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Sarskilt yttrande

av experten Niels Lynde

Undertecknad stiller sig i det stora hela bakom utredningens ana-
lyser och férslag, men ir inte enig p& den punkten som giller frigan
om ett skriftligt formulerat férhandsdirektiv vad giller behandling
inom hilso- och sjukvirden ska vara legalt bindande eller inte. Ibland
kallas férhandsdirektiv ocksi livstestamente, varddirektiv eller livs-
slutsdirektiv — hir anvinds beteckningen férhandsdirektiv.
Undertecknad anser att ett bevittnat férhandsdirektiv ska vara
juridiskt bindande, vilket innebir att man inom hilso- och sjuk-
virden ska folja en persons 6nskemal/vilja uttrycke skriftligen i ett
forhandsdirektiv forfattat 1 en situation dir personen ir besluts-
kapabel och som sedan ir tillimpbart 1 en situation dir personen
inte lingre kan ge uttryck f6r sina énskningar. Man kan diskutera
hur konkret och tillimpbar situationsbeskrivingen bér vara. Erfaren-
heter frdn andra linder dir man har juridiskt bindande férhands-
direktiv har visat att de personer som anvinder sig av férhands-
direktiv oftast ir sidana som just fitt en diagnos och dir sjukdoms-
forloppet dr mer eller mindre férutsigbart.' Det kan réra patienter
med neurodegenerativa sjukdomar som exempelvis ALS. Aven om
det finns variationer p hur de kognitiva funktionerna paverkas ir
det manga ALS-patienter som skriver ett férhandsdirektiv vid tid-
punkten di de fitt sin diagnos. Man vet pd ett ungefir hur sjuk-
domen fortskrider, och med tanke pd de potentiella pligorna i
finalstadiet och att patienterna p.g.a. muskelfértviningen inte
lingre kan uttrycka sig muntligen, vill de flesta girna kunna

! Brauer, S & Biller-Andorno, N & Andorno, R, Country reports on advance directives,
European Science Foundation 2008, Institute of Biomedical Ethics, University of Zurich och
Wiesing, U & Jox, R J & Hessler, H-] & Borasio G D, A new law on advance directives in
Germany. ] Med Ethics 2010;36:779-83.
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skriftligen formulera hur de vill ha det. Motsvarande 6nskema4l kan
finnas bland patienter som drabbas av icke operabla hjirntumérer
och vissa andra cancersjukdomar samt patienter med demens-
sjukdomar och andra neurodegenerativa sjukdomar (som
Huntingtons sjukdom).

Utredningen har valt att, 1 situationer dir en person inte lingre
ir beslutskapabel som f6ljd av sjukdom, fokusera pd foretridarens
roll och 1 vilken omfattning denne (och iven personalen) ska ta
hinsyn ull ett av personen tidigare forfattat skriftligt férhands-
direktiv. Det anges i utredningen att den utsedda féretridaren
sirskilt ska beakta skriftliga férhandsdirektiv. Personen kan alltsd i1
forvig medan han eller hon fortfarande har f6rméga att fatta egna
beslut skriftligen ha framfért 6nskemdl gillande t.ex. en viss vird-
eller behandlingsdtgird. Man anfér vidare att om direktivet har
limnats relativt nyligen och féregdtts av information samt ir tyd-
ligt och applicerbart pa den situation som ir aktuell ska det 1 regel
foljas. Men, och detta ir ett stort men enligt mig, i utredningen sl3s
det ocksg fast att forhandsdirektiv aldrig bér vara juridiskt bindande
for foretridaren. Formuleringen att man 1 regel ska félja ett for-
handsdirektiv, och det faktum att det aldrig bér goras juridiskt bind-
ande, ger enligt min bedémning for stort utrymme fér godtycke.

Ett av de argument som utredningen har framfért for att inte
gora ett forhandsdirektiv juridiskt bindande dr att minniskor dndrar
sig under livets ging liksom den medicinska kunskapen — de prefe-
renser och forestillningar om det goda livet och de till buds stiende
behandlingar som man hade (och fanns) nir man var 20 4r 4r sanno-
likt inte desamma som 60 &r senare. Detta ir forstds helt korrekt.
Men problemet kan losas genom att kriva att ett férhandsdirektiv
uppdateras med jimna mellanrum och/eller att man konkretiserar i
vilken situation som férhandsdirektivet ska gilla. I de linder dir
man har juridiskt bindande férhandsdirektiv varierar giltigheten
mellan tvd tll fem &r, varefter det ska fornyas. Erfarenheten frin
dessa linder ir som anforts ocksd att det ofta dr nir en patient
drabbas av en viss sjukdom som ett férhandsdirektiv aktualiseras —
konkretionen och tllimpbarheten blir di sillan ett problem. Det
finns flera linder dir man redan infért juridiskt bindande férhands-
direktiv, pd engelska benimnda “advance directives”. Varierande
grader av juridisk bindande férhandsdirektiv finns férutom 1 mer-
parten av de amerikanska staterna ocks3 i foljande europeiska linder:
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Belgien, England, Frankrike, Holland, Spanien, Schweiz (i vissa
kantoner), Tyskland och Ungern. Det ir alltsd inte omojligt att
genomfora juridiskt bindande férhandsdirektiv.”

Skilen for att man bor gora férhandsdirektiv juridisk bindande
ir enligt min bedémning f6ljande:

1. Risken for godtycklighet: Om man &verlater tll virdpersonalen
att avgdra om man bor folja eller inte folja ett virddirektiv finns
det stor risk for godtycklighet 1 de medicinska bedémningarna
som d& kan variera mellan olika kliniker och virdgivare samt av
den utsedda foretridaren.” Risken fér godtycklighet innebir i
sin tur risk foér att patienter med likartade problem inte be-
handlas lika — i strid med lika-fall-ska-behandlas-lika-principen.
Eftersom frigor som ror behandling 1 livets slutskede ofta ger
anledning till att egna virderingar pdverkar ocksi medicinska
beslut om vird ir det angeliget att omridet regleras pd sd sitt
att det skulle uppfattas som férsummelse att inte folja ett skrift-
ligt férhandsdirektiv. Detta ir speciellt aktuellt om det inte finns
foretridare som kan bevaka patientens intressen. Vidare kan fore-
tridare ocksd ha egna virderingar som kan péverka ett stillnings-
tagande och det kan inte uteslutas att foretridaren kan komma
att fatta beslut som inte stimmer éverens med patientens.

2. Sjilvbestimmande ska gilla dven i frigor som rér livets slutskede:
Med tanke pd betoningen av patientens ritt att vara med att
bestimma om och vara delaktig i sin vird — si som det exem-
pelvis kommer till uttryck 1 patientlagen (2014:821) — bér patien-
ter ocksd beredas mojlighet att vara med att bestimma via ett
forhandsdirektiv 1 de situationer dir patienten p.g.a. sjukdom
inte lingre ir kapabel att sjilv fatta beslut.

3. Aven om det finns problem med ”bist fére-datum” och tillimp-
ningen av ett foérhandsdirektiv gir dessa problem att 16sa pd samma
sitt som man gjort i rad andra europeiska linder. Erfarenheterna
fran dessa linder indikerar att det oftast ir nir en person drabbas

ZAa.

* Lynee, N, Physicians’ practices when frustrating patients’ need — a comparative study of
restrictiveness offering abortion and sedation therapy, ] Med Ethics, 2013;0:1-4,
doi:10.1136/medethics-2012-101194.
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av en dodlig sjukdom som vederbérande skriver ett férhands-
direktiv.

. Forfattandet av forhandsdirektiv kan tinkas 6ka om direktiven

blir juridiskt bindande. Detta kan vara av virde pd ett indirekt
sitt, nimligen genom att minniskor kommer att prata om hur
de vill ha det 1 olika tinkta situationer. Dessutom kan ett for-
handsdirektiv ge den enskilde den trygghet som behévs for att
man ska vdga leva den sista tiden om man drabbats av en allvarlig
livshotande sjukdom. Det kan inte uteslutas att juridiskt bindande
forhandsdirektiv skulle kunna férebygga en rad dramatiska sjilv-
valda livsslut.

Utifrén utredningens direktiv kan jag f6rstd att det inte varit sjilv-
klart att nirmare granska olika linders modeller f6r juridiskt bind-
ande forhandsdirektiv och att foresld en modell f6r detta ocksd i
Sverige. Men jag menar dels att utredningen borde ha tydligare for-
muleringar om att kinda skrivna férhandsdirektiv 1 allminhet ska
gilla iven om det dnnu inte finns rittsliga instrument {or att bevaka
detta, dels att det bér tillsittas en ny utredning dir denna friga fir

en

omfattande genomlysning som inte minst analyserar erfaren-

heterna frin de linder som nu har juridiskt bindande férhands-
direktiv.
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Beslutsoformogna personers stallning i hdlso- och
sjukvard, tandvard, socialtjanst och forskning

Beslut vid regeringssammantride den 20 juni 2012

Sammanfattning

En sirskild utredare ska limna forslag till en enkel och indamals-
enlig reglering avseende personer som pa grund av att de ir besluts-
oférmogna helt eller delvis saknar méjlighet att fullt ut vara del-
aktiga eller pd annat sitt utdva sitt sjilvbestimmande 1 situationer
di detta forutsitts inom hilso- och sjukvird, tandvird eller forsk-
ning. Syftet med regleringen ska vara att sd langt mojligt sikerstilla
att personer som ir beslutsoféormégna fir den vard eller tandvird
som behovs for att deras hilsa eller andra levnadsforhillanden ska
kunna forbittras, eller for att forhindra en férsimring, samtidigt
som individens integritet och virdighet tillgodoses. En ny reglering
ska ocksd syfta till att mojliggéra att personer som ir besluts-
oférmoégna ges bittre forutsittningar dn 1 dag att medverka i1 forsk-
ning.

Utredaren ska bl.a.

— kartligga 1 vilka situationer inom hilso- och sjukvird, tandvird,
socialtjinst och forskning som avser minniskor eller biologiskt
material frn minniskor som det finns behov av ytterligare lag-
stdd for beslut eller vidtagande av andra dtgirder som ror per-
soner som ir beslutsoférmégna,

— ta stillning till nir, av vem och hur det ska avgéras nir besluts-
oférmiga foreligger,
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— ta stillning till vem som ska fatta beslut fér en enskild nir be-
slutsoférmaga foreligger och hur denna befogenhet ska avgrin-
sas,

— beakta behovet av att reglera ansvarsforhéllanden och, om detta
bedéms limpligt, mojlighet till Gverklagande,

— beakta enskildas behov av integritet och rittssikerhet, samtidigt
som den foreslagna ordningen utifrdn ett verksamhetsperspektiv
inte f&r bli alltfér komplicerad,

— om det bedéms limpligt, foresld en reglering inom ramen fér
nuvarande lagar inom hilso- och sjukvird, tandvird och
forskning,

— beakta den roll och funktion anhériga och personal i praktiken
har i dag.

Utgingspunkten f6r den rittsliga regleringen ska vara den besluts-
oférmogne personens mojligheter att i hilso- och sjukvird och
tandvérd samt medverka i forskning och inte ett tving att under-
kasta sig detsamma. Det ska framgd av forslaget till rittslig reg-
lering vilka 4tgirder som far vidtas i syfte att sikerstilla att den
beslutsof6rmogne far den vird eller behandling som han eller hon
behéver, men den foreslagna regleringen ska siledes inte medge
tvingsdtgirder.
Uppdraget ska redovisas senast den 1 april 2014.

Bakgrund
Ritten till integritet och sjilvbestimmande

En grundliggande utgingspunkt vid all hilso- och sjukvird, tand-
vdrd och andra vilfirdstjinster som ges till enskilda ir respekten
for varje minniskas integritet och sjilvbestimmande. Denna utgings-
punkt giller dven vid forskning som avser minniskor och biologiskt
material frdn minniskor.

En individs férutsittningar f6r sjilvbestimmande i1 frigor som
ror vird-, stéd- och omsorgsinsatser samt forskning kan dock vara
mer eller mindre begrinsade. En persons férmiga att fatta beslut
kan vara tillfilligt eller permanent nedsatt och graden av besluts-
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féormaga kan dessutom variera 6ver tiden. Det ir inte ovanligt att
personer med nedsatt beslutsférmiga stiller sig ovilliga, eller direkt
avvisande, till hjilpinsatser av olika slag, frimst pd grund av brist-
ande férmdiga att se till sitt eget bista. Om en patient fysiskt mot-
sitter sig en nodvindig virditgird kan en sidan vanligen inte
genomforas. Det finns situationer dir viss vird kan ges med tving.
Tvangsvird enligt lagen (1991:1128) om psykiatrisk tvingsvird
utgor siledes ett exempel pd ett avsteg frin tidigare nimnda princip
eftersom sidan vird innebir en inskrinkning av den enskildes ritt
att bestimma sjilv. P& socialtjinstens omrdde finns bestimmelser
om vérd utan samtycke 1 lagen (1988:870) om vird av missbrukare i
vissa fall och i lagen (1990:52) med sirskilda bestimmelser om vard
av unga. Vid tvingsvard har samhillet ett sirskilt stort ansvar for
att se till att den som tvingsvardas fir ett virdigt bemétande och en
optimal vird och att virden kringgirdas av regler som ger garantier
for ett rittssikert forfarande. Dock kan den som ir foremdl for
tvdngsvird som regel inte med tving tvingas genomgd somatisk
hilso- och sjukvird med stéd av nimnda lagar.

De lagar som reglerar hilso- och sjukvard, tandvird, socialtjinst
inklusive verksamhet enligt Lagen (1993:387) om stdd till vissa
funktionshindrade, forkortad LSS, samt vissa lagar pd forskningens
omrdde, forutsitter minga ginger att en person har férmiga att
sjilv ta initiativ, vara delaktig eller pd annat sitt ge uttryck for sitt
sjilvbestimmande t.ex. genom att limna samtycke till att vissa &t-
girder vidtas. Det finns dock personer som inte har férmiga att
utdva sitt sjilvbestimmande. Svensk lagstiftning ger liten eller ingen
vigledning om hur hilso- och sjukvirdpersonal, tandvirdspersonal
eller anstillda inom socialtjinsten ska g3 till viga i situationer som
kriver att personer ska limna samtycke. Inom virden har det
dirfor utvecklats en praxis dir foretridare fér verksamheten, om
mojligt 1 samrdd med patientens anhoriga, fattar beslut utifrdn prin-
cipen om den enskildes férmodade vilja (s.k. hypotetiskt sam-
tycke), alternativt utifrdn principen om patientens bista. Inom
socialtjinsten tillimpas ofta en liknande praxis. Nir det giller
samtycke till deltagande i forskning finns det flera situationer dir
angeligen forskning inte har varit méjlig att genomféra pd grund av
gillande reglering i bla. lagen (2003:460) om etikprévning av
forskning som avser minniskor (etikprévningslagen) och likemedels-
lagen (1992:859).
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Bristen pd indamailsenlig rittslig reglering, alternativt den nu-
varande rittsliga regleringens utformning, innebir bl.a. att personer
som ir beslutsoférmogna riskerar att gd miste om vird eller
stodinsatser som de annars skulle kunnat f. Det finns dven risk f6r
att vird- eller stodinsatser ges utan att det finns tillrickliga ritts-
sikerhetsgarantier. Nuvarande reglering innebir ocksd risk for att
forskning som t.ex. avser personer med demenssjukdom eller
klinisk prévning av nya behandlingsmetoder pd personer med akut
beslutsoférmdga inte kan genomfoéras, trots att forskningen kan
vara viktig for att mojliggora framtagandet av nya likemedel som
kan bota eller lindra sjukdomen. Att rittsliget dr otillfredsstillande
har vid flera tillfillen pdtalats av myndigheter, foretridare for be-
rorda professioner, patientorganisationer och enskilda medborgare.

Den grundliggande regleringen av fri- och réttigheter

Bestimmelser om fri- och rittigheter finns 1 2 kap. regerings-
formen. Enligt 2 kap. 6 § regeringsformen ir var och en gentemot
det allminna skyddad mot patvingat kroppsligt ingrepp och mot
betydande intrng i den personliga integriteten, om det sker utan
samtycke och innebir 6vervakning eller kartliggning av den en-
skildes personliga férhillanden. Enligt 8 § samma kapitel slis ett
skydd mot frihetsberévanden fast. Med patvingat kroppsligt ingrepp
avses 1 forsta hand vild mot minniskokroppen, men iven likar-
undersokningar, smirre ingrepp som vaccineringar och blodprovs-
tagning samt liknande foreteelser som gir under beteckningen
kroppsbesiktning anses omfattas av bestimmelsen. Undantag frin
skyddet mot kroppsliga ingrepp och frihetsberévanden kan endast
foreskrivas i lag och di endast 1 syfte att tillgodose dndamdl som ir
godtagbara 1 ett demokratiskt samhille (2 kap. 20-21 §§ regerings-
formen). En begrinsning av denna rittighet fir aldrig g8 utdver vad
som ir nddvindigt med hinsyn till det indam8l som har féranlett
den.

Enskildas grundliggande fri- och rittigheter regleras dven i den
europeiska konventionen om skydd fér de minskliga rittigheterna
och de grundliggande friheterna (Europakonventionen). Enligt
artikel 5 har var och en ritt till frihet och personlig sikerhet. I
artikel 8 fastls att var och en har ritt till respekt for sitt privat- och
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familjeliv, sitt hem och sin korrespondens. Det allminna fir inte
inskrinka 3tnjutandet av denna rittighet annat in med stdd av lag
och om det i ett demokratiskt samhille ir nédvindigt med hinsyn
till den nationella sikerheten, den allminna sikerheten eller landets
ekonomiska vilstdnd, till férebyggande av oordning eller brott, till
skydd fér hilsa eller moral eller till skydd f6r andra personers fri-
och rittigheter. Europakonventionen giller sedan 1995 som svensk
lag. En lag eller annan féreskrift fir inte meddelas i strid med
Sveriges dtaganden pa grund av konventionen (2 kap. 19 § regerings-
formen).

Inom ramen fér det internationella samarbetet, bl.a. 1 FN och i
Europarddet, finns ett antal instrument som fértydligar Sveriges
dtaganden for personer med psykisk sjukdom och funktions-
nedsittning. Ocksd 1 detta sammanhang bér Europakonventionen
nimnas, men dven FN:s konvention mot tortyr och annan grym,
ominsklig eller fornedrande behandling eller bestraffning (1984),
den europeiska konventionen till férhindrande av tortyr och ominsk-
lig eller fornedrande behandling eller bestratfning (1987) liksom
FN:s konvention om barnets rittigheter (1989). Sverige underteck-
nade vidare 2007 FN:s konvention om rittigheter fér personer med
funktionsnedsittning. Europaridets konvention om minskliga
rittigheter och biomedicin, férkortad biomedicinkonventionen,
undertecknades av Sverige ir 1997 men har inte ratificerats.

Ett hinder mot ratificering av biomedicinkonventionen ir de
krav som stills avseende den rittsliga reglering som ror besluts-
oférmégna. Till konventionen finns tilliggsprotokoll om kloning,
transplantation och biomedicinsk forskning samt ett protokoll om
genetisk testning for hilsoindamail. I protokollet om kloning fér-
bjuds forskning som syftar till att skapa genetiskt identiska min-
niskor. Protokollet om biomedicinsk forskning giller forskning
som medfoér dtgirder pd minniskor. I protokollet uppstills bl.a.
regler om etikprévning och nirmare bestimmelser om informerat
samtycke. Sverige har undertecknat tilliggsprotokollen om kloning
och om biomedicinsk forskning. Inget av protokollen har dock
ratificerats av Sverige. Protokollet om genetisk testning har dnnu
inte tritt i kraft.
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Stillforetridarskap

For personer som helt saknar eller har nedsatt férmdga att hantera
sina egna angeligenheter kan en god man eller férvaltare f6rordnas
enligt 11 kap. forildrabalken. Av 4 § framgdr att om nigon pd grund
av sjukdom, psykisk storning, forsvagat hilsotillstind eller lik-
nande forhillande behover hjilp med att bevaka sin ritt, forvalta
sin egendom eller sorja for sin person, ska ritten, om det behovs,
besluta att anordna godmanskap f6r honom eller henne. Ett sddant
beslut f&r inte meddelas utan samtycke av den for vilken god-
manskap ska anordnas, om inte den enskildes tillstdnd hindrar att
hans eller hennes mening inhimtas. Nir det giller férvaltare giller
att om nigon som befinner sig i1 en sidan situation som anges i 4 §
ir ur stdnd att virda sig eller sin egendom, fir ritten besluta att
anordna forvaltarskap f6r honom eller henne. Férvaltarskap far
dock inte anordnas, om det ir tillrickligt att godmanskap anordnas
eller att den enskilde pd nigot annat, mindre ingripande sitt fir

hjilp (11 kap. 7 § forildrabalken).

Hilso- och sjukvird och tandvard

Sjilvbestimmande och frivillighet ir grundliggande utgingspunkter
for hilso- och sjukvirden och tandvarden. Hilso- och sjukvirden
ska enligt hilso- och sjukvdrdslagen (1982:763), foérkortad HSL,
bedrivas s& att den uppfyller kraven pd en god vird. Detta innebir
att den sirskilt ska bygga pd bla. respekt for patientens sjilv-
bestimmande och integritet. Virden och behandlingen ska s lingt
det ir mojligt utformas och genomféras 1 samrdd med patienten
(22§ HSL). I HSL finns dven bestimmelser om patientens moj-
lighet att fi information om t.ex. sitt hilsotillstind samt om vilka
metoder for undersokning, vird och behandling som finns (2b §
HSL). Ifall det finns olika behandlingsmetoder ska patienten under
vissa forutsittningar 3 vilja behandling (3 a § HSL). Dessa bestim-
melser riktar sig till virdgivare. Bestimmelser som 1 stora delar
motsvarar nimnda bestimmelser 1 HSL, men som riktar sig till
hilso- och sjukvardspersonalen, finns 1 6 kap. patientsikerhetslagen
(2010:659), forkortad PSL. Foreskrifterna 1 HSL giller ocksd vid
psykiatrisk vdrd och tillimpas dven nir sidan vird ges med tving
enligt lagen om psykiatrisk tvingsvard.
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Nir det giller tandvird finns bestimmelser 1 3 § tandvardslagen
(1985:25) som 1 likhet med bestimmelserna 1 HSL sldr fast att
tandvirden ska bygga pd respekt for patientens sjilvbestimmande
och integritet. Vidare féreskrivs att vdrden och behandlingen si
lingt det ir mojligt ska utformas och genomféras i samrdd med
patienten.

Personer som har nedsatt f6rmiga att sjilva ta stillning till vird
eller behandling inom hilso- och sjukvirden eller tandvirden kan
med gillande regler sillan {3 hjilp av en stillféretridare (god man
eller forvaltare) i beslutsfattandet. Reglerna om de gode minnens
och forvaltarnas befogenheter tilliter normalt inte stillningstagan-
den av det slaget. Vanligen vidtas dtgirder for sddana patienter med
stdd av s.k. hypotetiska samtycken, dvs. samtycken som grundar
sig p& en bedémning av hur den enskilde skulle ha stillt sig till den
angeligenhet som ir i friga, om den enskilde hade kunnat ta still-
ning.

Av betydelse ir ocks3 att dtgirder utan samtycke kan vara tillitna
med stdd av nddbestimmelsen 1 24 kap. 4 § brottsbalken, enligt
vilken en girning som nigon begdr 1 nod utgdr brott endast om den
med hinsyn till farans beskaffenhet, den skada som dsamkas annan
och omstindigheterna 1 6vrigt dr ofdrsvarlig. Nodbestimmelsen
ska endast tillimpas 1 undantagsfall (prop. 1993/94:130 s. 35). Vard-
eller behandlingsdtgirder torde inte kunna vidtas under en lingre
tid under 8beropande av nigon slags fortlépande nod.

Socialtjinst

Aven inom socialtjinstens omride férekommer att personer pi grund
av att de ir beslutsoférmdgna saknar mojlighet att vara delaktiga i,
eller p& annat sitt utdva sitt sjilvbestimmande 1 situationer di detta
krivs. Liksom pd hilso- och sjukvirdsomridet giller enligt 1 kap.
1 § tredje stycket socialtjinstlagen (2001:453) att verksamheten ska
bygga pa respekt f6r minniskornas sjilvbestimmanderitt och inte-
gritet. Av 3 kap. 5 § socialtjinstlagen féljer vidare bl.a. att social-
nimndens insatser for den enskilde ska utformas och genomféras
tillsammans med honom eller henne.

Enligt 6 § lagen (1993:387) om st6d och service till vissa funk-
tionshindrade, forkortad LSS, anges att verksamheten ska vara
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grundad pd respekt for den enskildes sjilvbestimmanderitt och
integritet. Den enskilde ska i storsta mojliga utstrickning ges in-
flytande och medbestimmande 6ver insatser som ges.

