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till livsuppehallande behandling vid grav hjarnskada med langvarig svar medvetandestérning
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Patientgrupp: Personer med langvarig svar medvetandestorning efter grav, forvarvad hjarnskada i

vuxen alder.

- "Langvarig svar medvetandestorning” omfattar patienter med icke-responsivt vakenhetssyndrom
(aven kallat for vegetativt tillstdnd) eller minimalt medvetandetillstand efter svar férvarvad
hjarnskada. Patienten saknar pa grund av medvetandestorningen férmagan till funktionell
kommunikation och kan inte anvanda vardagliga foremal pa ett Andamalsmassigt satt.

- Vanliga orsaker ar traumatisk hjarnskada, stroke, anoxisk hjarnskada

- Med langvarig menas i detta sammanhang langre an 4 veckor efter hjarnskadan.

Vard och rehabilitering av aktuell patientgrupp vacker sarskilt svara etiska fragor, bland annat om
fortsatta vardatgarder.

Syfte och malgrupp: Stédjande dokument for hjarnskaderehabiliteringslakare i Sverige
for vagledning i svara fragor bland annat gallande behandlingsbesiut.

Patientgrupper som inte omfattas av detta dokument:

Personer som ar:

- ikoma (avsaknad av medvetande och ingen 6gondppning)

- hjarnddéda (efter beddmning enligt etablerade kriterier)

- ilocked-in syndrom

- ilivets slutskede efter en l&ng tids progressiv neurologisk sjukdom, inklusive demens (t.ex.
progressiv MS, Parkinson, Alzheimer)

- patienter med medfédda funktionshinder

- personer under 18 ar
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Underlag: Dokumentet baseras p4 sammanstalining och tillampning av féljande underlag
- Kunskap och rekommendationer om vard vid langvarig svar medvetandestorning:
- Svenska rekommendationer, |dkartidningen 2014

- Internationella rekommendationer
o American Academy of Neurology och American Congress of Rehabilitation Medicine
2018
o Brittiska rekommendationer, Royal College of Physicians 2020
- Arbetsgruppens samlade kliniska erfarenheter
- Foreskrifter och allmanna rad om livsuppehallande behandling Socialstyrelsen 2011:7
- Patientlag (2014:821)
- SOU 2015:80 Stod och hjalp till vuxna vid stallningstaganden till vard, omsorg och forskning
- Beskrivning av hypotetiskt samtycke, Statens offentliga utredningar, SOU 2013:45
- Etiska riktlinjer vid stallningstagande till att avsta fran och/eller avbryta
livsuppehallande behandling, 2018, Svenska Lakareséllskapet och Svensk
sjukskoterskeforening
- Vardférlopp palliativ vard, kunskapsstyrning, 2023-12-20

Svarigheter vid vard av personer med langvarig svar medvetandestorning:

- Patienten kan inte ge samtycke till vardinsatser eller uttrycka sina instéllningar till att leva med
grava funktionsnedsattningar
o Patienten saknar formaga att kommunicera pa grund av grav hjarnskada med
lAngvarig medvetandestorning
o Patienten kan darmed inte sjalv informera om sin instéllning till vard och kan inte sjalv
ge samtycke till vardinsatser.

- Det finns risk for saval under- som 6verskattning av sannolikhet for neurologisk aterhamtning
o Prognosen ar mer gynnsam vid traumatisk, jamfort med icke-traumatisk, hjarnskada
o Prognosen ar mer gynnsam om patienten relativt tidigt efter hjarnskadan (3-4 veckor)
uppnar ett minimalt medvetandetillstdnd, jamfort med om patienten ar i ett icke-
responsivt vakenhetssyndrom (vegetativt tillstdnd) vid samma tidpunkt

o Prognosen ar mindre gynnsam om icke-responsivt vakenhetssyndrom kvarstar under
langre tid &n om patienten forbattras till minimalt medvetandetillstand eller battre

o Aterhamtning kan dock fortg& under l&ng tid (ménader till n&gra &r) i vissa fall &ven
nar en langvarig svar medvetandestorning foreligger initialt. Adekvat omvardnad,
rehabilitering och férebyggande av komplikationer behévs under tiden som
aterhamtning bedéms kunna fortga.

o Litteratur om prognos sammanfattas i appendix.

- Brister i tillgang till den specialiserade bedémning och det rehabiliterande arbetssatt som
rekommenderas for patientgruppen, och som ar en forutsattning for beslut om vilka
vardinsatser som ar patienten till gagn, ar en begransning.

