Etik i vården går vidare 

Seminarium nummer tre under namnet Etik i vården – forskning för vardagen hölls i Malmö den 11 februari 2003. Även denna gång var uppslutningen god och cirka 125 personer lyssnade till forskarnas föredrag. Moderator var Anna Larsson, medicinjournalist på Dagens Eko.

Medicinreportrar hamnar också ofta inför etiska ställningstaganden. Anna Larsson nämnde några etiska riktlinjer som hon brukar använda sig av i sitt jobb.

– Man får inte inge falska förhoppningar. Jag måste alltid komma ihåg att många lyssnare är patienter eller är anhöriga till någon som behöver vård och omsorg. Att vara väl påläst är naturligtvis mycket viktigt och jag får ofta dubbelkolla mina källor så att jag inte förmedlar en felaktig bild. Det gäller att tänka efter före, innan vi ställs inför de etiska problemen.

Värd för dagen var Barncancerfonden och Eva Gillström, arbetande styrelseordförande och generalsekreterare hälsade alla välkomna och berättade att Barncancerfonden fyllde tjugo år förra året. Cirka 300 barn insjuknar i cancer i Sverige varje år. För trettio år sedan tillfrisknade en av fyra, idag botas tre av fyra. Fonden finansierar mer än 90 % av all barncancerforskning i landet, man finansierar fortbildning av vårdpersonal och man producerar informationsmaterial av olika slag. Barncancerfondens vision är att alla barn som drabbas cancer ska bli friska och ett mål är att barns smärta och oro under behandlingstiden ska minimeras.

– Alla vi som är här idag representerar en intressant mängd olika verksamhetsområden – studenter, administratörer, vårdpersonal, lärare, forskare och andra yrkesgrupper – och vi är en del av den vardag som man längtar till när man själv eller ens barn är sjuk. Vi kommer alla i vårt arbete in i situationer där vi måste göra svåra ställningstaganden med vår utbildning och vår erfarenhet som referens.

Allt fler idag lever längre och blir allt med vårdbehövande. Den biomedicinska forskningen med nya behandlingsmetoder går snabbt, patienter och anhöriga kräver ökad delaktighet. Detta innebär att vi ställs inför en rad svåra valsituationer. De ställs på sin spets inför de yngsta och äldsta patienterna.

– År 2000 beslutade Barncancerfonden, Vårdalstiftelsen, Vetenskapsrådet och Hjärt-Lungfonden att tillsammans finansiera ett femårigt forskningsprogram – Etik i vården. Sammanlagt har vi avsatt 36 miljoner kronor. För vår del innebär det att engagerade givare gör det möjligt för oss att delta.

 – Det är viktigt att visa att det bakom de val som görs i vården finns värderingar som speglar vår människosyn och livsåskådning. Några enkla lösningar finns inte. Vi behöver en genomlysning av problemen och en öppen diskussion. De här seminarierna är ett led i det arbetet. Det är viktigt att komma ihåg att vården finns för människans skull och inte tvärtom. Varmt välkomna.

Inger Hallström, klinisk lektor vid institutionen för omvårdnad, Lunds universitet och Vårdalinstitutet i Lund, inledde med att berätta om sin forskning kring barn som vårdas på sjukhus och deras föräldrar och deras behov.

Barn och föräldrar på sjukhus – behov och deltagande i beslut

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

Inger Hallström gav en kort tillbakablick och berättade om George Armstrong, läkare i London på 1750-talet. Han var en av de första som behandlade barn som barn och inte som små vuxna. Han ansåg att sjuka barn skulle vårdas av sina föräldrar, eftersom de kände sina barn bäst. Detta synsätt präglade verksamheten i de första barnsjukhusen. Mödrar tilläts och uppmanades att vara med på sjukhuset.

I början av 1900-talet ändrades den här inställningen drastiskt och nu var det renlighet, stränga rutiner och mycket liten kontakt med yttervärlden som gällde. Detta system varade långt in i våra dagar och många barn och föräldrar for ganska illa. Det var experternas behov och deras åsikt om vad som var bäst för barnen man utgick ifrån.

