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Den medicinska kunskapsutvecklingen under de senaste decennierna har lett
till nya utmaningar av etisk karaktar for halso- och sjukvarden. Denna artikel
tar sin utgangspunkt i en etik, som har ett tydligt kliniskt perspektiv. Sex nya
utmaningar diskuteras, dar alla kraver en djupare etisk reflexion i halso- och
sjukvarden i allmanhet och inom palliativ vard i synnerhet. Artikel kommenterar
ocksa det s.k. brytpunktssamtalet ur ett annorlunda perspektiv. Det handlar
inte framst om information. Det ar en frdga om kommunikation. Edgar Dales
Cone of Learning inom pedagogiken kan ge denna kommunikation en djupare
innebord, dar fokus blir att hjalpa patienter och deras familjer att ta in, behalla
och orientera sig utifran insikten att livet narmar sig sitt slut.

The development of the medical science and proven experience during the
last decades has raised new ethical challenges of the health care system. This
article is based on ethics with a clear clinical perspective. Six new challenges
are discussed, which all demand a deeper ethical reflexion in health care in
general and in palliative care in particular. The article also comments on the so
called breaking conversation from a different point of view. It is not in the first
place a matter of information. It is a subject of communication. Edgar Dale’s
Cone of Learning from the pedagogic field can provide this communication a
deeper implication with focus of helping patients and their families to receive,
to keep and work on the insight that life is closed to death.

Etik — vad ar det?

Det finns ménga definitioner av etik. routine. Bakom det franska ordet dol-

Inom den kliniska etiken 4r det virde-
fullt, att ¢4 tillbaka till ordets ursprung.
Ordet etik har sin histotia. Bakom or-
det etik doljer sig tva ord péd grekiska.
Det som 4r mest kint dr 700, som be-
tyder sed, vana och bruk. Etik innebir
laran om seder, vanor och bruk.

Seder, vanor och bruk som finns i ar-
betslivet brukar vi kalla rutiner. Ordet
rutin har kommit till oss via franskans
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jer sig verbet rumpere pa latin, som frin
bérjan betyder: bryta sig ny vig. Rupta,
som ligger bakom det svenska ordet
rutin dr perfekt particip av verbet och
betyder helt enkelt bruten, banad vig;

Nir vi inom hilso- och sjukvarden star
infor en arbetsuppgift, ett problem, ett
tillstind hos en patient finns det ut-
vecklade rutiner f6r hur vi skall ga till-
viga. Det édr skont att det nu finns bade

Socialmedicinsk tidskrift 1/2013



rutiner och riktlinjer, vardprogram och
virdegrund, som vilar pd vetenskap
och beprovad erfarenhet — brutna och
banade vigar f6r god vard och behand-
ling dven inom palliativ vard.

Men rutiner, riktlinjer och vérdpro-
gram far inte befria oss fran att tinka
sjdlva i varje vard- och behandlingssitu-
ation. Bakom ordet etik finns ocksa or-
det 7700, som har en djupare innebord.
Det betyder inre tinkesitt, standpunkt
och handlingsmoénster. Det innebir
att bakom vira seder, vanor och bruk
— vara rutiner — doljer sig ett inre tin-
kesdtt. Dir f6ds vara stindpunkter om
vad som dr ritt och fel, gott och ont.
Detta visar sig i vart sitt att handla.

Otdet z700 har pa nygrekiska kommit
att betyda karaktdr. Nir vi slir sam-
man vad en minniska tinker, vad hon
siger och hur hon handlar framtrider
den minniskans karaktir. Detta giller
hos en enskild midnniska. Men det gil-
ler i lika hog grad t.ex. i en verksamhet
som vard i livets slutskede. Den fir sin
karaktar utifrin hur de manniskor som
arbetar dir tinker, vad de sdger och
hur de handlar.

