997) sager om pliktetik som har fokus pa moraliska plikter, och det ar plikterna som avgor
vad som &r ratt. Respondenterna menar dven pa att det ar en plikt att inte sldppa den enskilde
sa fort den séger nej om det finns ett klart behov av hjélp. Detta stimmer 6verens med bade
skademinimerings- och godhetsprincipen som ar néra forenade med varandra som har fokus
pa att undvika skada och att gora gott. Respondenterna forhindrar att den enskilde tar skada
genom att besluta om och att genomfora insatser som den enskilde visserligen inte samtyckt
till, men som bidrar med att gora gott och tillférsékrar den enskildes vélbefinnande
(Beauchamp & Childress, 2009).

Respondenterna forklarar att de inte gor nagon skillnad pa integriteten oavsett om personen ar
frisk eller sjuk. Det visar pa att det inte finns nagra argument for att inte respektera den
enskildes integritet och att den enskildes manniskovérde inte fordndras i samband med en
demensdiagnos, utan att alla manniskor har ett lika hogt varde (Blennberger, 2005). Trots
detta uppger respondenterna att de i praktiken gor skillnad mellan frisk och sjuk. De
uppmanar hemtjéanst att besoka den enskilde med demenssjukdom i sitt hem utan att det finns
beslut om det och att bade hélso- och sjukvarden och kommunen utbyter information
sinsemellan om den enskilde, trots att det rader sekretess. Enligt Blennberger (2005)
inskranker det har pa den enskildes integritet da alla manniskor har ratt till sin privata sfar
som bade &ar skyddad fran insyn och att kunskap om personen sprids till obehoriga.
Respondenternas mening &r dock inte att inskrédnka integriteten. De gor detta eftersom det
anses nodvandigt for att kunna gora det sa bra som mojligt for den enskilde. Det tyder pa att
respondenterna utgar ifran ett nyttoetiskt perspektiv da de vager mellan vilka konsekvenser
som gor storst nytta (Bentham, 1948).

Det finns inget lagstod for att ga emot nagons vilja inom &ldreomsorgen, och Social-
tjanstlagen (2001:453) &r inte anpassad for personer med demenssjukdom. Det kan skapa
svarigheter i arbetet for bistandshandlaggarna da lagen inte 6verensstammer med verkligheten
(Dunér & Nordstrém, 2003). Gove & Georges (2001) belyser att det finns fa lagar runtom i
Europa som vander sig till den har mélgruppen. Vara respondenter vittnar om att lagen inte
racker till i praktiken och att man hittar satt att kringga lagstiftningen i vissa fall. Det
problematiska med Socialtjanstlagen ar enligt respondenterna att den inte visar tydligt vad
som ér rétt eller fel och att principer sasom sjalvbestaimmande och ett vardigt liv inte alltid gar
att uppfylla samtidigt. Man far lita pa sitt sunda fornuft och det kan upplevas som att det inte
gar att gora ratt. Kant (1997) anser att fornuftet ligger till grund for att hitta de ratta
handlingarna for att kunna folja sina moraliska plikter. Respondenterna visar att de anvénder
sitt fornuft nar de tvekar Gver vilken princip som ar ratt att folja, vilket foresprakar ett
pliktetiskt perspektiv. Genom fornuftet finner respondenterna vilken plikt som ska prioriteras
utifran den givna situationen (ibid.). Som Silfverberg (1996) skriver sa ar det den enskilde
yrkesutdvaren som har det yttersta ansvaret att ta stallning till vilken princip som ar lamplig
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att folja. Det gar inte enbart att forlita sig pa vad principerna sager for att veta vad som &r rétt.
Det galler att vara lyhord for den enskildes unika situation och utifran det valja den handling
som anses ha bast varde (ibid.). Dunér & Nordstrom (2003) stdammer in i det hér
resonemanget och anser att det ar viktigt att se den enskilde utifran ett helhetsperspektiv, och
det vore inte rattvist att behandla och beddma &ldres behov lika. Respondenterna har liknande
tankegangar som Silfverberg (1996) och Dunér & Nordstrom (2003). De utgar ifran en
individuell behovsbeddmning dar de skapar sig en bild av den enskilde genom att vara lyhord.
De kan inte endast utga ifran lagen for att bestamma vad som &r ratt handling. Man far ga till
sig sjalv och avgora vad som ér ratt fran fall till fall. Nar man gar till sig sjalv for att hitta ratt
handling &r det ens personegenskaper som végleder ens handlingar och detta hér samman med
det dygdetiska perspektivet (Blennberger, 2005). Genom att hitta l&mplig en handling i
relation till den enskildes behov uppfyller man réttviseprincipen (Beauchamp & Childress,
2009).

Respondenterna hanterar sjalvbestimmande och integritet pa olika satt beroende pa den
enskilde, situationen och hur langt gangen sjukdomen ar. Men alla & Gverens om att man
maste fa ett ja fran den enskilde for att besluta om insatser. Anvandning av regelverk kan
anses som rattvist men samtidigt orimligt i etiskt svara situationer. Det gar inte endast att utga
fran regler och normer nar man ska fatta beslut utan man valjer handlingar utifran situationens
karaktar (Henriksen & Vetlesen, 2001). I det hér avsnittet kan vi se att Socialtjanstlagen och
sjalvbestammandeprincipen inte alltid ges foretrade. Andra principer gar fore dessa nar den
enskilde riskerar att fara illa. Ett vardigt liv och att vara skyddad fran skada &r tva principer
som prioriteras fore att respektera den enskildes sjalvbestdammande och integritet.

6.5 | vilken utstrackning kan och ska bistandshandlaggarna lyssna pa aldre med
demenssjukdom?

6.5.1 Men man har anda lyssnat

Att ta tillvara pa den enskildes sjalvbestammande forutsatter att den enskilde far komma till
tals och far mojlighet att uttrycka sin vilja. Det medfér att bistdndshandlaggaren maste lata
den enskilde vara delaktig i samtalet och ta in vad den enskilde har att séga. Kristina visar pa
sjdlvbestdimmandets betydelse for handldggningen: ”Har vi inte respekten for individen, att vi
inte respekterar sjalvbestimmandet, da tappar vi hela grunden”. Respondenterna uppger att
det &r viktigt att lyssna pa den enskilde oavsett sjukdomsbild. Nagra av dem betonar att man
alltid maste lyssna pa vad den enskilde sager for att fa en uppfattning om vad den vill. Ulla
ser pa det sd hiir: “Det ar ju fortfarande en manniska, sa det vore jattekonstigt om jag inte
skulle lyssna pa vad den siger”. Samtidigt betonar flera av respondenterna att det kan vara
svart att fora ett samtal nar den enskilde har en demenssjukdom. De anpassar samtalet efter
den enskildes formaga for att kunna lyssna pa den enskilde sa gott det gar. Respondenterna
forklarar att den enskilde inte alltid kan forsta innebérden av bistandshandlaggarens fragor
eller att den enskilde inte kan uttrycka varken det ena eller det andra till en féljd av sin
sjukdom. Barbro beskriver det som att samtalet kan ”lasa” sig och Eva séger:

Sen far man ju inte alltid svar. De har inte forstatt sammanhanget och sa
dar. Da kan man kanske inte anvanda sig sa mycket av det de har sagt.
Men man har anda lyssnat och da far man kanske forlita sig pa det
anhdoriga sager.

Att gora den enskilde delaktig i samtalet staller krav pa bistandshandlaggaren att vara
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uppmérksam och anvénda ett aktivt lyssnande. Detta for att forsoka fa fram vad som faktiskt
ar den enskildes vilja. En del av respondenterna forklarar att man behdver anvéanda sig av
alternativa sétt till det faktiska lyssnandet och forsoka hitta andra satt som den enskilde
uttrycker sig pa. Pernilla beskriver det sahar: ”Man maéste ind4 p& négot sitt bilda sig en
uppfattning om vad den enskilde vill”. Det kan vara att ta in vad personen hade haft for
onskemal innan sjukdomen genom att lyssna vad andra som kéanner personen sager eller att
man testar till exempel insatser fran hemtjansten och sedan ser den enskildes reaktioner pa det
som ett uttryck for deras vilja eller ovilja. Pa sa vis forsoker man gora gott genom att méta de
uppenbara behoven samtidigt som man respekterar integriteten genom att vara uppmarksam
pa hur och vad den enskilde uttrycker. Eva forklarar vidare att hon ar valdigt man om att det
ar den enskilde som dr i fokus oavsett om man skulle anvénda alternativa satt till lyssnandet.
Det man tar in maste vara nagot som skulle kunna komma fran den enskilde om den hade haft
formagan till att forstd samtalets innebérd och uttrycka sin vilja. Gemensamt for
respondenterna ar att man gor sa gott man kan for att ta tillvara pa den enskildes vilja. Pernilla
understryker att det enbart &r i undantagsfall som man inte har med den enskilde i samtalet
eller pa vardplaneringen. Detta beror pa att situationen kan skapa en sa stark oro hos den
enskilde att det gor mer skada &n nytta.

