Minnesstorningar hos
patienter som behandlats
med ECT

Om information och delakfighet for patienter
och narstdende

C
.6.3., Socialstyrelsen



Denna publikation skyddas av upphovsréattslagen. Vid citat ska kdllan uppges. For att
Aterge bilder, fotografier och illustrationer kréivs upphovsmannens tillstdnd.

Publikationen finns som pdf pd Socialstyrelsens webbplats. Publikationen kan ocksé

tas fram i alternativt format p& begdran. Frdgor om alternativa format skickas till alter-
nativaformat@socialstyrelsen.se

ISBN 978-91-7555-385-6
Artikelnummer 2016-5-29

Publicerad www .socialstyrelsen.se, maj 2016


http://www.socialstyrelsen.se/

Forord

De senaste tva aren har Socialstyrelsen och sedermera dven Inspektionen for
vard och omsorg (IVO) tagit emot ett drygt hundratal beréttelser fran patien-
ter som beskriver biverkningar som de anser kan hirledas till behandling med
ECT (Elektrokonvulsiv behandling). Patienterna beréttar oftast om ldngva-
riga minnesstorningar, bristande information om biverkningar och ett déligt
bemdtande fran varden. Pa basis av dessa berittelser har Socialstyrelsen till-
sammans med expertgrupp identifierat ett behov av stdd till varden avseende
bemdtande och dtgirder som varden kan vidta.

Med den hér rapporten vill Socialstyrelsen uppmérksamma problematiken
kring patienter som erfar langvariga minnesstorningar efter ECT. Rapporten
véander sig till verksamhetschefer och vardpersonal inom psykiatrin. Syftet dr
att den ska vara ett stod genom att bland annat ge exempel pd hur varden kan
arbeta med information och delaktighet for att forebygga patientens negativa
upplevelser och erfarenheter av minnesstorningar samt att patienter med kon-
staterad minnesstorning kan fa individuellt anpassade atgérder.

Tack till alla de som pa olika sétt bidragit till framtagandet av rapporten.
Sarskilt tack till 6verldkarna i psykiatri Marten Gerle och Pia Nordanskog
som avsatt mycket tid och kraft till det hér arbetet.

Olivia Wigzell
Generaldirektor
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Sammanfattning

De senaste tva aren har Socialstyrelsen och sedermera dven Inspektionen for
vard och omsorg (IVO) tagit emot ett drygt hundratal beréttelser fran patien-
ter som beskriver biverkningar som de anser kan hirledas till Elektrokonvul-
siv, ECT- behandling. Ménga berittelser ligger ldngt tillbaka 1 tiden och end-
ast ett fatal klagomal har lett till formella utredningar. Citaten fran patienter i
den hér rapporten kommer frdn dessa beréttelser.

Patienterna beréttar oftast om ldngvariga minnesstorningar, bristande in-
formation om biverkningar och ett ddligt bemoétande frén varden. P4 basis av
dessa berittelser har Socialstyrelsen tillsammans med en expertgrupp identi-
fierat ett behov av stod till varden avseende bemdtande och atgirder som
véarden kan vidta.

ECT anvinds framforallt vid svéara depressioner och dr en behandlingsme-
tod inom psykiatrin. ECT ar verksamt vid bland annat svéar depression, svar
mani, katatoni och postpartumpsykos. ECT paverkar ockséd minnesfunktioner
och det dr vanligt att patienter far minnesstdrningar under behandlingspe-
rioden. Storningarna innebér svrigheter att inprégla minnen och de kan vara
upp till ndgra veckor efter avslutad behandling.

Hittills publicerad forskning har inte kunnat pavisa nagot samband mellan
ECT och langvariga minnesstorningar. Minnesfunktionen ar idag inte fullt ut
beskriven i den vetenskapliga litteraturen, och hér finns en vetenskaplig kun-
skapslucka. Det finns saledes fortsatt diskrepans mellan befintliga forsk-
ningsresultat och patienters beskrivningar av 1dngvarig minnesstdrning efter
ECT.

Socialstyrelsens rapport syftar till att stodja hilso- och sjukvarden i att f6-
rebygga och begrinsa patienters negativa erfarenheter och upplevelser av
minnesstorningar efter ECT-behandling. I materialet ges exempel pa hur
varden kan ge stdd till de patienter som upplever langvariga minnesstorning-
ar, oavsett grundorsaken till minnesstérningen.

Storst fokus ligger pa vardens skyldighet att informera patienten och nér-
stdende, pa patientens delaktighet i1 beslut samt pd hur varden kan beméta
patienternas oro for langvariga minnesstorningar.

Socialstyrelsen bedomer att det dr viktigt att:

» verksamheten dr organiserad sa att ordinerande lédkare och vardpersonal
som utfor behandlingen i samverkan lopande f6ljer upp behandlingens ef-
fekt,

* dven den personal inom psykiatrin som inte arbetar med ECT har kidnne-
dom om behandlingens effekt och biverkningar,

» ge patienter som ska behandlas med ECT mgjlighet att fore behandlingen
forbereda sig pé att minnet kan paverkas,

» fore behandlingen undersdka patientens minnesfunktioner,

* minnesfunktionerna hos patienter som behandlas med ECT f6ljs upp 16-
pande under behandlingen, direkt efter behandlingen samt sex ménader ef-
ter avslutad behandling och
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* efter att en patient genomgétt utredning, dar minnesstdrning konstaterats
men ingen pagaende depression eller andra forklarande orsaker foreligger,
erbjuda individuellt anpassade atgérder.
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Elektrokonvulsiv behandling, ECT

