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1. Inledning

Alla kommer vi att do. Hur, nér, var, varfér kommer att vara véldigt olika frn individ till
individ och ligger ofta utanfor vér kontroll. En sak som de flesta av oss dock har gemensamt
ar viljan om att vilja do en vérdig dod. De flesta av oss vill dessutom ha, och troligtvis d&nnu
viktigare, en god livskvalitet dven i livets slutskede. Vad som anses vara en god livskvalitet
och en virdig dod ar véldigt individuellt. Dessa tva vildigt personliga och svéra begrepp ér

mélet for den palliativa varden.

Minniskor 1 livets slutskede dr ofta mycket sarbara, dar doden aldrig ar langt borta, med all
dess komplexa och komplicerade kinslor som dessutom ganska ofta 4r motstridiga.' Patienten
har dessutom en sjukdomsbild som relativt ofta innebér att patienten lider av olika
smartsamma symtom. Saledes blir det viktigt att dessa sdrbara individer far en adekvat vird
och att de svara fragestéllningar som uppkommer nir det inte lingre gér att bota patienten har

en klar och tydlig legal reglering.

Det ér ocksa viktigt for vrdpersonalen att veta var grianserna gar for vad de far och inte fér

gora sa att de inte blir handlingsférlamade av ridsla for att atalas for nagot brott.

Detta vicker fragor om vad som giller inom den palliativa virden. Exempelvis vad har
patientens tidigare viljeyttring for betydelse? Vilka behandlingsalternativ har vardpersonalen?

Kan patienten tacka nej till en livsuppehallande behandling?

1.1 Syfte och fragestéllningar

Syftet med uppsatsen &r att utrona vad som géller nir patienten ar foremal for palliativ vard.
Detta framforallt genom att utreda patientens rétt att tacka nej till livsuppehéllande behandling.

Dessutom utreda den réttsliga betydelsen av patientens tidigare viljeyttring.

' Forskning som speglar virden i livets slutskede - Sammanstillning av aktuell forskning, Socialstyrelsen, s. 17



Samt nér och hur, far och ska man anvinda palliativ sedering och farmakologisk
smartlindring 1 livets slutskede. Darutdver se hur réttsdkerheten bade for patient och personal

ser ut vid en sddan behandling

1.2 Avgransning

Uppsatsen behandlar vuxna individer och séledes kommer problematiken vad giller samtycke
géllande barn inte att tas upp. Ett omrade som ofta dyker upp som en del av diskussionen
kring palliativ vard &r eutanasi detta intressanta omrade ligger utanfor uppsatsen och kommer
inte att behandlas. Daremot kommer ldkarassisterat sjdlvmord kort tas upp, det finns dock
ingen ambition att utforligt behandla denna problematik utan avsnittet &r med for att beskriva

var granserna gér mellan palliativ vard och sddant som faller utanfor.

1.3 Metod

Under uppsatsen har jag anvént mig av traditionella rattskillor. Eftersom den juridiska
doktrinen pa omradet ar begransad och d& Socialstyrelsen ar tillsynsmyndighet har jag
undersokt Socialstyrelsens foreskrifter, allménna rad, rapporter och 6vrig information. Vidare
har @ven artiklar frdn andra vetenskapsomrdden (frdmst medicinska) anvénts for att fa en
battre forstaelse. Jag har dven gjort en intervju Maria Jacobsson som ér jurist vid
Socialstyrelsen (som vid tillfallet for intervjun arbetade med att ta fram foreskrifter och
allménna rad samt en handbok om vad som giller vid palliativ vard) for att fa en fordjupad

och mer aktuell bild av hur Socialstyrelsen ser pa omradet.

1.4 Disposition

Uppsatsen inleds med en definition av palliativ vard och en forklaring av vad som menas med
vardformen. I det f6ljande avsnittet beskrivs de etiska principer som &r av stor betydelse for
den palliativa varden. Dérefter foljer ett avsnitt som introducerar den réttsliga regleringen pa
omradet. Varefter de svarare och mer intressanta problemomraden, som exempelvis

patientens ritt att tacka nej till en livsuppehéllande behandling, den rittsliga betydelsen av



patientens tidigare viljeyttring och palliativ sedering, inom den palliativa varden beskrivas
och diskuteras. Vidare kommer dven begrepp som har betydelse for den palliativa varden att

beskrivas och diskuteras, som exempelvis den fasta vardkontakten.



2. Definition

Niér det inte 14gre finns ndgra kurativa insatser som hjilper patienten gar varden dver till att
lindra, stddja och trosta patienten och dess nérstaende s.k. palliativ vard. Den palliativa varden
har vuxit fram genom cancer varden, framf6rallt genom hospice rorelsen. Dir varden inriktas
mot maximal lindring av smérta och andra symtom och dven andra omrdden som exempelvis
psykosocialt stod och existentiella fragor. Arbetssittet dr ocksa tvarprofessionellt, dvs. flera
olika yrkeskategorier medverkade i varden.” Men den palliativa virden omfattar numera alla
diagnoser for patienten dir kurativa insatser inte ldngre dr mojliga. Malet for de behandlingar
som ges dr foljaktligen inte att gora patienten frisk utan att genom olika insatser skapa bésta

mdjliga livskvalitet for patienten den sista tiden i livet.

Av SOU 2001:6 Doden angar oss alla - Virdig vard vid livets slut och av Socialstyrelsens
rapport Vdrd i livets slutskede framkommer det att Sverige stiller sig bakom WHO:s
framtagna definition av palliativ vard.® Enligt deras definition ér palliativ vérd ett
forhédllningssitt med syfte att forbéttra livskvaliteten for patienter och de nirstaende. Malet ar
att forebygga och lindra lindandet genom att tidigt uppticka, bedéma och behandla smirta
och andra fysiska, psykosociala och andliga problem som kan uppkomma i samband med

livshotande sjukdom.

Enligt WHO:s definition ska dessutom en god palliativ vard:
= Lindra smérta och andra plagsamma symtom.
= Bekrifta livet och se ddden som en normal process.
= Syfta till att varken paskynda eller fordr6ja doden.
= Integrerar psykologiska och existentiella aspekter i patientens vard.
= Erbjuda organiserat stod for att hjilpa patienten att leva ett sa aktivt liv som mojligt.
= Erbjuda organiserat stdd for att hjdlpa familjen att hantera sin situation under
patientens sjukdom och efter dodsfallet.
= Tillampa ett team baserat forhallningssétt for att bemota patienternas och dess

familjers behov samt tillhandahélla, vid behov, stddjande och rddgivande samtal.

2 Widell, Margareta, Lindrande vdrd- vard i livets slutskede, s. 13
3SOU 2001:6 s. 54-55 och Vird i livets slutskede — Socialstyrelsens bedémning av utvecklingen i landsting och
kommuner, s. 11



= Befridmja livskvalitet och om mojligt &ven paverka sjukdomens forlopp i en positiv
riktning.

= Vara tillampbar tidigt i sjukdomsskedet tillsammans med terapier som syftar till att
forldnga livet som exempelvis cytostatika och stralbehandling. Palliativ vard omfattar
dven sddana undersokningar som ar nodvéndiga for att battre forsta och ta hand om

pldgsamma symtom och komplikationer.*

Av SOU 2001:6 framkommer det dessutom att den svenska palliativa varden, utover WHO:s
definition dven ska bygga pé foljande fyra hornstenar:

= Symtomkontroll i vid bemdrkelse. Med detta menas att lindra smérta och andra
symtom. Vid utforandet av detta ska dven patientens autonomi beaktas.

= Samarbete av ett mangprofessionellt arbetslag. Vid palliativ véard ska vérd teamet
besta av flera yrkeskategorier som exempelvis ldkare och sjukskoterskor m.fl.

»  Kommunikation och relation i syfte att befrdmja patientens livskvalitet. Det ska
saledes vara en god kommunikation mellan patienten och dess nirstaende och
vardpersonalen, och dven en god kommunikation mellan de olika
yrkesgrupperna/arbetslagen inom varden.

= Stod till nirstdaende under sjukdomen och efter dodsfallet. De nérstaende bor erbjudas
att fa, om mojligt, deltaga 1 vdrden och dven sjélva fa stod under sjukdomstiden och

dven efter dodsfallet.’

Palliativ vard syftar salunda till en aktiv helhets vard av minniskan och dennes nérstaende
under dennes sista tid 1 livet. Det dr salunda inte frdgan om enstaka, sporadiska vérd insatser
utan vérden ska ses som en helhet, en sammanhéllen virdkedja.® Varden ska leda till att
patienten far en s& god livskvalitet som mdjligt under hans/hennes sista tid. Samt att genom
smaértlindring och annan symtomlindring se till att patienten sa langt som mdjligt &r fri ifran

besvdrande och smértsamma symtom fram till sin d6d och att han/hon far en vérdig dod.

4 National cancer control programmes: policies and managerial guidelines, s. 84
> SOU 2001:6, s. 55-56
°SOU 2000:6, s. 194



3. Etiska grundprinciper

Eftersom relativt mycket av hélso- och sjukvéardens uppgifter inte ar detaljreglerade och
manga fragor, speciellt niar det kommer till frigor om liv och dod, vilket dr fallet nér det géller
palliativ vard, dr svéra och virdeladdade fragor blir etiska dvervdgande viktiga for att
resonera sig fram till stillningstaganden. Béde nér det géller den specifika frdgan samt hur

lagar och foreskrifter m.m. har tagits fram.’

Aven om det under en léng tid har funnits riittsliga regler som har reglerat hilso- och
sjukvardspersonalens yrkesutovning har den medicinska etiken betraktats som ett mycket
viktigt rattssnore. Mot bakgrund av hélso- och sjukvardens viktiga samhéllsuppdrag och dess
betydelse for enskilda individers grundldggande fri- och rittigheter ar det betydelsefullt att de
rattsliga ramar som har beslutats for hdlso- och sjukvarden ocksa far ett reellt och tillrackligt
stort genomslag. Dérfor dr det viktigt att etiken och rattsreglerna inte dr eller uppfattas vara i
konflikt med varandra. Lyckligtvis dr det ovanligt med konflikter mellan etiska
grundprinciper och rittsliga 6vervigande inom varden. Med detta sagt dr dock konflikter inte
helt franvarande, samtidigt finns det situationer dir de olika etiska principerna kommer i
konflikt med varandra. Dessutom har etiska dvervigande en viktig funktion inom omraden
som inte dr reglerade samt en betydelsefull kompletterande funktion nér lagen ger utrymme

for olika handlingsalternativ. ®

Samtidigt har den tekniska utvecklingen inom hélso- och sjukvarden lett till att fler
konfliktsituationer kan uppsta som exempelvis: Far man avbryta eller inte ens pabdrja en
livsuppehéllande behandling dédr den medicinska bedomningen gar at ett hall och patientens
anhorigas onskemal gar t ett annat? Kan man avbryta vétske- och naringstillforseln till en
sederad patient? I dessa typer av fragor far etiska principer tillsammans med aktuell réttslig

reglering en avgorande funktion.’

Saledes ar utdver lagstiftning en utgangspunkt inom all hélso- och sjukvard, och extra viktig

och relevant inom den palliativa virden, foljande fyra etiska grundprinciper:

7Se SOU 2001:6, s. 41-43 och SOU 1995:5, 5. 115-116
¥ Rynning, Elisabeth, Rdtt till liv och ritt att do, s. 88-89
? SOU 2001:6, s. 42



Autonomiprincipen, Géra gott principen, icke skada principen och rittviseprincipen. ' Det
framgar dessutom av SOU 2001:6 att all palliativ vard i Sverige ska utgd och baseras pa dessa
etiska principer.'' Men att inte och forgldmma ér att etiska principer oftast inte ar specifika

och tydliga handlingsregler utan anger mer den generella fardriktningen f6r ménniskans val.

3.1 Géra gott principen

Av principen framgar det att vardpersonal ska frimja hélsa, forebygga sjukdomar och
behandla sjukdomar nér detta 4r mojligt. Vardpersonal ska foljaktligen ej vara passiv 1 sitt
forhéllande till patienten. Nér det inte finns ndgon mdjlighet att bota sjukdomen, som vid
palliativ véard, bor man sdledes enligt gora gott principen lindra och nér detta inte &r mojligt
(vilket med dagens medicinska utveckling dr mycket ovanligt att man ej kan) trosta. Trosta
kan ocksa bli aktuellt nér patienten foredrar detta fore lindring, eller dr 1 behov av trést

tillsammans med den lindrande behandlingen.

I vissa fall kan patienten och ldkaren inte komma 6verens om vad som &r ”gott”. Om ldkarens
varderingar och uppfattning av vad som ar “gott” far dominera dver patientens uppfattning
och virderingar kan man tala om medicinsk paternalism.'* Med medicinsk paternalism menas
att 1dkaren fattar beslut i patientens stille, enligt vad han tror dr patientens bésta. Ett sadant
forhédllningssatt ar kontroversiellt om patienten &r fullt beslutskapabel, eftersom man dé skulle
kunna sdga att patienten genom forfarandet mer eller mindre omyndigforklaras. Mindre
kontroversiellt blir det om patienten inte dr beslutskapabel. Men helt okontroversiellt dr det
inte, eftersom man ska viga in i1 beslutet om patienten innan han/hon blev
ickebeslutskompetent uttalat nigra instruktioner for den aktuella situationen. Aven generella
viljeyttringar och vérderingar som patienten tidigare yttrat ska tas med i berdkningen.
Dessutom ska anhorigas viarderingar och uppfattningar 6verviagas innan man tar ett beslut.
Varden ska dven nér en patient inte dr beslutkompetent bedrivas i sd ndra dverrensstimmelse

som méjligt med vad som kan antas vara patientens vilja.'*

12 Allménna rad fran socialstyrelsen 1992:2, Livsuppehdllande dtgdrder i livets slutskede, s. 10

30U 2001:6, s. 53

12 Juth, Niklas, Lynoe, Niels, Medicinska etikens ABZ, s. 145

"3 Information fran Likemedelsverket 6:2010 bakgrundsinformation, Etiska aspekter pd farmakologisk
smdrtlindring till patienter i livets slutskede, s. 31

' Juth, Niklas, Lynde, Niels, s. 235-236

10



Att beakta dr ocksa att det legalt krédvs mycket for att en somatisk sjuk patient ska kunnas
tvangsvardas. D4 det varken inom Hélso- och sjukvérdslagen'® (1982:763) eller
patientsdkerhetslagen (2010:659) finns ndgon bestimmelse om tvingsvérd, utan tvang kan
endast ske om det finns stod for det i lag,'® som exempelvis enligt tvangsbestimmelserna i
Lagen (1991:1128) om psykiatrisk tvingsvard. Séledes skulle medicinsk paternalism i vissa

fall inte bara vara omoraliskt utan ocks4 i strid med lagstiftningen. '’

3.2 Inte skada principen

Nér man talar om inte skada principen brukar det menas att vardpersonalen inte bor skada
eller utsitta en patient for risk for skada. Principen maste ses tillsammans, med den tigare
beskrivna, gora gott principen. Eftersom det vid nistan alla medicinska ingrepp kan
uppkomma skadeeftfekter (vid ett kirurgiskt ingrepp skulle man kunna séga att det alltid
uppkommer ndgon form av skada) och biverkningar. Man tvingas att viga de goda 6nskvirda

effekterna mot de déliga ickednskvirda effekterna.'®

Nar sjukdomen inte ldngre gér att bota aterstar endast mojligheten att lindra lidandet for
patienten och se till att han/hon har ett sd gott liv som mgjligt. Ett problem som da
uppkommer ér att de lidkemedel som anvinds for att minska lidandet dven i vissa fall kan
paskynda doden. Sélunda kan forfarandet att 1dkaren inte ger smirtlindrande behandling eller
att han/hon ger for lag dos, av rddsla att en hogre dos skulle kunna forkorta patientens liv, leda
till att patienten skadas p.g.a. att han/hon far lida i on6dan. Samtidigt skulle en hog dos kunna
leda till att patienten skadas genom att han/hon dor i fortid. Visa etiker'” hévdar dock att om
den smartlindrande behandlingen skulle leda till att patienten dor i fortid skulle detta inte ses
som om det &r till skada for patienten om han/hon har stora plagor och ir sjdlv medveten om

riskerna och anser att en eventuell forkortning av livet inte 4r en nackdel.?