Med tanke péd detta dr det bra, att vi
nu har fatt inte bara ett nationellt kun-
skapsstdd f6r palliativ véird, utan dven
en nationell virdegrund 2012-2014. En
bra virdegrund har forutsittningar att
fungera som en stabiliserande faktor i
en forinderlig virld. Organisationen
for hilso- och sjukvirden forindras
6ver tid. Chefer kommer och gar. Bud-
get — som dr mer eller mindre bra pla-
nerad ekonomi — liggs for ett ar i taget.
Men de grundliggande virderingarna
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tor den palliativa varden skall besta —
oavsett ledarskap och huvudmanna-
skap, organisatoriska och ekonomiska
férhéllanden. Virdegrunden visar vad
palliativ vard star f6r och bor samtidigt
prigla vira attityder och vart beteende,
dvs. ge verksamheten den karaktir,
som ger patienter och deras anhériga
en god vard och ett gott slutskede av
livet.

Etiska utmaningar inom
halso- och sjukvarden

Hilso- och sjukvarden stir idag infor
ett antal stora utmaningar av etisk ka-
raktdr, som alla berér den palliativa
varden i allmidnhet och avancerad sjuk-
vard i hemmet i synnerhet.

o [ange var det den medicinska kunskapen
som satte granserna for likarens handlingsfri-
het och handlingskraft: Man gjorde allt man
kunde!

Nir jag tinker tillbaka pd min forsta tid
som sjukhusprist under 1970-talet pad
Kirnsjukhuset i Skévde var detta var-
dagen i sjukvarden for savil likare och
annan sjukvardspersonal som for pa-
tienter och deras anhdériga. Man gjorde
allt man kunde. Ibland kunde patienter
och kanske framfér allt anhoriga till
och med ifrigasitta, om man verkligen
gjort allt man kunde nir det giller vard
och behandling.

Di var det egentligen inte sa svart att
vara likare. Det gillde bara att folja
med i kunskapsutvecklingen och sitta
in den véird och den behandling som
fanns att tillgd. Nu har kunskapsut-
vecklingen kommit till en punkt som
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innebir, att det dr nédvindigt att finna
andra grinser for den medicinska be-
handlingen dn kunskapen.

o Den  medicinska  kunskapsutvecklingen
innebdr att kunskapen som granssdttning inte
ldangre dr hallbar som utgangspunkt: Det kan
bli oetiskt/ omdinskligt att gira allt man kan!

Den finns en grins, dir medicinska in-
grepp riskerar att bli minskliga 6ver-
grepp. Detta innebir en ny situation
tor hilso- och sjukvarden och framfor
allt for likarkiaren, som har det medi-
cinska behandlingsansvaret. En erfaren
likare som sett denna utveckling och
insett konsekvenserna av den konstate-
rade vid en diskussion vi hade: Det ar
svart att inte behandla! Och det tar ett
helt likarliv att lira sig det!

Detta leder oss fram till den tredje ut-
maningen for hilso- och sjukvirden
idag, som pa ett sirskilt sitt blir aktuell
mot livets slut — vare sig midnniskor be-
finner sig 1 livets slutskede pa grund av
sjukdom eller dlderdom.

* Den medicinska kunskapsutvecklingen gor
det nodvindigt att mer systematiskt analysera
medicinska fakta utifran efiska varderingar:
Vad bir vi gora av det vi kan gora?

Salinge vihaller oss till fragestillningen
vad vi kan gbra dr det en rent medicinsk
fraga. Men sa snart det blir frigan om
vad vi bor gbra av det vi kan géra 6ver-
gar det till en medicinsk-etisk frage-
stillning. I en skrivelse i december 2011
till ansvariga f6r utbildningen av likare
och sjukskéterskor i vart land konsta-
terar Statens Medicinsk-Etiska Rad:
”Personal inom varden stills i allt ho-
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gre utstrickning infor etiska dilemman.
Dessa fragor kan vara akuta och svira,
som t ex vid beslut om livsuppehal-
lande behandling ska sittas in, avbrytas
eller fortsitta. Den medicinska kun-
skapsutvecklingen har medfort mycket
positivt f6r vard och behandling av
minga tillstind.

Men allt oftare stills likare och annan
sjukvardspersonal infér frigor om det
ir meningsfullt att gbra allt man kan.
Dié uppstir den medicinsk-etiska fra-
gestillningen: vad bor vi géra av det
vi kan gora? Infor sddana beslut krivs
en noggrann och systematisk etisk ana-
lys.” (En stirkt stillning for medicinsk
etik inom utbildning och forskning
SMER Dnr 48/11 2011-12-30)

I Socialstyrelsens féreskrift och hand-
bok fér vardgivare, verksamhetschefer
och personal Om att ge eller inte ge
livsuppehallande behandling konstate-
rar man: “Det gir inte att ge detaljerade
vigledningar och enkla handlingsregler
for beslut och stillningstaganden inom
hilso- och sjukvérden.

