Etik i varden — forskning for vardagen

Tillsammans med Vetenskapsriadet, Barncancerfonden och Hjért-Lungfonden bedriver
Virdalstiftelsen det femariga forskningsprogrammet Etik i virden, som syftar till att
belysa fragor om liv och dod, svéra val och kiinsloladdade méten i virdens vardag. En
fullsatt salong pa Dragarbrunnsgatan i Uppsala métte en rad forskare som berittade
om sina projekt.

- Vad glad man blir nér man ser att s& manga har valt att komma hit!
Vardalstiftelsens ordférande Maj-Inger Klingvall hélsade vilkommen och dppnade det forsta
seminariet i en serie pé fyra om etiska stillningstaganden i vard och omsorg.

Allt fler lever allt langre och blir mer vardbehdvande. Den biomedicinska forskningens
utveckling av nya behandlingsmetoder gér snabbt. Patienter och anhdriga kraver 6kad
delaktighet. Detta sammantaget medfor att vi stills infor en rad svara prioriteringar och
valsituationer.

— Forskning kring etiska fragor dr bade efterléngtad och viktig. Det kan verka létt i teorin att
formulera riktlinjer for hur man ska bete sig men i praktiken ar det betydligt svarare. Vi vill
darfor bidra till att starta en diskussion om de svéra val som manga i varden méste gora idag.

Fyra teman

Maj-Inger Klingvall framholl ocksé det unika i denna satsning.

— Det &r forsta gdngen som ett antal finansidrer gitt samman pa det hér viset kring ett
gemensamt forskningsprogram. Tillsammans har man avsatt 36 miljoner kronor.
Forskningsprogrammet omfattar fyra teman: Vid livets bérjan — etik inom hélso- och sjukvérd
for barn och ungdom, Vid livets slut — etiska aspekter kring palliativ vard, dldresjukvard och
dldreomsorg, Att leva med risk — etiska problem inom genetisk och hogteknologisk medicin
samt Etiska konsekvenser av prioriteringar inom vard och omsorg.

Grinsoverskridande forskning

Fokus ligger pa den patientnéra forskningen och pé ett tviarvetenskapligt arbetssitt.
Vardalstiftelsen och dvriga samarbetspartners hoppas att resultaten snabbt ska kunna
tilldmpas i vardens vardag.

— Madnga av er som kommit hit dr vardlarare och vardpersonal — vi hoppas att ni efter den hér
dagen kommer att bli stirkta i er yrkesroll och att intresset kring de hér fragorna ska dka.

Att viiga olika svira beslut mot varandra

Maj-Inger Klingvall avslutade med att berédtta om egna jobbiga erfarenheter fran sin tid som
ordforande i socialndmnden. Det handlade om att besluta om omedelbart
tvangsomhindertagande av ett antal barn. Hon och socialsekreteraren satt pa fredagskvillarna
och véndades. Hur bedomer man vad som é&r barnets bésta? Far vi hela sanningen? Vad ar ratt
eller fel? Skonar eller skadar vi barnet?

— I de situationerna dr man véldigt ensam. Man har egentligen bara sina egna erfarenheter och
sunt fornuft att ta till.



Forskningsprogrammet presenteras

Programchef Anders Enquist, Vardalstiftelsen, klargjorde syftet med forskningsprogrammet.
— Vi vill 6ka det vetenskapliga underlaget for kliniskt forankrade riktlinjer, forhallningssatt
och behandlingsprogram. De ska vara végledande for er som arbetar ute i vardagen med de
hér fragorna. Vara foredragshallare har fatt strénga order om att inte berdtta om
forskningsmetodik utan om vad man kan ha for nytta av deras forskning. Vi dr glada &t att ha
oOkat det tviarvetenskapliga forskningssamarbetet och ska se till att samla och pa olika sitt
sprida kunskap om forskningsresultaten.

Anders Enquist klargjorde dven vilka krav som stéllts for att kunna fa del av finansieringen:
Forskningen ska bedrivas i samarbete mellan minst tva &mnesdiscipliner och
frdgestéllningarna maste ligga inom finansidrernas &mnesomraden.

Totalt finns en summa pa 36 miljoner kronor att sdka ur. Hittills har tre utlysningar skett och
118 ansokningar har kommit in. Forsta omgangen betalades 6,6 miljoner ut, den andra 9,1
miljoner och nu &r det 10 miljoner som styrelsen ska fatta beslut om.

— Det &r roligt att det dr en sadan bredd pd kompetens bland de s6kande! I ar &r det mest
sjukskoterskor, foljt av 1dkare, teologer och psykologer som har sokt forskningsmedel.

Den som vill veta mer och vem som beviljats medel kan hitta information pé :
www.etikprogrammet.net

Komplicerad tillvaro

— Minns ni nédr ni barn, hur ni larde er hur livet slutade? Dagens moderator Annelie
Nordstrom, virdstrateg pa Svenska Kommunalarbetarforbundet och tidigare ordforande 1
prioriteringsdelegationen, fick publiken att forsoka minnas hur det var.