' Forkortad HSL

' Se 2 kap 6 § RF och 2 kap 20 § RF

17 Etiska aspekter pd farmakologisk smdrtlindring till patienter i livets slutskede, Information fran
Lakemedelsverket 6:2010 bakgrundsinformation, s. 31

' Juth, Niklas, Lynoe, Niels, s. 171-172

1 Exempelvis for Torbjorn Ténnsjo ett resonemang at det héllet i boken: Terminal Sedation: A Substitute for
euthanasia, s. 17-20

2 Etiska aspekter pd farmakologisk smértlindring till patienter i livets slutskede Information fran
Lakemedelsverket 6:2010 bakgrundsinformation, s. 31-32

11



3.3 Rattviseprincipen

Med réttviseprincipen menar man i Sverige att patienter med samma sjukdom, symtom, eller
tillstdind bor behandlas lika oberoende av kon, bostadsort, etnisk tillhorighet, alder eller
forméga att uttrycka sig m.m.*' I lagstiftningen kan man se uttryck for réttvise principen i 2 §
HSL dir det bl. a. stadgas att mélet for hilso- och sjukvarden 4r en vérd pd lika villkor for
hela befolkningen och att varden ska ges med respekt for alla ménniskors lika virde och for

den enskilda ménniskans vardighet.

Samtidigt har samhéllet och varden inte odndliga resurser och man maste ibland prioritera och
saledes sdrbehandla patienter. Det har exempelvis diskuterats om olika livsstilssjukdomar,
som kan bero pa exempelvis alkoholism eller fetma, ska behandlas pé annat sétt an sjukdomar
dar patienterna sjdlva inte kan anses vara ansvarig for sitt sjukdomstillstind. Inom den
svenska vérden har man beslutat att vid en prioriteringsdiskussion ska man inte beakta

orsaken till tillstindet eller sjukdomen nir man gor den medicinska behovsprévningen. >,

Nar det géller den palliativa varden tillhér den prioriteringsgrupp 1 tillsammans med, vard av
livshotande akuta sjukdomar, vard av sjukdomar som utan behandling leder till varaktigt
invalidiserande tillstdnd eller for tidig dod, vard av svara kroniska sjukdomar och vard av
méinniskor med nedsatt autonomi och ska dirmed ges hog prioritet. Grupper som hor till de
ligre prioriteringsgrupperna ar bl.a. rehabilitering® och vérd av mindre akuta och kroniska

. 24 25
sjukdomar~.

3.4 Autonomiprincipen

Enligt autonomiprincipen har varje médnniska ritt till att bestimma 6ver sitt eget liv och varje
méinniska maste respektera andra minniskors autonomi. Foljaktligen har varje minniska rétt
att bestimma over sig sjilv sd linge det inte inkriktar pd ndgon annans autonomi.?® Det ér

dock vildigt sédllan som endast patienten berors av sitt beslut. Darfor maste det ofta till en

2! Statens medicinsk-etiska rad, Etik — en introduktion, s. 40
22 Juth, Niklas, Lynoe, Niels, s. 332-333

2 Tillhér prioriteringsgrupp 2

2 Tillhér prioriteringsgrupp 3

2 Prop. 1996/97:60, s. 31

26 Qvarnstrém, Ulla, Vr dod, s. 181

12



form av forhandling om 1 vilken mén man kan godtaga och/eller tillgodose patientens
onskemal. Om en patient exempelvis foresprakar en viss behandling maste det ses mot
bakgrund av det medicinska behovet, i vilken mén det skulle hjélpa patienten, kostnaden for
vérden och om behandlingen stimmer dverens om det i 6 kap 1 § patientsékerhetslag

lagstiftade kravet p4 att atgirden Gverensstimmer med vetenskap och beprovad erfarenhet.”’

Att den personliga autonomin &r viktig fastslas redan i Regeringsformen, dér deti 2 kap 6 §
framkommer att varje médnniska ér skyddad mot patvingat kroppsligt ingrepp fran det

allméinna. Detta far dock i vissa fall inskrdnkas genom lag enligt 2 kap 20 § RF. Séledes far
ingen patvingas en behandling mot sin vilja eller pa ndgot annat sétt utsittas for tvang inom

varden, om det inte finns stod for det 1 lag.

Diaremot kan man mot bakgrund av autonomiprincipen och den réttsliga regleringen inte finna

stod for att patienten har nigon ritt att kriiva en viss behandling.”®

En fOrutséttning for att en patient ska kunna fatta sjdlvstidndiga beslut ér att han/hon ar
beslutskompetent, att individen i fraga forstar vad fragan giller. Dessutom krivs det att
patienten far korrekt och relevant information om sitt sjukdomstillstand for att kunna utéva
sin sjdlvbestimmande ritt. Ddrmed skulle man kunna séga att autonomiprincipen endast ar
giltig nér det &r fragan om en beslutskompetent person. Men dven om individen 1 vissa fragor
far ses som ickebeslutskompetent kan han/hon mycket vél vara beslutskompetent i en annan

fraga.”’

3.5 Sammanfattning etiska principer

Vérd i livets slutskede kréver ofta flera och ingéende etiska dvervigningar. Termer som ett
vardigt liv och ett véardigt doende dr viardeladdade begrepp som kan betyda olika fran individ
till individ. Ofta &r personer som ir i livets slutskede relativt utsatta och saledes ar det viktigt
att de besluts som tas bygger pa goda etiska grunder tillsammans med den aktuella réttsliga
regleringen. I ett storre perspektiv ar det ocksé viktigt for hilso- och sjukvardens trovirdighet

att de grundldggande etiska principerna och réttsreglerna i stort dverrensstimmer och f6ljs sa

27 Juth, Niklas, Lynoe, Niels, s. 37
¥ Rynning, Elisabeth, Rdtt till liv och ritt att dé, s. 93
* Allménna rad fran socialstyrelsen 1992:2,s. 10-11
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att dven utsatta personers far ratt till ett vardigt liv och ett vardigt ddende. Man skulle kunna
sdga att de etiska principer som diskuterats ovan ger uttryck for en av humanismens grunder

och ska genomsyra all vérd.

4. Patientens reella méjlighet att valja var hon vill vardas
och do

En annan viktig punkt gillande patientens sjilvbestimmande, nér det géller palliativ vérd,
som har uppmérksammats pa senare tid dr patientens mdjlighet att vdlja var han/hon ska do.
Svenska och internationella unders6kningar visar att minga individer om de fér ett val vill d6
1 hemmet. Men samtidigt &r det viktigt att pAminna om att det ar svart att dra sikra slutsatser
av hypotetiska fragestéllningar. Eftersom det &r svart att veta om de val en minniska gor nér

den &r fullt frisk 4r detsamma som den skulle gora nir doden nalkas.™

Redan i Statens offentliga utrednings forslag till battre vird i livets slutskede fran 1979
framkommer det att de forordar, om det 4r mdjligt att patienten far vilja om han/hon vid livets
slutskede ska vardas pa sjukhus eller i hemmet.*' Aven i Socialstyrelsens rapport ”Vdrd i
livets slutskede Socialstyrelsens bedémning av utvecklingen i landsting och kommuner” fran
december 2006 framkommer det att den enskilde bor far vilja var de vill vardas och do.*
Patienten bor dven informeras om att &ven om han/hon vardas pa annan plats 4n pa en
sjukvérdsinrittning kan det bli nddvéandigt med sjukhusvard eftersom det kan kridvas tekniska
resurser som inte kan ordnas i hemmet eller i det sirskilda boendet.*® Aven om patienten
beddmts som utskrivnings klar bor han/hon fa méjligheten att vélja att kvarstanna pa
sjukhuset om detta skulle kunna ge en 6kad livskvalitet for den enskilde.**

En fraga som da uppkommer dr hur det ser ut i verklighet, finns det en mojlighet for patienter

att vdlja var de vill d6?

3 Vird i livets slutskede Socialstyrelsens bedémning av utvecklingen i landsting och kommuner, s. 18
*' SOU 1979:59, 5. 99

2 Vird i livets slutskede Socialstyrelsens beddmning av utvecklingen i landsting och kommuner, s. 49
3 Remissforslag Om att ge eller inte ge livsuppehdllande behandling, Handbok for virdgivare,
verksamhetschefer och personal, s. 44

* Vard i livets slutskede Socialstyrelsens bedsmning av utvecklingen i landsting och kommuner, s. 53
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Ett arbetsredskap som landstingen och kommunerna har ir s.k. vardprogram® som kan
anvéndas av all personal vid arbetet med palliativ vard. I Socialstyrelsens rapport "Vard i
livets slutskede Socialstyrelsens bedémning av utvecklingen i landsting och kommuner” tas ett
av vardprogrammen>® upp som ett bra exempel pa hur det bor se ut gillande patientens
mdjlighet att vélja var den vill vardas. I det programmet framkommer det bl.a. att den som
vardas 1 livets slutskede bor byta vardplats endast nidr han/hon sjélv onskar det. Endast
flyttning fran intensivvardsavdelning utgdr ett undantag.’” Aven av Vistra Géotalandregionens
vardprogram®® framkommer det att “om patienten nskar att fa vardas i det egna hemmet eller
i det sérskilda boendet, bor hélso- och sjukvéarden och socialtjansten kunna bista denna
onskan.” Flyttning till sjukhus bor endast ske om sjukhusvarden bedoms medfora en 6kad
livskvalitet for den enskilde. Enligt detta vardprogram bor de patienter som vill och kan
vérdas 1 hemmet erbjudas vad som kallas “6ppen retur” med detta menas att den enskilde inte
behdver passera akutmottagningen utan har ritt till direkt inliggning.”” Detta fir ses som ett

forsok att utdka och tillvarata patientens autonomi.

Sedan 2005 finns det ett nationelltkvalitetsregister angdende palliativ vérd, vars frimsta
uppgift ar att ge underlag for kvalitetsutveckling och medverka till att utjimna de skillnader
som finns inom hélso- och sjukvérden. Fran och med 2007 har ansvaret for registret legat hos

landstingen.*’

I palliativregistrets arsrapport for verksamhetsaret 2010 framkommer det att tickningsgraden
for inrapporterade dodsfall Sver hela landet ligger pa drygt 60 %.*' En av de fragestillningar
som redovisas 1 arsrapporten dr om patientens dnskemél om dddsplats har blivit uppfylit.
Rapporten bygger pd 8761 rapporterade dédsfall och av svaren framkommer det att i endast
40 % av fallen har dodsplatsen dverrensstimt med patientens senaste uttalade onskan.** I en
del av dessa fall har patientens 6nskemal inte gatt att uppfylla vilket i sig inte &r konstigt och

fa ses som naturligt och kan dé inte ses som nagon direkt krinkning av patientens autonomi.

% Finns dven andra vardprogram for andra omraden inom sjukvérden.

® VILA, vardprogram omrade Molndal

*"Vard i livets slutskede Socialstyrelsens bedémning av utvecklingen i landsting och kommuner, s. 60
¥ Viard i livets slutskede 2010-2012 organisatoriskt vardprogram Skarborgssjukhus och primérvérden
Skaraborgs vardprogram

39 Viard i livets slutskede 2010-2012 organisatoriskt vardprogram Skarborgssjukhus och primérvérden
Skaraborgs vardprogram, s. 20-21

0 http://www.palliativ.se/mainfrm.aspx

! Arsrapport for Svenska palliativregistret verksamhetsaret 2010, s. 8

** Arsrapport for Svenska palliativregistret verksamhetsaret 2010, s. 53
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Ett storre problem ir den stora andelen av “vet inte” svar™. Tolkningen som gors i
arsrapporten, och som dven jag ser som trolig, ar att frdgan om var patienten vill do relativt
ofta inte ens tas upp till diskussion.** Ett annat problem som uppméarksammas i rapporten r
den stora variationen mellan olika kommuner och beroende pa i vilken vérdform patienten

fran borjan behandlades i nir den palliativa varden borjade.*’

Vardades patienten pa ett s.k. sdrskilt boende eller korttidsplats varierade andelen dir
dddsplatsen Overrensstimde med senaste uttalade dnskan mellan 100 % (Kiruna) och 10 %
(Borlinge).*® Vardades patienten pa en vanlig sjukhusavdelning varierade andelen mellan
55 % (Gotland) till 0 % (Enkoping, Gillivare, Mora, Kungilv och Visterss).*” Vardades

patienten inom avancerad hemsjukvérd varierade andelen mellan 100 % och néstan 90 %.

Detta visar pa en av de stora styrkorna med hemsjukvérden, ndmligen att patient far d6 dar
den 6nskar, dessutom ir andelen av “vet ej” svar mycket 1ag nir det giller denna vardform.**
Eftersom dessa patienter redan fran borjan har valt att vardas i hemmet ar det ocksa mycket
troligt att det &r dér de har 6nskat att do och att detta redan diskuterats 1 samband med att man
kom Overens och valde vardform. Det kan vara en forklaring till den betydligt hogre graden

av Overrensstimmelse nér det giller den vardformen gentemot de andravardformerna.

5. Introduktion till den rattsliga regleringen

De lagar som framst reglerar hélso- och sjukvéarden i Sverige 4r Hilso- och sjukvérdslagen
(1982:763) och Patientsdkerhetslagen (2010:659), sjdlvklart giller dessa bestaimmelser dven
inom den palliativa varden. Hélso- och sjukvarden ska bygga pa respekt for manniskors
sjalvbestimmande och integritet vilket innebér att virden ska ske pa frivillig basis.*’ Dessa
kompletteras i vissa fall med speciallagstiftning och framforallt myndighetsforeskrifter,
frimst fran Socialstyrelsen. De lagrum som har storst betydelse for den palliativa varden

kommer att behandlas mer utforligt nedan.