- TillAmpning av etiska principer &r utmanande
o Det ar svart att avgora vad som &r ratt och gott for patienten
o Olika intressen kan komma i konflikt med varandra
o Det kan vara oklart hur vi ska géra
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https://lakartidningen.se/klinik-och-vetenskap-1/artiklar-1/klinisk-oversikt/2014/12/langvarig-svar-medvetandestorning-efter-hjarnskada-hos-vuxna/
https://www.aan.com/Guidelines/home/GuidelineDetail/926
https://www.rcp.ac.uk/improving-care/resources/prolonged-disorders-of-consciousness-following-sudden-onset-brain-injury-national-clinical-guidelines/
https://www.socialstyrelsen.se/kunskapsstod-och-regler/regler-och-riktlinjer/foreskrifter-och-allmanna-rad/konsoliderade-foreskrifter/20117-om-livsuppehallande-behandling/
https://www.riksdagen.se/sv/dokument-och-lagar/dokument/svensk-forfattningssamling/patientlag-2014821_sfs-2014-821/
https://www.regeringen.se/rattsliga-dokument/statens-offentliga-utredningar/2013/06/sou-201345/
https://www.sls.se/etik/etiska-riktlinjer/
https://vardpersonal.1177.se/Stockholm/kunskapsstod/vardforlopp/palliativ-vard

Etiska principer: tillampning for denna patientgrupp

- Respekt for autonomi: individens ratt att sjalv kunna fatta beslut i fragor (inklusive beslut om vard)
som ror individen sjalv

o Patientgruppen har definitionsmassigt en langvarig oférmaga att ta till sig information,
fatta och kommunicera beslut: patienten &r darmed inte beslutskapabel i fraga om sin
vard och behandling.

o Patienten kan dock, med bevarade formagor innan insjuknandet, ha gett uttryck for en
vardering eller ett stallningstagande till framtida vardinsatser

o For att beakta autonomiprincipen kravs darfér inhamtande av information fran personer
som innan hjarnskadan intraffade kande patienten val, om vad patienten eventuellt har
sagt eller skrivit om sin installning till vardinsatser i den aktuella situationen.

o Det finns &ven en skyldighet att sékerstélla att personer, som inte hade kdnnedom om
patientens installning och asikt innan hjarnskadan, inte tillats paverka beslut om varden
pa ett olampligt satt.

- Principen om att icke skada och att gbra gott:

o Skyldighet att inte skada behéver tillampas tillsammans med principen att gora gott.

o "Skador’ omfattar manga olika situationer inom varden, fran exempelvis kortvarig smarta
vid blodprovstagning till ett mer utdraget obehag/lidande som vid vard pé sjukhus vid
komplikationer som, till exempel, infektioner. Lidande kan uppsta vid obehag, kroppslig
smarta, kramper, oro mm.

o Att gbra gott innebar att ge vardinsatser som bidrar till forbattrad halsa och/eller
valbefinnande och lindrat lidande

o For denna patientgrupp kan det uppsta situationer dar det ar oklart om en atgard leder till
forbattrad halsa eller valbefinnande, eller om samma vardinsats snarare ar skadlig. Ett
illustrativt exempel &r sondmatning som gor gott i form av att ge naring vid svar
hjarnskaderelaterad dysfagi, men kan dven bedémas som skadlig om den uppréatthaller
ett tillstdnd av lidande och/eller om personen tvingas till en existens utan mojlig
forbattring.

- Rattviseprincipen:

o Alla ska behandlas rattvist inom varden, med samma mdjligheter att fa vard. | Sverige
foreligger betydande ojamlikhet avseende mdjlighet till sval initial bedémning som
rehabilitering och fortsatt komplikationsférebyggande omvardnad for denna, relativt sett
lilla och ok&nda patientgrupp.

Samtycke, grunder:

- Informerat samtycke &r en central princip i varden (4 kap patientlagen).

- Engod man eller forvaltare kan inte ge samtycke till vardinsatser.

- Enligt patientlagen 4 kap 4 § kan vard utan samtycke vid nod bara ges i akuta fall: "Patienten ska
f& den halso- och sjukvard som behovs for att avvarja fara som akut och allvarligt hotar
patientens liv eller halsa, aven om hans eller hennes vilja p& grund av medvetsloshet eller av
nagon annan orsak inte kan utredas”.