— Da4 hjartat slutar att slé, fick jag hora. Men vad kan jag sdga till min elvaaring idag? Nér
doktorn bestdmt att du dr dod? Detta visar hur komplicerad vi har gjort var tillvaro — for
patienter, anhoriga, for de som arbetar i varden och for befolkningen i stort. All vardpersonal
har med sig ett etiskt forhallningssitt fran sin utbildning. Vi har lart oss att ord som trosta,
lindra och bota ska vara végledande for oss. Idag kommer bota fore de andra tva begreppen.
Men under de aren da det handlade om lindring och trost, da kdnde sig vardpersonalen
uppskattad.

Kan det vara ett av skilen till all den ohilsa vi moter bland vérdpersonal? Vad ar det som gor
att det kiinns s& mycket mer arbetsamt idag? Det handlar bland annat om de dkade, osorterade
forvantningar som man kinner finns pa arbetsplatsen.

— 1997 beslutade Riksdagen att vi ska prioritera i varden och det ska vi gora utifran en etisk
plattform. Den ska vara véigledande for politiker, beslutsfattare och for hur vardpersonal
hanterar de stdllningstagande de ska gora. Fragan dr — hur lang tid ska det ta innan vi
verkligen mérker av det hér beslutet? Férhoppningsvis kan forskningsprogrammet Etik i
varden och dess forskningsresultat hjdlpa alla dem som arbetar i vdrdvardagen och de
beslutsfattare som hanterar de hér fragorna.



Att ldra av och utveckla etisk praxis
Docent Mats G. Hansson och fil. dr Alina Rodriguez-Claezon

Mats G. Hansson forestar forskningsprogrammet Biomedicinsk Etik vid Uppsala universitet
och har i det hir sammanhanget sérskilt intresserat sig for barnens situation.

— Hur informerar man ett barn att det ska d6? Gor det ont ndr man sticker ndgon i armen och
ar det anda okej? Hur ska man gora med forebyggande genetisk screening av barn och
ungdomar? Vad hédnder for barnen och hur kommunicerar man med fordldrarna? Fragorna ér
odndliga och vi behover riktlinjer for hur vi ska hantera dem.

Dilemma

— Hur ska vi inkludera barn i forskningen? &r den fradga vért projekt handlar om. Man utsitter
barn for risker inom hilso- och sjukvérden for att man inte har ett fullgott vetenskapligt
underlag. Vi vet att mellan 40 — 60% av de mediciner och behandlingar man ger till barn idag
bara dr utprovade pa vuxna. Detta ar egentligen inte s& konstigt, for vid lakemedelsprovningar
som krivs kan det innebéra att man méaste utsitta friska personer for ndgon form av risk. Det
ar inte latt att ndrma sig fordldrar for att fi ett samtycke till sadan forskning. De hir etiska
problemen kring att forska pd barn innebér dock att om vi inte klarar att hantera dem utsatter
vi barn for risker i ordinarie behandling. Det &r dilemmat.

Lagar distanserar

Det star en rad vérden pa spel i olika etiska situationer som en patient kan hamna i under sin
kliniska resa genom vardkedjan. Mats G. Hansson beskrev hur man av tradition behandlar
etiska fragor 1 samhallet.

— Vi har en lagstiftning med tydliga regler, vi formulerar etiska riktlinjer, skriver
policydokument, rekommendationer och foreskrifter. Antalet etiska kommittéer som ska
behandla de hér fragorna har 6kat markant.

Teamet dr nyckeln

Problemet &r att man forlorar i nérhet till de konkreta fallen. Distanseringen gor det svarare att
bygga team omkring patienter som lér sig att hantera etiska problem i1 vardagen. Kring varje
patient finns en underskoterska, en sjukskdterska, en kurator och en lékare och alla har sina
erfarenheter och kompetenser. Det dr teamet som behdver bearbeta och 16sa de etiska
frdgorna

Nir det géller etiska beslut finns inget slutgiltigt svar pa vad som ér ritt eller fel. Darfor maste
organisationen ha en beredskap kring etiska stdllningstaganden, sé att man kan leva med
denna omgjlighet att fa ett slutgiltigt svar.

— Aven om jag 4r docent i dmnet har jag inget patent pa vad som ir ritt och fel utan det &r du
som arbetar i varden som &r experten, som sitter pa de kliniskt viktiga nycklarna.

Etikronder

P& Akademiska sjukhuset har man infort sa kallade ”Etikronder”. Tanken é&r att 1dkare och
sjukskoterskor identifierar ett patientfall som de upplever som etiskt problematiskt. Fallet
presenteras for andra kollegor, 1 andra discipliner, sa att de kan f6lja hindelsekedjan. Tanken
ar att man med sina olika perspektiv och erfarenheter ska kunna se var ndgonstans man kunde
ha handlat annorlunda. Genom att lyssna pd varandra kan man f4 fler moraliska infallsvinklar
pa hur man ska kunna bearbeta ett visst fall. Etikronderna till reflektion och eftertanke.



Behandling av barn

— Barn 4r 1 sd matto en diskriminerad grupp eftersom vi inte har lika goda vetenskapliga
underlag. Darfor vill vi se om vi kan ldra oss ndgot genom att titta pa vilka forvantningar
fordldrar har som véntar barn? Hur gor vardpersonalen nér de tar hand om barn? Vi tror att det
finns en praxis i sdttet man har nar man gor fordldrar och barn delaktiga i ett beslut. Tanken &r
att vi ska ldra oss nagot om deras forméga att kommunicera med barn.