“ Fragan som stilldes var: Overrensstimde dodsplatsen med patientens senaste uttalande?
“ Arsrapport for Svenska palliativregistret verksamhetsaret 2010, s. 72

* Arsrapport for Svenska palliativregistret verksamhetsaret 2010, s. 8, 53-55,

“Aas 71-72

7 Aa.s.92-93

“Aas 113

¥ Se2a§ HSL
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En grundldggande princip inom hélso- och sjukvard dr som tidigare nimnts
autonomiprincipen som bygger pa patientens sjdlvbestimmande och integritet. Denna princip
kommer till utryck i 2 a § HSL dér det framkommer att hélso- och sjukvérden ska bygga pé
respekten for patientens sjalvbestimmande och integritet. Samt att varden och behandlingen
sa langt som mojligt ska utformas och genomforas 1 samrad med patienten. Att sa ar fallet
tydliggors ocksé av att det &ven i 6 kap 1 § patientsdkerhetslagen stadgas att varden sa langt
som mojligt ska utformas och genomforas i samrdd med patienten. Detta géller d&ven en
patient som tvangsvérdas enligt LPT eller ndgon annan form av tvngsvard, om han/hon &r i
behov av somatisk vard.”® Fér dven om patientens ritt till medbestimmande ér reducerad vid
tvangsvard, kan den inte anses vara helt borta utan patientens sjdlvbestimmande och integritet
ska beaktas i den utstrickning som dr mojligt.”’ Av forarbetena framgar det att patientens
sjdlvbestimmande dr en central del av hélso- och sjukvérden. Patienten har i princip ritt att
tacka nej till en behandling och har en stor mgjlighet att paverka hur han/hon ska behandlas
och undersokas.” Saledes ska i princip all vard ske med patientens samtycke och ett limnat

samtycke kan nir som helst 4terkallas.>

Av 6 kap 1 § patientsdkerhetslagen framgér ocksa det lange anvidnda kvalitetskravet for
varden, ndmligen att vardpersonalen ska utfora sitt arbete 1 6verensstimmelse med vetenskap
och beprévad erfarenhet. Aven om inneborden av detta kan komma att prévas av domstol
sdger det sig néstan sjdlvt att jurister inte sjdlva kan bedoma vilket vetenskapligt stod en viss
behandling har. Salunda méste den samlade ldakarvetenskapen vara avgorande i beddmningen
om en behandling vid en specifik tidpunkt ar 1 Gverensstimmelse med vetenskap och

beprévad erfarenhet.™

Patienten ska ocksé enligt 2 b § HSL och 6 kap 6 § patientsdkerhetslagen ges individuell
anpassad information om sitt hélsotillstind, de metoder for vard och behandling som finns,
samt ges information om sina mdjligheter att vélja vardgivare och utforare. Det dr viktigt att
informationen inte ges slentrianméissigt utan att den anpassas for den aktuella situationen och

efter patientens forutsittningar och behov. Samt att vardpersonalen forsékrar sig om att

50 Johansson, Lars-Ake, Sahlin, Jan, Hélso- och sjukvdrdslagen med kommentarer, s. 62

31 Johansson, Lars-Ake, Sahlin, Jan, s. 74-75

52 Se bl.a. prop. 1984/85:181 s. 18-20, prop. 1981/82:97, s. 50, och prop. 1978/79:220 s. 44
33 Johansson, Lars-Ake, Patientséikerhet och véirdkvalitet i hélso- och sjukvdrden, s. 38-39
>* Rynning, Elisabeth, Rt till liv och ritt att do, s. 94-95
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patienten har forstatt innehéllet och inneborden av informationen. Eftersom patientens ratt till
information ar av avgorande betydelse for patientens mgjlighet att pa ett reellt och
konstruktivt sitt ta tillvara sina intressen och utdva sin sjilvbestimmande ritt.”> Om
informationen inte kan lamnas till patienten ska den ldmnas till en nirstdende. Informationen
far dock inte ldmnas till en narstdende om det finns hinder for detta i 25 kap 6 eller 7 §§
offentlighets- och sekretesslagen (2009:400) eller i 6 kap 12 § 2 stycket eller 13 § 1 stycket
patientsikerhetslagen. °® Aven vid dessa situationer 4r det viktigt att personalen lyssnar pa de
nérstdende och om mojligt ger generell information om sjukdomstillstdndet. Motsitter sig
patienten att information far ldmnas till nirstdende ska hélso- och sjukvérdspersonalen

respektera hans/hennes onskan, i enlighet med 6 kap 6 § patientsikerhetslagen.”’

Med nirstaendebegreppet vid palliativ vard menas en person som den déende har en néra
relation till. Till begreppet nérstdende riknas anhoriga och sambos men dven mycket nédra
vénner och grannar (som da mer eller mindre dr en mycket néra van) kan anses vara
nirstidende.”® Att patienten far mer eller mindre all relevant och korrekt information om sitt
tillstdnd ar védsentligt for att bestimmelserna i 2 a § HSL och 6 kap 1 § patientsdkerhetslagen,
om att varden ska utformas i samrad och att den ska bygga pa patientens sjdlvbestimmande

och integritet, ska ha nagon reell funktion.”

Dessutom ska patienten om det finns flera behandlingsalternativ som dverrensstimmer med
vetenskap och beprovad erfarenhet ges mojligheten att vélja det alternativ som han/hon
foredrar. Landstinget ska d& ge patienten den valda behandlingen om det framstar som
befogat med hédnsyn till den aktuella sjukdomen eller skadan och till kostnaderna for

behandlingen, enligt 3 a § HSL och 6 kap 7 § patientsdkerhetslagen.

Av 6 kap 7 § patientsdkerhetslagen och av 3 a § HSL framgér det ocksa att om patienten har
en livshotande sjukdom ska patienten erbjudas en mojlighet till en fornyad bedomning. Nar
det géller patienter som &r vid livets slutskede ar det extra viktigt att vardpersonalen ar vildigt

lyhord och respekterar patientens oro. Dérav ska dessa patienter ges en mojlighet till en

> Prop. 1998/99:4, s. 23-24

02 b § HSL

> Remissforslag Om att ge eller inte ge livsuppehdllande behandling, Handbok for vardgivare,
verksamhetschefer och personal, s. 51-52

¥ SOU 2001:6 s. 89 och Prop. 1993/94:149, s. 69

> Prop. 1978/79:220, s. 44
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fornyad medicinsk bedomning av ytterligare en annan yrkesutdvare dven om den medicinska

beddmningen som har gjorts framstar som odiskutabel ur ett vetenskapligt perspektiv.®

6. Aktivt eller passivt handlande och ansvarsfrihetsgrunder

Inom svenska ritt ar det forbjudet och belagt med straff att forkorta en annan ménniskas liv,
beroende pd omsténdigheterna bendmns detta som mord, drép eller véllande till annans dod.
Detta giller &ven om patienten befinner sig vid livets slutskede och dven om han/hon begir att
hans/hennes liv ska avslutas. Det finns dock situationer nér det inte dr belagt med straff att
medvetet forkorta en annan ménniskas liv. Dessa situationer kan uppkomma bade inom hélso-
och sjukvarden och utanfor den. Inom straffritten finns det olika ansvarsfrihetsgrunder som
kan bli aktuella, som exempelvis nodvérnsritten och nodritten.®' Inom hilso- och sjukvérden
finns det ocksa en oskriven ansvarsfrihetsgrund som forklara varfor det straffritt gér att utfora
mycket riskfulla operationer och ge mediciner som kan ha mycket farliga biverkningar. Denna
ansvarsfrihetsgrund inom vérden finns for att anpassa straffritten till verkligheten. For utan

denna skulle det vara helt oméjligt att ge en adekvat vard.®

I den mediala diskussionen och dven ibland inom litteraturen talar man ibland om aktivt- eller
passivt handlande och vad skillnaden &r mellan dessa begrepp. Det &r exempelvis inte
ovanligt med uttalanden om att aktiv dédshjdilp” ar forbjuden och saledes mottsatsvis

att “passiv dodshjdlp” ar tilldten. Sddana formuleringar kan vara missvisande om man inte ar
tydlig med vad man menar. Eftersom den utforda handlingens forsvarbarhet inte beror pd om

vérdpersonalen utfort en aktiv handling eller om de har forhallit sig passiva.®

Nir det giller ansvaret for en annan ménniskas déd dvs. mord®, drap® eller véllande till
annans dod® fodras det vanligen en aktiv handling. Men dven underlatenhet kan i vissa fall

vara straffbart. Det krdvs dé att personen ifraga har en garantstdllning, att han/hon har en

8 Remissforslag Om att ge eller inte ge livsuppehdllande behandling, Handbok for vardgivare,
verksamhetschefer och personal, s. 13

ol Leijonhufvud, Madeleine, Wennberg, Suzanne, Straffansvar, s. 83, 93-94

82 Leijonhufvud, Madeleine, Lynde, Niels, Sederingsterapi som forkortar livet — drap eller adekvat behandling,
Lakartidningen nr 45 2010 volym 107

8 Rynning, Elisabeth, Rdtt till liv och ritt att dé, s. 94

%3 kap 1§ BrB

3 kap 2 § BrB

% 3 kap 7 § BrB
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skyldighet att handla.®’ Eftersom vardpersonal har en skyldighet att ge sina patienter en
adekvat vérd i enlighet med vetenskap och beprévad erfarenhet,®® kan det vara straffbart for

vardpersonalen att underlata att padborja en livsuppehéllande behandling.

Samtidigt kan en aktiv handling som leder till att en patient avlider bade vara full godtagbart
och laglig. Att avbryta en medicinskt verkningslés behandling far ses som lagligt &ven om det
kréver en aktiv handling som att exempelvis stdnga av en respirator eller att avsluta vitske-

eller néringstillforseln till patienten.

Nar det kommer till om en handling, som sker inom varden &r inte lagligheten hénforbar till
om handlingen var aktiv eller passiv utan frdgan dr om den aktiva handlingen eller beslutet att
forhalla sig passiv har skett i enlighet med vetenskap och beprovad erfarenhet. En
beslutskompetent patient har dessutom, som jag kommer till langre fram, rétt att tack nej till

en behandling. Aven om den skulle vara livsuppehéllande.®

6.1 Lakarassisterat sjalvmord

En ldkare far som jag tidigare ndmnt aldrig sétta in en behandling med syfte att forkorta en
patients liv, men enligt svenskritt ér sjalvmord’” inte olagligt och dérfor 4r heller inte
medhjélp till sjdlvmord négot brott. Dock kan den som formatt eller pa négot sitt paverkat en
person att ta sitt liv domas for brottet mord eller drép. Var gransen gér mellan

girningsmannaskap och medhjilp har fitt avgorande betydelse i nigra rittsfall.”’

I NJA 1979 s. 802 domde hogsta domstolen en kvinna ansvarig for drép sedan hon gett en
svart sjuk man, som Onskade att do, tabletter som hon placerade i hans mun och forsett honom
med vitska och dessutom gett honom en injektion insulin. Bdda forfaranden var dodliga var
for sig. Det gick inte heller att avgora vilket forfarande som hade dodat mannen eller om det

berodde pa en kombination av de bada forfarandena. HD kom fram till att de bada

" Holmqvist, Lena, Leijonhufvud, Madeleine, Traskman, Per Ole, Wennberg, Suzanne, Brottsbalken en
kommentar Del 1, s. 3:43-3:44, 3:46a-3:48

6% Se Patiensikerhetslag 6 kap 1 §

% Rynning, Elisabeth, Rdtt till liv och ritt att dé, s. 94-95

70 Att sjalvmord inte dr ett brott framgar av BrB 3:1 dir det stir: Den som berdvar “annan” livet

m Leijonhufvud, Madeleine, Wennberg, Suzanne, s. 98
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handlingarna skulle ses som en girning och kvinnan hade séledes pa ett sjalvstandigt sétt

medverkat pé ett sadant sétt att hon ansags ha berdvat mannen livet och domdes for drép.

I RH 1996:69 hade en kvinna placerat ett antal dodliga tabletter i sin svartsjuka dotters (som
onskade att d6) mun och héllt upp dryck for att hon skulle kunna svélja tabletterna. Dottern
hade sedan sjélv svalt tabletterna. Domstolen ansig hir att moderns handlande inte gjort annat
dn att hon mojliggjort for dottern att vidta de &tgédrder som lett till hennes dod. Hennes
handlande var sdledes osjélvstandigt i forhallande till dotterns eget handlande och hon ansdgs
inte ha berovat dottern livet. Moderns handlande var foljaktligen att bedoma som medhjalp till

sjalvmord, vilket inte dr straffbelagt och domstolen ogillade dérfor atalet.

En omstdndighet som inte &r att forakta dr att i bada dessa fall var det frdgan om icke

vérdpersonal.

Som konstaterat ovan dr medh;jélp till sjdlvmord inte kriminaliserat i Sverige, dr det dd ocksa
acceptabelt for en lidkare att skriva ut medicin till patienten 1 syfte att han/hon sjilv senare ska
ta sitt liv? Svaret pa fragan far bli nej. Girningen &r visserligen inte straffbar men det dr inte
forenligt med hélso- och sjukvardens uppgift att lindra och bota sjukdomar eller skador i
enlighet med vetenskap och beprovad erfarenhet’”. Det ér heller inte forenligt med kravet pa
sakkunnig och omsorgsfull vird som den som forordnar eller lamnar ut lakemedel ska f6lja,
enligt 22 § ladkemedelslagen (1992:859) eller kravet pa forsiktighet som stélls vid forordnade
av narkotiska likemedel, i enlighet med 6 § lag (1992:860) om kontroll av narkotika.”

En annan fraga som da uppstar dr om handlingen i sddana fall far anses brottslig eller om
lakaren “bara” kan riskera disciplinpafoljd och eventuell delegitimering” eller begrénsning av
forskrivningsritten’”. Om patienten sjilv tar sitt liv kan inte likaren domas for mord eller drép.
Det kan heller inte ses som sannolikt att orsakssambandet mellan likemedelsforskrivningen
och patientens dod ar tillrdckligt for att det ska anses som vallande till annans d6d. Déremot
finns det en mojlighet att 1dkaren i en sddan situation skulle kunna domas for tjanstefel, enligt

20 kap 1 § BrB, om likemedelsutskrivningen kan ses som myndighetsutdvning. Enligt prop.

2 Se 6 kap 1 § patientsikerhetslagen och 1 —2 h §§ HSL

3 Remissforslag Om att ge eller inte ge livsuppehdllande behandling, Handbok for vardgivare,
verksamhetschefer och personal s. 15

™ Se 8 kap 3-7 §§ patientsikerhetslag

7> Se 8 kap 10-11 §§ patientsikerhetslag
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1971:30 far myndighetsutovning ses som ett forfarande dar myndigheten utdvar en
befogenhet att for enskild bestimma om forman, réttighet, skyldighet, disciplinir bestraffning
eller annat jamforbart forhéllande. Gemensamt for all myndighetsutdvning ér att det ror sig
om beslut eller andra dtgirder som ytterst dr ett uttryck for samhillets maktbefogenheter
gentemot medborgarna och maste alltid vara grundat pa lag, forfattning eller annat beslut av
regering eller riksdag. ® Ebba Sverne Avrill och Tor Sverne péapekar att mycket av hilso- och
sjukvardens uppgifter inte ror myndighetsutdvning utan att myndighetsutdvning férekommer
inom sjukvéarden endast undantagsvis, de tar som exempel upp vard enligt LPT och
utfardande av intyg i vissa fall, men tar inte upp fragan om likemedelsutskrivning kan vara
myndighetsutovning.”’ Om likemedelsutskrivning kan ses som myndighetsutévning far enligt

Elisabeth Rynning ses som nigot oklart.”

