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Disposisjon

Intro: Pasientmedvirkning og samvalg

Samvalg ved perinatale liv/dad beslutninger:

1. Rammeverk
2. Drivere og etiske hensyn

3. Samvalg: hva og hvorfor?

4. Samvalg i praksis
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Pasientmedvirkning: fra lydighet til likeverd

» - | den amerikanske legeforeningens farste etiske regler
i 1847 het det at «pasientens lydighet til legens
forordninger skal vaere umiddelbar og ubetinget»
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« - 150 ar senere ble lovfestede pasientrettigheter av ulik
art introdusert i mange land

Magne Nylenna. Fra lydighet til likeverd — pasientmedvirkning i et historisk og
helsepolitisk perspektiv. Michael nr. 24/2020

No decision about me\\
without me: shared \

decision-making in the UK
National Health Service Berge Solberg ©
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Dagens Norge

HELSE- G OMSORGSDEPARTEMENT

Meld. St. 7

(2019-2020)
Melding til Stortinget

« «Samvalg»
» «Pasientautonomi»

» «Pasientens helsetjeneste»
» «Brukermedvirkning»

Nasjonal helse- og sykehusplan
2020-2023

* «Ingen beslutninger om meg, uten meg»

«Samvalg skal veere det normale, ikke det spesielle i pasientens helsetjeneste»

Berge Solberg ©
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Om samvalg og andre sam-ord

Samvalg — hva er det?

SPRAKSPALTEN

Magne Nylenna Om forfatteren Publisert: 27. januar 2015
Utgave 2, 27. januar 2015

Samvalg anbefales som norsk avlgserord for «shared decision Tidsskr Nor Legeforen 2015

135: 149

making», det a involvere pasienter aktivt i avgjorelser om T

behandling og andre tiltak i helsetjenesten. Samvalg foyer seg

innien lang rekke av sam-ord i helsetjenesten. Mottatt 6.10. 2014 og godkje

«Samvalg er blitt definert som «en tilnaerming der lege og pasient deler den
beste, tilgjengelige kunnskap nar beslutninger skal tas, og der pasienten stottes
i a vurdere ulike alternativer, for a kunne gjennomfare et informert valg».
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Samvalg i dagens Norge — hvorfor?

/

B Solb
* Riktig, viktig, nyttig! erge soiberg

Y FHI

Folkehelseinstituttet

* |boende verdi + instrumentell verdi = sant!

Forside > Kvalitet & Kunnskap >

— Det handler om verdighet og respekt!
— Det handler om inkludering! Samvalg

— Det handler om eierskap til beslutninger! g;;;;:,‘::z';:a‘g‘“'“'
— Myndiggjgrende! -

— Motiverende!

— Medisinsk nytte!
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Perinatale liv/dad beslutninger

Prenatalt
pavist
alvorlig

fosteravvik

NTNU

Truende
intrauterin

fosterdod

Ekstremt
prematur
fadsel
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Alvorlig syk
nyfodt
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For fodsel:

Handlingsalternativ nar et foster er truet

» Ungt par, fgrste svangerskap
» 26 uker - estimert vekt 600 gram

* Truende intrauterin fosterdad

Hva er medisinsk forsvarlig? — Norsk veileder i fadselshjelp
Medisinske rammeverk Internasjonale retningslinjer
Hva er etisk forsvarlig? — ‘The fetus as a patient’
Etiske rammeverk ‘The good mother’

FIGO: Melamed al, 2021
Chervenak & McCullough, 2021

Malek, 2016
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Etisk relevante hensyn og drivere

Relevante hensyn: Drivere:
Kvinnen, barnet og familien Medisinens mal: redde liv!
 Risiko og respekt for kvinnen  ‘Redningsinstinkt’
* Barnet:  Foreldre — klinikere - samfunn
» Kort sikt: risiko for lidelse og dad « ‘Teknologisk imperativ’
 Lang sikt: risiko for funksjonsnedsettelser

Behov for felles situasjonsforstaelse

Apne opp beslutningsrommet — presentere moralsk akseptable handlinger

Hofmann, 2002
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Samvalg i perinatalmedisin — hva og hvorfor

Samvalg: Relasjonell autonomi
ol

Handlingsalternativ:
Livredning

Perinatal palliasjon

| .2, ST.OLAVS HOSPITAL
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Ekstremt Alvorlig syk

prematur nyfodt
fodsel
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Etter fodsel:

‘Barnets beste’ og livsforlengende behandling

&, ®,

lkke tillatt Tillatt

Perinatal palliasjon Livsforlengende

- 4
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Hva nar legen(e) er genuint usikre pa hva som er til barnets beste?

