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1

INLEDNING

Jag har under studietiden och néar jag jobbade under studierna pa ett
servicehem blivit medveten om problematiken kring sjalvbestammanderatten
och hur den uppfylls da patienten eller den boende inte mera kan ta beslut

sjalv.

Under senaste aren har det forts mycket diskussion i medierna kring amnet

likasa i riksdagen. Social- och halsovardsministeriet har flera arbetsgrupper
som jobbar kring amnet. Som bast har vi i Finland den aldsta Patient lagen i
Norden. Lagen sager hur vi skall skéta vara patienter och vilka rattigheter de
har.

Den europeiska manniskorattsdomstolen har gett flera domar, kring
arenden, som har att géra med just patienternas sjalvbestammanderatt. De
andra nordiska landerna och da specifikt Sverige, har fort in dessa beslut i
sina nationella lagstiftningar redan. Finland forsokte fornya sin lagstiftning
med en proposition som gavs at riksdagen fore slutet av valperioden ar
2014. Denna proposition f6¢f0ll dock, for att den aldrig hann till beslutskede
forran valperioden tog slut. Fragan vackte dock en stor diskussion i
riksdagen och problematiken behandlades i flera kommittéer.

Fragan kring patientens sjalvbestdmmande ratt hér mycket starkt ihop med
det etiska tankande. Vad ar bast for patienten? Under mina studier
upptackte jag etikens betydelse inom varden. Jag tycker att det ar intressant
att reflektera ur etiska synpunkter pa juridiska paragrafer och bestammelser.
| detta arbete forsoker jag diskutera vissa problem kring

sjalvbestdammanderatten och den etiska synen pa problematiken.

Specifikt vill jag ta upp problematiken kring manniskans ratt till
sjalvbestammande nar man har en minskad mdjlighet av att forsta sjalv vad

som ar det basta for en i stunden.



For att jag sjalv jobbat med minnessjuka och har en personlig erfarenhet av
dem, sa forsoker jag reflektera i denna studie till deras stallning.
Sjalvbestdammanderatten blir ofta ett etiskt dilemma, just nar det ar fraga om

vard av patienter med minnessjuka.



2 BAKGRUND

2.1

| detta kapitel behandlar jag i ikraftvarande lagstiftning och foreskrifter i
Finland som styr sjalvbestammanderatten. Som ett exempel av en modern

lagstiftning, tar jag upp den nya Patient lagen i Sverige fran ar 2015.

Finlands Grundlag och Lagen om patientens stallning och rattigheter ar de
ledande lagarna kring amnet och jag kommer att behandla dessa genom

forskning kring litteratur som berér amnet.

| detta kapitel kommer jag ocksa att behandla foljande teman som ar av vikt
vid forskningen kring den dementa patientens sjalvbestammande ratt. Al-

dersutvecklingen i Finland, minnessjukdomar samt etik.

Dessa enskilda delar bildar tillsammans en helhet, som gor det majligt att
gora en helhetsbeddmning av problematiken kring amnet.

Aldersutvecklingen i Finland

Befolkningen i Finland blir under féljande artionden mycket aldre. | flera
undersdkningar har man kommit till att 22 % av befolkningen kommer att
vara over 65 ariga. Detta leder till att vi kommer att ha att géra med flera
sjukdomar som ar relaterade till alderdomen. Sjukdomar som demens kom-
mer att vara alltmera en vardag i var vard. Detta kommer leda till att vi maste
bade etiskt och juridiskt battre ta i beaktande problematiken kring de minnes-
sjukas vard. Man beraknar att vi ar 2030 har 128,000 manniskor som lider av

demenssjukdomar (Petaja-Leinonen-Maki 2003).



2.2 Minnessjukdomar

| Finland beraknas det idag att antalet personer med minnessjukdom uppgar
till cirka 115 000, varav runt 6 500 personer har svenska som modersmal.
Risken att insjukna i demens ar aldersrelaterad. Av personer som insjuknar
ar ungefar en tredjedel dver 85 ar. Daremot kan man se en minskning gal-
lande antalet insjuknade da manniskan nar upp till 100 ars alder. Personer
under 65 ar med minnessjukdom beraknas vara runt 7000 till antalet, vilket
motsvarar 0,3 %. Alzheimer Centralférbundet har beraknat att antalet insjuk-
nade i Norden uppgar till ca 405 000 personer (Folkhalsan 2014)

Det finns omkring 100 olika slags diagnoser bland demenssjukdomarna. Man

brukar dela in dem i tre huvudgrupper.

1. Primardegenerativa sjukdomar dar patientens hjarnceller bérjar d6 i onor-
mal omfattning. Exempel pa sjukdomar inom denna grupp ar Alzheimers
sjukdom, frontallobsdemens och Lewykropps demens.

2. Vaskular demens eller blodkarlsdemens orsakas av att syretillforseln till
hjarnan har strypts, till exempel genom blodproppar eller blddningar. Symp-
tomen uppkommer ofta snabbt, till exempel efter en stroke (Institutet for
halsa och valfard 2015).

3. Sekundara sjukdomar eller skador som kan, men inte behdver, leda till en
demenssjukdom. Det kan handla om effekter efter langvarig alkoholkonsumt-
ion, att en person under lang tid utsatts for vissa I6sningsmedel eller tungme-

taller samt Huntingtons sjukdomen. (Institutet for halsa och valfard 2015)

Den vanligaste minnessjukdomen ar Alzheimers sjukdom (70 %). Andra or-
saker till framskridande demens ar vissa storningar i hjarnans blodcirkulation,
lewykropps demens, parkinsons demens och degeneration i hjarnans pann-
och tinninglober (frontotemporal demens). | Finland diagnostiseras cirka 13
000 nya fall av allvarlig minnessjukdom varje ar (Tarnanen et al 2011)
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Demenssjukdomarna har okat i Finland och fler patienter lider av dem. Darfor

skall det fastas sarskild uppmarksamhet vid att personernas rattigheter inte

bryts.

Petaja-Leinonen-Maki (2003) delar in principen om sjalvbestammanderatt i

manniskoratter och grundrattigheter. Den demenssjuka personens fragor de-

las in i:

1.

Ekonomiska fragor som hor till civilratt.

2. Fragor som beroér personen som hor till patient ratt och social ratt

Enligt Petdja-Leinonen-Maki gar vagen fran sjalvbestdmmanderéatten
till principen over att skydda den dementa personen. Principen att
skydda manniskan ar starkare an ratten att bestdmma om sig sjalv.
Petgja-Leinonen-Maki sager att manniskoratterna och grundratterna
hor till alla och att vi behdver skydda dem som inte sjalv kan ta hand
om sig (Petaja-Leinonen-Maki 2003, s 39)

Varje person som insjuknar i demenssjukdom har ratt till féljande saker enligt
Pahlman (2003):

w

0 N o o b~

9

Veta vilken sjukdom som orsakar demens tecken
Fa vard for sin sjukdom

Uppréatthalla sin funktionsduglighet med stdd av stédfunktioner mojligt
lange.

Bli behandlad som en vuxen manniska

Kanna att hon tas pa allvar

Vara utan lugnande medicinering, om det bara ar majligt.

Bo i en bekant och trygg miljo

Vara i séllskap av manniskor som kanner patientens liv och behov.
Ha mogjlighet att rora sig utanfor sin boende.

10 Fa stod att uppratthalla sin jag-bild.

11 Kanna fysisk narvaro av en annan manniska

12 Vard av en professionell personal, som kan hur man vardar en de-

menssjuk.
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2.3 Lagarna i Finland betraffande sjalvbestammanderatten

Bestammelser om patientens rattigheter finns i foljande lagar: Finland grund-
lag (731/1999), Lagen om patientens stallning och rattigheter (785/1992),
Halso- och sjukvardslagen (1326/2010), Mentalvardslagen (1116/1990) samt
Patientskadelagen (585/1986).