7. Medicinskt meningslos behandling

Inom vérden talar man ibland om att en behandling dr medicinskt meningslds eller med andra
ordalag att behandlingen inte gagnar patienten eller att den inte tjinar nagot syfte. Nar det
giéller den palliativa varden kan det sdlunda ibland vara uppenbart att en livsuppehéllande
behandling inte kommer att ha nagon medicinsk effekt och ldkaren kan da avsta fran att inleda

behandlingen eller avbryta en redan pa borjad behandling.

Att inte inleda eller att avbryta en livsuppehallande behandling nér patienten &r
ickebeslutskompetent och det dr uppenbart att behandlingen &r medicinskt meningslos far mot
bakgrund av Socialstyrelsens allménna rdd om livsuppehdllande dtgdrder i livets slutskede

och Likarsillskapets etiska riktlinjer ses som gillande praxis.”

Av Socialstyrelsens allménna rad framgar det dven att potentiellt temporart livsforlangande
behandlingar kan ses som meningsldsa om de skulle medfora patienten svara smértor eller
annat lidande.*® Detta giller dven om patienten eller nirstdende begér behandlingen. Att

patienten begir behandlingen kan dock vara ett tecken pa att behandlingen &r att se som

® Prop. 1971:30, s. 331

"7 Arvill Sverne, Ebba, Sverne, Tor, Patientens ritt, s. 70 och s. 118

8 Rynning, Elisabeth, Rdtt till liv och ritt att dé, s. 116

" Allmanna rad Socialstyrelsen 1992:2, s.12-13, 15-17, och Svenskal.dkarséllskapet, Etiska riktlinjer vid
stdllningstagande till att avstd fran och avbryta livsuppehdllande behandling.

%0 Allminna rad Socialstyrelsen 1992:2, .13
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meningsfull. Eftersom om patienten ar beslutskompetent dr det enligt Socialstyrelsens
allminna rad viktigt att beslutet om méjligt tas i enlighet med patientens vilja.®' I vissa fall
kan det vara en skyldighet for varden att avbryta eller att avstd fran att inleda en behandling

eftersom sjukvardens resurser inte ska anvindas till uppenbart verkningslosa insatser.*”

Aven om en atgird rent medicinskt ir verkningslos kan den av andraskil vara meningsfull for
patienten och dess ndrstdende. De kan exempelvis behdva lite tid for att acceptera och forstd
situationen. Detta bor ldkaren foljaktligen dven beakta nér han avgor om en behandling ar
meningsfull eller inte. Vilket t.ex. kan leda till att ldkaren en kort tid fortsétter en behandling
trots att dess enda medicinska effekt 4r att den temporirt forlinger livet.®

I remissforslaget till Socialstyrelsens foreskrifter och allménna rdd om livsuppehéllande
behandling framgér det av 4 kap 2 § att infor ett stéllningstagande att avbryta eller inte
paborja livsuppehdllande behandling p.g.a. den kan ses som medicinskt verkningslos ska den
fasta vardkontakten radgora med minst en annan legitimerad yrkesutdvare innan beslut tas om

behandlingen ska avslutas eller inte pabdrjas.

Nir ér da en potentiellt livsforlangande behandling meningslos? Exempelvis kan det rora sig
om att behandlingen saknar forutséttningar for att ge ndgon medicinsk effekt och
behandlingen medf6ér obehag och smairta eller andra komplikationer for patienten. Patienten i
frdga ska ocksé vara doende och ytterligare behandlingar fir ses som verkningsldsa och
saknar eller har otillricklig medicinsk effekt.®* Som tidigare nimnts ger dven Socialstyrelsens
allméinna rad en viss ledning. Det ska rora sig om en situation déar behandlingen endast
potentiellt tillfalligt kan forldnga en ddendes patients liv och forldggningen av livet skulle
innebdr stor smérta och/eller annat lidande for patienten. Behandlingen far siledes ej ses som

meningslds om den skulle lindra patientens symtom. *

Det finns dven viss réttspraxis som stodjer uppfattningen att en ldkare kan avbryta eller avsta
frén att sitta in en temporirt livsforlingande behandling. Det s kallade “Kirunafallet”*® som

visserligen bara dr ett underréttsavgdrande men brukar trots det anses ge uttryck for gillande

¥ Allménna rad Socialstyrelsen 1992:2, s. 16-17

%2 Rynning, Elisabeth, Rt till liv och rdtt att do, s. 106

% Allminna rad Socialstyrelsen 1992:2, s. 16

8 Remissforslag Om att ge eller inte ge livsuppehdllande behandling, Handbok for vardgivare,
verksamhetschefer och personal s. 31-32

% Allménna rad Socialstyrelsen 1992:2, s.13

8 »Kirunafallet”, Jukkasjarvi och Karesuandos hiradsritt dom 1965-02-05
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ritt.”” T malet avbrot en likare néringstillforsel, som skedde via dropp, till en patient som efter
en hjarnblodning legat medvetslos nagra manader. Likaren atalades for asidoséttande av
tjéansteplikt men frikéndes. Rétten forklarade att ldkaren inte hade agerat i strid med vetenskap
och beprovad erfarenhet. Och motiverade det med att patienten hade varit i ett sddant tillstdnd
att en fortsatt naringstillforsel icke hade haft ndgon medicinsk eller médnsklig funktion att

fylla.®®

Av Socialstyrelsens allménna rdd 1992:2 framgér det dven att livsuppehéllande behandlingar
gentemot patienter som ar i ett permanent vegetativt tillstdnd och som inte kan forvéntas att
vakna upp kan ses som meningslosa. Saledes kan livsuppehéllande vérd insatser avbrytas eller
avstas frén att séttas in i dessa fall trots att dessa patienter med hjdlp av livsuppehallande
behandlingar skulle kunna ”leva” relativt linge. Av de allminna rdden framgar det att
avgorandet om patienten &r i ett vegetativt tillstdnd far ske efter en viss tids observation och
nir det géller barn sa ska observations tiden vara lingre.” Ett beslut av att upphdra med
livsuppehallande behandling i en situation nér patienten &r i1 ett permanent vegetativt tillstand
ska ske forst efter att en fornyad medicinsk beddmning, enligt 6 kap 7 § patientsdkerhetslagen
har skett.”® Hiar méste det framhéllas att metoderna for att faststilla en viss skada kan
fordndras overtid och sa linge bedomningen sker enligt vetenskap och beprovad erfarenhet ar

metoden rittsligt korrekt. *'

Principiell grund for att avbryta eller inte paborja livsuppehallande behandlingar i situationer
da de insatta hilso- och sjukvardsinsatserna inte har nagon medicinsk effekt utan bedoms
medfora allvarlig smérta eller lidande finns dven 1 skyddet mot oménsklig eller fornedrande

behandling i Europakonventionen och i FN:s allminna forklaring om ménskligbrittigheter.”

Mot bakgrund av ovan sagda kan det nir patienten 4r déende och det inte finns nagon kurativ
behandling att erbjuda bli nédvandigt for varden att 6verviaga om det ar forenligt med

vetenskap och beprovad erfarenhet att ge eller att fortsitta ge livsuppehéllande behandling.

%7 Rynning, Elisabeth, Rdtt till liv och rtt att dé, s. 107

¥ »Kirunafallet”, Jukkasjirvi och Karesuandos hiradsritts dom 1965-02-05;

% Allmanna rad Socialstyrelsen 1992:2 .19

% Remissforslag Om att ge eller inte ge livsuppehdllande behandling, Handbok for vardgivare,
verksamhetschefer och personal, s. 46

°! Se Patientsikerhetslag 6 kap 1 § (dér det framgar att vard personalen ska utfora sitt arbete i overensstimmelse
med vetenskap och beprovad erfarenhet.)

%2 FN:s allméinna forklaring om de ménskliga rittigheterna, artikel 5 och Europeiska konventionen om skydd for
de ménskliga réttigheterna och de grundlaggande friheterna, artikel 3
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Nyttan av behandlingen maste vigas mot den eventuella skada som kan uppkomma. Gor den
livsuppehallande behandlingen mer skada &n nytta ska den undvikas. Det &r heller inte
meningen att hélso- och sjukvérdens resurser ska anvindas for att ge behandlingar som saknar
medicinsk effekt eller kan betraktas som utsiktslosa. Dessa principer utgar ifrdn kraven pé att
patienten ska fa sakkunnig och omsorgsfull vard i 6verensstimmelse med vetenskap och

beprovad erfarenhet, enligt 6 kap 1 § patientsikerhetslagen.”

8. Fast vardkontakt

Ett relativt nytt begrepp (funnits sedan 1 juli 2010 i HSL) som kommer att fa en viktig och en
utdkad roll inom den palliativ varden i och med remissforslaget till Socialstyrelsen
foreskrifter och allmidnna rad om livsuppehallande behandling &r den fasta vardkontakten.
Den fasta vardkontakten har ersatt den tidigare funktionen patientansvarig likare®. Enligt den
tidigare bestimmelsen behdvdes bara en patientansvarig ldkare utses ndr patientsdkerheten
krdavde det. Inom den offentliga varden var det chefsoverldkaren pa vardenheten som utsag
den patientansvarige ldkaren. Géllande den privata hilso- och sjukvirden framkom det inte av
lagtexten vem som skulle utse den patientansvarige ldkaren. Anledningen till att férfarandet
med PAL togs bort var att forfarandet vid utseendet av PAL har varit oklart samt att systemet
inte har tilldimpats pa ett sddant sitt som var tankt och det gav heller inte sdvitt framgatt

avsedd effekt.”

Darav uppstod istdllet den fasta vardkontakten och anledningen var framforallt att man ville
forbéttra och utdka patientens inflytande och mojlighet att paverka varden. Speciellt nir
patienten har sammansatta vardbehov (vilket ofta dr fallet nér patienten behdver palliativ
vard) &r det viktigt att det finns ett samordningsansvar hos hélso- sjukvarden for att patientens
behov av samordning, kontinuitet och trygghet tillgodoses. Tidigare har patienten getts ett for
stort eget ansvar vad géller samordningen av varden. Med den fasta vardkontakten blir det
ocksa ldttare for patienten och dess anhoriga att veta vem som har huvudansvaret och

foljaktligen vem de kan kontakta med frégor om varden.”

% Remissforslag Om att ge eller inte ge livsuppehdllande behandling, Handbok for vardgivare,
verksamhetschefer och personal, s. 31-32

% Forkortad PAL

% Johansson, Lars-Ake, Sahlin, Jan, s. 302-303

% Se vidare Prop. 2009/10:67, s. 59-65

25



Enligt 29 a § HSL ska verksamhetschefen utse en fast vardkontakt for patienten, om patienten
begér detta eller om det behovs for att sdkerstélla att patientens behov av trygghet, kontinuitet,
samordning och sdkerhet tillgodoses. Séldes ska en fast vardkontakt utses om patienten begér
detta, &ven om verksamhetschefen anser att behovet av samordning och sékerhet kan ske pa
ett annat sitt. [ remissforslaget till Socialstyrelsens foreskrifter och allménna rad om
livsuppehéllande behandling framkommer det av 3 kap 3 § att vid palliativ vard ska en
legitimerad lékare utses som fast vardkontakt. Den fasta vardkontakten ska vid planeringen av
vérden faststélla mélen for varden, faststdlla delmélen for de olika behandlingsalternativen
som kan vara aktuella och ta stéllning till hur patientens behov av hélso- och sjukvard ska
tillgodoses. Dessutom bor han/hon dven planera for hur patientens sociala, psykiska, och
existentiella behov ska tillgodoses. Han/hon ska ocksé fortlopande uppdatera, omprova och
folja upp planeringen av patientens vard.”” Verksamhetschefen ska ocksa sa langt som majligt
samrada och respektera patientens dnskemal nér det géller vem som ska vara patientens fasta

vardkontakt.”®

Det dr dven den fasta vardkontakten som, vid behov, samordnar varden med 6vriga insatser
frén andra instanser som kan behdvas vid palliativ vard. Det ar viktigt att pdpeka att &ven om
det finns en fast vardkontakt har all vardpersonal som har kontakt med patienten ett eget

ansvar for sina beddmningar och handlingar.

9. Patientens ratt att tacka nej till livsuppehallande
behandling.

Trots att bestimmelserna i HSL och patientsdkerhetslagen om patientens rétt till samrad och
ratt till sjdlvbestimmande och integritet dr nagot vaga, rdder det enligt forarbeten ingen
tvekan om att beslutkompetenta patienter mer eller mindre har en obegrénsad rétt att tacka nej
till en behandling.” Detta far ses som rddande praxis d4 Socialstyrelsen i sina allméinna rad'®

101

och dven i ett fortydligande fran 2010 stiller sig bakom denna tolkning. ™ Det &r till och med

7 Remissforslag till Socialstyrelsens foreskrifter och allménna rad om livsuppehéllande behandling, 3 kap 4 — 5
8§

8 Johansson, Lars-Ake, Sahlin, Jan, s. 303

% Prop. 1981/82:97, s. 50 och prop. 1978/79:220 s. 44

1% Allménna rad frén socialstyrelsen 1992:2, s. 17-18

" http://www.socialstyrelsen.se/pressrum/nyhetsarkiv/1 livsuppehallande
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inte bara forenligt med lag att horsamma patientens dnskemal'®* att avsluta eller att inte
paborja en livsuppehallande behandling, utan en skyldighet 1 enlighet med det i 2 kap 6 § RF
grundlagstadgade skyddet mot patvingade kroppsliga ingrepp. Aven EU #r inne pé denna linje
da det framkommer av rekommendation 24 av medlemsstaternas ministerkommitté att en av
de vigledande principerna vid palliativ vard ar att akuta problem ska behandlas enligt
patientens 6nskemél och ska limnas obehandlade om patienten s& dnskar.'® I fallet Dianne
Pretty mot Storbritannien anfor Europadomstolen att en beslutskompetent vuxen individ har

ritt att tacka nej till en potentiell livsforlingande behandling. '™

Av Socialstyrelsens remissforslag till foreskrifter och allmidnna rad om livsuppehallande
behandling 5 kap 1 § framgar det att om en patient ger uttryck for att en livsuppehallande
behandling ska avslutas eller inte pdbdrjas ska hans/hennes fasta vardkontakt ta stallning till
detta. Fore stéllningstagandet ska den fasta vardkontakten forsdkra sig om att patienten och

nirstdende har fatt adekvat individuell anpassad information i enlighet med 2 b § HSL.

