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Vägledning: Etiska övervägande avseende fortsatt behandling inkluderande ställningstagande 

till livsuppehållande behandling vid grav hjärnskada med långvarig svår medvetandestörning 

hos vuxna  

Framtaget av en arbetsgrupp för nationellt nätverk för hjärnskaderehabiliteringsläkare. Slutversionen justerad 

efter remissrond 25-10-21 

- Deltagare Alison Godbolt (Danderyd), Marie Lindgren (Linköping), Maritza Beekman, (Linköping), Ursula 

Heldmann (Lund), Marco Brizzi (Malmö), Kristina Lötvall Lindgren (Karlstad), Matilda Utter (Göteborg), i 

samråd med Marit Karlsson, etikinriktad geriatriker (Linköping) 
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Patientgrupp: Personer med långvarig svår medvetandestörning efter grav, förvärvad hjärnskada i 

vuxen ålder.  

- ”Långvarig svår medvetandestörning” omfattar patienter med icke-responsivt vakenhetssyndrom 

(även kallat för vegetativt tillstånd) eller minimalt medvetandetillstånd efter svår förvärvad 

hjärnskada. Patienten saknar på grund av medvetandestörningen förmågan till funktionell 

kommunikation och kan inte använda vardagliga föremål på ett ändamålsmässigt sätt. 

- Vanliga orsaker är traumatisk hjärnskada, stroke, anoxisk hjärnskada 

- Med långvarig menas i detta sammanhang längre än 4 veckor efter hjärnskadan. 

Vård och rehabilitering av aktuell patientgrupp väcker särskilt svåra etiska frågor, bland annat om 

fortsatta vårdåtgärder. 

 

Syfte och målgrupp: Stödjande dokument för hjärnskaderehabiliteringsläkare i Sverige  

för vägledning i svåra frågor bland annat gällande behandlingsbeslut. 

 

Patientgrupper som inte omfattas av detta dokument:  

Personer som är: 

- i koma (avsaknad av medvetande och ingen ögonöppning) 

- hjärndöda (efter bedömning enligt etablerade kriterier) 

- i locked-in syndrom 

- i livets slutskede efter en lång tids progressiv neurologisk sjukdom, inklusive demens (t.ex. 

progressiv MS, Parkinson, Alzheimer) 

- patienter med medfödda funktionshinder 

- personer under 18 år 
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Underlag: Dokumentet baseras på sammanställning och tillämpning av följande underlag 

- Kunskap och rekommendationer om vård vid långvarig svår medvetandestörning: 

- Svenska rekommendationer, läkartidningen 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  
- Föreskrifter och allmänna råd om livsuppehållande behandling Socialstyrelsen 2011:7 

- Patientlag (2014:821)  

- SOU 2015:80 Stöd och hjälp till vuxna vid ställningstaganden till vård, omsorg och forskning 

- Beskrivning av hypotetiskt samtycke, Statens offentliga utredningar, SOU 2013:45 

- Etiska riktlinjer vid ställningstagande till att avstå från och/eller avbryta  
 livsuppehållande behandling, 2018, Svenska Läkaresällskapet och Svensk 

sjuksköterskeförening 
- Vårdförlopp palliativ vård, kunskapsstyrning, 2023-12-20  

Svårigheter vid vård av personer med långvarig svår medvetandestörning: 

- Patienten kan inte ge samtycke till vårdinsatser eller uttrycka sina inställningar till att leva med 

grava funktionsnedsättningar 

o Patienten saknar förmåga att kommunicera på grund av grav hjärnskada med 

långvarig medvetandestörning 

o Patienten kan därmed inte själv informera om sin inställning till vård och kan inte själv 

ge samtycke till vårdinsatser. 

 

- Det finns risk för såväl under- som överskattning av sannolikhet för neurologisk återhämtning 

o Prognosen är mer gynnsam vid traumatisk, jämfört med icke-traumatisk, hjärnskada 

o Prognosen är mer gynnsam om patienten relativt tidigt efter hjärnskadan (3-4 veckor) 

uppnår ett minimalt medvetandetillstånd, jämfört med om patienten är i ett icke-

responsivt vakenhetssyndrom (vegetativt tillstånd) vid samma tidpunkt 

o Prognosen är mindre gynnsam om icke-responsivt vakenhetssyndrom kvarstår under 

längre tid än om patienten förbättras till minimalt medvetandetillstånd eller bättre 

o Återhämtning kan dock fortgå under lång tid (månader till några år) i vissa fall även 

när en långvarig svår medvetandestörning föreligger initialt. Adekvat omvårdnad, 

rehabilitering och förebyggande av komplikationer behövs under tiden som 

återhämtning bedöms kunna fortgå. 

o Litteratur om prognos sammanfattas i appendix. 