Hypotetiskt samtycke:

- Patienter med langvarig svar medvetandestorning kan definitionsmassigt inte formedla sig och
kan darmed inte ta stallning till samtycke. Vardgivaren behover dvervaga om ett sa kallat
hypotetiskt samtycke kan antas féreligga eller inte.

- En beddmning behéver géras om huruvida det kan antas att patienten skulle ha samtyckt till
insatsen om hen hade kunnat uttrycka sig i fragan.

o Finns det anledning att anta att patienten skulle ha motsatt sig en viss atgard?
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o Finns nagra avsevarda skal mot att vidta aktuell atgard?
o Skalen for atgarden vager tungt.
Beddmningen kraver en risk- och konsekvensanalys enligt ovan gallande
o Atgarden generellt
o Atgérden ur den aktuella patientens perspektiv

Narstaende:

Narstadende har inte ratt att bestimma om patientens vard.

Narstdende har ratt till information (Patientlag 5 kap 3 8) om inte patienten kan antas ha motsatt
sig det.

Narstaende ar en viktig resurs for information om patientens eventuella, tidigare uttryckta,
installning till att leva med mycket svar funktionsnedsattning.

En tidigare viljeyttring ar inte juridiskt bindande men bor vara vagledande: Fran lakarsallskapets
etiska riktlinjer om livsuppehallande behandling 2018:

o "Nar en patient inte ar beslutskapabel och det finns tillférlitiga muntliga eller skriftliga
direktiv dar patienten uttryckt énskemal om att avsta eller avbryta livsuppehallande
behandling, bor dessa onskemal respekteras om direktiven fortfarande kan antas gélla”.

Om patienten inte har uttryckt sig i fragan innan insjuknandet bér varden inhamta narstaendes
synpunkter om vad de tror att personen hade velat, utifrdn deras kannedom om patientens
varderingar och personlighet. Detta ar dock endast vagledande.

Vem ar narstdende?

Det forekommer situationer dar det ar oklart vem som ar narstaende. Enligt Socialstyrelsen ar det
patienten sjalv som avgor det, vilket blir svart att tillampa nar patienten inte kan uttrycka sig.

En bedomning av vilka narstdende som finns och vem som ska involveras i varden bor ingd i den
psykosociala kartlaggningen. Narstdende ar ofta en anhorig, men kan dven vara, t.ex. en nara
van.
En utgangspunkt att forhalla sig till vid oklarheter ar turordningen i anhérigbehdrigheten (17 kap
28 Foraldrabalken):

o make eller sambo
barn
barnbarn
foraldrar
syskon
syskonbarn
Man maste aven forsakra sig om-personen kan antas ha aktuell kunskap om patientens
formodade vilja. Det forekommer situationer nar personer med en biologisk relation till patienten
inte har haft ndgon kontakt sedan lang tid.

O O O O O

Sakerstallandet av adekvat bedémning av det medicinska tillstandet.

For rekommendationer om utredning hanvisas till Langvarig svar medvetande-storning efter
hjarnskada hos vuxna (lakartidningen.se) (L&kartidningen 2014).

Bedodmning ska omfatta identifiering och behandling av medicinska komplikationer, optimering av
allmantillstand, uteslutande av andra bidragande faktorer sdsom sedering fran lakemedel eller
hydrocephalusutveckling, foljt av standardiserad beddémning av medvetandegrad med
rekommenderade beddmningsinstrument som Coma Recovery Scale Revised, CRS-R.
Litteraturen visar att det ar svart att avskilja icke-responsivt vakenhetssyndrom fran minimalt
medvetandetillstdnd. Samtidigt ar det viktigt att identifiera vilket av dessa tillstdnd patienten
befinner sig i pa grund av olikheter géllande prognos.

Utredningen ar komplex och kraver ett strukturerat arbetssatt av ett interdisciplinart team under
en period pa minst ndgon/nagra veckor for en adekvat bedémning och diagnostisering.

