"Déden tankte jag mig sa” - terminalvard

pa IVA

Lars Berggren

Modern intensivvard raddar liv och méj-
liggér omfattande kirurgiska och medicin-
ska behandlingsatgarder aven pa mycket
gamla och svart sjuka patienter med gott
resultat. Intensivvardsavdelningarna ut-
g6r emellertid ocksa en smaltdegel dar
etiska dvervaganden och beslut ofta stélls
pa sin spets. Vardmiljon kan ofta uppfat-
tas som extremt teknisk och “kall” och dér
den terminala behandlingen drivs val
langt. Verkligheten é&r ofta dock den mot-
satta, etiska 6vervaganden och ifragasét-
tande av behandlingsatgarder ar vanliga.
Lars Berggren ar dverlakare och Peter
Sjokvist bitradande éverlakare, bada verk-
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Malsittningen med modern intensivvard dr att
rddda liv. Med avancerad livsuppehallande
teknologi som respirator, dialys, olika former
for hjirtstirkande behandling, nutritionsstod
och sofistikerad §vervakning kan dven mycket
svart sjuka patienter hallas vid liv. Syftet med
dessa, i sig inte botande atgérder, dr att vinna
tid s4 att patientens sjukdom spontant forbtt-
ras eller kan botas med kirurgiska &tgérder
eller mediciner. Det slutliga malet &r natur-
ligtvis alltid att ridda patienten tillbaka till
ett meningsfullt liv. Ibland &r detta dock inte

Mdlsdttningen med modern intensivvard dr
att radda liv
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mojligt, utan den insatta behandlingen riske-
rar att enbart forlinga en oundviklig dodspro-
cess och didrmed oka lidandet for patienten
och pressen pa de anhoriga.

Vardmiljo

Ny teknologi har gjort det mojligt att stodja
sviktande vitala organsystem under lang tid.
Emellertid dr mortaliteten i vissa patient-
grupper mycket hog och ndra 100%. Patien-
ter med svikt i fler @n tva vitala organsystem
har rapporterats ha en mycket hog sjukhus-
mortalitet pa 85-94% (1).

Den tekniska miljon pa en modern inten-
sivvardsavdelning dr ofta pataglig och kan
verka avskrickande pa méanga patienter och
anhoriga. Vérden karaktiriseras ocksa av
dygnetruntaktivitet, hog ljudniva, svarigheter
att uppritthalla patientintegriteten och att
kommunicera med patienten. Manga av de
behandlingar som ges utgor en fysisk och psy-
kisk belastning for patienten. Smértlindring
och angestbehandling har ddrfor en central
plats i all intesivvardsbehandling. Trots om-
fattande anvidndning av potenta opioder och
sederande medel upplever ménga patienter
smirta, angest, ridsla, panik och hallucina-
tioner under vardtiden (2). Patienter som over-
lever en svar sjukdomsepisod kan dessutom
ofta uppvisa en langvarig stressreaktion med
obehagliga minnen, mardrémmar och “flash
backs” (3). “Priset” som en intensivvards-
patient betalar i form av lidande och negativa
upplevelser kan alltsa vara hogt. A andra si-
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“Priset” som en intensivvdrdspatient be-
talar i form av lidande och negativa upple-
velser kan alltsa vara hogt

dan anser de flesta 6verlevande patienter dock
att behandlingen varit meningsfull och givit
en tillfredsstdllande livskvalitet och skulle
vara villig att utsta den igen, om nddvindigt

.

Vardens dilemma

Kostnaden for denna typ av avancerad, hog-
teknologisk vard dr ocksa mycket hog. Den
genomsnittliga kostnaden pa var intensiv-
vardsavdelning per vardtillfille dr 37.000 kr.
For enskilda patienter som vardats under mer
4n tre manader har kostnaden dverstigit 1 mil-
jon kronor.