 

- Brister i tillgång till den specialiserade bedömning och det rehabiliterande arbetssätt som 

rekommenderas för patientgruppen, och som är en förutsättning för beslut om vilka 

vårdinsatser som är patienten till gagn, är en begränsning. 
 

- Tillämpning av etiska principer är utmanande 

o Det är svårt att avgöra vad som är rätt och gott för patienten 

o Olika intressen kan komma i konflikt med varandra 

o Det kan vara oklart hur vi ska göra 

  

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
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Etiska principer: tillämpning för denna patientgrupp 

- Respekt för autonomi: individens rätt att själv kunna fatta beslut i frågor (inklusive beslut om vård) 

som rör individen själv 

o Patientgruppen har definitionsmässigt en långvarig oförmåga att ta till sig information, 

fatta och kommunicera beslut: patienten är därmed inte beslutskapabel i fråga om sin 

vård och behandling.  

o Patienten kan dock, med bevarade förmågor innan insjuknandet, ha gett uttryck för en 

värdering eller ett ställningstagande till framtida vårdinsatser 

o För att beakta autonomiprincipen krävs därför inhämtande av information från personer 

som innan hjärnskadan inträffade kände patienten väl, om vad patienten eventuellt har 

sagt eller skrivit om sin inställning till vårdinsatser i den aktuella situationen.   

o Det finns även en skyldighet att säkerställa att personer, som inte hade kännedom om 

patientens inställning och åsikt innan hjärnskadan, inte tillåts påverka beslut om vården 

på ett olämpligt sätt.   

 

- Principen om att icke skada och att göra gott:   

o Skyldighet att inte skada behöver tillämpas tillsammans med principen att göra gott.   

o ”Skador” omfattar många olika situationer inom vården, från exempelvis kortvarig smärta 

vid blodprovstagning till ett mer utdraget obehag/lidande som vid vård på sjukhus vid 

komplikationer som, till exempel, infektioner. Lidande kan uppstå vid obehag, kroppslig 

smärta, kramper, oro mm. 

o Att göra gott innebär att ge vårdinsatser som bidrar till förbättrad hälsa och/eller 

välbefinnande och lindrat lidande   

o För denna patientgrupp kan det uppstå situationer där det är oklart om en åtgärd leder till 

förbättrad hälsa eller välbefinnande, eller om samma vårdinsats snarare är skadlig. Ett 

illustrativt exempel är sondmatning som gör gott i form av att ge näring vid svår 

hjärnskaderelaterad dysfagi, men kan även bedömas som skadlig om den upprätthåller 

ett tillstånd av lidande och/eller om personen tvingas till en existens utan möjlig 

förbättring.  

 

- Rättviseprincipen:  

o Alla ska behandlas rättvist inom vården, med samma möjligheter att få vård. I Sverige 

föreligger betydande ojämlikhet avseende möjlighet till såväl initial bedömning som 

rehabilitering och fortsatt komplikationsförebyggande omvårdnad för denna, relativt sett 

lilla och okända patientgrupp. 

Samtycke, grunder: 

- Informerat samtycke är en central princip i vården (4 kap patientlagen). 

- En god man eller förvaltare kan inte ge samtycke till vårdinsatser.  

- Enligt patientlagen 4 kap 4 § kan vård utan samtycke vid nöd bara ges i akuta fall:  ”Patienten ska 

få den hälso- och sjukvård som behövs för att avvärja fara som akut och allvarligt hotar 

patientens liv eller hälsa, även om hans eller hennes vilja på grund av medvetslöshet eller av 

någon annan orsak inte kan utredas”. 

Hypotetiskt samtycke: 

- Patienter med långvarig svår medvetandestörning kan definitionsmässigt inte förmedla sig och 

kan därmed inte ta ställning till samtycke. Vårdgivaren behöver överväga om ett så kallat 

hypotetiskt samtycke kan antas föreligga eller inte. 