Sjalvbestammande ratten styrs av Grundlagens 6§, 7§ och 10 § 1 momentet
var det tryggas allas ratt till privatliv. Paragraferna anses fylla kraven for bade

fysisk och psykisk integritet.

Mera specifika normer finns det i Lagen om patientens stallning och rattig-
heter 6 och 7 §. (Institutet for halsa och valfard, 2016)

Grundlagen i Finland

Den nuvarande grundlagen tradde i kraft den 1 mars ar 2000. Grundlagen ar
grunden for all lagstiftning och offentlig maktutdvning. | grundlagen finns den
finska demokratin viktigaste spelregler, varderingar och principer (Justitiemi-
nisteriet, 2017)

| grundlagens 6 § sags det att alla ar lika infor lagen och att all diskriminering
ar forbjuden. | den 7 § sags det att alla har ratt till liv och till personlig frihet,
integritet och trygghet. Det ségs ocksa i denna paragraf att dessa ratter inte
far krankas utan laglig grund. Grundlagens 10 § 1 moment definierar att varje
manniska har ratt till privatliv, heder och hemfrid. Grundlagen ar den stark-

aste lagen i den finlandska lagstiftningen.
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2.4 Etik

Jag har valt att granska den etiska reflektionen i sammanhanget med sjalv-

bestammanderatten ur den deontologiska etikens synpunkt.

Begreppet Etik har sitt ursprung i det grekiska ordet "Ethos”, som betyder sa-
ker som ar bundna till seder. Etik blandas ofta i talsprak med ordet moral.
Detta ar fel for etiken ar en kritisk och teoretisk reflektion av moralen
(Thompson et al. 2006, s 42).

Etik blandas ofta som synonym med moralen, men sa ar det inte. Etik forkla-
rar teoretisk vad som ar ratt och vad som ar fel. Moral igen forklarar detta i
praktik. Etikens uppgift ar att forsta, argumentera och underséka moralen
samt att producera med schematisk betdnkande moraliska beslut. (Heinimaki
2012, 18-19.)

| den deontologiska etiken ar plikten att gora ratt viktigare an malet. Man talar
ocksa i sammanhanget om den sa kallade pliktetiken. | deontologiska etikens
teorier ar det fel att ljuga, fast slutresultatet skulle vara gott. | deontologiska
etiken kan det dock komma emot situationer var att ljuga ar nédvandigt. De-
ontologiska etikens storsta problem ar att den anpassar sig daligt till svara si-
tuationer. Majoriteten av olika moralfilosofer godkanner dock att man i deon-
tologiska etiken ljuger i vissa situationer for att minska pa skadan. Den deon-
tologiska etikens storsta féresprakare Immanuel Kanth vadjar pa rationalism i
moraliska beslut. (Juujarvi et al 2007, s 69-70.)

For att utveckla begreppet om den goda viljan betraktar Kant begreppet plikt,
som i en viss mening innehaller begreppet god vilja. Det som ar etiskt avgo-
rande, nar man utfér en handling, ar att den utférs av plikt. Om handlingen ut-
fors av en naturlig instinkt, bdjelse eller kansla eller av nagot annat motiv
saknar den moraliskt varde, &ven om den ar i enlighet med plikten. (Olson
1967)

Kant menar att en handlings moraliska varde ligger i viljans princip, obero-

ende av de syften som skall uppnas genom handlingen: "En handling av plikt
13



har sitt moraliska varde inte i den avsikt som skall uppnas genom den, utan i

den maxim enligt vilken man beslutar sig for den, och ar alltsa inte beroende

av handlingsforemalets verklighet utan endast av den viljandets princip enligt
vilken handlingen utforts, oaktat alla begarsférmagans féremal." (Olson 1967,
s 128)

Florence Nightingales bok "Notes on Nursing” (1974) publicerades forsta
gangen 1859. | boken har hon funderat pa etiska regler for vardarbetet sa in-
gaende att hennes tankar annu ocksa haller for en kritisk granskning i mo-
dern tid. Hon skriver om grunderna i etiska reflektionen foljande: ” Det ar sto-
rande i manga kvinnor som kallar sig sjukskétare, att de inte har ens lart sig
sjukskotarens alfabet. Sjukskotaren skall forst veta vad en sjuk manniska ar.
For det andra hur man skall behandla denna och for det tredje skall man veta

att en patient ar en manniska och inte ett djur”

Enligt Nightingale skall sjukskotaren inte gora annat an skota manniskor av
egen vilja och tillfredstallelse. Om hon inte vill gora detta kan inga order
tvinga henne till det. (Nightingale 1974, 48-49)

Sjukskoétarnas etiska kunnande kan ses i tva perioder: den s.k. forteoretiska
tiden, fére Florence Nightingale och tiden da utbildningen av sjukskotare bor-
jade. Det har alltid funnits i alla kulturer vard av sjuka och manniskor i néd.
Vardarbetet borjade forst utforma sig i och med den kristna tron och kloster-
vasendet. | tiderna raknades det med att vardarbetet var en kallelse av Gud.
Man jobbade utan lediga dagar och fick knappt nagon 16n alls (Sarvimaki &
Stenbock-Hult 2009, 70-73)

Florence Nightingale (1820-1910) ses som grundare av den moderna eng-
elska varden. Den organiserade utbildning av sjukskétare bérjade 1860. Flo-
rence ansag att sjukskotarens kunskapsomraden inte fick vara mindre vard
en lakarens. | Florence tankar om vardetiken fanns det mycket drag fran den
kristna tron, dygdetiken samt asketismen (Sarvimaki & Stenbock-Hult 2009,
74.)
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| Finland startade utbildningen av sjukskoétare pa Kirurgiska sjukhuset ar
1889. Forsta kursen leddes av éverskaterskan Anna Broms. Ar 1904 blev
Sophie Mannerheim dverskoterska och da forstarktes Nightingale andan i ut-
bildningen. Den etiska kunskapen har utvecklats under aren, for att man har
utbildat och skolat vardpersonalen i etik (Sarvimaki & Stenbock-Hult 2009,
73-74).

Det anses att deontologiska etiken begransas av att man inte kan ha en plikt
att géra nagot omgjligt. Deontologiska etiken skiljer sig allmant fran teleolo-
giska etiken, for enligt den skall man gora ratt fast slutresultatet inte skulle

vara bra.

Den deontologiska etiken har ocksa fatt kritik for att den granskar moraliska
dilemman for entydigt och tar inte i beaktande olika situationer. Om plikten att
alltid tala sant skulle foljas sa skulle resultaten kunna vara dédesdigra. Skall
man t.ex. beratta at en hotfull och aggressiv person vart hans van har gémt
sig for en stund sedan? Manga tycker att vita I6gner i situationer som dessa

ar moraliskt godkanda.