Elektrokonvulsiv behandling, ECT, dr en behandlingsmetod som anvinds vid
ndgra av de allvarligaste och potentiellt livshotande sjukdomstillstdnden
inom psykiatrin. Framforallt anvinds ECT vid svéara depressioner, med eller
utan psykotiska inslag, vid uttalad sjalvmordsrisk samt vid depressiva episo-
der dér flera tidigare behandlingar inte gett effekt [1]. Vid svéra depressioner
med hog sjdlvmordsrisk, mat- och dryckesvégran eller med inslag av psyko-
tiska symtom har ECT en snabb och god effekt och ungefar 90 procent av
patienterna med sdana tillstdnd blir aterstillda av ECT. Aterfallsrisken efter
framgangsrik ECT-behandling dr dock hog och liksom efter akutbehandling
med lakemedel krévs fortsatt behandling [2]. Patientféreningarna framhaller
att det, bland de 10 procent som inte upplever nagon positiv effekt av be-
handlingen, finns en 6kad risk for att de negativa bieffekter som behandling-
en kan ge upphov till upplevs som extra starka.

Enligt Socialstyrelsens nationella riktlinjer har ECT en god effekt pa sym-
tom och funktionsformaga vid svara tillstand, och mycket god effekt vid
mycket svara tillstdnd dér snabb effekt d4r nodvéndig. I de nationella riktlin-
jerna rekommenderas ECT vid flera tillstand for vuxna och dven for ungdo-
mar vid svara tillstand. ECT rekommenderas dock inte som behandlingsme-
tod for barn som &r yngre dn 12 ar [1].

De senaste tva aren har Socialstyrelsen och sedermera d@ven Inspektionen
for vard och omsorg (IVO) tagit emot ett drygt hundratal berédttelser fran
patienter som beskriver biverkningar som de anser kan hérledas till ECT-
behandling. Manga berittelser ligger langt tillbaka i tiden och endast ett fatal
klagomal har lett till formella utredningar. Citaten fran patienter i den hér
rapporten kommer fran dessa beréttelser.

Patienterna berittar oftast om ldngvariga minnesstérningar, bristande in-
formation om biverkningar och ett daligt bemoétande fran varden. P4 basis av
dessa berittelser har Socialstyrelsen identifierat ett behov av stod till varden
avseende bemotande och atgirder som varden kan vidta [3].

I den hér rapporten har Socialstyrelsen tagit fram ett antal bedomningar ut-
ifrén bésta tillgdngliga kunskap kring hur hilso- och sjukvarden kan verka
for att minska de negativa effekterna av minnesstorningar efter ECT.

Syfte

Den hir rapporten syftar till att visa hur varden kan forebygga och begrinsa
patienters negativa erfarenheter och upplevelser av minnesstorningar efter
ECT-behandling samt hur varden kan ge stod till de patienter som beskriver
langvariga minnesstorningar.

Malgrupp
Rapporten vénder sig till verksamhetschefer och virdpersonal inom psykia-
trin.
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Avgrdnsning

Fokus i rapporten ligger pa patienter som upplever minnesstorningar dven
lang tid efter det att behandlingen avslutats. Det innebér att materialet belyser
fler perspektiv pd minnesstorningar dn kopplingen mellan ECT och langvarig
minnesstérning.

Béde i Socialstyrelsens nationella riktlinjer for angest och depression och
1 svenska psykiatriska foreningens riktlinjer beskrivs utforligt vem som bor
ges ECT, pa vilka olika sétt behandlingen kan ges samt vilka effekter det far
pé behandlingens utfall [1, 4].

Det finns dven andra biverkningar som patienter kan fa efter ECT behand-
ling som inte tas upp hér. I det hir materialet diskuteras endast minnesstor-
ningar da det dr den biverkning som oftast aterkommer i de patientberéttelser
som Socialstyrelsen tagit del av.

En del av de patientberittelser som Socialstyrelsen tagit del av handlar om
patienter som fatt ECT under tvingsvard eller som upplevt att de blivit ho-
tade med tvangsvard om de inte velat ta emot behandlingen. Det hdr materi-
alet tar inte sdrskilt upp tvadngsvard utan syftar till att beskriva hur varden
generellt kan ténka kring patienter som ska ordineras ECT. For mer stod
kring patienter som ska fa behandling under tvangsvard hénvisas till Social-
styrelsens hemsida under rubriken ”tvangsvard” for det senaste stodet pa
omradet.

Metodbeskrivning

Rapporten har tagits fram enligt foljande.

1. Rapporten utgér fran de tre publikationer som Socialstyrelsen tog fram
mellan 2010 och 2012. Publikationerna beskrivs mer ingadende nedan.

2. Genomgéng av de klagomal, lex maria samt dvriga patientberéttelser
som inkommit till Socialstyrelsen och sedermera till Inspektionen for
vard och omsorg mellan 2009 och 2014.

3. En litteratursokning efter frimst systematiska dversikter genomfordes.
Enstaka relevanta systematiska 6versikter kunde identifieras och ett
flertal enskilda artiklar. Kompletterande sdkningar efter riktlinjer och
rapporter genomfordes med fokus pa de nordiska linderna samt USA
och Storbritannien.