Idag är det rutin i västvärlden att föräldrar är med sina barn på sjukhuset. Barn är stora konsumenter av sjukvård men de tillfrågas sällan om vilka behov de har och vad de tycker om den behandling de blir utsatta för. De blir oftast företrädda av sina föräldrar, som inte alltid har så lätt att sätta sig in i barnens situation.

Vad är ett behov?

– Vi säger att vi ska utgå från patienternas behov. Men vad är ett behov? Vet vi vad de behöver? Den finske filosofen von Wright  definierar behov som ”En varelse behöver sådant som det är illa för den att undvara” och vår studie utgick från den definitionen. Vi samlade in materialet så nära barnets och föräldrarnas verklighet som möjligt. Frågar man barn eller föräldrar ”Vilka behov har du?” har de ofta svårt att svara, eftersom alla som behöver hälso- och sjukvård befinner sig i beroendeställning. 

För att få en uppfattning om dessa behov följde man 24 barn med föräldrar under nio veckor – från det att de kom till sjukhuset tills barnen gick hem igen. Totalt varade observationerna i 135 timmar. Barnen var mellan fem månader och arton år, somliga kom in akut, en del var planerade inläggningar, andra var dagtidsbehandlingar. 

– Vi försökte vara så osynliga som möjligt. Efter varje tillfälle gick vi ut och skrev ned våra observationer. Vad har hänt? Vad har sagts? Vem gjorde vad? Detta resulterade i 500 sidor fältanteckningar där vi strök alla värderingar. Vi letade däremot efter begrepp och uttalanden som visade ett behov hos barnen och hos föräldrarna.

Barns behov

Det visade sig att barn hade helt olika behov beroende på om situationen uppfattades som hotfull eller inte. Detta uppfattades också olika hos olika barn. I icke hotfulla situationer hade de behov av aktivitet och sysselsättning, de ville röra på sig och utforska sin omgivning. De behövde få information om vad som hände runt omkring. En pojke skulle få sina hjärtelektroder borttagna. Han undrade varför alla tvättade sina händer. ”Vad är det med mig eftersom alla tvättar sig hela tiden?”

De ville vara med och påverka sin situation. När de hade varit duktiga ville de att man skulle säga det. Naturligtvis behövde de få sina fysiska behov tillgodosedda och de behövde få vila när de inte orkade mer. 

Däremot var behoven helt andra i situationer som barnen själva uppfattade som hotfulla: att vara nära sina föräldrar, att ha kontroll över situationen, att ha det välkända nära, att få reda på att det här tar slut, jag kommer hem igen. Ett annat behov som också var tydligt var att de ville bli behandlade med respekt. 

– Det är alltså ingen idé att börja informera eller fråga hur barnet vill ha det i 

situationer som barnen upplever som hotfulla. Då är det redan för sent. Informationen och kommunikationen skulle ha kommit mycket tidigare. Detta är viktigt och det bör vi ta till oss. 

Vad behöver föräldrar?

Det absolut övergripande behovet hos föräldrarna var att kunna känna trygghet. Den fick man på olika sätt: genom känslan av att man befann sig i en fungerande organisation, att personalen var kompetent och att man kommit till rätt instans och att man kunde vara nära sina barn. Kände föräldrarna sig trygga förmedlade de den känslan till sina barn och de skyddade barnen från de hotfulla situationerna.

Kommunikationen mellan föräldrar och personal var viktig. Föräldrarna ville känna att deras information om barnet efterfrågades och togs tillvara, att de var en del av teamet runt barnet och att de respekterades.

Även här fanns behov av kontroll – över barnets tillstånd, personalens kompetens, vad som skulle hända. De förberedde sig noga inför allt som skulle hända. De kände också behov av att få veta att de var kompetenta att ta hand om sitt sjuka barn på sjukhuset. De kände förväntningar, både från sig själva, från barnen, den andra partnern och från personalen. De kände behov av att passa in och de undvek att säga något som kunde tolkas som kritik. De ville också träffa andra föräldrar som var i samma situation.

