ETIK I VARDEN - forskning for vardagen

Vinterkinsla, snoglopp och en vecka efter likarstimman. Det andra etikseminariet av
fyra holls i Goteborg nigra stenkast fran Sahlgrenska sjukhuset. Ett hundratal personer
hade horsammat inbjudan och intog den vackra, tegelroda Wallenbergsalen.

Dagens vird var Vetenskapsradet och bitridande huvudsekreterare Hakan Billig hélsade alla
vialkomna och noterade att intresset for etiska fragor har 6kat i samhéllet.

— Parallellt med att forskningen utvecklar nya metoder dyker andra problem upp. Vi dverlever
lingre men det kriiver andra prioriteringar inom varden. Aven inom forskningen ir det ett
antal etiska 6vervidganden vi miste observera allt mer.

Hakan Billig efterlyste nya riktlinjer och sdg med tillforsikt fram emot de resultat som efter
hand kommer fram ur det gemensamma forskningsprogrammet, som bade &r patientnira och
tvirvetenskapligt.

— Men det dr en sak att forska och skapa ny kunskap och en annan att sprida och diskutera
den. Med den hir dagen vill vi arrangorer ge er 1 varden ndgot att std pd och ta med er sa att ni
aktivt kan delta i1 de hir diskussionerna. Vi har fyra presentationer framfor oss, en frén varje
tema — Livets borjan, Att leva med risk, Livets slut och Etiska konsekvenser av prioriteringar
inom héilso- och sjukvarden.

- Jag hélsar er varmt vilkomna. Trevligt att ni har kommit frin s olika héll och discipliner.
Tyvérr ér det alltfor f4 mén har. Det gor mig lite forvanad och samtidigt beklamd. Etik har
absolut inte med kromosomuppséttningen att gora.

"Ndr jag vaknade kunde jag inte tala, dn mindre oppna munnen. Det som hdnt kéindes som ett
tidningsklipp, rivet i smdbitar. Det jag minns bdst dr ljuden — plat mot pldt, is och sno,
ambulansen. Vid sdngkanten sitter min svart cancersjuke storebror.. Det var till honom jag
var pd vdg ndr jag krockade. Alla mina delar reparerades lite allt efter som.... Den som jag
minns bdst nu efter tolv ar dr Ulla. Hon som tvittade mitt hdar, hon som visade att hon brydde
sig — om hur jag mddde och hur min bror madde.

Ett ar senare ligger jag bakom min bror i hans sdng. Han har kdmpat vdl for att fa respekt
och slippa behandling. Men den sista kampen fick jag ta. Mot AT-doktorn pad akuten ndr vi
ville ha det lite ldttare sista dygnet. Men han fick do. Och AT-doktorn fick en viktig ldixa.”

Vardstrategen och moderatorn for dagen, Annelie Nordstrom, 6ppnade med en stark och
sjdlvupplevd period i sitt liv som gick rakt in 1 hjédrtat. Hon har bl. a. varit ordférande {for
Prioriteringsdelegationen.

— Jerzy Einhorn var den som lade fast klimatet och huvudinstéllningen som blev den réda
traden for det svenska sittet att prioritera. Det bygger pa en etisk plattform bestaende av tre
nyckelbegrepp: médnniskovirde, behov & solidaritet och kostnadseffektivitet — i fallande
ordning.

— Denna prioritet d4r utmejslad ur den yrkesetik som véardpersonal alltid haft med sig. Men i
tider dir vi kan gora s& mycket mer for sd manga fler stélls yrkesetiken i en svar dager. Det
var just detta som AT-doktorn pa Lycksele lasarett upplevde nér han stélldes infér en ung
ménniska som inget hogre onskade an att fa do efter ménga ars svar sjukdom. Men doktorn
var besjdlad av att radda liv. Moétet fick en lycklig utgang for min bror och for mig, men det



kunde ha gatt annorlunda. Och jag vet att det fortfarande gor det pd ménga hall 4&ven om
frdgan dr mer levande idag.

— Fortfarande star vardpersonalen infor en rad svéra stdllningstaganden och far for lite hjalp
att hantera dessa situationer och for tid for reflektion. Dessa fragor belystes vil i de
forskningsprojekt som hittills blivit redovisade vid forsta konferensen i Uppsala och som vi
hoppas ska bli tydliga under den hir dagen.