- En bedömning behöver göras om huruvida det kan antas att patienten skulle ha samtyckt till 

insatsen om hen hade kunnat uttrycka sig i frågan. 

o Finns det anledning att anta att patienten skulle ha motsatt sig en viss åtgärd? 
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o Finns några avsevärda skäl mot att vidta aktuell åtgärd? 

o Skälen för åtgärden väger tungt. 

- Bedömningen kräver en risk- och konsekvensanalys enligt ovan gällande 

o Åtgärden generellt 
o Åtgärden ur den aktuella patientens perspektiv 

Närstående: 

- Närstående har inte rätt att bestämma om patientens vård. 

- Närstående har rätt till information (Patientlag 5 kap 3 §) om inte patienten kan antas ha motsatt 

sig det. 

- Närstående är en viktig resurs för information om patientens eventuella, tidigare uttryckta, 

inställning till att leva med mycket svår funktionsnedsättning.  
- En tidigare viljeyttring är inte juridiskt bindande men bör vara vägledande: Från läkarsällskapets 

etiska riktlinjer om livsuppehållande behandling 2018:  

o ”När en patient inte är beslutskapabel och det finns tillförlitliga muntliga eller skriftliga 

direktiv där patienten uttryckt önskemål om att avstå eller avbryta livsuppehållande 

behandling, bör dessa önskemål respekteras om direktiven fortfarande kan antas gälla”.   

- Om patienten inte har uttryckt sig i frågan innan insjuknandet bör vården inhämta närståendes 

synpunkter om vad de tror att personen hade velat, utifrån deras kännedom om patientens 

värderingar och personlighet. Detta är dock endast vägledande.  

Vem är närstående? 

- Det förekommer situationer där det är oklart vem som är närstående. Enligt Socialstyrelsen är det 

patienten själv som avgör det, vilket blir svårt att tillämpa när patienten inte kan uttrycka sig. 

- En bedömning av vilka närstående som finns och vem som ska involveras i vården bör ingå i den 

psykosociala kartläggningen. Närstående är ofta en anhörig, men kan även vara, t.ex. en nära 

vän.  
- En utgångspunkt att förhålla sig till vid oklarheter är turordningen i anhörigbehörigheten (17 kap 

2§ Föräldrabalken):  
o make eller sambo 
o barn 
o barnbarn 
o föräldrar 
o syskon 
o syskonbarn 

- Man måste även försäkra sig om personen kan antas ha aktuell kunskap om patientens 
förmodade vilja. Det förekommer situationer när personer med en biologisk relation till patienten 
inte har haft någon kontakt sedan lång tid. 
 

Säkerställandet av adekvat bedömning av det medicinska tillståndet.  

- För rekommendationer om utredning hänvisas till Långvarig svår medvetande­störning efter 

hjärnskada hos vuxna (lakartidningen.se) (Läkartidningen 2014).  

- Bedömning ska omfatta identifiering och behandling av medicinska komplikationer, optimering av 

allmäntillstånd, uteslutande av andra bidragande faktorer såsom sedering från läkemedel eller 

hydrocephalusutveckling, följt av standardiserad bedömning av medvetandegrad med 

rekommenderade bedömningsinstrument som Coma Recovery Scale Revised, CRS-R.  

- Litteraturen visar att det är svårt att avskilja icke-responsivt vakenhetssyndrom från minimalt 

medvetandetillstånd. Samtidigt är det viktigt att identifiera vilket av dessa tillstånd patienten 

befinner sig i på grund av olikheter gällande prognos.  

- Utredningen är komplex och kräver ett strukturerat arbetssätt av ett interdisciplinärt team under 

en period på minst någon/några veckor för en adekvat bedömning och diagnostisering. 
 

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/
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Ett antal sjukvårdsenheter i Sverige har specifik verksamhet för personer med långvarig svår 

medvetandestörning och kan konsulteras vid behov. I skrivandets stund har följande enheter 

väletablerade program: Rehabiliteringsmedicin Danderyds sjukhus, Linköpings Universitetssjukhus. 