Tenkningen om foreldres medbestemmelse:

+

Loven: Veilederen: Forskningen:
Pargrendes rett til Foreldrenes rett & veere inkludert i avgjarelse Samvalg fremmer
informasjon og til & bli hart Starre vekt jo mer usikkerhet relasjon og mestring

Marlow et al 2020

Er det mulig for foreldre a ta slike valg?
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Hvordan involvere foreldre i beslutninger

O O
o

Samvalg — relasjonell autonomi

Apne opp beslutningsrommet — presentere moralsk akseptable tilneerminger

Perinatal palliasjon Livredning

am 4
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Perinatal palliasjon

» Proaktivt og helhetlig, fra diagnose til dad, eller til voksen

« Enes om felles behandlingsmal: Konkrete og dokumenterte

Tir

1. Ville vel
2. Veere eerlig
3. Dele makt

‘l only choose within the world | can see’

Fuaelli 200
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Samvalg i perinatalmedisin: hvordan?

Foden:

Familie C:

Truende fadsel svsk. uke 26

Porinatal palliasion Livredning

- 4

 Forberedelse

— Informasjon — omvisning

» Tilgjengelige valg?

— Grad av tilstedeveerelse — hud-mot-hud — amming..
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Hvordan mgte den gravide/ paret

Vaer godt forberedt — kom gjerne sammen lege og sykepleier
Sitt — hils — (spar om barnets navn)

Fortrinnsvis uten calling

* Spor
— Om deres forstaelse av situasjonen — umiddelbare tanker — hva de frykter

* Fortell:
— ‘Det store bildet’
— Ngkkelinfo

* Spor
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1- Spor

» Passer det & prate na — gnsker du & ha noen andre med deg?
» Hva tenker du om det som skjer na — hva har du hart/ lest?

» Kjenner du andre som har veert i denne situasjonen?

— Forventninger

— Hvilke hap/gnsker de har, hva de frykter

eee ST. OLAVS HOSPITAL
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2- Fortell

* ‘Det store bildet’
* Informasjon om behandling ved fgdsel
* Videre informasjon etter behov/ gnske

« Ammeradgivning
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3- Spor

‘Er det noe annet du/dere kunne tenke dere a sparre om?
Er det noe annet du ville gnsket a vite pa navaerende tidspunkt?

Na har vi vaert innom mye pa kort tid. Er det noe du @nsker at

jeg skal si noe mer om, eller gjenta?

[Tilbud om omvisning pa avdelingen; ny samtale ved behov]
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Foden:

Familie C:

Truende fadsel svsk.uke 23

 Forberedelse av foreldre

» Tilgjengelige valg — ‘satse’ eller ikke

Behandling fokusert pa overlevelse eller lindring?

Perinatal palliasjon? Livredning?

a= )
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Norske retningslinjer

Konsensuskonferanse 1998: Grenser for behandling av for tidlig fadte

— GA < 23 uker: Eksperimentell: kun etter godkjent forskningsprotokoll
og etter informert samtykke

— GA > 25 uker: | utgangspunktet livreddende behandling

— GA 230-2456 uker: Vurderes individuelt basert pa vitalitet og ut fra

den enkelte leges skjonn. Foreldre skal hores

Varierende grad av glidning fra grasone 23-24 uker til (22)-23

St.meld. nr. 43 (1999-2000): Om akuttmedisinsk beredskap 6.7.3 Nyfedtmedisin
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Hvordan mote den gravide/ paret

Veaer godt forberedt — vurder ulike risikofaktorer
Samtale sammen: nyfadtlege, sykepleier, fadelege, jordmor

Sitt — hils — (spar om barnets navn) - Fortrinnsvis uten calling

* Spor

— Deres forstaelse av situasjonen — umiddelbare tanker — hva de frykter
* Fortell

— ‘Det store bildet’

— Mulige tilneerminger/valg

— Relevante detaljer (og ikke mer)

* Spor
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1- Spor

* ‘Hva haper du pa? Hva er viktig for deg?
» Hva annet haper du pa?

— Tilstrebe felles forstaelse for et realistisk hap og oppnaelige mal, for a

kunne lage en plan sammen

» Hva frykter du? Hva er det verste som kan skje, hva er du mest redd for?

see ST. OLAVS HOSPITAL
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2- Fortell: Det store bildet

‘Vi vet at barnet ditt skulle ha veert enda 17 uker i magen, og det betyr at
hun er veldig sarbar utenfor livmoren. Noen barn vil ikke tale fadselen, og

do for de kommer ut.’

