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Vad sager de svenska reglerna?

"Vard och behandling skall utformas och
genomforas i samrad med patienten”

Halso- och sjukvardslagen 1982



Beslutsdeltagare 1997 och 2007

Lakare

Ja Nej Oséker Ja Nej Osaker

Kunde patienten delta? 20 64 16

Deltog patienten? 9 87
Deltog anhdriga? 60 36
Annan lakare? 82 16

Annan sjukskoterska? 80 18

N N AP

Sjukskoterskor Ssk i Lund

17 64 19
5 83 12
59 17 24
85 4 11
61 21 18

Ja Nej Oséker

27 59 14
21 63 17
65 14 21

32 29 39



Ratt beslut? Ratt tidpunkt?

Var det etiskt ratt?
FOr sent?
For tidigt?

Lakare

Sjukskoterskor

Ja Nej Oséker Ja Nej Osaker

98 0 2
7 73 20
09 5

95 0 5
14 52 34
1 92 7

Ssk i Lund
Ja Nej Oséaker
93 1 6
34 34 32
1 80 19



Hur bor samrad ske?

Lakare Sjukskoterskor Ssk i Lund
Ja Nej Oséker Ja Nej Osaker Ja Nej Oséaker
Bor samrad ske med

patienten? 50 13 37 54 7 39 87 1 12
anhoriga? 74 10 16 /8 1 21 88 2 10
|akare? 95 5 0 98 0 2 9 1 1

sjukskoterska? 81 13 6 92 1 7 92 4 4



Vem bor fatta beslutet?

Lakare

Bor beslutet fattas av
patienten? 48 27 25
anhoriga? 22 62 16
|akare? 98 0 2
sjukskoterska? 16 72 12
nagon annan? 0 90 10

Sjukskoterskor
Ja Nej Oséker Ja Nej Osaker

60 11 29
36 32 32
97 1 2
37 47 16
1 80 19

Ssk i Lund
Ja Nej Oséaker

71 17 12
36 45 19
9 1 0
27 62 11
5 74 21



Hur fattas besluten | Europa?

« 30 000 dodsfall i sex europeiska lander

« Lakarenkat om att avsta/avbryta behandling,
att ge symtomlindring, lakarassisterat suicid
eller eutanasi

* Mental kompetens/inkompetens?
« Kommunikation
* Vilka deltog i beslutet?

(EURELD 2003-8)



Kompetent patient
vid tidpunkten for beslutet

%

Be De It Ne Swe Swi
32 32 16 48 22 36
Diskussion med
-patient 48 54 10 84 45 70
-anhorig 38 26 67 14 28 18
-personal 14 20 24 1 27 11
Ingen diskussion 16 37 44 24 47 20

(EURELD 2003-8)
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Vill patienter tala om att avsta fran
livsuppehallande behandling?

Intervju med 20 konsekutiva patienter

« Alla klara och rediga

« PAR 6-20

« Maligna sjukdomar hos 10

e Hijartsvikt hos 8

e Njursvikt hos 3

* Lungsvikt hos 2

e Sepsis hos 2

* Lungemboli, RA, anemi, diabetes mm
Lofmark & Nilstun 2091



Hur ser du pa din situation?

» "det ar hog tid att dra sig tillbaka”

* "Jag tar en dag i sander”

* "Jag har aldern inne”

* Jag har varit sa nara doden”

* "Jag orkar inte langre nu”

* "Jag har inget att leva for”

* "jag kanner mig sa otroligt ensam”

Ingen tvekade att beratta om sin uppfattning
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Patientens egen
prognosuppfattning

* "jag kommer knappast harifran nu”
* jag kanner att doden narmar sig”
* "jag hoppas pa ett skont slut”

* "jag vill hinna forbereda mig”

» Gud har sant pa mig’

 "det maste finnas en losning”

* "Fan vet”

Ingen tvekan att beratta for de flesta
Vanligtvis hade de en realistisk uppfattning
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Samtalsinstallning

* "ni maste beratta sa snart det gar”

« "det ar bara att prata pa”

« "det ar doktorns skyldighet att beratta”

* “jag vill ha ett langt och noggrant samtal”
 "viktigt med djupare samtal”

* "jJag onskar liknande samtal for alla”

« “det ar bra att sitta och prata”

« "det kan vara kansligt for andra”

* "nifar inte oroa min fru”

« "ni far inte hemlighalla nagot”

Alla utom en onskade liknande samtal med sin lakare
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Ska anhoriga delta?

* "ja, absolut”

« "da far dom veta hur det ligger till”

« "det ar nog bra for dom att hora”

* "inte med min fru, hon ar radd for doden”
* "hellre med familjen an med mig”

* "ni far inte ga bakom ryggen”

* "nej, det racker med doktorn antar jag”

Ingen 6nskade familjemedverkan enbart for sin
egen skull
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Sjukskoterskemedverkan

* ja, for all del, tillsammans med frun och barnen da”
* "Ja, varfor inte, men ingen annan ska bestamma”

* "ja, min distriktsskoterska i sa fall”

« “varfor inte, men man blir fast vid sin doktor”

» “det spelar ingen roll”

« "vemda i sa fall?”