Forskning

Nir det giller medicinsk forskning och likemedelsprévning har den
gillande ordningen orsakat stora problem. Principerna om hypo-
tetiskt samtycke och tillitna nédhandlingar kan knappast tillimpas
nir det giller medicinsk forskning pd personer som exempelvis pd
grund av akut medvetsloshet eller liknande forhillanden ir ofér-
mogna att ge samtycke till att delta som forskningspersoner 1 ett
forskningsprojekt. Resultatet kan bli dels att viktig forskning
omd&jliggors, dels att patienten undandras den bista behandlingen.
Nir det giller klinisk likemedelsprévning har svirigheter uppstitt i
samband med de dndringar 1 likemedelslagen (1992:859) som tridde
1 kraft den 1 maj 2004 och som syftade till att genomféra EG-
direktivet om kliniska prévningar av humanlikemedel 2001/20/EG.
Enligt den di inforda 13 b § likemedelslagen stills det ett absolut
krav pd samtycke foér deltagande i en klinisk likemedelsprévning.
Foér vuxna personer som inte sjilva kan limna samtycke t.ex. pd
grund av sjukdom giller att samtycke ska limnas av god man eller
forvaltare samt fr@n patientens nirmaste anhériga. Detta kan i
praktiken inte tillimpas eftersom de flesta personer i Sverige med
nedsatt beslutsférmédga inte har nigon god man eller férvaltare ut-
sedd. Nir det giller kliniska prévningar pd akut medvetsldsa perso-
ner dd beslut om deltagande i prévningen miste ske i det nirmaste
omedelbart, finns ofta varken god man, forvaltare eller anhérig att
ullgd.

I friga om annan medicinsk forskning dn klinisk likemedels-
proévning uppstod problem i samband med att lagen (2003:460) om
etikprévning av forskning som avser minniskor tridde 1 kraft den
1 januari 2004 (etikprévningslagen). Enligt 20 och 22 §§ i denna lag
fir forskning visserligen utféras utan samtycke, om sjukdom,
psykisk storning, forsvagat hilsotillstdnd eller ndgot annat liknande
forhillande hos forskningspersonen hindrar att hans eller hennes
mening inhimtas. Det krivs emellertid di alltid att samrdd sker
med forskningspersonens nirmaste anhoriga samt med god man
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eller forvaltare om sidan finns. Nigot samtycke behdvs inte, men
forskningen fir inte utféras om nigon av dem som samrdd har
skett med motsitter sig utforandet. Samrdd med de anhériga ir inte
alltid praktiskt mojligt nir det giller akuta fall, di kanske beslut
méste fattas praktiskt taget omedelbart. Sirskilt nir det ir friga om
livshotande tillstind kan det frin etisk synpunkt vara tvivelaktigt
att begira ett sidant samtycke. Etikprévningslagen ger enligt 22 §
inte utrymme for att forskning som avser akut medvetslésa per-
soner inleds utan samr8d med patientens anhériga trots att dess
resultat skulle kunna vara till stor nytta sivil for den enskilde
patienten som fér utvecklingen av vdrd och behandling f6r en viss
kategori av patienter.

I lagen (2002:297) om biobanker i hilso- och sjukvirden m.m.,
forkortad biobankslagen, finns det inte heller ndgon regel om sam-
tycke for beslutsoférmogna. Detta leder till problem nir det giller
hanteringen av vivnadsprover, eftersom lagen kriver att prov-
givarens samtycke inhimtas for vivnadsprover som samlas in och
bevaras. Aven beslutsoférmégna personer ska naturligtvis f3 till-
gdng till vird och behandling i samma utstrickning som andra.
Vivnadsprover behover alltsd kunna bevaras dven for beslutsofér-
mogna personers vard och behandling. Samtidigt ir det viktigt att
vivnadsprover frin beslutsoférmdgna kan komma 1 friga for forsk-
ning. I dag kan den situationen uppstd att ett forskningsprojekt pd
prover frin en kategori personer som ir beslutsoférmégna inte kan
komma till stdnd. Detta paverkar utvecklingen av vird och behand-
ling for dessa kategorier vilket ytterst drabbar patienterna.

I personuppgiftslagen (1998:204), forkortad PUL, finns bestim-
melser om behandling av personuppgifter. Fér att behandla person-
uppgifter for forskningsindamal krivs enligt PUL att den registre-
rade har limnat sitt samtycke till behandlingen eller att behand-
lingen ir nédvindig f6r nigot av de dndamil som riknas upp 1 lagen.
PUL anger vilka personuppgifter som ir kinsliga personuppgifter
och att dessa f&r behandlas fér forskningsindamdl om behand-
lingen godkints enligt etikprévningslagen. Den problematik som
beskrivits nir det giller medicinsk forskning som innebir fysiska
ingrepp pa beslutsoférmégna personer kan uppstd iven nir det
giller annan forskning som anvinder kinsliga personuppgifter.
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Tidigare och pdgdende utredningar

Frigor om stillforetridare f6r personer med bristande beslutsfor-
mdga har utretts tidigare. Utredningen om férmyndare, gode min
och forvaltare presenterade &r 2004 forslag till regleringar som
innebar flera nya lagar och nya stillféretridarinstitut (Frigor om
féormyndare och stillforetridare f6r vuxna, SOU 2004:112). Till
forslagen som rér frigor om hilso- och sjukvdrd hor bla. forslag
om allminna regler om mojlighet att utse en s.k. framtidsfullmiktig
eller virdombud med befogenhet att ta stillning till frigor pa hilso-
och sjukvirdens omride. Sddana stillféretridare ska utses av den
som har kvar sin beslutsférmiga och foretrida huvudmannen for
det fall att denne skulle férlora denna f6rmdga. Om inte en fram-
tidsfullmiktig eller ett vrdombud har utsetts, ska patienten enligt
forslaget representeras av en anhorig enligt en viss turordning.
Patienten ska sjilv i forvig kunna avbéja att vissa anhériga fore-
trider honom. Om en framtidsfullmiktig, ett virdombud eller
anhoriga inte ska eller kan representera den beslutsinkompetente
patienten ska en god man férordnas. Betinkandet har remiss-
behandlats. Remissutfallet var nigot blandat. Medan remissinstanserna
allmint stillde sig bakom den problembeskrivning och de analyser
som hade gjorts 1 utredningen, ansigs frin minga hill att den fore-
slagna ordningen riskerade att bli alltfér komplicerad, sirskilt d&
snabba beslut miste fattas, sdsom exempelvis kan vara fallet 1 hilso-
och sjukvérd, tandvird och forskning.

Utredningens forslag om generella framtidsfullmakter bereds
for nirvarande 1 Justitiedepartementet.

Aven andra utredningar har limnat forslag som berér de frigor
som i enlighet med detta kommittédirektiv ska bli féreml for ut-
redning. I betinkandet Regler for skydd och sikerhet inom demens-
virden (SOU 2006:110) limnas forslag om tvdngs- och begrins-
ningsdtgirder inom vird och omsorg. I betinkandet f6reslds en ny
lag om tvings- och begrinsningsdtgirder inom socialtjinsten i vissa
fall. Den lagen ska enligt férslaget omfatta personer som pd grund
av demenssjukdom saknar formaga att limna ett grundat stillnings-
tagande till den tvings- eller begrinsningsitgird som bedéms nod-
vindig f6r enindamilsenlig och siker omsorg. Den ska tillimpas i
de fall personen beviljats vissa former av bistdnd respektive insatser
enligt socialtjinstlagen och LSS. Férslagen i betinkandet Regler for
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skydd och sikerhet inom demensvirden (SOU 2006:110) bereds
fér nirvarande 1 Socialdepartementet.

Vivnadsprover bevaras 1 biobanker. Centrala bestimmelser om
biobanker finns 1 biobankslagen. Biobankslagen innehéller inte nigon
bestimmelse som reglerar frigan om bevarande av vivnadsprover
frdn personer som pid grund av sjukdom, psykisk stérning eller
nigot annat liknande férhéllande saknar fé6rméiga att ge uttryck for
sin mening. Ar 2008 tillsattes en utredning med uppdrag att se Sver
den nuvarande biobankslagen. Utredningen presenterade sina for-
slag 1 november 2010 i betinkandet En ny biobankslag (SOU
2010:81). I betinkandet konstateras bl.a. att det i svensk ritt inte
finns nigon ordning fér stillféretridarskap for beslutsoférmégna
som ir limplig att anvinda f6r biobankslagen. I betinkandet fore-
slds bl.a. en differentiering av reglerna fér samtycke i biobanks-
lagen. Till skillnad frin nu gillande ordning, som innebir att prov-
givaren méste samtycka till insamling och bevarande av vivnads-
prover for alla typer av prover, féreslir utredningen att ett vivnads-
prov ska f3 samlas in och bevaras i en biobank dven om provgivaren
pa grund av sjukdom, psykisk storning, férsvagat hilsotillstind eller
nigot annat liknande férhillande inte kan ta stillning till frigan (ir
beslutsoférmogen). Ett sddant prov ska f3 anvindas fér prov-
givarens vard och behandling, for kvalitetssikring och utvecklings-
arbete inom ramen f6r hilso- och sjukvirdsverksamhet samt for
utbildning som bedrivs i anslutning till hilso- och sjukvird. Vidare
ska vdvnadsprover f3 bevaras for att senare kunna anvindas for
forskning. Forslagen 1 betinkandet bereds i Socialdepartementet.

Psykiatrilagsutredningen (S 2008:09), som haft till uppdrag att
gbra en versyn av bestimmelserna 1 lagen (1991:1128) om psyki-
atrisk tvdngsvird och lagen (1991:1129) om rittspsykiatrisk vard
och limna forslag till en ny lagstiftning pd omridet, éverlimnade i
april 2012 slutbetinkandet Psykiatrin och lagen (SOU 2012:17) ill
regeringen.

Det pdgdr iven utredningar vars uppdrag beror eller har betyd-
else for personer med nedsatt beslutskompetens. Till dessa utred-
ningar hér Utredningen om ritt information 1 vdrd och omsorg
(dir. 2011:111), Patientmaktsutredningen (dir. 2011:25) och utred-
ningen Bittre forutsittningar f6r gode min och férvaltare (dir.
2012:16).
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Uppdraget

Uppdraget att kartligga i vilka situationer behovet av lagstod
aktualiseras

Tidigare statliga utredningar har analyserat behovet av ett rittsligt
reglerat stillfretridarskap inom olika samhillsomriden {6r personer
som ir beslutsoférmégna. Aven olika former av fullmakter och
direktiv som kan upprittas i férvig har diskuterats och foreslagits.

Tidigare utredningstorslag ir mycket omfattande och inrymmer
en rad etiskt och juridiskt komplexa frigor. De férslag som ror
hilso- och sjukvérden skulle innebira ett tidskrivande och kompli-
cerat forfarande med utseende av stillforetridare enligt en viss
ordning, som svirligen kan mota verksamhetens behov av praktiska
och tillimpbara 16sningar, exempelvis 1 akuta situationer. Utred-
ningarna har i sina kartliggningar frimst berort rittsliget och juri-
diska aspekter pd dessa frigor. Det behovs dirfér yrterligare
kartliggning av 1 vilka situationer inom hilso- och sjukvird, tand-
vrd, socialtjinst och forskning som det finns behov av att 3 till
stdnd praktiska och tllimpbara lésningar pd samtyckes- och infor-
mationsfrigor nir personer ir beslutsoférmégna.

Utredaren ska dirfor

— kartligga 1 vilka situationer inom hilso- och sjukvird, tandvérd,
socialtjinst och forskning som avser minniskor och biologiskt
material frdin minniskor som det finns behov av ytterligare lag-
stod for beslut eller vidtagande av andra 4tgirder som ror
personer som ir beslutsoférmogna,

— beskriva vilka principer och éverviganden som ligger till grund
for beslutsfattande och vidtagande av andra itgirder i dag, hur
eventuell praxis ir utformad samt om och hur denna praxis ut-
trycks 1 rekommendationer eller liknande,

— analysera hur nuvarande ordning pdverkar den enskildes inte-
gritet och rittssikerhet,

— analysera konsekvenserna av att beslut och andra 3tgirder inte
vidtas pd grund av att det saknas indamailsenlig rittslig reglering.
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Uppdraget att foresld en enkel och indamdlsenlig reglering

Utredaren ska limna forslag till en enkel och indamailsenlig reg-
lering avseende personer som pd grund av att de dr beslutsofor-
mogna helt eller delvis saknar méjlighet att fullt ut vara delaktiga
eller p& annat sitt utdva sitt sjilvbestimmande 1 situationer di detta
forutsitts for att kunna erbjuda hilso- och sjukvird, tandvird eller
medverka i forskning som avser minniskor och biologiskt material
frin minniskor. Syftet med regleringen nir det giller hilso- och
sjukvdrd och tandvird ska vara att si lingt mojligt sikerstilla att
beslutsoférmdgna personer fir den vird och tandvird som behovs
for att deras hilsa eller andra levnadsférhillanden ska kunna
forbittras eller for att forhindra en férsimring, samtidigt som indi-
videns integritet och virdighet tillgodoses. En ny reglering ska
ocksd syfta till att mojliggora att personer med nedsatt besluts-
féormaga kan medverka 1 forskning. Detta ir sirskilt angeliget nir
det giller forskning pd personer med akut nedsatt beslutsoférmiga,
d& hinder mot forskning pd denna kategori patienter kan innebira
att de inte far tillgdng till nya vdrd- och behandlingsmetoder.

Nir det giller beslut inom socialtjinsten, inklusive verksamhet
enligt LSS, ska utredaren sirskilt beakta befintlig lagstiftning samt
pigdende lagstiftningsarbete och géra en dvergripande bedémning
av behovet av ytterligare reglering inom dessa omrdden. Utredaren
ska dock endast limna forslag som omfattar dessa omrdden om det
bedoms finnas synnerliga skil for att f3 till stdnd ytterligare reg-
lering.

Utredaren ska limna fullstindiga férfattningstérslag. Om dven
andra itgirder behovs for att skapa férutsittningar f6r en inda-
mélsenlig hantering, ska sddana férslag limnas. Vid utformandet av
forslagen ska utredaren sirskilt

— ta stillning till nir, av vem och hur det ska avgdras nir besluts-
oférmiga foreligger,

— ta stillning till vem som ska fatta beslut {6r en enskild nir be-
slutsoférmiga foreligger och hur denna befogenhet ska avgrin-
sas,

— beakta behovet av att reglera ansvarsfoérhillanden och, om detta
bedéms limpligt, méjlighet till verklagande,
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— Dbeakta enskildas behov av integritet och rittssikerhet, samtidigt
som den foreslagna ordningen utifrdn ett verksamhetsperspektiv
inte f&r bli alltfér komplicerad,

— om det bedéms limpligt, foresld en reglering inom ramen fér
nuvarande lagar inom hilso- och sjukvérd, tandvird och forsk-
ning,

— Dbeakta den roll och funktion anhériga och personal 1 praktiken
har i dag.

Utgingspunkten f6r den rittsliga regleringen ska vara den besluts-
oférmogne personens mojligheter att i hilso- och sjukvird och
tandvérd samt medverka i forskning och inte ett tving att under-
kasta sig detsamma. Det ska framgd av forslaget till rittslig reg-
lering vilka 4tgirder som far vidtas 1 syfte att sikerstilla att den
beslutsof6rmdgne far den vird eller behandling som han eller hon
behéver, men den foreslagna regleringen ska siledes inte medge
tvingsdtgirder.

Utredaren ska beakta de krav som foljer av Europarddets kon-
vention om minskliga rittigheter och biomedicin, férkortad bio-
medicinkonventionen, avseende frigan om beslutsoférmogna.

Huvudregeln dr att underdriga personer redan har stillfore-
tridare i form av virdnadshavare och forslagen bor dirfor inte
omfatta dem. Utredaren ska dock 6verviga om det, av tydlighets-
skil, finns behov av att i den sektorspecifika lagstiftningen erinra
om vad som giller enligt férildrabalken betriffande samtycke for
undeririga.

Konsekvensbeskrivningar

Utredarens forslag kan komma att {8 konsekvenser f6r landsting,
kommuner, privata virdgivare och enskilda utférare som maiste an-
passa sina verksamheter och system efter reviderad eller ny lagstift-
ning. Utredaren ska siledes gora en ingdende konsekvensanalys av
sina forslag utifrdn att forslagen genomfors respektive inte genom-
fors. I konsekvensbeskrivningen ska dven ingd att granska forslagens
konsekvenser fér den personliga integriteten och for jimstilldhet
mellan kvinnor och min.
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Om forslagen pdverkar kostnaderna eller intikterna fér staten,
landstingen, kommunerna eller enskilda ska en berikning av dessa
konsekvenser redovisas. Om férslagen fir samhillsekonomiska kon-
sekvenser 1 6vrigt ska dessa redovisas. Nir det giller kostnadsok-
ningar och intiktsminskningar fér staten, landstingen eller kom-
munerna ska utredaren féresld en finansiering.

Sedan den 1 januari 2011 finns det 1 14 kap. 2 § regeringsformen
ett fortydligande av principen om att kommunalt sjilvstyre giller
for all kommunal verksamhet. I 14 kap. 3 § samma lag har en be-
stimmelse inférts om att en inskrinkning av den kommunala
sjilvstyrelsen inte bor gd utéver vad som ir nédvindigt med hinsyn
till de indamil som foéranlett den, dvs. en proportionalitetsprov-
ning ska goras under lagstiftningsprocessen. Om ndgot av forslagen
1 denna utrednings betinkande paverkar det kommunala sjilvstyret
ska utredaren sirskilt redovisa dess konsekvenser och de sirskilda
avvigningar som lett till férslagen.

Arbetets bedrivande och redovisning av uppdraget

I f6r utredningen relevanta avseenden ska utredaren beakta tidigare
utredningsforslag. Utredaren ska ocksi ta del av relevanta 16sningar
1 andra linder, diribland de nordiska linderna.

Utredaren ska folja den fortsatta beredningen av frigan om
generella framtidsfullmakter.

Utredaren ska samrida med Utredningen om ritt information i
vidrd och omsorg, Patientmaktsutredningen, utredningen Bittre
forutsittningar for gode min och forvaltare, Centrala etik-
provningsnimnden, Vetenskapsridet, Likemedelsverket, Social-
styrelsen, Datainspektionen, Statens medicinsk-etiska rdd, Sveriges
Kommuner och Landsting, Svenska Likaresillskapet, Svenskt
Demenscentrum, Nationellt kompetenscentrum Anhériga, Nationell
samverkan for psykisk hilsa (NSPH) och Handikappférbunden.

Uppdraget ska redovisas senast den 1 april 2014.

(Socialdepartementet)
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Tillaggsdirektiv till

Utredningen om beslutsoformoégna personers stallning
i halso- och sjukvard, tandvard, socialtjanst och
forskning (S 2012:06)

Beslut vid regeringssammantride den 31 oktober 2013

Forlingd tid for uppdraget

Regeringen beslutade den 20 juni 2012 kommittédirektiv om besluts-
oférmdgna personers stillning 1 hilso- och sjukvdrd, tandvérd, social-
ginst och forskning (dir. 2012:72). Utredningen har antagit namnet
Utredningen om beslutsoférmégna personers stillning i hilso- och
sjukvdrd, tandvérd, socialtjinst och forskning.

Utredningen skulle redovisa sitt uppdrag senast den 1 april 2014.
Utredningstiden forlings. Uppdraget ska 1 stillet redovisas senast
den 1 januari 2015.

(Socialdepartementet)
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Tillaggsdirektiv till
Utredningen om beslutsoférmoégna personers stallning
i vard, omsorg och forskning (S 2012:06)

Beslut vid regeringssammantride den 21 augusti 2014

Forlingd tid for uppdraget

Regeringen beslutade den 20 juni 2012 kommittédirektiv om besluts-
oférmogna personers stillning 1 hilso- och sjukvérd, tandvird, social-
jinst och forskning (dir. 2012:72). Utredningen har tagit namnet
Utredningen om beslutsoférmégna personers stillning 1 vird, om-
sorg och forskning. Regeringen beslutade den 31 oktober 2013
tilliggsdirektiv om férlingd tid f6r uppdraget (dir. 2013:96).

Utredningstiden férlings nu ytterligare. Uppdraget ska 1 stillet
redovisas senast den 30 september 2015.

(Socialdepartementet)

841






Bilaga 4

Stod till personer med nedsatt
beslutsformaga att kunna fatta
egna beslut och att vara delaktiga

Inledning

I denna text diskuteras och redogérs f6r hur personal pd olika sitt
kan arbeta i syfte att ge stod till personer med nedsatt besluts-
féormaga att kunna fatta egna beslut och att vara delaktiga inom
vird (inklusive tandvird), omsorg och forskning. Texten har
tillkommit genom ett uppdrag som utredningen gett till Karolinska
Universitetssjukhuset, logopedkliniken.! Utredningen (som stir
bakom texten) har i viss min bearbetat den text som uppdraget
resulterat 1. Texten ir indelad i f6ljande kapitel:

o Att fatta egna beslut
e Den minskliga kommunikationsférmigan

e Kommunikation, sjilvbestimmande och delaktighet vid nedsatt
beslutsformiga

o Stdd till personer med nedsatt beslutsforméga

e Hur samtalspartnern kan anpassa sig for att ge stod

e Hur situationen kan anpassas.

Med funktionsnedsittning avses 1 denna text nedsittning av fysisk,

psykisk eller intellektuell funktionstérmiga. En funktionsnedsitt-
ning kan uppstd till {6ljd av sjukdom eller annat tillstind eller till

! Uppdraget har utforts av Ing-Mari Tallberg, med. dr och leg. logoped, tillsammans med
doktoranderna och leg. logopederna Sara Stormoen och Liv Thalén.
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foljd av en medfodd eller forvirvad skada.”? En funktionsnedsitt-
ning kan vara tllfillig eller mer bestdende och mer eller mindre
omfattande. Samtliga personer med funktionsnedsittning upplever
inte hinder 1 vardagen, likasd har inte alla 1 gruppen en nedsatt be-
slutsférmdga. Denna text fokuserar dirfér pd personer som har en
nedsatt formiga att fatta beslut 1 olika situationer till {6ljd av sin
funktionsnedsittning.

En nedsatt beslutsférmiga kan ibland kompenseras med hyjilp-
medel och andra mer generella tillginglighetsanpassningar. I denna
text fors resonemang kring dessa, men huvudfokus ligger pa sidant
som sker i motet mellan den enskilde och samtalspartnern (perso-
nalen).

Att fatta egna beslut

Foér somliga vuxna personer som har en funktionsnedsittning kan
det 1 vissa situationer vara svart att férstd informationen infér ett
beslut, att komma fram till ett stillningstagande eller att kunna
uttrycka ett beslut pd ett begripligt sitt. En funktionsnedsittning
kan vara tillfillig eller mer bestiende och mer eller mindre omfatt-
ande. Inom vérd, omsorg och forskning méste utgingspunkten di
vara att personen i forsta hand ges stéd och forutsittningar for att
kunna fatta egna beslut, och att han eller hon ska {4 vara s delaktig
som mojligt 1 beslut som handlar om den egna virden och omsor-
gen. Hur delaktig en person vid ett visst tillfille vill vara kan variera
beroende pi situationens allvar, personligheten och minga andra
aspekter. Grundtanken 1 detta sammanhang ir att dven de personer
som har nedsatt beslutsférmdga onskar vara si delaktiga som
mojligt 1 beslut och att de 1 forsta hand ska ges mojlighet att sjilva
fatta beslut om sin vird och omsorg och om medverkan 1 forsk-
ning.

Frin ett kommunikativt perspektiv inbegriper beslutsfattande en
process som innefattar:

1. personen som ska ta stillning till 4tgirden, insatsen eller deltag-
andet,

% Se Socialstyrelsens termbank, www.socialstyrelsen.iterm.se/.
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2. samtalspartnern, som i denna text avser den personal som efter-
frigar ett stillningstagande frin personen gillande hans eller
hennes vird eller omsorg, alternativt deltagande i forskning, och

3. situationen i vilken personen fattar beslutet.

Dirfor redovisas forst kortfattat grundliggande aspekter rérande
beslutsfattande, den minskliga kommunikationsférmagan och hinder
vid beslutsfattande. Direfter kan ett mer djupgdende resonemang
féras om sitt att arbeta med och ge stod till personer med nedsatt
beslutsférmdga vilket ir textens huvudfokus.

Vad ar ett beslut?