Han/hon ska dven goéra en bedomning av patientens psykiska status och forvisa sig om att
patienten:
1. Har forstétt informationen
2. Kan inse och overblicka konsekvenserna av att behandlingen inte inleds eller inte
fortsétter.
Har haft tillrdckligt med tid for sina dverviganden

4. Star fast vid sin instéllning.'®

Den fasta vardkontakten ska sdledes i enlighet med forslaget exempelvis forvisa sig om att
patienten instillning inte beror pa inverkan av ldkemedel, depression eller chock. Det &r ocksé
viktigt att vArdkontakten har klart for sig att beslutet inte har tagits p.g.a. patryckningar fran
omgivningen. Dérav kan det vara nddvéandigt att avvakta ndgon tid med att ta stdllning till
patientens viljeyttring. For att sékerstilla att det dr fragan om patientens egna fria vilja och att

viljeyttringen inte beror pa en tillféllig livskris. Under denna tidsperiod, som inte fir vara for

192.8e 2 a § HSL ock 6 kap 1 § patientsikerhetslagen,

19 Rekommendation Rec (2003) 24 av medlemsstaternas ministerkommitté till medlemsstaterna om organisation
av palliativ vard, s. 11

1% Pretty v. The United Kingdom case 2346/02 p. 63

15 Remissforslag till Socialstyrelsens foreskrifter och allminna rdd om livsuppehéllande behandling 5 kap 1 §

27



lang om patientens rétt att tack nej ska ha nadgon reell betydelse, ar det viktigt att en dialog

hela tiden fors med patienten.'*®

Av 5 kap 2 § Socialstyrelsens remissforslag till foreskrifter och allmidnna rdd om
livsuppehéllande behandling framkommer det ocksé att den fasta vardkontakten infor ett
stillningstagande om att inte inleda eller inte fortsétta en livsuppehallande behandling, ska
rddgora med minst en annan legitimerad yrkesutovare. Dessutom ska de beslut, dtgirder, den
information som lamnats m.m. dokumenteras i patientjournalen, i enlighet med 5 kap 3 §
remissforslaget till Socialstyrelsens foreskrifter och allmdnna rad om livsuppehallande

behandling och 3 kap 6 § Patientdatalagen (2008:355).'%

Det framgér inte helt klart av det nya forslaget till foreskrifter och allménna rdd om
livsuppehéllande behandling att patienten har rétt att neka till en behandling. Men mot ovan
sagda och av remissforslaget till handbok Om att ge eller inte ge livsuppehdllande behandling,
som Socialstyrelsen kommer att ge ut i samband med foreskrifterna och de allménna rdden

star det klart att virden inte fa ge en behandling som patienten inte vill ha (underforutséttning
att patienten inte tvangsvardas genom nagon av tvangslagstiftningarna). Visserligen ska
véarden bedrivas sd att en konflikt eller intressemotséttningar sa langt som mdjligt undviks,

men om det blir nddvéndigt méste patientens sjilvbestimmande vara avgorande.'®®

Diarmed kan en doende patient viélja att avbryta en livsuppehdllande behandling, exempelvis
att han/hon ska kopplas bort fran sin respirator, eller vigra att en behandling 6verhuvudtaget

1% Det finns heller inga regler i HSL eller

tas 1 bruk och sjukvarden maste respektera beslutet.
1 patientsdkerhetslagen som gor det mojligt for vardpersonalen att anvidnda tvang. Utan varden
ar frivillig och ska sé langt som mdjligt utformas i samrad med patienten. Det &r viktigt att
papeka att om patienten avbojer en viss behandling ska den palliativa varden fortsétta och om
patienten p.g.a. att en behandling avbryts eller inte sétts in kommer att lida ska naturligtvis

smértlindrande ldkemedel och annan symtom lindrande behandlingar sdttas in om patienten

19 Remissforslag Om att ge eller inte ge livsuppehdllande behandling, Handbok for vardgivare,
verksamhetschefer och personal, s. 36
197 Remissforslag till Socialstyrelsens foreskrifter och allminna rad om livsuppehallande behandling 5 kap 2-3

fo Remissforslag Om att ge eller inte ge livsuppehdllande behandling, Handbok for vardgivare,

verksamhetschefer och personal, s. 35
1097, ohansson, Lars-Ake, Sahlin, Jan, s. 76
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onskar det.''” Inom vérden har ibland fragan uppkommit om det i dessa situationer &r korrekt
att forst ge smértlindrande- och/eller sederande ldkemedel (om patienten inte redan har denna
typ av symtomlindrande behandling) innan den livsuppehéllande behandlingen avslutas eller
om man ska viénta tills man har avslutat den livsuppehéllande behandlingen. Exempelvis om
en respiratorbehandling ska avslutas kan patienten uppleva mycket obehagliga symtom, som
han/hon inte tidigare hade, t.ex. andndd och kramper, dessa symtom brukar behandlas med en
kombination av sederande (t.ex. tiopental) och smértlindrandeldkemedel (t.ex. morfin). HT At
1 en sadan situation vénta tills patienten upplever dessa symtom skulle inte stimma dverrens
med den palliativa vardens syfte att lindra och att ge patienten en god livskvalitet och en
virdig dod. Dessutom skulle det inte stimma 6verrens med kravet i 6 kap 6 §
patientsékerhetslagen om en omsorgsfull hilso- och sjukvard. Sdledes finns det inget réttsligt
skal till att avvakta med att ge symtomlindrande likemedel, utan det far snarare ses som
praxis att det ska ske innan behandlingen avslutas om det finns skél att antaga att patienten 1

en sadan situation annars skulle lida.

Daremot framgar det av Socialstyrelsens allménna rdd 1992:2 att sjdlvmordsforsok ar en
speciell situation och att man vid dessa situationer inte fullt ut kan respektera patientens
viljeyttring.''> Om en patient som har forsokt bega sjalvmord ska varden bortse fran
hans/hennes sjdlvbestimmande vad géller att avsta eller att avbryta en livsuppehéllande
behandling tills en adekvat psykiatrisk bedomning av patienten har gjorts. Fortsatt vird efter

en sidan beddmning mot patientens vilja far dock bara ske med stod av LPT.'"

Genom tvangsvardslagstiftningar som exempelvis LPT och Lag (1988:870) om vard av
missbrukare i1 vissa fall kan tvéng ibland anvindas. Men detta géller bara om patienten saknar
tillricklig beslutsformaga.''* I vissa fall kan dven brottsbalkens, bestimmelser om
ansvarsfrihet vid en nddsituation, 24 kap 4 § BrB, anvéndas for att anvidnda tvang.
Bestdmmelserna om nodritt 1 24 kap 4 § BrB ar inte avsedd for hélso- och sjukvarden men
kan ibland &beropas inom hilso- och sjukvérden nér patienten inte kan l&mna samtycke.

Framforallt kan detta anvindas nér patienten p.g.a. av en olyckshéndelse dr medvetslds och

196 kap 1 § Remissforslag Socialstyrelsens foreskrifter och allminna rad om livsuppehallande behandling. Se
dven Svenska Likareséllskapet Etiska riktlinjer vid stéillningstagande till att avstd frdan och avbryta
livsuppehdllande behandling

" Lynoe, Nils, Etiska aspekter pd farmakologisk smdértlindring till patienter i livets slutskede, s. 33

12 Allménna rad Socialstyrelsen 1992:2, s. 19-20

'3 Remissforslag Om att ge eller inte ge livsuppehdllande behandling, Handbok for vardgivare,
verksamhetschefer och personal, s. 47

' Rynning, Elisabeth, Rdtt till liv och ritt att dé s. 99
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patientens tillstdnd 4r sd pass akut att man ej kan invinta en tidpunkt da patientens samtycke
kan inhdmtas. Inom hélso- och sjukvarden dr det inte mojligt att under en langre tid behandla
patienten med motiveringen att det dr en pdgdende nddsituation. Hilso- och sjukvérden kan

inte heller med hénvisning till nédrétten behandla en patient som bestdmt har mottsatt sig en

viss behandling och viljeyttringen &r nyligen framford.'"

Gamla tiders medicinska paternalism har vad det géller “negativa” patientrattigheter spelat ut
sin roll, 1 alla fall vad det géller beslutkompetenta patienter. Vad giller ickebeslutskompetenta

patienter dr det en betydligt mer komplicerad fraga, som jag ska aterkomma till senare.

En beslutskompetent patient har séledes rétt att tacka nej en behandling som han/hon inte vill
ha och det finns inga tvangsbestimmelser inom den somatiska varden som gor det mojligt for
hélso- och sjukvérden att tvadngsvarda patienten. I den mén det finns flera
behandlingsalternativ som overrensstimmer med vetenskap och beprovad erfarenhet ska
landstinget enligt 3 a § HSL och 6 kap 7 § patentsdkerhetslagen ge patienten mojligheten att

16 Men trots dessa bestimmelser och att hilso- och

vélja det alternativ som han/hon foredrar.
sjukvarden s l&ngt som mojligt ska utformas och genomforas i samrad med patienten finns

det ingen mojlighet for patienten att kriva att en viss behandlingsatgird ska genomforas.''’

10. Den rattsliga betydelsen av patients tidigare viljeyttring

Vid palliativ vérd ér det inte ovanligt att patienten ar ickebeslutkompetent och hans/hennes
tillstdnd dr sddant att det inte gér att inhdmta nagon giltig viljeyttring. D4 uppkommer
problemet och frdgan hur stor vikt man ska ge tidigare viljeyttringar som ex livstestamenten,

vad patienten tidigare sagt till vardpersonal och/eller nirstdende. Vad far anhoriga bestimma?

Det finns ingen konkret definition 1 hdlso- och sjukvardslagstiftningen av begreppet

beslutskompetent och salunda heller inget som avgor nér en patient ar icke

115 Remissforslag Om att ge eller inte ge livsuppehdllande behandling, Handbok for vardgivare,
verksamhetschefer och personal, s. 15-16

116 Se avsnitt 5 for utveckling av patientens ritt att vilja behandlingsform om flera alternativ finns, i enlighet
med 3 a § HSL och 6 kap 7§ patientsékerhetslag.

"7 Remissforslag Om att ge eller inte ge livsuppehdllande behandling, Handbok for vardgivare,
verksamhetschefer och personal, s. 12
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beslutskompetent.''® Ibland definieras beslutskompetens som forméga att tillgodo gora sig
information och dverblicka konsekvenserna av sitt beslut. ' Nar det géller
beslutsinkompetens ska det gilla den aktuella situationen. Enbart att patienten 1 vissa fragor,
exempelvis han/hon tvangsvardas i enlighet med LPT, ses som ickebeslutskompetent betyder

inte att han/hon ar det i alla fragor.

Av 2 b § 2 stycket HSL och av 6 kap 6 § patientsdkerhetslagen framgar det att om information
inte kan ldmnas till patienten ska den istillet [imnas till en nérstaende. Det finns dock ingen
bestimmelse i lagarna om att vardpersonalen ska samrada med anhdriga om patienten ar
ickebeslutskompetent och de har ej heller gets ndgon formell beslutskompetens i patientens
stdlle. Utan virden maéste, precis som i normala fall, bedrivas s& ndra som mdjligt efter vad

som kan antas vara patientens vilja.'*’

I den svenska regleringen bor vardpersonalen i den man det dr mdjligt forsoka att forutse
hiandelseutvecklingen under sjukdomsforloppet och diskutera olika handlings alternativ med
patienten. Den information som l&dmnas och de stéllningstaganden som fattas angdende
eventuella framtida behandlingar och vérden av patienten ska dokumenteras i patientjournalen,
enligt 3 kap 6 § p. 5 patientdatalagen. Om patienten pa detta vis har tagit del av informationen
och uttryckt sin vilja angdende olika behandlingsalternativ bor hans/hennes viljeyttring inte
frdngds. Framforallt inte vad det géller ritten att tacka nej till en behandling, som exempelvis
att avbryta eller inte sétta in en respirator behandling, om det inte finns synnerliga skl att

antaga att han/hon har 4ndrat sig.'*'

10.1 Livstestamente

En mojlighet att tillvarata patientens intresse och pa sé sétt virna om hans/hennes autonomi

ndr patienten dr ickebeslutkompetent dr att anvidnda sig av s.k. livstestamenten.

Det ér inte alltid fullt tydligt med vad som i alla ligen menas med ett livstestamente, eftersom

det inte finns nigot lagrum som preciserar hur ett sddant ska se ut. Den definition som

30U 1997:154 5. 60

" Rynning, Elisabeth, Rdttscikerhet och rittsskydd i virden av icke beslutskompetenta vuxna, s. 271. Se dven
Rynning, Elisabeth, Samtycke till medicinsk vard och behandling s.277-285 och SOU 1997:154 s. 60

120 Prop. 1993/94:149, s. 68

12! Rynning, Elisabeth, Rdtt till liv och ritt att dé, s.101 — 102
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exempelvis Jan Sahlin 1 At fd hjdilp att do anvander sig av och som verkar vara den mest
vedertagna definitionen och som dven jag i denna uppsats kommer att anvinda mig av ar: ”Ett
livstestamente dr en i forvdg angiven skriftlig viljeforklaring, avsedd att tillimpas i en
situation ndr patienten till foljd av sitt tillstand inte lingre formadr delta i ndgot samrad om

den fortsatta virden eller pd ndgot annat sitt framfor nigra onskemdl.”'**

Som jag nimnde ovan finns det inget lagrum inom svensk rétt som sérskilt reglerar
livstestamenten, sdledes finns det inom svensk lagstiftning inte heller ndgot rattsligt krav pa
att folja ett s.k. livstestamente. Men da de &r en realitet och forekommer i det verkliga livet far
man forhélla sig till den lagstiftning som finns, framforallt de lagrum i HSL och
patientsikerhetslagen som behandlar patientens ritt till samrad.'* I Socialstyrelsens allminna
rad 1992:2 tas fragan om livstestamenten upp ganska kortfattat och det konstateras att ett

livstestamente inte ér juridiskt bindande men kan vara en vigledning for likaren.'**

Men ett livstestamente skulle ockséd kunna ses som en forlingning av patientens reda lagfésta
rétt till samrdd, enligt 2 a § 2 stycket HSL och 6 kap 1 § patientsékerhetslagen, om han/hon
inte langre dr beslutskompetent. Enligt Socialstyrelsens allminna rad bor man respektera en
medvetslos eller pa ndgot annat sétt en ickebeslutskompetent patients tidigare i livet uttalade
(1 detta fall nedskrivna) dnskan. En viss tveksamhet dr dock motiverad vid stidllningstagandet
av en sadan viljeyttring, speciellt om viljeyttringen har skett langt fore den aktuella
situationen. Eftersom det inte ér sikert att en individ behaller samma instéillning i fragan.'?
Aven av SOU 2001:6 framkommer det att tidigare, bide uttalade och nedskrivna,
viljeyttringar (av en icke beslutskompetent patient, en beslutkompetent har som tidigare har
ndmnts rétt att tacka nej till vard) ska vara végledande for virden av en patient 1 livets

slutskede men att de enligt nuvarande lagstiftning inte #r juridiskt bindande.'*

Har patienten
skrivit ned sina 6nskemal angéende varden i livets slutskede ska ldkaren forsoka att ta reda pa
om den skrivna dnskan motsvarar patienten aktuella instidllning i fragan. En sadan
undersdkning bor nér patienten &dr ickebeslutskompetent, bl.a. vara att kontrollera om

patienten héllit fast vid sin onskan nér patienten tidigare har talat med nirstdende och annan

12 Sahlin, Jan, Livstestamenten, s. 175

123 Sahlin, Jan, s. 176

124 Allménna rad Socialstyrelsen 1992:2, s. 17-18
125 Allménna rad Socialstyrelsen 1992:2,s. 17

126 SOU 2001:6, s. 68-69
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vardpersonal som varit i kontakt med patienten.'?” Enligt SOU 2004:112 Frdgor om
formyndare och stdllforetrddare for vuxna och enligt remissforslaget till Socialstyrelsens
handbok Om att ge eller inte ge livsuppehdllande behandling far ldkaren om det rader
tveksamhet om vad patientens instéllning i den aktuella situationen skulle vara, behandla
patienten som om hans/hennes tidigare skrivna dnskan vore okind.'*® Aven under min
intervju med Maria Jacobsson, som é&r jurist vid Socialstyrelsen, var hennes uppfattning att om
det inte gér att ta reda pa om patienten med stor sannolikhet haller fast vid sin tidigare
viljeyttring ska vardpersonalen behandla patienten som om de inte vet om patientens tidigare

Onskan.