Att lyssna pa personer med demenssjukdom innebér att man far ta del av olika livsberattelser
som manga ganger inte ar relevanta for behovsbedomningen. Britt patalar att man bor vara
lyhérd infor vad den enskilde véljer att dela med sig och halla sig dar dem ar. Om den
enskilde i sin sjukdom tror sig befinna sig i sin barndom sd kan man inte som bistands-
handlaggare klampa in och tala om vad som géller i nuet, eftersom det inte ar verkligt for
dem. Lena tar upp det faktum att det &r svart att avgéra om det ar den enskilde eller
sjukdomen som satter granserna for integriteten:

Manga som ar fullt friska vill kanske inte beratta speciellt mycket for mig
och det ar absolut deras réatt att inte gora. Daremot nagon som ar dement
kan ju sitta och beratta om, som jag hade ett fall da en kvinna satt och
berattade att hon hade haft tiotal missfall och hon hade blivit valdtagen.
D& kan man undra om hon hade varit fullt frisk hade hon verkligen
berattat dem har svara sakerna for mig eller hade hennes integritet
forsvunnit lite granna dér. Det h&r med hennes granssattningar.

Det ar svart att veta med sékerhet om det ar sjukdomen som talar eller personen sjalv som
valjer vad den vill dela med sig. Detta gor det svart att veta vad man ska lyssna pa. Britt
beskriver ett fall dar man tidigare har sett en kvinnas uttryck for sjalvbestimmande som ett
tecken pad hennes sjukdom istéllet for hennes faktiska vilja. Kvinnan befann sig pa ett
korttidsboende och hennes hogsta 6nskan var att komma hem igen. Dock ansag varken
sjukhuspersonal eller narstaende att hemgang for kvinnan var aktuellt. Britt besokte kvinnan
tillsammans med en kollega for att planera hennes omsorg. Vid besoket nar Britt fragade vad
kvinnan tyckte, uttryckte hon: “Inte lyssnar ndgon pa mig..”. Detta fick Britt att inse att
tidigare har man inte lyssnat pa kvinnans vilja som bade var klar och tydlig. Britt gjorde
bedomningen att kvinnan skulle fa komma hem da det inte fanns nagon fara for henne i
hemmet.

6.5.2 Jag lyssnar i mindre grad

Barbro menar pa att hon alltid lyssnar pa den enskilde, hon férklarar det sahér: ”Om personen
inte kan kommunicera fram vad den vill, sa vill jag inte sdga att jag inte lyssnar utan att jag
lyssnar i mindre grad”. | arbetet med personer med demenssjukdom maste man ta stallning till
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hur mycket man kan och ska lyssna pa den enskilde. Det beror pa hur langt gangen
sjukdomen ar och hur mycket insikt personen har i sin situation. | de fallen dar man goér en
bedémning att det inte gar att lyssna fullt ut pa den enskilde sa tar man hjalp av andra
personer runt omkring den enskilde, allt fran ldkare till den enskildes barn for att fa en bild av
personen. Ett vanligt resonemang bland respondenterna ar att det inte racker med att den
enskilde endast verbalt sager nej till hjalp fran kommunen. De maste dven uttryckligen visa
motstand for att fa sitt nej accepterat. Sandra uttrycker sig sahar: Siger dem inte absolut nej
da far de (hemtjansten) fortsitta med att arbeta sig in”. Birgitta uttrycker sig sahar: ”Ar det
Nagon person som siger aggressivt nej, s skulle jag ha svért for att g& emot det”. De hér tva
citaten visar pa att det kravs mycket av den enskilde for att fa sin rost hord. Det racker inte
bara med att faktiskt sdga nej. Sa lange det inte ses som ett absolut nej kan man som
bistandshandlaggare gora valet att lyssna mindre och bygga sitt beslut pa information fran
andra och vad man sjalv ser for behov istallet for att faktiskt lyssna pa den enskilde.

Om respondenterna ar osdkra pa hur mycket de kan lyssna pa den enskilde kan de dels
kontakta ansvarig lakare for att undersoka om det foreligger belagg for ett vardintyg eller sa
forlitar man sig p& MMT-test' som gors av sjukvérden. Pernilla séger sdhér: “Har man 0-1 p&
MMT, jag menar hur sannolikt &r det att man har insikt i situationen da?”. Ovanstaende
resonemang visar att respondenterna soker stod hos lakare och aldresjukskoterskor. Det visar
pa att de forsoker fa det bekraftat, utifran det medicinska omradet, att den enskilde har en brist
pa insikt nar respondenterna sjélva tvekar. Lékarna utfardar ett vardintyg endast om det finns
en uppenbar risk for att den enskilde skadas allvarligt eller skadar andra. Det ar endast lakaren
som har befogenheter att anvanda tvangsatgarder och tvangsomhénderta en person som har en
demenssjukdom. Lena forklarar att man inte kan tvinga en person att ta emot hjalp och stdd
fran aldreomsorgen men att man kan anmala sin oro till lakaren: ”D4 begir man ju ett
overgrepp mot den enskildes sjalvbestaimmande for da ar det ju vardintyg man skaffar fran
ldkare”. Ett annat tillvagagangssatt som namns for hur man kringgar ett sjalvbestammande &r
bistandshandlaggares majlighet att tolka den enskildes svar om personen varken har sagt ja
eller nej. Birgitta exemplifierar detta med ett drende dar en kvinna med demenssjukdom inte
har uttryckt att hon inte vill flytta, men inte heller att hon vill flytta. Kvinnan kan inte bo kvar
hemma pa grund av ett beteende som gor att hon riskerar vrakning. Vid ett besok pa ett
sarskilt boende sa hon att hon tyckte att det sag trevligt ut. Birgitta tog det som en ansokan da
kvinnan inte gjorde motstand:

Det ar val ett sadant fall dar man inte har tagit emot en konkret ansokan.
Men jag kan heller inte se att man gar emot nagons vilja [---]. Sa lange
man intalar sig sjalv att man inte gar emot nagons vilja sa kanns det ju
béttre. Jag har véldigt svart att ga emot ndgons vilja. Det kéanns ju inte
bra i grunden [---]. Ja, det kdnns inte som om man har s& mycket
alternativ. Man kan inte gora rétt.

Om en person sager nej och man lyssnar pa det sd gar man inte emot dennes vilja. Men om
personen daremot inte har uttryckt nagon vilja 6verhuvudtaget, hur vet man da om man har
gatt emot nagons vilja? Respondenterna reflekterar 6ver nar det anses vara accepterat att ga
emot nagons vilja och inte langre lyssna till att personen uttryckligen sager nej. Alla kanner
en viss osakerhet dver vart den gransen gar och anser att det ar svart att ga emot nagons vilja.

L MMT & en forkortning av Mini Mental Test. MMT &r ett test ddr man méter kognitiva funktioner sdsom
exempelvis orientering, minne, sprak och inlarning. MMT é&r inget diagnosinstrument, utan det anvands for att
mata graden av demenssjukdomen. Resultatet ges i en skala frdn 0-30 podng, ju lagre poang desto svarare
demens (Svenskt Demens Centrum, 2009). 46



Socialtjanstalagen sager att kommunens verksamhet ska bygga pa sjalvbestimmande och
integritet samtidigt som att kommunen har det yttersta ansvaret. Om det finns en risk att den
enskilde far illa genom att man respekterar dennes sjalvbestdmmande fattar man anda det
svara beslutet att faktiskt inte lyssna till den vilja som den enskilde uttrycker.

6.5.3 Jag kanner inte dem pa samma satt som anhoriga gor

Nar den enskilde brister i insikt uppstar det ibland konflikter mellan olika viljor, den enskilde
vill en sak och de anhdriga en annan. | detta ar det bistandshandlaggarens uppgift att se vad
som &r den enskildes behov och vad som ar den enskildes vilja. Birgitta sager att innan hon
borjar prata med andra parter vill hon ha ett lakarutlatande pa att den enskilde har laga poang
pa MMT som kan styrka att personen faktiskt brister i insikt. Hon fortsatter dock
resonemanget med att klargora att besluten inte blir annorlunda bara for att det finns ett
lakarutlatande eftersom besluten fattas efter den enskildes behov.

Nar den enskilde brister i insikt &r respondenterna 6verens om att man i forsta hand lyssnar pa
anhoriga och att de kan vara “ett otroligt bra hjidlpmedel”. Samtidigt maste de fa ett samtycke
fran den enskilde att de far ha kontakt med anhdriga. Det innebéar att man anda alltid maste
lyssna pa vad den enskilde sager. Barbro poangterar att anhoriga kan redogéra om mycket
géllande den enskilde nar denne brister i insikt eftersom de har personens levnadshistoria.
Jessika dr inne pd samma spar: ”Jag kinner inte dem pa samma sétt som anhoriga gor”. Lena
ser anhdriga som en resurs:

Jag ser dem ju som en resurs till kunskap for min del. Jag som
handlaggare behdver ju en himla massa uppgifter och det kan de ju ge
mig som den enskilda kanske inte langre har formagan att ge mig for att
han eller hon forstar inte ens mina fragor.