Oklara och svarbedémda situationer
kommer alltid att uppsta f6r dem som
ska fatta de konkreta besluten f6r hur
varden ska utformas. En etisk platt-
form och en etisk analys kan fungera
som en grund och en metod for klarare
och mer medvetna stillningstaganden
och utgdra vigledning vid beslut.”

Hir 6ppnar man ocksi for ett bredare
samrad for likarkdren med andra per-
sonalkategorier for att fa ytterligare
stod och vigledning infér svira medi-
cinsk-etiska beslut. ”Aven om den fasta
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vardkontakten ansvarar for att planera
patientens vard kan planeringen med
fordel goras i samrdd med en eller flera
andra yrkesutévare.

Det férekommer att man inom hélso-
och sjukvarden har sidana samridd med
ett team som arbetar nidra patienten.
Htt sidant team bestar till exempel
av ldkare, sjukskoterska och under-
skoterska, men sjukgymnast, kurator,
omsorgspersonal, arbetsterapeut, psy-
kolog och prist eller annan relevant
representant fran ett religiést samfund
har ocksd minga ganger virdefull kun-
skap om patienten och hans eller hen-
nes behov.” (2a § HSL, 6 kap. 1 § PSL)

Etisk rond

Ute i verksamheten talar man allt of-
tare om ett sadant samrid som en s.k.
etisk rond. En etisk rond innebir, att
ansvariga likare kan fa ytterligare ett
underlag i form av en noggrann och
systematisk etisk analys av vard- och
behandlingssituationen infér ett be-
handlingsbeslut.

Under mitt arbete med medicinsk-
etiska fragestillningar och stillnings-
taganden har en metod och en modell
for en sidan etisk rond vuxit fram. En
etisk rond innebir, att man tar ett sam-
lat grepp och ett gemensamt ansvar
tor vard- och behandlingssituationen —
dven om det inte far rida nagon tvekan
om, att det medicinska behandlingsbe-
slutet ligger hos likarkaren.

En etisk rond innebir diremot, att man
tydligare lyfter fram ett etiskt perspek-
tiv. I detta sammanhang dr frigorna av
klart etisk karaktir. Men svaren madste
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bygga pa och himtas fram ur den med-
icinska kunskapen. En etisk analys vid
en sidan rond kan ha féljande struktur:

DILEMMAT
- Vilket ir det etiska dilemmat/virde-
konflikterna?

FAKTAUNDERLAGET

- Vilka medicinska fakta om diagnos
och prognos finns i dilemmat?

- Vilken vard- och behandlingsstrategi
giller?

- Andra
som behdver belysas eller beaktas?

- Vilka aktorer/intressenter ar aktuella?

relevanta omstindigheter

VARDEKONFLIKTER

- Vilka virden konkurrerar eller till och
med kolliderar?

- Vilken livsdaskadning, vilken minnis-
kosyn, vilka virderingar visar sig i
eller doljer sig bakom det etiska di-
lemmat?

STALLNINGS TAGANDET

- Vilka virden viger tyngst och blir
dirmed avgérande for stillningsta-
gandet i det etiska dilemmat?

- Vilken vard- och behandlingsstrategi
ir rimlig?

- Forhallningssitt, ord och handling
pa grundval av den etiska analy-
sen.....

Till detta skall liggas att vi har limnat
den paternalistiska sjukviarden bakom
oss till f6rman fér en sjukvard byged
pa respekt fOr patientens sjilvbestim-
mande och integritet. Dirmed kom-
mer nista utmaning,

* Patientens ritt och stillning har starkts och
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bor tillmdtas ett okat inflytande over vard och
bebandling - under livets gang likesom vid Ii-
vets slut: Hur far vi och hur tar vi reda pa pa-
tientens installning till vard och behandling?

