BEGRANSAD BEHANDLING
VID DALIG PROGNOS

Diskussion med anhorig om livsuppehallande behandling

Varannan patient som avled
paen stor svensk intensivvards-
avdelning hade ett dokumente-
rat beslut om begransningar i
den livsuppehdllande behand-
lingen. Sadana beslut togsfor 6
procent av alla patienter. Av des-
savar 11 procent i livet tre ma-
nader senare. Detta ar resultat
fran en studie av behandlingsbe-
slut under tolv manader, doku-
menterade genom ett sarskilt
formular fér beslut om begrans-
ning av livsuppehallande be-
handling.

Hogteknologisk intensivvard kan
ibland innebédra en oetisk férlangning
av dodsprocessen hos patienter utan
hopp om tillfrisknande. Pa de flestaiin-
tensivvardsavdelningar ~ férekommer
darfor beslut rérande begrénsning av
varden for enskilda patienter. Doku-
mentationen av dessa beslut & dock
oftabristfalig. Enrik floraav tvetydiga
symboler ochfdrkortningar, ibland rena
eufemismer, forekommer for att doku-
mentera beslut rérande inséttande av
hjart—lungraddning och dven 6vergéng
till mer palliativt inriktad vérd [1, 2].
Dettaskapar osdkerhet och oklarhet [1].
Det kan éven ledatill att rekonstruktion
av beslutsunderlag och beslutsgang
fran journalen kan vara omdjlig att ge-
nomforai efterhand.

Lagstiftning och Socialstyrelsens
réd ochriktlinjer & dock helt entydigai
kravet patydlig dokumentation av des-
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sa bedut och de dvervaganden som
gjorts i samband med dessa [3-5]. En
studie av sddanabeslut pden svensk in-
tensivvardsavdel ning aktualiserade ny-
ligen &ter behovet av en tydligare doku-
mentation och kommunikation i dessa
situationer [6].

Internationellt har man efterlyst spe-
ciella formulér for att strukturera och
dokumentera etiska beslut [7]. Genom
anvandning av sarskilda formuldr kan
ocksa besluten foljas upp och glidning-
ar i praxis uppméarksammas.

Vi presenterar en sammanstéllning
av sdana bedl ut fattade under en tolv-
manadersperiod. Bedluten har doku-
menterats genom ett sarskilt formulér
for beslut ominskrankningar i eller for-
andrad inriktning av intensivvarden vid
anestesi- och intensivvardsavdel ningen
vid Regionsjukhuset i Orebro.

Formularet

Formuléret (Figur 1) & uppdelati tva
delar. Paframsidanfyller ansvarig I VA-
|&kare i information om patienten och
besl utsprocessen; pa baksidan beslutets
omfattning och eventuell omprovning.
Rubrikerna & utvalda och utformade
for att underlétaen beslutsprocessi en-
lighet med klinikens policy och for att
geldkaren hjalp att strukturerasitt stall-
ningstagande.

Dessutom finns utrymme att beskri-
va behandling som inte skall ges, men
aven mdjlighet att beskrivaden behand-
ling och omvérdnad som skall ges. For-
muléret & tillgangligt for all persond
som vardar patienten men ersétter inte
dokumentation i |6pande journaltext.

Beslut under tolv manader

Né&r formul&ret varit i kliniskt bruk i
drygt ett &r borjade vi att prospektivt
studera de beslut som fattades. Syftet
var att studera hur vanliga beslut att be-
grénsa behandlingen var och beslutens
orsak och omfattning, prognosen for
dessa patienter, i vilken omfattning be-
dutande 1VA-l&kare diskuterade med
moderklinikens |&kare, patient och an-
hériga, om dessa beslut omprovades
ochi vilken utstrackning begrénsningar
i behandlingen forekom for dem som
avled utan att formul &ret anvandes. Stu-
dien inkluderar samtliga patienter in-

skrivnamellan 1 juli 1993 och 30 juni
1994; thoraxkirurgiska patienter ut-
skrivnainom tre dygn var undantagna.

Uppgifternai formul&ret kombinera-
des med data ur var rutinméssiga pati-
entregistrering. FOr patienter med for-
mulér granskades journalhandlingarna,
och uppgift om tremanaderstverlevnad
inhamtades frén folkbokfdringsregist-
ret. Journalhandlingarna granskades
aven for avlidna patienter utan formu-
l&r.

