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Examensarbete

Den demenssjukes 
självbestämmanderätt inom 

vården

av Elin Sundäng & Sirkku Säätelä

Syftet med denna studie var att undersöka den demenssjukes 
självbestämmanderätt inom vården av personer med demenssjukdom och 

hur vårdpersonalen går till väga för att bevara den. En kvalitativ studie om den 
demenssjukes självbestämmanderätt och involvering i beslutfattandet.

Inledning 
Det uppskattas att 193 000 personer av Finlands 
befolkning har en demensdiagnos och av dem 
är det minst 93 000 med graden medelsvår de-
mens. Antalet insjuknanden ökar och ca 14  500 
personer drabbas varje år, uppskattningsvis har 
7000 personer demens i arbetsför ålder i Finland 
(1). I världen finns det 7,8 miljarder människor, 55 
miljoner av dem lider av demens och 10 miljoner 
diagnostiseras med demens varje år (2). 

Patienter med demenssjukdom har rätt till god 
vård och ska därmed behandlas jämlikt och med 
respekt även när minnet och den kognitiva förmå-
gan sviktar. Deras rättigheter och självbestäm-
manderätt under vårdvistelser och vårdåtgärder 
ska accepteras och genom gott bemötande  kan 
man förbättra vårdrelationen mellan personalen 

och personen med demens (3).
  “Mönster i den sjukes svårighet kan ge oss 

vägledning hur vi på bästa sätt kan hjälpa och 
tillvarata kvarvarande förmågor” (4).

Begränsningar av självbestämmanderätten 
förekommer inom social- och hälsovårdsbran-
schens enheter såsom serviceboenden, närsjuk-
hus och speciellt inom demensvården. Självbe-
stämmandebegränsningarna uppkommer p.g.a. 
oskrivna regler och tillvägagångssättet inom 
enheten. Arbetssättet och verksamhetskulturen 
förblindar vårdpersonalen som uppfattar be-
gränsningsåtgärden till en del av vårdrutinerna 
av demenssjuk patienten på enheten (5). 

Studien lyfter fram den demenssjukes självbe-
stämmanderätt och hur vårdpersonal ska gå till 
väga för att bemöta och vägleda dem. I examens-
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arbetet beskrivs olika definitioner, utredning och 
diagnostisering, riskfaktorer samt korta beskriv-
ningar av de vanligaste demenssjukdomarna.   

Kognitiva sjukdomar 
Människans kognition är förmågor av inlärning, 
tänkande och bearbetning av information som 
ges ifrån omgivningen. Dessa förmågor är livsvik-
tiga och är avgörande för att klara av våra alldag-
liga sysslor och vår vardag. Vid demens uppstår 
kognitiva symtom (4) vilket innebär oförmåga vid 
kognition såsom inlärningssvårigheter, minnes-
förlust, nedsatt orienteringsförmåga, oförmåga 
att uttrycka sig i tal och skrift, oförmåga av omdö-
me, nedsatt logiskt tänkande och analysförmåga.

Demenssjukdom 
Sjukdomar med minnessymtom, kognitiva sym-
tom som progressivt påverka hjärnan och dess 
funktioner har namnet demenssjukdom (6). De-
menssjukdom hör till gruppen neurokognitiva 
sjukdomar och kan indelas i olika typer som pga. 
av brist på utrymme ej ryms med i denna artikel 
men kan läsas om i det ursprungliga examensar-
betet.

Vården av personer med demenssjukdom är 
och ska vara personcentrerad. Personcentrerad 
vård innebär en bildande relation mellan den 
professionella vårdaren, patienten och de anhöri-
ga och denna relation uppbyggs genom ömsesi-
digt förtroende, förståelse och delad kunskap (7).  

Personcentrerad vård
Personcentrerad vård är en viktig del i vården av 
demenssjuka. Sjukskötarens egenskaper är nyckel 
till god personcentrerad vård. En sjukskötare med 
egenskaper såsom goda professionella, praktiska, 
tekniska färdigheter och god kommunikation ger 
en trygg vårdmiljö och en grund för personcen-
trerad vård. En av de största egenskaperna som 
sjukskötaren bör ha är god kommunikationsför-
måga vilket är den största nyckel till optimal per-
soncentrerad vård. 

Vårdmiljön ger ramarna för vilken typ av vård 
som ges. Vårdmiljön ska inkludera effektiv till-
sammans professionell personal, ett stödjande 

system och organisation. För att skapa god per-
soncentrerad vård bör det förekomma gott led-
arskap och stödjande system för att upprätthålla 
en optimal vårdmiljö för patienter samt personal.  