Genetisk vigledning och presymptomatisk testning: Mal och etik for klinisk praktik,
omvardnad och utbildning
Docent Christian Munthe

Christian Munthe &dr docent 1 praktisk filosofi vid filosofiska institutionen 1 Géteborg. Som
praktisk filosof intresserar man sig mycket for grunderna for etiska resonemang och vilka
varderingar som ska fa styra mdnniskors handlande och politiska beslut. Projektet har vuxit
fram ur ett lingre samarbete med avdelningen for klinisk genetik i Goteborg och inkluderar
aven enheten for onkologi 1 Géteborg och teologiska institutionen vid Uppsala universitet.

— Presymptomatisk testning innebér att man kan undersoka friska ménniskor for att kunna
forutséiga deras risk att bli sjuka i framtiden. Att gora ett sadant test kan ske pd klassiskt vis,
genom en s.k. familjeutredning, ddr man samlar in data om sjukdom i familjen och utifran
dessa raknar ut om hér finns ett genetiskt drftlighetsmonster. Den starkt &rftliga, sent
debuterande och én sé lange obotliga Huntingtons syndrom &r en sjukdom som ldmpar sig bra
for sddana test. I och med att genen identifierades genom HUGO-projektet blev det mdjlig att
ta ett blodprov och direkt se om en person har den genen eller e;j.

Idag kan man gora liknande tester for en rad andra sjukdomar dér det finns
behandlingsmdjligheter. Ett exempel dr den s.k. BRCA-genen, som ger dkad risk for
brostcancer. I det hér fallet var patientgruppen klart intresserad av att testa om man bar pa just
den mutationen.

Gott eller ont?

Christian Munthe beskrev dilemmat med att genetisk testning kan vara hilsofrimjande men
inte maste vara det. Individen kan anpassa sin livsstil till raidande omstindigheter, ga pa tétare
kontroller o.s.v. Det kan ocksa vara bra for den psykiska hélsan att fa veta hur det stér till och
bryta den oro som oftast finns i drabbade slékter. A andra sidan kan det ocksé vara tvirtom.
Att fa veta att man har genen for Huntingtons kan snarare leda till 6kad angest. Kénslor av
skuld kan ockséd dyka upp bland dem som friskrivs fran risk. Varfor har just jag klarat mig,
ndr andra i familjen bar den sjuka genen?

Hur man reagerar dr saledes vildigt olika. Men situationen stiller individen infor
valsituationer som man aldrig tankt pa tidigare. Om man fér veta att man har risk for arftlig
brostcancer kan ju dven ens barn 16pa stor risk for detta. D& dyker plotsligt fragan om
fosterdiagnostik upp.

Munthe konststaterade att man bade kan gora gott och ont med denna verksamhet. Fragan ar
pa vilka grunder nya testmojligheter, omvardnads-, viglednings- och utbildningsinsatser ska
utvirderas.

Genetisk analys

— Vart projekt vill utreda detta och gora en etisk analys. Vi vill kombinera empiriska
undersokningar av dem som arbetar inom filtet, patienterna som blir berdrda och den
utbildning som ska kopplas till detta, med normativa studier, d.v.s. vad som ar gott och vad
som dr ont och vad som kan vara moraliskt riktigt.

Vad ér dé virdet av genetisk information for den enskilde? Man blir mer autonom, far mer
kunskap om hur man ska hantera sin sjukdom, men samtidigt kan oron oka.



Vilka praktiska forutsattningar maste till? Hur ska informationen kommuniceras? Hur ska
personen ifraga bli omhédndertagen? Hur vet man att patienten har forstatt informationen?
Dessa samtal, dér patienten befinner sig i ett traumatiskt ldge, krdver en speciell hantering.
Dessutom ror det ju sig faktiskt om friska ménniskor.

Slakten kan naturligtvis vara intresserad av den genetiska informationen.

— Praxis idag &r att Gverldta pa patienten att informera sina sléktingar. Det blir ytterligare en
borda for henne/honom. Sen kan man fundera 6ver om den informationen till slaktingarna blir
sirskilt bra. Ar patienten den bista vigledaren for sliktingarna? Det 4r som upplagt for
missforstand.

I vems intresse?

Munthe efterlyste en 6vergripande samhéllsdiskussion. Forsédkringsbolag och arbetsgivare
kommer att vara intresserade av informationen. Sjukvardens och personalens intressen
kommer fOrstds ocksa in.

— Hur mycket ska man ta ansvar for de hir personerna? Man sétter ju igdng nagonting i deras
liv. Hur ldnge ska man stotta och informera? Nar sdtter man stopp?