Forutom anhdriga later man andra till exempel hemtjanstpersonal uttrycka vad de har
observerat angaende den enskildes situation. Ulla beskriver hemtjansten som en resurs i
arbetet: ”De har en valdigt god inblick i allas vardag och liv [...]. Sa dar lyssnar jag mycket
pa dem for de ar ju de som vet hur det faktiskt fungerar, hur det faktiskt blir problematiskt for
personen i friga i vardagen”. Kristina instimmer i vad Ulla beskriver: “Att gora gott eller att
gora ratt. Nagonstans maste vi och hemtjansten pa nagot satt na de har personerna. Man maste
tanka vad tror vi dr det viktigaste for personen?”.

Ett etiskt dilemma som flera av respondenterna tar upp &r nér anhdriga har en uppfattning av
situationen och den enskilde en annan. Kristina forklarar att oftast &r det inget bekymmer med
att anhoriga foretrader den enskilde da det oftast finns samtycke till det. Sedan finns det
tillfallen nar viljor gar isar och konflikter uppstar. Sandra bendamner detta som att befinna sig
pa “kollisionskurs”. Britt beréttar att det finns alla varianter av anhdriga - de som é&r
samarbetsvilliga, de som gar dver huvudet pa den enskilde och de som vill at arvet. Sandra
resonerar pa ett liknande satt och ser att det blir problem nar anhériga tror sig veta bast. Aven
om Barbro ser anhdriga som en resurs, menar hon ocksa pa att man ska ta vad anhoriga sager
med “en nypa salt”. Ulla har ett liknande forhallningssétt: ”Jag gér ju inte blint pad vad
anhoriga sdger, men jag tycker dnda att de spelar en ganska stor roll”. Pernilla séger att det
géller att ha en “fingertoppskénsla” nar man har med anhoriga att gora for att kunna urskilja
karaktaren av relationen. En respondent resonerar kring att det kan uppsta problem nar den
enskilde saknar insikt och nar anhdriga far ta en storre del i utredningsarbetet da man inte vet
vad deras avsikter och motiv ar:

47



Jag jobbar i ett omrade dar husen ar varda minst fyra miljoner kronor
och det méter man ju ibland att har har vi barn som vill at pengar och
det ar ju jattenemskt. Men &nda &r det en person som inte riktigt kan
tala for sig sjalv [---]. Och da sitter man déar och vet inte vad &r det som
ar den har personens behov egentligen och vad ar anhorigas behov. Sa
det kan vara jattetufft.

Flera respondenter betonar att man maste kanna av vilken relation den enskilde och anhériga
har, Birgitta séger:

Sa det blir ju sa att manga ganger sa kanner man in anhoriga, om de har
varit narvarande tidigare. Man hor ofta pa tonldget om ’jag vill
mammas bésta’ eller om ’jag vill slippa problemen och hon borde
komma in pa ett boende’.

Det &r den enskilde som ska anséka och den enskilde man ska lyssna pa, men ibland later man
sig som bistandshandlaggare 6vertalas av “pastridiga” anhériga. Négra av respondenterna
menar att ibland lyssnar man alltfér mycket pa anhorigas asikter om den enskildes situation.
Detta leder till att man kanske sétter in ”for generdsa” insatser. Ulla menar att undermedvetet
later man sig paverkas av anhorigas viljor. Lena papekar att det numera finns en paragraf?
som ser till att man nu ska ta hansyn till de anhoriga. Det gor att de anhdriga far en storre
plats i besluten:

Sa dar i och med den nya lagstiftningen har det verkligen blivit extra
fokus pa att vi maste skydda anhoriga sa mycket vi nu kan. Men sa klart
inte pa bekostnad av den enskildes sjalvbestammande och integritet.
Det ar ju ett dilemma.

Eva och Barbro forklarar att man maste ta hansyn till anhoriga i de fall dar de anhériga tar
hand om den enskilde och inte ldngre orkar med situationen. Som bistandshandlaggare ska
man forsoka avlasta anhoriga genom till exempel anhorigresorna. Dock sa &r det anda den
enskilde som ska samtycka till avlastningen och det innebdar problem om den enskilde
motsétter sig det. Som bistandshandlaggare blir det frustrerande att se behoven, att bade den
enskilde och den anhdriga behover hjélp, men att inte kunna gora nagot at det for att den
enskilde motsétter sig det. Lena beskriver hur det kanns:

Fo6r mig som privatperson ar det véldigt ledsamt just de hdr nar man vet
att "Herregud, hon skulle verkligen behova de hir fyra dagarna’, men sa
gar det inte.

Man lyssnar ofta pd vad de anhdriga har att séga och vad de vill, men i slutandan &r det inte
de som bestammer. Birgitta menar pa att anhoriga bara ska anvandas som resurs i extremfall
da den enskilde inte kan uttrycka sig langre, och att dven da lyssnar man inte alltid till deras
vilja utan man forsoker hitta den enskildes vilja och behov och utforma insatser utifran det.

2 Lena syftar pa dndringen i Socialtjanstlagen (2001:453, 5 kap 108) om att narstiende som vardar den enskilde
som &r langvarigt sjuk ska (istallet for som tidigare da det stod bor) erbjudas stod av Socialnamnden.
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6.5.4 Oftast kravs det nastan att de laggs in pa sjukhus

Trots att respondenterna ser behov av hjalp hénder det ibland att den enskilde motsatter sig
erbjudna insatser, men man slapper anda inte arendet i forsta hand. De beskriver att i de har
fallen, nar den enskilde motsatter sig hjalp, kravs det for det mesta att nagot maste handa som
forvarrar den enskildes situation for att kunna besluta om insatser. Nar det vél hander nagot ar
det lattare for den enskilde att forsta sitt behov av hjalp. En respondent forklarar att personer
kan aktualiseras flera ganger om utan att det beslutas om insatser. Men i vissa fall maste man
sldppa drendet. Lena forklarar:

Men har den enskilde ingen insikt och absolut inte vill och man
kommer fram till att ’nej, han vill verkligen inte’, da far man ju lyssna
pa den enskilde. Det ar ju bara sa. S& manga ganger beror det pa hur
langt gangna de &r i sin demens. Det som &r dilemmat ar att det far ga sa
himla langt pa nagot satt. Oftast kravs det nastan att de laggs in pa
sjukhus.

Jessika forklarar att om den enskilde séger nej, kan man inte gora nagot: “Det ér inte alltid s&
att personen séger ja, och ibland séger de ’nej, vi klarar oss’. Da lamnar vi dem, vi kan ju
dnda inte bestdimma ndgot da. Det ar jittesvart”. Kristina beréttar att man méste acceptera att
alla inte vill bli hjalpta. Som bistandshandlaggare blir det en frustration over att tydligt se
behovet och veta vad man kan erbjuda, men anda inte kunna gora nagonting. Daremot finns
det en gréans for nar man véljer att Iamna den enskilde och nar man valjer att halla sig kvar.
Kristina fortsétter: ”Ar det sa att man inte vill duscha varje vecka, s ja, sa ar det kanske inte
hela varlden. Men just de grundlaggande behoven som mat och skéta sin medicin, ga pa
toaletten, och de bitarna”. Vart gransen gar for att lamna den enskilde beror pa hur langt
gangen demenssjukdomen dr. Man lyssnar mer pa den enskilde om det ar tidigt i sjukdoms-
forloppet.

Majoriteten av respondenterna uppger att de véantar med att besluta om insatser om den
enskilde uttryckligen sager nej, oavsett hur langt gangen demenssjukdomen &r eftersom man
maste lyssna till den enskildes vilja. | regel maste det handa ndgot antingen fysiskt eller nagot
annat som foréndrar situationen. Sandra berédttar om ett par dar man forsokte etablera en
relation i dver ett ar. All kommunikation skedde genom fénstret, och det var forst nar frun
fick sar pa ett ben som det gick att géra nagot:

Det var ju tur att hon fick det dar saret pa benet, annars hade de
(hemtjansten) inte kommit in [---]. Utan nar jag val ar dar, sa sager
hemsjukvarden ’det dr kanske inte s& dumt att fa hjalp med dusch och
hér?” och dé sdger farbrorn ’jaja, det later bra’ och pa sa sitt luckrades
det upp och sedan var det frid och frojd.