Den moraliska plikten ar inte alltid sa entydiga utan man maste ta i beaktan
ocksa féljden av sin garning. Det har foreslagits att deontologiska etiken
skulle kopplas ihop med den teleologiska etiken: Plikten skulle definieras sa
att basta slutresultatet skulle avgora beslutet. Deontologiska etiken skiljer sig
ocksa fran dygdetiken, dar de goda garningarna avgér och inte slutresultatet
(Sarvimaki-Stenbock-Hult, 2009).
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Forhallandet mellan lag och etik

Lagarna ar normer som haller samman vart samhalle. Bryter man mot dom
sa foljer ett straff. Vi kan dock méta situationer var vara etiska principer ar
motstridiga med den skrivna lagen. Da ar det viktigt att spegla pa "lagens
anda” och reflektera detta till sina egna varden. Med "lagens anda” avses or-
saken till varfor lagen har faststallts. | ett demokratiskt samhalle ar lagarna
stadgade pa en grund av hur majoriteten tycker. Vi har dock andra starka
auktoriteter i samhallet som till exemplet religionen. En ung man kan vagra
gora sin bevaringstid for att hans tro forbjuder det. Han blir dock domd till ett
straff pa grund av detta. Vid stiftande av lagar kan majoriteten ocksa fungera
felaktigt. Fel forekommer om man goér beslut som grundar sig pa for litet in-
formation eller av sjalviska skal. | dessa fall har riksdagen stiftat en lag som
inte star fér majoritetens opinion. Det ar upp till var och en att géra en mora-
lisk beddmning av detta. Man kan forsoka lagligt inverka pa beslutande orga-
nen med att gora besvar, demonstrera eller strejka. Enligt moralfilosof John
Rawls sa ar det varan plikt att folja lagar fast dom ar stiftade daligt. Han an-
ser att detta ar enda mojligheten att stéda var grundlag och demokratiska sy-
stem. (Juujarvi et al 2007, s 74-77.)
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3

3.1

TEORETISK REFERENS RAM

Som teoretisk referensram har begreppet sjalvbestdmmanderatt anvants.

Enligt Valvira ar patientens sjalvbestammanderatt en ledande princip inom
social- och halsovarden. Enligt patient lagen skall varden och behandlingen
ges i samférstand med patienten (Institutet for halsa och valfard, 2016).

Principen framhaller frivilligheten i att s6ka vard eller klientskap samt i att
samtycka till olika vard- och andra atgarder. Sjalvbestdmmanderatten inne-
bar att patienten har ratt att delta i beslutsfattandet som galler honom sjalv.
En atgard eller ett ingrepp som galler halsan kan endast utféras om manni-
skan har gett sitt samtycke av fri vilja och med vetskap om alla de omstan-
digheter som paverkar beslutet. Patienten har ocksa ratt att fatta beslut som
kan skada den egna halsan eller livet och ratt att vagra ta emot planerad eller
redan inledd vard eller behandling. De som deltar i varden ska respektera pa-
tientens egna beslut (Institutet for halsa och valfard, 2016).

Sjalvbestammanderatt

Som en person med sjalvbestammanderatt raknas en som kan gora beslut
om sin vard och kan forsta konsekvenserna av beslutet. Sjalvbestdmmande
ratten innehaller personlig frihet, som ar en grundrattighet och innefattar
skyddet for personens integritet samt ocksa personens bildande av vilja. Om
en aldring inte mera ar kapabel att fatta beslut sa behdvs beslutet om varden
gbras av en anhorig eller annan legal féretradare. (Karvonen-Kalkaja 2012)

En person som ar utan rattslig handlingsférmaga skall skyddas. Detta ar ett
problem for vid anstiftan av lagen om férmyndarskap 1999, sa togs detta inte
i beaktan och grundlagsutskottet hordes inte i saken. Riksdagens Justitieom-
budsmannen tog stallning till denna fraga i sitt beslut 24.10.2006 dno

674/4/05. | beslutet sags det att om person inte ar kapabel att gora beslut
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mera sjalv skall denna skyddas. Problemet ar dock att bryter principen om att
personen skall skyddas, dennes sjalvbestdmmande ratt (Karvonen-Kalkaja
2012, s 235).

Nar en person vill bestamma 6ver sig sjalv och sitt liv, skyddar sjalvbestam-
mande ratten denna fran att bli utsatt fér ingrepp som skulle motverka perso-
nens vilja. Enligt Grundlagens 7 § har alla ratt till liv och till personlig frihet, in-
tegritet och trygghet. Detta menar att alla har ett skydd for sin integritet och
denna paragraf skyddar manniskan foér sadant som skulle bryta dennes
sjalvbestdmmande ratt. Om man tolkar denna paragraf i Finlands Grundlag,
sa kan vardpersonalen inte inskrédnka pa personens sjalvbestammande ratt

eller anvanda begransande atgarder, for att skydda personen.
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4 SYFTE OCH FRAGESTALLNING

Syftet med denna studie ar att forska i patientens sjalvbestammanderatt ur
en juridisk och etisk synvinkel. | forskningen forsdker jag stka svar pa hur
etiken inverkar pa varden av demenspatienter och hur sjalvbestammanderat-

ten ar i som bast och hur den mojligtvis kommer att se ut i framtiden.
Kolliderar etiken med lagstiftningen?

Har vi behov att forstarka lagstiftningen kring sjalvbestammanderatten?
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METOD

Som metod i denna forskning anvandes en kvalitativ litteraturstudie.

Ur befintlig lagstiftning och forarbeten har det valts, genom en
informationssokning, lagar som handlar om patientens rattigheter samt
sjalvbestammanderatt. Detta har gjorts tilsammans med en informatiker pa
riksdagens bibliotek. Som material har anvants litteratur, som riksdagens
bibliotek sokt fram. Litteraturen har fungerat som stddmaterial, vid arbetet
kring regeringens proposition 108/2014. Som sdkord har anvants "Dementia”,
"Ikaantynyt” samt "itsemaaramisoikeus” med olika synonymer av dessa ord.
"ltsemaaramisoikeus” av Pahlman 2003, "Dementoituvan henkilon
oikeudellinen asema” av Petgja-Leinonen-Maki 2003 samt "Unohtuuko
vanhus” av Karvonen-Kalkaja 2012 har fungerat som grund till denna

forskning.

Aldersutvecklingen har sdkts pa med syn pa andelen av aldrande ménniskor
i Finland. Med detta menas personer som ar dver 65 ar, enligt statistiken hos

Statistikcentralen.

Vid minnessjukdomar har sokningar gjorts med sokord som "Demens” och
"Minnessjukdomar”. Ur resultaten, har de mest kvalitativt valida resultaten
valts till denna forskning.

Etikens bakgrund ar vald genom att anvanda sokord som “etik”,
"deontologisk” samt "vardetik”. S6korden har sdkts med pa finska, svenska
och engelska samt synonymer av dessa ord. De sokord som anvands i
sOkningen av materialet ar valda sa att de stéder bast forskningsfragorna.
Vid analysen, av redan befintliga forskningar, kring detta amne, framkom det
att dessa sdkord ocksa fanns som huvudord i tidigare forskningar.

Ur resultaten har det valts litteratur som behandlats genom induktiv analys

enligt modellen av Kyngas och Vanhanen (1999).
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5.1 Datasokning

For litteratursokning av lagstiftning och material kring den, har anvants Riks-
dagens bibliotekets sokmotor. Som sokord har anvants "Sjalvbestammande-
ratt”, "Patient” samt "Demens”. Resultatet har gett litteratur som har anvants
som material vid skrivandet av propositionen 2014. Materialet har varit nast-

an helt pa finska, for juridiskt material kring @mnet finns inte pa svenska.

| inledningsfasen av arbetet, gjordes en preliminar sékning av befintlig
forskning, for att kartlagga materialet inom omradet. S6kningar gjordes i flera
databaser, EBSCO (Cinahl och Academic Search Elite), PubMed, Arto,
Svemed, Cochrane samt Medic. Sokord som anvandes var olika
kombinationer av: Self-determination samt Dementia. Totalt hittades det vid

detta skede 169 artiklar som behandlade dessa amnen.