De personcentrerade processer som fokuseras 
på vården kring patienten genom aktiviteter be-
tyder inkludering av patientens värderingar och 
individuella mål med vården samt engagemang 
och närvaro av professionell hjälp vid beslutfat-
tande och handledning av vårdåtgärder. Enligt 
McCormack och McCance (7) är detta den vik-
tigaste punkten i ramverket för god personcen-
trerad vård. Genom att använda dessa punkter i 
ramverket ska ett förväntat resultat framkomma 
vilket är punkt 4. Den fjärde punkten är resultatet 
av hur väl den personcentrerade vården fungera-
de

Självbestämmanderätt  
Självbestämmanderätt betyder att patienten har 
rättighet att fatta beslut, ge samtycke och väg-
ra vård och behandling. Patienten söker frivilligt 
vård och samtycker till åtgärder och behandling. 
Det patienten inte kan inom sin  rätt till självbe-
stämmande är att kräva en speciell behandling 
eller vårdåtgärd. Detta gäller också personer med 
demenssjukdom. Person med diagnostiserad de-
menssjukdom har rätt att fatta beslut om sin vård 
enligt sin förmåga och ska prioriteras framom 
närståendes och vårdarens åsikter (5).

Vid insjuknandet i demenssjukdom är det 
vårdpersonalens uppgift att främja, stärka och 
respektera självbestämmanderätten.  Vårdper-
sonalen ska stöda patienten till deltagande i 
vårdplaneringen i nutid och i framtiden. Om den 
demenssjuke patienten utgör fara för sig och an-
dra är det läge att överväga begränsningar kring 
dessa åtgärder (8).

Patientens ställning och rättigheter  i Fin-
land är lagstadgade (lag om patientens ställ-
ning och rättigheter 1992/785 och lag om klien-
tens ställning och rättigheter inom socialvården 
2000/812) (9). Lagarna innebär att alla har rätt 
till god vård, klientmedverkan, vård på eget mo-
dersmål (finska eller svenska) och att vara delta-
gande i beslutfattandet om vård och behandling 
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och rättighet att vägra vård. Under vårdperioder 
och åtgärder ska i första hand patientens intresse 
beaktas enligt lagen om patientens ställning och 
rättigheter 6§ (3). 

Enligt patientens självbestämmanderätt ska 
patientens beslut alltid följas. Undantag görs 
ifall patienten av någon orsak är oförmögen till 
beslutfattande, t ex vid svår demenssjukdom. Vid 
dessa tillfällen överförs rätten till laglig företrä-
dare, anhörig eller närstående gällande viktiga 
vårdbeslut som ej kan fattas av patienten själv. 
Det är viktigt att samspelet mellan patienten och 
lagliga företrädaren, anhöriga eller den närstå-
ende fungerar och vårdbeslut görs enligt patien-
tens värderingar. Om patienten och dennes lag-
liga företrädare, anhöriga eller närstående inte 
kommer överens ska vården tillämpas för patien-
tens bästa.  

Vid insjuknande i demenssjukdom eller annan 
sjukdom som påverkar beslutfattandet förlorar 

man ej sin självbestämmanderätt. Så länge som 
personen med demenssjukdom adekvat kan fatta 
beslut angående sina angelägenheter ska dennes 
åsikt och beslut vara avgörande och prioriteras 
(3). 

Metod 
Som metod för studien användes scoping review, 
en s.k. översiktsstudie. En scoping review är en 
litteraturstudie vilken är mer eller mindre syste-
matisk och liknar en systematisk litteraturstudie 
men fullföljer inte alla kriterier för en systematisk 
litteraturstudie (10).  Idén med scoping review är 
att finna bredd inom det forskade området och 
inte djup. 

Källorna som används vid en scoping review 
ska ligga till grund för syftet och frågeställning-
arna (11). Vetenskapliga artiklar och den s.k. ”gråa 
litteraturen” såsom lagar, vårdriktlinjer och rap-
porter används vid denna form av litteraturstudie. 

“There is no clearly 
defined or agreed upon 
time or set of symptoms 

that identify when a 
person should stop 

making decisions on his 
or her own behalf”.
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I denna studie gjorde sökning i databaserna 
EBSCO, CINAHL, BMC-Health service resear-
ch och PubMed med hjälp av sökorden demens, 
självbestämmanderätt, beslutfattande, vägran, 
sjukvård för äldre, långtidsvård och sjukskötare-
tik. Sökningen begränsades ytterligare genom att 
söka källor som publicerats mellan åren 2005–
2021. Artiklar som inkluderades var vetenskapliga 
artiklar som publicerats åren 2006–2021. Artik-
larna är skrivna på engelska. Artiklarnas metoder 
är kvalitativa, kvantitativa, observations- och in-
tervjustudier och litteraturstudie.  

Forskningsfrågorna var följande: 
• Hur påverkas den demenssjuke av restriktio-

ner i självbestämmandet och involvering i 
beslutfattandet?  

• Hur bemöter vårdpersonalen personen med 
demenssjukdom vid konflikt och vägran? 