4av8


https://patientsakerhet.socialstyrelsen.se/arbeta-sakert/patientens-delaktighet/
https://lakartidningen.se/klinik-och-vetenskap-1/artiklar-1/klinisk-oversikt/2014/12/langvarig-svar-medvetandestorning-efter-hjarnskada-hos-vuxna/
https://lakartidningen.se/klinik-och-vetenskap-1/artiklar-1/klinisk-oversikt/2014/12/langvarig-svar-medvetandestorning-efter-hjarnskada-hos-vuxna/

Ett antal sjukvardsenheter i Sverige har specifik verksamhet for personer med langvarig svar
medvetandestdrning och kan konsulteras vid behov. | skrivandets stund har féljande enheter
véletablerade program: Rehabiliteringsmedicin Danderyds sjukhus, Linkdpings Universitetssjukhus.
Beslut om att avsta fran eller avbryta livsuppehallande behandling

SOSFS 2011:7 Socialstyrelsens foreskrifter och allmanna rad om livsuppehallande behandling &ar
vagledande for vard vid livshotande sjukdom dar beslut om livsuppehallande behandling, saval
avseende att inleda, fortsatta som att avsluta vardinsatsen kan bli aktuell.

o Situationen sdsom for en patient med langvarig svar medvetandestérning, som inte har
en akut livshotande sjukdom men dar livsuppehéllande behandling inte alltid &r patienten
till gagn, bemats inte specifikt i dessa foreskrifter.

Lakarsallskapets etiska riktlinjer om livsuppehéllande behandling 2018 bor beaktas i sin helhet.
Det behdvs alltid en tillampning av riktlinjer i det enskilda fallet. Av specifik relevans fér personer
med langvarig svar medvetandestorning ar féljande punkter i dessa riktlinjer:

o Efter att samtal och samrad har genomférts med patienten och/eller ndrstaende samt
vardteamet, ar det lakaren som har det slutgiltiga ansvaret for beslutet att avsta fran eller
avbryta livsuppehallande behandling.

o Beslut om att avsta eller avbryta livsuppehallande behandling bér uppdateras
regelbundet, sarskilt nér situationen férandras. Behandlingsbeslut ska dokumenteras i
patientjournalen enligt sjukvardsinrattningens ordinarie rutin. Det ska tydligt framga vad
som beslutats samt vilka som deltagit i beslutet.

o Vid beslut om att avsta eller avbryta livsuppehéllande behandling ska en vardplan
upprattas dar rekommendationer kring vardens fortsatta innehall framgér. Patienten ska
erbjudas palliativ vard”.

Palliativvard: Vid beslut om att avsta eller avbryta livsuppehéllande behandling:

Palliativ vard fokuserar pa en god vard i livets slut, lindring av lidande och st&d till narstaende. En
proaktiv plan for den palliativa vardens innehall ska utformas (en vardplan).

Vardpersonal med kompetens inom palliativvard bor konsulteras. Utformningen av fortsatt vard ex
var patienten vardas och av vem beror pa lokala forutsattningar.

Nérstaende informeras och erbjuds stod under den palliativa processen med uppféljning efterat.
Vardpersonal och/eller omsorgspersonal som kan ha haft en langre tids kontakt med patient och
narstdende bor aven erbjudas stéd och information.

Vardforloppet om palliativ vard, som &r en del i den nationella kunskapsstyrningen ger
vagledning. Dar finns aven fortydligande om, sa kallad, tidig palliativ fas: "Det palliativa
forhalliningssattet ar ofta tillampligt aven i tidiga skeden av kronisk eller obotlig sjukdom, parallellt
med behandling som syftar till att forlanga livet eller atgéarda akuta tillstand, i dokumentet benamnt
som tidig palliativ fas.”
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https://vardpersonal.1177.se/Stockholm/kunskapsstod/vardforlopp/palliativ-vard

Tillampning i klinisk praxis:

P& akutenhet/IVA/NIVA

1.
2,
3.

For dialog med kollegor pa akut-/intensivvarden om patientens tillstand.

Sakerstall vem/vilka som ar patientens narstaende.

Etablera om mgjligt kontakt med néarstdende redan under denna fas, innan patienten ar klar
for overtag till vardavdelning, for information om svar férvarvad hjarnskada och svarigheterna
att i tidigt skede prognosticera utfall.

Informera om att om tillstandet kvarstar nar intensivvard avslutats kan en bedémning pa&
rehabiliteringsmedicinsk enhet bli aktuell for att stalla diagnos, prognosticera nagot mer och
planera for fortsatt vard och ev. rehabilitering.

Informera om att forbattring kan ske under mycket lang tid, flera ar, men att det ocksa kan bli
sa att personen inte blir battre &n vad hen &r idag. Informera om prognostiska faktorer som
alder, samsjuklighet och komplikationer samt att orsak till hjarnskadan spelar roll for utfallet.
Informera om att fortlépande beddmning kommer att géras avseende vilka behandlingar som
ar patienten till gagn. Behandlingar omfattar alla medicinska atgarder inkluderande tex.
lakemedelsbehandling och sondmatning nar patienten pa grund av hjarnskadan inte kan
svdlja.