Det dilemma som uppstér dr uppenbart. Vi
har alltsa tekniska mdjligheter att ridda vissa
svart sjuka patienter till ett mycket hogt pris
ménskligt och ekonomiskt, samtidigt som de
overlevande ofta upplever en tillfredsstéillande
livskvalitet efter intensivvarden och skulle
vara villiga genomga behandlingen igen, om
nddvindigt. For ytterligare andra innebér be-
handlingen enbart en forlingning av dods-
processen och ett onddigt lidande och en stor
psykisk belastning pa anhoriga och dven vard-
personal. Detta dilemma kan inte 16sas en-
bart genom att stédlla en mer exakt prognos
eller genom att tillimpa mer forfinade
beddmningssystem av typen APACHE (Acute
Physiologic And Chronic Health Evaluation)
for att vilja ut de patienter som skall fa till-
gang till varden eller ej. Scoring-system och
prognosinstrument bygger pa grupper av pa-
tienter med likartad svarighetsgrad pé sjuk-
domen och kan stilla en rimligt sidker prog-
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nos for gruppen men inte for individen. Prog-
noser har ocksa en tendens att varken vara s
daliga eller sa bra att ett behandlingsbeslut
blir uppenbart och “enkelt”. Enbart medicin-
ska kunskaper och fakta ér saledes inte till-
rickliga for att bedoma om intensivvérds-
behandling dr meningsfull eller ej, om den
livsuppehallande behandlingen skall begrin-
sas eller ej. For att ritt kunna hantera pro-
blem rorande intensivvardsbehandling i livets
slutskede maste vi ocksa studera och virdera
vara egna forhallningssitt och principer. En
aktiv etisk diskussion om dessa forhéllnings-
sdtt maste finnas pa alla sjukhus, och da inte
bara pa intensivvardsavdelningarna.

Begrénsning av intensivvard
Beslut om begrinsningar i omfattningen av
den intensivvard som ges ir vanliga. Manga
av de som dor pa en intensivvardsavdelning,
dor efter ett prospektivt beslut om begrins-
ning av intensivvarden i det terminala skedet
(30-90%). Pa var avdelning avlider 58% av
patienterna efter ndgon form av begriansning
i vardens omfattning. Endast 10% av dods-
fallen foregas av forsok till hjért-lungradd-
ning. De vanligaste skilen till ett beslut &r
dalig prognos och behandlingssvikt (5). Det
ar emellertid viktigt att papeka att alla patien-
ter som fétt ett beslut om begrinsning av den
livsuppehallande behandlingen inte alltid dér.
I var studie 6verlevde 12 av 61 patienter med
begrinsning av behandlingen intensivvards-
vistelsen och 7 mer @n 3 ménader. Detta kan
tyckas Overraskande, men en viss del av de
beslut som fattas dr av prospektiv karaktir t
ex att inte starta hjértaterupplivning vid ett
eventuellt hjértstopp. Intréffar inte denna hy-
potetiska terminala héndelse utlgses inte hel-
ler begrénsningen.

En viktig faktor i beslut rérande begrins-
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En viktig faktor i beslut rorande begrdins-
ning av vdrden dr att samtidigt ocksa ak-
tivt ta stéllning till vilken palliativ behand-
ling som skall ges

ning av vérden ir att samtidigt ocksa aktivt ta
stillning till vilken palliativ behandling som
skall ges. Dessa beslut skall i lika grad kon-
kretiseras som begrinsningsbeslut. Ett beslut
om begrinsning av varden far alltsa inte inne-
biira att patienten gverges. Smirtstillande och
sedermera behandling och allmidnna omvard-
nadsatgirder maste naturligtvis alltid fortsétta
och anhoriga stodjas. I allmidnhet ska patien-
ten ocks& om mojligt véardas till slutet pa IVA.

Hur fattas beslut?
Béde pé var intensivvéardsavdelning och pa
den vid Malmé Allménna Sjukhus diskutera-
des beslut om begrinsning av intensivvarden
endast i hilften av alla fall vid en genomgéng,
med de anhoriga (5,10). For att undersoka om
denna praxis och IVA-personalens instillning
stér i overensstimmelse med den svenska all-
miinhetens asikter genomforde vi ddrefter en
enkitundersokning riktad till ett stort antal
IVA-likare och IVA-sjukskoterskor samt till
allménheten (6). Det visade sig dé att 73% av
allminheten och 70% av sjukskoterskorna
féredrog ett gemensamt beslut mellan likare
och familj, nér det géllde begréinsning av var-
den fo6r medvetslosa terminal patient, medan
61% av lidkarna ansag ldkaren ensam skall
fatta beslutet. Resultatet kan tolkas som att
allminheten dnskar ge familjen eller nirsta-
ende ett storre inflytande dver dessa beslut.
Béde ldkare och sjukskoterskor ansag i véar
enkiitstudie att patientens tidigare dokumen-
terade 6nskemadl dr den viktigaste faktorn i
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beslutsprocessen vid begrdnsning av intensiv-
vard. Mindre @n 1% av likarna skulle t ex
fortsitta respiratorbehandling mot patientens
uttalade vilja. En fjdrdedel av svensk allmin-
het har ndgon gang diskuterat sin instidllning
till livsuppehéllande intensivvard med en nr-
stdende (Sjokvist 1999). Traditionen med livs-
testamenten eller liknande formaliserade vilje-
yttringar dr dock ovanliga i Sverige. Detta kan
vara en forklaring till att likare inte fragar efter
dem och da heller inte i praktiken fdster na-
got avseende vid dem. Detta skenbart para-
doxala forhallande kan ocksa forklaras av att
ldkaren ser sig sjdlv som ansvarig och dérfor
inte vill ldgga ytterligare borda pa en pressad
nirstdende genom att kriva delaktighet i ett
livsavgorande beslut. Detta forhallningsstt dr
ocksa i enlighet med de idag gillande riktlin-
jerna fran Socialstyrelsen och Likare-
sillskapet dér ldkarens roll som beslutsfattare
understryks. Sett utifran vara studier forefal-
ler det alltsd som om de nuvarande riktlin-
jerna inte star i overensstimmelse med all-
minhetens uppfattning om delaktighet i dessa
situationer. Det dr uppenbart att denna dis-
krepans maste uppmérksammas och diskute-
ras inte minst for att uppritthalla fortroendet
for sjukvérden som helhet och intensivvarden
i synnerhet.