– Vi frågade också föräldrar hur de fick sina behov tillfredsställda. De hade en rad strategier. Vissa var mest tysta och ville inte vara till besvär, de väntade tills någon såg vad de behövde. ”De använder så fina ord, de tror att man förstår mer än vad man gör. Man känner sig överkörd på sjukhus.” Andra försökte vara så trevliga som möjligt och skapa en god relation till personalen. En annan grupp visste precis hur de ville ha det och informerade personalen om detta. Behovet att få delta i beslut var lika viktigt för både barn och föräldrar.

Personalens attityd

Inger Hallström påpekade hur mycket personalens attityd påverkar om föräldrarna vågar uttala sina önskemål och värderingar eller ej. Den viktigaste faktorn som påverkade om föräldrarna deltog i beslut eller inte var hur tydligt föräldrarna uttryckte att de ville delta och ha sina åsikter framförda. En annan var hur känslig personalen var att uppfatta vad föräldrarna sade eller inte sade.

– Man kan ju fråga sig om situationer där vi uppfattade att barn och föräldrar inte deltagit i beslut – är det situationer där personal följer rutiner och riktlinjer mer än man försöker individualisera vården? Eller involverar vissa av oss barn och föräldrar rutinmässigt i beslut?

Inger Hallström frågade sig tills sist vad vårdpersonalen kan ha för nytta av denna kunskap. 

– Jag fick bland annat det här svaret: ”När man arbetar med barn och föräldrar varje dag, får man en känsla för hur man tror att de har det. Men det är inget vi pratar om, vi vet inte om kollegorna känner likadant. Nu har ni satt ord på det vi intuitivt har känt. Det man har ord för kan man prata om och diskutera.” 

– Man kan konstatera att hur väl samarbetet mellan barn-föräldrar-personal fungerar beror i första hand på personalen. Det är vi som har makten, kunskapen och en position som gör att vi kan få en förändring till stånd.

---

Föredrag nummer två handlade om ett arbete som görs inom ramen för projektet Genetisk vägledning och presymptomatisk testning: Mål och etik för klinisk praktik, omvårdnad och utbildning vid Göteborgs universitet.

Etiska aspekter på reglering av försäkringsbolags tillgång till genetisk information

När, om någonsin, bör försäkringsbolag få använda resultatet av genetiska test? Det är huvudfrågan som Niklas Juth, doktorand i praktisk filosofi i Göteborg, utgick ifrån i sin föreläsning. 

– Det finns en oro bland genetiska vägledare men framför allt bland personer som har en förhöjd risk att få en viss sjukdom att inte kunna teckna vissa försäkringar. 

Det har förts en omfattande internationell diskussion om den här frågan och jag tänker presentera en slags storskalig karta över den etiska delen av diskussionen. Det här är ett försök att strukturera debatten och bidra till att motverka tvärsäkra ställningstaganden.

Niklas Juth presenterade inte bara en översikt över vad folk i allmänhet tycker utan han har också själv tagit ställning i frågan.

– Min tes är att det inte räcker med lagstiftning. De problem som uppstår när en tredje part kan använda viss genetisk information måste lösas av en offentlig, solidariskt finansierad och behovsfördelad offentlig sektor.

I sitt arbete skiljer Niklas Juth på fyra etiska aspekter:

A. Välfärd

B. Rättvisa

C. Autonomi

D. Integritet

Välfärd

- Enligt nyttomoralen är det kännetecknande för ett gott samhälle att man producerar så mycket välfärd, d.v.s. inre välbefinnande, som möjligt. Man bör därför ta hänsyn till hur människors välbefinnande påverkas av en viss reglering jämfört med en annan. För att kunna diskutera detta bör vi skilja på olika typer av regleringar: 

1. Total (att försäkringsbolag är förbjudna att ta del av genetisk information)

2. Partiell (att försäkringsbolag får använda information från redan gjorda tester, men inte har rätt att kräva nya tester)

3. Frånvaro av reglering (inga hinder alls)

– Olika grupper har förstås olika intressen av hur lagstiftningen ska se ut. Patienter kan vilja ha total reglering medan försäkringsbolag inte vill ha någon reglering alls. I Sverige har vi en form av partiell reglering. Jag vill påstå att alla former av reglering leder till negativa välfärdskonsekvenser. Hur man än vänder sig blir det fel.