Ur denna kunskap ténker vi ocksé arbeta fram tre webbaserade larande program for lakare,
sjukskoterskor, studenter och foréldrar.

Om vi bara fortsitter pa den legala vigen och skapar fler och fler distanserade instanser och
regler kommer vi inte att hjdlpa dem som star med de faktiska etiska besluten. Borja i stéllet
med att se efter vilka kompetenser och beredskap man redan har. Vi vill ge rag i ryggen till
den personal som finns inom varden.)



Varfor studera forvintningar i relation till etisk praxis?

Alina Rodriguez-Claezon, fil. dr i psykologi vid Uppsala universitet, beréttade att de studier
som hittills gjorts baserat sig pa ett retrospektivt synsidtt — man har kommit in nir ndgonting
redan har intrdffat. Da vet man hur det gick och resultatet préiglas av sjdlva utfallet. De flesta
studier har dessutom gjorts pa vuxna, inte pa barn.

— De hér problemen vill vi komma 4t i vart projekt. Varfor inte titta framét i1 tiden? Da kan
man verkligen se alla detaljer. Darfor valde vi att studera gravida foréldrar.

Homogen grupp

Blivande fordldrar 4r medvetna om hélsoriskerna, de oroar sig och hoppas att barnet &r friskt.
De har regelbunden kontakt med varden och alla genomgar samma sak.

— Vi kommer in pé ett naturligt sitt ndr vi frigar dem om deras forvintningar.

Projektet har som mal att definiera etisk praxis i sina bestandsdelar. Vi vill komma at olika
situationer — var det ndgot som patienten kdnde obehag infor — vad var det som hénde?

Vi vill titta pa fyra situationer: 1. Kommunikationen mellan ldkare och den blivande
fordldern, hur man ger och tar emot information, 2. Beslutsfattandet — vilka mdjligheter har
fordldern att fatta vissa beslut, 3. Autonomi och 4. Informerad/samtycke — hur vill man tilléta
barn att delta 1 forskning?

Framétblickande

Materialet bestar av 435 gravida kvinnor (49% forstfoderskor) och 427 blivande fiader vid
Akademiska sjukhuset och Enkopings lasarett. Fordldrarna rekryterades vid den rutinméissiga
ultraljudskontrollen och de fick svara pa en omfattande enkit om vilka attityder de hade till
forskning, om de var villiga att 14ta barnet delta 1 forskning o.s.v.

— Vi intresserade oss ocksa lite extra for kvinnor med en hogriskgraviditet eftersom de hade
en medicinsk komplikation. Det blev sammanlagt 125 kvinnor.

— Var slutsats sa hér langt ar att merparten av de blivande modrarna dr mycket villiga att 1ta
barnen delta i forskning. Ju hdgre utbildning de har desto mer positiva dr de. De som har fatt
veta att deras barn eller de sjélva 16per storre risk dr mer villiga att lata barnet delta i en
forskningsprocess.

En svaghet med studien dr dock att det fortfarande 4r en hypotetisk situation, vi saknar
fordldrar som genomgatt nagon medicinsk behandling.

Barnen deltar

Dérfor har vi studie II dér vi studerar etisk praxis i verkligheten i tva olika situationer. Vi ska
gora det ur ldkarens, fordldrarnas och barnets perspektiv. Situationerna ar rutinméissig
behandling av ljumskbréack och flickor med for tidig pubertet. Ocksa hér arbetar vi framét i
tiden. Forédldrarna far en kort enkét tillsammans med kallelsen till doktorn. Vi vill ocksa
objektivt studera de inblandades beteenden och det gor vi genom videoinspelningar. Slutligen
ber vi om en rapport frén lékare, fordldrar och barn om deras upplevelser.

Det ger oss mojlighet att studera blivande fordldrars forvantningar med de hér
fordldragruppernas forvintningar och titta pa hur det har gétt och se vilka beteenden som &r
viktiga for etisk praxis. Styrkor med den hér studien dr att barnet deltar och att vi far
mdjlighet att jamfora forvantningar med beteenden.

“Forskningsprogram i biomedicinsk etik” finns att ldsa som pdf-fil pa:
www.bioethics.uu.se




Arftlig risk for Alzheimer
- etiska och psykologiska aspekter

Professor Lars Lannfelt

Har 1 landet haller vi oss friskare, det betyder att vi lever ldngre och antalet gamla 6kar. En
bieffekt av detta dr att demenssjukdomarna dkar dramatiskt. Alzheimers sjukdom &r den allra
vanligaste demenssjukdomen dér hela 60% far den diagnosen.

Lars Lannfelt, professor i geriatrik vid Uppsala universitet, har tillsammans med Karin
Axelman, forskningsskoterska, under flera ar arbetat med att forsoka forsta varfor Alzheimers
sjukdom upptrader i vissa sldkter och hitta generna som ligger bakom.