Eva ger ett exempel dar hon vantade med beslut om insatser. Det var en kvinna som hon lat
bo kvar hemma trots att hon gick ut och vandrade om natterna. Ju ndrmare vintern kom ju
allvarligare bedomde hon situationen och beslutade forst da om insatser. Att acceptera ett nej
kan ses som att den enskildes sjalvbestdmmande blir respekterat, samtidigt som det &ven kan
ses som ett tecken pa underlatelse. En viktig insikt &r att veta att man som bistands-
handlaggare inte kan hjdlpa alla, Jessika beréttar: ”Man lyckas inte alltid, det dr kanske en
eller tva man inte far med. Men de flesta lyckas vi med pa nagot sitt”. | det Jessika berattar
kan vi forsta att i de situationer dar sjalvbestammandet véger tyngst gar det inte att gora
nagonting, hur garna man &n vill. | de situationerna nar man lyssnar pa den enskilde kan det

49



skapa en stor frustration hos andra. Britt patalar att bistandshandldggarna kan pekas ut som
”onda” av exempelvis lakare, sjukskdterskor, hemtjanst och anhériga nar deras intressen for
den enskilde gar emot vad den enskilde vill och nar man som bistandshandlaggare véljer att
lyssna pa den enskilde. Att lyssna pa den enskilde &r inte alltid ltt, da bistdndshandlaggarna
ofta kan se ett stort behov av hjalp men de star handfallna och kan inte gora nagonting utan
den enskildes samtycke. Kristina beskriver att man maste skilja mellan ens kénslor och vad
som inryms i yrkesrollen: ”Det dr dd man kanner rent kdnsloméssigt att man vill gora pa ett
satt, och som organisation och yrkesroll maste man gora pa nigot annat sitt. Det dr svart”.
Jessika tar dven upp att arbetsbérdan gor att man inte alltid hinner med: Arbetet &r ibland
valdigt bekymrande, det ar atta timmars arbetsdag och jag kanner inte att jag har gjort
tillrackligt”. Det ar ett svart yrke didr man méaste forhalla sig till flera perspektiv som inte alltid
ar samstammiga.

6.5.5 Sammanfattande analys

Samtliga respondenter uppger att det ar viktigt att alltid lyssna pa den enskilde. Enligt ett
diskursetiskt perspektiv fattar man aldrig ett beslut sjalv utan i samrad med andra. Vi kan se
att det diskursetiska perspektivet som har fokus pa samtal och dialog (Habermas, 2008)
genomsyrar den har fragestallningen. Respondenterna har olika satt att lyssna pa vad den
enskildes vilja dr. Anhdriga ar vasentliga i manga fall for att bistandshandlaggaren ska kunna
fa en bild av den enskilde. For att kunna tillvarata den enskildes bésta sa kravs det ocksa att
man noggrant observerar den enskildes icke-verbala beteende (Woods & Pratt, 2005). Istéllet
for att faktiskt lyssna pa den enskilde sd anvander respondenterna alternativa satt for att anda
lyckas fa fram vad den enskildes vilja &r. Det héar kan ses som ett forsok till att respektera
sjalvbestammandeprincipen sa langt det gar (Beauchamp & Childress, 2009). Respondenterna
visar pa att det finns olika satt att lyssna. Det ar upp till dem att avgora vad som de véljer att
ta fasta pa i vad den enskilde med demenssjukdom delar med sig. Dock byter deras lyssnande
fokus nar den enskilde far en demensdiagnos och i samband med detta sa lyssnar de i allt
mindre grad pa den enskilde. De forlitar sig istallet pa andras information om den enskilde. P&
sa satt kommer de fram till vad de anser &r bast for den enskilde i samrad med andra.

Enligt Melin Emilsson (1998) & kommunikationen svar med personer som har en demens-
sjukdom, da den enskilde och den professionella inte alltid delar samma verklighetsbild och
uppfattningar om tid och rum. Detta resonemang stdmmer Overens med respondenternas
utsagor om svarigheter i kommunikationen som leder till att man vénder sig till andra. | och
med att den enskilde inte far komma till tals sa blir den heller inte delaktig i beslut som har
betydelse for dennes liv. Det ar inte férenligt med Socialtjanstlagen (2001:453) som bygger
pa frivillighet och delaktighet. Blennberger (2005) menar att det innebar en integritets-
krankning att inte goras delaktig i handlaggningsprocessen. Respondenterna gor den enskilde
delaktig sa langt som mdjligt, och det ar férenligt med diskursetiken som foresprakar absolut
inkludering (Habermas, 2008). Men i de fall nar den enskilde brister i insikt, véljer
respondenterna att tala med andra for att forsdkra sig om vad den enskildes basta ar. Genom
att tala med andra far respondenterna en helhetsbild av den enskilde, vilket gor att man lattare
kan se fordelar och nackdelar med olika handlingars konsekvenser.

Respondenterna tar kontinuerligt upp dilemmat kring den enskildes rétt till sjdlvbestimmande
och ansvaret man har som bistandshandlaggare. Det héar dilemmat tar Dunér & Nordstrom
(2003) upp och definierar som ett dkta dilemma. Dilemmat bestar i att man inte vet var
gransen gar for hur mycket den enskilde far bestamma angaende sitt liv och hur mycket
ansvar man som bistandshandlaggare bor ta for en annan manniska. Respondenterna tar dven
upp det faktum att det kan bli konflikter ndr den enskildes vilja inte 6verensstdammer med
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narstaendes, vilket blir ett skendilemma och en intressemotsattning (Dunér & Nordstrom,
2003). Anhdriga har en central roll i handlaggningen av personer med demenssjukdom, men
det &r inte alltid latt alla ganger att skilja pa viljor. Denna intressemotsattning forstarks i
samband med lagstiftningen da den sager att i de fall som en anhorig vardar den enskilde ska
man ta hansyn till bada. Om de har olika intressen blir det otydligt vem man som
bistandshandlaggare har ansvar for.

Att respektera sjalvbestdammandeprincipen (Beauchamp & Childress, 2009) och acceptera att
den enskilde inte vill bli hjalpt kan ses som en underlatelse. Bistandshandlaggaren kan da
uppfattas som oengagerad i att hjalpa den enskilde genom att lata den enskilde ta ansvar for
sitt eget liv (Eliasson, 1995). Respondenterna uppger att de vantar tills ndgot hander, och
sjalva vantandet kan ses som en underlatelse da de ser behov men viljer att avvakta. Vara
respondenter pratar véldigt lite om det som Eliasson (1995) benamner som underlatenhets-
synd och majoriteten uppger att de hellre gor nagonting framfor att Iamna drendet helt. Aven
under avvaktandet forsoker respondenterna halla kontakten med den enskilde genom att
exempelvis ringa regelbundet. Pa sa satt lamnar de inte den enskilde och de underlater sig inte
helt utan visar att de bryr sig om den enskilde. Forr eller senare kommer man dock alltid till
en grans dar det inte langre gar att lyssna till den enskildes sjalvbestimmande utan man maste
ingripa for att forsakra sig om att den enskilde inte kommer till skada. Vart den grénsen
infaller, néar det inte langre ar etiskt forsvarbart att lata den enskilde bestamma, skiljer sig at
mellan respondenterna. Vissa &r mer bendgna att ingripa tidigare och andra har en stram grans
for ndr det &r accepterat att ingripa utan samtycke. Det ansvar som respondenterna kanner
infor den enskilde kopplar vi till dygdetiken. Man har en inre vilja att handla gott da man inte
later den enskilde fara illa (Aristoteles, 2012). Det finns en koppling mellan att vilja handla
gott och godhetsprincipen (Beauchamp & Childress, 2009), da bada handlar om att géra det
battre for nagon annan och vi kan se att samtliga respondenterna anvander sig av de har tva
principerna.

Woods & Pratt (2005) samt Robertsson, Nordstrom & Wijk (2007) patalar att det finns
svarigheter i att veta hur mycket insikt en person har, vilket har betydelse for hur mycket man
lyssnar pd den enskilde. Respondenterna har visat pa att de lyssnar i olika grad pa den
enskilde. Hur mycket de lyssnar pa den enskilde beror pa hur langt gangen sjukdomen &r samt
hur respondenterna bedémer den enskildes insikt. Det ar i vissa fall en svar beddmning. Om
det finns en risk att den enskilde far illa pd grund av sitt sjalvbestimmande, gor
respondenterna valet att inte lyssna fullt ut pd den enskilde. Det &r i likhet med Wilkinson
(2001) som menar att nar den enskildes sakerhet och vélbefinnande riskerar att bli lidande sa
gar det inte att lyssna pa den enskilde. Respondenterna forsoker pa olika satt fa fram vad den
enskilde kan samtycka till géllande insatser. De motiverar sitt handlande med att de agerar for
den enskildes bésta och vad som ger bast konsekvenser.

6.6 Hur ser bistandshandlaggarna pa aldre med demenssjukdoms férmaga till
sjalvbestdmmande?

6.6.1 Det svara ar att géra avvagningen hur pass mycket den enskilde brister i insikt

Samtliga respondenter upplever att det finns svarigheter i handlaggningen nar det galler
personer med demenssjukdom och deras formaga till sjalvbestammande. Enligt Jessika ligger
svarigheten i att gora avvagningen hur pass mycket den enskilde brister i insikt. Kristina
papekar att personer med demenssjukdom ibland trots brist pa insikt kan uppvisa klarhet i
situationen: ”Det handlar kanske om de har fem minuterna, kanske just de har fem minuterna
s funkar det. Men sedan kommer man inte ihdg det. Det dr en ganska svar avvédgning”. Det
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Kristina resonerar kring ar huruvida de hér korta stunderna av klarhet kan ses som en formaga
till sjalvbestammande. Avvégningen stalls emot den brist pa insikt personen uppvisar resten
av tiden. En annan svarighet galler de fall dar den enskilde brister i insikt och inte vill ta emot
hjalp. Lena forklarar: ’Ja, handldggningen blir ju s& véldigt mycket svarare pa grund av att
initialt sa ar det vdl oftast ’nej, nej, nej, nej’”. Ulla resonerar ocksé kring att méotas av ett nej
och inte vara helt klar Gver var granserna gar:

Det finns oerhorda svarigheter i tanke med att det egentligen inte finns
nagon lagtext som styrker att vi kan fatta ett beslut utan att personen
sjalv har ansokt. Det gor vi ju i manga fall. Eller ansokt, allt ar ju
relativt. Man far det till som att de séger kanske inte nej i alla fall. |
vissa fall s det ar klart att det &r valdigt mycket avvagningar inblandat i
det.