Frånvaro av reglering kan leda till s.k. försäkringsnöd. Högriskpersoner kan antingen nekas en viss försäkring eller få så höga premier att de inte har råd att betala dem.

– Kunde inte total reglering lösa detta? Nej, det kan faktiskt leda till precis samma sak. Anledningen är fenomenet ”moturval”, när köpare och säljare vet olika mycket om en vara. 

Rättslig praxis i Sverige är att den försäkringssökande har plikten att avslöja information som kan vara relevant för att bestämma storleken på premiebeloppet. Försäkringsbolagens oro grundar sig därför på att de, som gjort gentest och vet om att de har en förhöjd risk att få en viss sjukdom, ska använda den informationen och köpa värdefulla livförsäkringar utan att avslöja den här risken. Om presymptomatiska gentest blir vanligare kan försäkringsbolagen få problem. 

Det kan bli så att total reglering leder till moturval som gör att försäkringssystemet i de länder som har total reglering kollapsar och det gör att samma högriskpersoner som man försökte skydda med lagstiftning står utan försäkring…

Är inte då partiell reglering en bra kompromiss? 

– Tyvärr inte. De som har anledning att gentesta sig, men ännu inte har gjort det, blir kanske mer motvilliga att göra det. Det kan medföra att man blir avskräckt från att genomföra välmotiverade gentest. Min slutsats är att vilken form av reglering man än väljer finns det potentiella förlorare av välfärd. Hur allvarliga konsekvenserna blir beror på hur väl utbyggt det offentliga försäkringssystemet är. 

Rättvisa

Det råder stor oenighet om vad som är rättvist. I etiska diskussioner finns principen ”lika fall ska behandlas lika” som alla borde kunna enas om. Den här diskussionen grundar sig på två idéer om rättvisa: Jämlikhetsprincipen och rätten att behålla det man förvärvat på marknaden. 

– Jämlikhetsprincipen betonar varje individs lika starka anspråk på att leva ett liv i välmåga. Alla medborgare har en skyldighet att sörja för den som har det sämre. Samhället ska i möjligaste mån kompensera för det som individen inte själv rår för. Detta kan tala för total reglering, men i stället talar det för ett allmänt påstående att högriskindivider ska kompenseras på något sätt, exempelvis genom ett offentligt socialregleringssystem.

Mot detta står den andra idén som lägger stor vikt vid egendomsrätten. Enligt den läran har alla individer rätt att ställa vilka villkor de vill i frågor som rör dem själva och deras egendom. Det innebär förstås frånvaro av reglering. Varje individ har rätt att godta eller förkasta villkoren. 

– Men det kan innebära att den som drabbas av allvarliga sjukdomar kan hamna helt utanför systemet. 

Autonomi

Självbestämmande innebär att få leva det liv man finner för gott, åtminstone så länge man inte skadar någon annan. Den är tillämplig på alla vuxna människor som kan bestämma över sina egna liv.

– John Stuart Mill tog fasta på den här idén och hans autonomiprincip säger att man inte får tvinga en människa till något hon inte vill. Tyvärr kan man inte åberopa den här principen vid diskussioner kring försäkringsbolags rätt att få tillgång på genetisk information. De tvingar ju ingen att köpa försäkringar.

En annan idé säger att det inte räcker att ingen tvingar mig utan det viktiga är att jag har faktiska möjligheter att leva det liv jag själv vill. Eftersom vissa har otur i det genetiska lotteriet bör samhället ha en skyldighet att hjälpa dessa individer. Det kan man antingen göra genom att begränsa försäkringsbolags tillgång till genetisk information eller offentligt socialförsäkringssystem.