— Arbetet har varit framgangsrikt men det har givetvis uppkommit manga frdgor av etisk
natur, sdger Lars Lannfelt. Vi har fatt fundera dver och lidgga kraft bakom vart bemotande
gentemot patienter och anhoriga i1 de hér sldkterna. Jag tror att det gar att forena forskning
med god etik och ett gott omhdndertagande.

Det har varit uppenbart i minga ar att det ibland finns en kraftig érftlig betingelse, att den inte
ar konsbunden och att det dr frdgan en dominant nedarvning, d.v.s. nir ena fordldern &r
drabbad l6per varje barn en 50 procentig risk att insjukna.

Drabbad slakt

— Under 90-talet har det hdant mycket inom detta falt. Vi har hittat gener som &ar inblandade 1
Alzeiheimers sjukdom och det har stor betydelse for hur vi radikalt kan komma att fordndra
behandlingen pa sikt. Nu borjar vi forsta processen pa molekylar niva.

Lars Lannfelt berdttade vidare att de for tio ar sedan identifierade en slikt med tydlig arftlig
belastning av Alzheimers sjukdom. Karin Axelman lyckades med hjélp av kyrkbocker spara
individer dnda till 1775 som haft sjukdomen. De hittade en mutation, en foréndring i
arvsmassan som gor att man obonhorligt insjuknar ungefér vid 55 ars dlder. Denna mutation,
den s.k. svenska mutationen, har haft stor betydelse for forstaelsen av Alzheimers sjukdom.

Genetisk test — forsvarbart?

— Frégan var hur vi skulle hantera detta. Manga 1 sldkten hade redan observerat att hir blir
man dement. Hur skulle vi goéra? Jag hade erfarenheter fran en modell vi anvinde pa 80-talet
nér jag forskade pd Huntingtons syndrom, en annan genetiskt érftlig sjukdom, sé vi foljde den.

Vi gick ut till sldkten och beréttade att vi hittat en mutation som forklarar varfor de blir sjuka
och erbjod dem som ville en genetisk testning.

Av 60 tillfrdgade var det tre som ville genomg4 testet. Det var forsta gangen i virlden som
testet gjordes och det visade sig att en av de testade hade mutationen. Den personen var cirka
50 ér vid tillfdllet. Personen blev djupt deprimerad och hade, om inte starka insatser hade
gjorts, kanske tagit livet av sig.

Forskarna tyckte situationen blev for besvérlig och kom fram till att man skulle sluta med
genetisk testning. Dels var intresset 14gt, dels finns dnnu inte nigon tillrackligt bra behandling
for att hjdlpa patienter med sjukdomen.

— Det hénder att folk ringer och vill bli genetiskt testade men dé avrader vi. Detta dr dven
internationell norm idag bland manga forskargrupper.



Roten till det onda

Det finns méanga faktorer som gor att man drabbas av Alzheimers sjukdom och vi kan bara
forklara en liten del &n sé lange. Det stdller oss i kliniskt svéra situationer. Jag vill 4ndd betona
att detta dr vasentlig forskning. Idag arbetar vi med slékter som kommer till oss for att de vill
vara med i forskningen. Det skulle aldrig fungera annars.

Vi har fatt viktiga insikter som gor att vi kan angripa roten till det onda snarare 4n att
attackera symptomen som dagens behandling gar ut pa.

Karin Axelman,
Forskningssjukskoterska, Huddinge universitetssjukhus

— Redan idag men dnnu mer i framtiden kommer vi att mdta en ny grupp patienter — de som
lever med risk. Det finns inget nationellt vigledningsprogram som talar om hur vi ska ge stod
och information till den hér gruppen. Varje enskild ldkare far beddma hur han/hon ska beméta
de hir personerna. Vi hoppas att var forskning kan leda fram ett sddant vigledningsprogram.

Frivillighet

Vi har under drygt tio ar kommit i kontakt med stora familjer runt om i hela landet. Ménga
anhoriga som lever med den hér risken ringer direkt till oss och vill girna vara med i var
forskning. Vi tréffar bade friska, sjuka och ingifta. Vi borjar med en genealogisk utredning
dér all data samlas 1 ett slakttrad. Allt bygger pa frivillighet frdn familjemedlemmarna. Vi har
ingen uppsdkande verksamhet utan var kontaktperson fér ta reda pad om det finns intresse for
projektet 1 6vriga slakten.

Noggrann kartliggning

For att kunna se om det &r en érftlig form av Alzheimers sjukdom och for att kunna gora en
riskbedomning krivs en noggrann kartliggning av sldkten. De personer vi mest har kontakt
med &r barn och syskon till sjuka och ingifta. Ménga fragor dyker upp under kartldggningens
géng: Vad innebdr det att vissa vill f4 information och andra inte? Hur tar man hand om oro
och det informationsbehov som uppkommer? Hur reagerar man pa kunskap om en forhdjd
risk att drabbas? Vilka dr konsekvenserna av att ge genetisk information till individer som
16per risk att drabbas av en érftlig sjukdom nér vi inte har fullgod behandling att erbjuda?

Det #ér mot bakgrund av dessa frigor som vi har gjort vart projekt ”Arftlig risk for Alzheimers
sjukdom — etiska och psykologiska aspekter.”