Att patienten fatt ett annat inflytande
6ver sin egen vérd och behandling ér i
grunden en tveklSst positiv utveckling
— framfor allt f6r manniskor som trots
att de blivit patienter kan och vill f6ra
sin egen talan. Svérigheterna kommer
i motet med manniskor, som av olika
skil och i olika grad fatt en mer eller
mindre tillfalligt eller kanske till och
med bestiende nedsatt autonomi.

I var ambition att sla vakt om patien-
tens sjilvbestimmande och integritet
far vi inte tappa omsorgen om den
minniska som ér sjuk. En minniska
behéver inte vara sirskilt sjuk for att
det ska kinnas skont att nagon tar hand
om mig — utan att jag férdenskull blir
omhindertagen for hilso- och sjuk-
vard och beslut fattas 6ver huvudet pa
mig. Det ricker att drabbas av en sling
av influensa.

Denna omsorg om patienten kan ock-
sd behova ta sig uttryck 1 att patienten
fir en fast vardkontakt i form av en an-
svarig likare, som tar ett samlat grepp
om vard- och behandlingssituationen,
dir kanske madnga olika specialiteter dr
involverade. Detta har fitt sin férank-
ring 1 Hilso- och sjukvérdslagen HSL
29 af.

”Verksamhetschefen ska sikerstilla att
patientens behov av trygghet, kontinu-
itet, samordning och sdkerhet i virden
tillgodoses. Om det dr nédvindigt f6r
att tillgodose dessa behov, eller om en
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patient begir det, ska verksamhetsche-
fen utse en fast vardkontakt f6r patien-
ten.” Lag (2010:243).

Till detta kommer fragan: hur far vi och
hur tar vi reda pa patientens instillning
till sin sjukdom, till vird och behand-
ling, nir man drabbas av en sa svar
sjukdom, att livet bérjar nidrma sig sitt
slut? Hir vet vi genom bade vetenskap
och beprévad erfarenhet att patienter
och deras anhériga pendlar mellan att
vilja veta och inte vilja veta, mellan in-
sikt och férnekande, mellan hopp och
uppgivenhet, mellan accepterande och
protest.

Det ir inte litt, att i denna djungel av
ibland samtidiga kinslor férséka tyda,
vad som ir en tillfillig kris eller svacka
och vad som ir ett adekvat uttryck for
patientens innersta och yttersta vilja.
Hir krivs stor lyhordhet och 6dmjuk-
het hos all den personal, som ir invol-
verad i patientens vard och behandling.
Personal kan fa olika bilder av vad pa-
tienten och de anhdriga vill.

Jag paminner om att det fOr patient och
anhoriga kan vara skont att fa uttrycka
sin uppgivenhet inf6r en sjukskoterska
eller underskoterska, kurator eller sjuk-
husprist. Men nigonstans inser de, att
det kan vara livsfarligt att avsldja detta
for dem som har det medicinska be-
handlingsansvaret — ldkarkaren. Sadant
kan ofta vara bakgrunden till att likare
och 6vrig virdpersonal far olika upp-
fattningar om patientens och de anho-
rigas installning,

* Den medicinska kunskapsutvecklingen afk-
tualiserar fragor som berir det juridiska (och
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etiska) regelverket genom att det rader en viss
oklarbet om var granserna mellan tilldtet och
otillatet gar: Vad far vi gira av det vi kan
gora?

Det finns ett regelverk omkring hilso-
och sjukvarden i form av lagar och f61-
ordningar, foreskrifter och deklaratio-
ner. Inte minst nér det géller vard och
behandling i livets slutskede uppstar
vard- och behandlingssituationer dér
det blir tydligt, att det juridiska (och
etiska) regelverket inte f6ljt med i den
medicinska kunskapsutvecklingen. Det
blir tveksamt, vad man fir gbra och
inte far gora.

Till slut finns det ocks3 en ekonomisk
verklighet att ta hinsyn till.

* Den ekonomiska verkligheten gir det nod-
vandigt att mer systematiskt analysera hdlso-
och sjukvardens mdijligheter utifran den etiska
plattformen for prioriteringar:

- principen om mdanniskovarde

- principen om behov/ solidaritet

- principen om kostnadseffektivitet

Vad har vi rid med att gira av det vi kan och
bar, vill och far gira?