Da forskningsfragorna om hur sjalvbestammanderatten tas i beaktan inom
varden och hur etiken paverkar vardbesluten, tagit sin slutliga form, gjordes
en mer avancerad och begransad s6kning. Problemet blev da att det
publicerats for litet artiklar berérande amnet. Studier som berdr Finland ar for
fa for att fa en vetenskaplig bredd. Darfér valde jag att kdra en bredsdkning
pa amnet och valde att artiklarna jag bearbetade, var fran lander, med
likadant etiskt och juridiskt standar som vi har i Finland. For att fa en
tillrackligt stor vetenskaplig grund pa materialet, soktes artiklar anda fran ar
2004.

Utgaende fran syftet for undersékningen och forskningsfragorna utarbetades
inklusionskriterier for artiklarna. De inkluderade forskningarna forutsattes
handla om sjalvbestdmmanderatten och demens och ha bade metod och
resultat beskrivna. Bade studier utférda i autentisk miljé och simuleringar
inkluderades, forutsatt att studierna var kopplade till den etiska verkligheten.
Endast artiklar pa svenska, finska och engelska inkluderades. Artiklar
publicerade pa engelska 2004 framat beaktades men ocksa tva finska artiklar
som publicerades tidigare, inkluderades, for att de behandlar lagstiftningen

som ar i kraft i Finland.
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5.2

Inklusionkriterierna for artiklarna som anvandes var foljande:

- behandlar sjalvbestammanderatt

- behandlar demenssjukdomar

- publicerat mellan 2004 - 2017

- pafinska, svenska eller engelska

- autentisk situation eller simulerad etisk situation

- kvaliteten pa studien

Sokningen gav 169 artiklar och utifran inkulsionkriterierna valdes tolv artiklar

for fortsatt behandling.

Dataanalys

Analysen av artiklarna gjordes med hjalp av kvalitativ innehallsanalys.
Analysen av materialet har gjorts med en induktiv analys, materialet har
forenklats och grupperats i underkategorier samt gjorts abstrakt (Kyngas,
Vanhanen 1999).

Analysen av artiklarna gjordes med hjalp av kvalitativ innehallsanalys.
Analysen av materialet har gjorts med en induktiv analys, materialet har
forenklats och grupperats i underkategorier samt gjorts abstrakt (Kyngas,
Vanhanen 1999).

Nar man gor en induktiv analys borjar man med att samla ihop all kvalitativ
information som kommer att anvandas i studien. Forst valjer man en
analysenhet som kan vara ett ord eller en kombination av tva ord. Efter detta
pabdrjar man analysprocessen med att bilda kategorier. Nar man
kategoriserar och bildar underkategorier blir det lattare att forsta materialet
och hitta informationen man séker (Kyngas, Vanhanen 1999).

| denna studie valde jag att anvanda som analysenhet ordet
sjalvbestammanderatt. Fran denna dverkategori bildade jag kategorier som
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visas noggrannare i figur 2. Underkategorierna gjorde jag abstrakta som

visas i figur 3 och 4.

Pa tidigare artiklar av forskning i &mnet gjorde jag skilt en kvalitetsanalys.
Varje enskild artikel analyserades utifran forskningsfragorna i studien. Pa
basen av de kvalitetsanalyser som gjorts av artiklarna kan jag konstatera att
det samlade evidensvardet av materialet ar av medel kvalitet. Framtida
forskning i amnet, kommer sannolikt att ha en storre betydelse for
skattningen av effekt och dess tillforlitlighet (Forsberg & Wengstrém, 2013, p.
124). Detta beror delvis pa att det inte finns nagon sa kallad standard for
matning av effekten av etikens inverkan pa besluttagandet. Detta i sin tur
leder till att inverkningsmatten i de olika studierna varierar stort. Nar
tillrackligt manga studier med jamférbara matningar ar gjorda kommer man

att na en hogre evidensstyrka.
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Foljande figur forklarar hur data har samlats in och bearbetats.

Datainsamling Materialet
a Y a Ny
— Analys —|  Klassifiering
\ w \ w
a Y a Ny
— Val av material — Inklussion
\ w \ w
a Y a Ny
—| Kategorisering — Sammanfattning
\ w \ w
a )
— Etisk reflektion
\ v
a )
Analysering av
resultaten
\ w

Figur 1. Datainsalming

Som analysenhet till allt var sjalvbestammanderéatten.
Kategorierna som jag anvande vid bearbetningen av materialet var f6ljande:

e Lagstiftning

e Myndigheters bestammelser
o Etik

e Aldringar
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Foljande schema visar kategoriseringen och materialinsamlingen i denna
studie:

Sjalvbestammanderatten

Lagstiftning Bestammelser Aldring

Finlex Valvira L Forskning

Figur 2. Kategorisering av data

Av resultaten av datasokningar gjordes ett schema som visar férenklat hur
information behandlats i studien. Sjalvbestdmmanderatten ar det férenande
temat och som Overrubriker ar lagstiftning och etik.

Pa foljande sida finns schemat som férenklar behandlingsprocessen av
informationen.
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Nulaget i
lagstiftningen

Lagstiftningen

som styr besluten
' Framtiden i
Patientens lagstiftningen
sjalvbestammande
ratt
Hur etiken styr SR Vardbeslut som

besluten styr handlingen

Figur 3. Behandlingsprocessen

Fran underkategorin vardbeslut som styr handlingen har annu féljande
schematisering gjorts.

Vardbeslut

Autonomi Sjalvstandighet

Figur 4. Vardbeslut med underkategorier
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6 FORSKNINGSOVERSIKT

| denna studie har foljande material anvants for att analysera situationen i

Finland.

Lagen om patientens stéllning och rattigheter (785/1992)

Patientens sjalvbestammanderatt definieras i lagens 6 §. Dar skrivs det, att
varden och behandlingen skall ges i samférstand med patienten. Enligt para-
grafen skall patienten ha ratt till att vagra vard och da skall varden ges pa ett
ur medicinsk synpunkt godkant annat satt som skall goéras i samférstand med
patienten.

| andra momentet definieras: Om en patient som ar myndig pa grund av men-
tal eller psykisk utvecklingsstorning eller av nagon annan orsak ar inte kan
fatta beslut om varden, da skall hans anhériga eller hans lagliga féretradare
eller i sistahand nagon narstdende person hdéras fore viktigt vardbeslut. Enligt
paragrafen ar malet med detta att utreda hurdan vard som bast motsvarar
patientensvilja. Om det inte gar att utreda detta skall patienten enligt 6 § var-
das pa ett satt som anses vara for hans basta

| paragrafens tredje moment tas det upp att patientens tidigare uttryckta vilja
skall beaktas. Detta géller ocksa nar en nara anhorig eller annan laglig fére-
tradare fattar beslut som galler varden eller behandlingen av patienten. Om

ingen viljeyttring finns s& skall patientens vardas pa ett satt som anses vara

forenligt med hans basta

| lagen 7 § behandlas minderariga patienter rattigheter. Enligt paragrafen
skall den minderarigas asikt utredas med beaktan av hans alder eller utveckl-
ing. Om den minderariga inte kan fatta beslut om varden skall han vardas i
samrad med sin vardnadshavare eller laglig foretradare.
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Bestammelser kring patientens rattigheter i Finland

Valvira (Tillstdnds- och tillsynsverket for social- och halsovarden) ar ett
centralt ambetsverk som hor till Social- och halsovardsministeriets
forvaltningsomrade. Valvira 6vervakar tillférligheten av verksamheten inom
social- och halsovarden. Valvira ger utlatanden och bestammelser som

alaggande at myndigheter och personer verksamma inom varden.
Valvira har gett féljande utlatanden om patienternas rattigheter.

Varje patient har ratt till halso- och sjukvard av god kvalitet. Patientens man-
niskovarde, 6vertygelse och integritet ska respekteras. Halso- och sjukvards-
tjanster skall ges pa lika villkor, sa att manniskor inte utan godtagbar orsak
sarbehandlas, pa basis av t.ex. alder, halsotillstand.