Att fatta beslut innebir att bestimma sig f6r en bland flera moj-
ligheter. Man gor alltsd ett val mellan olika handlingsalternativ.
Man kan dock inte lita pd ett beslutsyttrande om det genast foljs av
ett annat som motsiger det forsta, eller om det motsigs av att per-
sonen handlar i en annan riktning dn vad yttrandet pekar pd. Av
den anledningen ir det av virde att fundera 6ver kommunikation
och sprikférméga 1 detta sammanhang, eftersom ord och avsikt inte
alltid foljs dt. Nir det giller att bedéma en annan persons still-
ningstagande si som detta uttrycks, behéver man ocksa veta hur vil
genomtinkt det ir och om det ir grundat i en virdering av olika
aspekter, sivil positiva som negativa. Man behover bedéma hur
helgjutet personens resonemang ir och om det som personen siger
stimmer med vad han eller hon uttrycker i 6vrigt. Aven stabilitet ir
viktigt, t.ex. att den person som ska bestimma sig inte verkar tvek-
sam. Ett beslut som ir fattat med god férestillningsférméga men i
affekt kan vara instabilt, men det kan dven ett beslut grundat enbart
pa rationella skil visa sig vara. Stillningstaganden kriver ofta att
hinsyn tas bdde till rationella skil och till den egna kinslomissiga
instillningen till ett val. Beslut ir situationsbundna och vid ett senare
tillfille kan en person uppleva situationen helt annorlunda och be-
slutet bli ett annat. Stillningstaganden kan vara mer eller mindre
mojliga att indra. De kan goras i flera steg och konsekvenserna kan
ha olika betydelse och omfattning.
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Beslutsprocessen

Eftersom framtida hindelser per definition ir hypotetiska, om in
mer eller mindre sannolika, dr det nodvindigt att vid beslutsfattande
ha ullricklig forestillningstormiga men ocksd férmiga till rationellt
tinkande. Ett resonemang kan beskrivas som en konstruktion av en
mental modell av en hypotetisk situation.” Denna modell ir be-
greppsligt och pragmatiskt anpassad s att tidigare kunskap men
ocksd den pdgdende situationen bidrar med information. Nir man
forsoker forstd mojliga nya situationer utgdr man oftast frin tidi-
gare erfarenheter som liknar den aktuella situationen.*

Ett val mellan olika alternativ innebir en grad av osikerhet och
en formiga att forestilla sig olika utfall av beslutet. Man behover
kunna sitta sig in 1 mojliga situationer, alltsd tinka abstrakt. Om
det giller ett beslut som berér en framtida situation behover per-
sonen kunna tinka sig sjilv 1 ett annat tillstdnd, med andra personer
inblandade och eventuellt pd en annan plats. Osikerheten om hur
den hypotetiska situationen kan komma att se ut kan vara stor och
svar att forestilla sig. Tidigare erfarenheter av situationer som lik-
nar den hypotetiska kan vara svira att bortse frén och det ir litt att
fastna i detta tinkande.

Att fatta ett beslut forutsitter ett resonemang som man antingen
kan féra inom sig, som ett samtal med sig sjilv, eller med andra
verkliga eller tinkta personer.” Samtal kan dirfér vara en nédvindig
del av tinkandet 1 en beslutsprocess.

Beslutsformaga

Man talar om personers férméga, eller kapacitet, att fatta beslut.
Det handlar di ofta om personens mojlighet att f6rstd en situation,
ta stillning till risk och nytta utifrdn sina egna intressen och motiv
samt kanske ocksd mojlighet att kunna motstd en eventuell
pdverkan frin omgivningen. Det handlar dven om att kunna ta
stillning 1 enlighet med gjorda &verviganden och p& nigot sitt
kunna ge uttryck for ett beslut.

3 Johnson-Laird & Byrne, Conditionals. A Theory of Meaning Pragmatics and Inference, I:
Psychological Review, vol. 109, nr 4, 2002.

* Lakoff & Johnson, Metaphors we live by, 1980, s. 106-146.

> A.a. och Linell, Rethinking Language, Mind, and World Dialogically, 2009, s. 109-144.
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Minniskan ir inte helt rationell. Grundliggande virderingar och
onskemadl dr inte alltid stabila utan kan paverkas av nya erfarenheter
och omstindigheter i nya situationer. Ndgot som vidare dr grund-
liggande dr formdgan att vara empatisk, och att inte 1 alla situa-
tioner tinka pd sitt eget bista 1 forsta hand. Dirfér méste hinsyn
tas till personen i den givna situationen och man behéver vara med-
veten om det normala i att vara ologisk, ombytlig och att inte alltid
se till det egna bista. Studier med utgdngspunkt 1 beslutsteori tyder
pd att minniskans val och beteende inte alltid kan férklaras av viljan
att uppnd si mycket nytta som mdéjligt. Snarare ir minniskan obe-
nigen att ta risker och féredrar 1 stillet att vilja ett alternativ med
ligre risk och potentiell mindre vinst, i stillet f6r ett alternativ med
hégre risk men mindre méjlig vinst. Det ir viljan att gora forlusten
av nytta s liten som méjligt som styr minniskans beteende.®

Det ir enkelt och energibesparande att géra som man har gjort
tidigare, pd det sitt man prévat férut och di behirskat. Om situa-
tionen man ska besluta om ir okind har man mindre benigenhet
att ta en risk 4n om man redan har varit med om nigot liknande
tidigare. Kanske detta kan férstds som att minniskan strivar efter
trygghet. Nir beslutet fattas utgir man frin den kunskap och
information man har i den aktuella situationen och nya erfaren-
heter kan gora att beslutet skulle se helt annorlunda ut i en annan
situation. Beslut tenderar dirfor att vara férinderliga.”

For att kunna ge limpligt stdd till personer med nedsatt besluts-
férmdga 1 en viss situation behdver en samtalspartner vara med-
veten om vad det innebir att fatta beslut, och vad ett stillnings-
tagande kriver av personen i form av tankeférmédga. En bedémning
av om en person kan ta stillning sjilv i en friga eller inte forutsitter
1 allminhet inte att personen i friga maste testas, eller att ndgot
speciellt instrument miste anvindas, iven om det i vissa situationer
kan vara av virde. Det ir diremot viktigt att kontakten med perso-
nen sker med respekt f6r honom eller henne och att utgings-
punkten ir att personen bor ges mojlighet att vara s& delaktig och
sjilvbestimmande som mjligt 1 beslut som rér den egna personen.
Detta giller dven nir beslutet strider mot andras uppfattning av vad
som skulle vara bra fér personen i friga.

¢ Kahneman, Thinking Fast and Slow, 2011, s. 278-309.
7 Aa.
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Den méanskliga kommunikationsférmagan
Spraket

Sprik- och kommunikationsférmaga finns hos alla minniskor men
formdgan varierar och dirmed mojligheten att férstd information
och uttrycka sin mening, t.ex. 1 beslutssituationer. Sprik ir ett sys-
tem f6r kommunikation. Minniskan anvinder system for sdvil talad,
skriftlig som tecknad kommunikation. Det bestdr av en miingd olika
delar vilka kombineras enligt ett regelsystem man redan som barn
lir sig anvinda naturligt. Det finns 1 virlden en mingd olika sprik-
liga kommunikationssystem utvecklade inom bestimda grupper
och d3 talas ofta om modersmail eller folksprik. Varje minniska har
forutsittningar att utveckla sprik men sprikférmagan ir beroende
av hjirnans funktion. Férmdgan att {6rstd och uttrycka sig sprik-
ligt ar darfor kinslig f6r sjukdom och skador. Vid sjukdom eller
skada i hjirnan drabbas ofta férmigan att uttrycka sig i tal, skrift
eller tecken p3 ett likartat sitt. Detta innebir att t.ex. om en person
med nedsatt sprikférmiga erbjuds papper och penna som ett sitt
att férbittra mojligheten att uttrycka sig kanske det inte alls hyilper.

Foérutom sprdk som baseras pid symboler kommunicerar
minniskan med olika kroppsliga signaler, vilka kan anvindas mer
eller mindre medvetet. Som helhet ir minniskan dirfor mycket
kommunikativt kompetent. En person har stora mojligheter att
informera och utbyta tankar och kinslor med andra, inte bara
under méten 1 en hir- och nu situation, utan ocksi via skrift och
teknik, oberoende av tid och rum. Varje person har kommu-
nikationsférméga pd nigon nivd dven om den i vissa fall, t.ex. hos
personer med sinkt medvetandegrad, begrinsas till kontakt via
enkla sinnesférnimmelser.*

Sprik som symbolsystem

Nir det giller det talade spriket ska tankar klis i ord och meningar
formuleras men talaren ir ocksd beroende av sin rost och férméiga
att artikulera, dvs. dverfora tanken till tal som kan uppfattas av andra.

¥ Girdenfors, Hur Homo blev sapiens — om tinkandets evolution, 2000, s. 136-189.
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Mottagaren ir beroende av sin egen sprikforstielse, horsel m.m.
som gor det mojligt att uppfatta vad som sigs.

Skriftspriket ir en férenkling av det talade spriket. Det ger
minniskan en mojlighet att 18ta tankar finnas kvar f6r framtiden.
Detta innebir ocksd att ligre krav stills pd minnet, eftersom det ir
mojligt att gd tillbaka 1 en text och lisa medan man tinker. Forut-
sittningen dr att man har lirt in lis- och skriviérmigan, vilket inte
sker naturligt som ett led 1 barnets utveckling.

Teckenspriket ir ett system av gester och uttryck som kan tolkas
visuellt. Det utvecklas i samspel mellan minniskor och ir lika avan-
cerat vad giller innehdll och grammatik som talade sprak.

Kroppssprik

Det icke-verbala kroppsspriket stir fér den absolut storsta delen av
den minskliga kommunikationen. Minniskan anvinder mer eller
mindre medvetet olika rérelser for att visa en avsikt, t.ex. skaka pd
huvudet f6r att uttrycka “nej”. Man visar ocksd kinslomissiga reak-
tioner pi ett sitt som ir direkt forstdeligt och mer eller mindre
spontant. Sddana kinslouttryck anses vara en viktig del av kom-
munikationen. Detta sitt att kommunicera ir oftast universellt och
forstds redan frin tidig dlder. Kinslouttryck och olika avsikter visas
ocksd under tal, t.ex. mjuknar résten nir man kinner dmhet medan
den blir entonig och svag vid depression. Eftersom kroppsspriket
inte ir indvat, utan 1 stillet till stor del omedvetet och nira for-
bundet med kinsloupplevelser, kan det ocksd anvindas av personer
som har fatt skador eller sjukdomar som leder till att de inte lingre
kan anvinda det talade eller skrivna spriket.

Kommunikation som ett socialt fenomen

Kommunikation, sivil spriklig som icke-spriklig, sker i ett samman-
hang som pd ndgot sitt inkluderar mer in en person. Det ir dirfér
viktigt att tinka pa hur samtal gir till och hur férutsittningarna ser
ut for att samtalet ska vara effektivt och samtidigt gynnsamt for
den 6msesidiga forstdelsen. Inom samtalsforskning studeras hur
samtalsmonster varierar beroende pd vilken situation som pigir och
hur samtal kan ses som en samkonstruktion dir deltagarna omed-
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vetet samarbetar for att samtalet ska bli meningsfullt.” Samtal som
syftar till att en person nu eller senare ska fatta ett beslut utgor
inget undantag.

Sprikfilosofen Paul Grice har formulerat nigra allminna prin-
ciper som minniskor tenderar att utgd frdn under samtal och som
gor att kommunikationen fungerar sd bra som méjligt. Principerna
ir att de som samtalar talar sanning samt att den information som
ges dr lagom omfattande, relevant och tydligt uttryckt.” Vi kan
intuitivt forstd att minga personer som har en kognitiv stérning
har svirt att kommunicera i enlighet med dessa utgdngspunkter,
men man kan samtidigt anta att ménniskor gor sitt bista och ir sd
relevanta som de kan under samtal."

Beslut och kommunikationsférmaga

For alla typer av beslut giller att det finns en bestimd valsituation,
alltsd ett val mellan olika alternativ. Alternativen kan vara att avstd
frén en erbjuden behandling eller tacka ja till densamma, och ibland
kan det dven finnas olika erbjudna insatser eller dtgirder att vilja
mellan.

Personen som ska vilja miste forst ha information om de olika
alternativen och veta hur de skiljer sig frin den rddande situationen.
Det ir ocksd viktigt att ge information om vad det innebir for
framtiden att avstd frin t.ex. erbjuden behandling.

Alternativen 3tfoljs av en friga om vad personen féredrar men
ocksi ett 6nskemdl om att personen ska ta stillning och helst kunna
motivera sitt beslut. En foérutsittning ir att denna friga kan upp-
fattas och forstds av personen.

Slutligen behéver det finnas méjlighet f6r den enskilde att féra
en dialog. Det kan handla t.ex. om att be om klargéranden men
ocksd att kunna uttrycka beslutet si att det ir begripligt f6r sam-
talspartnern. Var och en av dessa aspekter kriver kommunikation
och ofta en viss nivd av spriklig f6rmaga.

? Linell s. 109-144.

1% Grice, Logic and conversation. I: Syntax and Semantics, vol. 3, Speech acts, 1975, s. 41-48.

! Sperber & Wilson, Relevance Communication and Cognition, 1995, s. 260-273. Fér att vara
“relevant” miste nya bidrag i ett samtal pd nigot sitt tillféra ny information eller p4 annat
sitt pdverka situationen.
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Enligt de principer fé6r kommunikation som Paul Grice har
formulerat bor den information som samtalspartnern ger som under-
lag infér personens val vara sanningsenlig, lagom omfattande, rele-
vant och uttryckt pi ett begripligt sitt.'”” Om personen t.ex. ir for-
virrad uppfattar han eller hon kanske inte informationen som
sanningsenlig och relevant. Informationen kan vidare vara fér knapp
eller tvirtom for detaljerad och spriket svért att forstd.

Kommunikation, sjalvbestimmande och delaktighet vid
nedsatt beslutsformaga

Inom samtalsforskning studeras hur samtalsmonster varierar bero-
ende pd vilken situation som ir aktuell.” Samtal kan ses som en
samkonstruktion dir deltagarna omedvetet samarbetar for att sam-
talet ska bli meningsfullt. Dirfoér dr det viktigt att beakta situa-
tionen och samtalspartnern nir det giller att ge stéd &t en person
som har nedsatt beslutsférmdga. Det innebir att hinsyn behover
tas till flera olika aspekter vid bedémning av ndgons mojligheter att
vara delaktig och fatta ett sjilvstindigt, vil grundat beslut som ger
uttryck f6r den egna viljan.

Den forsta aspekten som behéver beaktas ir hur tydlig kommu-
nikationen ir och om den enskilde och samtalspartnern kan férstd
konsekvenserna av bide det uttalade och det icke-uttalade. Har
personen t.ex. nigon skada, sjukdom eller funktionsnedsittning
som piverkar férmédgan att sjilv ta stillning och vilka méjligheter
har i s& fall personen att f6rstd information, viga nytta mot risk, ta
stillning och uttrycka ett beslut pa ett begripligt sitt? Den andra
aspekten ir vilka méjligheter samtalspartnern har att forstd vad per-
sonen uttrycker. Den tredje aspekten har att géra med situationen
som ir aktuell; hur och var beslutet ska fattas och vilken typ av be-
slut som ska fattas. Ar det ett enkelt vardagligt beslut eller i stillet
ett svart och kanske definitivt beslut?

12 Grice, Syntax and Semantics, vol. 3, Speech acts, 1975, s. 41-48.

13 Levinson, Pragmatics, 1979, s. 226-283 och Linell s. 109-144 samt Drew & Heritage (red),
Talk at work: Interaction in institutional settings, Studies in Interaction Sociolinguistics 3,
1992.
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Personer med nedsatt beslutsformaga

En persons beslutsféormiga — forstdtt som férmdgan att forstd en
situation, virdera risk och nytta och sedan vilja alternativ samt
kunna uttrycka stillningstagandet 1 en given friga i en viss situation
— beror pd personens fysiska, psykiska och intellektuella tillstdnd 1
den specifika situationen. En person kan ha mer eller mindre
nedsatt beslutsférmédga 1 den uppkomna frigan. Nedsittningen av
beslutstérmagan kan vara tllfillig eller mer eller mindre permanent
samt variera 6ver tid. Beslutsférmdgan kan sjilvklart variera avse-
virt beroende pd vad som krivs for att kunna ta stillning i den
specifika frigan i den aktuella situationen.

En livsavgorande friga kan formuleras sprikligt enkelt men ocksd
det motsatta giller, dvs. ett vardagligt beslut kan presenteras pd ett
sitt som en person som har nedsatt sprik- och tankeférmdga inte
har mojlighet att férstd. Det finns ménga olika aspekter att ta hin-
syn till och det ir viktigt att virdera beslutstérmiga utifrin varje
unik situation.

Intellektuella funktionsnedsittningar

Beslutsformdga beror 1 forsta hand pd intellektuell (eller kognitiv)
formdga. 1 detta inbegrips férmdga att resonera, lésa problem,
tinka abstrakt, forstd sprik och orsakssammanhang samt f6rméga
till inlirning."* Aven andra mentala férmigor sisom kreativitet,
personlighet och omdéme kan antas vara betydelsefulla, liksom
givetvis kunskap och tidigare erfarenheter. Sivil beslut av storre
vikt som vardagliga beslut kan bli svira nir den intellektuella
férmigan ir nedsatt, men 1 vilken utstrickning beror p& hur kom-
plicerat ett stillningstagande ir och hur beslutsfattandet arrangeras.
Med ritt stod kan en person som potentiellt skulle ha ansetts sakna
formdga att fatta beslut i en viss friga i en viss situation 1 stillet
sjilv ta stillning i frdgan, alternativt goras delaktig i stdrre utstrick-
ning in vad som annars hade varit fallet.

En rad olika sjukdomar och tillstdnd ger nedsatt intellektuell
formiga. Det finns medfédda eller tidigt forvirvade utveck-

4 Girdenfors s. 136-189.
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lingsstérningar.” Det finns dven sddana skador och sjukdomar som
har férvirvats nir en person redan utvecklat sin intellektuella
féormiga och dirmed fitt erfarenheter som de med medfodd ut-
vecklingsstorning inte kan fi. Foér personer med medfodd eller
tidigt foérvirvad intellektuell utvecklingsstorning har den kognitiva
utvecklingen gitt lingsamt och de behover stéd 1 krivande
situationer, t.ex. nir avgdrande beslut ska fattas."

Nir det giller forvirvade hjirnskador drabbas beslutsformigan
pd olika sitt och det finns ménga olika aspekter att viga samman.
Hjirnans funktion kan vara stérd i ligre eller hogre grad och en
skada eller sjukdom kan vara lokaliserad till ett mer begrinsat om-
ride (t.ex. hjirninfarkt eller hjirntumér)' eller i andra fall utbredd
&ver stora delar av hjirnan (t.ex. vid demenssjukdomar)."” Skilda
utbredningsomrdden fér en sjukdom eller skada piverkar ocksd
intellektet och andra mentala funktioner pd olika sitt. Generellt
kan sigas att ju mer utbredd en skada eller sjukdom ir, desto mer
sannolikt ir det att beslutsférmigan pdverkas mer pitagligt. Detta
beror pd att de intellektuella funktioner som krivs for att kunna
forstd och minnas information, bli medveten om aspekter av risk
och nytta, géra en avvigning och sammantagen bedémning samt
direfter pd ett begripligt sitt uttrycka beslut, involverar mycket
stora delar av hjirnan.

For att kunna f6rstd det som sigs krivs en tillrickligt god sprik-
férmiga; man méste kinna igen ord och ords innebérd samt kunna
forstd sprakligt komplicerade yttranden. En aspekt av forstdelse ir
féormdgan att uppfatta och tolka dven abstrakta innebérder och dra
slutsatser utifrdn vad som ir underforstdtt. Ett exempel pa att forstd
abstrakt information ir att kunna férestilla sig sidant som inte finns
i rummet utan beskrivs som en mojlig framtida situation. Minnes-
funktionerna spelar stor roll f6r férstielsen. Det hjilper inte att
forstd enskilda ord eller satser nir man har nedsatt férmaga att hilla
det man hért aktivt 1 korttidsminnet eller lagra det man hort s3

!5 Rasmussen & Gillberg, Medfédda eller tidigt férvirvade funktionsnedsittningar. I: Kogni-
tiv medicin, 2011, s. 141-159.

!¢ A.a. och Gillberg & Rasmussen, Neuropsykiatriska funktionsnedsittningar med debut i tidig
barndom. I: Kognitiv medicin, 2011, s. 160-181.

7 Kolb & Whishaw, Neurological Disorders. I: Fundamentals of Human Neuropsychology,
6 uppl., Worth Publishers, 2008 samt Lexell & Jacobsson, Neurologiska sjukdomar. I: Kog-
nitiv medicin, 2011, s. 259-314.

'8 Svenskt demenscentrum, www.demenscentrum.se (okt. 2014).
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linge som krivs for ett stillningstagande. Detsamma giller vid skrift-
lig information, trots att denna inte ir lika belastande f6r korttids-
minnet.

Som en f6ljd av antingen en lokaliserad hjirnskada som orsakat
sprikstérning (afasi)" eller en demenssjukdom fir minga personer
svart att kontrollera sitt tal s3 att de siger det de avser eller tinker
pd. Detta innebir att de talar irrelevant, dvs. svarar eller siger
sddant som ir helt fel och missledande f6r den som lyssnar. Ett ja-
svar kan bli ett nej, namn pd personer eller objekt blandas samman
osv. Vid méten med personer som man misstinker kan siga fel pd
detta sitt dr det viktigt att s6ka extra bekriftelse pd att det man har
hért stimmer. Det kan vid vissa allvarliga minnesstérningar av olika
bakgrund (demens, tillstind efter alkoholférgiftning, infektioner,
vissa lokaliserade hjirnskador) g8 sd lingt att personen konfabu-
lerar, dvs. oavsiktligt "ljuger” eller med andra ord fyller i minnes-
luckor med yttranden som inte passar in i den pdgdende dialogen.”
Talet kan vara normalt formulerat rent sprikligt och lyssnaren
mirker kanske inget egendomligt utan tror p3 vad som sigs. Aven
hir dr det viktigt att lyssna noggrant.

Att 1 en beslutssituation uppfatta information om férdelar och
nackdelar eller risk och nytta, minnas dessa och éverviga vad som
ir viktigast innebir en hel del intellektuellt arbete och resonemang.
S&vil sprikliga funktioner, abstrakt tinkande, minne och omdéme
ir involverade. Vid nedsittningar av intellektuella funktioner upp-
stir svirigheter med alla dessa funktioner. Personer tenderar d3 att
tinka konkret vilket kan vara otillrickligt nir det giller hypotetiska
scenarier.

Det ingdr ocksd i en persons férmiga att ta stillning i en viss
friga att kunna uttrycka detta pd ett begripligt sitt som dessutom
stdr i rimlig verensstimmelse med hur risk och nytta sammanvigs.
Férmdgan att uttrycka sig med talat sprdk inbegriper manga delar
pd olika sprakliga nivder; férmagan att minnas hur ord ska sigas, att
hitta de ord som behovs och kunna formulera meningar samt att
kunna uttrycka sig pa ett sammanhingande sitt. I allminhet drabbas
den sprikliga uttrycksformigan som en konsekvens av den gene-
rella intellektuella nedsittningen men den kan ocksd drabbas

! Kolb & Whishaw, Fundamentals of Human Neuropsychology, 2008.
% Moscovitch, Confabulation. I: Memory Distortion, 1995, s. 226-251.
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specifikt. Formédgan att uttrycka sig med skrivet sprik foljer oftast
férmagan att uttrycka sig genom talsprik och pa likartat sitt.

Under livet dndrar sig den intellektuella och kommunikativa for-
mdgan liksom omdoémet av olika anledningar. Bdde den mycket unga
personen och den mycket dldrade personen kan hamna i en situa-
tion dir det dr svirt att inse att man inte riktigt forstdr eller kan
gora sig forstddd.

Psykiska funktionsnedsittningar

En persons beslutsférmaga kan pdverkas 1 varierande grad av psyk-
isk sjukdom och ohilsa. Antalet personer med ett behandlings-
krivande psykiskt sjukdomstillstdnd ir stort och psykisk sjukdom
eller ohilsa f6ljer ofta en person genom livet, s minga personer ir
berérda. Psykiska sjukdomar piverkar kommunikationsférmigan
och dirigenom beslutsférmagan p4 olika sitt, med skilda underligg-
ande faktorer.

Nedstimdhet, oro och dngest ir psykiska stérningar som ofta
forsvirar autonomt beslutsfattande. Det kan gilla egentlig depression,
bipolir sjukdom, s.k. utmattningsdepression, posttraumatisk stress
eller andra lingvariga eller kroniska tillstdnd. Det kan ocks3 vara s&
att en person har en krisreaktion i samband med den pigiende
situationen eller har gdtt igenom en svir livshindelse. Gemensamt
for dessa sjukdomar och tillstind ir att personen kinner sig ledsen,
forlorar intresset for sig sjilv och omvirlden och ofta upplever
skuldkinslor.” Personen kinner vanligen ambivalens i valsituatio-
ner och kan vara mycket passiv, ibland apatisk. Omdéme, upp-
mirksamhet och tankeférméga kan svikta eller vara gravt nedsatt
vilket paverkar férmédgan att virdera och tolka information och
gora val.