Det finns en grins f6r vad vi har rad
med att géra, som allt oftare inte bara
tangeras utan Overskrids inom hilso-
och sjukvarden — trots sparbeting och
effektiviseringar. Ingen minniska vill
virdera en annan minniskas liv och
halsa, skada och livskvalitet i ekono-
miska termer. Trots detta har varje
medicinskt ingrepp och varje medi-
cinsk behandling en kostnad, som gar
att 6versitta i ekonomiska termer.

Med tanke pd de ekonomiska incita-
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mentens slagkraft kan det finnas skil
att pdminna om malet f6r all hilso- och
sjukvirden, som dven giller vird och
behandling i livets slutskede. Ofta kan
man fa intrycket nir sjukvirden dras
med stora ekonomiska problem, att
milet skulle vara att f4 budget i balans.

Professor Jan-Otto Ottosson var hu-
vudsekreterare i den prioriteringsut-
redning som professor Jercy Einhorn
ledde. Han dr kristallklar i sin syn pa
milet. Hilso- och sjukvard skall ga
med humanitir vinst — och budget i
balans. Det avgbrande dr att midnniskor
som soker hjilp fir adekvat vard och
behandling utifrin medicinska virdbe-
hov och prioriteringar. Direfter maste
alla i sjukvarden medverka till, att man
inte lever over sina tillgangar. Vi maste
ta pa allvar, att vi inte har rad med att
gora allt vi kan, inte ens allt vi bér gora.

Brytpunktssamtal

En forutsittning for att en patient far
mojlighet att avsluta sitt liv pa ett vir-
digt sitt ar naturligtvis att han/hon blir
medveten om, att slutet pa livet 4r nira
torestdende. 1 den nationella virde-
grunden for palliativ vard stir det £6l-

jande om brytpunkten i en minniskas
liv:

Brytpunktssamtal vid dvergang till palliativ
vard i livets slutskede

”Samtal mellan ansvarig likare eller
tjanstgorande likare och patient om
stillningstagandet att Gverga till pal-
liativ vird i livets slutskede, dir inne-
hallet i den fortsatta varden diskuteras
utifrin patientens tillstaind, behov och
onskemal. (Definition enligt Socialsty-
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relsens termbank)

Om det ér i enlighet med patientens
6nskemdl erbjuds nirstdende att delta
i brytpunktssamtal. Det dr vanligt att
likaren och personal i teamet har flera
samtal med patienten och de nirsta-
ende i samband med Gvergangen till
palliativ vard i livets slutskede. Bryt-
punktssamtal ska dokumenteras i pa-
tientjournalen.” (Nationellt vardpro-
gram for palliativ vard 2012-2014, sid
21)

Det dr bra att man fran Socialstyrelsen
framhaller, att brytpunktssamtal dr ett
administrativt uttryck. Tyvirr verkar
det redan ha fatt ett sidant genomslag,
att det dokumenteras i journaler sisom
brytpunktssamtal ndr det dgt rum. Per-
sonligen tror jag en sadan utveckling dr
olycklig.

Vibehover fa en mer nyanserad instill-
ning till ndr och hur patienter och de-

ras anhoriga blir medvetna om, att livet
ndrmar sig sitt slut. Det borjar som en
aning, vaxer fram till en misstanke for
att sedan mogna fram till en visshet.
Och det finns manga andra sitt fram-
for allt f6r patienten men dven for de
anhoriga att fa reda pa, hur det egent-
ligen stir till.

Vetenskap och beprévad erfarenhet
fran andra omraden kan ibland ge en
ny syn pa verkligheten. Johann Amos
Comenius (tjeckisk pedagog, biskop
och forfattare 1592-1670) verkade re-
dan pa sin tid for en pedagogik med
konkret innehall. 1657 publicerade han
Didacta magna, dir han betonar att
“liraren i sin undervisning framstiller
och utreder allt pd ett klart sitt och fo6r
att det hela skall inpriglas si mycket
littare skall sinnena si vitt mojligt ta-
gas i ansprak.”