Totalt vardades under observations-
tiden 1 008 patienter vid 1 162 vardtill-
fallen med en medel vardtid pa 66,6 tim-
mar (2,8 dygn). Medeldldern var 53 &
(variationsvidd 0-93). Mortaliteten pa
avdelningen var 7,8 procent (79 patien-
ter). Beslut om inskrankningar i eller
forandrad inriktning av behandlingen
fattades for 61 patienter (6 procent).

Medeldldern for patienter med be-
gransad behandling var 68 & (33-86)
och devérdadesi genomsnitt under 187
timmar (4-1 188). For de 56 patienter
dér den exakta tidpunkten for beslutet
angavs var tid fran inskrivning till be-
slut 126 timmar (1-1 115) och tid fran
beslut till dod eller utskrivning 70 tim-
mar (0,5-556). Konsférdelningen var
31 mén (51 procent) och 30 kvinnor (49
procent). Mortaliteten pa avdelningen
skilde sig g mellan kbnen. Andelen pa-
tienter med begransningar i behand-
lingen 6kade med 8ldern (Tabell 1). Or-
sak till besluten beskrivsi Tabell I1. Be-
handlingsbegransningarnas antal och
karaktér redovisasi Tabell I11. Av 56 be-
sut om att avsta fran hjart-lungradd-
ning var detta den endainskrénkningen
i 23fall.

Beslutande 1VA-l&kare dokumente-
rade diskussioner med ansvarig lékare
vid moderklinik vid 57 beslut (93 pro-
cent) och med anhériga vid 33 beslut
(54 procent). Endast ett av besluten dis-
kuterades med patienten.

Nio av besluten omprévades. | fem
fall 6kadesinskrankningarnaochi fyra
minskades de. Tre av besluten ompré-
vades mer &n en gang.

Mortaliteten pa avdelningen var for
patienterna med dokumenterade besl ut
64 procent (39/61). Av patienternamed
enbart bedut om att avstd fran
hjartJungrédddning avlied 61 procent
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. . Patientbricka/tabetikett
Beslut om inskrénkt behandling Behandling som &f ska ges:
Regionsjukhuset i Orebro " .
Intensivvardsavdelningen
L i —
Sviktande organsystem:
Behandling som ska ges:
1 Cirkulation
L1 Respiration
{1 Neurologi ..
! Hematologi .. .
U Njurar ] e
0 Lever
Datum: Klockslag:
Orsak till beslut:

_____________________ Ansvarig IVA-lakare: -
""""""""""""""""""""""""""""""""""""""" {1 Journaltort av: Datum: Sign:
Diskussion med patient och/elier anhirig (ndr?, vem?, sliikiskap): Omprowning av bestut:
77777777777777777777777 Qrsak:

Datum: Klockslag:
Ansvarig IVA-iakare: -
. {1 Journalfort av: Datum: Sign:
Var god vénd!

(14/23) pa avdelningen. Motsvarande
siffrafor patienter med andra begrans-
ningar var 66 procent (25/38). Atta pa-
tienter (13 procent) skrevs ut levande
frén sukhuset, och av dessavar gu (11
procent) fortfarande i livet tre manader
efter beslutet.

Pa avdelningen avled under studie-
perioden totalt 79 patienter, varav 39
(49 procent) efter beslut om begransad
behandling. Terminala behandlingsét-
gérder i samband med samtligadodsfall
redovisasi Tabell IV. Patienter som av-
led under begransad behandling var lika
gamla som de som avlied med full be-
handling, 67,4 &r respektive 66,3 ar. Sju
av patienterna som avled hade begrans-
ningar i behandlingen utan att formul &
ret anvants. Bedut om dessa begrans-
ningar fanns i varierande omfattning
dokumenterade i den |6pande journal-
texten, fran inga kommentarer alls till
detaljerade behandlingsanvisningar.

Diskussion

Forekomst av beslut rérande forand-
rad inriktning av intensivvard & endast
i ringa omfattning systematiskt stude-
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rad i Sverige. Det & dock uppenbart att
sadana bedut fattas pa praktiskt taget
alaintensivvardsavdel ningar. Painten-
sivvérdsavdelningen vid Mamd all-
mannasjukhus har mani en aktuell stu-
dieav journa handlingarnafor 600 kon-
sekutivafall, motsvarande 548 enskilda
patienter, funnit 34 beslut att begrénsa
livsuppehdllande behandling [6]. Fre-
kvensen i Orebro, 61 beslut hos 1 008
patienter, & naradenna. Trotsandrame-
diko-legalaférutsattningar har man ock-
sAi USA redovisat likartad frekvens|[8].