Enligt Valvira (Tillstands- och tillsynsverket for social- och halsovarden) ar de
centrala punkterna i den finlandska lagstiftningen kring patienternas rattig-
heter sammanfattat foljande:

1. Varden och behandlingen ska ges i samférstand med patienten. Pa-
tienten ska fa upplysningar av Iakaren om sin sjukdom, behandlingsal-
ternativen och deras eventuella biverkningar pa ett sadant satt att pati-
enten forstar vad det ar fraga om (Institutet for halsa och valfard 2016).

2.Patienten ska meddelas en tidpunkt nar han eller hon far vard. Om
tidpunkten andras, ska patienten omedelbart meddelas en ny tidpunkt
och orsaken till andringen (Institutet for halsa och valfard 2016)

3.Patienten kan inom vissa granser valja sin vardplats (Institutet for
halsa och valfard 2016).

4. Patienten har ratt att se sina journalhandlingar. Ratten kan forvagras
om informationen kan medfora allvarlig fara for patientens halsa eller
vard eller fér nagon annans rattigheter. Uppgifterna om patienten ar
sekretessbelagda for utomstaende. Uppgifter far i regel inte heller 1am-
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nas ut till de anhdériga utan patientens samtycke (Institutet for halsa och
valfard 2016).

5. Den som ar missno6jd med sin vard kan samtala med den yrkesper-
son som vardat honom eller henne, framstalla en anmarkning till den
ansvarige fore standaren for halso- och sjukvarden vid vardenheten el-
ler anféra klagomal hos regionforvaltningsverket eller Tillstands- och
tillsynsverket for social- och halsovarden (Valvira). Verksamhetsenheter
inom halso- och sjukvarden ska ha en patientombudsman som pa be-
garan ger handledning och rad till patienter som ar missndjda med sin
vard eller det satt pa vilket de blivit bemétta (Institutet for halsa och val-
fard 2016).

Forslaget till en ny lagstiftning om sjalvbestammande ratten i Finland

Foljande proposition gavs den 28.8.2014 at riksdagen.” Regeringens propo-
sition till riksdagen med forslag till lag om starkt sjalvbestammanderatt for so-
cialvardens klienter och for patienter och om villkor fér begransningsatgarder
och till vissa lagar som har samband med den RP 108/2014” (Finlex 2014)

| propositionen betonades férebyggande atgarder, sdsom lokalldsningar, ut-
bildning och fortbildning for personalen och arbetsmetoder som skulle stoda
sjalvbestammanderatten. Malet var att skapa arbetsmetoder som goér att det

ytterst séllan kravs begransande atgarder (Finlex 2014).

Atgarder som begransar sjalvbestammanderatten skulle kunna anvéndas
endast som sista alternativ och under forutsattning att detaljerade villkor i la-

gen uppfylls (Social- och halsovardsministeriet 2014).

Tanken var att begransningen av sjalvbestammanderatten skulle regleras till-

rackligt noggrant
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Begransningen av social- och halsovardsklienternas sjalvbestammanderatt
regleras nu pa varierande satt i manga olika lagar. Avsikten med i proposition
foreslagna nya bestammelserna var att uppdatera de tidigare bestammelser-
na om anvandningen av begransande atgarder vid specialomsorger om ut-
vecklingsstorda samt reglera anvandningen av begransningar i vissa situat-
ioner for vilka det for tillfallet saknas bestammelser. Det galler till exempel
varden av personer med minnessjukdomar samt akut- och joursituationer

(Social- och halsovardsministeriet 2014).

Den nya lagstiftningen skulle garantera att begransande atgarder inte an-
vands godtyckligt. Det skall vara lagligt att anvéanda begransande atgarder
endast nar personen inte kan skyddas mot ett allvarligt hot pa nagot annat
satt. Atgarderna skulle d& vara lampliga for situationen och ratt dimension-
erade, och man ska alltid valja en metod som begransar sa lite som majligt.
Vid anvandningen av begransande atgarder betonas sarskilt respekten for
klientens eller patientens manniskovarde (Social- och halsovardsministeriet
2014).

Vard och service forutsatter beddmning och planering. Varden och servicen
for patienter och socialvardsklienter skulle enligt en stark huvudprincip vara
frivilliga. | andra an bradskande fall skulle anvandningen av begransande at-
garder forutsatta att personens funktionsférmaga har bedémts vara perma-
nent eller langvarigt nedsatt och att den vard och service som personen far
ar individuellt planerad (Social- och halsovardsministeriet 2014).

Atgarderna skulle kunna tillampas bland annat p& en person som har en ut-
vecklingsstorning, demenssjukdom eller hjarnskada och som har nedsatt-
funktionsférmaga och darfoér inte kan forsta foljderna av sina handlingar. En
forutsattning skulle dessutom vara att personens agerande utgor en allvarlig
risk mot hans eller hennes egen eller andra personers halsa eller sakerhet.
Bestammelserna skulle saledes inte galla alla personer med nedsatt funkt-
ionsférmaga (Social- och halsovardsministeriet 2014).
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| akut- och joursituationer, sasom vid sjukhusjour, skulle begransande atgar-
der kunna anvandas for att trygga nddvandig vard eller service i bradskande
fall utan bedémnings- och planeringsférfarandet (Social- och halsovardsmi-
nisteriet 2014 samt Finlex RP 108/2014).

Tidigare forskning inom omradet

Osterholm et al (2015) &r en kvalitativ studie pa hur vardare méter och
kanner nar de moter en minnessjuk person i ett bedomnings mote.
Undersokningen handlar om etiska dilemma nar man gor beslut berérande
personer med nedsatt kognitiv formaga. | denna undersdkning har man
undersokt femton olika fall i Sverige. Forfattarna ar ledande forskare inom
amnesomradet i Sverige. | undersdkningen framkommer tydliga etiska
dilemman mellan den starka sjalvbestammande ratten och patientens
nedsatta formaga att gora beslut berérande sig sjalv. | undersdkningen
framkommer det att tillrackligt vetenskapligt forskningsmaterial inte annu
finns, utan man vantar pa en mera utvidgad forskningsmaterial samt foreslar

att forskningen kring dilemman, skall goras mera.

Edge (2004) ar kvalitativ studie kring problematiken kring autonomi och
nedsatt formaga att ta beslut. | studien tas det upp ett simulerat fall med en
patient som tidigare i livet vagrat konsekvent att ta antibiotika on nu nar hon
ar boende pa ett aldre boende, insjuknar i pneumoni. Diskussion fors kring
problematiken om vardviljan ar den samma nu nar hennes liv ar i fara och
kan hon ta beslut i sin situation om saken. Forskaren reflekterar problemet till
ett forslag som kommit 2004 i Canada om beslutfattande kring

sjalvbestammanderatten.

Smedby et al (2016) ar norsk kvalitativ undersdkning som forskar i etiska
dilemman kring frdgan nar en manniska vill bo hemma, men inte mera ar
kapabel att ta hand om sig sjalv. Studien gjordes i nio olika case och i den
deltog 27 personer som intervjuades. | studien behandlades det tre olika
etiska dilemman. Den forsta var att den dementa personens autonomi gick i
konflikt med anhorigvardarens och vardpersonalens behov av att skydda
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personen. Den andra var att den dementa personens autonomi gick i konflikt
med anhorigvardarens och vardpersonalens vilja att framja personens
valbefinnande. Den tredje var att den dementa personens autonomi gick i
konflikt med anhorigvardarens réatt till autonomi. Alla tre olika dilemman
behandlades i forskningen med flera olika simulerade exempel.