Edgar Dale (amerikansk pedagog,
1900-1985) utvecklade Comenius tan-

CONE OF LEARNING

After 2 Weeks

we tend to remember
10% of what we READ
20% of what we HEAR

e e S e AT B R

Watching a movie
Looking at an Exhibit
Watching a Demonstration
Seeing it Done on Location

509 of what we
HEAR & SEE

70% of what we

909 of what we /
SAY & DO /

Figur 1. Cone of Learning enligt Edgar Dale
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kar i sin Cone of Learning. Det bista
sittet att lira sig ndgonting nytt sa att
det sitter kvar dr att halla sig si nira
verkligheten som méjligt. Det simsta
sittet dr att enbart anvinda ord. Tan-
ken anknyter till Confucius, som lir ha
sagt: ”’Jag ser och jag glommer. Jag hor
och jag kommer ihdg. Jag g6r och jag
forstar.”

Edgar Dales inlirningskon skulle
mycket vil kunna tillimpas pa hur vi
inom hilso- och sjukvarden i allmin-
het och inom palliativ vard i synnerhet
hjilper en minniska att pa djupet inse
och forstd, att hennes livsdagar dr rik-
nade. Att ge en minniska ett si svart
besked att hon nirmar sig déden dr
inte i forsta hand en friga om infor-
mation. Det dr en friga om kommu-
nikation, dar alla som deltar i samtalet
behover anvinda alla sina sinnen for
att det svira beskedet skall bli en verk-
lighet, som framfor allt patienten och
familjen kan ldra sig att leva med.

Som framgar av figur 1 i Edgar Da-
les inldrningskon kommer vi efter tva
veckor ihdg 10% av det vi ldst, 20% av
det vi hort, 30% av det vi sett, 50% av
det vi bide hort och sett, men 70% av
det vi sjilva formulerat med egna ord
och 90% av det vi sidger och gor. Att ta
till sig en sidan ny insikt och kunskap,
att livet ndrmar sig sitt slut kréiver inte
bara att man fir hora korrekt och sak-
lig medicinsk information om diagnos
och prognos. Det kriver ett djupare
samtal om de konsekvenser detta far
och de spir detta sitter i livet. Darfor
ar det viktigt vid varje brytpunktssam-
tal att ge bade patienten och familjen
tid och rum f6r att ge sitt perspektiv pa
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livet och livet infor doden.

Foljande tankar hos en svart sjuk pa-
tient mot slutet av hans liv ger en tydlig
bild av hur brytpunkten kan se ut nir
vi utgar frin verkligheten direkt, frin
patientens eget perspektiv:

Jag kommer att do, jag vet det nu.
Jag ser det i de andras ansikten.
Jag ser det i deras kroppshallning,
Jag hor det i deras undvikande svar,
nir jag frigar rent ut.

Jag vet det, 61 att min fru
sitter hir hela dagarna
- fast hon har mycket annat att utritta.

Jag dricker inte lingre.
Det dr f6r anstringande
tor dd maste syrgasmasken av
och d4 kippar jag som en fisk.

Jag dter inget. Jag orkar inte tugga.
Om jag ater vet jag, att mina tarmar
miste borja arbeta f6r att fa ut maten
igen.

Och jag vill inte riskera,
att behéva sitta pa en toastol bredvid
sangen.

Jag vill inte sitta och utrdtta mina
behoy,
utan att kunna ldsa dérren.

Jag kan inte ens 6ppna fonstret for att
vadra.

Jag orkar inte kissa sjdlv.

Det skoter en slang om.

Alla kan se,
hur mycket som rinner ur mig;

Jag har inga hemligheter.

Nir som helst kan nigon komma in,
for att mitt hjirta inte skoter sig,
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Jag har nog en hemlighet i alla fall.
Jag vet sikert,
att jag snart skall do.

Min fru och jag pratar inte om det
- fast jag ser att hon ocksé innerst inne
vet.
Hon tror att uppmuntran
ir det bista for mig,
fast det skorrar falskt i mina 6ron.

Oron férresten
- jag orkar fortfarande hoéra sjilv.

Detta dr kanske den storsta etiska ut-
maningen inom den palliativa virden —
att kunna mota patienten och familjen
dir de dr i sina tankar och i sina kdnslor
infér den nira forestiende doden. Det
giller att kunna folja patienten och fa-
miljen under livets slutskede och und-
vika att hamna i ett dédens vintrum.
Uppdraget ir inte att hjilpa patienten
att d6. Uppgiften dr att medverka till
att patienten far leva tills han/hon dor
och far en virdig avslutning pa livet.
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