Distriktsskoterskan eller diakonissan men ingen
avdelningssjukskdterska namndes
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Samtalsupplevelse

* "det har var det basta samtal jag haft”

* "jag tycker ni ska prata med alla sa har

 "det kanns lattare nu nar vi pratat”

* "Jag tycker det var bra, hemskt bra”

 "det maste vara naturligt annars gar det inte”
* "lJag blev ledsen nar vi talade om cellgifterna”

De flesta verkade avslappade, men nagra tyckte att
vissa saker var svara att prata om
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Konklusioner

Ej oroande for patienten

Snabb, enkel och uppskattad metod
Ger svar pa patientens kunskaper,
varderingar och emotionella reaktioner

Fraga patienten om anhorig/sjukskoterska ska
delta

Lofmark & Nilstun 2001
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Education for Physicians
on End-of-life Care

1. Forbered samtalet noga, kontrollera medicinska fakta,

besluta om deltagare, avsatt tid, boka lokal, stdng av
sOkare och telefon.

2. Vad vet/uppfattar/tror/befarar patienten?

3. Hur mycket vill patienten veta?

4. Informera pa ett inkannande och tydligt satt. Pausera
ofta och kontrollera att patienten forstatt.

5. Var beredd pa och stod olika kansloyttringar.

6. Planera gemensamt for fortsatt utredning, behandling
och information. Anvand garna radgivare, men var
noga med kontinuiteten med patienten.

Communicating Bad News, EPEC 1999



Intervjuer med anhoriga 1/3

21 anhoriga till patienter som avlidit efter beslut om att
avsta fran hjart-lungraddning intervjuades 3-6
manader senare om deras erfarenheter fore, under,
och efter dodsfallet och hur de stallde sig till dessa.

« Nastan alla forefdll valinformerade om diagnos och
prognos och menade att livsforlangande behandling
Inte varit aktuellt.

« Atta av 21 hade diskuterat HLR eller informerats om
att HLR ej skulle ges.

* Ingen kande sig tvingad att fatta beslut.
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Intervjuer med anhoriga 2/3

« Relativt manga hade klagomal pa att patienterna
flyttades runt mellan olika salar och avdelningar, men
de flesta var néjda med vard och terapi, information
och kommunikation.

« En del var 6verraskade over att de fick sa mycket tid
och engagemang av lakare och personal, men en del
var besvikna pa organisationen.
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Intervjuer med anhoriga 3/3

Forbattrad kommunikation:

« personlig relation

* tillganglighet

e uppmuntran

« mojlighet att vara pa sjukhuset

Forsamrad kommunikation:
« standigt nya lakare och sjukskoterskor
» "stokiga” avdelningar
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Hur mycket ska man beratta
for patienten?

Sa mycket patienten vill veta!

« Stora mangder av daliga nyheter kan ha allvarliga
konsekvenser

« Allt elande drabbar sallan varje patient

Ar det ndgonsin ratt att inte beratta allt
som patienten fragar efter?

« Man kan informera pa olika sétt, helt eller stegvis,
man kan aldrig vara saker pa ’hela sanningen’,men
man far aldrig ljuga for patienten
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Patienten ska informeras forst

d.v.s. tillfragas om han/hon vill ha information
Det ar sallan de forvagrar anhériga samma information

Patienter har ocksa moraliska skyldigheter, t ex att inte
lamna anhoriga i sticket
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Ar patienter och anhoriga
alltid overens?

Av 100 par dar man overvagde HLR var 43% av
patienterna och anhoriga oense

Morgan oa BMJ 1994

Av 400 patienter vagrade 100 att intervjuas och
100 vagrade att anhoriga skulle tillfragas.

60 anhdriga ville inte delta.

46% av patienterna ville att deras beslut skulle
foljas, medan resten ville att surrogatens vilja
skulle ske.

Terry oa JCE 1999
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Lagar, foreskrifter och rad

Halso- och sjukvardslagen 1982

SLS rad om livsuppehallande behandling 2007
(ersatter 1991 ars version)

Patientsakerhetslagen 2011 (erséatter lagen om
yrkesverksamhet 1998)

SoS foreskrifter om livsuppehallande behandling 2011
(ersatter Allméanna rad fran 1992)

Nationella vardprogrammet for palliativ vard 2011-12
Patientmaktsutredningen, delbetankande 2013

Stdd till anhoriga - vagledning for kommunerna SoS
2013

Nationellt kunskapsstod for palliativ vard SoS 2013 .