Fragor...

Vi har arbetat med olika grupper — en hogriskgrupp, individer med en sjuk fordlder och/eller
ett eller flera syskon, och en lagriskgrupp som utgdrs av personer som &r ingifta och lever
med en sjuk make/maka. Dessutom har vi en kontrollgrupp.

Vi har anvént oss av tre enkéter som vi skickat ut till 190 personer. Hér ingick en méngd
fradgor. Hur paverkas den sociala kontakten? Vilket behov av information och stod hade man?
Kéande man oro dver egen risk? Vilken attityd hade man till genetiska test?

En annan enkét handlade om upplevd livskvalitet, hélsa, kdnslomassig tillfredsstédllelse med
familj, vanner, meningsfullhet i relationen med familj och vanner och vardagslivets
aktiviteter.

Vi anvénde dven en copingskala (formagan att hantera problem genom att anvénda olika
strategier).



...Svar

Hogriskgruppen upplevde hogre livskvalitet dn lagriskgruppen. Det kan bero pa att om man
har nagot som hotar sa tar man kanske vara pa livet har och nu. Ungefar 50% i bagge
grupperna tyckte sig ha fétt for lite information. Stod upplevde de att de framfor allt fick fran
familjen inte fran sjukvarden. De efterfrigade nya forskningsron, tidiga tecken pa symptom,
olika behandlingsformer, undervisning i omvardnad och hur man ska beméta den sjuke.
Oron ér sjélvklart mycket hog i hogriskgruppen, bade for egen del och for barn och barnbarn.
Attityden till presymptomatisk test var relativt positiv. Minga svarade att det var bittre att
veta dn att leva i ovisshet.

Béda grupperna anvinde sig av optimistisk coping, de efterfrdgade inte stod utan hanterade
sin situation pa ett mer problemldsande och logiskt sétt. De var fysiskt aktiva, at hdlsosam
mat, aktiverade hjdrnan o.s.v.

Nationellt viigledningsprogram

For att ett nationellt vigledningsprogram ska bli anvandbart maste man kunna anvinda det pa
manga stillen, inte bara i specialistsjukvarden. Vi har skickat ut en enkit till 220 vardcentraler
och alla geriatriska kliniker i landet for att kartligga hur man hanterar situationen nér man fér
en in en patient med arftlig Alzheimer. Vi haller pa att bearbeta resultaten men vi ser dnd4 att
genetisk vigledning dr ndgot mycket ovanligt i primdrvarden. Det finns dock en medvetenhet
om att det dr en viktig arbetsuppgift som kommer att 6ka. Man efterfrdgar bade kunskap 1
genetik och vill f& mer tid att kunna ta hand om denna patientkategori.

Lars.lannfelt@pubcare.uu.se

Karin.axelman@neurotec.ki.se



Hemmets betydelse som den sista viardplatsen — etik i hemmets och

institutionens livssfir
Britte-Marie Ternestedt, Lennart Nordenfelt, professor vid Linkopings universitet och
doktoranden Ingrid Hellstrom

Att bli beroende av andra, att leva nira doden — hur paverkas man av det i var visterlindska
kultur? Vilken innebord fir begrepp som valfrihet, sjdlvbestimmande, som ofta anvinds 1
olika styrdokument? Hur tar de sig uttryck pa mikroniva, i métet mellan
dldre/ndrstaende/vardpersonal? Detta dr kirnan i forskningsprojektet som docent Britt-Marie
Ternestedt vid Ersta Skondal Hogskola och hennes forskarkollegor bedriver.

— Inom vért forskningsfalt, vard i livets slutskede, &r risken hundraprocentig. Vi kommer alla
att do. De flesta av oss kommer att bli gamla, vi kommer att d6 den langsamma d6den och vi
kommer att bli beroende av andras omsorg. Vilka vardformer kommer vi att ha att vilja
mellan?

Britt-Marie Ternestedt inledde med en kort summering av projektet. Vad ar viktiga virden
under aldrandet och néra livets slut? Vad beskriver dldre som viktigt for att ha ett meningsfullt
liv? Vilka etiska fragestillningar rymmer virden och omsorgen om é&ldre?

Vi har fokuserat pa fyra nyckelbegrepp: Sjdlvbestimmande, Virdighet, Livskvalitet och
Meningsfull vardag. Detta gor vi fyra delstudier: en filosofisk begreppsanalys och tre studier
dér vi foljer 80 dldre over tid (1 — 1,5 ar) for att forstd mer om den dldres vardag ur tre
aspekter: Inom olika boendeformer (hemmet, sjukhem, serviceboende), dldre med annan
kulturell/religios bakgrund samt véard i hemmet av dldre med demenshandikapp.

Vi vill finga dldres beskrivningar av deras vardag och vad som innebér livskvalitet for dem.
Detta gor vi genom intervjuer och observationer pa plats. Vi forsoker se det bade ur de dldres
och nérstdendes perspektiv men vi studerar ocksa vilka normer och ideal som styr personalens
handlingar.

God vard i hemmet — vad ér det?