Riktlinjer behovs
Projektets slutmal blir att beskriva grundlaggande riktlinjer for utvérdering av
presymptomatisk genetisk testning och den vigledning som maéste ske. Det handlar om:
¢ introduktion av nya testningsmojligheter
e vilka omvardnadsinsatser som behovs
e hur utformningen av utbildning for genetiska vigledare ska se ut
¢ hanteringen av etiska problem och konflikter som dyker upp ldngs vigen

— Aven om Huntington startade alltihop har vi koncentrerat oss pa cancergenetisk vigledning,
som en modell for det som komma skall. Har finns behandlingsméjligheter och man kan sitta
in forebyggande atgarder. Vi haller pa att kartligga hur mottagningsverksamheten pa det hér
omradet ser ut i Sverige. Vilka virderingar har varit styrande?

Munthe berittade att datainsamlingen i stort sett dr fardig och att man har borjat gora en
prelimindr analys. Sjukskdterskans roll varierar extremt frén praktisk hjilpreda till att vara
den som skoter huvuddelen av utredningen. Pa vissa héll dr det hon som gor
riskuppskattningen, gor de genetiska familjeanalyserna och har den huvudsakliga kontakten
med patienten.

— Vi har ocksa upptickt stora varderingsskillnader bakom utredningarna, framfor allt mellan
genetiker och onkologer. Genetikerna sétter av tradition den personliga autonomin frimst
medan cancerldkarna har uppdraget att ridda liv i centrum.

Hur ser dé personalen pa de hér patienterna? Hur forhéller sig personalens upplevelser av
patienternas upplevelser till vad patienterna faktiskt kdnner?

— Om det visar sig att det finns olikheter hér, finns det ocksa problem. Ska man kommunicera
med en ménniska dr det mycket viktigt vilken for-forstaelse hon har, avslutade Christian
Munthe som hoppades pa att kunna soka tillstdnd for att g djupare just pa det hdr omradet.



Annelie (A): Nédr man pratar om mojligheten att fa genetisk information kommer vi ner pa ett
individplan med mycket kénslor inblandade. Vi prata séllan om kollektiv information om
risker. Har ni haft med det 1 ert arbete?

Christian (C): Absolut. Det finns med som en bakgrund och en svérighet att kommunicera
information av det hér slaget. Den vanliga minniskans uppfattning om att ha en risk ar att
man har ndgot i kroppen. Men for statistikern betyder det egentligen bara att man tillhor en
viss grupp ménniskor. Riskbegreppet ér abstrakt och svart att forsta. Det dr allméant ként att
manniskor tolkar och virderar riskinformation pa véaldigt olika stt.

A: Det finns en sorts kollektiv trotthet over alla de risker man hor talas om — risk for att sola,
roka, dta viss mat o0.s.v. Kan den tréttheten drabba individer ocksa?

C: Det ér svart att veta. Men det dr langt ifran alla i riskfamiljer som soker sig till genetiska
mottagningar. Det dr vanligt att det finns fornekelse 1 de hir familjerna. Man dr medveten om
riskerna men orkar inte tinka pa dem jamt.

A: Hur ska “allemansritten” till sjukvarden se ut? Vad ska finnas och vad ska hamna utanfor?
C: Det blir en foljdfraga efter vart projekt. Hur bra dr den har verksamheten i forhéllande till
annan? Den riktar ju sig till folk som inte ar sjuka, samtidigt som den arbetar férebyggande.
Ska man hjilpa folk att planera sitt liv? Ar det ngot som sjukvarden ska syssla med?

Ja, den frigan ena leder ofrankomligt till den andra. Etiska sporsmaél tycks vidcka en méngd
nya fragor. Hér tog konferensen en ny vindning och ahorarna fick hora om ett
forskningsprojekt om barn och deras fordldrar pa sjukhus.



Barn och forildrar pa sjukhus — behov och deltagande i beslut
Inger Hallstrom, barnsjukskoterska, Lunds universitetssjukhus och klinisk lektor, inst.
for klinisk omvardnad vid Lunds Universitet

’If you take away a sick child from its parents, you break its heart immediatly”, George
Armstrong

Inger Hallstrom inledde med en kort tillbakablick och beridttade om George Armstrong, lakare
1 London pa 1750-talet. Han var en av de forsta som behandlade barn som barn och inte som
sma vuxna. Han ansag att sjuka barn skulle vardas av sina foréldrar, eftersom de kdnde sina
barn bést. Detta synsitt praglade verksamheten i de forsta barnsjukhusen. Mddrar tillits och
uppmanades att vara med péa sjukhuset.

I borjan av 1900-talet dndrades den hér instdllningen drastiskt och nu var det renlighet,
stranga rutiner och mycket liten kontakt med yttervarlden som géllde. Detta system varade
langt in 1 vara dagar och manga barn och foréldrar for ganska illa. Det var experternas behov
och deras asikt om vad som var bdst for barnen man utgick ifrén.