Andelen patienter med beslut 6kade
med adern. Detta skulle kunna forkla-
ras av en 6kad bendgenhet att begrénsa
behandlingen av &dre, och att &ldre pa-
tienter har fler och alvarligare sjukdo-
mar eller bade och. Vi kan dock inte
skilja mellan dessa tva faktorers bety-
delse davi inte samtidigt registrerat na-
got objektivt sjukdomsmatt, som t ex
APACHE (acute physiology and chro-
nic health evaluation). Overensstam-
melsen i dder mellan avlidna med och
utan beslut talar dock mot att kronolo-
gisk dlder skulle vara ett vasentligt be-
slutskriterium.

Figur 1. Formular for beslut om inskrankt
behandling. Framsida (v&) med
information om patienten och
beslutsprocessen. Baksida (hé) med
beslut och eventuell omprévning.

Beslutens omfattning

Med formuléret registrerades orsa-
ken till begransningar i behandlingen i
59 av de 61 besluten (Tabell I1). Dalig
prognosvar den huvudsakligaorsakeni
denna studie, vilket Gverensstammer
med andra studier [6, 8, 9].

Det vanligaste beslutet var att inte
aterupplivavid ett eventuel It hjartstopp,
foljt av begrénsning av respiratorbe-
handling och att avsta fran inotropa &
kemedel. Med vart formuldr fann vi
barafem instruktioner av en mer diffus
karaktér, som till exempel »ingen aktiv
behandling.

Asplund och Britton visade 1990i en
kartléggning av svenska internmedici-
nares erfarenheter av att avsta fran
hjart-ungrédddning att 94 procent av
dem som besvarade enkéten aldrig, el-
ler i en minoritet av fallen, diskuterade
dessa beslut med patienten och att 70
procent aldrig, eller i en minoritet av
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fallen, diskuterade med anhériga [1].
Inom intensivvard kompliceras forhal-
landet av att praktiskt taget inga patien-
ter & beslutskompetentanér dessadver-
vaganden gors. | var studiediskuterades
endast ett av 61 bedut med patienten. |
Malmg-studien fann man bland 34 be-
slut inget dér diskussioner med patien-
ten dokumenterats [6].

Inte alla anhdriga informeras

Av de61 beslut vi studerat dokumen-
terades diskussioner med anhérigai 33
fall (54 procent). | Malmé var motsva-
randesiffral8 av 34 beslut (53 procent)
[6]. Enligt Sociastyrelsens allménna
réd skall |2karen da patienten inte &r be-
slutskompetent soka information om
dennesingtédllning hosanhériga[4]. L&
karesall skapets etiska delegation séger
likasdi sinariktlinjer att 1akaren bor in-
formera de anhdriga till icke besluts-
kompetenta patienter [5]. Séledes &r re-
sultaten pa denna punkt inte tillfreds-
stéllande utan borde ndrmasig 100 pro-
cent.

| Sverige ansesi allménhet att beslu-
tet & |&karensmen att dennaskall infor-
mera anhdriga och véga in deras syn-
punkter. Anhérigabor inte belastasmed
beslutet [5, 10].

| USA, dér beslutet mer ligger hosde
anhoriga nér patienten géalv inte & be-
slutskompetent, f&r man naturligtvis en
mycket stor andel informerade anhdri-
ga[8]. Dettadr en pataglig skillnad mel-
lan de tva sjukvardskulturerna.

En tidigare publicerad, retrospektiv
genomgang av alla dodsfall pa var in-
tensivvardsavdelning under 1989 visa-
de att 27 procent (22/83) av avlidna
genomgétt icke framgangsrik hjart—
lungréddning och att inskrankningar i
behandlingen foreldg for 42 procent
(35/83) av de som avled [11]. De nu
aktuella siffrorna pa 10 procent (8/79)
respektive 49 procent (39/79) skiljer
sig nagot fran dessa. Det forefaller allt-
s4 som om behandlingsbenagenheten
minskat n&got.

Detta skulle kunna bero pa ett mer
aktivt ifrégaséttande av livsuppehdllan-
detgarder, kanskepagrund av inforan-
det av formulé&ret och de diskussioner
som detta initierat. Tar man &ven han-
syntill de gju patienter som avled under
inskrankt behandling men saknade for-
mulér blir andelen med begransningar
58 procent (46/79).