Integritet

Detta är liktydigt med en privat sfär där man har särskild rätt att få bli lämnad ifred. Det kan handla om allt från beslut om abort till vilka som ska få veta vilken sexuell läggning man har.

Ska genetisk information tillhöra den här privata sfären? Försäkringsbolag har ju rätt att fråga om all annan information de anser vara relevant. Varför skulle just genetisk information skyddas? Vad är speciellt med den?

Man har försökt komma på egenskaper som särskiljer genetisk information från annan medicinsk information: 

1. Den är förutsägande innan sjukdomen brutit ut

2. Den kan avse sjukdom som är överförbar på avkomman

3. Den avslöjar information om andra

4. Den är speciellt intim, personlig

– Det finns annan medicinsk information som liknar genetisk information i de tre första fallen. Men många uppfattar att genetisk information är mer personlig än annan. ”Man är sina gener”. Det kan vara ett argument för reglering, för att undvika den oro som kan uppstå om informationen sprids till andra. Men den uppfattningen är inte nödvändigtvis bestående. Den dramatiska synen på genetisk information kan komma att förändras över tid.

Genetisk integritet kan i viss mån skyddas av lagstiftning. Man kan också skydda integriteten med ett offentligt socialförsäkringssystem.

Niklas Juth konstaterade att det finns inget entydigt argument som en gång för alla slår fast att en viss typ av reglering är att föredra. Frågan har betydelse för varje svensk medborgare och borde därför lyftas upp och diskuteras betydligt mer. 

För den som vill läsa mer: 

”Att nyttja genetisk information” av Radetzki, Radetzki och Juth, SNS Förlag

Äldres syn på prioritering i hälso- och sjukvården

Professor Ingalill Rahm Hallberg, institutionen för omvårdnad, Lunds universitet

Ska allmänheten involveras i diskussionen kring prioriteringar och i så fall hur? Vilken inställning har allmänheten till frågor som rör prioriteringar i vården? Professor Ingalill Rahm Hallberg vid Lunds universitet har gjort en intressant upptäckt.

– Tittar man på tidigare forskning tycks man föredra att fråga människor mellan 15 och 65 år vad de tycker. Den gruppen konsumerar ju faktiskt minst hälso- och sjukvård. De äldre har inte tillfrågats. Det är därför vi har riktat oss just till äldre människor i vår studie.

Behoven av och efterfrågan på hälso- och sjukvård ökar samtidigt som resurserna inte har ökat i motsvarande grad. Det innebär att man måste göra svåra prioriteringar.

– Det är en demokratifråga att vara insatt i och kunna påverka hur prioriteringar görs i vården. Prioriteringar har alltid skett men hur och varför de görs är inte allmänt känt. Grupper med svag röst i samhället, de psykiskt sjuka, handikappade, barn och gamla, är mest sårbara för prioriteringar. 

Prioriteringsdelegationen

De principer som styrde värderingarna bakom prioriteringsdelegationens förslag var människovärdesprincipen, behovs- och solidaritetsprincipen och kostnads- och effektivitetsprincipen. 

Vilka grupper lyfte man fram? Allra främst kom människor med livshotande sjukdom och vård av sjukdomar som utan behandling leder till varaktiga invalidiserande tillstånd, svåra kroniska sjukdomar, vård i livets slutskede och vård av människor med nedsatt autonomi. På nivå två kom prevention, habilitering och rehabilitering. Mindre svåra akuta och kroniska sjukdomar kom på nivå tre och sist hamnade vård av andra skäl än sjukdom eller skada.

Omfattande studie

Ingalill Rahm Hallberg berättade om den pilotstudie som hon och hennes medarbetare har genomfört. Den bygger på enkäter och djupintervjuer med 54 äldre personer. Studien har därefter fortsatt med en huvudstudie som omfattar 637 personer mellan 60 och 93 år. Båda dessa studier ingår i sin tur i The Swedish National Study on Ageing and Care (SNAC) som vill få svar på hur framtida behov av vård och behov ser ut. Den skånska delen går under namnet Gott Åldrande i Skåne (GÅS) (www.omv.lu.se). I intervjuerna kommer man nära personen ifråga och Ingalill Rahm Hallberg lät publiken lyssna till en rad anonyma röster.