Miller et al (2016) ar en amerikansk kvalitativ litteratur undersdkning var man
har forskat i 36 vetenskapliga artiklar fran ar 2009 till 2014. | undersdkningen
har man sokt svar till fragan hur en dement person tar del i beslutandet om

sitt dagliga liv, medicinering samt varden.

Pirttila et al (2005) ar den ledande artikeln som behandlar den dementa
patientens rattigheter inom varden. Artikeln tar fram juridiska rattigheter kring
formyndarskap och om den minnessjuka patienters rattigheter att bestamma
om sin vard ocksa efter att ha insjuknat. | artikeln tas det fram anlaggande av
en vardtestament, som ar bindande ocksa nar personen inte mera kan géra

beslut om sin vard.

Boyle (2010) ar en litteraturstudie som behandlar amnet
sjalvbestammanderatt och socialpolitik i England. Boyle utreder vikten av att
manniskan bevarar sin autonomi och sdker svar pa om lagstiftningen i

England ar tillracklig i amnet.

Gill et al (2015) ar en kvalitativ undersdkning som baserar sig pa interjuver av
13 personer med demens och 11 anhoériga som vardar minnessjuka
anhoriga. Undersokningens avsikt ar att utreda hur man skulle kunna
forbattra demenssjukas férmaga att bibehalla sin autonomi och

sjalvforvaltning.

Bollig et al (2016) ar en forskning var man intervjuade 25 boende pa olika
servicehem i Norge samt 18 anhoriga. Fragor som stélldes var foljande: hur
accepterar de situationen, hur ser de pa sjalvbestammanderatten, vad ar ett
gott liv samt hur ser de pa bristen av resurser ? Meningen med studien var

att utreda hur situationen var i Norge.
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Stewart-Archer et al (2015) ar en kvalitativ undersékning var man undersdkte
i fragan "hurdant ar ett bra liv’. 136 manniskor som var éver 65 ar gamla och
levde pa olika servicehem intervjuades och sedan analyserades resultaten
med att korskora dem.
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7 RESULTAT

Enligt befintlig forskning och data som insamlats och bearbetats i denna
forskning, sa kommer etiken alltid att styra vara handlingar, for specifikt inom
varden ar den med oss i vardagen. Viljan att géra gott och ratt ar de ledande

principerna och dessa kommer inte andras i framtiden heller.

| alla underdkningar som jag forskat i denna studie sa framkommer det hur
viktigt det ar med etiskt ratta beslut. Dessa beslut styr sedan langt patientens

valmaende.

| Valviras artiklar om sjalvbestammanderatten tas det upp om demens sjuka
manniskors rattigheter (Institutet for halsa och valfard 2016). Minnessjukdo-
marna och hur de ar relaterade till aldern (Folkhalsan 2014). Statistikcen-
tralens statistik visar hur andelen 6ver 65 ariga i befolkningen kommer att
vara ar 2030 uppskattningsvis 26.3 % (Statistikcentralen 2012). Detta leder

till att antalet minnessjuka kommer att 6ka i takt med att befolkningen aldras.

| forskningen kring amnet och dess olika kategorier hittades foljande resultat

som framkommer i flera undersdkningar:

Av kategorin risker sa hittades det foljande resultat: Beslutstagandet av en
person som lider av demens kan var riskfullt, framkommer det i fem artiklar.
Men enligt Miller el al (2016) ar det sa att man inte kan generalisera
situationen av minnessjuka utan man maste gor en personlig bedémning i

alla fall.

| 6verkategorin etik hittades féljande resultat: Osterholm et al (2015) tar upp
olika etiska dilemman som man kan stéta pa, nar man goér en bedémning av

en minnessjuks situation.
| underkategorin autonomi hittades det féljande resultat: Fragan om viljan av

att ha autonomi, kommer fram i fem artiklar och Smedby et al (2016)
behandlar detta ingaende. | denna forskning framkommer det ocksa att
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manniskan ar fardig pa att inskranka sin sjalvbestammanderatt, for att
bibehalla sin autonomi, med att fa bo i sitt hem.

| kategorin sjalvstandighet: Stewart-Archer (2015) ger svar pa hur manniskor
Over 65 ar ser pa sina sociala behov och sjalvstandighet. | undersékningen
framkommer det att de som deltog i undersokningen respekterade sin

sjalvstandighet, som en del av sin sjalvbestammanderatt.

| kategorin vardbeslut: Pirttila et al (2005) behandlar om hur stark
sjalvbestammanderatten ar och ur artikeln kan man genom att analysera
innehallet, konstatera att patienten har ratt att vagra vard, om hon forstar sin
situation. Denna rattighet galler ocksa en minnessjuk patient. | artikeln
behandlas det ocksa grunderna till att man kan satta en person under
formyndarskap och pa detta satt ta bort sjalvbestdammanderatten av
personen. Miller et al (2016) undersdkningen kommer till att alla dementa inte
ar i en situation, var de inte far ta del i beslutprocessen som berér dem. Men
skillnaden ar stor i de olika fallena. Ocksa denna undersdkning pa pekar pa
behovet av att amnet skall forskas mera i.

Gemensamt i alla artiklar ar att sjalvbestammanderatten kolliderar ofta med
behovet av att skydda manniskan.

| forskning kring juridiska materialet, hittades det ett schema, om att
sjalvbestammanderatten kommer att forstarkas i framtiden. Propositionen
108/2014 och beredningen av den, visar klart att behov finns om att forstarka
rattigheterna och foreskrifterna kring amnet. Den svenska lagstiftningen visar
tydligt att ocksa i Finland har vi ett behov av preciserande lagstiftning kring

patientens sjalvbestammanderatt.

Inom varden av dementa patienter anvands det mycket begransande atgar-
der. Dessa atgarder har ej fortillfallet en juridisk grund. Vardpersonal anser
inte att man genom sma atgarder, som att lyfta upp patientens séangkant till
natten, att man bryter da pa patientens sjalvbestdmmanderatt. Det finns ett
stort behov av att fa en lagstiftning som skulle sdga vad man kan goéra och

vid vilka situationer. | nulaget ar det sa att man vid akuta situationer hamnar
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sOka tolkningar fran den riksomfattande delegationens for social- och halso-
vardens ETENEs publikationer. (Karvonen-Kalkkaja 2012)

Det vanligaste sattet att inskranka patientens rorlighet, ar att anvanda olika
redskap eller kladsel som hindrar rérligheten (sékerhetsbalten, sakerhets-
vast, sanggrindar, brickbord, magnet balten och fastbindande av extremite-
ter). Det finns ingen normgivning, varken inom den psykiatriska varden eller
inom socialvarden, om anvandning av metoder som begransar patientens

rorlighet (Institutet for halsa och valfard 2016).

Fragor om sjalvbestdmmanderatten hor till de svaraste etiska utmaningar i
varden. Problemen kan vara av tva olika slag: Hur garantera att sjalvbe-
stammanderatten respekteras nar patienten eller klienten ar kapabel eller hur
handskas med situationer da patientens beslutsformaga ar nedsatt av nagon
orsak (Pahiman 2003)

Sjalvbestammanderatten mojliggor inte att en patient eller klient kan valja sin
vard hursomhelst eller att hon far leva fullt upp till sin individualitet pa en av-
delning eller vardplats. Hon maste ta beaktan och respektera andra personer
i hennes omgivning. Manniskan har ratt bestdmma over sitt liv, men inte pa

ett sddant satt som kan skada andra (Pahiman 2003).

| samband med sjalvbestammanderatt talar man i varden om informerat sam-
tycke. Detta innebar att patienten har tillrackligt med information om situation
och vard och kan acceptera vad vardande personalen foéreslar. (Pahlman
2003)

Det kravs speciella motiveringar att inte respektera sjalvbestammanderatten i
varden. | situationer var patientens beslut kan orsaka skada fér henne, kan
det Iatt uppsta etiska problem. Att inte respektera sjalvbestdmmanderatten
kan anses som en etisk krankning, men likasa kan det uppsta etiska problem
om man respekterar den i en situation som inte ar bra for patienten (Pahiman
2003).
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Manniskor kan fatta beslut som ar skadliga for dem eller for andra personer i
narheten av patienten. En begransning i sjalvbestammanderatten kommer i
fragan, nar en person av olika orsaker har en nedsatt formaga att fatta be-
slut. Eftersom forstaelsen av information man far och beslutskapacitet ar vik-
tiga for sjalvbestdammanderatten, sa kan brister pa dessa inverka pa for-

magan att fatta egna beslut (Pahlman 2003).