4. Underlaget har darefter varderats av Socialstyrelsens medicinskt sak-
kunniga. I brist pa relevanta publicerade studier har Socialstyrelsen tit-
tat pa praxis och klinisk erfarenhet samt inhdmtat synpunkter och kun-
skap fran patientforeningar.

5. Bedomningarna har tagits fram med stod av underlaget och Socialsty-
relsens medicinskt sakkunnigas samlade erfarenhet.

6. Bedomningarna har dérefter stimts av med saval kliniskt verksamma
som ett antal experter [bilaga 1].

7. Materialet har skickats ut for genomlisning till kliniskt verksamma,
myndigheter, experter och patientféreningar [bilaga 1].
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Socialstyrelsens tidigare arbete med ECT

I slutet pa 2000-talet uppmarksammade media personer som fatt langvariga
minnesstorningar och dven andra biverkningar efter ECT-behandling. I sam-
band med detta initierade Socialstyrelsen en pilotstudie kring ECT som resulte-
rade i ett antal slutsatser och initiativ till andra aktiviteter. Bland annat gav
Socialstyrelsen ut ett meddelandeblad om vardens skyldighet att ge informat-
ion kring ECT till patienter och anhoriga [5]. I pilotstudien angavs dven att
Socialstyrelsen skulle utarbeta vigledande dokument som inriktas pé att pati-
enter ska erbjudas adekvat utredning, stod, behandling och rehabilitering i
samband med minnesstérningar. Denna rapport utgor en del av det arbetet [3].

Socialstyrelsen genomforde dven tillsyn i tre regioner, vilken visade att pa-
tienter i de flesta fall fick ECT pa ritt indikation och att behandlingen hade
goda effekter. Dock uppdagades ett antal andra brister, bland annat att det
inte genomfordes bedomningar av kognitiva funktioner pa ett systematiskt
och strukturerat sitt, att det fanns patienter som tvangsvardades men som
trots detta saknade vardplan samt att det forekom brister i dokumentationen
av vilken information patienterna fatt [6].

Socialstyrelsen genomforde en granskning av rapporteringen av ECT 1 pa-
tientregistret och konstaterade en underrapportering av antalet ECT-
behandlingar. Socialstyrelsens patientregister ska enligt forordningen
(2001:707) om patientregister hos Socialstyrelsen samla in information om
all utford slutenvard och uppgifter rorande likarbesok inom den speciali-
serade Oppenvérden. Detta innebér att behandlingar som utfors av andra yr-
kesgrupper an ldkare inom den specialiserade Oppenvérden inte rapporteras
in till patientregistret eller ingar i de statistiska underlag som tas fram frn
registret. Enligt rapporten utfordes ungefar hilften av behandlingarna av an-
nan vardpersonal édn ldkare. Det innebér att antalet behandlingar som inte
registrerades var omfattande [7].

Omfattning av ECT

For att bygga upp ett mer heltidckande register &n patientregistret startades pa
initiativ av professionen ett nationellt kvalitetregister for ECT ar 2008. Under
2012 hade samtliga 57 kliniker i landet som ger ECT anslutit sig till registret.
Registret samkors med Socialstyrelsens patientregister och Forsékringskassans
register. Enligt den senaste drsrapporten har registret en tdckningsgrad pa 85
procent. Registret visar de indikationer for ECT som angetts och snittet pa antal
serier per individ, uppdelat i tita och glesa intervall mellan behandlingarna [8].

Under 2013 behandlades néstan 4 000 personer med ECT. Ingen var under
15 &r och mindre 4n 20 personer var mellan 15 och 18 ar. I arsrapporten re-
dovisas andelen behandlingsserier ddar man f6ljt upp biverkningar, komplikat-
ioner och ovédntade hindelser 1 samband med ECT, liksom patienternas skatt-
ning av sina minnesfunktioner fore och efter ECT. Patienternas
minnesskattning gors inom en vecka efter avslutad ECT-behandling och det
redovisas inte hur stor andel som upplever minnesstdrningar en langre tid
efter avslutad behandling. Med utgingspunkt fran registrets studeras vilka
faktorer som har betydelse for minnesstorning efter ECT i flera forsknings-
projekt [8].
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Minnesstorningar

ECT ar verksamt vid bland annat depression (6nskad effekt) men kan ocksé
paverka minnet (oonskad effekt). Det dr mycket vanligt att patienter far min-
nesstorningar under behandlingsperioden. Den kognitiva storningen innebar
svérigheter att inprdgla minnen och kan vara upp till ndgra veckor efter av-
slutad behandling. Patienter kan darfor ha ett diffust minne av sjdlva behand-
lingstiden [1].

Forskning har visat att de kortvariga minnesstorningar som patienter drab-
bas av i samband med ECT paverkas av vilken behandlingsteknik som an-
vinds. [ Sverige anvinds vanligen den metod som ger minst paverkan pa
minnesfunktionerna [1]. Mer om detta finns att ldsa 1 svenska psykiatriska
foreningens kliniska riktlinjer [4].

Det finns studier som visat pa minnesstorningar i samband med depression
som varat betydligt langre &n for sjukdoms- och behandlingsperiod [3]. Hit-
tills publicerad forskning har inte kunnat pavisa ndgot samband mellan ECT
och langvariga minnesstorningar. Minnesfunktionen &r idag inte fullt ut be-
skriven, och hér finns en vetenskaplig kunskapslucka. Det finns fortsatt dis-
krepans mellan befintliga forskningsresultat och patienters beskrivningar av
langvarig minnesstorning efter ECT [1,4].