Idag dr det rutin 1 vastvérlden att fordldrar 4r med sina barn pé sjukhuset. Barn ar stora
konsumenter av sjukvard men de tillfrdgas sidllan om vilka behov de har och vad de tycker om
den behandling de blir utsatta for. De blir oftast foretrddda av sina fordldrar, som inte alltid
har sa létt att satta sig in i barnens situation.

Vad ér ett behov?

— Vi séger att vi ska utga fran patienternas behov. Men vad ér ett behov? Vet vi vad de
behover? Den finske filosofen von Wright definierar behov som ”En varelse behover sadant
som det &r illa for den att undvara” och var studie utgick fran den definitionen. Vi samlade in
materialet s nira barnets och fordldrarnas verklighet som mojligt. Fragar man barn eller
foraldrar ”Vilka behov har du?” har de ofta svart att svara, eftersom alla som beh6ver hilso-
och sjukvard befinner sig i beroendestéllning.

For att fa en uppfattning om dessa behov foljde man 24 barn med fordldrar under nio veckor —
fran det att de kom till sjukhuset tills barnen gick hem igen. Totalt varade observationerna i
135 timmar. Barnen var mellan fem ménader och arton ér, somliga kom in akut, en del var
planerade inldggningar, andra var dagtidsbehandlingar.

— Vi forsokte vara sa osynliga som mojligt. Efter varje tillfdlle gick vi ut och skrev ned véra
observationer. Vad har hiant? Vad har sagts? Vem gjorde vad? Detta resulterade i 500 sidor
féltanteckningar ddr vi strok alla virderingar. Vi letade daremot efter begrepp och uttalanden
som visade ett behov hos barnen och hos foréldrarna.

Barns behov

Det visade sig att barn hade helt olika behov beroende pd om situationen uppfattades som
hotfull eller inte. Detta uppfattades ocksa olika hos olika barn. I icke hotfulla situationer hade
de behov av aktivitet och sysselsdttning, de ville rora pa sig och utforska sin omgivning. De
behovde fa information om vad som hiande runt omkring. En pojke skulle fa sina
hjartelektroder borttagna. Han undrade varfor alla tvéttade sina hinder. ”Vad ér det med mig
eftersom alla tvittar sig hela tiden?”

De ville vara med och paverka sin situation. Nar de hade varit duktiga ville de att man skulle
sdga det. Naturligtvis behovde de fa sina fysiska behov tillgodosedda och de behovde fa vila
nér de inte orkade mer.



Déaremot var behoven helt andra i situationer som barnen sjélva uppfattade som hotfulla: att
vara nira sina fordldrar, att ha kontroll dver situationen, att ha det vilkidnda néra, att fa reda pa
att det hir tar slut, jag kommer hem igen. Ett annat behov som ocksa var tydligt var att de
ville bli behandlade med respekt.

— Det ér alltsé ingen idé att borja informera eller fraga hur barnet vill ha det i

situationer som barnen upplever som hotfulla. D4 &r det redan for sent. Informationen och
kommunikationen skulle ha kommit mycket tidigare. Detta &r viktigt och det bor vi ta till oss.

Vad behover forildrar?

Det absolut 6vergripande behovet hos fordldrarna var att kunna kénna trygghet. Den fick man
pa olika sdtt: genom kénslan av att man befann sig i en fungerande organisation, att
personalen var kompetent och att man kommit till rétt instans och att man kunde vara néira
sina barn. Kénde fordldrarna sig trygga formedlade de den kénslan till sina barn och de
skyddade barnen fran de hotfulla situationerna.

Kommunikationen mellan fordldrar och personal var viktig. Fordldrarna ville kdnna att deras
information om barnet efterfragades och togs tillvara, att de var en del av teamet runt barnet
och att de respekterades.

Aven hir fanns behov av kontroll — dver barnets tillstdnd, personalens kompetens, vad som
skulle hdnda. De forberedde sig noga infor allt som skulle hidnda. De kdnde ocksa behov av att
f4 veta att de var kompetenta att ta hand om sitt sjuka barn pé sjukhuset. De kénde
forvantningar, bade fran sig sjdlva, fran barnen, den andra partnern och fran personalen. De
kénde behov av att passa in och de undvek att siga nagot som kunde tolkas som kritik. De
ville ocksa tréffa andra fordldrar som var i samma situation.