En manniskas helhet ar den som avgor om personen kan fatta ett beslut.
Personen maste ses som en helhet och inte bara pa enskilda bitar i personen
kapacitet att fatta beslut. En lakare kan i lagstadgade och reglerade situat-
ioner fatta ett vardbeslut som ar oberoende patientens vilja. Tvangsvard ar
reglerad av lag och anvandande av tvang gor att ett etiskt dilemma uppstar.
(Pahlman, 2003)

Enligt ett stallningstagande av riksdagens justititombudsman fran 2010 kan
patientens rorlighet forhindras till exempel genom fastbindning endast i syfte
att garantera hans sakerhet och endast i den utstrackning som i den aktuella
situationen ar nddvandig. Innan beslut fattas om anvandning av sakerhets-
redskap samt varje gang sadant anvands bér man dvervadga om begrans-
ningen ar nodvandig eller om andra sakerhetsframjande medel kan anvan-

das (Riksdagens Justitieombudsman, 2010).

En begransning av rorligheten ar ett sadant viktigt vardbeslut som avses i pa-
tient lagen och som skall diskuteras med patienten sjalv eller med en nara
anhoriga eller andra narstaende om patienten inte sjalv kan fatta ett beslut.
Beslutet infors sedan i journalhandlingarna som en del av vardplanen. Fore
beslutet skall man férsoka reda ut patientens egen asikt om saken (Institutet
for halsa och valfard 2016).

Anvandningen av sakerhetsredskap som begransar rorligheten forutsatter ett

individuellt beslut. Den lakare som vardar patienten svarar for vardbesluten

och vid bedémningen bér man radfraga en skétare som ar bekant med pati-

enten och forhallandena pa vardenheten. Beslutet skall diskuteras med pati-

enten eller om patienten inte kan ta stallning till saken, med en nara anhorig
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eller en foretradare. En lakare skall bedoma nar anvandningen av ett saker-
hetsredskap kan avslutas. Det vasentliga ar att sakerhetsredskapet endast
anvands sa lange det ar nédvandigt. Behovet av fortsatt anvandning av sa-
kerhetsredskap boér bedémas med tata intervaller (Institutet for halsa och val-
fard 2016).

Nar en lakare fattat beslut om begransning av rorligheten kan yrkesutbildade
personer inom vardarbetet besluta om anvandningen av begransningar.
Trots att tillstand finns att tillgripa begransningsatgarder ska behovet for sa-

dant varje gang provas separat (Institutet for halsa och valfard 2016).

Till patientens sjalvbestammanderatt hor ocksa ratten att vagra att ta emot
vard. Det kan vara etiskt, en svar situation for vardpersonalen nar patienten
vagrar att ta emot vard. Men om patienten ar i sina sinnens fulla bruk sa gar
denna ratt inte att bryta (Kotisaari, Kukkola 2012).
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8 DISKUSSION

Jag hade jobbat ett ar pa ett servicehem nar jag beslot mig att forska i detta
amne. Manniskoratterna och etik ligger mig mycket nara och jag har foljt med
aktivt diskussionen om patienternas sjalvbestammanderatt. Diskussionen om
manniskans ratt till att gora beslut om sig har blossat upp igen i Finland med
diskussionen om eutanasi. Grovt sett s ar beslutet om eutanasi det yttersta
formen av sjalvbestammanderatt. Jag har 1ast in mig till denna studie med att
ldsa en enorm mangd finsk juridisk litteratur kring @mnet men ocksa kring

amnet manniskoratter.

Under denna studie blev jag férvanad éver hur daligt en demens patient har i
nulaget rattigheter att besluta och delta i sin vard. Till demenssjukdomar hor
ju att atminstone i bérjan av sjukdomen har man ocksa s.k. "ljusa tider” under

vilka man vara i sadant skick att man kan goéra beslut om sin vardvilja.

Viljan att gér bra ar den ledande tanken kring vardetiken. Overhuvudtaget
anser jag att vi i Finland har en bra teoretisk grund att jobba med for vara
vardetiska principer ar starka och valanpassade till den mera kravande var-

den vi har framfor oss.

| sjukskotare utbildningen poangteras den etiska synen bra och utbildningen
ar val anpassad till de olika kraven vi stoter pa i arbetslivet.

Vi lever som bast i samhalle med mera harda varden men jag hoppas att
man inte gldmmer det jag anser ar viktigaste tecknet pa att vi lever i ett de-
mokratiskt samhalle: Manniskoratterna

Samhallets férmaga att ta hand om de utsatta korrelerar direkt till hurdana
varden vi leva med. Jag anser att man skall ta hand om de utsatta och se till
att varenda patient som lever med minnessjukdom skall fa ta del av sin vard

sa langt som denne ar kapabel till det.

Nar det handlar om lagar sa finns det inte mycket spelrum for att tolka dom
pa ett annat sett en hur lagférberedringen har villat att de tolkas. Lagarna ger
en ganska strikt teoretisk ram for denna studie. Visserligen ar det sa att
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etiska tolkningar kan bli till normer senare, om de fatt godkannande av majo-

riteten i ett samhalle.

| Finland har vi som jag tidigare sagt den aldsta lagstiftningen kring amnet
sjalvbestammanderatt. De andra nordiska landerna har redan fornyat sin lag-
stiftning sa att den ar valid i modern tid. Regeringens proposition fran ar 2014
var ett steg att férnya var lagstiftning kring @mnet mot en mera allman euro-
peisk syn. | dagens lage ar det sa att manga atgarder vi gér inom varden och
specifikt i varden av dementa aldringar inte har en lagstiftning som stoder at-

garderna.

| denna forskning framkommer det att vi ar i en situation i Finland dar vi ham-
nar sOka svar i ETENE:s (Den riksomfattande etiska delegationen inom soci-
al- och halsovarden) publikationer kring etiskt svara fragor. Detta kan inte
anses som en speciellt stark vag att gora beslut som i varsta fall kranker pa-
tientens manniskoratter hart. Vi har ocksa i Finland en situation var olika in-
stanser har byggt egna satt att arbeta pa. Instansernas egna tolkningar av
etik har styrt dem.

| nulaget ar det sa att anvandningen av olika restriktioner inte har en juridisk
fastan riksdagen justitiecombudsman har i sina beslut godkant anvandande av
restriktioner i vissa fall. Nar man studerar lagstiftning inom europeiska union-
en sa ser man att lagstiftningen i de olika medlemslanderna brukas synkroni-
seras inom nagra ar. Europeiska manniskoratts domstolens beslut ar namli-
gen aldggande at medlemsstaterna. Nar man jamfor varan proposition om
sjalvbestdammande ratten fran 2014 och den svenska patient lagen fran 2015
kan man se att dom till sin anda ar mycket nara varandra. | bada hittas punk-
ter var man berattar noggrant i vilka situationer restriktioner kan och far an-
vandas. Pa samma satt tolkas ocksa demenssjuka personernas psykiska
narvaro pa dagens skick och inte enligt diagnosen. Demenssjukas tillstand
skall tas mera i beaktan nar man gér vardbeslut angaende dem. Detta ar en

fornyelse fran normerna som galler for tillfallet.