Beslut om att avstå från eller avbryta livsuppehållande behandling 

- SOSFS 2011:7 Socialstyrelsens föreskrifter och allmänna råd om livsuppehållande behandling är 

vägledande för vård vid livshotande sjukdom där beslut om livsuppehållande behandling, såväl 

avseende att inleda, fortsätta som att avsluta vårdinsatsen kan bli aktuell.  

o Situationen såsom för en patient med långvarig svår medvetandestörning, som inte har 

en akut livshotande sjukdom men där livsuppehållande behandling inte alltid är patienten 

till gagn, bemöts inte specifikt i dessa föreskrifter.  

- Läkarsällskapets etiska riktlinjer om livsuppehållande behandling 2018 bör beaktas i sin helhet. 

Det behövs alltid en tillämpning av riktlinjer i det enskilda fallet. Av specifik relevans för personer 

med långvarig svår medvetandestörning är följande punkter i dessa riktlinjer: 

o ”Efter att samtal och samråd har genomförts med patienten och/eller närstående samt 

vårdteamet, är det läkaren som har det slutgiltiga ansvaret för beslutet att avstå från eller 

avbryta livsuppehållande behandling. 

o Beslut om att avstå eller avbryta livsuppehållande behandling bör uppdateras 

regelbundet, särskilt när situationen förändras. Behandlingsbeslut ska dokumenteras i 

patientjournalen enligt sjukvårdsinrättningens ordinarie rutin. Det ska tydligt framgå vad 

som beslutats samt vilka som deltagit i beslutet. 

o Vid beslut om att avstå eller avbryta livsuppehållande behandling ska en vårdplan 

upprättas där rekommendationer kring vårdens fortsatta innehåll framgår. Patienten ska 

erbjudas palliativ vård”. 

Palliativvård: Vid beslut om att avstå eller avbryta livsuppehållande behandling: 

- Palliativ vård fokuserar på en god vård i livets slut, lindring av lidande och stöd till närstående. En 

proaktiv plan för den palliativa vårdens innehåll ska utformas (en vårdplan). 

- Vårdpersonal med kompetens inom palliativvård bör konsulteras. Utformningen av fortsatt vård ex 

var patienten vårdas och av vem beror på lokala förutsättningar. 

- Närstående informeras och erbjuds stöd under den palliativa processen med uppföljning efteråt. 

- Vårdpersonal och/eller omsorgspersonal som kan ha haft en längre tids kontakt med patient och 

närstående bör även erbjudas stöd och information. 

- Vårdförloppet om palliativ vård, som är en del i den nationella kunskapsstyrningen ger 

vägledning. Där finns även förtydligande om, så kallad, tidig palliativ fas: ”Det palliativa 

förhållningssättet är ofta tillämpligt även i tidiga skeden av kronisk eller obotlig sjukdom, parallellt 

med behandling som syftar till att förlänga livet eller åtgärda akuta tillstånd, i dokumentet benämnt 

som tidig palliativ fas.” 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

https://vardpersonal.1177.se/Stockholm/kunskapsstod/vardforlopp/palliativ-vard
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Tillämpning i klinisk praxis: 

På akutenhet/IVA/NIVA 

1. För dialog med kollegor på akut-/intensivvården om patientens tillstånd.  

2. Säkerställ vem/vilka som är patientens närstående. 

3. Etablera om möjligt kontakt med närstående redan under denna fas, innan patienten är klar 

för övertag till vårdavdelning, för information om svår förvärvad hjärnskada och svårigheterna 

att i tidigt skede prognosticera utfall.  

4. Informera om att om tillståndet kvarstår när intensivvård avslutats kan en bedömning på 

rehabiliteringsmedicinsk enhet bli aktuell för att ställa diagnos, prognosticera något mer och 

planera för fortsatt vård och ev. rehabilitering. 

5. Informera om att förbättring kan ske under mycket lång tid, flera år, men att det också kan bli 

så att personen inte blir bättre än vad hen är idag. Informera om prognostiska faktorer som 

ålder, samsjuklighet och komplikationer samt att orsak till hjärnskadan spelar roll för utfallet. 

6. Informera om att fortlöpande bedömning kommer att göras avseende vilka behandlingar som 

är patienten till gagn. Behandlingar omfattar alla medicinska åtgärder inkluderande tex. 

läkemedelsbehandling och sondmatning när patienten på grund av hjärnskadan inte kan 

svälja. 