— Vi frdgade ocksé fordldrar hur de fick sina behov tillfredsstillda. De hade en rad strategier.
Vissa var mest tysta och ville inte vara till besvér, de véintade tills ndgon sag vad de behovde.
”De anvénder sé fina ord, de tror att man forstar mer dn vad man goér. Man kénner sig
overkord pé sjukhus.” Andra forsokte vara s trevliga som mojligt och skapa en god relation
till personalen. En annan grupp visste precis hur de ville ha det och informerade personalen
om detta. Behovet att 4 delta i beslut var lika viktigt for bdde barn och forildrar.

Personalens attityd

Inger Hallstrom papekade hur mycket personalens attityd paverkar om fordldrarna vagar
uttala sina dnskemal och virderingar eller ej. Den viktigaste faktorn som pdverkade om
fordldrarna deltog 1 beslut eller inte var hur tydligt fordldrarna uttryckte att de ville delta och
ha sina asikter framforda. En annan var hur kénslig personalen var att uppfatta vad fordldrarna
sade eller inte sade.

— Man kan ju fraga sig om situationer dér vi uppfattade att barn och fordldrar inte deltagit i
beslut — dr det situationer dir personal foljer rutiner och riktlinjer mer &n man férséker
individualisera varden? Eller involverar vissa av oss barn och fordldrar rutinméssigt i beslut?

Inger Hallstrom fragade sig tills sist vad vardpersonalen kan ha for nytta av denna kunskap.
— Jag fick bland annat det hér svaret: ”Néar man arbetar med barn och forédldrar varje dag, far
man en kinsla for hur man tror att de har det. Men det &r inget vi pratar om, vi vet inte om
kollegorna kdnner likadant. Nu har ni satt ord pa det vi intuitivt har kint. Det man har ord for
kan man prata om och diskutera.”



— Man kan konstatera att hur vil samarbetet mellan barn-foérdldrar-personal fungerar beror i
forsta hand pa personalen. Det ér vi som har makten, kunskapen och en position som gor att vi
kan fa en fordndring till stand.

Tvingad till hjilp — en studie av etiska konflikter vid tving i barn- och
ungdomspsykiatrisk vard
Docent Ingemar Engstrom och docent Gustav Svensson

Docent Ingemar Engstrém vid Psykiatriskt Forskningscentrum i Orebro forde &ver publiken
till sin verklighet inom barn- och ungdomspsykiatrin och bérjade med hoglasning ur
Forédldrabalken, 6:e kapitlet, § 2: ” Vardnadshavare skall, i takt med barnets stigande alder och
utveckling ta allt storre hinsyn till barnets synpunkter och onskemal.”

— En fullt rimlig principiell utgdngspunkt i ett demokratiskt samhalle, men inte
okomplicerat i vissa vardsituationer.

Tag till exempel Peter 17 &r. Han har alltid varit lite udda, haft svart att fa kamrater, gillat
skolan men borjat sacka efter. Pa sista tiden har han borjat sdga konstiga saker, hora roster.
Han vénder pé dygnet, dr aggressiv och har nu hotat lillasyster med kniv. Han vagrar
sjukvérd. Detta visar en psykosutveckling under uppsegling som vi inom barn- och
ungdomspsykiatrin moter da och da. Vad gora? Vad sédger 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 sjilv ofta. Hon
placeras av socialtjdnsten inom Barn- och ungdomspsykiatrin for utredning i samforstdnd med
fordldrarna. Nagra dagar gar bra men efter hand vill Lisa inte finna sig 1 avdelningens rutiner,
hon vill ga dir ifran och vara med kompisar. Situationen ar vanlig, den har legala aspekter och
fragan ar vilka etiska och juridiska konflikter som denna situation kan inrymma.

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

— Markligt nog har detta knappt alls studerats vetenskapligt. Hur hanterar varden etiska
konflikter i barnpsykiatrin? Detta vill vi studera ndrmare i vart projekt.

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 kinna sig tvingad till saker &ven om det sker frivilligt.
Aktorerna dr ménga i detta spel: ungdomarna sjélva, forédldrar, likare och annan vardpersonal,
riattsviasendet, skolan, socialtjinsten.

— Observera att vi ldkare inom psykiatrin ocksa har ett tilliggsuppdrag att ta hand om personer
som inte Onskar vara insatser. Det dr en mycket speciell situation bade for oss och
vardpersonalen som méste utfora detta. Vi hamnar dérfor ofta i etiska konflikter. Det hir &r
som gjort for ett kraftspel mellan alla inblandade.