Grundsjukdomen, till exempel angest, depression och andra svara psykiska
sjukdomstillstdnd, paverkar de kognitiva funktioner som ar avgérande for en
normal minnesfunktion. Det faktum att den sjukdom som leder till att patien-
ten behandlas med ECT i sig kan orsaka minnesstérningar gor det svart att
avgora om storningen beror pa behandlingen eller grundsjukdomen [2]. Den
paverkan pé de kognitiva funktionerna som foreligger vid akuta depressiva
episoder kan ocksa komma att kvarsta i manga ar efter det att de depressiva
symtomen avklingat. Det har till exempel visats att patienter med depression
kan ha paverkan pa de kognitiva funktionerna tio ar efter en depressiv episod,
dven utan att ha fatt ECT [9]. Det finns dven andra faktorer som kan orsaka
minnesstorningar, som narkos, vissa typer av ldkemedel och dven nedstdmd-
het och stress [4].

Socialstyrelsens har tagit emot ett stort antal beréttelser fran patienter om
langvariga minnesstorningar, som negativt paverkat hela deras livssituation,
efter genomgéangen ECT-behandling. Stoérningarna yttrar sig som en forlust
av episodiskt eller autobiografiskt minne, det vill sdga egenupplevda héndel-
ser fore och efter sjukdom och ECT, sasom fodelsedagar, andra hogtider eller
semesterresor. Oberoende av grundorsaken till minnesstorningen fororsakar
den de hér patienterna ett stort lidande. Majoriteten beskriver att de inte blivit
hjilpta av ECT. De hir patienterna kan tillhora den andel de diar ECT inte har
nagon positiv effekt och som da endast erfar behandlingens biverkningar
utan dess positiva effekt.
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Jag har tydliga problem med att minnas min uppvdxt. Jag minns inte
min forsta kdrlek. Jag minns inte dagen jag tog studenten. Jag kommer
inte ihdg inldrda kunskaper frdan skolan och héogskolan. Jag har alltid
haft hogt betyg, och ldtt for att ldra mig. Det tydligaste dr mina kun-
skaper fran sjukskéterskelinjen, som dr i princip helt borta.

Citat ur patientberéttelse

Patienterna begir att vdrden ska ta deras minnesproblem pé allvar. De vill att
varden ska ta ansvar for det behov av atgérder som uppkommit efter genom-
gingen behandling och att de ska fa tydlig och bra information om eventuella
biverkningar fore behandlingen.
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Ledning och styrning

Information till patienter, patienternas delaktighet i varden och samverkan ar
en ledningsfraga och en del i kvalitets- och patientsékerhetsarbetet och ska
sakerstillas med hjélp av verksamhetens ledningssystem. Det forutsétter att
vérdpersonal har mgjlighet att avsitta tillrdckligt med tid for dessa uppgifter.
For att patientens behov av kontinuitet och sékerhet ska kunna tillgodoses
under hela vardprocessen kréivs olika insatser for att den information som ges
av olika enheter, pa olika nivéer och av olika personalkategorier blir sa en-
hetlig och samstammig som mgjligt. Vérdgivaren ska identifiera de processer
déar samverkan behdvs for att forebygga att patienter drabbas av vardskada.
Det ska framgé av processerna och rutinerna hur samverkan ska bedrivas 1
den egna verksamheten. Genom processerna och rutinerna ska vardgivaren
ocksa sikerstilla att samverkan dr mojlig med andra vardgivare, med verk-
samheter inom socialtjansten, med LSS-handldggare och med andra myndig-
heter (4 kap. 6 § Ledningssystem for systematiskt kvalitetsarbete SOSFS
2011:9).

I Socialstyrelsens kvalitetsstudie konstateras att ECT inte alltid ges av 14-
kare och inte heller alltid av legitimerad personal [7]. I ménga fall ges inte
ECT inom ramen for den vanliga psykiatrin utan vid en sérskild enhet. ECT
kan sdledes ordineras av en ldkare i den ordinarie verksamheten men utforas
av vardpersonal pé en annan enhet. Det dr av yttersta vikt att det finns en
fungerande dialog mellan den ldkare som ordinerat behandlingen och den
personal som utfor behandlingen sa att behandlingens utfall kan f6ljas upp
kontinuerligt och justerasvid behov. Det dr enligt 2 e § hilso- och sjukvards-
lagen (1982:763) vardgivarens ansvar att se till att det finns den personal, de
lokaler och den utrustning som behdvs for att god vard ska kunna ges.

Det har under samtal med kliniker framkommit att det &r av stor vikt att
dven Ovrig personal inom psykiatrin har kunskap om ECT och om vilka ef-
fekter behandlingen har. Manga patienter kommer efter ECT-behandlingen
tillbaka till den ordinarie verksamheten dér personal kan sakna forstaelse for
vad patienten gatt igenom och for behandlingens biverkningar och hur dessa
kan paverka patienten.
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Delaktighet, information och
bemdtande av patient och
ndrstdende

Texten nedan utgar i huvudsak frin lagstiftningen och dess forarbeten [5].
Redogorelsen syftar till att fortydliga hur vardpersonal kan arbeta med in-
formation till patienter som eventuellt ska behandlas med ECT. Om patienter
ar vilinformerade och upplever sig vara delaktiga i sin vard kan det leda till
ett battre utfall av behandlingen och dirmed en mer effektiv vard (prop.
2013/14:106 s. 47).