Flera av respondenterna beskriver svarigheten i att den enskilde har en bild av sig sjalv som
frisk och att de skater sig precis som de alltid har gjort. Eva forklarar det som sa att nar
personen brister i insikt kan det vara svart att lyssna pa den enskilde och veta vad den vill och
fa fram behovet i samtalet med den enskilde. Kristina ar inne pad samma resonemang som Eva
och forklarar sin syn pa personer med demenssjukdoms férmaga till sjalvbestammande: I de
hér sjukdomarna klarar man ofta inte de har extrema valmajligheterna. Det ar sa jag tanker”.
Det har visar pa att det finns en grans for vad respondenterna ser att personer med
demenssjukdom kan och far fatta sjalvstandiga beslut om. Vart denna grans gar beror pa
situationen och Eva beskriver det sahar: ”Sedan yttrar ju sig den har sjukdomen pa hundra
olika satt, om inte tusen, s& man far ju liksom jobba med det varje gang. Hur man ska ga
tillviiga, hur man ska méta den hiir personen”. Hur sjalvbestammandet begransas beror pa hur
bistandshandlaggaren bedomer sjukdomen. Det finns inget givet satt att hantera
sjalvbestammandet eftersom sjukdomen yttrar sig pa olika satt. Darmed blir det en bedémning
som respondenterna gor fall till fall.

6.6.2 Nar formagan inte finns

Vi stéllde en fraga till samtliga respondenter om vem man lyssnar pa om den enskilde saknar
anhoriga och hur man gor i de har situationerna for att fa fram vad som &r den enskildes
formaga till sjalvbestammande. Nar man har gjort bedémningen att den enskildes formaga till
sjalvbestdimmande inte ar tillracklig tar man ofta hjalp av hemtjansten om de har haft det
sedan tidigare. Detta eftersom att hemtjansten har en bild av den enskildes liv och vad som &r
problematiskt i vardagen. Eva och Sandra séger att det kanske finns nagon annan som sttt
den enskilde lika ndra som anhoriga. Eva forklarar: ”En god védn kan ju vara lika mycket
anhorig for den personen som en make/maka eller barn och da har jag lyssnat pa den”. Om det
inte finns nagon annan att tala med och om den enskilde inte har hemtjanst sedan tidigare och
den enskilde inte kan redogora for vad den vill, da gor respondenterna en anmaélan eller
ansbkan om god man eller forvaltare.

Kristina beskriver de hir situationerna sahir: De (personer med demenssjukdom) &r svara att
kommunicera med, och de har personerna ar det ocksa svért att fi en bild av”. Barbro berattar
att det galler att anvanda sin kompetens for att reda ut situationen. Birgitta menar: “For att fa
det mer rittsligt s& bor ndgon kunna fora dennes talan”. Sandra beréttar att det ibland inte ar
helt problemfritt med att tillsatta en god man eller forvaltare eftersom det tar tid innan det
kommer igang. Hon ger ett exempel med en 90-arig kvinna som i véantan pa att fa en
forvaltare fick bo flera ar pa ett korttidsboende. Detta eftersom man inte kunde fa kvinnan att
samtycka till sarskilt boende och det var ohallbart for kvinnan att bo kvar hemma:
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Har ar ett exempel pa hur fel det kan bli, nar man inte kan fa ett ja. Hon
blev till slut omyndigfdrklarad. Det ar ganska ovanligt och blev forsatt
med en forvaltare [---]. Det tog flera ar innan man kunde fa igenom ett
riktigt boende till henne. Det berodde pa att det tog sa lang tid det dar
med forvaltare och innan den biten var klar. Innan man hade en juridisk
person som man kunde fa ett ja ifran.

Samtliga respondenter ar Gverens om att sjalvbestammande &r ett valdigt viktigt och centralt
begrepp i handlaggningen. Jessika séger sahar: Det ar en jatteviktig aspekt att personen ska
komma till tals”. Samtidigt belyser de att begreppet ar bade komplext och etiskt
problematiskt. Kristina summerar det sahar:

Sjalvbestammande ar en extremt stor del. Var verksamhet baseras ju pa
att man sjalv kan anstka och samtycka. Det handlar ju mycket om
sjalvbestdimmande. Det handlar mycket om respekt mot den enskilde. Det
ar val den svara biten. Att jag kan se behovet, men personen kan inte
riktigt se det just nu.

Ur materialet har vi sett att det finns skiljaktigheter om hur respondenterna ser pa formagan
till sjalvbestammande beroende pa om personen ar frisk eller har en demenssjukdom. Alla
respondenterna klargor att man alltid tillgodoser och respekterar en frisk persons sjalv-
bestdmmande till fullo. Daremot n&r den enskilde uppvisar att den brister i insikt till foljd av
en demenssjukdom beddéms formagan till sjalvbestimmande annorlunda och nagot som man
inte kan ta full h&nsyn till. Respondenterna tog upp dilemmat nér personen saknar insikt om
sin situation och/eller inte kan uttrycka vad den vill och onskar. | de fallen finner
respondenterna att det &r befogat att ga 6ver en grans och de anser da att den enskilde inte har
formagan att fatta sjalvstandiga beslut. Birgitta beskriver det sa har:

Har man da bilden av att man inte vet vart man befinner sig, oavsett om
det beror pa en demenssjukdom eller psykisk sjukdom, att man inte
forstar sitt sammanhang - da tycker jag det finns en rimlighet att ga over
den integritetsgransen. Medan i de fall nar personen ar helt klar, da finns
det aldrig ndgot argument.

Ratten till sjalvbestammande ska inte forandras pa grund av att man far en demensdiagnos.
Pernilla klargor detta: ”Du har fortfarande ratt att sdga nej och du ar fortfarande myndig dven
fast du 4r demenssjuk”. Men som Eva poangterar sa ser man pa den enskildes formaga till
sjlvbestdmmande som begransad vid en demensdiagnos. Det gor att man har lattare for att
vanda sig till andra for att fa information om den enskilde:

For ofta om det &r en demenssjukdom sa ganska fort sa forlitar man sig
pa den information som anhoriga ger an den information som den
enskilde ger. For det vet man inte riktigt hur palitligt det ar. Sa det ar
nastintill direkt sa borjar man ju lyssna mer pa anhériga an den enskilde
faktiskt.

Sandra anser att rétten till sjdlvbestimmande beror pé situationens karaktdr: ”’Men ar personen
demenssjuk sa far man glida lite pa sjalvbestammandet, det gar ju inte riktigt. Det gar ju inte
att acceptera att personen far illa”. Samtliga respondenter uppger att om den enskilde riskerar
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att ta allvarlig skada och/eller skada andra ses det som ett argument for att inte ta hansyn fullt
ut till deras sjalvbestammande. Kristina talar om balansen mellan tvang och icke-tvang: "I
slutdndan kan vi inte tvinga ndgon. Men ibland ar granserna harfina”. Trots vissa handlingars
krankande karaktar motiverar respondenterna detta med att konsekvenserna for den enskilde
blir att den kan leva ett skaligt liv. Ulla menar dock att det &r svart att beslut om
tvangsinsatser eftersom den enskilde far fakturor pa insatser som den varken har ansokt eller
samtyckt till, som dessutom maste betalas.

6.6.3 Det kan ju faktiskt vara ett aktivt val

Majoriteten uttrycker att de kdnner en osékerhet om den enskilde motsatter sig hjélp. Grunden
till denna osakerhet bottnar i att veta om den enskilde har kvar formagan att fatta sjalvstandiga
och aktiva beslut eller om beslutet &r ett uttryck av sjukdomen. Eva beskriver ett par dar bada
har en demenssjukdom och som pendlar mellan att samtycka till hemtjénst och att ta tillbaka
sin ansokan. Det blir svart att avgéra om paret fortfarande har kvar sin formaga till
sjalvbestdimmande:

De har godkint hemtjdnst och faktiskt haft den mer 4n tva veckor [...].
Det &r svart och veta vad som ar vad. Man forstar ju visst att det handlar
om att de &r sjuka och de vet inte riktigt vet vad det & som de tackar ja
och nej till alltid. Man samtidigt ar det ett val de har, att de bor i det héar
hemmet. Om de inte vill ha att nagon ska komma in héar sa ska det inte
gora det.