Demenssjukdomar ger ofta depressioner och depression kan likna
begynnande demenssjukdom, vilket gor att det kan vara svirt att
bedéma beslutsférmigan. Lingvariga eller traumatiska perioder med
stress, kanske 1 kombination med hotande fara, pdverkar de mentala
funktionerna och ofta i kombination med svir dngest och depression.

2! Allgulander, Introduktion till klinisk psykiatri, 2005, s. 86-98 och Kilander, Depression och
bipolir sjukdom. I: Kognitiv medicin, 2011, s. 320-333.
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Depression och &ngest paverkar de delar 1 hjirnan som ir avgor-
ande for beslutsférmiga eftersom det vid beslutsfattande krivs en
viss nivd av motivation och realistisk virdering av den egna for-
migan och méjligheterna till f6rindring.”” En starkt negativ livssyn
innebir en obalanserad virdering av risk och nytta, dir det inte
finns mojlighet att se situationen ur andra perspektiv. Det finns
dirfér en risk att personen gér stillningstaganden som missgynnar
honom eller henne och som vid en senare tidpunkt hade varit helt
annorlunda.

Schizofreni och liknande tillstdnd ger tankestdrningar, vanférestill-
ningar och hallucinationer.” Ofta kan personen di bedémas sakna
beslutsférmiga under kortare eller lingre perioder. Kommunikatio-
nen kan vara svirt nedsatt och beteendet avvikande. I kroniska fall
ses ocksd en allmin kognitiv svikt vilket 1 ett lingre perspektiv kan
leda till demenssjukdom. Nir sjukdomen ir kronisk men debuterar
1 unga 3r innebir den ett lingt liv med manga beslutssituationer av
olika karaktir. Det ir d& viktigt att poingtera att férmigan att fatta
beslut ir beroende av personens mentala tillstdnd i den aktuella
situationen och givetvis av vilken specifik friga det rér sig om.

Vissa neurodegenerativa sjukdomar, t.ex. s.k. pannlobsdemens,
ger som primirt symptom personlighetsférindringar® vilket 1 hog
grad piverkar férmdgan att med gott omdome fatta beslut. I fallet
pannlobsdemens ir tillstdndet kroniskt och férvirras allteftersom.
Nedsittningen av beslutsférmdgan kan drabba sdvil enkla vardagliga
beslut som mer livsavgérande sddana. I dessa fall ir av betydelse att
gora personen delaktig och informerad, detta av respekt for per-
sonen och 1 syfte att ge honom eller henne mojlighet till en s3 stor
delaktighet som mojligt.

De s.k. autismspektrumstdrningarna® ger begrinsad formaga att
forstd och anvinda spriket samt relatera till andra personer. For-
indringar av rutiner kan innebira problem och stereotypa beteen-
den kan hindra sociala kontakter. Det kan 1 det typiska fallet bli
svart for personen att forstd den information som ligger till grund
for stillningstagandet och féra en dialog om olika valmojligheter.

22 Allard, Schizofreni. I: Kognitiv medicin, 2011, s. 334-348.

2 Allgulander s. 86-98.

** Elfgren & Englund & Nilsson & Passant, Frontotemporal demenssjukdom. I: Kognitiv medi-
cin, 2011, 5. 206-223.

» Gillberg & Rasmussen, Kognitiv medicin, 2011, s. 160-181.
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Att vilja nigot okint kan upplevas som sirskilt besvirande for en
person som har denna typ av neuropsykiatrisk stérning.

En annan neuropsykiatrisk funktionsnedsittning ir ADHD som
innebdr uppmirksamhetsstérning, vilket skulle kunna vélla problem
nir det giller att uppfatta och férstd information pi ritt sitt.”
Olika hjilpinsatser kan hir 1 m&nga fall forbittra férutsittningarna
for beslutsfattandet.

Fysiska funktionsnedsittningar

Med fysiska funktionsnedsittningar kan avses nedsatt syn, hérsel,
kinsel och motorik, inklusive talférmaga. Manga personer med nigon
av dessa funktionsnedsittningar har inte nedsatt beslutférmiga,
men bristande tillginglighet samt avsaknad av hjilpmedel kan be-
grinsa individens mojlighet att uttrycka sina stillningstaganden.
Det finns minga typer av hjilpmedel, bdde 1ig- och hégtekno-
logiska, som kan gora att funktionsnedsittningen kompenseras. I
vissa grava fall och beroende pd typ av funktionsnedsittning kan
formdgan att sjilv ta stillning ind3 vara svdr att bedéma, d3 per-
sonen kan ha stora begrinsningar i sin férmiga att uttrycka sitt
resonemang och sitt stillningstagande, trots stod i form av hjilp-
medel.

Flerfunktionsnedsittning, multisjukdom och hog dlder

Nir en person har grava flerfunktionsnedsittningar kan fé6rmigan
att fatta beslut paverkas 1 hog grad. En inte alltfér ovanlig situation
ir att dldre personer som sedan tidigare har nedsatt syn och hérsel
drabbas av hjirninfarke, vilket bl.a. pdverkar artikulationsférmdgan.
Personen har i ett sddant fall bide svirt att anvinda skriftlig respek-
tive muntlig information med hjilp av syn och horsel samt att ut-
trycka ett beslut pd ett forstdeligt sitt. I vissa fall kan personen
samtidigt ocksd ha en kognitiv stérning vilket di ocksd péverkar
beslutsférmdgan i olika situationer.

2 Aa
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Livslingden okar och méinga fler minniskor uppnir i dag en
mycket hog &lder.”” Bland personer med mycket hog &lder finns
méinga som ir multisjuka och vissa har flera funktionsnedsitt-
ningar, sjukdomar och allmint sviktande fé6rméga vilket gor dem
mer beroende av vird och omsorg. Ett fital hiller sig friska och be-
varar sin kognitiva férmiga upp i1 mycket hog dlder men man har
funnit att dven i denna grupp finns faktorer som i viss min kan
forsimra formigan att fatta beslut 1 olika situationer, t.ex. ling-
sammare tankeverksamhet och minnesstérningar. Perspektivet pd
och instillningar till olika livsfridgor som kanske har en existentiell
grund kan dndras och frigor som giller beslut om den egna virden
och hilsan fir i1 allminhet kanske andra svar hos personer med
mycket hoég &lder in hos en yngre personer med livet framfor sig.
Den mycket 3ldrade personens erfarenheter och kunskap kan ge
gott omdéme och en genomtinkt instillning till frigor om hilsa
och sjukdom men kan ocksd orsaka en brist pd forstielse mellan
generationer. Minga ildre upplever ensamhet och oro vilket kan
oka behovet av stdd 1 beslutssituationer.

Akuta tillstind

En del beslut méste fattas snabbt 1 akuta situationer och personen
det giller kan tillfilligtvis vara omtdcknad, traumatiserad eller f6r-
virrad. Det kan bli nédvindigt att medicinera en person med t.ex.
starkt lugnande medel vilket 1 sig kan paverka kommunikations-
och tankeférmdgan. Detta giller inte minst idldre skora personer
som ir multisjuka, kanske med demenssjukdom eller pd annat sitt
nedsatt intellektuell funktion. Férmdgan att kommunicera kan bli
pdverkad av flera olika orsaker. Det kan i vissa akuta situationer
vara svirt for personen att uppfatta vad som pigdr och sigs. Det
piverkade kroppsliga tillstdndet kan ge bristande blodcirkulation
med nedsatt medvetandenivd vilket gor att det dr svirt att lyssna
uppmirksamt, tinka, forstd och uttrycka sig tydligt. Férmdgan att
uttrycka sig, stilla frigor och tala om hur man vill ha det kan bli
starkt nedsatt under en tillfillig eller mer varaktig period. Det kan
dven vara s att personens horapparat, glaségon eller ndgot annat

77 Aldrecentrum: www.aldrecentrum (okt 2014).
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hjilpmedel som han eller hon behéver for att kommunicera inte
finns tillgingligt. Det dr dock alltid viktigt att personen 1 mojligaste
mén ges information och gors delaktig, trots situationens akuta
karaktir.

Samtalspartnerns® roll

I dialoger med personer som har nedsatt beslutsférmaga ricker det
1 vardagliga situationer ofta med en kortare dialog och ibland kan
en friga formuleras kort och enkelt. Nir det giller avgérande och
mer komplicerade beslut behdvs riklig information som ges bade
muntligt och skriftligt. Samtalspartnern kan behéva upprepa och
fortydliga informationen samt dterkomma med denna vid flera till-
fillen for att slutligen formulera frigan om personens instillning.
Motiv och redogorelser f6r férdelar och nackdelar kan redovisas
och detta kan formuleras mer eller mindre objektivt. Den som for-
mulerar informationen (alltsd samtalspartnern) har hir givetvis en
viktig roll. Ibland deltar dven nirstdende till, eller kanske fore-
tridare f6r, personen i samtalet.”

Samtalspartnern behover férsikra sig om att gora sig forstddd
och fora en dialog med stor respekt for personen. Det giller att
anpassa sitt sitt att tala och informera samt vara uppmirksam pd
om informationen tycks bli férstddd. Det ir givetvis ocksd viktigt
att underlitta for honom eller henne att uttrycka sig och att inte
tolka det som sigs pi oklara grunder. Samtalspartnern behover
lyssna och forséka forstd vad personen svarar och ta stillning till
olika tolkningsmdjligheter. Att hjilpa till och strukturera ett resone-
mang dr en annan viktig aspekt.

Inom sdvil vird och omsorg som forskning behévs god kunskap
och utbredd medvetenhet om den roll och det ansvar man har som
samtalspartner. Besluten kan vara av stor vikt fér personens fram-
tid. Det idr dirfor centralt att personen ges limpligt stéd och limp-
liga forutsittningar 1 évrigt for att sjilv kunna ta stillning 1 frigan

# Som har framg3tt av inledningen avses med samtalspartner i denna text den personal som
efterfrigar ett stillningstagande frin personen gillande hans eller hennes vird eller omsorg,
alternativt deltagande i forskning.

¥ De nirstdendes och stillféretridares betydelse och roll nir den enskilde ska fatta ett beslut
berérs inte nirmare i detta sammanhang.
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och for att goras delaktig i s& stor utstrickning som mgjligt. Sam-
talspartnern och hur denne tar sig an sin roll ir avgérande for att
informationen till personen med nedsatt beslutsférmiga ska vara
mojlig £6r honom eller henne att f6rstd och for att tolkningen av
vad personen siger eller visar blir s3 palitlig som mgjligt.

Samtalspartnern kan i en akut situation 1 virden vara i tidsnéd
och fokuserad p3 att i férsta hand forbittra personens tillstdnd. Att
1 det liget samtala noga med personen gillande beslutsfattandet
angdende den egna virden kan bli svart och dirfér nedprioriteras. I
sddana fall kan man dterkomma och samtala med personen i senare
skede, 1 syfte att gora personen si delaktig som mojligt.

Situationens paverkan
Orientering i tid och rum

For att fatta beslut om nigot som ska hinda eller inte miste dmse-
sidig forstdelse finnas angdende vad man talar om. Vid olika till-
stdnd, exempelvis psykoser, tillfilliga férvirringsepisoder och till-
stdnd som foljer av demenssjukdomar, kan svirigheter uppstd nir
det giller att tolka situationer. Vid demenssjukdom ir ett vanligt
symptom att vara desorienterad, dvs. ha svirigheter att orientera sig
i tid och rum.”® Konsekvensen kan bli en osikerhet for alla parter
om vad personen refererar till.

Mainga olika tinkbara situationer kan vara aktuella och personen
kanske talar om ndgot annat in vad samtalspartnern gor. Den pagi-
ende situationen, dvs. den som rider nir beslutet ska fattas, kan 1
den desorienterade personens tankevirld vara en annan, t.ex. en tidi-
gare upplevd situation som eventuellt liknar den pigdende situa-
tionen. Risken finns att man pratar f6rbi varandra i samtalet och att
ett stillningstagande gors pd fel grunder. Om personen med ned-
satt beslutsférmiga egentligen tinker pd och talar om en annan
situation in den som beslutet rér s kan hans eller hennes
stillningstagande av naturliga skil inte anses mycket virt. Den
situation som samtalet dger rum i kan ocksd missférstds pd andra
sitt. Vanforestillningar av olika slag, exempelvis visuella
hallucinationer och upplevelser av att vara f6rfoljd eller pd andra

*° Svenskt demenscentrum, www.demenscentrum.se (okt. 2014).
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sitt kinna sig hotad, ir inte ovanliga vid demenssjukdom och
psykos.”’ Det kan géra det oméjligt fér personen att géra den
bedémning som krivs foér ett beslut. Vid psykisk storning kan
affekten vara det som styr och ett onsketinkande med alltfor
positiva eller negativa forestillningar kan dominera éver det ratio-
nella tinkandet.

Depression kan innebira att tankeverksamheten inriktas pd for-
gingen tid och att tron att det finns en framtid ir obetydlig.
Svirigheten att forestilla sig konsekvenserna av en handling kan
gora personens beslutsférméaga kraftigt nedsatt.

Samtal i vird och omsorgsmiljoer

Aven samtal mellan intellektuellt jimlika personer piverkas starkt
av den ridande situationen. Det finns forskningsfilt som inriktas
just pd institutionella samtal, t.ex. 1 v8rdmilj6, och man har kunnat
visa att sirskilda monster skiljer dessa frdn samtal i andra miljéer.”
Det institutionella samtalet priglas av att ha ett éverordnat mail
som styr samtalets forlopp. Om det giller ett beslut ir mélet just
att komma fram till vilket val en person vill géra. Andra kinne-
tecken for institutionella samtal, t.ex. 1 virden, ir att de som deltar 1
samtalet foljer de férvintningar som finns pd dem utifrin sina skilda
roller som patient respektive yrkesutévare. Man har funnit att domi-
nansférhillanden blir mer ojimna 1 det institutionella samtalet och
att detta blir mer uttalat desto mer nedsatta funktioner patienten
har. Dominans kan vara att avgora dmnet for samtalet, stilla frigorna
och féra samtalet vidare. Det kan ocks vara att uppta mest taltid
eller att obetinksamt anvinda facksprik.”* Aven kulturella och etno-
grafiska skillnader mellan befolkningsgrupper spelar stor roll for
dominansménstret. Det dr dirfér ndgot man behéver ta hinsyn till
bl.a. vid bedémning av en persons méjlighet att forstd och gora sig
forstddd i kommunikationen under en beslutsprocess.™

’! Allgulander s. 86-98.

32 Drew & Heritage.

» A.a. och Linell s. 109-144.

** Sprikliga eller andra kommunikativa olikheter mellan samtalspartnern och den enskilde och
kan till en del hjilpas upp genom tolkinsatser. Andra aspekter ir bl.a. behovet av att frigdra
sig frdn normativa virderingar som har att géra med okunskap eller oférstiende om méng-
fald nir det giller kulturell bakgrund, virderingar eller attityd till etiska frigestillningar.
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Nir det giller personer med nedsatt beslutstérmaga finns redan
frén borjan en intellektuell och ibland ocksd kommunikativ obalans.
Det ir di desto viktigare att situationen anpassas for att vara gynn-
sam for den enskilde. De som samtalar anpassar sig oftast omed-
vetet for att f6rstd varandra men det gir att underlitta pd olika sitt,
t.ex. genom att l3ta samtalet ta mer tid.

Med intellektuell nedsittning foljer ofta ett lingsammare mentalt
tempo, nigot som ocksd kan vara en f6ljd av dldrande i sig. I flera
miljder inom vdrden ir tidsbrist ett problem.” Vid avgérande be-
slut och beslut av stérre vikt ir dessa faktorer en ogynnsam
kombination; en person med nedsatt beslutsférmdga behover
sannolikt mer tid bdde under samtal och under hela beslutsfor-
loppet. Det finns dven personer med vissa funktionsnedsittningar
som inte kan behilla uppmirksamheten nigon lingre stund. Den
avsatta tiden for samtal om stillningstaganden behéver dirfér an-
passas individuellt utifrin personens forutsittningar, dnskemadl och
behov. Omgivningen har ocksi betydelse fér hur ett beslut kan
férmedlas. Finns mojligheter till ett enskilt samtal 1 en trygg och
vilkind milj6 infér ett avgdrande eller annars storre beslut dr det
sannolikt gynnsamt fér personens tankeverksamhet och dirmed
for hans eller hennes beslutstérmiga.

Stod till personer med nedsatt beslutsférmaga
Allmant

En person med nedsatt beslutsférméga kan behova ges stod for att
sjilv kunna ta stillning 1 en frdga 1 en situation och for att kunna bli
s& delaktig som mojligt. Dirfor behdver man ta stillning till hur
man kan stirka funktionerna hos personen, och till hur samtals-
partnern kan forbittra sin férmdga att informera och lyssna till per-
sonen samt till hur situationen kan anpassas for att bli s gynnsam
som mojligt f6r honom eller henne. En utgdngspunkt dr att man
behéver analysera den specifika beslutssituationen utifrin ett samtals-
perspektiv och med hinsyn tagen till den uppkomna frigans karak-

> Ekdahl & Hellstrom & Andersson & Friedrichsen, Too complex and time-consuming to
fit in! Physicians’ experiences of elderly patients and their participation in medical decision
making: a grounded theory study, BMJ Open, 2(3), 2012, s. 2044-6055.
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tir. En annan utgdngspunkt ir att formigan att kunna ta stillning 1
en friga, eller avsaknaden av sidan forméga, inte behover vara
konstant utan kan exempelvis variera 6ver tid. Och t.ex. personer
som befinner sig 1 en grizon nir det giller att kunna fatta egna
beslut kan ibland vara hjilpta av olika stédjande &tgirder. Liksom
tidigare nimnts spelar dven personens dagsform in. En person som
har drabbats av ett akut sjukdomstillstind kan ibland &terhimta sig,
en person kan vara mer eller mindre smirtpaverkad olika dagar etc.
Det ir dirfor dven viktigt att vilja tidpunkten f6r beslutet med om-
sorg.

Vilken typ av beslut giller det?

Forst av allt bor man fundera pd vilken typ av beslut det ir som
behover fattas. Ar det ett beslut av vardaglig eller rutinbetonad
karaktir (vilket oftast ir fallet™)? Eller dr det ett stillningstagande
som ir komplicerat och/eller avgérande eller annars av storre vike
for personens liv, hilsa eller livskvalitet?”” Man méste ocksd friga
sig vad uppgiften att fatta beslutet innebir for personen i friga.
Om det ir ett beslut som kriver mycket av minne, sprakférméga
eller andra intellektuella firdigheter behéver hinsyn tas till hur in-
formationen ska ges och samtal ska ske. I andra fall kan det vara en
kinslig frdga dir man kan anta att personen blir starkt berérd och
det kan stilla sirskilda krav p hur man ordnar situationen for ett
samtal dir beslutet ska fattas. Det kan ocksd rora sig om en friga
som behover lingre tid for att mogna; dir man behover vara siker

3¢ Oftast 4r ett visst beslut inte avgorande eller av stor betydelse fér en persons liv, hilsa eller
livskvalitet. Varje dag ger nya valméjligheter. Det kan gilla frigor som har att géra med en
persons kroppsfunktioner och behov, vilka firdigheter en person kan utnyttja, samt vilket st6d
eller hjilp man &nskar och behdver hjilp av andra fér att tillgodose. Det kan t.ex. vara friga
om att vilja mellan att delta i organiserade aktiviteter pd ett sjukhem eller inte. Nir situa-
tionen ir stabil och igenkind ir méjligheten att {3 vilja bland de olika alternativen en viktig
del av en persons vilbefinnande och kinslan av att vara delaktig. Det finns olika sitt att
forhalla sig till dessa dagliga val s att personen blir f6rstddd och minga sitt att underlitta
idven till synes smé val och mer okomplicerade beslutssituationer.

%7 Alla minniskor behéver ta stillning till svdra, kanske definitiva val under livets ging och
ofta kan valen vara férknippade med den egna hilsan. Det giller beslut som har en stérre
tyngd och ger stora konsekvenser fér en persons framtid. Det kan gilla en storre livsomstill-
ning som stillningstagande till att byta boende eller ta stillning till dtgirder efter forlust av
en nira anhorig. En sjukdomsutveckling som medfér behov av stillningstagande till en mer
eller mindre svir behandling ir ett annat exempel. Det kan ocks3 gilla itgirder som begrin-
sar mdjligheterna i nuliget men som samtidigt p4 sikt kan innebira nigot positivt.
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pd att personens omddme ir stabilt 6ver tid och det dirfér kan
finnas skil att planera in flera samtal. Vidare kan beslutet vara till
synes enkelt men ind3 viktigt {or att personen i friga ska kinna sig
respekterad och delaktig trots starkt nedsatt férméiga.

Bedomning av forutsittningarna i 6vrigt

Nir man bedémer vilka forutsittningar som giller f6r att kunna
forbittra en persons beslutsférmiga genom olika stéddtgirder maste
detta alltid utgd ifrdn personen och hans eller hennes férutsitt-
ningar samt vilka mojligheter som finns f6r honom eller henne att
fatta ett sjilvstindigt och grundat beslut 1 frigan det giller. Man
behéver kinna till personens allminna kroppsliga tillstind, hur det
stdr till med grundliggande funktioner och om det finns sirskilda
omstindigheter man behdver ta hinsyn till. Termen funktioner
avser hir vad minniskan anvinder sina sinnen och sin rorelseappa-
rat till samt vilka mentala uppgifter den minskliga hjirnan utfor.
Det kan gilla mentala funktioner som har att géra med kinslolivet
och inlevelsetérmédgan eller funktioner som giller processer invol-
verade 1 tinkandet som att tolka omvirlden, minnas, lira in, anvinda
sprak for att planera eller kommunicera. Det kan ocksi gilla funk-
tioner som styr virt beteende, sisom att planera, bedéma situatio-
ner samt genomfora och kontrollera handlingar. Styrning och reg-
lering av uppmirksamhet och vakenhetsgrad ir andra grundligg-
ande funktioner som 1 sin tur ocksd pdverkar andra funktioner.
Beslutsfattande engagerar stora delar av dessa mentala funktioner.
En hel del kan observeras och bedémas utan specialistkunskap
men 1 osikra och speciella fall kan personal med specialkompetens
pd omridet behéva konsulteras eller anlitas fér att underséka
tillstdndet. Det kan t.ex. vara en neuropsykolog eller, nir det giller
sprak och kommunikation, en logoped. Det ir viktigt att tinka pd
att det kroppsliga och psykiska vilbefinnandet spelar stor roll,
kanske sirskilt vid svir sjukdom, men ocksd vid lindriga eller mer
tillfilliga tillstdnd av smirta, trotthet eller oro. Nedsatta funktioner
kan “hjilpas upp” pi olika sitt fér att en persons formdga att ta
stillning sjilv 1 en friga ska bli s bra som mojligt. I somliga fall
ricker det med eller finns bara tillgingligt sddant som kan goras for
att forbittra personens allminna tillstdnd. Det ir alltid bra att ha
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ett inledande forutsittningslst samtal med personen for att kunna
bilda sig en férsta uppfattning om hur det kan fungera att kom-
municera med honom eller henne. I andra fall finns specifika hjilp-
medel eller metoder att anvinda sig av.

Tolk och hjilpmedel

Nir en person har en funktionsnedsittning som forsvirar mojlig-
heten att ta stillning till och/eller kommunicera ett beslut kan
hjilpmedel och/eller tolkning 1 vissa fall vara ett stéd 1 besluts-
processen. Hjilpmedel kan vara lig- eller hogteknologiska och
tolkning kan ske genom sprik-, teckensprik-, skrift- eller taltjinst-
tolkning.” Extra st6d sdsom hjilpmedel och tolkinsatser admini-
streras och hanteras 1 viss min olika i landet, bide vad giller val-
mojligheter mellan olika sddana och vad de kostar f6r den enskilde.
I de fall den enskilde varken kan foresld eller anvinda extra
stodinsatser behdver samtalspartnern tillgodose personens behov.
Ett sddant exempel kan vara nir en likare kontaktar tolkcentralen
eller d3 denne ridfrigar specialister, t.ex. en sjukgymnast,
arbetsterapeut eller logoped, som kan férskriva och instruera kring
adekvata hjilpmedel.