En delaktig patient

Den som bedriver hélso- och sjukvérd bor forsoka uppna basta mojliga sam-
forstand med patienten kring viktiga fragor om vard och behandling. En for-
utsdttning for att detta &r att patienten dr vilinformerad om sitt hélsotillstand
och de olika behandlingsalternativ som erbjuds utifran patientens livssituat-
ion och personliga forhallanden (prop. 2013/14:106 s.72). For att kunna vara
delaktig och utdva sjilvbestimmande behdver varje vard- och omsorgstagare
dven information om den aktuella verksamheten och om réttigheter och skyl-
digheter [10]. Patienten behdver ocksé information om vad som kommer att
hénda och om vilka krav som kommer att stéllas pa honom eller henne. Den
som ldmnar informationen maste hjélpa patienten att virdera informationen,
ge aktiv vigledning och forsdkra sig om att patienten har ett tillrackligt un-
derlag for att kunna utdva delaktighet och sjalvbestimmande (prop.
2013/14:106 5.53).

Det var en overlikare som foreslog att ECT skulle hjdlpa mig mot min
depression och sémn. Och att det skulle vara ett snabbt och effektivt
behandling mot min depression. Det var likarna som évertalade mig
att fa ECT och kdnde att jag hade inget val. Jag kdnde mig tvungen ef-
tersom det fanns inga andra alternativ som éverlikaren gav mig. Det
var att vilja mellan ECT eller inget.

Citat ur patientberéttelse

I en rapport fran 2012 beskriver Socialstyrelsen modellen ”Shared decision
making” som handlar om delat beslutsfattande inom den psykiatriska varden.
Behandlarens roll i Shared decision making dr bland annat att formedla kun-
skap kring evidensbaserade behandlingsmetoder, att informera om behand-
lingarnas for- och nackdelar och att uppmuntra patienten till att ta aktiv del 1
besluten kring behandlingen. Patienten, & sin sida, bidrar med sina erfaren-
heter av att leva med sjukdomen och med att beskriva sina behov, preferenser
och véarderingar [11].

Graden av aktiv delaktighet kommer rimligen att variera fran person till
person, utifrdn vad han eller hon onskar eller formar. Halso- och sjukvards-
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personal ska vara lyhord infor patientens dnskemal om information och
medinflytande. Patienten maste alltid ha mojlighet att Gverldmna beslutsfat-
tandet till den som dr medicinskt ansvarig. Patienter som gor detta val méste
motas med lika stor respekt som patienter som aktivt vill medverka i virden
(prop. 2013/14:106 5.72).

Kravet pd individuellt anpassad information

Vardens informationsskyldighet ar tydligt uttalad i patientlagen (2014:821).
Patienten ska bland annat fa information om sitt hélsotillstind, de metoder
som finns for undersékning, vard och behandling, det férvintade vard- och
behandlingsforloppet, vésentliga risker for komplikationer och biverkningar,
eftervard och metoder for att forebygga sjukdom eller skada. Patienten ska
dven informeras om mojligheten att vdlja behandlingsalternativ, om fast
lakarkontakt, vardgivare och utforare av offentligt finansierad hilso- och
sjukvérd, om mdjligheten att f4 en ny medicinsk bedomning och en fast
vardkontakt samt om vardgarantin.

Informationen ska anpassas till mottagarens alder, mognad, erfarenhet,
sprakliga bakgrund och andra individuella forutsattningar (3 kap 6 § patient-
lagen). Det innebér bland annat att hédlso- och sjukvardspersonalen vid behov
ska anvénda tolk nér de informerar. Med andra individuella forutséttningar”
avses till exempel funktionsnedsittning, utbildning, kdnsidentitet, religion
och andra omsténdigheter som kan paverka hur informationen bor ges. Att
informationen ska vara individuellt anpassad innebér dven att patienten kan
avsté fran information som han eller hon inte 6nskar. Informationen far inte
ges slentrianmadssigt, utan maste anpassas till varje patients forutsdttningar
och behov i den aktuella vardsituationen (prop. 2013/14:106 s.53).

Personalen méste ta hinsyn till de svarigheter att ta till sig information
som kan bero pa sjdlva sjukdomen. Personer som star infor att behandlas med
ECT ér ofta inne i en djup depression eller har andra sjukdomstillstand som
kan medfora svarigheter att ta till sig information. Med psykisk sjukdom
foljer ibland olika symtom, till exempel nedsatt kognitiv funktion, obeslut-
samhet, koncentrationssvarigheter, oro och kénslor av virdeloshet eller
skuld, som kan gora det svarare for patienten att formulera sina behov, ta till
sig information, fatta beslut och forsta dess konsekvenser [1].

Den som ldmnar information maste hjédlpa patienten att vardera informat-
ionen, ge aktiv vigledning och forsdkra sig om att patienten har ett tillrack-
ligt underlag for att kunna utdva delaktighet och sjdlvbestimmande. Inform-
ationsldmnaren maste ocksa forsikra sig om att patienten har forstatt
innehallet i och betydelsen av den lamnade informationen (3 kap 7§ forsta
stycket patientlagen).