Eva forklarar att hon ibland ar tveksam till om hon ska hjalpa den enskilde som den upplever
att den vill bli hjalpt eller om hon ska utga fran sina egna antaganden om situationen. Sandra
sager sahar: “Det ér en gradskillnad och det blir en bedémning som jag gor av personen, hur
pass medveten den ir och hur insiktslds den #r”. Lena patalar att situationen blir annu svarare
att hantera om man inte har nagon kunskap om hur personen var innan sjukdomen brét ut.
Lena berattar vidare om att d&ven om personen har en demenssjukdom, sa har den rétt till att
sdga nej. Ett motstand behover inte alltid vara ett uttryck av sjukdomen: “Det kan ju faktiskt
vara ett aktivt val, hon vill verkligen inte ha rena kldder pa sig av ndgon anledning”.

6.6.4 Sammanfattande analys

Hur respondenterna ser pa personer med demenssjukdoms formaga till sjalvbestammande kan
forklaras utifran deras manniskosyn. Sa lange den enskilde kan uppfattas som klar och har
kvar sin kognitiva formaga respekteras den enskildes sjalvbestimmande och man ses som ett
subjekt med formaga att fatta sjalvstandiga beslut. Nar demenssjukdomen har gatt sa langt att
den enskilde inte langre har insikt i sin situation uppstar en objektsyn hos respondenterna av
den enskilde dd man later andra parter trada in som for den enskildes talan och pa sa vis
asidosétts den enskildes sjalvbestimmande (Eliasson, 1995). Vart gransen gar fran en subjekt-
syn till en objektsyn ar diffus eftersom insikt ar svart att bedéma. Samtliga respondenter har
béade ett antingen/eller- samt ett bade/och- perspektiv géllande personer med demenssjukdom
och deras sjalvbestimmande. De har ett antingen/eller perspektiv nar det ar tydligt att den
enskilde har insikt och pa sa satt har kvar sin formaga till sjalvbestimmande eller nar den
enskilde tydligt brister i insikt om sin situation och pa satt inte har kvar sin férmaga till
sjalvbestammande. De har ett bade/och perspektiv nar det ar otydligt hur mycket insikt den
enskilde har om sin situation och formagan till sjalvbestimmande ar svarbedomd, delvis
respekterar man sjalvbestimmandet samtidigt som man Overtar ett visst ansvar infér den
enskilde (ibid.).
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Eliasson (1995) menar pa att det &r en balansgang mellan Gvergrepp och underlatelse.
Antingen sa riskerar man att sina handlingar 6vergar till att omyndigforklara en person genom
att inte lyssna till den enskildes nej och pa sa satt bega ett 6vergrepp. Eller sa begar man en
underlatelse genom att respektera att den enskilde sager nej och pa sa satt later man dem ha
sitt sjalvbestdmmande. | de fall dar respondenterna beskriver att man godtar ett nej innebér
det att man lyssnar pa den enskildes sjalvbestimmande och pa sa satt hansyn till sjalv-
bestammandeprincipen (Beauchamp & Childress, 2009). Likt pastorn férr som hade ett ansvar
for att vagleda de sarbara i pastoratet till det battre (Foucault, 1982), har respondenterna i
egenskap som bistandshandlaggare ett ansvar for att se till att den enskilde med demens-
sjukdom har det bra och inte far illa. Men som respondenterna forklarar sker det ofta att
personer med demenssjukdom motséager sig hjéalp, och da far bistandshandlaggaren inte
tillgang till att hjalpa den enskilde till det battre. Saknas ett samtycke fran den enskilde blir
pastoralmakten verkningslos, da det inte gar att vagleda den enskilde till det battre och att
gora gott (Foucault, 1982; Holmes, 2002). Men ar det uppenbart att den enskilde far illa i sin
situation fortsatter respondenterna att jobba for att kunna fa hjalpa den enskilde till det battre.

Vi ser aven att respondenterna utgar ifran ett diskursetiskt perspektiv da de talar med andra
personer nar man har bedomt att den enskildes formaga att fatta sjalvstandiga beslut brister.
Man gor detta for att komma fram till vad som &r en god Idsning innan man handlar
(Habermas, 2008). Enligt det diskursetiska perspektivet som &r inriktat pa samtal och dialog
fattar man aldrig beslut sjélv (Henriksen & Vetlesen, 2001). Det basta alternativet hade varit
att i samtal med den enskilde komma fram till goda l6sningar och pa sa satt uppna absolut
inkludering (Habermas, 2008). Men det &r inte alltid mojligt nar personen brister i insikt
eftersom den inte ar inforstadd i sin situation. Darmed blir det etiskt ratt att tillsammans med
andra som kanner personen komma fram till vad som &r goda lésningar. Det gar i linje med
Beauchamp & Childress (2009) godhetsprincip som sager att ens handlingar ska bidra till det
battre for nagon annan. Man bér ha i atanke att nar man talar med andra parter sa kan de ha
andra motiv och intressen, och att relationen mellan den enskilde och de andra parterna som
deltar i samtalet paverkar samforstandet (Habermas, 2008). Respondenterna utgar alltid fran
den enskilde men tar dven hjédlp av andra genom att tala med narstaende, lakare, kollegor,
hemtjanst etcetera for att fa en bild av personen for att finna den mest lampliga l6sningen.
Detta géller bade vid beslutsfattandet samt utformningen av insatser. Om samforstandet
endast inkluderar andra parters perspektiv, sa ar det inte helt forenligt med diskursetiken
eftersom den enskilde inte ar delaktig i argumentationen. Men genom ett samspel mellan
Ovriga parter gor respondenterna avvagningar om vad som anses vara bast for den enskilde.
Det hér kan vi se som diskursetiskt, dd man tillsammans finner en 16sning (ibid.).

Robertsson, Nordstrom & Wijk (2007) anser att det inte finns tillracklig forstaelse for vad
brist pa insikt innebar och det kan tankas paverka respondenterna i avvagningen om en person
brister i insikt eller ej. Respondenterna forsoker i langsta man respektera den enskildes
sjdlvbestammande och integritet, men de patalar samtidigt att det finns en gréans for nar det
inte langre gar. Wilkinson (2001) menar pa att denna grans gar vid nar den enskildes sékerhet
och vilbefinnande riskerar komma till skada. Bade Blennberger (2005) och Beauchamp &
Childress (2009) patalar att det kan vara rimligt att ratten till sjalvbestammande begransas nar
en person ar en fara for sig sjélv till foljd av brist pa formaga att fatta beslut. Detta Gverens-
stammer med respondenternas utsagor, da de menar pa att denna grans gar nar den enskilde
far illa. Detta indikerar att respondenterna utgar fran skademinimeringsprincipen, da detta
forhallningssatt utgar fran att man inte ska skada sig sjalv och andra (Beauchamp &
Childress, 2009). Vart gransen gar for tvang respektive icke-tvang ar som respondenterna
sager, en avvagning som bestar av tolkningar som de sjalva gor av situationen. Det leder till
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att respondenterna kan uppfatta situationer olika och agera samt hantera situationer pa olika
satt. Det har visar pa att respondenterna utgar ifran ett dygdetiskt perspektiv som har fokus pa
egenskaper hos en person som ligger till grund for hur man bedémer en situation (Aristoteles,
2012; Blennberger, 2005). Respondenterna har olika egenskaper vilket leder till att de gor
olika bedomningar av vilka varden och egenskaper som ska stravas efter och vilka handlingar
som ses som goda.

Utifran vad respondenterna har uppgett sa visar de pa att det inte finns nagra svarigheter med
sjalvbestdmmande och integritet om personen ar kognitivt frisk. Ddremot om personen har en
demenssjukdom sa kan det finnas omstandigheter som gor att sjalvbestaimmande och
integritet inte alltid ar lika sjalvklart och ibland valdigt svart. Det beror pa att det &r svart att
avgora hur mycket en person med demenssjukdom forstar av situationen. Som Wilkinson
(2001) patalar sa ar demenssjukdomar férenat med en nedsatt formaga att resonera och att
fatta sjalvstandiga beslut. Samtliga respondenter upplever att det ar en svar avvagning om hur
mycket insikt den enskilde har. Woods & Pratt (2005) patalar ocksa svarigheten i att gora
bedémningar kring nivan av insikt. Det finns en risk att nar en person bedoms brista i insikt
ses denne som en “icke-person” utan formagan att fatta sjdlvstdndiga beslut. Vi upplever att
det finns en tendens i respondenternas utsagor som indikerar pa att sattet respondenterna ser
pa personer med demenssjukdoms formaga till sjalvbestammande gar i linje med Woods &
Pratts (2005) resonemang. Genom handlingar som att hellre lyssna pa andra personer an den
enskilde och att vilja tillsatta en god man/forvaltare som for den enskildes talan visar pa att
respondenterna inte forlitar sig fullt ut pa den enskildes beslutsformaga. Man gor dock detta
for att sa langt som mojligt ta tillvara pa den enskildes vilja och intressen nar den sjalv inte
har formagan att klart uttrycka sig. Wilkinson (2001) menar pa att tillsatta en god
man/forvaltare minskar risken for att problem uppstar vid handlaggningen av personer med
demenssjukdom. Dock laser det inte alla dilemman som kan uppsta kring sjalvbestammandet.
Processen kan ibland bli langdragen och leda till att den enskilde far illa i vantan pa en
juridisk person.