• Hur bevarar vårdpersonalen den demenssju-
kes självbestämmanderätt? 

Resultat 
Vid involvering av person med demenssjukdom 
i beslutfattandet upprätthålls identiteten vid  
möjlighet att uttrycka egna värderingar och pre-
ferenser (12). Genom att låta personen med de-
menssjukdom fatta sina egna beslut uppkommer 
känslor av självständighet och självförtroendet 
hos dem ökar (13). Whitlatch & Mennes´s  (14) 
studier visar att involvering i beslutfattandet ger 
lägre nivåer av depression och mindre negativa 
relationer mellan patient och vårdpersonal samt 
närståendevårdare. Involveringen är en förutsätt-
ning för att patient och vårdpersonalen att lära 
känna varandra och vårdpersonalen blir då med-
veten om värderingar och behov vilket underlät-
tar vården.

Följderna av icke-involvering i beslutfattan-
de ger i sin tur personerna med demenssjukdom 
känslor av utanförskap och ovisshet angående 
deras vård. När andra personer, såsom anhöri-
ga och vårdpersonal, fattar beslut åt en person 
med demenssjukdom utan att involvera, upplever 
denne att händelserna spelas runt hens person, 
vilket leder till förvirring och missuppfattning 

(12). Icke-involvering leder också till ovisshet vil-
ket kan leda till vägran och onödiga konflikter 
mellan PMD och vårdaren (15).  

Självbestämmanderätt och involvering i be-
slutfattandet begränsas omedvetet på olika sätt 
av anhöriga och vårdpersonal, vilka fattar beslu-
ten åt personen med demenssjukdom och gör 
antaganden angående den demenssjuke perso-
nens värderingar och preferenser vilket leder till 
missförstånd och felaktiga beslut (14). Ofta förbi-
ses personens åsikter och rätten till information 
och att yttra sig bli skör (16). Genom lögn eller 
osanning som ett arbetssätt inom demensvården 
kan vårdaren kontrollera patienten och därmed 
begränsa dennes agerande och fritt val (17).  

Enligt Tyrrell, Genin & Myslinski (16) lyssnar 
vårdpersonal delvis på den demenssjuke perso-
nen eller så blir denne inte alls hörd. Studien visar 
att vårdpersonalen endast informerar delvis eller 
inte alls personer med demenssjukdom angåen-
de beslut som fattats. De med demenssjukdom 
kände även att de inte hade fått tid eller chansen 
att uttrycka sina känslor, reflektera eller ha åsikter 
angående besluten och kände att det inte heller 
fanns tid eller chans att ändra beslut som tagits 
utan deras medvetenhet.

Då personer med demenssjukdom involveras 
på olika sätt i beslutsfattande minskar progressi-
onen av demenssjukdomen (18). 

Delat beslutfattande, ”shared decision ma-
king”, är den vanligaste formen av beslutfattan-
de inom demensvården. Personer med demens-
sjukdom involveras i beslutfattandet genom att 
vårdaren eller anhöriga informerar och vägleder 
personen till det optimala beslutet med hjälp av 
dennes egna värderingar och preferenser. Genom 
delat beslutsfattande involveras personen och 
rätt beslut fattas (12). Ifall det finns olika åsikter 
mellan patient och vårdare t.ex. under vårdåtgär-
der görs kompromisser för att uppnå delad vinst 
för båda parterna (13).

Diskussion
Resultatet som framkom i studien påvisar att rikt-
linjer och kunskap inom vården av personer med 
demenssjukdom är bristfällig. Vårdpersonalen 
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vet ej hur den ska gå till väga för att upprätthålla 
och främja dementa personers självbestämman-
derätt. 

Personcentreradvård, uppdaterad evidensba-
serad kunskap inom demenssjukdomar, delat be-
slutfattande och god relation mellan vårdtagare 
och vårdaren är en start för att självbestämman-
de och involvering i beslutfattandet ska uppfyllas 
och säkerställas samt att rätt beslut fattas.

Inom vården av personer med demenssjukdom 
är konflikter och vägran ett vanligt fenomen. Kon-
flikterna leder till vägran hos patienten vilket för-
svårar vårdarbetet och en olämplig behandling av 
patienten uppstår ofta. Detta kan undvikas med 
rätt bemötande samt med att vårdare och patient 
har god relation till varandra. 

Inom demensvården är personcentrerad vård 
mycket viktig för att personen med demens ska 
få fatta sina beslut och känna sig involverad vilket 
ger högre livskvalitet och större självständighet. 

Elin Sundäng
Sjukskötarstuderande YH Novia Vasa 

Sirkku Säätelä 
Lektor i vård, YH Novia Vasa 

Info

Denna artikeln baserar sig på Elin Sundängs 

examensarbete som i sin helhet kan läsas på www.

theseus.fi/.pdf. 
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