Under vilka omstindigheter kan fordldrar begéra sjukvard mot barnens vilja? Etiska konflikter
uppstar - mellan att gora gott men inte skada, mellan olika aktorers intressen och mellan



yrkesetik och privatetik. Hur férenar man det man maste gora i sin yrkesroll med det man
kénner dr etiskt forsvarbart som privatperson? Véart projekt kan inte 16sa de hir konflikterna,
de gér inte att forska bort men vi kan medverka till en hogre grad av medvetenhet kring de hir
frdgorna.

Tvirvetenskaplig kompetens

Projektet innehaller ett antal perspektiv som tillsammans bildar akronymen PSYRE —
Psykiatriskt, Socialisations-, Yrkesetiskt-, Rittsligt- och ett Etiskt/teoretiskt perspektiv. I
forskningsgruppen finns lakare, pedagoger, samhillsvetare, jurister och filosofer. Arbetssittet
ar mycket spdnnande men inte direkt enkelt. Vi har olika sprak, arbetssitt o.s.v., men det ar
det som dr podngen.

Den legala virlden

Hér tog Gustav Svensson, docent vid institutionen for socialt arbete 1 Géteborg, 6ver
mikrofonen. Som jurist i projektet har han att undersoka den lagstiftning som dr aktuell vid
formellt tvang.

— Vi dr ju dven intresserade av de situationer dér det ser ut som en frivillig virdsituation, men
dar egentligen tvang har anvints.

I praktiken tillerkdnns ungdomar under arton ar en bestimmanderétt. I vilken utstrackning ar
detta dr réttsligt tilldtet? En central paragraf i Fordldrabalken &r den som Ingemar Engstrom
inledde med att citera: ’Vardnadshavaren skall...i takt med barnets stigande alder och
utveckling ta allt stdrre hdnsyn till barnets synpunkter och 6nskemal.”

— Detta sdger ju inte direkt att bestdimmanderitten ska gé over till den unge fran féridldrarna,
men sa tolkas den ofta. Jag kommer darfor att titta ndrmare pa domar frdn Regeringsrétten och
uttalanden fran JO.

Den unges bestimmanderitt beror 4tminstone pa foljande tre faktorer: Alder och utveckling,
insatsens karaktér och om man séger ja eller nej till foreslagen véard.

— Det dr en ritt obestdmd princip men i en del ldgen skulle det kanske vara bra med fasta
normer, som t.ex. dldersgrianser. Samtidigt dr det viktigt med en regel som héller den hér
beddmningen Oppen i det enskilda fallet.

De lagar som tillater psykiatriskt tvang dr LPT (lagen om psykiatrisk tvingsvard) och LRV
(lagen om réattspsykiatrisk vérd). Den forra bygger pa att det dr den psykiska storningen som
foranleder att man ingriper, den senare har med réttsovertriadelser att gora.

— P4 vérdinrittningar kan det finnas ungdomar som inte blivit foremal for LPT-beslut utan for
beslut med stéd av LVU (lagen med sérskilda bestimmelse om vard av unga) dir
Socialndmnden gjort en ansdkan till Lansrétten. LVU tillater tvangsvérd i tva typsituationer:
vid misshandel eller brister 1 omsorgen och vid missbruk eller kriminalitet. Den tvangsvard
man talar om i LVU innebir inte att Socialndmnden eller den behandlande institutionen kan
patvinga den unge psykiatrisk vard. Men man kan édnda tdnka sig att den unge uppfattat
situationen sd att han ként ett tvang att gé in i den hér véarden.

Det ér bland annat de hér situationerna, nar ungdomar dr "LV U-ade” och att de i ndgon
mening patvingas psykiatrisk vard, som Gustav Svensson tidnker titta nirmare pa i projektet.

— Naér det géller de faktiska tillimpningarna av lagarna studerar vi journalerna till de
ungdomar som under ett ar blivit tvdngsvardade och vi intervjuar patienter och personal.



Formellt kanske det inte finns ndgot tvangsbeslut men daremot kan den unge uppfatta
situationen som att tvang har utovats.

Ovriga delprojekt

Ingemar Engstrom berdttade vidare att man inte har nagon bra bild av hur ofta tvangsvard
inom psykiatrin forekommer 1 Sverige idag, men uppskattningen ar cirka 100 fall per ar.
— Det kan l4ta lite, men varje fall 4r behiftat med en stor problematik. Vidare tittar vi pa
statistik over dlder och kon, konsfordelning, intagningssétt, vardtid och diagnoser.

— Vi forsoker kartldgga hur klinikerna ser pa tvangsvard, vilka principer och riktlinjer man har
och vilka vérdprogram som finns. Vi tinker ocksa studera patienter som kommer in under
2003 och se varfor man bedomt tvdngsvard som nddvéindig. Innehéllet i den vard som ges ér
ocksa synnerligen intressant.