7. Fråga om närstående vet någonting om den hjärnskadade personens inställning till att leva 

med en uttalad funktionsnedsättning. Beakta faktorer som religion och kultur. 

På rehabmedicinsk avdelning/vårdavdelning 

1. Om kontakt med närstående inte har etablerats under intensivvården: säkerställ vem/vilka 

som är närstående.  

2. Informera om långvarig medvetandestörning, skillnad mellan ickeresponsivt 

vakenhetstillstånd, IRV och minimalt medvetandetillstånd, MCS, prognos och utredningsgång, 

inklusive skillnad mellan reflexsvar och medvetna responser. 

3. Fråga om närstående om den hjärnskadade personens har uttryckt något om sin inställning 

till att leva med en uttalad funktionsnedsättning. Beakta faktorer som religion och kultur. 

4. Informera om att om personen är kvar i IRV vid utskrivning är fokus på god omvårdnad och 

komplikationsförebyggande åtgärder med syfte att möjliggöra fortsatt förbättring av 

medvetandegrad.  

5. Informera om att återkommande utvärdering av livsuppehållande behandling, som näring och 

vätsketillförsel kommer att ske, utifrån bedömning av om behandlingen gagnar patienten. 

6. Överrapportera till mottagande läkarkollega, personal, tex. på boende vilka begränsningar av 

livsuppehållande åtgärder som förelegat under slutenvården och varför samt vilka samtal som 

förts med närstående gällande livsuppehållande åtgärder. 

7. Patientansvarig läkare ska ompröva beslutet om livsuppehållande behandling med viss 

regelbundenhet, där tidsintervallet beror på situation. Omprövning av beslut bör även ske vid 

en förändring av patientens tillstånd, både vid förbättring och försämring, helst i samråd med 

kollega på rehabmedicin. 

8. Ny bedömning av medvetandegrad rekommenderas vid upprepade tillfällen, inom öppenvård 

och/eller i slutenvård. 
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Appendix – Prognosbedömning 

En retrospektiv amerikansk studie av patienter med långvarig svår medvetandestörning i median 

36 dagar vid studiestart, och där två tredjedelar av inkluderade patienter hade traumatisk 

hjärnskada, (Katz et al, 2009) visade att 72% blev bättre än minimalt medvetandetillstånd under 

uppföljningstiden (1-4 år). En svensk, prospektiv multicenterstudie av 100 patienter med svår 

traumatisk hjärnskada (Godbolt et al, 2013), noterade att alla 13 patienter som 3 veckor efter 

hjärnskada befann sig i ett minimallt medvetandetillstånd förbättrats vid uppföljning. Av de 17 

patienterna som befann sig i icke-responsivt vakenhetssyndrom (vegetativt tillstånd) 3 veckor 

efter hjärnskadan och följdes upp ett år efter hjärnskadan hade 9 återfått medvetande, 4 var 

avlidna, 2 var oförändrat i icke-responsivt vakenhetssyndrom och 1 var i minimalt 

medvetandetillstånd (missing data för 1). 

 

För tolkning av studiefynd måste hänsyn tas till tid efter hjärnskada vid studiestart. En studie från 

Italien (Campagnini et al, 2024) visade att 57 av 171 (33%) patienter med långvarig svår 

medvetandestörning av blandade etiologier vid studiestart återfick medvetande vid utskrivning 

365 dagar (median) senare. Det bör dock noteras att patienter redan hade befunnit sig i en 

långvarig svår medvetandestörning i 102 dagar (median) vid studiestart.  

 

Vid anoxisk hjärnskada är prognosen sämre. Med dagens metoder är det inte möjligt att i tidigt 

skede identifiera den lilla andel individer som som återfår medvetande på längre sikt. En italiensk, 

systematisk, översiktsartikel med meta-analys (Magliacano el al¸2023) utvärderade utfallet för 

patienter med grav anoxisk hjärnskada och långvarig svår medvetandestörning med duration 

mellan 4 veckor och 3 månader vid studiestart, med uppföljning i minst 6 månader efter 

hjärnskadan. 26% patienter avled, någon form av klinisk förbättring skedde hos 26% patienter, 

och återhämtning av fullt medvetande noterades hos 17% patienter. Övriga patienter var stabila 

(d.v.s. oförändrad medvetandenivå) vid uppföljning. 
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