Vuxna personer med en funktionsnedsittning som péverkar
rosten, talet eller spriket — t.ex. personer som har svirt att lisa,
skriva, hitta ord eller forstd tal eller som talar otydligt — kan ibland
fa stod frén taltjinsten.” Denna tjinst tillhandah3lls i delar av landet.
Taltjinst dr en verksamhet inom habiliteringen som kan brukas av
personer med intellektuella, psykiska eller fysiska funktionsned-
sittningar. Taltjinsten erbjuder olika typer av kommunikativt
tolkningsstdd sdsom tolkstdd, lisstod och skrivstdd. Talstod inne-
bir att fortydliga eller komplettera ofullstindigt tal genom t.ex.
upprepning, tempoanpassning, omformulering. Lisstod innebir att
lisa upp en text eller fortydliga innehéllet med hjilp av férenklat
sprikbruk eller alternativ kompletterande kommunikation. Skriv-
stdd kan innefatta hjilp med att t.ex. skriva brev eller minnes-
anteckningar eller fylla i blanketter.

8 Myndigheten fér delaktighet, www.mfd.se (okt. 2014).
¥ www.taltjanst.se (feb. 2015).
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For spraktolkuppdrag 1 virden kan det vara en fordel att anlita
auktoriserade tolkar*® och di i forsta hand tolkar med sirskild
kompetens for tolkning inom sjukvdrden, s.k. sjukvirdstolkar.*
Det giller vidare att tinka igenom betydelsen av tolkens kon, kon-
tinuitetens betydelse och vikten av att personen om méjligt far
godkinna tolken. Det dr normalt inte limpligt att en person med
familjeband till patienten anlitas som tolk eftersom versittningen
kan pédverkas av den personliga relationen.” Att anvinda tolk ir
inte oproblematiskt. Eftersom samtalet gir via en tredje person
flyter det inte pd s& snabbt som annars och det blir inte heller lika
direkt. Det finns dirfér vissa saker som ir bra att tinka pd nir en
tolk anvinds, t.ex. att vinda sig till den enskilde, inte till tolken,
och att tala som vanligt, men inte fér fort.”

Ett vil beprévat visuellt hjilpmedel som ir sirskilt framtaget fér
att personer med kommunikativa och/eller kognitiva nedsittningar
ska kunna uttrycka sina &sikter och fatta beslut ir den s.k. samtals-
mattan.* Samtalsmattan var frdn borjan ett enkelt hjilpmedel som
bestod av en dérrmatta och bilder. Numera finns dven en hog-
teknologisk variant som bygger pd samma principer och samma
metod, men 1 applikationsformat (s.k. app) f6r surfplatta. En annan
typ av hjilpmedel ir s.k. samtalsapparater med tryckytor forsedda
med bilder. For varje tryckyta finns inspelade meddelanden som
lises upp med hjilp av talsyntes nir man trycker pd bilden.*

0 Kammarkollegiet prévar frigor om auktorisation av tolkar och éversittare, se vidare for-
ordningen (1985:613) om auktorisation av tolkar och &versittare.

1 Sjukvirdstolk kallas en auktoriserad tolk som har genomgitt sirskilda prov och som har
speciell kompetens for tolkning inom hilso- och sjukvirden, Din skyldighet att informera
och gora patienten delaktig — Handbok for vdrdgivare, chefer och personal, Socialstyrelsen,
20155.37.

2 Jfr a.st.

 Se a.st. dir dven f6ljande punkter nimns som bra att tinka p4 i dessa situationer:

* Tolkens placering i rummet.

* Tolken talar i férsta person, dvs. 1 ”jag”-form.

* Om flera personer deltar i samtalet med patienten — tala en i taget.

* Ar du osiker pd hur samtalet med tolk gir till - friga i forvig.

“ Murphy & Oliver, The use of Talking Mats to support people with dementia and their
carers to make decisions together. I: Health and Social Care in the Community, vol. 21, nr 2,
2013, 171-180 samt Gridley & Brooks & Glendinning, Good practice in social care: the views
of people with severe and complex needs and those who support them. I: Health and Social
Care in the Community, vol. 22, nr 6, 2014, s. 588-597.

* Myndigheten {6r delaktighet, www.mfd.se (okt. 2014).
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Det finns ocksd vil utvecklad teknik 1 bruk fér personer med
utvecklat sprik som drabbas av nist intll total brist pd uttrycks-
férmdaga, t.ex. 6gonstyrningssystem.

Stodpersoner

Ibland finns behov av extra stéd utdver vad som kan ges av sam-
talspartnern och nirstiende samt t.ex. eventuell god man eller kon-
taktperson. Det kan gilla infor sirskilt svira beslut eller beslut av
storre vikt. Det kan dven gilla nir den enskilde ir psykiskt for-
svagad och kanske ir dngestfylld, ensam eller befinner sig i kris.
Det kan ocks& behovas 1 situationer nir personen inte vill samtycka
till dtgirder som ir viktiga for dennes eller andras vilfird och d&
det finns risk att beslutsprocessen blir konfliktfylld. P4 skilda hill
inom virden och omsorgen gér man pa olika sitt, bl.a. beroende pd
vad for resurser som finns att tillgd. Men det finns sannolikt alltid
nigon oberoende person att rddfriga och be om hjilp. Det kan vara
en psykolog, kurator, prist eller annan person med erfarenhet och
kunskap om samtalsstdd. Krishantering sker efter beprévade modeller
dir information ges stegvis samt samtalspartnern ir medveten och
kunnig nir det giller observationer av det psykiska tillstdndet.* P4
somliga sjukhus finns etikteam som kan konsulteras i vissa situa-
tioner och ibland genomférs s.k. etikronder.

Stod till en person med intellektuell funktionsnedsattning
Kommunikativt stod till personen under beslutsfattandet
Underlitta for personen att forstd

Formigan att forstd utgdér en viktig del i beslutsféormigan. Man
behover forstd den information som utgdr bakgrunden i1 frigan for
att kunna ta stillning till risk och nytta. Dessutom krivs att man
under samtal f6rstir olika frigor, t.ex. om vilket val man vill gora.
Forstdelse skapas i dialog mellan deltagarna i ett samtal och det ir

* Cullberg, Kris och utveckling, 1980.
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dirfor svart att ange generellt hur man bist kan underlitta f6r per-
sonen med nedsatt formaga att forsts.

Forst av allt méste hinsyn tas till den sprikliga bakgrund per-
sonen har. En persons sprikforstielse beror bl.a. pd modersmal,
utbildning, erfarenheter och hjirnans tillstdnd. Olika utbildning
och erfarenheter ger t.ex. skillnader 1 ordf6érrdd och dirmed forut-
sittningar att forstd vad som sigs. Principen miste vara att sam-
talspartnern anpassar sitt sitt att tala — t.ex. nir det giller ordval
och meningslingd — till den nivd som personen visar att han eller
hon férstdr. Det finns inte endast risk att vissa personer med
intellektuell funktionsnedsittning har svart att forstd, t.ex. ovanliga
ord eller linga meningar, utan det finns ocks3 risk att somliga far
for lite information som underlag foér beslut, p.g.a. att samtals-
partnern misstinker att den kan vara for svir att férstd. Det kan
behévas upprepade, kanske kortare, samtal {6r att samtalspartnern
ska kunna kinna sig siker pi om den enskilde har forstitt en kom-
plicerad friga.

Under ett inledande samtal kan man som samtalspartner bilda
sig en uppfattning om 1 vilken utstrickning personen verkar forstd
vad man sidger. Om personen ser tveksam ut och kanske ger otyd-
liga svar men dnd3 visar pd en dnskan att kommunicera ir det limp-
ligt att fortsittningsvis vara observant pd hur man som samtals-
partner uttrycker sig. Samtalspartnern fir di prova sig fram for att
finna ett sitt att kommunicera pd som personen forstér.

Samtalet kan genomféras pd ett genomtinkt sitt. Man kan t.ex.
utnyttja det vilkinda sittet att beritta som innebir att man (i given
ordning):

1. Talar om vad saken giller.
2. Redovisar vad man har att siga.

3. Upprepar det viktigaste. Samtalspartnern kan ocksa forsoka ligga
in korta frigor for att bittre forstd om det som sagts har upp-
fattas av personen.

I syfte att underlitta f6r personen att férstd bakgrundsinformation
och frigor kan man forenkla spriket bdde vad det giller ord, menings-
byggnad och sittet att beritta. Det dr dven bra att vara konkret och
anvinda kroppssprak.
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Nir det giller ord och begrepp kan man ofta hitta sitt att ut-
trycka sig pd som ir enklare att forstd. Amnet for samtalet méste
vara tydligt och det giller f6r samtalspartnern att forvissa sig om
att personen forstdr de ord som beskriver imnet. Ord som ir cen-
trala dr sirskilt viktiga att vilja med omsorg. Det kan réra sig om
att anvinda ett mer vanligt forekommande ord eller kanske 1 stillet
anvinda en kort beskrivande sats. Manga fackord ir inldnade frin
andra sprik in svenska och kan i allminhet éversittas eller férenk-
las.

Nir det giller hela meningar ir det bra att férséka korta ner och
girna dela upp dessa 1 flera kortare delar samt efterhand soka be-
kriftelse pd att man gor sig forstddd. T skriftsprik ir det betydligt
enklare att anpassa den sprikliga svirighetsgraden men det gir ocksd
att anpassa sitt sitt att tala 1 meningar. Det dr viktigt att undvika
komplicerade meningar och uttryck, t.ex. meningar innehillande
dubbla negationer" och jimférande uttryck®.

I de fall man behéver forklara ndgot genom en lite lingre redo-
gorelse — t.ex. en beskrivning av en procedur som sker i flera steg
eller en redovisning av olika méjligheter — dr det bra att dela upp
beskrivningen 1 korta avsnitt och hela tiden soka bekriftelse pd att
det man siger har uppfattats. Det ricker 1 allminhet med att tystna
ett dgonblick och soka blickkontakt med personen innan man gir
vidare med nista steg.

Vid nedsittning av intellektuella funktioner blir det ofta svirt
att forstd sddant som ir underforstdct och abstrakt. Det finns di
flera mojligheter att fortydliga sitt uttryckssitt”. Man kan t.ex.
undvika att anvinda liknelser eller att gora underforstddda slut-
satser. Att vara konkret kan alltsd underlitta forstielsen for infor-
mationen. Det innebir ocksg bl.a. att man kan utnyttja det som finns
1 rummet; giller det t.ex. en medicin som ges 1 dropp pekar man pd
droppet i stillet for att endast férklara med ord.

Kroppsspraket ir till stor del universellt och anvinds ofta intui-
tivt men kan ocksd anvindas pd ett mer medvetet plan. Nir det

# Exempelvis ir det allts bittre att siga “det dr bra att uttrycka sig enkelt” i stillet for “det ar
inte bra att inte uttrycka sig enkelt”.

* Exempelvis ir det alltsd bittre att siga (om det dr det som avses) “bebandling A ger bist
resultat” 1 stillet f6r “behandling A ger inte simre resultat in bebandling B”.

* Exempelvis kan man siga “du bebover flytta till sjukbem for att fd den vard du bebéver”
i stillet for att siga "7 framtiden kan det bli aktuellt med betydligt storre virdinsatser”.
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giller personer med starkt nedsatt intellektuell funktion och oro,
ridsla eller andra psykiska besvir dr det av stor betydelse att man ir
medveten om vad man férmedlar med sin kropp och rést, inte bara
vad man siger. Det giller dven nir man liser upp information och
inte bara nir man samtalar. Man kan medvetet utnyttja méjligheten
att visa eller enkelt beskriva f6r att ytterligare forklara eller betona
det man forsoker formedla. Vidare har kroppskontakt en lugnande
inverkan 1 minga fall.

Samtalspartnern kan ocksd visa eller skriva ner olika alternativ
och stédord samt noga bedéma om personen 1 friga tycks forstd
vad han eller hon siger. Direfter kan samtalspartnern hjilpa per-
sonen genom att steg for steg gd igenom den nedskrivna informa-
tionen och ge honom eller henne tillrickligt med tid for att klara ut
sddant som verkar vara svirt att forsta.

Underlitta for personen att uttrycka sig

Minga sjukdomar och skador ger problem med férmigan att ut-
trycka sig med talat och skrivet sprik. Dirigenom blir det svirt for
personen att t.ex. uttrycka onskemdl. Det kan gilla orditkomst
eller formagan att tala flytande, begripligt och med ritt bildade ord.
Det kan dven handla om personens formdga att forklara och stilla
frdgor nir dmnet ir komplicerat eller beslutet ir avgdrande eller av
storre vikt. Vid flera tillstdnd dir kommunikationsférmigan sviktar
ir dven tankeformdgan paverkad. Det kan gilla t.ex. medfédda
psykiska utvecklingsstérningar eller férvirvade skador 1 hjirnan,
exempelvis till f6ljd av en demenssjukdom.

Olika sjukdomar och tillstind ger svirigheter av skilda slag men
gemensamt brukar vara att det dr svirt att komma &t ord. Ofta har
personen orden i sitt ordférrdd och vet vad de betyder men det ir
svart att 1 ritt dgonblick fi fram dem. Det kan gilla mer ovanliga
och svira ord men ocksd sidana man anvinder dagligen. Minga ginger
ir det substantiv som blir svira att komma &t, dvs. namn pd ting
eller personer. Samtalspartnern kan d underlitta pd flera sitt (ofta
utan hjilpmedel), exempelvis genom att ta sig tid, visa omtanke och
anvinda sin inlevelseférmaga.

Det giller att stilla frdgor pd ett sitt som gor det litt att svara.
Oppna frigor bér undvikas. I stillet bér man anvinda sig av frigor
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som gér att besvara med enstaka ord och man kan dven utnyttja
mojligheten att peka pd saker i rummet. Det ir viktigt att vara
medveten om att vid vissa typer av funktionsstdrningar 1 hjirnan
har personen svirt att hitta egna svar pd fragor och 1 stillet upp-
repar personen ofrivilligt ord eller yttranden han eller hon just horts
sigas.”

Vid beslutsfattande kan det vara bra att ha en enkel informa-
tionstext som stdéd och med den som underlag gemensamt séka
efter det ord personen tinker pd. Den sprikliga forstdelsen kan
forbittras av samtidig anvindning av kroppssprdk och/eller visuellt
stdd sisom bilder eller skrivna ord. Visuella bildstéd ir ett
littillgingligt sitt att oka sdvil forstdelse som uttrycksférmaga. Nir
beslutet ska formuleras, kanske med ett ”ja” eller “nej”, behover
detta ibland bekriftas. Detta eftersom det inte dr ovanligt att per-
soner som har nedsatt férméga att uttrycka sig siger ndgot annat in
vad de egentligen avser. Ett nedskrivet ”ja/nej” eller tecken for
detta kan vara bra att ha till hands. Det ir litt hint att ”ligga ordet i
munnen” pd en person med nedsatt férmiga att uttrycka sig och
man maste bemdda sig om att stilla frigor pd ett sitt som inte for-
leder tanken. Man kan ofta komma lingt med enkla dtgirder som
inte kriver sirskilda forberedelser, t.ex. att:

e sittaien lugn miljo,

o uppriktigt vara intresserad och friga efter personens uppfattning,

och

e tagod tid pd sig sd att personen hinner formulera sig.

Inom bl.a. landstingens habilitering har visuella bildstéd sedan linge
varit ett vedertaget sitt att ge personer — som av olika anledningar
inte kan kommunicera verbalt — en méjlighet att uttrycka sig. Dessa
bildsystem kan vara antingen ligteknologiska, t.ex. bilder insatta 1
en mapp, eller hogteknologiska, t.ex. ett bildprogram i en surf-
platta.”’ Man kan dven anvinda fotografier pd t.ex. sliktingar eller
kinda miljser.

Bildstédsmetoden ”samtalsmatta” fokuserar pa en persons &sik-
ter och uppfattningar i stillet f6r en mer osystematisk samling bilder

50 Man kan d3 exempelvis {3 svaret “te eller kaffe” pa frigan *Vill du ba te eller kaffe?”.
! Myndigheten fér delaktighet, www.mfd.se (okt. 2014).
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att peka pd. Med ett enklare bildstéd kan en person t.ex. peka pa en
bild férestillande en park vilket kan tolkas som att personen vill gd
till en park. Med en samtalsmatta kan personen uttrycka vad han
eller hon anser om att g till parken.

Ett samtal med en samtalsmatta som st6d gér till pd féljande vis.
Samtalspartnern foérbereder ett antal bilder, dir varje bild represen-
terar en friga som han eller hon vill stilla. Det forbereds dven en
bild f6r det 6vergripande dmnet man ska prata om och bilder som
ska representera 3siktsskalan (vanligtvis tre bilder som represen-
terar en skala; frin t.ex. tycker om — via mitt emellan — till tycker
inte om). Efter att ha presenterat amnet och 3siktsskalan, stills en
oppen friga 1 taget till personen. Personen fir dels placera bilden
under det steg pd skalan som han eller hon anser passar bist, dels ge
ytterligare information verbalt, med kroppssprik, eller med stdd av
andra hjilpmedel.

Det kan ocksd vara sd att en person kan tala men inte uttrycka
sig sammanhingande och flytande. Talet kan bli irrelevant, orden
ofullstindiga och ibland saknas de viktiga innehillsbirande orden 1
en mening. I andra fall blir talet obegripligt p.g.a. upphakningar,
omkastningar av ord och liknande. Man kan di hjilpa personen
genom att sammanfatta och be om bekriftelse pd att man har f6r-
sttt ritt. Detta méste ibland goras for varje enskilt yttrande om
det ror sig om ett lingre svar.

I vissa situationer anvinds strukturerade stodinsatser 1 syfte att
gynna kommunikationen. Man talar t.ex. om s.k. understédd kom-
munikation vid afasi®. Det ir ett program och férhdllningssitt med
utprovade rekommendationer om hur man som samtalspartner kan
underlitta for en person med sprikstérning att kommunicera. De
principer som foreslds kan antas underlitta kommunikation bl.a. 1
en beslutssituation. Samtalsmodellen bygger pa idén att det dr sam-
talspartnern som tar ansvaret for att ge stdd. Principerna i pro-
grammet kan 1 stora delar tillimpas vid kommunikation med andra
personer med spriklig eller kommunikativ nedsittning.

Samtalsmodellens forsta princip ir att bekrifta kompetensen hos
personen med nedsatt funktion. Detta kan géras genom att fora ett
naturligt samtal med respekt f6r personen s3 att han eller hon kinner

52 Kagan, A, Supported conversation for adults with aphasia — methods and resources for
training conversation partners. I: Aphasiology, vol. 12, nr 9, 1998, s. 816-830.
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sig bekvim. Den andra principen ir att lyfta fram personens kom-
petens. Det gors genom att anvinda olika kommunikationssitt och
ha strategier f6r hur man ska anvinda sig av tal, skrift, kroppssprik
och bildstéd. Det kan vara si att personen med afasi har god
tankeférmdga och férmiga att uttrycka sina &sikter, om in inte
med talat sprik. Personen har di en dold kommunikativ kompetens
och det ir visentligt att erbjuda stdd si att personen kan utnyttja
de féormagor som finns. Dessutom boér samtalspartnern lira sig att
iaktta dven diskreta kommunikativa signaler. Samtalspartnern ska
se sig sjilv som en “kommunikationsramp” som mojliggér en for-
bittrad tillgdng till olika sitt att kommunicera. Anvindning av
papper och penna ir ofta en viktig del 1 detta; samtalspartnern
skriver ner stédord och stryker over icke-relevanta sddana allt
eftersom samtalet fortsitter och man ringar efterhand in det per-
sonen menar.

Under ett samtal med en person som har svirt att uttrycka sig
krivs ofta mer tid dn vanligt. Det kan ocksd vara s3 svirt for per-
sonen att tala, vilket kan resultera 1 att mycket lite blir sagt. I de
fallen dr desto viktigare att anstringa sig for att forstd de knapp-
hindiga svaren ritt. Att lyssna in, iaktta kroppssprdk och reaktio-
ner dr mycket viktigt. I vissa fall kanske det and3 inte ir tillrickligt,
t.ex. nir det ror sig om stillningstaganden till frigor som ir
avgorande eller annars av storre betydelse f6r personens liv, hilsa
och livskvalitet. I sddana fall ir det bist att s6ka bekriftelse pd annat
sitt, t.ex. genom att dterkomma till frigan igen vid ett senare till-
fille eller hora sig fér med nirstdende. For minga personer ir det
dven sd att formdgan att forstd och f6rmigan att uttrycka sig ir
drabbad samtidigt. Nir samtalspartnern har visat personen respekt
genom att informera, kommunicera och beméda sig att forstd blir
det mojligt for personen att kinna delaktighet dven i de situationer
beslutstérmdgan ir rejilt nedsatt.

Oftast kriver tekniska hjilpmedel ett visst mitt av spriklig for-
méga. Personen kan behova klara av att anvinda tangentbord och
pa nigot sitt — med ord eller genom anvindning av symboler —
formulera en 6nskan, ett svar eller en friga. Det finns personer med
tillstdnd dir forstdelsen bedéms vara intakt men dir han eller hon
inte har fé6rmiga att tala eller skriva. I dessa fall kan man anvinda
samtalsapparater med forinspelade meddelanden och tryckytor for-
sedda med symboler f6r varje meddelande. Om personen har skriv-
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formiga kan han eller hon anvinda hjilpmedel med tangentbord,
dir skrivna meddelanden via syntetiskt tal spelas upp for samtals-
partnern. De som redan anvinder denna typ av hjilpmedel har stor
hjilp av dessa 1 beslutssituationer. Nir det finns behov kan den per-
sonal (t.ex. arbetsterapeuter, hjilpmedelskonsulenter) som har instru-
erat personen 1 anvindningen av hjilpmedlet (hjilpmedlen ir oftast
individanpassade) anlitas for att uppdatera detta och fér att ge
fortsatt stod. Ett sddant st6d kan bestd bl.a. i att instruera och 6va
upp personens firdigheter i att anvinda hjilpmedlet.”

Minnesstod vid beslutsfattande

Minga demenssjukdomar, men ocksd andra sjukdomar och hjirn-
skador, ger storda minnesfunktioner som sitt kanske mest betyd-
ande och pitagliga symptom. Det finns vidare andra tillstind som
kan ge tillfilliga eller permanenta minnesstdrningar, t.ex. forgift-
ningar och skéldkortelrubbningar. Minnessystemen paverkar hur
information uppfattas och forstds samt hur den finns tillginglig for
framtiden eller gldms bort. Samlad kunskap och minnen av tidigare
erfarenheter ir starkt férknippade med bilden av den egna perso-
nen. En minnesstorning kan gilla det man sett, hort eller pd annat
sitt upplevt. Den kan gilla kunskap, t.ex. hur man anvinder sin
dator eller hur man tidigare planerat for framtiden. Om en person
har en minnesstérning kan man som samtalspartner utgd ifrdn att
det pd ett eller annat sitt pdverkar hans eller hennes férmiga att
fatta egna beslut. I viss mén ir det dock mojligt att kompensera for
detta pd olika vis.

Nir det giller det kortvariga minnet {6r vad man har hért eller
list finns det mojligheter att 6ka tillgingligheten 6ver tid genom
att skriva upp stédord eller genom att samtalspartnern upprepar
det viktiga och &terkommer med information vid flera tillfillen.
Man kan ocks8 anpassa mingden information fér att minska belast-
ningen pd korttidsminnet under beslutsprocessen. Information kan
dven antecknas och svdra ord kan skrivas med en tydlig férklaring.
Namn pd platser och viktiga personer i personens liv kan finnas till
hands liksom annan visentlig information som hér till beslutet.

> Myndigheten {6r delaktighet, www.mfd.se (okt. 2014).
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Information kan ocks8 finnas tillginglig for den enskilde genom att
samtalspartnern ordnar med anvindning av olika hjilpmedel, t.ex.
ndgon form av diktafon dir informationen finns inlist.

Om en person har haft en minnesstérning under en lingre tid
t.ex. p.g.a. hjirnskada eller demenssjukdom, innebir det att han eller
hon kan ha svirt att minnas det som hint under en lang tidsperiod.
Personen lever di mentalt kvar 1 gamla tider och det blir svirt for
honom eller henne att ta stillning med utgdngspunkt i den aktuella
situationen. Losningen kan vara att underlitta uppdateringen
genom att anvinda en minnesbok, bildstéd eller samtalsmatta vid
beslutsfattandet. Fokus kan fistas vid att tydligt skilja pd olika
tidpunkter och rum. Nir minnesstérningen 8tfoljs t.ex. av brist-
ande orientering i tid och rum, svarigheter att kommunicera m.m.,
som gor att personen inte kan anses ha formdga att gora ett eget
stillningstagande 1 en viss frdga, ir det ind4 viktigt att inte for den
skull avstd frin att géra honom eller henne delaktig 1 besluts-
processen. Personens virderingar och synpunkter ir viktiga att ta
hinsyn till. Det finns ocks3 fall av minnesstérning som gér tillbaka,
t.ex. nir orsaken ir alkoholférgiftning, och di kan det ibland finnas
mojlighet att dterkomma till ett beslutssamtal 1 ett senare skede.