– Naturligtvis oroar sig äldre för sin framtid. En sextioårig kvinna som vårdar en anhörig säger: ” Det är tråkigt att det ska vara så här. Idag stod det i tidningen hur dåligt det kan vara i kommunerna för de äldre. Jag har en mor på 93 år, man blir rädd och vill inte bli gammal själv…” I vår analys ser vi att äldre har en mycket sammansatt syn på prioritering. De utgår inte från ett enda värdesystem utan använder flera principer och etiska teorier i sina resonemang. De utgår ifrån en kombination av lidande, svårighetsgrad och kostnadseffektivitet i sina ställningstaganden.

Ett vanligt argument står en annan kvinna för: ”Jag tycker inte alls om det. Det är vi som har byggt upp samhället och nu är det vi som behöver hjälp.” Hon fortsätter: ”Jag har bara känt så en gång, det var när ett rör gick sönder och maken hade gått bort. Jag ringde försäkringsbolaget och ville att de skulle komma och titta. De gamla husen bryr vi oss inte om, sa de. Men betalningen från mig bryr ni er om, sa jag. Stryk mig, för jag vill inte ha med er att göra. Inom sjukvården har jag däremot alltid blivit väl mottagen.”
– En viktig diskussion som de äldre för är vad som är ”hög ålder”. Menar vi vilket år man är född eller vår funktionsförmåga? När vi frågade de 637 personerna om ålder ska vara grund för prioritering svarar de flesta nej. Drygt 64 % svarar att alla ska ha lika rätt till livsuppehållande insatser, oavsett ålder.

En man på 90 år säger: ”Ålder, usch ja. Här är känsliga saker. Patientens betydelse som familjeförsörjare, det är ju ömkansvärt. Ålder – ja, då får man kanske ta till lotteri och försöka ha tur. Nej, det går jag inte med på. Men en familjeförsörjare med 3-4 barn…” – Hans svar ger uttryck för vad många tycker, nämligen att patienter som är familjeförsörjare ska gå före. Men många har svårt att ta ställning. 

– De tycker det är mycket svåra frågor. Därför anser jag att vi behöver lägga ner mycket arbete på att föra en öppen diskussion omkring prioritering.

Livsstil

En rökande patient som behöver nya kranskärl, en alkoholmissbrukare som behöver en ny lever, en fotbollsspelare som behöver en ny knäled och en kvinna som gjort flera aborter och blivit steril men behöver opereras för att kunna bli gravid igen. Dessa fyra scenarier fick de utfrågade ta ställning till och säga hur man rankar personerna när det gäller insatser i händelse av begränsade resurser.

– Till min glädje kom kvinnan på första eller andra plats hos 67 % av de tillfrågade. Sedan kom fotbollsspelaren. Det är något heligt med idrott – missbruk har lågt status. En kvinna på 81 år säger: ”O nej, sicken en samvetsfråga. Den kan jag inte svara på. Jag blir arg på dem allesammans.”
Horisontell och vertikal prioritering

Inom hälso- och sjukvården brukar man skilja på två typer av prioritering – horisontell, mellan olika områden, på politisk nivå och vertikal, prioritering man gör varje dag inom verksamheter, mellan personer. Båda är relativt osynliga processer för den oinsatte. På frågan vilka områden de tycker ska ha mer pengar svarar de hälsoupplysning, hjärttransplantationer, hospicevården och prematurvården. Trots att de horisontella besluten borde tas av politiker säger 68 % läkaren och bara 11 % politikerna. 

Vad ska betalas med egna respektive offentliga pengar? Här är man ganska bestämd i sin uppfattning. Kosmetisk kirurgi och potens- och bantningsmedel ska man betala med egna medel tycker nästan 2/3 av de tillfrågade. Nästan ¼ tycker att man ska betala sin tandvård själv.