Da det inte finns négra sérskilda regler for livstestamenten finns det heller inget formkrav for
uppréittandet. Men for att sékerstélla omstdndigheterna vid tecknandet av handlingen och 6ka
sannolikheten att behandlande 1dkare tar hinsyn till viljeyttringen kan den enskilde lata andra
bevittna livstestamentet. I enlighet med vad som giller vid uppforande av civilréttsliga

testamenten 129.

Som tidigare ndmnt skulle ett livstestamente kunna ses som en forldngning av patientens rétt
till samrad enligt HSL och patientsékerhetslagen. I ett sddant scenario skulle ett livstestamente
kunna uppréttas genom att en patient som ar déende, och om han/hon sa onskar, i ett fortroligt
samtal med sin ldkare upprittar ett livstestamente om vad patienten skulle dnska ske om
han/hon blir medvetslds eller pa ndgot annat sétt forlorar sin beslutkompetens. Detta skulle
med patientens godkdnnande foras in i patientjournalen. Skulle patienten senare uttala ett nytt
onskemal skulle det dessutom vara litt att fora in det i patientjournalen och dndra eller ersétta

det gamla."**

Ett sddant forande skulle kunna ha den fordelen att man med mycket stor
sannolikhet kan presumera att viljeyttringen har skett av en fullt rattskapabel individ.
Dessutom borde sannolikheten att lakaren faktiskt foljer den nedskrivna viljeyttringen vara
storre eftersom vardpersonalen med storre sdkerhet kan antaga att patientens nedtecknade
vilja stéimmer dverrens med vad han/hon 1 nuldget skulle ha tyckte om han/hon var

beslutskompetent.

127 Remissforslag Om att ge eller inte ge livsuppehdllande behandling, Handbok for vardgivare,
verksamhetschefer och personal, s. 45

128 SOU 2004:112, 5. 581 och Remissforslag Om att ge eller inte ge livsuppehdllande behandling, Handbok for
vardgivare, verksamhetschefer och personal, s. 37

129 Se Arvdabalk (1958:637) 10 kap 1 §

13 Sahlin, Jan, s. 179-180
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En rittsfoljd av att fora in ett livstestamente i patientjournalen (om det &r frdga om offentlig
hilso- och sjukvérd, vilket det oftast dr) skulle vara att testamentet blir att betrakta som en
allménhandling enligt tryckfrihetsforordningen."”' Sekretesskyddet for livstestamentet far i en
sadan situation beddomas enligt bestimmelserna i offentlighets- och sekretesslagen och enligt
Jan Sahlin skulle en sérskild réttsregel for livstestamenten inte behvas'>> och jag delar hans

stdndpunkt i denna friga.

Av kommitténs forslag i SOU 2001:6 framkommer det att de foresprakar att ett tillagg till
HSL och patientsékerhetslagen ldggs till med inneborden att en tidigare viljeyttring, bade
skriftlig och muntlig, normalt ska respekteras nir patienten inte langre ar beslutskompetent.
Tidigare dnskemal ska kunna fringds om det finns grundad anledning att tro att patienten
skulle ha en annan instdllning till den aktuella situationen. Kommittén listar framforallt tre
anledningar till varfor de &r positiva till ett fortydligande i lagstiftningen gillande vigledande
livstestamenten:

1) Det kan vara tryggande for den enskilde.

2) Det kan underlitta for vardpersonal och nirstaende nér beslut ska fattas angdende en

hastigt insjuknad patient.
3) Det skulle kunna leda till en 6kad 6ppenhet nir det géller att samtala om déden med

vérdpersonal och nirstdende.'”

Négon sddan dndring i lagstiftningen har inte gjorts. Visserligen framgar det inte uttryckligen
av den svenska lagstiftningen att tidigare viljeyttringar av en ickebeslutskompetent patient ska
efterlevas men mot bakgrund av samrads bestimmelserna i HSL'** och
patientsikerhetslagen'*> och vad som framgér av Socialstyrelsens allménna rad'*® gar det att
argumentera for att dessa bestimmelser gar att tolka pd sé satt att livstestamenten ar

vigledande for varden men inte absolut juridiskt bindande.

Kommittén motsétter sig dock en utveckling mot ovillkorligen bindande livstestamenten.
Deras framsta skél for denna stdndpunkt dr att vardsituationen vid palliativ vérd ofta &r

komplex och svarbedomd och samtidigt tyder erfarenhet pa att manniskors asikter och

131 Se framforallt TF 2 kap 1-3 §§ och TF 2 kap 7 §
%2 Sahlin, Jan, s. 181

¥S0OU 2001:6 5. 72

1342 a§ HSL

1336 kap 1 § patientsikerhetslag

136 Socialstyrelsens allménna rad 1992:2 5.17-18
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varderingar ofta dndras nér de blir svért sjuka. Samtidigt tar kommittén upp att allménheten
har mycket liten kunskap om mdojligheten att upprétta livstestamenten och den rittsliga
betydelsen av dessa.'”’ Det 4r viktigt att allménheten och sjalvklart dven varden har
kidnnedom om att livstestamenten ar Véigledande138 for varden vid behandlingen av patienten,
om n inte juridisktbindande och séledes har de ingen absolut skyldighet att folja den tidigare
nedskrivna viljeyttringen. Det dr ocksa viktigt att papeka att ett fortroligt samtal mellan en
patient och vardpersonal borde ges samma vérde som ett livstestamente. Som jag tidigare

139 ..

ndmnt ~ dr det dé viktigt att de fragestéllningar som diskuterats och de beslut som har tagits

fors in i patientjournalen.

10.2 Stallforetradare

Ett mellanting mellan att patientens tidigare viljeyttringar far en stor betydelse for hur den
ickebeslutskompetente patienten vardas, i likhet med livstestamente forfarandet, och att hilso-
och sjukvardspersonalen mer eller mindre avgor hur den ickebeslutskompetente patienten ska
behandlas ér att anvédnda sig av ett stdllforetradande system. Speciellt om patienten sjalv har

utsett sin stéllforetradare far patientens tidigare viljeyttring en stor betydelse.

Dérav dr en ytterligare mojlighet att ta tillvara den icke beslutskompetente patientens intresse,
att anvinda sig av en stéllforetradare. Inom svenska rétt dr det i nuldget inte mojligt for en
enskild att med réttsligt bindande verkan i forvég utse en stillforetrddare vars behorighet
trader i kraft nir/om patienten blir ickebeslutskompetent.'*° I svensk lagstiftning finns det
dessutom ingen direkt lagstiftning som reglera vad som géller om patienten blir
ickebeslutskompetent och vem som ska ta besluten i patientens stélle. Visserligen
framkommer det av, som jag tidigare namnt, 2 b § 2 stycket HSL och 6 kap 6 § 2 stycket
patientsdkerhetslagen att om patienten inte kan informeras ska informationen ldmnas till en
nérstdende men det finns inget krav pa samrad med de nérstdende och de erkédnns inte ndgon
formell beslutanderitt i den icke beslutskompetente patientens stille. Foljaktligen finns det

ingen laglig mojlighet for patienten att utse en stéllforetrddare. Inte heller en eventuell god

780U 2001:6 5. 73

8Enligt bestimmelserna 2 a § HSL och 6 kap 6 § patientsikerhetslagen om patientens ritt till samrad
139 Se avsnitt 10

"% Rynning, Elisabeth, Réttsikerhet och rittsskydd i virden av icke beslutskompetenta vuxna, s. 270
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man'* eller en forvaltare'** anses kunna fullt ut foretriida patienten nir det giller hilso- och

vérdfragor inom den palliativa varden.'*

I detta avseende uppfyller Sverige inte det minimistandard skydd som anges i Europaradets
konvention om manskliga rittigheter och biomedicin. Sverige undertecknade konventionen
1997 men har @nnu inte ratificerat den. Av konventionen kapitel II artikel 6 p. 3 framkommer
det att: ”Ndr en vuxen person inte har formaga att samtycka till en medicinsk dtgdrd beroende
pd psykisk storning, sjukdom, eller liknande skdl far datgdrden endast vidtas om det dr till
direkt nytta for patienten och med tillstdand fran patientens stdllforetrdidare eller fran
myndighet, en person eller ett organ med stéd av lag.”"** Det framgér vidare av konventionen
kapitel II artikel 6 p. 5 att samtyckesforfarandet som avses 1 kapitel II artikel 6 p. 3 nér som

helst kan éterkallas for att tillvarata patientens bista.'*’

Den nationella lagstiftningen bor vid
ett sadant forfarande tillhandahalla en ldmplig procedur for att 6verklaga stallforetradarens

beslut. Ett sidant forfarande erbjuds inte enligt svensk ritt idag.'*®

Fordelar med att ett stillforetrddare system dr att man 1 den konkreta situationen kan 3 ett
aktuellt stillningstagande och beslut i frdgor som patienten tidigare inte, framforallt till varden,
har uttalat sig om eller det kan finns anledning att antaga att patienten i den aktuella
situationen skulle ha haft en annan &sikt &n vad han/hon tidigare har uttalat. Nackdelar ar att
det kanske inte blir patientens vilja som far genomslag och att det kan finnas en risk att

stallforetradaren bade omedvetet och medvetet ser till sina intressen och vérderingar. 147

Om ett stéllforetradande system vore att fororda vid palliativ vard nér patienten ar

ickebeslutskompetent, hur skulle ett sidant system kunna se ut?

“'Se FB 11:4-6

“2Se FB 11:7 - 11

143 Rynning, Elisabeth, Samtycke till medicinsk vérd och behandling, s. 301- 304

14 Europarédets konvention om ménskliga rittigheter och biomedicin, Kapitel IT Artikel 6 p. 3

145 Europaradets konvention om minskliga rittigheter och biomedicin, Kapitel I Artikel 6 p. 5

146 Rynning, Elisabeth, Mdnskliga rdttigheter och biomedicin — om Europarddets konvention och svensk ritt, s.
322

780U 2001:6, s. 70
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10.2.1 Narstaende som stallforetradare

En mojlighet som é&r relativt vanligt i andra stater, exempelvis i Danmark dir nérstdende kan
ge informerat samtycke istillet for patienten om han/hon ér varaktigt ickebeslutskompetent'*,
dr att en ndrstdende i en viss angiven ordning kliver in i patientens stélle. Den nirstdende ges
darmed direkt i lagstiftningen en viss befogenhet att i vissa fragor ta beslut i patientens stélle.
Ett sadant system kréver att det regleras vem av flera olika nirstiende som ska anses vara
behorig att bestimma 1 patientens stille. Det fodrar ocksé att det finns bestimmelser som kan

avgora vad som géller om olika nérstiende av samma rang har olika syn pa den aktuella

situationen. '’

I Finnland 16ses detta genom att det krdvs enighet for att de nérstaende (av samma rang) ska
kunna ga in som stillforetradare. Om ingen enighet uppnas ska védrden ske i enlighet med vad
som kan anses vara patientens bésta. Saledes fir vardpersonalen i ett sddant fall ga in och
avgora fragan. ™ Vid detta sitt att se pa stéllforetridare krivs det ocksa 16sningar om
patienten saknar nirstdende eller om patienten tidigare har uttalat att han/hon inte vill att dess

nérstdende ska besluta i vardfrdgor om han/hon skulle bli beslutsinkompetent.

10.2.2 Av den enskilde utsedd stallforetradare

En annan mojlighet skulle vara att patienten sjalv far utse sin eventuella stillforetradare. Detta
far ses som en utokning av patientens autonomi och hans/hennes rétt till sjdlvbestimmande.
Vid ett sddant forfarande méste det finnas vissa formkrav pé hur patienten utser sin eventuella
stallforetradare, detta skulle kunna ske genom en fullmakt eller genom ndgon annan form dér

patienten i forvig kan utse sin stéllforetridare. "'

Ett skriftligt forfarande med bevittning ar ur ett trygghets- och bevishénseende att foredra.
Samtidigt skulle ett for strikt forfarande vid en sddan procedur kunna vara till nackdel for
patienten. Exempelvis om patienten i ett sent skede av sin sjukdom, nir han/hon fortfarande ar

beslutskompetent uttalar en 6nskan om att en viss person ska vara dennes stillforetradare

18 5 kap 18 § Sundhetsloven

149 Rynning, Elisabeth, Rdttscikerhet och rittsskydd i virden av icke beslutskompetenta vuxna, s. 280-281
1302 kap 6 § Lag om patientens stillning och réttigheter (17.8.1992/785)

*'SOU 2001:6, 5. 71
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kanske det inte finns tid att pa ett formellt "korrekt” sétt uppritta exempelvis en fullmakt. For
sadana situationer ar det da viktigt att det finns ett forfarande som dven fungera i1 dessa fall.
Ett sddant exempel skulle kunna vara att det antecknas i patientjournalen och bevittnas av

minst ytterligare en vardpersonal.'>

10.2.3 Vardpersonal som stallforetradare

Om patienten saknar nérstdende eller tidigare har uttalat att han/hon inte vill att de ska vara
stallforetradare for honom/henne och samtidigt inte sjdlv har utsett ndgon stillforetradare bor
det finnas ytterligare alternativ. Ett alternativ skulle kunna vara att den behandlande l4dkaren
samrader med ytterligare en annan lédkare infor beslut om en behandling ska startas eller om

en behandling ska avbrytas osv.'>

Detta forfarande liknar det vi har 1 Sverige, bortsett fran att
det inte finns nagot krav pé att en behandlande lékare ska samrada med en kollega. I och med
remissforslaget Socialstyrelsens foreskrifter och allmdnna rdad om livsuppehdllande
behandling verkar det som om ett liknande forfarande kommer att anvédndas vid
stdllningstagande om livsuppehdllande behandling ska avbrytas eller inte inledas. Da det i 4
kap 2 § och 5 kap 2 § framkommer att den fasta vardkontakten i en sddan situation ska

radgdra med minst en annan legitimerad yrkesutovare innan en livsuppehéllande behandling

avslutas eller inte pabdrjas.

10.2.4 Stallforetradares behorighet

I ett eventuellt stdllforetradande system oavsett hur den stéllforetrddande utses dr det viktigt
att de principer som ska ligga bakom stéllforetradarens beslut ar klara och synliggjorda. Nar
det géller stillforetrddarediskussionen brukar framforallt tva principer tas upp. Den forsta
bygger pd autonomi principen och innebér att de beslut som patientens stillforetradare tar ska
sa 1dngt som mdjligt vara forenliga med patientens egen vilja. Stillforetrddaren ska forsoka att
sdtta sig in 1 patientens stdlle och besluta i enlighet med vad som kan antagas att patienten

sjalv skulle ha beslutat om han/hon hade varit beslutskompetent.