Viktigaste punkterna 1/5

Samrad

Kontinuitet

Sakerhet

Snar medicinsk bedomning
Information om

* sitt halsotillstand,

» metoderna for undersokning, vard och
behandling

* sina mojligheter att valja vardgivare och
utforare

* vardgarantin.
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Viktigaste punkterna 2/5

Patientens ratt

att avsta fran potentiellt livsforlangande
behandling

att i osakra fall fa livsuppehallande behandling
tills det ar uppenbart att den inte kan gagna
patienten

att i alla situationer fa adekvat symtomlindring
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Viktigaste punkterna 3/5

Lakaren ska alltid respektera patientens
onskemal om att avsta fran att inleda och att
avsluta redan inledd livsuppehallande
behandling, nar de an blivit framforda.

Detta galler aven i situationer da patienten inte
befinner sig i livets slutskede och dar behandling
medicinsk sett skulle kunna gagna patienten.

Lakaren bor om mojligt samrada med
narstaende och forsoka ta reda pa vad patienten
skulle ha 6nskat om han eller hon haft mgjlighet.
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Viktigaste punkterna 4/5

Verksamhetschefen ska tillse att det utses en fast
vardkontakt for att sékerstalla patientens behov av
trygghet, kontinuitet, samordning och sakerhet om
patienten begar det.

Den fasta vardkontakten ska vara leg lakare och
« faststalla malen for varden
« faststalla delmalen for olika behandlingar och
atgarder
« ta stallning till hur patientens behov av halso-
och sjukvard ska tillgodoses

» fortlopande uppdatera, omprova och folja upp

planeringen av patientens vard
28



Viktigaste punkterna 5/5

« Dialog under langre tid innan livets slutskede

«  Brytpunktssamtal till palliativ vard i livets slutskede
«  Behandlingsoptimering

«  Symtomlindring

Fraga dig alltid:
 "Vad kan vi gora?” (maximal insats)
"Vad b0r vi gora av det vi kan gora?”(optimal insats).
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Den skora patienten 1/3

Frailty (skorhet) ar en stark oberoende faktor for
sjukhusmortalitet, 1-manads-mortalitet och férlangd
sjukhusvard for hjartpatienter éver 75 ar

Skalan (Canadian Clinical Frailty Scale) kan inte
anvandas for att "doma ut” patienter, men val for
starta en dialog med patienten och for prioriteringar

Circulation 2011:124:2397
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Den skOra patienten 2/3

Beslut om palliativ vard och behandlingsbegransning blir
inte sallan aktuellt da patienten

« har haft en markbar funktionsnedsattning (ADL)
under den senaste tiden

«  kommer fran sarskilt boende till akutsjukhuset
« har en avancerad kognitiv funktionsnedsattning

e ar sangbunden, sover storre delen av dygnet, kan
inte ta mediciner peroralt, kan bara dricka sma
Klunkar vatten, eller

« da narstaende onskar att livsforlangande behandling
Inte inleds eller avbryts

Nationella vardprogrammet for palliativ vard 2012
32



Den skora patienten 3/3
BMJ 2010;341:644




Palliativ vard

« Dialog och brytpunktssamtal

 Stor vikt vid narstaendes medverkan
FOrvantade dodsfall
Inom intensivvard
Barn som narstaende
Efterlevandesamtal
Narstaendepenning

http://www.cancercentrum.se/PageFiles/1722/Nat_vp_pall 2012.pdf
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Minimal forskning

Det ar framst sjukskoterskor som studerat
anhorigsamtal

« Vardhemspatienter
« Dialyspatienter

« Cancerpatienter

* Intensivvard

Svenska studier fran Karolinska, Linképing,
Skane och Goteborg
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Patientmaktsutredningen 1/2

Hanvisar 6msom till anhoériga 6msom till narstaende:

« Nar patienten inte sjalv kan informeras ska
informationen lamnas till en narstaende till patienten
om det inte ar uppenbart olampligt och om patienten
Inte motsatt sig det.

* Nar patienten ar ett barn ska aven barnets
vardnadshavare fa information enligt detta kapitel
savida inte ...
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Patientmaktsutredningen 2/2

« Nar patienten inte endast tillfalligt saknar férmaga att
samtycka till halso- och sjukvard ska varden ges
utifran en bedémning av vad som &r bast for
patienten i det enskilda fallet.

« Fragan om beslutsoformdgna patienter ar fortfarande

olost och hanvisad till en sarskild utredning (Dir.
2012:72)
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Ruriks vision

Alla lakare och sjukskoterskor som ansvarar for
ddende patienter far samtalsutbildning

Den ansvariga lakaren och sjukskoterskan lar
kdnna patienten och de narstaende

De bjuder in de narstaende att delta vid varje
samtal i livets slutskede - om patienten medger
detta

Patienten kan forordna om avstaende fran
behandling - eller sarskild beslutsfattare
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Tack for uppmarksamheten!
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