– Den här frågan tycker jag diskuteras alldeles för lite. När det gäller egen betalningsvilja blev jag överraskad. Hela 63 % skulle välja att betala 10 000 kronor av sparade medel för att gå förbi i väntelistan för att opereras för starr. Så många som 51,5 % kan tänka sig att ta ett banklån för att betala operationen. 

Öppen dialog

Ingalill Rahm Hallberg gav åhörarna ett brett axplock ur studiens omfattande material. 

– Vi kommer att göra fördjupade analyser och titta på i vilken utsträckning ålder, kön, hälsotillstånd och ekonomisk situation spelar roll i ens värderingar. Vi vill också intervjua beslutsfattare och tjänstemän på högre nivå för att höra hur man hanterar prioriteringsfrågor.

– När man gör sin undersökning är det viktigt att man har ett urval som representerar hela befolkningen. Jag tror också att varje kommun eller region måste se till att väcka en diskussion på det lokala planet som handlar om hur vi prioriterar och hur människor ser på prioritering i vården. Här behövs en dialog mellan politiker och allmänheten. 

Dagens siste talare var Linus Broström som även deltog vid det andra etikseminariet i Göteborg.

Förhandsdirektiv för vård i livets slutskede. Etiska, juridiska och psykologiska aspekter.

Linus Broström är doktorand vid Enheten för medicinsk etik, Lunds universitet. Projektet, som professor Göran Hermerén är huvudansvarig för, är ännu på planeringsstadiet, men redan nu finns mycket att säga om den etiska problematiken kring projektets tema.

– Vad är det vi behöver fatta beslut om i livets slutskede? Ska livsuppehållande behandling påbörjas eller avslutas? Ska smärtbehandling sättas in? Var och med vilka personer vill patienten avsluta sitt liv? Vilka närstående ska underrättas? Ska sjukhuskyrkans tjänster användas? Det finns en rad frågor att ta beslut om.

Linus Broström hänvisade, som flera av dagens talare, till Hälso- och sjukvårdslagen – där lagen kräver ”informerat samtycke” i beslut rörande behandlingar. Men många patienter kan inte delta i dessa beslut av olika skäl: demens, medvetslöshet, smärtpåverkan o.s.v. Vem är det då som ska fatta besluten? 

– Vi saknar fortfarande rättslig reglering i Sverige på det här området. Bland annat saknas bestämmelser om vilken relevans tidigare önskemål från patienten bör ha. Det här är en av utgångspunkterna för vårt projekt.

Förhandsdirektiv

Det finns flera möjliga lösningar på problemet – och vi har fokuserat på den där patienten upprättar ett s.k. förhandsdirektiv, medan hon ännu kan ta ställning till och tala om hur hon vill ha sin framtida vård.

– I Sverige har den här lösningen framför allt diskuterats som ett s.k. livstestamente, och här tar man bara ställning till frågan om livsuppehållande behandling. Men – och detta är viktigt – det finns andra typer av förhands- eller vårddirektiv. Det kan vara muntligt istället för skriftligt, det kan utse en ställföreträdande beslutsfattare och det kan redovisa allmänna värderingar, inte bara vårdbeslut. Det kan också innehålla andra önskemål, som exempelvis smärtlindring, var man vill vårdas i livets slutskede, hur miljön ska se ut, om man vill vara ifred eller ej, o.s.v.

För att visa spännvidden i de frågor som kan bli aktuella att ta upp i ett förhandsdirektiv läste Linus Broström upp delar ur ”A letter to my loved ones”, en sektion av ett längre formulär som tillhandahålls av staten Nevada, USA:

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

Men vilka övergripande etiska frågor kan då ställas? 

· Bör möjligheten att upprätta förhandsdirektiv erbjudas?

· Under vilka omständigheter bör upprättade förhandsdirektiv respekteras?

· Bör upprättandet av förhandsdirektiv uppmuntras?

Faktiska val eller hypoteser?