Ingrid Hellstrém 4r doktorand vid Tema Aldre och aldrande vid Linkdpings universitet och
ingar ocksa 1 forskargruppen. Hon forskar kring innebérden av god vérd i hemmet, sirskilt vid
vérd av personer med demenssjukdom.

Dementa har ofta haft en begridnsad roll i andra unders6kningar. Man har inte fragat dem utan
hédmtat kunskap fran nérstdende och genom observation.

— Vi har ként att det kan vara ett etiskt problem att utesluta dem sa i1 var studie forsoker vi
rikta oss direkt till den demenssjuke.

Over hilften av alla dementa vardas hemma av nigon nirstdende. Att kunna bo hemma &r en
symbol for ett sjdlvstindigt liv. Vi foljer 20 personer med diagnostiserad demenssjukdom som
alla bodde hemma vid starten av studien och deras make/maka. Alla har frivilligt valt att ga
med i studien.

Vi gbr en intervju var sjitte manad under sammanlagt arton manader. Vi ar alltid tvd som
intervjuar. En av oss talar med den anhorige, den andra med den demente. Fragorna ar de
samma och vi pratar om vad hemmet betyder for dem, vad som &r viktigt i livet, vad
sjalvbestimmande star for och vad de har fatt limna ifran sig och om begreppet virdighet.



Virdighet ér ett abstrakt begrepp och svart att prata om. Ingrid Hellstrom ldste upp négra
anonyma svar som vickte starka kénslor i publiken. Hon berédttade bl.a. om maken till den
kvinna som arbetat som husmor i hela sitt liv. Han sitter numera med i kdket nér hon bakar
och later henne sdga alla momenten hogt till honom. D4a kan han f6lja med och se att hon
ingenting glommer.”Da sitter jag jamter och tittar pa och hjélper henne.” ”Det &r ju litt att
glomma.” ”Javisst, det &r létt att glomma for vem som helst. Jag tittar 1 ugnen och séiger till
det nir det ar fardigt. P& det viset hjalps vi at.”

Han gor ndgra moment men tar inte Gver. Pa det viset hjilper han henne att behdlla sin
vardighet.

En filosofisk analys

Projektet bestar ocksa av en teoretisk del och professor Lennart Nordenfelt, Tema Hélsa och
Samhélle vid Linkdpings universitet, dr en av flera som funderar kring begreppen livskvalitet,
autonomi, vardighet och den meningsfulla vardagen. Han beréttade att de tvé forsta begreppen
har det forskats mycket om. Livskvalitet har dven blivit ett medicinskt falt. Men med
begreppet véirdighet ar det annorlunda. Det har en lang historia och har kommit att
uppmérksammas i vissa policydokument. Exempelvis stir det i Hilso- och sjukvérdslagen
fran 1997 § 2: ”Varden skall ges med respekt for alla ménniskors lika virde och for den
enskilda ménniskans vérdighet.”

Hiér finns en tendens till att uppmirksamma viardigheten, men den ar fortfarande véldigt lite
studerad. Lennart Nordenfelt har gjort litteratursokningar som visar att omradet fortfarande ér
ganska jungfruligt.

Han berittade ocksa att han parallellt med det hir projektet dven deltar i ett EU-finansierat
projekt som heter ”Dignity of Older Europeans” som é&r ett samarbete mellan sju
medlemslénder (bl.a. Slovakien, Irland, Spanien och Sverige).

— I projektet kopplat till Etik i varden har vi utmejslat nagra begrepp som vi tédnker studera:
Minniskovirde — det vi alla accepterar existensen av. Att det dr ett virde som é&r lika for alla,
sa ldnge vi lever. P4 den filosofiska sidan vill jag grovt citera Kant som sdger ” Vi dr
fornuftiga, har kapacitet till fria handlingar och kan sitta vara egna normer.”

Meritvirdighet — den virdighet som ligger 1 att vi har ett dmbete. Vi har det av olika slag och
1 olika grader och grundar for vissa rittigheter. Detta dr nadgot som kan komma och gé.

Den moraliska resningens virdighet — som vi har nér vi utfér moraliska handlingar. Sarskilt
oOstfilosofer lyfter fram detta, den moraliska resningen som grund for sjélvrespekt. Har
varierar graden mellan olika ménniskor och den kan ocks& komma och gé.

Den personliga identitetens vardighet — kan vara den svaraste att upptidcka men &r kanske
den mest intressanta. Den har mycket med ens sjélvbild att géra. Den &r baserad pé att vi har
integritet, autonomi och att vi har en tillhorighet. Den kan berovas oss, bade av oss sjdlva och
andra ménniskor. Det kan ske pa olika sétt och kan ocksa ske i varden. Den kan berdvas oss
genom héndelser och olika processer, genom sjukdom, aldrande. Den kan ocksé vara en
vérdighet som byggs upp under livet men som ocksa kan komma och gé under livet.

— Jag skulle vilja sdga att alla dessa virdigheter markerar en position pa en vardeskala.
Typiskt &r att de grundar for réttigheter, men den personliga identitetens vardighet innebéar
rittigheten att fa vara sig sjélv.

Ordet respekt giller for alla ovanstaende virdigheter. Antingen 1 form vissa rittigheter eller
att man blir behandlad med ett vordnadsfullt upptradande.