Minnesproblem har ofta samband med stérningar av férmédgan
att fokusera, hdlla kvar eller vixla uppmirksamhet. Denna typ av
storning kan férekomma isolerat eller tillsammans med nedsitt-
ningar av andra intellektuella funktioner. Som samtalspartner far
man d3 hjilpa till att hilla fokus pd frdgan och inte spinna vidare pd
andra infall eller associationer. Det ir viktigt att inte 6ka pafrest-
ningen pd personen med f6r mycket information. I stillet kan sam-
talspartnern behova begrinsa denna, bide nir det giller mingd och
svirighetsgrad. Det kan i dessa fall dven vara bra att samla infor-
mationen pd ett enkelt sitt 1 skrift eller med hjilp av bilder s3 att
personen littare kan hélla kvar fokus pi denna. De personer som
har forvirvat minnesstérning 1 samband med sjukdom eller skada —
utan att ha nigra mer pitagliga tankesvdrigheter i 6vrigt — kan
redan innan en beslutssituation aktualiseras ha fitt mojlighet att
lira sig att anvinda tekniska hjilpmedel som stéd fér minnet. De
kan di behova f3 stéd att anvinda sina hjilpmedel under sidana
beslutsprocesser som stiller sirskilda krav pd minneskapacitet.
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Att underlitta resonemang infor ett beslut

En person kan behéva stéd for att kunna viga risk mot nytta och
resonera sig fram tll ett grundat beslut. Detta giller givetvis inte
minst i de fall det ror sig om mer komplicerade beslut och/eller
beslut som dr av mer avgérande karaktir eller annars av stérre vikt.
Men iven beslut som kan foérefalla sjilvklara, eller ir av mindre
betydelse, kan f6r personen i friga vara svira och han eller hon kan
dirfor behova stéd. En persons resonemang vid beslutsfattande kan
beskrivas som en dialog med en sjilv eller andra, dir man behover
kunna skifta perspektiv, tinka pa sig sjilv 1 olika situationer och vad
dessa situationer skulle innebira. En insikt om de egna begrins-
ningarna och de villkor livet bjuder i nutid och framtid behovs ofta,
1 synnerhet om det giller mer avgorande eller stérre beslut. Hur
kan di detta underlittas? Att erbjuda och arrangera samtal i1 lugn
och ro med personer som den enskilde har fértroende for (t.ex. en
anhorig, vin eller vdrdpersonal som personen har god kontakt
med) ir en viktig utgdngspunkt.

Infor ett samtal med en person som har nedsatt beslutsférmiga
p.g-a. en intellektuell funktionsnedsittning, och som ska fatta ett
avgorande eller annars stérre beslut, kan samtalspartnern planera
samtalet och hur man bist kan stédja personen under besluts-
processen. Forst bor man di forklara sin roll och informera om
syftet med samtalet. Under dialogen behoéver personen {3 hjilp med
en klar och enkel formulering av vilken den aktuella frigan ir och
vad ett beslut skulle innebira i form av férindring. Detta innebir
att den pdgdende situationen mdste beskrivas si att det finns en
tydlig punkt att utgd fran, det giller alltsd basala fakta som man ir
ense om. Samtalspartnern behéver beskriva den méjliga risk och
nytta som férindringen kan innebira och tala om hur risk kan vigas
mot nytta. En tidslinje, eller en tankekarta, kan skisseras (eller en
samtalsmatta skapas) som kan underlitta och minska belastningen
pd personens tanke- och kommunikationsférmiga. En tankekarta
kan besti av ord, bilder och tecken dir samband mellan olika delar
av innehdllet visas med linjer. Tankekartan skapas ofta spontant
utifrdn aktuell friga. En sidan tankekarta och nedskrivna punkter
kan vara till hjilp under en beslutsprocess och dndringar kan goras
vid behov, man kan ligga till eller dra ifrdn efterhand som beslutet
mognar fram. Slutligen kan stillningstagandet i frigan skrivas ner
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och det gor det méjligt att dterkomma till detta vid senare tillfille
for bekriftelse.

Genom att pd ett enkelt och littférstdeligt vis f3 nedtecknat och
formulerat valméjligheter, tankegdngar, bedomning av risk och nytta,
frigor och slutligen ett eventuellt stillningstagande, kan frigan bli
mer konkret f6r den enskilde och inte 1 s8 hog grad baserad pi
minneskapacitet. Det finns olika typer av hjilpmedel som under-
stddjer strukturerat tinkande och 1 tillimpliga fall kan mojligheten
att anvinda sidana provas.” Samtalspartnern har en viktig roll och
ror det sig om beslut av mer avgdrande karaktir kan det vara limp-
ligt att fler personer involveras. Detta bl.a. eftersom det finns en
risk for att samtalspartnern, utan egentlig avsikt, pdverkar personen.
Vid riktigt svra fall kan det kanske vara bra att rddgéra med en
eller flera oberoende etiskt skolade personer fér att undvika pé-
verkan av samtalspartnerns egen &sikt. En etiskt utbildad person
kan vara t.ex. en teolog eller en person inom vird eller omsorg som
studerat klinisk etik. En person med specialkunskaper inom klinisk
etik kan bidra som konsult eller handledare 3t virdpersonal.

Stdéd till en person med psykisk funktionsnedsattning

Psykiska funktionsnedsittningar pdverkar fdrmdgan att ta stillning
1 frigor, vare sig nedsittningarna ir tillfilliga eller kroniska. Per-
soner med sidana funktionsnedsittningar kan dirfér behéva stod-
insatser nir de ska ta stillning i olika frigor. Den intellektuella for-
mdgan och minnet kan vara helt normala och den typ av bildstod
som tidigare nimnts (t.ex. samtalsmatta) ir inte fullt ut anvindbara i
dessa fall.”® Diremot kan motivationen svikta, besluten bli instabila
och kommunikationsférmdgan paverkas av kinslomissiga skil. Det
som kan anses gemensamt for personer med psykiska funktions-
nedsittningar dr att de har ett sirskilt behov av trygghet och stod 1
beslutsprocessen och precis som alla andra behéver de fi indivi-
duellt anpassad information.

> Myndigheten fér delaktighet, www.mfd.se (okt. 2014).
> En samtalsmatta ir speciellt anvindbar nir en person har svért att uttrycka sig eller minnas
och skulle kunna uppfattas som generande fér en person som inte har denna typ av svirig-

het.
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Nedstimdhet och oro

En vanlig anledning till nedsatt beslutsférmiga ir nedstimdhet och
dngest. I vissa fall kan t.ex. en depression vara s3 svir att personen
inte kan anses fdrmégen att ta stillning 1 en friga. I minga fall — nir
s& bedoms mojligt och limpligt — kan det vara bittre att skjuta upp
beslutsfattandet. I vissa fall kan en tids behandling med likemedel
eller nigon annan 4tgird forbittra situationen. I andra fall ir
depressionen en del i bilden av t.ex. en demenssjukdom och di ir
det inte realistiskt att pd kort sikt vinta sig en mer bestiende for-
bittring. Samtalspartnerns férhillningssitt gentemot personen har
hir stor betydelse, liksom stabilitet och trygghet i1 samtalssitua-
tionen. Ett byte av kontaktperson, likare eller vdrdavdelning kan
orsaka extra oro och bér om méjligt undvikas infér en forestiende
beslutssituation.

Nir ett beslut har stor tyngd, och ibland t.0.m. ir livsavgérande,
mdste samtalspartnern kanske inse sin begrinsning. Denne kan d&
behéva anlita en person skolad i krishantering som ir van vid sam-
tal med personer som har psykisk stérning, kanske 1 kombination
med sviktande kognition. Det ir i dessa situationer viktigt att kunna
férmedla en tro p& framtiden och ibland kan personen behova
skyddas frin att fatta beslut som hotar hans eller hennes sikerhet.

Bristande verklighetsuppfattning

Vid olika psykiska sjukdomar och andra tillstdnd dir verklighets-
uppfattningen ir stord dr det ocksd viktigt att samtalspartnern
underlittar {or personen genom att klargéra vilka tids- och rums-
forhillanden som giller och som man sjilv utgdr ifrdn. Misstolk-
ningar av sinnesintryck (perceptuella vanférestillningar) férekom-
mer vid bl.a. konfusion, vissa demenssjukdomar® och psykoser™.
Det ir di viktigt att undanréja eller tillsammans undersdka sidant
som verkar hotfullt samt, nir det ir mojligt och krivs, avleda per-
sonens uppmirksamhet frin det hotande intrycket som saknar verk-
lighetsunderlag. En annan miljé kan méjligen minska oron tillfilligt.
Aven om personen skulle anses sakna férmiga att fatta ett eget

% Svenskt demenscentrum, www.demenscentrum.se (okt. 2014).
*7 Allgulander s. 86-98 och Allard, Kognitiv medicin, 2011, s. 334-348.
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beslut 1 situationen (tminstone for tillfillet) — och om det ir sd att
det inte limpligen kan skjutas upp till ett senare tillfille — ir det
ind3 viktigt att informera personen och efterstriva att 1 mojligaste
mén goéra honom eller henne delaktig.

Nir en person har gitt vilse — alltsd kinner osikerhet om var
han eller hon ir eller upplever sig vara i en annan tid och 1 ett frim-
mande rum — kan man utgd frin att det finns en instinkt om att
man ska soka sig tillbaka till det vilbekanta, det som kinns som
hemma. Kinslan av att ha gdtt vilse skapar otrygghet och har nega-
tiv inverkan nir ett avgérande eller viktigt beslut ska fattas. Den
gor dessutom att personen inte har en fast punkt att utgd frin i sitt
tinkande. Att kinna sig vilsen innebir att ha férlorat méjligheten
att realistiskt samordna olika synsitt vilket i sin tur gor det svirare
att fatta kloka beslut. Nir det giller demenssjuka eller psykotiska
personer gir de litt vilse bdde i bokstavlig och i 6verférd betydelse.
Att g3 vilse 1 bokstavlig mening, dvs. att rent fysiskt inte hitta sin
vig, kan bero pa nedsatt rumsligt minne eller medvetenhet. T éver-
ford betydelse kan det forklaras som att minnen frin olika tidpunk-
ter blandas samman och att personen tror sig befinna sig 1 en annan
tid eller pd en annan plats. Det dr di viktigt att samtalspartnern
under beslutssituationen kan ge ett stéd som minskar osikerheten
och att denne visar vilken situation som rider och vilka vigar som
finns att gd och vilka som ir framkomliga. Samtalspartnern kan visa
sddant som ir vilbekant f6r personen eller kanske kontakta en nir-
stiende eller annan som ir vilkind f6r personen, vilket kan lugna
honom eller henne i situationen.

For att kunna virdera och resonera om risk och nytta behover
man ha en tillrickligt stabil grund nir det giller virdering och be-
greppsuppfattning. Samtalspartnern méiste kunna kommunicera om
dessa begrepp pd ett sammanhingande och begripligt sitt. Under
akuta fall av bristande verklighetsuppfattning, t.ex. nir beteende
och upplevelser styrs av hallucinationer, kan personen 1 vissa fall
vara beslutsoférmégen i avgorande frigor och andra frigor av storre
vikt. Om det ir mojligt och limpligt fir man d& skjuta upp still-
ningstagandet till senare. Om inte, fir kommunikativt st6d ges
genom att férmedla trygghet och stabilitet och genom att ordna s&
att personen indd kinner sig delaktig i s& hog grad som mojligt.
Det ir viktigt att inte argumentera och forséka forcera fram en
annan uppfattning om verkligheten, eftersom personen i frdga sanno-
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likt inte 4r mottaglig utan snarare blir extra orolig. Lagom avvigd
information frin en samtalspartner som personen forefaller kinna
tilltro till 4r sannolikt det basta.

I minga fall av demensutveckling ir desorientering ett patagligt
och besvirande symptom. Det innebir att personen med demens
talar om och upplever det som dr méjligt f6r honom eller henne att
minnas och forstd sedan forfluten tid, dvs. den tid som var innan
sjukdomen drabbade minnesfunktionen.” Vissa personer med demens
kan t.ex. tala om sig sjilva som de unga personer de en ging var.”
Samtalspartnern méste vara medveten om detta och om att ett svar
frén personen dirfér inte sikert giller den situation som beslutet
avser. Om personen med nedsatt beslutsférmdga fir hjilp med att
klargéra tid- och rumsmissiga forhillanden kan det underlitta
beslutsfattandet eller 1 vart fall gora att samtalspartnern férstdr hur
personen tinker.

Nedsatt inlevelsef6rmiga

Inlevelseférmaga innebir att kunna forstd hur andra ser pd en situa-
tion, hur andra skulle kunna I8sa ett problem eller att inse att man
sjilv har forindrats och kan se en situation pd ett annat sitt. Efter-
som beslutsfattande oftast innefattar val gillande férindringar, vilket
hinger samman med férmagan att tinka sig in i en ny situation, ir
en persons inlevelseférmdga av betydelse. Att samtala med andra
minniskor som kan bekrifta och visa respekt f6r den egna uppfatt-
ningen, men med bevarad integritet, kan underlitta nir en person
har svirt att indra uppfattning i en ny situation. Inlevelseférmiga
kan ocksd syfta pd att kinna in andra personers kinslor och lita
detta styra sina handlingar. Om ndgon har svirigheter pa detta plan,
antingen 1 form av overkinslighet eller av oférmiga att kinna in
andras kinslor vilket férekommer av olika anledningar (t.ex. autism-
spektrumstoérning® eller pannlobsdemens®') far problemformulering
och mojliga l6sningar 1 en beslutssituation presenteras klart och

%% Svenskt demenscentrum, www.demenscentrum.se (okt. 2014).

% Ett exempel ir mannen som p3 frigan vad han gjorde dagen innan svarar att han ”var pd
dans i folkets park” nir att han befann sig pa en virdavdelning.

% Gillberg & Rasmussen, Kognitiv medicin, 2011, s. 160-181.

¢! Elfgren m.fl., Kognitiv medicin, 2011, s. 206-223.
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fornuftsmissigt. Det kan vara orealistiskt att férvinta sig att en
person med denna typ av funktionsnedsittning ska kunna uppleva
problemet kinslomissigt pd samma sitt som en person utan en
sddan nedsittning. Diremot kan det vara mojligt f6r personen att
acceptera fakta. Fokus under samtal kan vara pd tydlighet, faktiska
omstindigheter och hjilp att virdera risk och nytta med en erbjuden
dtgird eller insats.

Stod till en person med fysisk funktionsnedsattning

Det finns minga sitt att ge stdd &t personer med fysiska funk-
tionsnedsittningar som har nedsatt beslutsférmdga. Ofta kan det
handla om tillginglighetsanpassningar, dvs. att géra miljon fram-
komlig och tjinster anvindbara. Stédet kan vidare handla om sdvil
lig- som hogteknologiska hjilpmedel men ocksi om instillning
och prioritering frn sivil samhillet som personen med funktions-
nedsittning. Utprovning och méjlighet att anvinda hjilpmedel
begrinsas av samtidiga intellektuella och psykiska funktionsned-
sittningar. Under ett samtal med den enskilde — oavsett om det
giller vardagliga, akuta eller annars beslut av stérre vikt — méste ansvar
for anvindning av hjilpmedel ligga pd samtalspartnern. Fungerande
horhjilpmedel eller en belysning som gér det litt att lisa utgor
forutsittningar for att den enskilde ska kunna ta emot information
pd ett optimalt sitt. Nir en person ir kommunikativt begrinsad
kan det bli svrt att be om hjilp med alltifrén till synes enkla frigor
till mer krivande uppgifter.

Syn

Att forbittra mojligheterna att se tillrickligt for att f8 god 6gon-
kontakt, kunna orientera sig i rummet eller lisa informationstext ir
viktigt f6r bide kommunikationen med samtalspartnern och for att
fullt ut forstd situationen och informationen. Det kan dock vara
mojligt 1 olika utstrickning 1 olika situationer. Vad man alltid kan
gora ir att anvinda befintliga synhjilpmedel eller om det finns tid
till det, ordna med s3dana hjilpmedel, vare sig det ror sig om lig-
teknologiska eller mer avancerade varianter. Personen kanske redan
ir berittigad stéd och har kontakt med nigon av landstingens
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syncentraler som d& kan hjilpa till vid behov. Syncentralen kan ge
personer med synnedsittning goda férutsittningar att klara sitt dag-
liga liv, 6kad livskvalitet och sjilvstindighet genom habilitering och
rehabilitering och andra samverkande insatser.

Att kunna se handlar inte alltid om synskirpa utan iven om
hjirnskador som kan ge tolkningsproblem, t.ex. synfiltsbortfall eller
en specifik férvirvad uppmirksamhetsoférmaga (neglekt). Nir sam-
talspartnern dr medveten om att en person har svirt att tolka visuella
intryck, som exempelvis ansiktsuttryck, eller att synfiltet ir mycket
begrinsat efter en hjirnskada, f&r man ta hinsyn till detta vid sam-
talet.

Horsel

Nir en person har nedsatt horsel kan det litt uppstd missuppfatt-
ningar. Personen kan 1 vissa fall t.ex. tro att ett budskap ir ritt
uppfattat eller i andra fall s& hor han eller hon inte alls och svarar
ind3. En mer grav effekt av horselnedsittning — sirskilt hos perso-
ner som samtidigt har en psykisk eller intellektuell funktions-
nedsittning — kan vara 6kad misstinksamhet.

Minga personer med nedsatt horsel har fitt hjilpmedel utprovade
men har svirt att anvinda dessa pd bista sitt, ibland p.g.a. oénskade
bieffekter i form av oljud. I sidana fall kan en audionom konsul-
teras, t.ex. via landstingets horcentral, for att ge forslag om hur
man kan kompensera for den nedsatta horseln och pd s8 sitt for-
bittra forutsittningarna f6r kommunikationen. Nir det giller var-
dagliga stillningstaganden 1 hemmiljé finns ofta rutiner for stod. I
akuta situationer dir ett stillningstagande behéver goras fir sam-
talspartnern underlitta fér personen i1 den utstrickning det ir moj-
ligt, med de mojligheter som stir till buds. Det kan handla om att
indra ljudmiljon t.ex. genom att stinga av stérande ljud, tala extra
tydligt eller komplettera med att skriva pa papper eller bildskirm.

Det finns ocks personer som har ritt till tolkning p.g.a. nedsatt
horsel eller dévhet, sisom déva, horselskadade, personer med dév-
blindhet och vuxendéva personer.*

62 Se t.ex. 3 b § forsta stycket 3 hilso- och sjukvardslagen (1982:763).
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Tolkmetoder som anvinds ir teckensprikstolkning, dévblindtolk-
ning, tecken som stdd eller skrivtolkning. Teckensprikstolkning
anvinds for att tolka mellan teckensprik och talat sprik och syftar
till att tolka kommunikationen mellan en teckensprakig person (dov,
hérselskadad, eller person med dévblindhet) och den hérande icke-
teckensprikiga personen.

Skrivtolkning idr tolkning mellan talat och skrivet sprik. Det
anvinds oftast av personer med nedsatt eller ingen horsel som har
det talade spriket som férsta sprdk men ibland dven av tecken-
sprikiga personer.

Tecken som stéd (TSS) dr en kommunikationsmetod och en
tolkmetod. Tolkmetoden tecken som stéd anvinds for att tolka
mellan talat spr3k och tecken som stéd. Tolkmetoden kan anvindas
t.ex. som ett stdd till lippavlisning. Tecken som stéd (kommunika-
tionsmetoden) anvinds ofta av personer som har férlorat sin horsel
senare 1 livet.

I situationer dir dova, horselskadade, personer med dévblindhet
och vuxendéva personer har nedsatt beslutsférmaga dr det viktigt
att de sjilva ges mojlighet att uttrycka onskemdl om vilken typ av
tolkmetod de anser passa dem bist.

Motorik och kinsel

Nedsittning av rorelseférmiga och kinsel dr vanliga vid neuro-
logiska sjukdomar och skador. I beslutssituationer giller det att
vara extra observant pd hur detta kan pdverka kommunikationen.
Genom att underlitta, kompensera och anpassa sig kan samtals-
partnerns kontakt med personen underlittas. Om samtalspartnern
tillgodoser en persons behov av stdd att skriva, lisa och liknande,
samt t.ex. sitter sig nir han eller hon talar med en person som ir
rullstolsburen eller singliggande, kan personen f8 mojlighet att
fokusera bittre under ett samtal vilket kan underlitta besluts-
processen.

Nedsittning av férmédgan att tala (alltsd f6rmdgan att kunna arti-
kulera pd ett sitt som gor att talet gir att uppfatta av andra) ir en
form av motorisk/sensorisk nedsittning. En sidan nedsittning kan
pd ett direkt sitt piverka samtalspartnerns férutsittningar att be-
déma huruvida personen har f6rméga att f6rstd informationen och
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uttrycka sina synpunkter samt i 6vrigt ta stillning. Nedsatt for-
mdga att artikulera ir en relativt vanlig f6ljd av neurologiska sjuk-
domar och skador men kan ocksd vara en f6ljd av tidig skada som
orsakar kroniskt stord muskelkontroll, med eller utan samtidig
intellektuell utvecklingsstérning. Vid férvirvad artikulationsstor-
ning utan tydlig intellektuell stérning finns det hjilpmedel av olika
slag som kan anvindas. Det dr d& viktigt att tillhandahilla dessa och
vid behov anlita expertis (t.ex. arbetsterapeut eller logoped) som
kan ge stod under anvindningen. Detta kan vara helt nédvindigt
for att en person ska kunna uttrycka sina frigor, sin vilja och sitt
stillningstagande.

Vidare kan dgonstyrningsutrustning anvindas 1 vissa situationer
och méjligheterna till enkel kommunikation pd detta sitt kan antas
bli in mer avancerade 1 framtiden. Personer som sedan barndomen
vuxit upp med nedsatt muskelkontroll har ofta lirt sig att anvinda
hjilpmedel under en ling tid. Ofta finns d& assistenter och specia-
lister engagerade som kan fylla en virdefull funktion i besluts-
situationen. Hjilpmedel kan hir vara en integrerad del av personens
sitt att kommunicera och dirfér sjilvklara att anvinda nir de ska
fatta beslut 1 olika frigor.

Kroppslig sjukdom och svaghet

Minga kroppsliga tillstdind kan i sin tur pdverka intellektuella och
psykiska funktioner. Det ir alltid angeliget att ta reda pd hur en
person mir och pédverkas av sitt kroppstillstdnd, inte minst nir det
ir vilkint att en persons hilsotillstdnd dr brickligt. Smirta, stress,
vakenhet och kroppslig svaghet kan variera under dagen och det ir
angeliget att d& soka efter ett tillfille som kan ge en s8 god samtals-
situation som mdjligt. Losningar som kan gynna en beslutsprocess
ir att som samtalspartner avvakta med beslutet, dterkomma vid flera
tillfallen och under samtal extra noga soka efter bekriftelse pd att
personen har férstdtt informationen och inneborden av beslutet.
Att inte kommunicera pi ett sitt som 6kar oro eller stress ir viktigt
1 alla beslutssituationer och kanske sirskilt nir det ror sig om skora
personer.

Beslutssituationer vilka involverar personer som ir multisjuka,
dvs. samtidigt har flera somatiska sjukdomar och ibland ocksd en
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intellektuellt nedsatt fé6rmdga, stiller sirskilda krav pd anpassning
och stéd. Prognosen fér tillfrisknande kan vara dilig och personen
kan mer eller mindre medvetet inse att livet gir mot sitt slut. Aven
om personen skulle anses sakna férméga att sjilv ta stillning 1 en
friga 1 en viss situation miste denne t.ex. visas respekt, ges om-
tanke, f3 lagom och anpassad information samt mojlighet att vara
delaktig s3 lingt det gir. Hjidlpmedel kan finnas i 8tanke och prévas
om det bedoms tillféra nigot och det inte gor personen frustrerad
och forvirrad.

Samma betingelser kan finnas nir det giller personen med mycket
hog alder. Ibland kan existentiella frigor som rér livets mening och
livsddet vara centrala och beslut kan fattas p helt andra grunder in
fér en yngre person med ett annat livsperspektiv. Av samtals-
partnern krivs d8 mognad och att denne visar stor respekt for per-
sonens stillningstaganden, dven 1 de fall personen har en pétagligt
nedsatt beslutsférmaga. Att ge extra tid och l3ta beslut mogna fram
kanske kan vara sirskilt viktigt fér den person som har kort tid
kvar att leva. Det ir sjilvfallet dven s8 att beslutsfattandet ska han-
teras utifrin personens forutsittningar, 6nskemal och behov av stod

1 det enskilda fallet.