Mortalitet

Begransning av intensivvard medfor
uppenbarligen inte en 100-procentig
mortalitet. Mortaliteten var 64 procent
pa avdel ningen och 87 procent pa sjuk-
huset. Sukhusmortaliteten & relativt
lik den som konstateradesi Mamo-stu-
dien (82 procent) [6]. Vid tremanaders-
uppfdljning var sju av de atta patienter
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Tabell 1. Andel patienter med dokumenterat
beslut om begransad behandling relaterad till
alder.

Andel, procent

Alder, &r (Antal/alla)
0-20 0,0 ( 0/94)
21-40 0,6 ( 1/175)
41-60 5,8 (14/241)
61-80 8,1 (33/407)
>81 14,3 (13/91)
Totalt 6,1 (61/1 008)

Tabell II. Orsak till beslut om begransad be-
handling.

Antal beslut
Dalig prognos pa grund 30
av kronisk sjukdom
Dalig prognos péa grund 29
av akut sjukdom
Svarar inte p& behandling 17
P& patientens begéaran 1
Ingen orsak dokumenterad 2
i formularet

Tabell Ill. Begransningar i behandlingen.

Antal beslut

Hjart-lungraddning 56
Respiratorbehandling 22
Inotropa lakemedel 14
Dialys 6
Farmakologisk behandling 6
Icke specificerad 5
(t ex vardniva/typ)

Transfusioner 4
Ovrigt 7

Tabell IV. Terminala behandlingsatgarder pa
alla avlidna.

Antal patienter

Begrénsad behandling 39
enligt formular
Icke framgangsrika 24

behandlingsforsok avbrutna
i omedelbar anslutning till

dodsfallet

Hjart-lungraddning utférd 8
Begrénsad behandling 7
utan formulér

Hjarndod 1
Totalt 79

som skrevs ut levande fran sjukhuset
fortfarandei livet.

Var hesluten felaktiga?

Vid forsta reflektionen kan detta
tyckas uppseendevackande. Var beslu-
ten felaktiga? Emellertid forefaller det
som om beslut att begrdnsabehandling-
en har tvaolikakaraktéarer. Delsbeslut i

ett pagdende sjukdomsskede med akut
progressiv férsdmring dér behandlings-
atgarder &r resultatl6sa, dels beslut ro-
rande &tgérder vid en eventuel | framtida
forsdmring av ett terminalt forldpande
grundtillstand, t ex hjart-ungraddning
vid kronisk lungsvikt. Intréffar dainget
hjartstopp under véardtiden utldses na-
turligtvis inte beslutet. Alla patienter
som Overlevde hade den typen av be-
slut. Ingen 6verlevde en akut, progres-
siv forsamring da behandlingen aktivt
sattes ut.

Beslut kan omprovas

Prognosbedomningar &r alltid svéra
att gdraoch det &r darfor viktigt att var-
je behandlingsbeslut f6ljs upp och kan
omprévas. En relativt stor andel (15
procent) av besluten andrades ocks3,
savdl till 6kade begransningar som till
minskade. Detta talar for att livsuppe-
héllande behandling inte bara ifréga-
sétts utan ocksd omprovas fortlGpande
under vardtiden. Det & galvklart att
dessa besut inte f&r uppfattas som defi-
nitivautan prestigel 6st méaste omprovas
om den kliniska situationen éndras.

Sammanfattning

Beslut om inskrankningar i eller for-
andrad inriktning av behandlingen &r
vanliga i dagens intensivvard. Hélften
av de patienter som avled pa vér inten-
sivvérdsavdelning och 6 procent av de
patienter som vi vardade hade doku-
menterade beslut av denna typ. Orsa-
kernatill besluten var framst dalig pro-
gnos. De vanligaste inskrénkningarna
var att avsta fran hjart-lungraddning
och att begrénsaanvandningen av respi-
rator. De flesta beslut diskuterades med
moderklinikens l&kare. Halften av be-
sluten diskuterades med anhdriga, men
endast i enstakafall med patienten gjélv.
Tre manader efter beslut om att begran-
sa livsuppehéllande behandling var 11
procent av patienterna fortfarande i li-
vet.