– Vitsen med ett förhandsdirektiv är att det ger människor en möjlighet att få sin rätt till autonomi, eller självbestämmande, respekterad – även när de inte längre är kapabla att ta ställning. Så låter standardsvaret. Men autonomi är flertydigt! Det är en sak att genom förhandsdirektiv göra faktiska val och få dem respekterade. Det är någonting helt annat att utöva inflytande genom att få hypotetiska önskemål respekterade; önskemål som man i slutet av sitt liv skulle ha haft om man då hade kunnat ta ställning. Detta senare är den dominerande tanken i den svenska diskussionen om livstestamenten och förhandsdirektiv.

Med ålder och svår sjukdom kan våra värderingar förändras. Det är också osäkert om människors önskemål om livsuppehållande behandling står sig över tid. Vi ändrar helt enkelt uppfattning i många frågor.

” Ska vi ha bäst före-datum på förhandsdirektiven?”

– Det är fullt möjligt att patientens hypotetiska vilja skiljer sig från vad förhandsdirektivet anger. Vad bör hända då? Det beror på målet. Om det är att respektera patientens hypotetiska vilja blir förhandsdirektivet inaktuellt. Om det är att respektera individens faktiska val är det irrelevant att hon vid livets slut skulle välja något annat. I själva verket kan det vara så att man vill upprätta ett förhandsdirektiv just p.g.a. att man vill skydda sig själv och andra från sin framtida hypotetiska vilja. Jag kan t. ex. idag ha idéer om ett värdigt slut, men samtidigt inse att när jag närmar mig slutet kan jag komma att hålla fast vid livet till varje pris, på ett sätt jag nu finner ovärdigt.

Hur de formulär som används för att upprätta ett förhandsdirektiv bör se ut beror också på dokumentets syfte. Är det att binda sig själv och andra till en viss åtgärd eller ska dokumentet bara uttrycka en persons gissning om hennes framtida, hypotetiska val? I alla händelser måste formuläret vara tydligt, informativt, tillräckligt täckande och vara så utformat att det ger stöd för självständiga beslut och önskemål. 

– Förutom att vi tänker föra ett djupare resonemang kring de här skillnaderna planerar vi en intervjustudie med potentiella upprättare av förhandsdirektiv och närstående vårdpersonal. Där kan vi bland annat pröva om det framgår av ett ”typiskt” livstestamentesformulär vilket syfte det har. Vi tänker också göra en enkätstudie som är anpassad till de olika syftena och kartlägga vad folk faktiskt vill ha. Vill de göra en gissning om vad de i framtiden skulle önska eller vill de fatta ett beslut?

Vilka värden kan ett förhandsdirektiv skänka, förutom att det kan vara ett bra instrument för beslut?

– Det kan förstås ge trygghet att veta att ens vilja kommer att bli respekterad eller att man fått göra sin röst hörd. Det stimulerar också till att tala öppet med anhöriga och läkare om svåra ting.

Till sist underströk Linus Broström vikten av att skilja mellan frågan om huruvida förhandsdirektiv bör respekteras och frågan om huruvida människor bör uppmuntras att upprätta dem. Det är nämligen tänkbart att svara ja på den första frågan och nej på den andra och vice versa.

Han poängterade också att även närstående och vårdpersonal påverkas av hur vi löser frågan om beslutsfattande i livets slutskede och berättade att projektet även kommer att belysa sådan påverkan.

Till sist

En fullspäckad och intressant dag led mot sitt slut. Eva Gillström knöt samman dagen med några tänkvärda ord. 

– Tar man inte beslut om hur prioriteringarna ska se ut kommer ändå prioriteringar att göras. Vi kommer inte ifrån den svåra frågan. Bestämmer vi inte hur prioriteringarna ska se ut kommer de starka och talföra att prioritera för egen del. 

Med den här forskningen får vi ord satta på den tysta kunskapen. Forskarna gör det omedvetna medvetet. Jag skulle vilja formulera en vädjan till er forskare:

Hjälp oss att se och inte bara titta. Hjälp oss att lyssna och inte bara höra. Hjälp oss att se vad som sker i det som synes ske.

Text: Agneta Barle