Hur samtalspartnern kan anpassa sig for att ge stod

En eller fler personer kan vara inblandade i en persons beslutsfatt-
ande. Vem eller vilka beror bla. pd vilken typ av beslut som ir
aktuellt; om det ir ett vardagligt beslut eller ett avgérande eller
storre beslut som kanske r svirt att fatta. Samtalspartnern méiste
alltid se till att ett samtal om stillningstagandet kommer till stind
och att det genomférs pd ett relevant sitt som leder till att
personen, sd ldngt det dr mojligt, kan ta stillning 1 en friga. I detta
ingdr iven att ge personen det stdéd som han eller hon behover for
att 1 mojligaste man kunna ta stillning sjilv 1 situationen. Vilka
strategier som anvinds for att underlitta interaktionen vid besluts-
fattande ir egentligen av underordnad betydelse. Det viktigaste ir
resultatet 1 form av att personen med nedsatt beslutsférmdga sd
lingt som det dr mojligt och limpligt fir fatta beslut sjilv och vara

delaktig.
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Nir det giller somliga personer med funktionsnedsittning, som
1 vissa avseenden kan ha en vardag som ir begrinsad, finns ofta
mojlighet att stddja personen i sitt sjilvbestimmande och géra per-
son mer delaktig i beslut som rér frigor som ir viktiga inslag 1
denna vardag. Om man kinner personen vil och har kunskaper om
dennes funktionsnedsittning blir det littare att ta (relevanta) hin-
syn. Vet samtalspartnern att en person har starkt nedsatt minne
kan han eller hon undvika frigor som kriver att personen soker i
sitt minne for att svara. Vidare, om en person ir uppfylld av dngest
kan samtalspartnern samtala om ett beslut pd ett sitt som inte spir
pa oron hos honom eller henne. Genom att tinka pd hur frigor
formuleras, lyssna med inlevelse och vilja ritt tidpunkt for beslutet
kan samtalspartnern underlitta for den enskilde i syfte att denne
ska kunna fatta beslutet sjilv och vara s& delaktig som mojligt.

Det finns vidare hjilpmedel som inte kriver hogre intellektuell
eller fysisk f6rmiga som kan forskrivas eller skaffas fram. Det kan
vara svart f6r en person med nedsatt beslutsférmaga att ta initiativ
till att anvinda hjilpmedel, att formulera frigor och svar samt sjilv-
stindigt anvinda ett hjilpmedel. Diremot kan ett hjilpmedel fungera
som ett samtalsstdd och ndgot att gemensamt utgd frin.

Att informera och gora sig férstadd

Rent generellt har samtalspartnern att bl.a. informera, stilla och
besvara frigor samt efterstriva att gora sig forstddd. Informatio-
nen, som delges 1 skrift och/eller muntligt, ska vara sanningsenlig,
lagom omfattande, relevant och tydligt uttryckt.” Det ir dock vil-
kint att information som ges till patienter ofta inte uppfattas.
Detta kan exempelvis gilla information som ges angdende den sjuk-
dom personen visat sig ha och hur prognosen fér denna ser ut. Man
vet t.ex. att en person som fir ett livsavgdrande och svirt besked
gdr igenom flera faser f6r att bearbeta beskedet. Information méste
dirfor ges vid flera tillfillen och pd ett sidant sitt att den uppfattas.
Om personen som fir beskedet t.ex. har en intellektuell eller
psykisk funktionsnedsittning kan det behova goras extra anpass-
ningar for att mojligheten till delaktighet ska kunna férverkligas.

% Grice, Syntax and Semantics, vol. 3, Speech acts, 1975, s. 41-48.
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Att uttrycka sig lagom utforligt och detaljerat ir en viktig aspekt
nir det giller personer med nedsatt beslutsférmiga. I de fall per-
sonens minne ir nedsatt, liksom sprikforstdelsen, samtidigt som de
tysiska férutsittningarna ir mindre bra, behéver informationen vara
kortfattad, koncis och kanske delas upp eller upprepas ett flertal
ginger for att han eller hon ska kunna férstd denna. Om det man
siger inte uppfattas eller férstds har man inte gett information pd
ett tillrdckligt tydligt sitt. Det giller dirfor f6r samtalspartnern att
efterhand s6ka bekriftelse pd att personen har férstitt informatio-
nen.

Informationen kan férenklas och férkortas och vid behov far
tolk anlitas. Hjilpmedel av olika slag kan i vissa fall anvindas for att
underlitta forstielsen. Ibland framfors idén att en person ska del-
ges sd detaljerad skriftlig information som mojligt, t.ex. infér del-
tagande i en likemedelstudie, eftersom det kan vara bra for per-
sonen att den finns tillginglig for hans eller hennes familj eller vid
ett senare tillfille. Det kan sannolikt vara bra. Bara man inte av den
anledningen tinker att personen ir informerad om och har forstdct
de grundliggande aspekterna som krivs fér att kunna ge samtycke
till ett eventuellt deltagande.

Det ir inte alltid enkelt att styra sitt sdtt att formulera sig och
att kunna reflektera 6ver det egna sittet att uttrycka sig. And kan
man genom att bli mer medveten och inlevelsefull 6va upp for-
mdgan att anpassa uttryckssittet och ordvalet s att det passar den
person man talar med.

Att forsta vad personen sager och menar

Under ett samtal med en person som har nedsatt beslutsférmaga ir
det viktigt att inse sina begrinsningar nir det giller att forstd vad
andra personer siger och menar. Personen kan t.ex. p.g.a. en
intellektuell funktionsnedsittning sakna férmédga att uttrycka sig
flytande och pd ett begripligt sitt. Samtalspartnern har dd att for-
soka forstd vad personen uttrycker i stunden samtidigt som denne
under dialogen ocksd behdver bedéma om ett svar ir tillforlitligt.
Om samtalspartnern betvivlar att ett stillningstagande ir ritt upp-
fattat och tillforlitligt dr det kanske bittre att dterkomma eller be
om hjilp av nigon annan som har littare att f6rstd det som per-
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sonen uttrycker. Det kan 1 vissa fall t.ex. vara bra att anlita en pro-
fessionell tolk eller involvera nirstdende eller nigon annan person
som kinner personen sedan tidigare.

Samtalspartnerns dominansmonster

Som professionell yrkesutévare har samtalspartnern sjilvklart ett
annat utgdngslige i en beslutssituation dn den enskilde som ir i
beroendestillning och ska fatta ett personligt beslut. I ménga fall
har samtalspartnern genom sin utbildning kunskap om den sjuk-
dom som personen har och om hur sjukdomen bor behandlas. Det
finns dirmed risk for att samtalspartnern — mer eller mindre med-
vetet — tror sig veta bittre om hur personen bér vilja och hur
information ska presenteras infor ett val. Om personen som ska ta
stillning 1 en friga har nedsatt beslutsférmdga blir jimvikten in
mer obalanserad.

Minniskor ir olika till sin personlighet och har skilda sitt att
kommunicera. En del ir extroverta, pratsamma och upptar mycket
av samtalstiden. Andra tenderar att vara sidana som styr samtal
med hjilp av att visa sin kunskap, ta fler initiativ, byta samtals-
dmnen och liknande. Ater andra kan vara allvarliga och tystlitna
och pd det sittet skapa osikerhet vilket kan 8stadkomma en ohar-
monisk samtalssituation. Det ir bra att vara medveten om hur man
fungerar for att 1 mojligaste mén korrigera fér ett dominant sitt.
Detta giller sirskilt nir man talar med skéra personer som befinner
sig 1 utsatta situationer. Genom att hjilpa till med kommunikativt
stdd under samtalet kan man minska obalansen. Redan samtals-
partnerns medvetenhet om hur den enskilde kan uppfatta sig sjilv 1
forhdllande till honom eller henne ir viktig.
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Hur situationen kan anpassas
Vad situationen innebar

En situation kan definieras med avseende pd tid(er) och plats(er),
person(er)® och saklige, t.ex. vilket syftet med ett samtal ir. Att
tillsammans med personen som stir infér att fatta ett beslut klar-
gora inneborden av detta, dr sannolikt den allra viktigaste aspekten
nir det giller att underlitta hans eller hennes beslutsfattande. Det
ir inte alltid en enkel uppgift att, utan att skapa ytterligare oro eller
missforstdnd, forklara vad som pdgir, vilket liget dr och vad som
kan komma att hinda. Detta giller i synnerhet nir personen man
forklarar f6r har nedsatt beslutsformiga. Samtalspartnern behéver
bl.a. préva om personen forstdr vem man ir som samtalspartner.
Det ir inte pd ndgot sitt sjilvklart att exempelvis personer med
demenssjukdom eller psykotiska personer snabbt uppfattar detta.
For att underlitta och skapa en god beslutssituation behover
samtalspartnern anpassa bade tids- och rumsliga férhillanden.

Nir det giller situationen for beslutsfattande hinger tids- och
rumsaspekter ofta samman. Beslutsprocessen kan dock 1 vissa fall
vara utdragen 1 tid; nir frigan stills vid en tidpunkt p& en plats och
aktualiseras vid en annan tidpunkt pd en annan plats samt even-
tuellt av en annan person. Beslutet kan 1 ett akut lige behova fattas
snabbt och kanske utan att det finns mojlighet att anpassa rummet
s& att det blir idealiskt for ett samtal om en viktig frga. Situationen
for det vardagliga beslutet kan variera pd liknande sitt. For per-
soner som har nedsatt férmdga att fatta egna beslut ir det viktigt
att man tar hinsyn till och anpassar rumsliga och tidsmissiga
forhdllanden i syfte att underlitta beslutsprocessen. Det kan vara
mojligt for samtalspartnern att vilja ett rum som personen upp-
lever som vilbekant och att vilja en tidpunkt fér samtalet som ir
gynnsam for personen och skapar s3 goda férutsittningar som méj-
ligt f6r honom eller henne att sjilv ta stillning.

¢ Allesd vem den enskilde dr och vem samtalspartnern ir.
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Tidsmassiga faktorers betydelse

For att underlitta for en person med nedsatt beslutsformiga att
fatta ett grundat beslut spelar bide tidpunkt och tillging till tid
roll. Sannolikt finns behov av vil tilltagen tid, sdvil for vardagliga
beslut som f6r mer avgdrande sddana. Beslut av storre vikt kan kriva
flera lingre samtal som gor att beslutsprocessen blir utstrickt dver
tid. For vissa personer med intellektuella svirigheter giller att de
har ett kort minnesspann och inte kan hilla fokus kvar mer in en
kortare stund. Man fir di anpassa samtalslingden och mingden
information fér att inte orsaka f6r hog belastning pd personen i
friga.

Nir det giller personer som p.g.a. minnessvarigheter inte minns
allt som sigs under samtal ir det angeliget att samtalspartnern noga
tinker ut vad denne vill veta si att inte uppmirksamheten riktas pd
annat in visentligheter. Bista tidpunkten fér samtal varierar for
bide den person som ska ta stillning och fér samtalspartnern, och
detta kriver anpassning.

Framforhillning kan spara tid

I syfte att ge stdd och hjilp vid det vardagliga beslutet kan det
krivas tdlamod. Nir bristen pd tid uppfattas som ett problem av
minga i personalen kan man tycka att det inte finns tid nog.®® Om
man frin borjan 1 virden av och omsorgen om en person med pa-
verkad beslutsformaga dr medveten om behovet av kommunikativt
stdd kan man forbereda framtida stoditgirder genom att skapa
individualiserade hjilpmedel, t.ex. en liten bildbank. P3 si sitt kan
vardagliga beslut underlittas med hjilp av bildbanken och nir per-
sonen i friga senare stills infér mer avgérande beslut eller andra
beslut av stérre vikt finns redan en vana och férmdiga att anvinda
hjilpmedlet vilket kan vara till hjilp.

6 Ekdahl m.fl., BMJ Open, 5. 2044-6055.
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Beslut vid ritt tidpunkt

Det har betydelse for minga personer med nedsatt beslutsférméiga
att beslutsprocessen kan f bli utstrickt éver tid. Eftersom det i
mdnga fall férs en dialog dir personen och samtalspartnern till en
bérjan inte kinner varandra, dkar tryggheten och forstdelsen dmse-
sidigt om man kan dterkomma till mer avgérande och stérre beslut
och efterhand komma till allt stérre klarhet. I andra fall dr det
avgorande hur foérhdllanaden kan komma att dndras till det bittre
eller det simre, t.ex. avseende personens hilsa och vilbefinnande,
och ibland kan mojligheter g foérlorade om beslut far dréja alltfor
linge. Det ir dirfor viktigt att beslutet fattas vid ritt tidpunkt.

Olika typer av beslut har olika kinnetecken. Exempelvis miste
beslut om samtycke till vdrd 1 akuta situationer oftast fattas vid ett
visst tillfille fér att hindra allvarliga konsekvenser f6r en persons
hilsotillstind. Dessa situationer kan dirfoér vara svira f6r de som ir
inblandade. Aven nir personen saknar férmiga att sjilv ta stillning
1 den uppkomna frigan ir det viktigt att respektera hans eller hennes
ritt att vara delaktig 1 mojligaste mdn, t.ex. genom att informera
och stilla frigor. Somliga andra beslut fattas ocksd normalt endast
vid ett tillfille men dr ind3 inte alltid avgorande eller av storre vike
for personens hilsa eller vilbefinnande. De kan avse t.ex. deltag-
ande 1 forskningsstudier som inte har betydelse for personens hilsa
men for att vetenskapen ska gi framit. Hir finns 1 minga fall pd ett
helt annat sitt 4n i den akuta situationen (dir personen snabbt
behéver god vird) mojlighet att ge individuellt anpassad informa-
tion, annat limpligt stdéd och limpliga forutsittningar 1 dvrigt for
att personen sjilv ska kunna ta stillning 1 frigan eller s& ldngt som
mojligt vara delaktig. Nir det giller forskning som tar sikte pd
tillstdnd som aktualiseras just 1 akuta situationer ir dock
situationen givetvis annorlunda.

Platsens betydelse for beslutsfattande
Personens trygghet i rummet

Att personen kan orientera sig, kinna igen sig och “kinna sig hemma”
pa den plats han eller hon vistas mer eller mindre permanent kan
antas ha stor betydelse for kinslan av trygghet och vilbefinnande
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och dirigenom for fértroende och tillit i situationen.® Det innebir
nigot mer in den rent fysiska miljén. Ett respektfullt bemétande 1
personens rum pd sjukhuset kan innebira att samtalspartnern nirmar
sig personen pd motsvarande sitt som om han eller hon vore be-
sokare 1 hans eller hennes hem. Att samtalet sker pd ett respektfullt
sitt kan t.ex. vara att personen blir trevligt bemétt och fir sina
onskemdl tillgodosedda angiende hur samtalet ska g till. Det kan
ocksd innebira att inte genast bli avbruten mitt i en syssla, utan att 1
stillet f8 avsluta denna och pd s sitt f3 inflytande 6ver motet.
Givetvis bor det finnas méjlighet att ta emot en samtalspartner pd
sitt rum och 1 lugn och ro.

Den fysiska miljons inflytande pd kommunikationen under
beslutsfattande

Den fysiska miljon har visat sig paverka vilbefinnande och kinsla
av trygghet f6r personer pd sjukhus och i andra virdsituationer.
Om mojligt bér rum anvindas som ir harmoniska och inte bidrar
till stress och oro. Lugna rum som inte ger éverstimulans genom
ovidkommande ljud- och ljusintryck kan vara att féredra.*” Hinsyn
behover tas till personen och hans eller hennes férutsittningar,
onskemal och behov av st6d, s att man undviker rumsliga férhéll-
anden som kan vara dngestskapande eller upprérande pa annat sitt.
Exempelvis personer som genomlider ett svirt posttraumatiskt
stressyndrom eller har allvarliga perceptuella stérningar kan vara
mycket kinsliga for yttre forhdllanden som har med rummets
beskaffenhet att gora. Detta kan skapa en situation dir personen
har ullfilligt nedsatt beslutsférmdga och detta kan &tgirdas relativt
lte.

Personer med demenssjukdom och problem med igenkinning
kan bli extra férvirrade 1 nya miljder. Om det ir mojligt bér sam-
talspartnern dirfor se till att skapa trygghet for personen genom att
bilder och féremil som han eller hon kinner igen finns nira. Om
ett stillningstagande kan goras i personens vardagsmiljo ir det

% Wijk, Den fysiska miljonsbetydelse fér en personcentreradomvirdnad av personer med
demens, Virdalsinstitutet, 2011 och Edberg, Omvardsaspekter vid kognitiv nedsittning. I:
Kognitiv medicin, 2011, s. 418-429.

7 Aa.
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positivt men av naturliga skil s3 ir det inte alltid ett gdngbart
alternativ.

Ovan beskrivs hur en intellektuell, psykisk eller fysisk funk-
tionsnedsittning kan piverka balansen mellan en person och en
samtalspartner. Redan omstindigheten att de inte alltid dr jimbér-
diga vad giller inflytande, kunskap och stillning i samhillet paverkar
balansen. Det ir angeliget att samtalspartnern ir medveten om
detta s3 att personen med nedsatt beslutsférméga trots detta kan
gora sin rost gillande. Man bér 1 beslutssituationer av mer avgor-
ande karaktir eller annars av stérre vikt arrangera rummet for att
underlitta kommunikationen och minska kinslan av underlige. Det
kan t.ex. vara mindre limpligt att sitta vid likarens skrivbord dir
kanske ocksd dator och annan utrustning distraherar. Samtalet kan,
nir si ir mojligt, hellre genomforas i ett neutralt rum och med
eftertanke nir det giller deltagarnas placering, t.ex. att man sitter
jambordigt och vinda mot varandra.

De vardagliga besluten fattas sannolikt pd olika platser beroende
av friga och situation och man fir di underlitta genom att ordna
rummet si gynnsamt som mojligt 1 den uppkomna situationen. Av
respekt for personen som ska ta stillning i frigan bér man givetvis
ta sig tid att ta fram personens eventuella hjilpmedel och ordna
med mojligheter att skriva och lisa, dvs. se till att det finns papper
och penna, glasogon, horapparat m.m. nir s& behovs. Behovs tolk
s& ordnas det.

I den mer drastiska och akuta beslutssituationen finns inte alltid
mojligheter att anpassa rummet. D3 ir det extra viktigt att kommu-
nicera med personen pd ett respektfullt sitt och att anstringningar
gors for att skapa en sd rofylld situation som mojligt 1 den akuta
situationen. I sidana fall kan man ocksd dterkomma och samtala
med personen i senare skede, 1 syfte att goéra personen si delaktig
som mojligt. Det dr di viktigt for personen att f3 individuellt
anpassad information och att fi samtala med en samtalspartner som
sitter ned och erbjuder den tid och fulla uppmirksamhet som krivs.
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1 kap. i forslag till lag om
framtidsfullmakter och om behorighet |
vissa fall for anhoriga i
Framtidsfullmakter (Ds 2014:16)!

1 kap. Om framtidsfullmakter
Innebord

1§ En framtidsfullmakt ir en fullmakt &t en eller flera personer att
foretrida fullmaktsgivaren efter den tidpunkt d& fullmaktsgivaren
pd grund av psykisk storning, sjukdom, skada eller liknande for-
hillande varaktigt och 1 huvudsak ir ur stind att ha hand om de
angeligenheter som fullmakten avser.

En framtidsfullmakt kan upprittas av den som har fyllt 18 4r.

2 § En framtidsfullmakt kan omfatta bdde ekonomiska och person-
liga angeligenheter. Det ska klart framgd av fullmakten att den har
verkan efter den tidpunkt som anges i1 §.

Ett férordnande 1 en framtidsfullmakt som omfattar tgirder
inom hilso- och sjukvarden saknar verkan.

Upprittande

3 § En framtidsfullmakt ska upprittas skriftligt med tvd vittnen.
Fullmaktsgivaren ska skriva under fullmakten 1 vittnenas samtidiga
nirvaro eller intyga infér dem att han eller hon har skrivit under
handlingen. Vittnena ska ha kinnedom om att handlingen ir en

!'Se Ds 2014:16 5. 15 ff.
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framtidsfullmakt. De ska bekrifta handlingen genom sin under-
skrift.

For vittnen enligt forsta stycket ska gilla de villkor som anges 1
10 kap. 4 § forsta stycket drvdabalken.

Den som anges som fullmiktig fir inte tas till vittne.

4 § Framtidsfullmakten boér dateras. Vittnena bor pd framtids-
fullmakten anteckna iakttagelser om fullmaktsgivarens hilsotill-
stdnd och andra omstindigheter som ir av betydelse for full-
maktens giltighet.

Aterkallelse

5 § Ett forordnande om att en framtidsfullmake inte fir dterkallas
saknar verkan.

6 § En framtidsfullmakt dterkallas genom att fullmaktsgivaren 4ter-
tar eller liter forstéra handlingen. Fullmiktigen ska pd begiran av
fullmaktsgivaren limna tillbaka framtidsfullmakten.

Har tredje man fitt ett sirskilt meddelande om att framtids-
fullmakten ir Aterkallad, giller detta som &terkallelse gentemot
honom.

7 § For dterkallelse 1 6vrigt eller forklaring att en framtidsfullmakt
ska vara kraftlgs giller vad som anges i 2 kap. 17, 19 och 20 §§ lagen
(1915:218) om avtal och andra rittshandlingar pd férmogenhets-
rittens omréade.

En framtidsfullmakt som innefattar ritt att sluta avtal om kop,
byte eller gdva av fast egendom ir utan verkan i sddana angeligen-
heter, om 4terkallelse har skett enligt 7 § forsta stycket eller om
den har forklarats kraftls i enlighet med vad som anges 1 2 kap.
17§ lagen om avtal och andra rittshandlingar pd férmogen-
hetsrittens omride.

8 § Det som sigs om fullmaktsgivaren i 6 och 7 §§ giller, om inte

annat anges 1 framtidsfullmakten, dven den som enligt 20 § 1 har
ritt att pd fullmaktsgivarens vignar begira redovisning frin full-
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miktigen. Innan denne vidtar en sidan 4tgird ska fullmaktsgivaren
underrittas.

Ikrafttridande

9 § Framtidsfullmakten trider i kraft nir
1. fullmaktsgivarens tillstdnd ir sddant som sigsi1 §, och
2. fullmakten har registrerats i enlighet med 11 §.

10§ Fullmiktigen kan anséka om registrering av framtids-
fullmakten hos 6verférmyndaren i den kommun dir fullmakts-
givaren ir folkbokférd. Ansékan ska vara skriftlig.

Ansékan om registrering kan goras nir fullmaktsgivarens
tillstdnd dr sddant som sigs i 1 §. Innan fullmiktigen ansdker om
registrering ska han eller hon inhimta likarintyg eller annan
likvirdig utredning om fullmaktsgivarens hilsotillstdnd.

Ett forordnande fér en person att vara fullmiktig enligt en
framtidsfullmakt ska anses innefatta medgivande for fullmiktigen
att ta del av uppgifter om fullmaktsgivarens hilsotillstind.

11 § Overférmyndaren ska registrera en framtidsfullmakt om

1. den har uppvisats i original,

2. den uppfyller kraven i 1 § andra stycket och 2 § f6rsta
stycket samt har upprittats pd det sitt som sigs i3 §,

3. fullmiktigen har forsikrat pd heder och samvete att full-
maktsgivaren och dennes make eller sambo och nirmaste
sliktingar, samt i férekommande fall en person som enligt 20§ 1 §
utsetts fér att motta redovisning frin fullmiktigen, har under-
rittats om fullmaktens férekomst och innehdll samt fullmiktigens
avsikt att ta fullmakten i bruk, och

4. den har faststillts av domstol enligt 12 §, for det fall full-
maktsgivaren har villkorat ikrafttridandet av en sddan faststillelse.

Fullmakten ska inte registreras i den utstrickning som den
saknar verkan enligt 2 § andra stycket eller 24 §.

Om fullmakten registreras ska ett bevis pd registre-
ringen tillstillas fullmiktigen. Av beviset ska framgd nir
registreringen har skett och om nigra angeligenheter som omfattas
av fullmakten inte omfattas av registreringen.
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12 § Tingsritten kan pd ansokan av den som anges som fullmiktig 1
en framtidsfullmakt faststilla framtidsfullmakten. Faststillelse ska
ske om fullmaktsgivarens tillstdnd ir sddant som anges 1 1 § forsta
stycket och framtidsfullmakten uppfyller kraven i 1 § andra stycket
och 2 § forsta stycket samt har upprittats pa det sitt som sigsi3 §.

En ansékan om faststillelse ska vara skriftlig och framtids-
fullmakten ska uppvisas i original. I samband med anstkan ska
fullmiktigen ge in likarintyg eller annan likvirdig utredning om
fullmaktsgivarens hilsotillstind. Han eller hon ska ocksi limna
uppgifter om hur fullmaktsgivarens make eller sambo och nirmaste
sliktingar kan nis.

Ritten ska ge fullmaktsgivaren tillfille att yttra sig dver ansokan,
om det kan ske. Fullmaktsgivarens make eller sambo och nirmaste
slaktingar ska underrittas om ansokan. Vid rittens handliggning
tillimpas 1 6vrigt lagen (1996:242) om domstolsirenden.