Jag fick ingen direkt information, mer dn att “om det hdr inte hjdlper
dig, sd hjdlper inget dig”. Jag fick en broschyr om ECT, men den or-
kade jag inte ldsa igenom. Ingen fragade heller om jag hade ldst den
och hade frdagor.

Citat ur patientberéttelse
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For manga patienter kan det vara svért att till fullo ta till sig den muntliga
information som ges under besoket i hélso- och sjukvarden. Informationen
ska darfor lamnas skriftligen om det behdvs, med hinsyn till patientens indi-
viduella forutséttningar eller om han eller hon ber om det (3 kap 7 § andra
stycket patientlagen). Det dr ocksa bra att upprepa informationen pé olika satt
och att uppmuntra patienten att stilla fragor.

For att kunna individanpassa informationen ar det vidare angeldget att ta
reda pd vilka forestéllningar, farhdgor och forvantningar som enskilda patien-
ter har pa varden och pa foreslagen behandling. Kulturella faktorer kan till
exempel inverka pd upplevelser av och forvéantningar pé vird och behand-
ling. Nér det géiller ECT kan det vara viktigt att bemoéta de eventuella farha-
gor som patienten kan ha.

Det handlar saledes om att ge den information som patienten behdver for
att kunna ta stéillning, tillvarata sina intressen och vara delaktig i sdvil val av
behandling som sjidlva behandlingen. Samtidigt géller det att skapa realistiska
forvantningar hos patienten genom att beritta att de effekter behandlingen
har enligt vetenskap och beprovad erfarenhet géller pa gruppnivé och att det
dérfor inte med sékerhet gar att uttala sig om vilka resultat som kan uppnaés 1
det enskilda fallet. Det géller att ge patienten kunskap om hur han eller hon
sjalv kan bidra, exempelvis genom att vara uppmérksam pé biverkningar
eller andra fordndringar av symtom, och i vilka situationer patienten bor ta
kontakt med vérden.

Att bemota patienters tveksamhet

I flera patientberittelser beskriver patienter hur de upplevt att de ’tvingats™ ta
emot ECT trots att de inte behandlades inom ramen for LPT. De beskriver
hur ldkaren sa att om de inte frivilligt tog emot behandlingen skulle de f& den
under tvang. Detta innebér att behandlingen gavs under ett dolt tving, vilket
ibland kallas informell tvangsvard [12].

Ldkaren fattade beslutet och hotade mig med tvdangsvard om jag vdg-
rade ta ECT.
Citat ur patientberéttelse

Utgangspunkten for all vard &r att varje patient har rétt att sjilv avgora om
han eller hon vill ta emot foreslagen vard eller inte. Hélso- och sjukvérdsper-
sonal stélls dock ibland infor svara situationer, till exempel dé en patient
tackar nej till den behandling som sjukvardspersonal bedomer kan ge bést
resultat vid exempelvis svar depression med sjadlvmordsrisk. ECT framstills
ibland i media som en inhuman och grym metod.

Det ar viktigt att nyansera och diskutera den bilden med patienten [13].
Den som har det medicinska ansvaret ska forsdkra sig om att patienten fatt en
sa god information som mojligt for att kunna fatta ett vilgrundat beslut. Den
som har ansvaret for behandlingen maéste se till att patienten forstdr hur all-
varlig sjukdomen &r innan sjukvarden, enligt patientens dnskemal, avstar fran
att sétta in en viss behandling (prop. 2013/14:106 s.77).

I vissa fall ges ECT-behandling utan att patienten initialt har kunnat pa-
verka och vara delaktig i behandlingsbeslutet. I sddana fall ar det viktigt att
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vérden, sa snart det &r mdjligt med hénsyn till sjukdomen, erbjuder delaktig-
het i val av fortsatt behandlingsmetod. Patienten ska informeras om vilka
skil som lag till grund for beslutet att ge ECT.

ECT under tvéngsvérd

38 procent av de 4 711 patienter som vardades for en svar depression under
2013 behandlades med ECT. Av dem som fick ECT vardades 13 procent
med stod av LPT, lag om psykiatrisk tvingsvard (1991:1128). Det innebér
dock inte att samtliga av dessa patienter fick ECT mot sin vilja [8].

Nér en patient far en behandling mot sin vilja eller inte har mgjlighet att
lamna samtycke, uppstar en rad svara etiska dilemman som stéller hoga krav
pa vardpersonalen. Inom ramen for den hér rapporten ryms inte en diskussion
om tvangsvard. For mer information, se Socialstyrelsens webbsida, dér aktu-
ellt material och stod samlats under rubriken psykiatrisk tvangsvérd.

Delaktighet och information for ndrstGende

Majoriteten av de patienter som behandlas med ECT ar svart sjuka och kan
ha svart att ta till sig information. Den kortvariga minnesstdrning som kan
uppsta kan ocksa leda till att patienten faktiskt inte minns den information
som getts.

Kan man inte 1dmna informationen till patienten ska den 1 stéllet, om det &r
moijligt, limnas till en nérstiende (3 kap. 4 § patientlagen). Ar patienten un-
der 18 ar ska dven virdnadshavare fa information (3 kap. 3 § patientlagen).

Med nirstaende avses i forsta hand familjen och andra anhoriga, men dven
andra, till exempel mycket nira vianner, kan anses som nérstdende (prop.
2013/14:106 5.117).