Skal att avbryta eller avsta behand-
ling

I princip kan beslut rérande begrinsning el-
ler avbrytande av behandling fattas utifran
fyra olika grunder, patientens akuta sjukdoms-
tillstdnd 4r sa svart att nagon rimlig 6verlev-
nadschans inte foreligger, den framtida livs-
kvaliteten bedoms bli oacceptabelt lag, pa
patientens begiran eller pa grund av bristande
resurser, som en del i en prioritering. Det ra-
der stor enighet i att lang- och kortsiktig prog-
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Manga IVA-likare och IVA-skoterskor an-
ser dock att alder dr en viktig beslutsfaktor
vid begrdnsning av intensivvard

nos har betydelse vid behandlingsbeslut. Som
redan ndmnts dr dock prognosstillande svart
och i det individuella fallet otillforlitligt.
Bland allménheten rader det dock enligt var
enkdtundersokning en storre tveksamhet till
prognosens betydelse én bland likare och
personal pa IVA (8). Det forefaller alltsa som
om lekmiin och tidigare IVA-patienter virde-
rar liv fore funktion och livskvalitet (10,4).

Alder och demens fr inte i sig utgora skl
for avstaende av behandling enligt svensk
sjukvardslagstiftning, tvirtom skall dessa
svaga patientgrupper virnas speciellt. Manga
IVA-ldkare och IVA-skoterskor anser dock att
alder &r en viktig beslutsfaktor vid begrins-
ning av intensivvérd. Aven patientens kogni-
tiva funktion anses vara en viktig beslutsfaktor
(8). Det finns ocksa visat att dldre spanska
IVA-patienter erhéller mindre véard dn yngre
patienter. Nagot stod for att dessa attityder
dven skulle spegla en klinisk verklighet finns
dock inte i de deskriptiva svenska studier som
publicerats (11,5). En “klinisk kénsla™ dr att
atminstone demens uppfattas som en viktig
beslutsfaktor i intensivvard men édven i an-
nan sjukvard. Det dr uppenbart att detta #r en
mycket kontroversiell fraga.

Sammanfattning

Modern intensivvard riaddar liv och mojlig-
gor omfattande kirurgiska och medicinska
behandlingsatgirder dven pd mycket gamla
och svart sjuka patienter med gott resultat.
Intensivvardsavdelningarna utgor emellertid
ocksé en smiltdegel dir etiska 6verviganden
och beslut ofta stills pa sin spets. Vardmiljon
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kan ofta uppfattas som extremt teknisk och
“kall” och dér den terminala behandlingen
drivs vil langt. Verkligheten dr ofta dock den
motsatta, etiska 6vervdganden och ifragasit-
tande av behandlingsatgirder dr vanliga.
Léng- och kortsiktig prognos utgér de vikti-
gaste beslutsfaktorerna, men dven kognitiv
funktion och alder anses av likare och sjuk-
skoterskor viktiga nir beslut om begransning
av intensivvard fattas. Narstaendes inflytande
over behandlingsbeslut &dr dock otillrdckligt
och bor stirkas genom en ppen och tillatande
diskussion.

Den slutliga dodsprocessen skall inte sto-
ras av “onddiga” tekniska véardatgirder. Be-
gridnsning av avancerad livsuppehéllande be-
handling far dock inte innebéra att patienten
overges. Den palliativa intensivvarden skall
liksom annan palliativ vard kdnnetecknas av
god symtomlindring, stod och ett empatiskt
bemdtande av nirstaende. Doden maste dven
i en hogteknologisk miljo vara virdig.
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