Behorig domstol enligt forsta stycket ir tingsritten i den ort dir

den enskilde ir folkbokford.

Fullmiktigens fullgérande av uppdraget

13 § Fullmiktigen ska vid fullgérandet av sitt uppdrag handla i
enlighet med fullmaktsgivarens intressen.

I viktiga frigor ska fullmiktigen, om det ir limpligt och inte
annat foreskrivs 1 framtidsfullmakten, samrida med fullmakts-
givaren.

14 § Fullmiktigen ska hilla fullmaktsgivarens medel itskilda frén
sina egna och 1 6vrigt iaktta det som sigs om sysslomin 1 18 kap.

handelsbalken.

15 § En fullmiktig har inte ritt att foretrida fullmaktsgivaren, om
det uppstdr en friga om rittshandling eller rittegdng mellan full-
maktsgivaren 4 ena sidan och fullmiktigen, hans eller hennes make
eller sambo eller ndgon annan som fullmiktigen foretrider & den
andra sidan.

Nir fullmiktigen inte kan féretrida fullmaktsgivaren enligt
forsta stycket ska overférmyndaren 1 den kommun dir fullmakts-
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givaren ir folkbokférd pd fullmiktigens begiran utse en god man
att foretrida fullmaktsgivaren i angeligenheten.

Fullmiktigen fir inte pd fullmaktsgivarens vignar limna
personliga presenter eller andra gévor om inte grunderna f6r och
omfattningen av gdvoritten framgdr av fullmakten.

Fullmiktigen kan ticka nédvindiga utgifter och bestimma eget
arvode 1 enlighet med vad som sigs i framtidsfullmakten. Om
arvodesfrigan inte behandlas i fullmakten ska fullmiktigen ha ritt
till arvode endast nir det utifrdn uppdragets art och omfattning kan
anses rimligt.

16 § Fullmiktigen ansvarar gentemot tredje man fér att han eller
hon har nédvindig fullmakt. Om detta giller det som féreskrivs i
2 kap. 25 § lagen (1915:218) om avtal och andra rittshandlingar pa
formogenhetsrittens omride

Fullmaktsgivarens bundenhet

17 § Den som har gett en framtidsfullmakt f6r nigon annan att
foretrida sig ir omedelbart berittigad och forpliktad i férhillande
till tredje man genom en rittshandling som fullmiktigen har fore-
tagit inom fullmaktens grinser och i fullmaktsgivarens namn.

Det som sigs 1 forsta stycket giller dven 1 friga om fullmakt att
foretrida fullmaktsgivaren vid rittshandlingar som féretas gentemot
honom.

18 § Har fullmiktigen &verskridit sin befogenhet nir han féretagit
en rittshandling, giller rittshandlingen inte mot fullmaktsgivaren,
om tredje man insett eller borde ha insett att fullmiktigen 6ver-
skred sin befogenhet.

19§ Om fullmaktsgivaren har sirskild anledning att befara att
fullmiktigen pd grund av framtidsfullmakten kommer att foreta
rittshandlingar gentemot en viss person, som saknar kinnedom om
att framtidsfullmakten enligt 25 § inte lingre giller, ska fullmakts-
givaren om mojligt meddela denne att framtidsfullmakten har
upphort att gilla. Underlater fullmaktsgivaren det, f&r han inte mot
en person som ir 1 god tro 8beropa att fullmakten inte giller.
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Granskning av hur framtidsfullmakten anvinds

20 § Fullmaktsgivaren kan 1 framtidsfullmakten

1. utse ndgon att pd hans eller hennes vignar motta redovisning
frén fullmiktigen, eller

2. foreskriva att fullmiktigen ska limna sidan redogérelse for
forvaltningen till 6verférmyndaren som anges 1 14 kap. 15§

forildrabalken.

21§ Fullmiktigen ska, oavsett vad som foreskrivs 1 framtids-
fullmakten, pd begiran av 6verférmyndaren i den kommun dir
fullmaktsgivaren ir folkbokférd limna upplysningar om fullmakts-
forhillandet och foretagna dtgirder. Fullmaktsgivaren ska ocksd pd
overformyndarens begiran limna sirskild redovisning for sitt

uppdrag.

22§ Overformyndaren fir besluta att framtidsfullmakten inte
lingre fir brukas av fullmiktigen, om han eller hon vid utévandet
fullgorandet av uppdraget gjort sig skyldig till missbruk eller
allvarlig férsummelse eller annars visar sig vara uppenbart ofér-
mogen att ta tillvara fullmaktsgivarens intressen pd det sitt som far
anses vara forutsatt i fullmakten.

Om fullmaktsgivaren enligt 20 § 1 utsett nigon att pd hans eller
hennes vignar motta redovisning fir ett beslut enligt f6rsta stycket
meddelas endast om det finns sirskilda skil.

Innan overférmyndaren beslutar att framtidsfullmakten inte
lingre fir brukas av fullmiktigen ska han eller hon ges tillfille att
yttra sig.

Beslut enligt denna paragraf 6verklagas till tingsritten i den ort
dir fullmaktsgivaren ir folkbokférd.

23 § Den som har utfirdat en framtidsfullmakt har ritt att ta del av
de handlingar som ror fullmaktstérhillandet och som férvaras hos
overformyndaren. En sidan ritt har ocksd fullmaktsgivarens make
eller sambo och nirmaste sliktingar.
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Verkan av framtidsfullmakten i vissa fall

24 § Om godmanskap enligt 11 kap. 4 § forildrabalken eller for-
valtarskap anordnas for fullmaktsgivaren, dr framtidsfullmakten
utan verkan f6r de angeligenheter som omfattas av beslutet.

25 § Om framtidsfullmakten har tritt i kraft men fullmaktsgivarens
tillstdnd inte lingre ir sidant som anges i 1§, saknar fullmakten
verkan, nir inte annat foljer av 19 §. Framtidsfullmakten saknar
ocksd verkan om &verférmyndaren enligt 22 § beslutat att full-
makten inte lingre fir brukas av fullmiktigen.

26 § Dor fullmaktsgivaren eller blir fullmaktsgivarens egendom
avtridd till konkurs eller f&r han eller hon férvaltare och har
framtidsfullmakten tritt i kraft och brukats av fullmiktigen, giller i
friga om ekonomiska angeligenheter vad som sigs 1 2 kap. 21, 23
och 24 §§ lagen (1915:218) om avtal och andra rittshandlingar pd
formogenhetsrittens omride.

Framtidsfullmiktiges ritt att lita annan rittshandla pd den
enskildes vignar, m.m.

27 § Om inte annat sigs 1 fullmakten fir fullmiktigen vid eget
tillfilligt forhinder eller vid behov av hjilp i en viss, sirskilt angiven
angeligenhet genom fullmakt &verlita behérighet enligt en fram-
tidsfullmakt. En sddan fullmakt ska vara skriftlig och stilld till en
eller flera namngivna fysiska personer. Avser fullmakten ritt att 1
viss, sirskilt angiven ekonomisk angeligenhet forvalta fullmakts-
givarens egendom fir fullmakten dock stillas till bank, kredit-
marknadsforetag eller ett virdepappersbolag.

En fullmakt som ges vid tillfilligt férhinder fir avse endast
ritthandlingar som avses 1 2 kap. 28§. Andra typer av ritts-
handlingar ir dock bindande fér den enskilde, sivida den mot
vilken rittshandlingen riktade sig varken insig eller borde ha insett
ritta férhillandet.
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7 kap. lakemedelslagen (2015:315)"

7 kap. Klinisk lakemedelsprovning
Utforande av klinisk likemedelsprévning

1§ En klinisk likemedelsprévning fir utfoéras for att utreda i vad
min ett likemedel ir indamailsenligt. Den kliniska likemedels-
provningen fir utféras 1 samband med sjukdomsbehandling eller
utan sddant samband. En klinisk likemedelsprévning far utforas pa
minniskor endast av en legitimerad likare eller en legitimerad
tandlikare och pd djur endast av en legitimerad veterinir. Den som
utfér provningen ska ha tillricklig kompetens pd det omrdde som
provningen avser.

For klinisk likemedelsprévning pd minniskor finns iven
bestimmelser i lagen (2003:460) om etikprévning av forskning som
avser minniskor. For klinisk likemedelsprévning pd djur finns
bestimmelser i djurskyddslagen (1988:534).

Information till fors6kspersoner

2 § De patienter eller férsokspersoner som avses delta i en klinisk
likemedelsprovning ska fd sddan information om prévningen att de
kan ta stillning till om de vill delta i den. De ska vidare informeras
om sin ritt att nir som helst avbryta sin medverkan.

Om patienten eller f6rsékspersonen ir underdrig eller en person
vars mening inte kan inhimtas p& grund av sjukdom, psykisk
storning, forsvagat hilsotillstdnd eller ndgot annat liknande for-
hillande, ska informationen limnas till de personer vars samtycke

! Likemedelslagen 1 denna nya lydelse utfirdades den 28 maj 2015. Lagen trider i kraft den
1 januari 2016. Genom lagen upphivs likemedelslagen (1992:859).

905



Bilaga 6

SOU 2015:80

till deltagande i prévningen ska inhimtas enligt 3 § andra eller
tredje stycket. Dessutom ska patienten eller forsokspersonen sd
lingt mojligt informeras personligen om prévningen. Om han eller
hon ir underdrig, ska informationen limnas av personal med peda-
gogisk erfarenhet.

Samtycke

3 § Samtycke till deltagande i klinisk likemedelsprévning ska alltid
inhimtas. Samtycke ska, om inte annat féljer av andra eller tredje
stycket, inhimtas frin de patienter eller férs6kspersoner som avses
delta 1 provningen eller, vid prévning som ska utféras pd djur, frin
djurigaren.

Nir det giller undeririga ska samtycke inhimtas frin
vdrdnadshavarna. Den underdriges instillning ska si l8ngt det ir
mojligt klarliggas. Aven om virdnadshavarna har samtycke till
provningen fir den inte utféras om den underdrige inser vad
provningen innebir f6r hans eller hennes del och motsitter sig att
den utférs.

Nir det giller personer vars mening inte kan inhimtas pa grund
av sjukdom, psykisk storning, foérsvagat hilsotillstind eller ndgot
annat liknande férhdllande ska samtycke inhimtas frdn god man
eller forvaltare enligt 11 kap. 4 eller 7 § forildrabalken med be-
hérighet att sorja for den enskildes person. Samtycke ska inhimtas
dven frin patientens nirmaste anhoriga. Samtycket ska uttrycka
patientens férmodade vilja. Aven om samtycke till prévningen har
inhimtats fir den inte utféras om patienten i nigon form ger
uttryck for att inte vilja delta.

Atertagande av samtycke

4 § Ett samtycke till deltagande i klinisk likemedelsprévning far
nir som helst tas tillbaka med omedelbar verkan. De uppgifter som
har himtats in dessférinnan fir dock anvindas i prévningen. Ett
tertaget samtycke fir inte piverka det fortsatta omhindertagandet
av patienten eller forsokspersonen.
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Forbud mot viss klinisk likemedelsprévning

5 § Klinisk likemedelsprévning som inte har samband med sjuk-
domsbehandling fir inte utféras pd den som fir vird enligt lagen
(1991:1128) om psykiatrisk tvdngsvard eller lagen (1991:1129) om
rittspsykiatrisk vard.

Klinisk likemedelsprévning pa undeririga

6 § Klinisk likemedelsprévning fir, om inte 5 § giller, utféras pd
underdriga endast om

1. forskningen kan forvintas leda till direkt nytta fo6r denna
patientgrupp,

2. forskningen idr avgdrande for att bekrifta uppgifter som
erhdllits 1 klinisk likemedelsprévning med personer som har
féormaga att samtycka till deltagande i provningar eller genom andra
forskningsmetoder,

3. forskningen direkt avser ett kliniskt tillstdnd som den
underdrige lider av eller dr av sidan art att den endast kan utféras pa
underdriga, och

4. inga incitament eller ekonomiska férméner ges, med undantag
for kostnadsersittningar.

Klinisk likemedelsprévning pa personer vars mening inte kan
inhimtas

7 § Klinisk likemedelsprovning fir utforas pd den vars mening inte
kan inhimtas pd grund av sjukdom, psykisk storning, férsvagat
hilsotillstind eller nigot annat liknande férhillande endast om

1. forskningen ir avgorande for att bekrifta uppgifter som
erhillits 1 klinisk likemedelsprévning med personer som har
forméga att samtycka till deltagande 1 provningar eller genom andra
forskningsmetoder,

2. forskningen direkt avser ett livshotande eller férsvagande
kliniskt tillstind som den berérda personen lider av,

3.det finns anledning att anta att medicineringen med det
likemedel som ska provas medfér nytta som uppviger riskerna for
patienten eller inte innebir nigra risker alls, och
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4. inga incitament eller ekonomiska férméner ges, med undantag
for kostnadsersittningar.

Kostnadsfria provningslikemedel och utrustning

8 § For att genomfora en klinisk likemedelsprovning férutsitts att
den person, det foretag, den institution eller den organisation som
ansvarar for att inleda, organisera och eventuellt finansiera prov-
ningen kostnadsfritt tillhandahiller patienterna och f6rsoks-
personerna provningslikemedlet och, 1 férekommande fall, den
utrustning som krivs f6r att anvinda det.

Kravet pd kostnadsfrihet giller inte vid klinisk likemedels-
provning som

1. genomférs utan medverkan av likemedelsindustrin,

2. avser sirlikemedel for vilka godkinnandet fér foérsiljning
forenats med villkor om uppféljande undersdkningar, eller

3. dr av sirskild betydelse for folkhilsan.

Tillstdnd till klinisk likemedelsprovning

9§ En klinisk likemedelsprévning fir endast genomféras sedan
tillstind till prévning har meddelats eller anses beviljat enligt tredje
stycket. Frigor om tillstdnd prévas av Likemedelsverket.

Om Likemedelsverket finner att tillstdnd inte kan beviljas, ska
sokanden underrittas om detta. S6kanden fir vid endast ett tillfille
indra innehdllet i ansékan for att avhjilpa de brister som
Likemedelsverket funnit. Om ansékan inte dndras ska den avslis.

Om Likemedelsverket inte har fattat beslut inom 60 dagar frin
det att en fullstindig ansékan kom in till verket, ska tillstdnd anses
beviljat i enlighet med ansokan.

Tredje stycket giller inte vid ansékan om tllstind att
genomfora en klinisk likemedelsprévning som innefattar

1. vivnadstekniska produkter samt likemedel f6r genterapi och
somatisk cellterapi, inklusive xenogen cellterapi,

2. likemedel som innehiller genetiskt modifierade organismer,

3. likemedel som inte godkints foér férsiljning 1 enlighet med
Europaparlamentets och rddets direktiv 2001/83/EG, och som
omfattas av bilagan till Europaparlamentets och ridets férordning
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(EG) nr 726/2004, i lydelsen enligt Europaparlamentets och ridets
férordning (EG) nr 1394/2007, eller

4. likemedel vars aktiva bestindsdel eller bestindsdelar ir en
biologisk produkt som hirstammar frin minniska eller djur eller
innehiller biologiska komponenter som hirstammar frin minniska
eller djur eller vars framstillning kriver sidana komponenter.
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Bilaga 6






Bilaga 7

Utkast till férordningsandring

Utkast till
forordning om andring i férordningen (1996:933) om
verksamhetschef inom halso- och sjukvarden

2§3
att overférmyndaren underrittas nir en intagen person kan
antas behdva god man eller f6érvaltare enligt forildrabalken samt
nir ett férvaltaruppdrag bér upphora,
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. Virdepappersmarknaden
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. En ny svensk tullagstiftning. Fi.
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indamilsenligt klagom&lssystem

i hilso- och sjukvarden. S.
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Del A + B. Fi.

En ny sikerhetsskyddslag. Ju.
Begravningsclearing. Ku.

Skatt pd dubbdicksanvindning i titort?
Fi.
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kompetens. N.

En yrkesinriktning inom teknik-
programmet. U.

Kemikalieskatt. Skatt p4 vissa konsu-
mentvaror som innehdller kemikalier.
Fi.

Datalagring och integritet. Ju.
Nista fas i e-hilsoarbetet. S.

Uppgiftslimnarservice fér féretagen.

N.

Ett effektivare frimjandeférbud i
lotterilagen. Fi.

Service i glesbygd. N.

Systematiska jimférelser. For lirande
istaten. S.

Oversyn av lagen om skiljeforfarande.
Ju.

Tillimpningsdirektivet till
utstationeringsdirektivet — Del I. A.

Myndighetsdatalag. Ju.

Stirkt konsumentskydd pd
boldnemarknaden. Ju.

Ny patentlag. Ju.

Koll pd anliggningen. N.

Vigar till ett effektivare miljdarbete.
M.

Arbetslohet och ekonomiskt bistdnd. S
SOK - statsbidrag for kad kvalitet. U.
Skapa tilltro. Generell tillsyn,
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Rapport frin Bergwallkommissionen.
Ju.

The Welfare State and Economic
Performance. Fi.

Europeisk kvarstad pd bankmedel. Ju.
Nationell strategi mot mins vild mot
kvinnor och hedersrelaterat vild och
fortryck. U.

Fér vi det bittre?

Om métt pd livskvalitet. Fi.

Tillsyn éver polisen och Kriminalvirden.
Ju.

EU och kommunernas bostadspolitik.
N.

En ny regional planering — ékad
samordning och bittre bostads-
férsérjning. N.

Delrapport frin Sverigeférhandlingen.
Ett forfattningsforslag om
virdedterforing. N.

Ett stirkt konsumentskydd vid telefon-
foérsiljning. Ju.

UCITS V. En uppdaterad fond-
lagstiftning. Fi.

Straffrittsliga dtgirder mot
terrorismresor. Ju.

En fondstruktur fér innovation

och tillvixt. N.

Om Sverige i framtiden — en antologi
om digitaliseringens méjligheter. N.

. En férvaltning som hiller ihop. N.
67.
68.

For att brott inte ska léna sig. Ju.

Tjinstepension — tryggandelagen och
skattereglerna. Fi.

Okad trygghet fér hotade och forfoljda
personer. Fi.

Hogre utbildning under tjugo &r. U.

Barns och ungas ritt vid tvingsvard.
Forslag till ny LVU. S.

72.

73.

74

75.

76.
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78.
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80.

Skirpt exportkontroll av krigsmateriel
-DEL 1 + 2, bilagor. UD.
Personuppgiftsbehandling p4 utlin-
nings-och medborgarskapsomridet. Ju.

. Skydd fér vuxna i internationella situa-

tioner — 2000 &rs Haagkonvention. Ju.
En rymdstrategi for nytta och tillvixt.
U.

Ett tandvardsstdd for alla. Fler och
starkare patienter. S.
Fakturabedrigerier. Ju.

Upphandling och villkor enligt kol-
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Tillsyn och kontroll p hilso- och
miljdomridet inom férsvaret. Fé.
Stdd och hyilp till vuxna vid stillnings-
taganden till vird, omsorg och forsk-
ning. S.
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Systematisk forteckning

Arbetsmarknadsdepartementet

Tillimpningsdirektivet till
utstationeringsdirektivet — Del I. [13]

Tillimpningsdirektivet till
utstationeringsdirektivet — Del II. [38]

Hela l6nen, hela tiden. Utmaningar fér ett
jimstillt arbetsliv. [50]

Finansdepartementet

Virdepappersmarknaden
MIFID IT och MiFIR. + Bilagor [2]

Ett svenskt tonnageskattesystem. [4]

En ny svensk tullagstiftning. [5]

Krav pd privata aktérer i vilfirden. [7]

Overprovning av upphandlingsm4l m.m.
(12]

En ny ordning fér redovisningstillsyn. [19]

En kommunallag f6r framtiden.

Del A + B. [24]

Skatt pd dubbdicksanvindning i titort?
(27]

Kemikalieskatt. Skatt pé vissa konsu-
mentvaror som innehdller kemikalier.
(30]

Ett effektivare frimjandeférbud i
lotterilagen. [34]

Bostadsmarknaden och den ekonomiska
utvecklingen. [48]

The Welfare State and Economic
Performance. [53]

Fér vi det battre?

Om métt pi livskvalitet. [56]

UCITS V. En uppdaterad fondlagstiftning.
(62]

Tjinstepension — tryggandelagen och
skattereglerna. [68]

Olkad trygghet fér hotade och forfoljda
personer. [69]

Forsvarsdepartementet

Deltagande med vipnad styrka
1 utbildning utomlands. En utékad
beslutsbefogenhet fér regeringen. [1]

Tillsyn och kontroll p& hilso- och miljs-
omridet inom férsvaret. [79]

Justitiedepartementet

Med fokus pd kirnuppgifterna. En ange-
ligen anpassning av Polismyndig-
hetens uppgifter pd djuromridet. [3]

En éversyn av &rsredovisningslagarna. [8]

En modern reglering
av jarnvigstransporter. [9]

Losorekop och registerpant. [18]

Informations- och cybersikerhet
iSverige. Strategi och dtgirder for siker
information 1 staten. [23]

En ny sikerhetsskyddslag. [25]
Datalagring och integritet. [31]

Oversyn av lagen om skiljeférfarande. [37]
Myndighetsdatalag. [39]

Stirkt konsumentskydd pa
bolinemarknaden. [40]

Ny patentlag. [41]

Kollektiv rittighetsforvaltning pd
upphovsrittsomradet. [47]

Nya regler f6r revisorer och revision. [49]

Rapport frin Bergwallkommissionen. [52]

Europeisk kvarstad pd bankmedel. [54]

Tillsyn 6ver polisen och Kriminalvirden.
[57]

Ett stirkt konsumentskydd vid
telefonfdrsiljning. [61]

Straffrittsliga dtgirder mot terrorismresor.
(63]

For att brott inte ska l6na sig. [67]

Personuppgiftsbehandling pd utlinnings-
och medborgarskapsomridet. [73]



Skydd fér vuxna i internationella

situationer — 2000 drs Haagkonvention.

(74]
Fakturabedrigerier. [77]

Kulturdepartementet
Begravningsclearing. [26]

Miljo- och energidepartementet

Kunskapsliget pd kirnavfallsomrddet 2015.

Kontroll, dokumentation och finansie-
ring f6r 6kad sikerhet. [11]

Vigar till ett effektivare miljdarbete. [43]

Naringsdepartementet

Attraktiv, innovativ och hllbar — strategi
for en konkurrenskraftig jordbruks-
och tridgdrdsniring. [15]

Olkat virdeskapande ur immateriella
tillgdngar. [16]

Gor Sverige i framtiden - digital
kompetens. [28]

Uppgiftslimnarservice for foretagen. [33]

Service i glesbygd. [35]

Koll pd anliggningen. [42]

Klimatférindringar och dricksvatten-
forsérjning. [51]

EU och kommunernas bostadspolitik. [58]

En ny regional planering — 6kad
samordning och bittre bostads-
forsérjning. [59]

Delrapport fran Sverigeférhandlingen. Ett

forfattningsforslag om virdedterféring.

(60]
En fondstruktur fér innovation
och tillvixt. [64]
Om Sverige i framtiden — en antologi om
digitaliseringens mojligheter. [65]
En férvaltning som hiller ihop. [66]

Socialdepartementet

Mer gemensamma tobaksregler.
Ett genomférande av tobaks-
produktdirektivet. [6]

Sedd, hérd och respekterad. Ett
indamailsenligt klagom&lssystem
i hilso- och sjukvirden. [14]

For kvalitet — Med gemensamt ansvar. [17]

Trygg och effektiv utskrivning frin sluten
vard. [20]

Mer trygghet och bittre forsikring.
Del 1 + 2. [21]

Nista fas i e-hilsoarbetet. [32]

Systematiska jimforelser. For lirande i
staten. [36]

Arbetslohet och ekonomiskt bistdnd. [44]

Skapa tilltro. Generell tillsyn,
enskildas klagomil och det allminna
ombudet inom socialférsikringen. [46]

Nationell strategi mot mins vild mot
kvinnor och hedersrelaterat vild och
fortryck. [55]

Barns och ungas ritt vid tvingsvérd.
Forslag till ny LVU. [71]

Ett tandvérdsstdd for alla. Fler och
starkare patienter. [76]

Upphandling och villkor enligt kollektiv-
avtal. [78]

Stdd och hjilp till vuxna vid stillningsta-
ganden till vdrd, omsorg och forskning.
(30]

Utbildningsdepartementet
Rektorn och styrkedjan. [22]

En yrkesinriktning inom teknik-
programmet. [29]

SOK - statsbidrag for 6kad kvalitet. [45]
Hogre utbildning under tjugo ar. [70]
En rymdstrategi f6r nytta och tillvixt. [75]

Utrikesdepartementet
Grinser i havet. [10]

Skirpt exportkontroll av krigsmateriel
-DEL 1 + 2, bilagor. [72]
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