132 Rynning, Elisabeth, Rdttséikerhet och rittsskydd i virden av icke beslutskompetenta vuxna, s. 281-282
'3 Rynning, Elisabeth, Réttsikerhet och rittsskydd i virden av icke beslutskompetenta vuxna, s. 282-283
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Den andra principen bygger pé géra gott principen och innebdr att stillforetrddaren mer
objektivt forsoker se till patientens bésta. Ett beslut enligt denna princip behdver saledes inte

alltid vara i Overrensstimmelse med vad patientens sjélv troligen hade fattat.

Naér fragan om stillforetradare inom varden diskuteras brukar det tas upp om det bor finnas en
begrinsning av stillforetrddarens behorighet. Eftersom stillforetradarproblematiken inom
varden dven géller 6vrig vard nér patienten inte dr beslutskompetent och inte bara den
palliativa varden ar just behdrigheten att avbryta eller att ta beslutet att inte pdborja en
livsforlangande behandling ett av de omraden som ibland anses bor ligga utanfor
stéllforetrddarens behdrighet. Men for att en stdllforetrddare ska ha nagon reell innebord for
patienter som vardas i livets slutskede krédvs det att de har denna behdrighet. Ett alternativ
skulle da kunna vara att det krédvs att patienten innan den blev ickebeslutskompetent uttalat att

hans/hennes stillforetriidare har behorighet att foretrida honom/henne i sddana fragor.'>*

Det ér ocksa viktigt att hir framhéva att vid alla de olika alternativ om stillforetrddare som
hir har diskuteras ska patientens tidigare viljeyttring fortfarande respekteras fore

stallforetradaren, om patientens tidigare viljeyttring fortfarande kan anses vara aktuell.

I SOU 2001:6 ldgger kommittén fram forslaget att mojligheterna att infora ett system med
stallforetrddare bor overvégas, de anser emellertid att det behdver utredas i ett storre
sammanhang dé stéllforetrddare inom vérden inte bara beror palliativ vird utan varden i stort.
Kommittén stiller sig ocksé fradgan om inte ett samlat forfarande med bade livstestamenten

och stillforetridare skulle ge den bista garantin for ett dkat patientinflytande.'*®

10.3 Sammanfattning

Inom svensk hilso- och sjukvard finns det som jag tidigare beskrivit ingen rattslig mojlighet
att utse ndgon stéllforetrddare och ingen absolut réttslig skyldighet att f6lja ett livstestamente.
Darfor blir det sjdlva hélso- och sjukvarden ansvar att med végledning av patientens tidigare,
bade skriftliga och muntliga viljeyttringar forsoka att ge den numera ickebeslutskompetente

patientens den vird som man kan antaga hade varit i 6verrensstimmelse med hans/hennes

'3 Rynning, Elisabeth, Rattssikerhet och rittsskydd i virden av ickebeslutskompetenta vuxna, s. 283-286
330U 2001:6, s. 73
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vilja. Men om det trots vardpersonalens forsok att ta reda pa patientens instéllning till varden i
den aktuella situationen inte gar att f4 nagon klarhet 1 patientens uppfattning. Eller att det &r
frdga om en akut situation dér det inte finns tid att géra efterforskningar om patientens
instdllning. Blir det hélso- och sjukvardens ansvar att med respekt for principen om
méinniskors lika védrde vélja det alternativet som savél ur medicinska som humana synpunkter

beddms vara det som bist tillgodoser patientens behov av vard, integritet och vérdighet.'*

11. Behandling som kan forkorta livet

Mer eller mindre all medicinsk behandling dr forenad med risker och viss osékerhet detta
giller sjilvklart dven palliativ vard. Hur pass svéra biverkningar och stora risker som kan
godtas beror bl.a. pd patientens diagnos och behov. Sjilvfallet ska risken for att patientens liv
kortas minimeras sa langt som mdjligt. Men nér doden ar niaraférestdende blir ocksa
biverkningen att livet kortas mindre betydelsefull i forhallandet till en god symtomlindring.
Saledes kan en behandling som riskerar att pdskynda doden bedomas som korrekt och tilldten

om den #r visentlig for att minska patientens symtom. '’

For ndr varden har kommit till det palliativa stadiet finns det inte lingre nagra kurativa
behandlingsalternativ kvar och varden gér da dver fran en kurativ fas till en fas dir man
forsoker att minimera lidandet och ge patienten en virdig sista tid. Madeleine Leijonhufvud'>®
anser att om en symtomlindrande behandling vid vard 1 livets slutskede leder till att en
patients liv kortas kan detta vara forsvarbart och straffritt om alternativet innebér ett
outhirdligt lidande for patienten. Om det vid den aktuella situationen inte finns nagra andra
alternativ eller att det inte finns tid att prova andra alternativa behandlingsformer befinner
man sig dé i en medicinsk nddsituation. Enligt Leijonhufvud skulle man da kunna se det som
en nddsituation i enlighet med ansvarsfriheterna i 24 kap 4 § BrB eller mer adekvat beskriva
det som att i en situation dér ingen kurativ behandling finns &r ldkarens arbete inte langre att

uppehalla livet utan att minska det outhirdliga lidandet.">’

13 Allménna rad frén Socialstyrelsen 1992:2, s.18

137 Rynning, Elisabeth, Rdtt till liv och ritt att dé, s. 111

158 professor emerita i straffritt, Stockholms universitet

19 L_eijonhufvud, Madeleine, Lynde, Niels, Sederingsterapi som forkortar livet — drdp eller adekvat behandling.
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11.1 Farmakologisk smaértlindring

Smirta vid livets slutskede &r ett laddat och angeldget amne hos allmadnheten och ér en av de
faktorer som skapar mest oro hos patienter som drabbas av en dodligsjukdom. Samtidigt finns
det flera forestéllningar om smérta som skiljer sig fran vetenskap och beprovad erfarenhet
exempelvis det klassiska talesittet "ingen har dott av lite smérta”. Senare forskning har visat
att smarta kan vara skadligt och fororsaka funktionsnedséttning, immobilisering, passivitet,
trotthet, suicidalitet m.m. Mot denna bakgrund har varden gatt fran att behandla smaérta for det
ar ”synd om patienten”, till en aktiv hdllning dér den risk som smértan utgdr dr huvudmotivet
till behandlingen.'® Den definition av smérta som ofta anvénds inom den palliativa varden
ar: "en obehaglig och emotionell upplevelse till foljd av verklig eller hotande vivnadsskada
eller beskriven i termer av sddan skada. Detta innebdr att smdrta dr det som personen, som
upplever smdrtan, uppger att det dr och smdrta existerar da personen uppger att den

. o o . . 161
existerar, den dr alltsa subjektiv”’

Smartlindring i livets slutskede ska alltid ha ett helhetsperspektiv dar smirta ofta dr en av flera
olika symtom, som exempelvis dngest. Helhetsperspektivet innebér att virden ska
uppmirksamma bade det fysiska lidandet samt ocksé psykisksmarta, sociala problem och
existentiella fragor m.m. som kan uppkomma hos den lidande patienten. Vid olika moment
inom varden som potentiellt kan orsaka patienten 6kad smairta ska smartlindring ges i

forebyggande syfte, si linge som patienten inte motsitter sig detta.'®”

Den medicinska utvecklingen har gitt fram sa pass mycket att man numera valdigt ofta kan
erbjuda patienter i livets slutskede en relativt bra smirtkontroll men att detta ibland bara kan
uppnas till priset av betydande biverkningar. Avvidgningen mellan de positiva
symtomlindrande effekterna och de negativa biverkningarna ska i den mén det 4r mojligt
goras 1 samrad och samforstand med patienten. Lakaren kan i1 dessa situationer vélja
behandlingar som kan ge allvarliga och riskfyllda biverkningar fére behandlingar som é&r
ofarliga men kan ge plagsamma biverkningar eller inte ger samma symtomlindring. Detta

under forutsittning att den mer riskfyllda behandlingen ger en god symtomlindring.'®’

10 Eckerdal, Gunnar, Mannheimer, Clas, Bakgrund till algoritm dver smdértbehandling och djup sedering i livets
slutskede

11 Smértlindring i livets slutskede — ny rekommendation, Information fran Likemedelsveket 6:2010, s. 15

12 Smirtbehandling i livets slutskede, Socialstyrelsen, s. 33

'3 Sméirtbehandling i livets slutskede, Socialstyrelsen, s. 42
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Den symtomlindrande lakemedelsbehandlingen vid palliativ vard beslutas och ges i samrad
med patienten (under forutséttning att han/hon ér beslutskompetent) och syftar till att ge
storsta mojliga symtomlindring tillsammans med att biverkningarna forsoks héllas till ett
minimum. Eftersom patienter vid livets slutskede ar i délig kondition och relativt ofta har
svara smartor och har dessutom inte lang tid kvar att leva blir det som jag tidigare ndmnt
viktigare med en god symtomlindring 4n att utesluta allvarliga biverkningar, si linge som

o © e . . 164 165
varden sker 1 0verensstimmelse med vetenskap och beprovad erfarenhet ™.

Mot bakgrund av ovan sagda kan en ldkare ordinera symtomlindrade likemedel i den
utstrickning som behdvs for att halla patienten sd symtomfri som mdjligt. Under forutséttning
att ordinationen sker i enlighet med vetenskap och beprovad erfarenhet.

Allvarliga biverkningar som exempelvis att det finns en risk att patientens liv kortas p.g.a.
behandlingen kan accepteras om patienten utan behandlingen lider outhirdligt och ingen
annan symtomlindring hjilper. Syftet med behandling far dock inte vara att forkorta

patientens liv.

11.2 Palliativ sedering

Palliativ sedering &r en av de mer langtgdende och riskabla och mest diskuterade och
kontroversiella behandlingarna och dven ett av de omrdden inom den palliativ virden som det

rdder mest osédkerhet kring vad som géller rittsligt.

Med palliativ sedering menas att man ger en behandling som sidnker vakenhetsgraden hos
patienten.'® Detta kan goras antingen pé en kontinuerlig basis s.k. kontinuerlig palliativ
sedering eller s& sederas patienten enbart en viss del av dygnet, exempelvis dr han/hon
sederad under storre delen av dygnet men dr vaken nagra fi timmar under dagtid sé linge som

patienten orkar eller sjilv 6nskar, s.k. intermittent palliativ sedering.'®’ Vid en sederings

1% 6 kap 1 § patientsikerhetslagen

195 Rynning, Elisabeth, Rdtt till liv och ritt att do, s. 111-112

16 Smrtlindring i livets slutskede — ny rekommendation, Information fran Likemedelsveket 6:2010 s.22
'7 Rynning, Elisabeth, Rdtt till liv och rdtt att dé,s. 112-113
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behandling brukar inte endast sedetiva lakemedel anvéndas utan de brukar kombineras med

andra analgetika (smértlindrande) likemedel.'®®

Under min intervju med Maria Jacobsson, som r jurist vid Socialstyrelsen, svarade Jacobsson
att det finns olika uppfattningar om effekten av palliativ sedering. Vissa ldkare dr av den
uppfattningen att samma symtom lindring kan uppnas dven utan att patienten sederas. En
vanlig uppfattning bland offentliga organ &r ocksa att det inte finns nagot eget vérde i palliativ

sedering utan behandlingen ska bara” anvéndas som en form av symtomlindring i svarare

fall,'®

Nér man talar om palliativ sedering dr det 4n en gang viktigt att papeka att nir varden har
overgatt till en sen palliativ fas dr vardens frimsta syfte att bibehdlla eller 6ka patientens

livskvalitet, och inte lingre livsforlingning.'"

11.2.1 Olika yrkeskategoriers syn pa palliativ sedering

Det féorekommer bdde nationellt och internationellt en diskussion om kontinuerlig sedering,
eller terminal sedation som den ocksé ibland kallas internationellt, &r en form av palliativ vard
som ska vara en standard &tgérd inom all god palliativ vard eller om det &r en form av

cutanasi.'”!

Den svenske filosofen Torbjorn Tinnsjo'’* stiller sig bakom synsittet att kontinuerlig
sedering inte dr eutanasi utan en form av palliativ vard. Han argumenterar att sederingen
mojligen leder till patientens dod, genom komplikationer relaterade till eller orsakade av
sederingen, men att patientens dod inte dr avsedd frén ldkarens sida utan kan endast ses som
en mojlig biverkning. Dérav ér det inte fragan om eutanasi. Avbryts dessutom vétske- och
ndringstillforseln 1 samband med den kontinuerliga sederingen kan detta paskynda déden,

men detta far ses som en passiv handling och om patienten ar beslutskompetent och tar

18 Eckerdal, Gunnar, Mannheimer, Clas, Bakgrund till algoritm éver smdértbehandling och djup sedering i livets
slutskede, s. 50

19 Smrtlindring i livets slutskede, Socialstyrelsen, s. 30

170 Smértlindring i livets slutskede — ny rekommendation, Information fran Likemedelsveket 6:2010, s.14

! Tannsjo, Torbjorn Terminal Sedation: Euthanasia in Disguise, Introduction, s. xiv

72 Tinnsj6 4r professor i praktisk filosofi vid Stockholms universitet och affilierad professor i medicinsk etik vid
Karolinska institutet.
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beslutet att ndrings- och vitsketillforsel ska avlutas eller inte paborjas far detta ses som en del
av patientens rétt att tacka nej till en behandling, och dven 1 detta fall ar det inte frdgan om

cutanasi.'”

Gunnar Eckerdal, overldkare inom palliativ vard, anser ocksé att kontinuerlig sedering &r att
se som palliativ vrd men att en patient inte kan begéra att han/hon ska kontinuerligt sederas

fram till sin déd. Eftersom han anser att detta skulle vara att frintaga patientens autonomi.'”

Johannes J.M. Van Delden'” kommer till slutsatsen att i vissa fall kan kontinuerlig sedering
ses som en form av eutanasi, medan det i andra fall endast kan ses som god palliativ vard.'”®
Han tar upp tre fall for att exemplifiera nér han tycker att det &r frigan om eutanasi och nér
det inte ar det. Han anser att vid de tvé forsta fallen ar det endast frdgan om god palliativ vérd

medan i det tredje anser han att det ar fragan om dodshjélp.

I det forsta fallet ar patienten snart doende (hogst dagar kvar) och i svér smérta samt
ickebeslutskompetent och ldkaren gor bedomningen att det enda mdjliga for att minska
lidandet for patienten dr att sedera henne tillsammans med annan smértlindrande medicin tills

doden intraffar.

I det andra fallet 4r patienten doende och i mycket svara sméirtor men déden &r langre bort én i
forsta fallet (det ror sig hdr om méanader) och patienten ar fullt beslutskompetent. Likaren ser
ingen annan utvég for att lindra patientens lidande &n kontinuerlig sedering tills han avlider.
Léakaren diskuterar alternativet med patienten som gar med pa behandlingen, de kommer
ocksé Overrens om att inte paborja nagon vitske- eller néaringstillforsel, da bade patienten och

lakaren anser att det endast skulle forldnga lidandet for patienten.