Det har framkommit i det empiriska material som vi studerat att just kring den sistndmnda
vérdigheten finns det fortfarande mycket att gora. Jag hoppas att den har analysen kan ge viss
hjalp pa viagen.



Etiska konflikter i barn- och ungdomspsykiatrisk tvingsvard

Med ett tvirt kast forde docent Ingemar Engstrom vid Psykiatriskt Forskningscentrum 1
Orebro 6ver publiken till sin verklighet inom barn- och ungdomspsykiatrin och bérjade med
hoglésning ur Fordldrabalken, 6:e kapitlet, § 2: ” Vardnadshavare skall, i takt med barnets
stigande 4lder och utveckling ta allt storre hénsyn till barnets synpunkter och énskemal.”

— En fullt rimlig principiell utgangspunkt i ett demokratiskt samhélle, men inte okomplicerat i
vissa vérdsituationer.

Tag till exempel Peter 17 ar. Han har alltid varit lite udda, haft svért att {4 kamrater, gillat
skolan men borjat sacka efter. Pa sista tiden har han borjat sdga konstiga saker, hora roster.
Han vinder pa dygnet, dr aggressiv och har nu hotat lillasyster med kniv. Han végrar
sjukvard. Detta visar en psykosutveckling under uppsegling som vi inom barn- och
ungdomspsykiatrin méter da och dd. Vad gora? Vad sdger lagen? Vad ér etiskt rimligt att
gora?

Lisa 16 ar har en trasslig uppvéxt, utbrett skolk, tidigt missbruk av alkohol och narkotika, hon
har ett aggressivt beteende, har svart att ha med vuxna att gora, skadar sig sjélv ofta. Hon
placeras av socialtjdnsten inom Barn- och ungdomspsykiatrin for utredning i samforstand med
fordldrarna. Nagra dagar gar bra men efter hand vill Lisa inte finna sig i avdelningens rutiner,
hon vill ga dir ifran och vara med kompisar. Situationen ar vanlig, den har legala aspekter och
frdgan ar vilka etiska och juridiska konflikter som denna situation kan inrymma.

Verkligheten

Ingemar Engstrom berdttade om det ena fallet efter det andra for att illustrera den psykiatriska
vérdens verklighet. Ungdomar med tvangssyndrom, anorexia, sjdlvmordssymptom - vad gor
psykiatrin? Vad sdger lagen? Forédldrabalken? Vad ar etiskt rimligt? De etiska fragorna ar
monumentala.

— Mirkligt nog har detta knappt studerats vetenskapligt alls. Hur hanterar varden etiska
konflikter 1 barnpsykiatrin? Detta vill vi studera ndrmare i vart projekt ”Tvingad till hjdlp — en
studie av etiska konflikter vid tvang i barn- och ungdomspsykiatrisk vard.” Vi har nyligen
beviljats medel och har precis kommit igng.

Vad ir tvang?

Begreppet tvang ar ett centralt begrepp med en subjektiv och en objektiv sida. Vad upplever
man som tvang? Man kan ju faktiskt kdnna sig tvingad till saker 4ven om det sker frivilligt. Vi
har manga aktorer i spelet runt detta: ungdomarna sjilva, fordldrar, lakare och annan
vérdpersonal, rittsvdsendet, skolan, socialtjdnsten. Observera att vi ldkare inom psykiatrin
ocksé har ett samhéllsansvar att ta hand om personer som inte 6nskar véra insatser. Det dr en
mycket speciell situation bade for oss och vardpersonalen som maste utfora detta. Vi hamnar
darfor ofta i etiska konflikter. Det hér 4r som gjort for ett kraftspel mellan alla inblandade.

Under vilka omsténdigheter kan fordldrar begéra sjukvard mot barnens vilja? Har uppstar
etiska konflikter - mellan att gbra gott men inte skada, mellan olika aktorers intressen och
mellan yrkesetik och privatetik. Hur forenar man det man maste gora i sin yrkesroll med det
man kénner ar etiskt forsvarbart som privatperson? Vart projekt kan inte 16sa de hér
konflikterna, de gar inte att forska bort men vi kan medverka till en hogre grad av
medvetenhet kring de hir frigorna.



Bred kompetens

Vi har valt ett antal perspektiv som tillsammans bildar akronymen PSYRE — Psykiatriskt,
Socialisations-, Yrkesetiskt-, Réttsligt- och ett Etiskt/teoretiskt perspektiv. I
forskningsgruppen finns ldkare, pedagoger, samhillsvetare, jurister och filosofer. Arbetsséttet
ar mycket spannande men direkt enkelt dr det inte. Vi har olika sprék, arbetssétt 0.s.v.

Vi har idag ingen bra bild av hur ofta tvangsvard inom psykiatrin forekommer i Sverige, men
uppskattningen dr cirka 100 fall per &r. Det kan lata lite, men varje fall dr behéftat med en stor
problematik. Vi forsoker kartldgga hur klinikerna ser pa detta, vilka principer och riktlinjer
man har och vilka virdprogram som finns. Vi tdnker ocksa studera patienter som kommer in
under 2003 och se varfor man bedomt tvingsvard som nodvéndig. Innehallet i den véard som
ges dr ocksé synnerligen intressant.