Fraga om narstdende vet ndgonting om den hjarnskadade personens installning till att leva
med en uttalad funktionsnedsattning. Beakta faktorer som religion och kultur.

Pa rehabmedicinsk avdelning/vardavdelning

1.

2.

Om kontakt med narstaende inte har etablerats under intensivvarden: sakerstall vem/vilka
som &r narstaende.

Informera om langvarig medvetandestorning, skillnad mellan ickeresponsivt
vakenhetstillstdnd, IRV och minimalt medvetandetillstand, MCS, prognos och utredningsgang,
inklusive skillnad mellan reflexsvar och medvetna responser.

Fraga om narstdende om den hjarnskadade personens har uttryckt ndgot om sin instalining
till att leva med en uttalad funktionsnedséttning. Beakta faktorer som religion och kultur.
Informera om att om personen ar kvar i IRV vid utskrivning ar fokus pa god omvéardnad och
komplikationsforebyggande atgarder med syfte att mojliggora fortsatt forbattring av
medvetandegrad.

Informera om att aterkommande utvardering av livsuppehallande behandling, som naring och
vatsketillforsel kommer att ske, utifran bedémning av om behandlingen gagnar patienten.
Overrapportera till mottagande lakarkollega, personal, tex. p& boende vilka begréansningar av
livsuppehallande atgarder som forelegat under slutenvarden och varfoér samt vilka samtal som
forts med narstdende géllande livsuppehallande atgarder.

Patientansvarig lakare ska omprova beslutet om livsuppehallande behandling med viss
regelbundenhet, dar tidsintervallet beror pa situation. Omprdvning av beslut bor aven ske vid
en férandring av patientens tillstand, bade vid forbattring och férsamring, helst i samrad med
kollega p& rehabmedicin.

Ny bedémning av medvetandegrad rekommenderas vid upprepade tillfallen, inom 6ppenvard
och/eller i slutenvard.
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Appendix — Prognosbeddmning

En retrospektiv amerikansk studie av patienter med langvarig svar medvetandestorning i median
36 dagar vid studiestart, och dar tva tredjedelar av inkluderade patienter hade traumatisk
hjarnskada, (Katz et al, 2009) visade att 72% blev battre &n minimalt medvetandetillstand under
uppfdljningstiden (1-4 ar). En svensk, prospektiv multicenterstudie av 100 patienter med svar
traumatisk hjarnskada (Godbolt et al, 2013), noterade att alla 13 patienter som 3 veckor efter
hjarnskada befann sig i ett minimallt medvetandetillstand forbattrats vid uppfoljning. Av de 17
patienterna som befann sig i icke-responsivt vakenhetssyndrom (vegetativt tillstand) 3 veckor
efter hjarnskadan och féljdes upp ett ar efter hjarnskadan hade 9 &terfatt medvetande, 4 var
avlidna, 2 var oférandrat i icke-responsivt vakenhetssyndrom och 1 var i minimalt
medvetandetillstand (missing data for 1).

For tolkning av studiefynd maste hansyn tas till tid efter hjarnskada vid studiestart. En studie fran
Italien (Campagnini et al, 2024) visade att 57 av 171 (33%) patienter med langvarig svar
medvetandestorning av blandade etiologier vid studiestart aterfick medvetande vid utskrivning
365 dagar (median) senare. Det bor dock noteras att patienter redan hade befunnit sig i en
lAngvarig svar medvetandestérning i 102 dagar (median) vid studiestart.

Vid anoxisk hjarnskada &r prognosen samre. Med dagens metoder ar det inte mgjligt att i tidigt
skede identifiera den lilla andel individer som som aterfar medvetande pa langre sikt. En italiensk,
systematisk, 6versiktsartikel med meta-analys (Magliacano el al,2023) utvarderade utfallet for
patienter med grav anoxisk hjarnskada och langvarig svar medvetandestorning med duration
mellan 4 veckor och 3 manader vid studiestart, med uppfoljning i minst 6 manader efter
hjarnskadan. 26% patienter avled, nagon form av klinisk férbattring skedde hos 26% patienter,
och aterhamtning av fullt medvetande noterades hos 17% patienter. Ovriga patienter var stabila
(d.v.s. oférandrad medvetandenivad) vid uppfoljning.
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