Min sambo fick heller inte tillréicklig med information om ECT behand-
lingen eller dess biverkningar. Hade han vetat det han vet om ECT idag
hade han aldrig tilldtet mig att fa denna behandling eftersom jag ej kunde
ta ndgra egna vettiga beslut vid den tidpunkten. Jag anser att vdra vdttig-
heter har krdnkts.

Citat ur patientberéttelse

Nérstdende har en viktig roll att fylla 1 varden eftersom de ofta har viktig
kunskap om en enskild patients forutsittningar och behov. Narstaende ska fa
medverka vid utformning och genomforande av varden om det dr lampligt
och om patienten inte motsétter sig det (5 kap. 3 § patientlagen). Det ar vik-
tigt att informera nérstdende och gora dem delaktiga, bdde for att de lattare
ska kunna stddja patienten och for att de sjilva ska fa kunskap och stod for
att kunna hantera de fragor och krav som kan uppsté [14]. Information far
inte ldmnas till narstdende om uppgifterna omfattas av sekretess eller tyst-
nadsplikt (3 kap. 5 § patientlagen).

Kravet pé att anpassa informationen till patienten géller 4ven information-
en till anhoriga eller andra nirstdende (prop. 2013/14:106 s.117). Om patien-
ten har barn ska hilso- och sjukvarden enligt 2 g § hélso- och sjukvérdslagen
(1982:763) 1 vissa fall sérskilt beakta barnets behov av information, rdd och
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stod. Det géller bland annat om barnets fordlder eller ndgon annan vuxen,
som barnet varaktigt bor tillsammans med, har en psykisk sjukdom [15].
Om patienten motsdtter sig nirstdendes inblandning i vrden kan de héllas
utanfor, d&ven om det inte finns ndgra hinder ur sekretessynpunkt (prop.
2013/14:106 5.72).

Aterféring och uppfdlining av
informationen

For att patientlagens bestimmelser om samtycke, delaktighet och valmgjlig-
heter ska fd genomslag 1 praktiken krévs det en dialog som bara kan komma
till stind om mottagaren forstar den information som ges. Den som ger in-
formationen har ett ansvar for att sd 1dngt som mojligt forsékra sig om att
mottagaren har forstatt innehallet i och betydelsen av den 1dmnade informat-
ionen. Detta giller oavsett om mottagaren dr patient, virdnadshavare eller
annan nirstaende till en patient (3 kap. 7 § patientlagen).

For att kunna bedoma hur patienten har uppfattat den information som
lamnats behovs olika former av avstimning och aterforing direkt vid motet
eller vid en senare uppfoljning. Genom att till exempel stélla foljdfrdgor och
lyhort lyssna pa svaren kan man kontrollera om patienten har uppfattat in-
formationen pa rétt sitt.

Bemo&tande av patient och ndrstdende

I ménga av de berittelser som Socialstyrelsen tagit del av, liksom 1 de kla-
gomal som inkommit till Socialstyrelsen och numera IVO, beréttar patienter
om brister 1 bemdtandet frén vardpersonalens sida. Patienter har upplevt att
de inte blivit trodda av vardpersonalen nér de beréttat om sina minnesstor-
ningar och att de avfardats.

Jag har kdnt mig helt maktlos jag har inte blivit betrodd av ndgon ldkare,
Jjag har fatt lida nagot hemskt. Jag har alltid tinkt att jag skulle ha anmdilt
men, hur skulle det ga till ndr det inte fanns ndagra biverkningar pd ECT
trots att jag holl pd do efter forsta behandlingen. Och det dr ju sd hdr,
psykiskt sjuk icke trovirdig.

Citat ur patientberittelse

Det dr viktigt for patienten att deras berittelser och upplevelser tas pa allvar
och att vardpersonal 6ver tid och vid flera tillfdllen kan lyssna pd patienterna
och diskutera deras upplevelser av biverkningar [16]. Patienter som lider av
psykisk sjukdom kan uppleva att de befinner sig i ett underlige, vilket kan
vara sérskilt mérkbart i den akuta fasen av sjukdomsforloppet. Detta stiller
stora krav pa personalens bemétande. Ett respektfullt bemotande innebar
bland annat att man som personal inser att patienten dr expert pa sin egen
situation och sjukdomsupplevelse och tydligt bekréftar det for patienten [1].
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Fore ECT-behandling

For att behandlingen ska bli effektiv och for att minska biverkningarna ar det
helt avgdrande att ECT ges pa ritt indikation. I Socialstyrelsens nationella
riktlinjer for behandling vid &ngest och depression beskrivs vid vilka tillstand
ECT rekommenderas. Psykiatriska foreningen har dven publicerat kliniska
riktlinjer for vid vilka tillstand ECT bor ordineras och pa vilket siatt ECT kan
ges for att uppna bést resultat och minska biverkningarna. Prognosen for
patienterna ser olika ut, beroende pa den enskilde patientens diagnos och pa
indikationen for att ge ECT[4].

Ldkarna var vildigt positiva till ECT och ndmnde inga risker- jag madde
Jjattedaligt, det enda jag ville var att fa ga ut ur rummet, jag kunde svarat
"ia" pd vad som helst.
Citat ur patientberittelse

Det dr viktigt att ansvarig ldkare i dialog med patienten diskuterar for- och
nackdelar med behandlingsmetoden och vilken avvidgning som gors nér det
géller vagandet mellan risk och nytta. Vérden har en skyldighet att dokumen-
tera den hér typen av stillningstaganden (3 kap. 6 § patientdatalagen). Dé det
kan vara svart for patienter som behandlats med ECT att minnas direkt efter
behandlingen kan det vara av vikt att kunna gé tillbaka och titta i patientens
journal och se vilka diskussioner ldkare och patient férde innan behandling-
en.