Enligt den rddande lagstiftningen s& gor man inte skillnad pa frisk och sjuk, och ratten till
sjalvbestdmmande ar densamma for alla ménniskor. Vi har daremot sett av respondenternas
utsagor att synen pa sjalvbestammande forandras i samband med en demensdiagnos. | takt
med att den kognitiva formagan successivt forsamras sa forandras respondenternas syn pa den
enskildes formaga att fatta sjalvstandiga beslut. Trots att alla manniskor har ratt till
sjalvbestammande sa begransas det i praktiken beroende pa hur langt gangen sjukdomen ér.
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7. Avslutande diskussion

Studiens syfte har varit att belysa hur bistandshandlaggare reflekterar och agerar vid 6éver-
vaganden kring sjalvbestimmande och integritet vid handldggningen av darenden med
personer 6ver 65 ar med demenssjukdom. Utifran vara intervjuer har vi kunnat konstatera att
respondenterna upplever att arbetet med personer som har en demenssjukdom ar etiskt svart
da gransen mellan den enskildes sjalvbestammande och kommunens yttersta ansvar &r oklar.
En slutsats som vi kan uttyda ur empirin ar att nar den enskilde riskerar att fara illa sa
asidosétts den enskildes sjalvbestammande och kommunens ansvar trader in for att forsékra
sig om den enskildes valbefinnande. Vi kan se att respondenterna kontinuerligt i arbetet med
personer med demenssjukdom staller sig fragor om vad som é&r rétt och fel eller gott och ont.
Vi kan uttyda att bistandshandlaggarna véljer handlingar som gor gott, snarare an handlingar
som ar ratt. Att asidosatta den enskildes sjalvbestammande behover inte vara oetiskt da man
har fokus pa att man ska handla utifran vad som ger bast konsekvenser for den enskilde.
Respondenterna har det yttersta ansvaret for den enskilde, och det ansvaret innefattar ett
moraliskt ansvar om att se till den enskildes basta. Vi kan se att ansvaret leder till att det sker
évergrepp pa personers sjalvbestammande i praktiken. Det ansvar som bistandshandlaggarna
kanner leder till en stor frustration i de arenden dér den enskilde har ett uppenbart behov av
hjalp men motsatter sig detta. Da kan man som bistandshandlaggare inte gora nagot for att
forbattra den enskildes situation. Att vanta pa att nagot ska handa for att man lattare ska
kunna na den enskilde med hjalp kan ses som en underlatelse. Men vi kan aven se att
respondenterna har svart att lata bli att ingripa och pa sa satt underlater de sig sallan helt.
Overgrepp och underlételse &r en balansgang d& man maste ta stallning till vart griansen gar
for att ga emot ndgons vilja. Att acceptera ett nej ar ett satt att respektera den enskildes
sjdlvbestammande samtidigt som det kan ses som en underlatelse da man ser behoven men
gor ingenting &t dem. A andra sidan att inte lyssna till den enskildes nej blir latt ett évergrepp
pa den enskildes sjalvbestammande och integritet. Det &r en avvagning man gor fran fall till
fall om hur mycket man kan och ska lyssna pa den enskilde.

Socialtjanstlagen (2001:453) ar inte anpassad till personer med demenssjukdom, vilket
forsvarar bistandshandlaggarnas arbete. Socialtjanstlagen ar utformad som en ramlag vilket
skapar handlingsutrymme, da det inte star reglerat vad man har ratt att géra samtidigt som den
inte tydligt sager vad man inte far gora. Darmed blir det upp till var och en av bistands-
handlaggarna att vérdera sjalvbestdmmande och integritet och vilket utrymme de ska ges i
handlaggningsprocessen. Eftersom lagen inte &r tillfredsstallande for arbetet med personer
med demenssjukdom hittar bistandshandlaggarna sina egna strategier for att fa ett samtycke
fran den enskilde. En gemensam namnare for deras strategier ar att de alltid satter den
enskilde i centrum. Respondenterna uppvisar ett konsekvenstankande som en rod trad i deras
arbete med personer med demenssjukdom. De véljer handlingar och strategier utifran vad som
ger bast konsekvenser for den enskilde.

Respondenterna uppger att de inte gor nagon skillnad pa integritet nar det géller personer med
demenssjukdom i forhallande till friska personer. Vi kan dock se att de gor skillnad pa
sjalvbestammande och integritet beroende pa huruvida personen é&r frisk eller sjuk. Ganska
snart efter en demensdiagnos forandras bistandshandlaggarnas syn pa den enskilde. De forlitar
sig da alltmer pa andras information om den enskilde brister i insikt och inte har férmagan att
uttrycka sin vilja. Vi ser att de lyssnar pa andra for att fa en bild av den enskilde da
alternativet annars hade blivit att man inte hade lyssnat pa nagon alls. Hur mycket man valjer
att lyssna pa den enskilde beror pa hur langt gangen sjukdomen ar samt hur sjukdomen yttrar
sig. P& sa satt gor man aven skillnad pa sjuk och sjuk. Vi har sett att bistands-
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handlaggarna har svart att avgora grad av insikt hos en person med demenssjukdom. Déarmed
blir det svart att veta hur mycket man kan och ska lyssna pa den enskilde samt att veta vilken
formaga till sjalvstandiga beslut den enskilde har. Darmed blir det upp till var och en av
bistandshandlaggarna att géra en bedomning av bade den enskilde och situationen for att hitta
det basta alternativet.

Sveriges befolkning blir allt dldre och antalet manniskor som far en demensdiagnos kommer
att 6ka (Socialstyrelsen, 2010). Det innebar ett okat tryck pa de verksamheter som maoter
personer med demenssjukdom, daribland kommunernas bistandsenheter. Vi har kunnat pavisa
att det idag sker tvang i arbetet med personer med demenssjukdom inom aldreomsorgen. Det
ar dock oundvikligt da den enskilde kan vara en fara for sig sjalv och inte ar inférstadd i sin
situation samtidigt som bistandshandlaggaren har ett ansvar att tillforsékra den enskilde en
skalig levnadsniva. Detta Overensstimmer med vad utredningen om tvangs- och
begransningsatgarder konstaterade om att varden och omsorgen av personer med demens-
sjukdom inte kommer ifran forekomsten av tvangsinsatser (SOU, 2006:110). Det leder till att
man maste reflektera éver vad som &r tvang. Ar det tvang om den enskilde inte ger uttryck for
vad den vill eller om det gar att ta det som ett samtycke att personen i alla fall inte sager nej
(ibid.)? For att utveckla bistandshandlaggarnas arbete med personer som har en demens-
sjukdom behdvs mer forskning inom omradet. Som det ser ut i dagslaget finns det luckor i det
praktiska arbetet med personer med demenssjukdom. Vi kan tydligt se att bistands-
handlaggarna sétter den enskildes bésta i fokus genom att strdva efter att hitta de handlingar
som leder till bést konsekvenser for den enskilde samt och att hindra att den enskilde kommer
till skada. Utifran vad som har framkommit i var studie kan vi se att det beh6vs mer kunskap
kring hur man mater och forstar en persons insikt. Hur gér man till exempel om personen med
demenssjukdom kan uppvisa insikt i korta stunder, hur stor vikt ska man lagga vid det? Alla
manniskor har rétt att vara delaktiga i beslut som ror deras liv, utifran vad vi har sett ar det
dock inte en sjélvklarhet.

Vi anser att det behdvs utvecklas arbetssétt for att tillvarata den enskildes sjalvbestdmmande
for att pa sa vis undvika att bega dvergrepp pa den enskildes sjalvbestimmande och integritet
samtidigt som bistandshandlaggarna inte far brista i sitt ansvar. Ett forslag till utveckling av
arbetet med personer med demenssjukdom som har diskuterats ar inférandet av tvangs-
atgarder (SOU, 2006:110). Respondenterna har delade meningar om huruvida en sadan lag
skulle vara ett stod i arbetet. Det finns bade for- och nackdelar med en lag som innefattar
tvangsatgarder. Det ar nastintill omojligt att avgora vad som ar ratt och fel i sadana har fragor.
Vi dr ocksa delade i den har fragan. Vi kan se att ett inforande av en tvangslag for personer
med demenssjukdom skulle innebéra att kommunen verkligen kan ta det yttersta ansvaret och
se till att den enskilde inte far illa. Samtidigt som det skulle vara pa bekostnad av den
enskildes ratt till sjalvbestimmande. Det ar svart att veta vilken etisk princip som ska ges
foretrade nar de stalls emot varandra eftersom bade den enskildes sjdlvbestimmande och
kommunens ansvar att inte lata den enskilde fara illa ar sa pass grundldggande i aldre-
omsorgens arbete.
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9. Bilagor

Bilaga 1: Presentationsbrev
Hej,

Vi ar tva socionomer som har erfarenhet av att ha jobbat som bistandshandlaggare. Nu laser vi
masterprogrammet i socialt arbete vid Goteborgs universitet och skriver den hér terminen D-
uppsats. Vi har tankt skriva om hur bistandshandlaggare hanterar begreppen sjélv-
bestimmande och integritet i handlaggningen av personer éver 65 ar med en demens-
sjukdom. Arbetet med personer med demenssjukdomar ar komplext och vi vill titta narmare
pa hur bistandshandlaggarna ser pa sitt arbete med malgruppen.