Den legala virlden

Mikrofonen ldmnades Gver till samhillsvetaren Lars Kjellin som beréttade om de réttsliga
forutsittningarna.

— Halso- och sjukvardslagen giller for all vard men inom psykiatrin finns en
tilliggslagstiftning: LPT — Lagen om psykiatrisk tvangsvard och LRV — Lagen om
rittspsykiatrisk vard. Barn och ungdomar som vardas inom psykiatrin kan dérutdver samtidigt
vara foremal for LVU — Lagen med sarskilda bestimmelser om vard av unga eller LSU — Lag
om sluten ungdomsvard.

Nir det giller LPT ér det tre kriterier som maste uppfyllas for att man ska kunna ta in ndgon
mot hans eller hennes vilja: Det ska finnas en allvarlig psykisk stérning, personen 1 fraga ska
vara 1 oundgéngligt behov av psykiatrisk dygnet-runt-vard och patienten ska motsitta sig
vérd.

LPT giller alla — oavsett alder. Handlar det om en ungdom 6ver 15 ar ska hon/han ha rétt att
fora sin egen talan.

Som grund for intagningen utférdas ett vardintyg som visar att forutsdttningarna finns for
tvangsvard. Med stod av intyget kan personen foras till sjukhuset och vistas dér upp till 24
timmar. Direfter ska en annan ldkare gora en ny beddmning om kriterier enligt LPT
foreligger.

LVU handlar om att man frén socialtjdnstens sida kan gripa in om det finns pataglig risk for
att den unges hélsa eller utveckling skadas. Det kan handla om fordldrabrister eller
ungdomens eget beteende.

Lite forenklat kan man urskilja tva hypoteser 1 den forskning som hittills bedrivits kring

effekterna av tvdngsvard. Och da handlar om vuxna:

1. Patienter som utsitts for tvdngsvard blir negativt instéllda, mindre benédgna att medverka
och vardresultatet blir simre vilket i sin tur kan resultera i ny tvdngsintagning.

2. En tvingsvardad patient far den hjdlp som behdvs, den negativa attityden kan vindas till
en positiv s att patienten kan medverka till att bli battre.

Ovriga delprojekt

Ingemar Engstrom berittade vidare om de andra delprojekten. Ett har fokus pa ungdomarnas
egna upplevelser av frihetsberovandet. Det bygger pa intervjuer, dels av tvdngsvardade, dels
av grupper som kan uppleva sig som tvangsvardade fast de formellt inte ar det.



Hur ser ungdomarna sjilva pa den hir tvingsvarden? Kénner de till de juridiska
forutsittningarna? Vad upplever de som tvang respektive frivillighet? Hur tinker man om
samhaéllet? Fordldrarna?

— Vi tinker oss ocksé en vinjettstudie dir olika personalkategorier i detalj far beskriva hur
man skulle agera i1 olika hypotetiska fall. Det &r visserligen torrsim men svart att studera pa
annat sétt!

Det etiska perspektivet fokuserar dels pa sjdlva frihetsberdvandet, dels under tvanget. Vi gor
en begreppsanalys kring ord som makt, sjalvbestimmande, tvdng och ansvar. Efter att ha
lyssnat till Lennart Nordenfelt och hans filosofiska begreppsstudie inser jag att vi sékert far
anledning att samarbeta framover!

Vi har dessutom tinkt be personalen pa ett antal kliniker fora en etisk dagbok dér man
beskriver problematiska situationer. Hur man ténkte, vad som hinde och hur man 16ste
problemet.

Den optimala frigan

Till slut vill vi fAnga all den hér kunskapen i en enda frdga: Hur kan tvdngsvard inom barn-
och ungdomspsykiatrin ske med hogt stéllda etiska krav och med god réttssékerhet for den
enskilde samtidigt som den &r optimalt effektiv ur behandlingssynpunkt och med en god etisk
arbetsmiljo for personalen?



Till sist

Sista ordet gick till Annelie Nordstrom som understrok behovet av nya kunskaper kring de
etiska fragorna i varden.

— Det kénns skont att veta att de hiar nya kunskaperna kommer fram. Genom denna
gransoverskridande forskning far vi mer underlag att fatta rétt beslut — medvetet och 6ppet.
Det behdver vi som finns ute i den absoluta omvardnadssituationen eller om vi jobbar som
tjdnstemin, planerare eller utbildare. Vi behdver en spelplan dér det ér tillatet och ges oss
fortroendet att reflektera over de etiska dilemman som vi genom annan forskning sjdlva har
stdllt ménskligheten 1. Vi maste se till att skapa dessa utrymmen i vardvardagen till exempel 1
form av etiska ronder eller etiska dialogtorg. Lat de etiska frdgorna ta plats.

Det dr angelédget och bra att det sker. Det dr en ldng men spdnnande vandring. Hoppas ni har
nagon pa er arbetsplats som ni kan fortsitta att fora de har samtalen med pa hemmaplan. Tack
for en intressant dag!

Dokumentation: Agneta Barle, Ordforradet i Falun