Det obehag som patienter kan uppleva i samband med kortvariga minnes-
storningar i anslutning till sjukdoms- och behandlingstiden kan minska om
patienten fatt mojlighet att forbereda sig pa att en minnesstdrning kan upp-
komma. Det kan vara bra att 4ven informera nérstdende och forbereda dem
pa att patienten kan fa minnesstorningar [17]. Praktiska forberedelser kan
vara att skriva ner adress, koder, telefonnummer, besokstider, planera hem-
resa och att prata med nirstaende om hur patientens minne kan paverkas.
Detta kan minska patientens oro, vilket 1 sin tur kan minska negativa upple-
velser av minnesstorningen. Patientforeningarna framhaller d&ven vikten av att
lakaren fore behandling ger en realistisk bild av vad behandlingen faktiskt
innebér. Patienten ska ocksé informeras om att aterfall &r vanligt och att be-
handlingen kan behdva upprepas vid flera tillfillen for att né effekt.

For att kunna folja upp behandlingens paverkan pa minnesfunktioner bor-
véarden undersdka patientens minnesfunktion fore behandling. Man kan ex-
empelvis gora en noggrann métning av psykisk status och ta anamnes avse-
ende aktuell minnesfunktion och sjélvskattad minnesfunktion inom ramen for
de skalor som anges i kvalitetsregister ECT. Pa sa sitt kan man fa ett battre
underlag for beddmning av behandlingens paverkan pd patientens minne.
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Uppfdlining av patienter som
behandlats med ECT

Utvirdering av behandlingens utfall bor genomforas fortlopande under hela
behandlingen genom upprepade kliniska bedomningar avseende effekt och
biverkningar. For uppfoljning av kognitiva biverkningar i form av minnes-
storning utanfor sjukdoms- och behandlingsperioden finns dnnu ingen valid
screeningmetod och hér finns behov av ytterligare forskning.

Det dr viktigt att patientens upplevelse av minnesstorning i samband med
och efter behandlingen undersdks och dokumenteras i1 journal. Det viktigaste
med denna typ av testning och uppfoljning som kan utfoéras av annan sjuk-
vardspersonal én ldkare, till exempel arbetsterapeut eller psykolog, ér att
undersoka aktuella funktionella konsekvenser av minnesproblemen samt att
atgirda eventuella samtidiga behandlingsbara faktorer med negativ inverkan,
om det bedoms vara mojligt [4].

For att systematiskt kunna f6lja upp hur stor andel av patienterna som ater-
far symtom eller har biverkningar av behandlingen rekommenderar Svenska
psykiatriska foreningen att vrden gor en uppfoljning cirka sex manader efter
avslutad index-ECT, da eventuella biverkningar bor ha avtagit. Det dr virde-
fullt att patient och anhoriga fér tillfille att vid behov stélla fragor till den
lakare som ordinerat ECT [4].
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Atgdrder fér patienter med
konstaterad minnesstorning

Om det vid uppfoljning visar sig att besviren med minnesstorningar ger en
funktionell paverkan, eller om det finns misstanke om andra sjukdomar som
kan paverka de kognitiva funktionerna (t.ex. bakomliggande neurodegenera-
tiv sjukdom, kvarstdende/annan psykisk sjukdom) bor patienten alltid ldkar-
beddmas och en fortsatt utredning bor initieras [4].

Det kan finnas ett behov av att forklara och beskriva vad problematiken
med minnesstorningar kan innebéra, bdde for patienten och for familjen och
andra nirstdende si att de béttre kan forstd patientens svarigheter. Aven an-
nan vérdpersonal, som &r 1 kontakt med patienten, kan behdva den informat-
ionen. Det kan dessutom vara viktigt att arbeta med patientens formaga att
acceptera och hantera sin minnesstorning. Varden kan hjéilpa patienten med
detta genom att exempelvis erbjuda mdten med andra patienter som genom-
gétt ECT. Det finns dven skl att arbeta med patientens dngest, sjalvfortro-
ende, sjilvbild, motivation, kontroll och anpassning och med andra faktorer
som kan péaverka patientens upplevelse av minnesstérningen. Det &r viktigt
att hjélpa patienten att hitta strategier for att kompensera sin minnesstorning
[18].

For nirvarande pagar en studie vid University of New York som underso-
ker hur man kan arbeta med minnestraning specifikt for den hir patientgrup-
pen. Studiens resultat kommer att presenteras under 2016 [19]. Det finns ett
behov av att systematiskt prova olika dtgirder pa den hér patientgruppen i
kommande studier.

I den litteraturskning som genomfordes hittades ett fatal studier som be-
rorde atgirder for patienter som behandlats med ECT och som upplevt kogni-
tiva storningar. I dessa studier gavs dock inga praktiska exempel pa systema-
tiskt arbete med denna patientgrupp. Det finns betydligt mer forskning kring
hur varden kan arbeta med patienter som fatt kognitiva stérningar efter ex-
empelvis en stroke. Ett antagande ar att en del av de atgédrder som riktar sig
till patienter som fatt minnesstorningar av andra skil &n ECT-behandling
aven skulle kunna hjélpa den hér patientgruppen [18, 20].
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