Trycket pa att fa en fornyad lagstiftning i kraft i Finland ar hart men i den nu-

varande regeringens regeringsprogram finns inget om detta.
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Lagstiftningen i Finland ar tydlig men bristfallig till nutidens krav pa exakta
bestammelser. Grundlagen ar den starkaste lagen vi har och i den ges ett
starkt stod at manniskoratterna. | litteraturen kring amnet ges det en stor be-
tydelse at patientens rattigheter att bestamma om sin vard. Ocksa majlighet-

en att vagra vard kommer starkt fram.

Sjalvbestammanderatten ar redan nu ganska stark i var lagstiftning och bara

behovet att skydda manniskan trader dver den.

Fragan om demenspatienternas rattigheter kommer att fa i framtiden en annu
storre del av diskussionen om behovet av en fornyad lagstiftning, for mang-
den demenssjuka manniskor kommer att 6ka under nasta ar tionden. | fram-
tiden kommer majligheten att tolka saker med en etisk teori bli mindre for det
har visat sig att moderna lagar ar stiftade sa att de styr handelserna mycket
mera noggrannare an forr var kutymen. Men som sagt i dagens lage ar det
sa att vid brist av exakt lagstiftning, sa har etiska teorier styrt vardarbetet och
besluten kring detta. Den deontologiska etiken stoder bast vardbesluten kring
sjalvbestammanderatt och tanken om att utvidga teorierna med den teleolo-

giska etiken gor den annu battre passande.

Som exempel pa en modern lag som stéder patientens sjalvbestammande-
ratt ar Sveriges nya lag om patientens rattigheter. Den nya Patient lagen
tradde i kraft 1.1.2015. P4 samma satt som i Finland diskuterade man ocksa i
Sverige anvandningen av begransningsatgarder med utgangspunkt i grund-
lagen. Ocksa i Sverige har regleringen av anvandningen av begransningsat-
garder varit bristfallig eller saknats helt for vissa klient- och patientkategorier,
aven om grundlagen kraver att atgarderna har en rattslig grund i en lag. Be-
stdmmelser om anvandningen av begransningsatgarder finns i den lag som
galler barnskyddet, namligen lagen om sarskilda bestdmmelser om vard av
unga, och i lagstiftningen om missbrukarvard, namligen lagen om vard av
missbrukare i vissa fall. Bagge lagarna ar speciallagar inom socialvarden.
Bestdmmelser om anvandningen av begransningsatgarder finns ocksa i den

lag som galler psykiatrisk vard oberoende av personens vilja, namligen lagen
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om psykiatrisk tvangsvard, som ingar i speciallagstiftningen om halso- och
sjukvard (Riksdagen i Sverige 2014).

Under 2000-talet har man i Sverige berett reglering som galler begrans-
ningsatgarder i samband med vard av personer med demenssjukdomar. Till
denna del har Sverige dock inte an sa lange nagra gallande bestammelser
pa lag niva. Atgarder oberoende av personens vilja ar saledes enligt géllande
lagstiftning tillatna bara i situationer med karaktar av nédvarn (Sverige Kom-
muner och Landsting 2015).

Enligt forslaget till lag om tvangs- och begransningsatgarder inom social-
tjansten i vissa fall ar syftet med tvangs och begransningsatgarderna att for-
hindra eller begransa risken for att personer som omfattas av lagen utsatter
sig sjalva eller nagon annan for allvarlig skada. Syftet med lagen ar ocksa att
forebygga och begransa anvandningen av tvang till de situationer da det ar
nddvandigt. Det ar meningen att den féreslagna lagen ska tillampas pa per-
soner som till féljd av demenssjukdom saknar férmaga att ldamna ett grundat
stallningstagande till den tvangs- eller begransningsatgard som bedéms nod-
vandig for en andamalsenlig vard. Lagen skall tillampas inom boendeservice,
dagverksamhet och hemtjanst med kommunen som huvudman (Riksdagen i
Sverige, 2014)

| lagen ingar en forteckning 6ver tillatna begransningsatgarder, exempelvis
lasning av ytterddrr. Anvandningen av varje atgard ar férenad med villkor. |
den féreslagna lagen om tvangsatgarder vid medicinsk behandling i vissa fall
finns bestdmmelser om férutsattningarna for att medicinsk behandling ska fa
genomforas oberoende av patientens vilja. Den foreslagna lagen ska tillam-
pas pa personer med demenssjukdom som beviljats boende eller dagverk-
samhet fran kommunen. Lagen ska inte vara tillamplig i personens eget hem.
Tillampningen ska enligt forslaget begransas till tjanster som kommunen ar
huvudman for. Enligt forslaget ska kommunens socialnamnd i de flesta fall
besluta om begransningsatgarder. Beslutet ska fa éverklagas genom besvar
hos lansratten. | fraga om vissa begransningsatgarder ska socialndmnden
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kunna lamna in en ansokan till lansratten, som ska ha befogenhet att besluta
om atgarderna. Svenskt Demens Centrum ansag i sin rapport fran 2010 (For
vems skull? Om tvang och skydd i demensvarden) att det &r hog tid att re-
glera demensvardens tvangs- och begransningsatgarder i en lag som saker-
staller vardtagarens behov och rattssakerhet (Riksdagen i Sverige 2014)

| Demens centrums rapporten fran 2010 sags: "Lagens tillampningsomrade
bor dock inte faststallas enligt exempelvis demensdiagnos utan det ska om-
fatta personer med en allvarlig kognitiv storning”.

Fast det i Sverige inte finns lagstiftning for alla klient- och patientkategorier ar
det i praktiken vanligt att atgarder som begransar friheten vidtas, till exempel
lasning av dorrar. Enligt rapporten behdvdes det en lag som tydligt féreskri-
ver under vilka forutsattningar atgarder far vidtas utan en persons medgi-
vande eller mot personens vilja och hurdana atgarder det rér sig om. | rap-
porten foreslogs det att atgarderna skall faststallas enligt grad sa att ju star-
kare atgard som ingriper i de grundlaggande rattigheterna, desto starkare

rattsskydd behdvs det for den berdrda personen (Demens centrum 2010)

Den svenska lagen tar i beaktan den europeiska manniskoratt domstolens
olika domar sedan 2005. | dessa faststaller man noggrant om manniskans
ratt till sjdlvbestdmmande (Riksdagen i Sverige,2014).

43



9 KRITISK GRANSKNING

Under arbetets gang foljs god vetenskaplig praxis i studier vid Arcada
(Arcada, 2007) samt Forskningsetiska delegationens anvisningar.
(Forskningsetiska delegationen, 2013)

Materialet i detta arbete bestar av publicerade artiklar, hansyn har tagits till
dessa forskares arbete och resultat och hanvisningar till kallorna ar gjorda
enligt Harvard-modellen.

Under arbetet med analyserna har resultatet fran de ursprungliga

forskningarna beaktats och inkluderats i sin ursprungliga betydelse.

De 12 valda studierna och artiklarna, granskades systematiskt med hjalp av
Forsberg och Wengstroms formular och riktlinjer for kvalitetsbeddémning
(Forsberg & Wengstrom, 2013, s. 117)

Kvaliteten pa artiklarna graderades hog-, medelgod-, och lag kvalitet. P&
basen av denna kvalitetsgranskning exkluderades ytterligare tva kvalitativa
artiklar sa det totala antalet inkluderade artiklar blev séledes tio. De tva
artiklarna handlade om forskningar gjorda i Vit-Ryssland och Brasilien som
graderades till laga av sin evidens .
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