Delar av Engstroms foredrag kom ocksa att handla om etiska grundprinciper, om
sjalvbestimmande och integritet.

— Integritet kan ses som en gréns, ett revir kring jaget. Kan tvingsvard t.o.m. vara ett sitt att
skydda integriteten 1 vissa fall?

Vad upplever patienten sjilv?

En del i projektet har fokus pd ungdomarnas egna upplevelser av frihetsberdvandet. Det
bygger pé intervjuer, dels av tvdngsvardade, dels av grupper som kan uppleva sig som
tvingsvardade fast de formellt inte &r det. Hur ser ungdomarna sjdlva pd den har
tvangsvarden? Kénner de till de juridiska forutsittningarna? Vad upplever de som tvang
respektive frivillighet? Hur tinker man om sambhéllets tvang? Foréldrarnas tvang?

Det etiska perspektivet fokuserar dels pa sjélva frihetsberdvandet, dels under tvidnget. Vi gor
ocksé en begreppsanalys kring ord som makt, sjdlvbestimmande, rittssidkerhet, tving och
ansvar.

— Vidare tinker vi oss en vinjettstudie dér olika personalkategorier i1 detalj far beskriva hur
man skulle agera i olika hypotetiska fall. Det dr visserligen torrsim men svart att studera pa
annat satt!

Vi har dessutom ténkt be personalen pé ett antal kliniker anonymt fora en etisk dagbok dir
man beskriver sina erfarenheter 1 olika problematiska situationer. Hur man tinkte, vad som
kindes svart, vad som hiande och hur man 16ste problemet.

Den optimala fragan

Slutligen vill vi fanga all den har kunskapen i en enda fraga: Hur kan tvangsvard 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?



Forhandsdirektiv for vard i livets slutskede. Etiska, juridiska och psykologiska aspekter.
Linus Brostrom

Linus Brostrom dr doktorand vid Enheten for medicinsk etik, Lunds universitet. Projektet,
som professor Goran Hermerén dr huvudansvarig for, dr 4nnu pé planeringsstadiet, men redan
nu finns mycket att siga om den etiska problematiken kring projektets tema.

— Vad ér det vi behover fatta beslut om 1 livets slutskede? Ska livsuppehallande behandling
paborjas eller avslutas? Ska sméartbehandling séttas in? Var och med vilka personer vill
patienten avsluta sitt liv? Vilka nérstdende ska underrittas? Ska sjukhuskyrkans tjénster
anviandas? Det finns en rad fragor att ta beslut om.

Linus Brostrom hénvisade, som flera av dagens talare, till Hilso- och sjukvardslagen — dér
lagen kraver “informerat samtycke” i beslut rérande behandlingar. Men ménga patienter kan
inte delta i dessa beslut av olika skil: demens, medvetsloshet, smartpaverkan o.s.v. Vem ér
det da som ska fatta besluten?

— Vi saknar fortfarande rattslig reglering i Sverige pa det har omradet. Bland annat saknas
bestimmelser om vilken relevans tidigare 6nskemal fran patienten bor ha. Det hér dr en av
utgdngspunkterna for vart projekt.

Forhandsdirektiv

Det finns flera mojliga 16sningar pa problemet — och vi har fokuserat pa den dir patienten
upprittar ett s.k. forhandsdirektiv, medan hon dnnu kan ta stéllning till och tala om hur hon
vill ha sin framtida vérd.

— I Sverige har den hér 16sningen framfor allt diskuterats som ett s.k. livstestamente, och hir
tar man bara stéllning till frdgan om livsuppehallande behandling. Men — och detta &r viktigt —
det finns andra typer av forhands- eller varddirektiv. Det kan vara muntligt istillet for
skriftligt, det kan utse en stéllforetradande beslutsfattare och det kan redovisa allménna
vérderingar, inte bara vardbeslut. Det kan ocksé innehélla andra 6nskemél, som exempelvis
smartlindring, var man vill vardas i livets slutskede, hur miljon ska se ut, om man vill vara
ifred eller ej, 0.s.v.

For att visa spannvidden i de frdgor som kan bli aktuella att ta upp i ett forhandsdirektiv liste
Linus Brostrom upp delar ur A letter to my loved ones”, en sektion av ett langre formulér
som tillhandahalls av staten Nevada, USA:

”Please maintain a cheerful atmospher around me. [ want my favorite types of music played
when possible”.

Men vilka 6vergripande etiska fragor kan da stéillas?

e Bor mojligheten att upprétta forhandsdirektiv erbjudas?

e Under vilka omsténdigheter bor upprattade forhandsdirektiv respekteras?
e Bor upprittandet av forhandsdirektiv uppmuntras?