Anledningen till att vi kontaktar dig ar for att hora om du kan tankas hora med bistands-
handldggarna pa din enhet om det finns intresse att delta. Var forhoppning ar att kunna
intervjua 3-4 bistandshandlaggare och vi har tankt oss att intervjuerna ska ta 45-60 min och vi
kommer till er arbetsplats.

Tack pa forhand!
Med vanliga hélsningar

Sara Nilsson & Karin Jonsson
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Bilaga 2: Informerat samtycke

GOTEBORGS UNIVERSITET

INSTITUTIONEN FOR SOCIALT ARBETE

Informerat samtycke

Informerat samtycke till intervju som &r en del i en masteruppsats vid Géteborgs
Universitet, institutionen for socialt arbete.

Syftet med var uppsats ar att belysa hur bistandshandlaggare hanterar etiska dvervaganden
sasom sjalvbestammande och integritet vid handldggningen av drenden med personer 6ver 65
ar med demenssjukdom. Vi vill intervjua bistandshandlaggare inom &ldreomsorgen i
Goteborgs stad och vi kommer utga ifran en intervjuguide med 6ppna fragor samt presentera
en vinjettbeskrivning. Var malsattning ar att spela in samtliga intervjuer. Intervjun kommer
uppskattningsvis paga i 45-60 minuter.

Enligt forskningsetiska principer krdvs skriftligt samtycke av studiens deltagare. Samtycket
garanterar att deltagaren ar informerad om studiens syfte och dess genomférande.

Undertecknad ger sitt samtycke till att delta i studien och har fatt kannedom om
foljande:

Studiens syfte och tillvagagangsstt.
Att deltagandet i studien ar frivilligt och kan avbrytas nér helst de vill.

Att studien préglas av storsta méjliga anonymitet och vi kommer anvanda fiktiva namn och
det kommer inte framga vilken stadsdel som du arbetar i.

Att det insamlade materialet inte kommer anvéndas till ndgot annat &n studiens forsknings-
andamal och kommer bevaras sakert.

Att deltagaren kommer att fa information om vart studien kommer att publiceras.

Undertecknad deltagare (namn och datum)

.................................................................

Karin Jonsson & Sara Nilsson
Masterprogrammet i socialt arbete
Institutionen for socialt arbete
Goteborgs universitet

64



Bilaga 3: Intervjuguide

Bakgrundsfragor

Hur lange har ni arbetat som bistandshandlaggare inom aldreomsorgen?

Hur ser ni pa jobbet som bistandshandlaggare — ont om tid, roligt, svart etc?

Vilken delegation har ni- Beslut om boenden, korttidsplats osv?

Hur hanteras svarigheter i arbetet- Pratar med kollegor, chefen, handledning etc?

Hur ser du pa etik i arbetet? Exempel pa etiska aspekter i arbetet?

Kéanner du att du har tillracklig kunskap om demens for att kunna fatta beslut nar en
person har en demenssjukdom? Hur har du fatt kunskap om demens?

Begreppsfragor

Vilka vérden ser ni som centrala i bistandshandlaggningen?

Hur ser ni pa sjalvbestammande?

Hur ser ni pa sjalvbestammande nar en person har en demenssjukdom?
Hur ser ni pa integritet?

Hur ser ni pa integritet nar en person har en demenssjukdom?

Hur ser ni pa demens? (medicinsk eller social modell)

Fragor kring handlaggning

Ser ni nagra svarigheter i handlaggningen och sjalvbestimmande med brukare med
demenssjukdom?

Har ni mojlighet att prata om etiska dilemman som kan uppsta i arbetet?

Hur mycket lyssnar du/dina kollegor pa den enskilde nar den har en demenssjukdom?
Hur hanterar du/dina kollegor sjalvbestimmanderatten nar den enskilde har en
demenssjukdom?

Vilka faktorer avgor att ni inte tar hansyn till den enskildes sjalvbestimmanderétt nar
personen har en demenssjukdom?

Hur gor du/dina kollegor ndr ni ska fatta ett beslut nar den enskilde har en
demenssjukdom och inte kan uttrycka sin egen vilja eller motséger hjalp?

Ser ni skillnader pa att brukaren med demenssjukdom motséatter sig hjalp och att de
saknas insikt hos den &ldre? Ar motsattandet ett tecken pa sjukdomen? Aktivt val fran
brukarens sida?

Hur stor roll spelar demensdiagnosen for beslut om insatser? Sjukintyg? Hur langt
gangen den ar?

Fragor om anhdriga/narstaende

Nar lyssnar man inte pa den enskilde, och vem lyssnar man pa istéllet? (Alla barn
skriver under en ansokan?)

Hur ser ni pa anhoriga som talespersoner for den enskilde? Vem vet bast egentligen?
Hur hanterar man situationen nar den enskilde inte har nagra anhoriga?

Skiljer sig besluten at om det finns en narstadende som kan varda personen? Blir
insatserna annorlunda beroende pa om det ar en make eller maka som vardar?

Ovriga resonemang

Har ni nagon tanke eller idé om hur man kan forbattra handlaggningen av arenden
med personer med demenssjukdom?
Har ni nagot exempel pa nar ni gick emot en enskildes 6nska/vilja? Hur upplevdes
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detta?

e Hur ser ni pa teknisk utrustning? Skulle det underlatta fér handlaggningen av arenden
med dementa personer om fler medel fanns tillgangligt? Ser ni nagra problem med
detta?

Vinjett: Gosta och Margit

Gosta och Margit har varit gifta i 60 ar, och & sammanboende. De har tva barn tillsammans
som de har god kontakt med. Gosta och Margit ar 80 respektive 82 ar gamla, och de har alltid
klarat sig sjalva fram tills Gostas diagnostisering. For nagra ar sedan blev Gosta
diagnostiserad med en demenssjukdom, och Margit har tagit hand om honom. Det har satts in
hemtjanstinsatser flera ganger om dagen, da Gosta har successivt blivit samre i sin sjukdom.
Margit berattar for en bistandshandlaggare vid ett hembesdk som initierades av henne sjalv att
hon orkar inte mer, trots hemtjanstens hjalp. Mellan besdken fran hemtjansten upplever
Margit en oro eftersom hon &r ensam med Gosta.

Margit berattar att hon kanner en oro och angslighet infér omvardnaden av hennes make. Hon
kanner att hon inte klarar av att ta hand om honom, eftersom hans stora vard-och omsorgs-
behov och att hon & gammal och har inte samma krafter som forr. Hon kénner sig last och
isolerad i hemmet, da hon inte kan lamna Goésta en langre tid utan tillsyn och att hemtjansten
inte alltid kan vara pa plats. Margit kdnner en viss radsla varje gang hemtjanstpersonalen
lamnar bostaden och uppger att hon vill att Gosta ska komma till ett sarskilt boende for
personer med demenssjukdom. Margit uppger att Gosta inte langre hittar i det egna hemmet
och att han glémmer bort hur man gor enkla saker sa som att anvanda kniv och gaffel. Gosta
vill inte flytta till ett sarskilt boende och forstar inte Margits oro. Han uppger att de klarar sig
sjalva och behdver ingen hjalp.

Hur hade du gjort, och vem lyssnar man pa i en sadan héar situation?

Vinjett: Esther

Esther ar 87 ar gammal, har en demenssjukdom och bor ensam. Esther brukar ga ut och ger ett
forvirrat intryck. Esther hittar ibland inte hem, och behdver da fraga personer i omradet om
vart hon bor nadgonstans. Esther ar undernard och hon har ofta orena klader och luktar illa.
Esthers lagenhet ar i daligt skick med tidningar pa golvet och en fran lukt kommer fran
lagenheten. Esther har varken familj eller vanner, och hon &r inte kdnd inom kommunen sedan
tidigare. Bistandshandlaggaren bokar in ett hembesok efter ett telefonsamtal fran fastighets-
skotaren som uppgett att det finns oro for Esthers situation. Under hembesoket uppger Esther
att hon klarar sig sjalv och behdver inte hjélp.

Hur skulle du hanterat/tdnkt i den har situationen? Esther far uppenbarligen illa, och har inte
formagan att ta hand om sig sjélv. Det problematiska blir att ge nagon réatt att bestamma at
nagon annan nar den saknar formagan. Kan man som bistandshandlaggare lata Esther fara
illa?
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