Med ett speciellt formular fangas
flertalet beslut om begransning av be-
handlingen. Dokumentationen forefal-
ler bli mer detajerad och med farre
ospecifika instruktioner. Samtliga som
deltar i patientensvard kan ocksalatt fa
information om vilken behandling som
skall ges och vilken behandling som
inte skall ges. Vidare uppstér ingen
tveksamhet huruvida anhdriga &r infor-
meradeeller g. Jourlakarefar ocksaen-
kelt tillgang till beslutet och de forut-
séttningar det grundats pa.
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Laboratoriemedicinen en stodfunktion

KOMPETENS SKALL
GYNNA VARDEN

L aboratoriemedicinens vikti-
gaste uppgift &r att tillhandahal-
la medicinska analyser och
kompetens pa ett vetenskapligt
satt som bast gynnar sukvar-
den. Meratveksamt &r att upp-
|ata varalokaler for ekonomis-
ka hogriskprojekt i samar bete
med industrin.

De laboratoriemedicinska specia-
liteternai synnerhet befinner sigi orga-
nisatorisk, ekonomisk och existentiell
turbulens. Orsakerna & manga, tex
matteknisk utveckling, informations-
och apparatteknisk utveckling och inte
minst 6kade krav pa kostnadseffekti-
vitet.

Sven Bjornssons artikel i Lakartid-
ningen 11/97 diskuterar de krafter som
leder till turbulensen och forsoker peka
ut utvecklingslinjer som kan ge nyavi-
sioner, samarbetspartner och klarhet.
Analysen & innovativ, entydig, visionar
och sitter manga frégor pa sin spets.
Syftet — att vacka debatt — uppnés.

L &saren kan med fog undravad | abo-
ratoriemedicin/kliniska kemister syss-
lar med. Skall inte egentligen deras |6n
anvandas till laboratorieverksamhet,
kompetensutveckling samt forskning
om de & universitetsanstéllda/har
forskningstjanster? Man kan misstéanka
att laboratoriemedicinare & undersys-
selsattai sin nuvarande roll och vill ut-
nyttjadverbliventidi kommersiellasyf-
ten.

Stodfunktion for patientvard

Sjukvardenspriméarasyftemed labo-
ratorierna & att de skall utfora stod-
funktioner (analysarbete och kompe-
tensutveckling) for patientvérden. Det
& tveksamt om sjukvarden &r intresse-
rad av att uppltalokaler for ekonomis-
ka hogriskprojekt i samarbete med in-
dustrin.

Den svenskagjukvarden brottas med
behov av 6kade vardvolymer pa grund
av omhandertagandet av allt fler &d-
ringar och arbetar for att foljamed i en
snabb medicinsk/teknisk utveckling.
Exempel patva angelagna, aktuella ut-
vecklingsomraden & minimalinvasiv

kirurgi och nyateknologier inom ront-
genspeciditeten for att visualisera
strukturer och biologiska/kemiska pro-
cesser i kroppen. Inom de laboratorie-
medicinska specialiteterna behovs spe-
ciellt utveckling av diagnostiskaoch te-
rapeuti skametoder inom mol ekyl arbio-
logi och immunologi.

Krympande ekonomiska ramar och
Okade resurshehov leder obonhorligt
till prioriteringar. Laboratoriemedi-
cin/klinisk kemi hade sin mest expansi-
vatid pa1950- och 60-talen. Analysme-
toderna kréavde utrymmen, utrustning
och arbetskraft. Tidsandan och ekono-
min var gynnsam for utbyggnad av
sjukvéarden. | en hel del fall placerades
personer pa laboratorierna som var
svarplacerade inom arbetsmarknaden i
ovrigt. Antalet laboratoriemedicinska
specialiteter vaxte och var och en av
dessa skapade sin egen infrastruktur,
sitt arbetssétt och revir.

Ta tillvara vinsterna

vid samordning

Nu finns al anledning att granska
samtliga laboratoriemedicinska disci-
pliner ur kostnad—nytta-perspektiv och
att tatill varaden tekniskautvecklingen
inom ala omréden och vinsterna av
samordningen mellan specialiteterna.
Dettabehov finnsgjalvklart ocksainom
dekliniska specialiteterna.

Foljande arbetsuppgifter ar, enligt
min uppfattning, dagsaktuella inom
svensk laboratoriemedicin:

— Kontinuerligt arbete med att hittaen
i vérdkedjans perspektiv optimal
verksamhetsform for |aboratorieme-
dicinen.

— Hitta ett néra samarbete mellan de
laboratoriemedicinska specialiteter-
na inom analysproduktionen och i
infrastrukturella fragor for att mini-
merakostnaderna.

— Utnyttja alla mgjligheterna vad gél-
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