Faktiska val eller hypoteser?

— Vitsen med ett forhandsdirektiv &r att det ger manniskor en mojlighet att {4 sin rétt till
autonomi, eller sjdlvbestimmande, respekterad — dven nér de inte ldngre dr kapabla att ta
stillning. Sa later standardsvaret. Men autonomi ar flertydigt! Det &r en sak att genom
forhandsdirektiv gora faktiska val och f& dem respekterade. Det dr ndgonting helt annat att
utova inflytande genom att fa hypotetiska 6nskemal respekterade; 6nskemél som man 1 slutet



av sitt liv skulle ha haft om man da hade kunnat ta stillning. Detta senare dr den dominerande
tanken 1 den svenska diskussionen om livstestamenten och forhandsdirektiv.

Med élder och svar sjukdom kan vara virderingar fordandras. Det &r ocksé osdkert om
ménniskors 6nskemal om livsuppehallande behandling stér sig 6ver tid. Vi dndrar helt enkelt
uppfattning i minga fragor.

” Ska vi ha béast fore-datum pa forhandsdirektiven?”

— Det dr fullt mgjligt att patientens hypotetiska vilja skiljer sig fran vad forhandsdirektivet
anger. Vad bor handa da? Det beror pd malet. Om det &r att respektera patientens hypotetiska
vilja blir forhandsdirektivet inaktuellt. Om det &r att respektera individens faktiska val dr det
irrelevant att hon vid livets slut skulle vélja ndgot annat. I sjdlva verket kan det vara s att man
vill uppritta ett forhandsdirektiv just p.g.a. att man vill skydda sig sjélv och andra fran sin
framtida hypotetiska vilja. Jag kan t. ex. idag ha idéer om ett vardigt slut, men samtidigt inse
att ndr jag ndrmar mig slutet kan jag komma att halla fast vid livet till varje pris, pé ett sitt jag
nu finner ovardigt.

Hur de formuldr som anvéinds for att upprétta ett forhandsdirektiv bor se ut beror ocksé pa
dokumentets syfte. Ar det att binda sig sjilv och andra till en viss atgird eller ska dokumentet
bara uttrycka en persons gissning om hennes framtida, hypotetiska val? I alla hindelser méaste
formuléret vara tydligt, informativt, tillrdckligt tickande och vara sd utformat att det ger stod
for sjalvstandiga beslut och 6nskemal.

— Forutom att vi tinker fora ett djupare resonemang kring de hér skillnaderna planerar vi en
intervjustudie med potentiella upprittare av forhandsdirektiv och nérstdende vardpersonal.
Diér kan vi bland annat prova om det framgar av ett “typiskt” livstestamentesformulir vilket
syfte det har. Vi tinker ocksa gora en enkétstudie som &r anpassad till de olika syftena och
kartlagga vad folk faktiskt vill ha. Vill de gora en gissning om vad de i framtiden skulle 6nska
eller vill de fatta ett beslut?

Vilka virden kan ett forhandsdirektiv skdnka, forutom att det kan vara ett bra instrument for
beslut?

— Det kan forstas ge trygghet att veta att ens vilja kommer att bli respekterad eller att man fatt
gora sin rost hord. Det stimulerar ocksa till att tala 6ppet med anhoriga och ldkare om svara
ting.

Till sist understrok Linus Brostrom vikten av att skilja mellan frdgan om huruvida
forhandsdirektiv bor respekteras och fragan om huruvida ménniskor bor uppmuntras att
upprétta dem. Det dr namligen tdnkbart att svara ja pa den forsta fragan och nej pa den andra
och vice versa.

Han poédngterade ocksa att dven nérstaende och vardpersonal paverkas av hur vi 16ser fragan
om beslutsfattande i livets slutskede och berittade att projektet &ven kommer att belysa sddan
paverkan.

Till sist

Annelie Nordstrom knot ihop dagen och gav en kort summering.

- Tack for att ni varit aktiva i ert lyssnande. Att medicinare, etiker, filosofer, samhéllsvetare
och andra kommer samman pa det hir viset och tittar pa den hér typen av fragor med sina
Ogon och sin kunskap gor det hér forskningsprogrammet sé spannande. Styrkan dr att man



formar lyfta in savél medicin och omvérdnad som ekonomi, politik och lagstiftning, ja, allt det
som bygger den vilfard vi alla vill sla vakt om. Bir med er och anvénd vad ni har hort och
starta diskussioner pa era arbetsplatser.

Text: Agneta Barle