I det tredje fallet dr d&ven hér patienten doende (med forvintat livsldngd nagra manader) hér
kan dock patientens symtom lindras med smértlindrande mediciner och sedering behdvs inte
for att lindra patientens symtom. Men patienten dr av den asikten att hon vill sederas fram till

doden och dé dven inte paborja nagon vitske- eller ndringstillforsel. Eftersom symtomen kan

' Tinnsjo, Torbjorm, Déden dr forhandlingsbar, s. 47-50

17 Eckerdal, Gunnar, Sedation in palliativ care — the doctor’s perspective, s. 39-40

175 Johannes J.M. Van Delden ir professor inom Medicinsk etik vid University Medical Center, Utrecht,
Nederlanderna

' Van Delden, Johannes, .M, Terminal sedation: Diffrent practis, diffrent evaluations, s. 111
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lindras pé annat sétt och patientens liv skulle forkortas p.g.a. vétska och néring inte tillfors

anser han att i detta fall 4r det frigan om eutanasi.'”’

Luc Gormally'”® &r av den &sikten att kontinuerlig sedering ir att anse som eutanasi, i alla fall
om vétske- och naringstillforsel avslutas eller inte paborjas i samband med sederingen.
Eftersom han ser handlingen att avsté fran att ge vétske- eller naringstillforsel som en aktiv
handling som kommer att leda till patientens dod, &ven om det i slutskedet &r sjukdomen som

tar patientens liv.'”

11.2.2 Den legala synen pa palliativ sedering i Sverige

Niér en patient dr inne i den “slutgiltiga” fasen av den palliativa varden borjar olika organ att
svikta, exempelvis njurarna och han/hon &r oéterkalleligen déende och har en kort tid kvar att
leva. Relativt ofta dr denna fas stillsam och patienten ”somnar in” utan nédgon storre sméirta
eller lidande. Men 1 vissa fall blir denna fas forféarligt smértsamt och orsakar patienten stort
lidande. Oftast har dessa patienter en kombination av flera olika symtom, som exempelvis
andndd, smaérta, dngest och illamdende m.fl. Man brukar forst forsoka att lindra dessa symtom
med olika smartstillande ladkemedel, men funkar inte detta kan det bli nodvandigt att sénka
patientens medvetande i syfte att minska hans/hennes lidande. Sederingslakemedel brukar dé

anvéandas 1 kombination med smartstillandeldkemedel.

Problemen med dessa behandlingar ar att det inte kravs speciellt hoga doser av lakemedlen
(exempelvis morfin 1 kombination med ett sederande ldkemedel) for att de skulle kunna finnas
en risk att de paskyndar dodsprocessen. '™ Men eftersom patienten i ett sédant scenario r
mycket néra doden och han/hon har stora smértor som inte kan lindras med annan behandling
kan kontinuerlig palliativ sedering ur ett réttsligtavseende anvdndas. Detta stimmer ocksé vél
in pé vad Socialstyrelsen papekar i meddelandebladet Tydliggérande om palliativ sedering
som de skickade ut i december 2010, dér det framgar att om palliativ sedering dr nddvéndig

for att lindra patientens symtom ska den behandlingsformen véljas. Vad géller kontinuerlig

177 Van Delden, Johannes, J.M, s. 107-110

178 1 uke Gormally 4r Research Professor vid Ave Maria School of Law, Ann Arbor, Michigan, USA
17 Gormally, Luke, Terminal sedation and the doctrine of the sanctity of life, s. 83-86

1801 ynoe, Nils, Etiska aspekter pd farmakologisk smdértlindring till patienter i livets slutskede, s. 34
Smiartlindring i livets slutskede - bakgrundsdokumentation
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palliativ sedering framhéller Socialstyrelsen att denna behandling endast bor ges nér

symtomen beddms foreligga permanent.'™!

Aven av Svenska likarsillskapets riktlinjer framgér det att palliativ sedering i en sddan
situation kan anvindas men de papekar ocksé att doden méste vara nira forstdende och sétter
dven en tidsfrist pa att déden inte bor vara mer dn tva veckor bort.'®* Uppfattningen om att
kontinuerlig palliativ sedering endast kan ges om ddden &r ndraférestdende framkommer dven
av Likemedelsverkets rekommendation Smdrtlindrig i livets slutskede — ny rekommendation
dér det star att kontinuerlig palliativ sedering endast ska anvindas om doden dr hogst nagra

dagar bort.'*

Madeleine Leijonhufvud och Niels Lynoe kritiserar dessa riktlinjer och
argumenterar for att det straffrattsligt inte finns nagra hinder for att sederingen pabdrjas
tidigare. De anfor att om palliativ sederig som dr symtomlindrande leder till att patientens liv
kortas kan detta vara straffritt om alternativet hade inneburit ett stort lidande for patienten, i

enlighet med nodrétten i 24 kap 4 § BrB.

Leijonhufvud och Lynde anser ocksa att om det inte finns handlingsalternativ till kontinuerlig
palliativ sedering och patienten lider outhérdligt kan en sddan behandling paborjas flera
manader fore forvintad dod. Det finns enligt dem inget inom straffratten som motiverar att
inte paborja en sederingsbehandling. Saledes ger den géllande straffréttslagstiftningen och
dess ansvarsfrihetsregel ingen grund for att tidsbegrdnsa nér palliativ sedering kan
erbjudas.'®

Av Socialstyrelsens meddelarblad framkommer det att i en sddan situation &r intermittent
palliativ sedering att féredra men att det inte finns ndgon tidsgrians for nér det kan vara
aktuellt att kontinuerligt sedera patienten. Utan det dr patientens Onskan, tillstind och behov

av symtomlindring som avgor nér palliativ sedering ska sittas in.'*

Mot bakgrund av ovan
sagda finns det ingen tidsgrians for nir det kan vara aktuellt att inleda palliativ sedering utan

det beror pa den aktuella situationen.

Leijonhufvud och Lynde ér ocksd av den uppfattningen att eftersom ansvarsfrihetsgrunden

innebir att man utan att bega brott kan ge behandling i sdidan omfattning att risken for att

'8! Meddelandeblad Nr. 10/2010 Tydliggérande om palliativ sedering

182 Svenska Lakarsillskapet riktlinjer, Etiska riktlinjer for palliativ sedering i livets slutskede, 24 augusti 2010
'8 Smdrtlindring i livets slutskede — ny rekommendation, Information fran likemedelsverket 6:2010, s. 22

181 eijonhufvud, Madeleine, Lynde, Niels, Sederingsterapi som forkortar livet — drdp eller adekvat behandling
'8 Meddelarblad Nr 10/2010 Tydliggérande om palliativ sedering
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patienten ska lida 4r minimal. Om en ldkare i en saddan situation dér patienten lider outhérdligt
och doden ar ndra foregdende och ldkaren viljer att inte sedera eller ger for lite ldkemedel av
exempelvis rddsla for att atalas for drép skulle lakaren kunna gora sig skyldig till forsummelse

och kan d4 straffas enligt bestimmelserna i 8 kap patientsikerhetslagen. '

I vissa fall ndr man kontinuerligt sederar patienten uppkommer problematiken om man ska
pabdrja eller inte pabdrja vitske- och niringstillforsel till patienten eller om en séddan atgéird
redan ir paborjad om den ska avbrytas. Ar ddden mycket niraforestiende och patienten inte
ber om att en saddan atgérd ska péborjas finns det ingen anledning att paborja en sidan
behandling eftersom den inte skulle paverka livstiden och heller inte 6ka patientens
livskvalitet. Mer problematiskt blir det om patienten inte dr omedelbart ddende, eftersom det
dé kan ténkas att doden pdskyndads om man avstér eller avbryter vétske- och niringstillforsel.
Det framgér varken utav lagstiftning eller av Socialstyrelsens allménna rad eller av det

remissforslag pa foreskrifter fran Socialstyrelsen vad som géller i en sddan situation.

Men mot bakgrund av att patienten har rétt att tacka nej till en behandling kan han/hon
sjdlvklart dven tacka nej till vétske- och ndringstillforsel. Fragan dr dock om en kombination
av de bada handlingarna ar tillaten. Enligt Lynde ar det oklart hur ett sddant forfarande skulle
tolkas straffrittsligt i en domstol, for &ven om det inte finns ndgon avsikt att paskynda doden,
kan de forutsedda konsekvenserna av att man inte paborjar eller avbryter vétske- och
néringstillforsel vara att livet kortas. Darmed kan det diskuteras om kombinationen av att man
kontinuerligt sederar patienten och ingen vitske- och niringstillforsel ges ér straffbart eller

inte.'®

Av min intervju med Maria Jacobsson, som ér jurist vid Socialstyrelsen, framhaller Jacobsson
att om patienten ber om att bade sederas samt att ingen vitske- och niringstillforsel ska ske
kan detta ses som dodshjilp, eftersom den troliga utgangen av behandlingen blir doden.
Hennes uppfattning &r att ett sddant forfarande mycket vil skulle anses bryta mot HSL och
patientsékerhetslagen, och brottsbalkens bestimmelser om drdp eller vallande till annans dod

blir sannolikt aktuella i en sddan situation.

18 1 eijonhufvud, Madeleine, Lynde, Niels, Sederingsterapi som forkortar livet — drdp eller adekvat behandling
871 ynde, Nils, Etiska aspekter pd farmakologisk smértlindring till patienter i livets slutskede, s. 34
Smiartlindring i livets slutskede — bakgrundsdokumentation
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Leijonhufvud och Lynode anser om patienten tackar nej till att man paborjar vétske- och
ndringstillforsel och att inte samtidigt erbjuda palliativ sedering skulle leda till outhardligt
lidande for patienten, &r det acceptabelt att erbjuda sederingsbehandling &ven om man da

riskerar att forkorta patientens liv."™

Palliativ sedering dr som tidigare papekats en véldigt ingdende behandling dér patientens
medvetande grad paverkas och sdledes minskar eller upphor patientens autonomi under
perioden han/hon dr sederad. Om patienten dr beslutskompetent och sjilv vill att han/hon ska
sederas borde detta inte vara ndgot problem och man kan siga att eftersom han/hon godkanner
behandlingen har patientens autonomi inte inskréankts. Mer komplicerat blir det om patienten
ar ickebeslutskompetent. Ddrav dr Socialstyrelsen av den uppfattningen att palliativ sedering
forst ska ske nér symtomen inte kan lindras pa annat sitt.'"*” Samma uppfattning framkommer
ockséd av Svenska Likaresillskapets etiska riktlinjer for palliativ sedering."”® Aven
Liakemedelsverket dr av den asikten att i alla fall nir det giller kontinuerlig sedering ska det
endast ske om 6vriga mdjligheter till symtom lindring &dr uttémda. Nar det kommer till
intermittent sedering ar det emellertid en vérderingsfrdga dir ldkaren mot bakgrund av vad
som anses vara vetenskap och beprovad erfarenhet far avgora nér det dr aktuellt att sedera

patienten.'”!

188 1 eijonhufvud, Madeleine, Lynoe, Niels, Sederingsterapi som forkortar livet — drdp eller adekvat behandling
18 Remissforslag Om att ge eller inte ge livsuppehdllande behandling, Handbok for vardgivare,
verksamhetschefer och personal, s. 42

19 Svenska Lakaresillskapets Etiska riktlinjer for palliativ sedering i livets slutskede, delegationen for medicinsk
etik 24 augusti 2010

Y Smirtlindring i livets slutskede — ny rekommendation, Information fran likemedelsverket 6:2010, s. 22
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12. Slutsatser

De svara fragorna om liv och dod beror oss alla och det ér dessa svéra fragor som den
palliativa varden alltid ror sig inom. Trots att frdgor om liv och déd och livsavgorande beslut
ar en del av hilso- och sjukvardens vardag uppfattas dessa fragor och beslut séllan som enkla
och har séllan nigra sjélvklara svar. Kanske ér det just darfor att frdgor om liv och dod ar
svéra och inte har nagot sjalvklart svar som det ldnge och éven till en viss del fortfarande
hdvdas att de inte ldmpar sig for rittslig reglering utan bor hanteras genom etiska

overvédganden.

Men i och med att den medicinska utvecklingen har gétt fram sd pass mycket att man numera
pa “konstgjord” viag kan hélla en patient i liv relativt linge. Samtidigt som de
symtomlindrande ldkemedlen har blivit fler och effektivare har dven risken for allvarliga
biverkningar dkat. Dérav har kravet pd en mera tydlig och forutsebar réttslig hantering av

problematiken krévts.

Som framgér av uppsatsen finns det inga specifika lagrum som reglerar den speciella
problematiken som finns nér patienten vérdas 1 livets slutskede. Utan man fér se till hilso- och
sjukvardens reglering i stort. Samt de foreskrifter och allminna rad och information fran

Socialstyrelsen som finns att tillga.

Det framkommer helt klart att en beslutskompetent patient har ritt att neka till att en
behandling paborjas samt en rétt att avbryta en redan pabdrjad behandling, &ven om den
skulle vara livsforlangande (se avsnitt 9). Nar det géiller en icke beslutskompetent patient ska
patientens tidigare viljeyttringar angaende att avsluta eller att inte pabdrja en behandling

respekteras. Men endast om det kan antagas att detta fortfarande &r patientens vilja (se avsnitt

10).

Hér anser jag att det vore bra om lagstiftningen tydliggor att patientens tidigare viljeyttringar
bor respekteras men att det inte finns ndgon absolut skyldighet att f6lja dem om man kan

antaga att patienten numera inte har samma instdllning 1 fragan.
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Enligt min mening finns det forutséttningar att under nuvarande réttslig reglering kunna ge en
god och rittssdker palliativ vard. Framf6rallt med de fortydligande som kommer med
Socialstyrelsens nya foreskrifter och allménna rdd. Men sjélvklart finns det mdjligheter till

forbéttring.

Personligen tror jag att en stor del av problematiken med den réttsliga regleringen av palliativ
vard beror pd okunskap bade hos jurister, hidlso- och vardpersonal och allmidnheten. Att det
inte finns nagra specifika lagrum som behandlar palliativ vard och dess problematik och att
Socialstyrelsens information och allminna rad har varit ndgot luddiga har inte hjélpt.
Framforallt a4r det enligt min mening ndgot oklart angédende den réttsliga betydelsen av
patientens tidigare viljeyttringar. Jag dr ocksé av den asikten att det behdver klargoras vilka
granser som géller nér patienten behover eller begér palliativ sedering. Framforallt nér

patienten dessutom nekar till vétske- och naringstillforsel.

Samtidigt 1dmpar sig de svéara avvigningarna mellan att & ena sidan skydda och bevara liv, &
andra sidan kravet pa respekt for den enskildes autonomi och att se till att patienten inte lider,
knappast for ndgon detaljreglering. Men samtidigt &r det viktigt av réttvise- och
rattssidkerhetsskél for de berdrda, bade patienter och vardpersonal, att det finns grundldggande
rattslig reglering 1 dessa fragor som ar tydlig och vélkénd, samt att regleringen tillimpas pa ett

likvart satt over hela riket.
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