© Moore & Ding 2019
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Overlevelse — behandlingsbyrde - senskader

Med | gestasjonsalder (GA):

| Overlevelse

1 Behandlingsbyrde

% overlevelse (95% CI)
NNK 2018-2021

o

o

Degn pa mekanisk ventilasjon - mean (95% Cl)
2016-2019 GA < 32u alle sykehus
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Behandlingsdegn

Med | gestasjonsalder (GA):

1 Risiko for funksjonsnedsettelser
* CP og motoriske vansker

« Psykisk utviklingshemning

« Leaerevansker

« Psykiatriske symptomer og sykdommer

NTNU

u2-5 years
u6-9 years
u10-13 years

Neurodevelopmental Other somatic Neurodevelopmental
disorders diagnoses

disorders andfor other
somatic dagnoses

see ST. OLAVS HOSPITAL
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Neonatologists love numbers

23 weeks intervention,

/ 25% survival
N

Comfort care: .
Baby dies IF she survives

i o
BUT, she might stil die 11N 2 are / :’«n? n/:) rh:lvsz :imy.
In the NICU (75% do) OK A sl
1/ 4 have major disability -Dyslexia
-CP (8-10%) -Behavior
-deafness (3%) - Learning
-blindness (2%) difficulty
-developmental delay
- Bla bla bla

Foreldre vil vite hva dette betyr (funksjon, ikke bare diagnose)
* For barnet: ‘hva ma hun gjennom, kommer hun til & klare seg greit, vil hun fa et godt liv?’

» For meg: ‘hvordan blir mitt liv, kan jeg bli en god mor til dette barnet? Kommer hun til &

klare seg pa egen hand?

» For familien: ‘hvordan vil det pavirke/ ga med ektefelle og vare andre barn?’

NTNU
Norwegian University of Science and Technology

Janvier et al: ‘The Voice of Parents Project’
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Valgsituasjon?

» Presentere ulike tilnaerminger

* Noen familier..

* Andre familier..
* Har dere noen tanker dere vil dele? Ikke stress beslutning!

+ Gi tid til & fordeye — skriftlig informasjon

» Avtal ny samtale — gi rom for prosess

NTNU : eoee ST. OLAVS HOSPITAL
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Premetikk, NTNU

Hvordan bor informasjonen vaere?

«Konkret og direkte, det ma ikke veere sa omfangsrik informasjon som
kan tolkes, for man sitter kanskje der og da og vil prove a ta de

halmstraene man hgrer i en sann samtale.(...)

Klare fakta inn i samtalen, og ikke bare prosentrate overlevelse i
intensivperioden, men ogsa fakta fra 0-18-arslgpet, for det var i hvert
fall ikke noe jeg saftt og tenkte pa der og da, da tenkte man veldig
kortsiktig. Den farste milepaelen er jo gar det eller gar det ikke, og sa

gar det, men sa hva da?»
Far 3
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Premetikk, NTNU

Hva kan bidra til god prosess?

«Gjentatte samtaler, der man fikk klar beskjed om at "denne infoen

gjelder na, om x dager endrer det seg, da kommer vi tilbake

At samme person(er) kom tilbake, sa man fikk et forhold til dem.

At det ble gjort en spesifikk avtale pa nar de kom tilbake. Jeg fikk ogsa
tilbud om & "bare ta kontakt" om det var noe jeg lurte pa, men det ble
for meg for vanskelig, det klarte jeg ikke.»

Mor 6

Foreldreintervju, Ursin & Syltern
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Premetikk, NTNU

«Flere mgtepunkt der du kanskje far droftet, far luftet
sparsmal.. Det er ikke alt du klarer a komme pa akkurat der og
da. Om man far en sjanse til a samle opp spagrsmal og ta det
gjennom flere runder, sa tror jeg kanskje at ting i starre grad vil
gi segq litt selv, for man begynner kanskje a gi et signal pa hvor
man star nar man har fatt fordgyd og har hatt mulighet til a

diskutere ulike sp@rsmal»
Far 3
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Ny telefon fra fostermedisin:

Sv. uke 19: Hypoplastisk venstre ventrikkel (‘Lasse-liten syndrom’)

Hva sier vi til foreldre; hva er akseptable handlingsalternativ?

Terminering Perinatal palliasjon Livredning:

Palliativ kirurgi/
transplantasjon

a 4
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Nar er palliasjon en opsjon?

* Prognose?

« Behandlingsbyrde?

 Hva med usikkerhet?

NTNU . ves ST. OLAVS HOSPITAL
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Vanskelig dilemma?
Klinisk Etikk Komite (KEK)

F’lf_ ¥ 4N if;!ll'\'z“ \
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Oppsummering perinatale samvalg

Samvalg: Ta overordnet ansvar, men vaer villig til a dele makt!

Tverrfaglig informasjon - prosess — snakk om perinatal palliasjon

Ga veien sammen - bygg tillit

Apne opp beslutningsrommet — presenter moralsk akseptable tilnserminger!

S NORSK PERINATALMEDISINSK FORENING ﬂ / #
Tid for nasjonal dugnad! f a A
Kvalitetssikret informasjonsmateriale til ‘ . |
helsepersonell og foreldre

Takk for oppmerksomheten!
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Ny telefon fra fostermedisin:

Sv. uke 32: Bilateralt multicystiske nyrer og oligohydramnion

Hva sier vi til foreldrene?

Terminering Perinatal palliasjon: Livsforlengende
 Avsta fra pustestotte? behandling
» Avsta fra dialyse?

-— 4
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