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Social- och Justitiedepartementen

Statens medicinsk-etiska rdd (SMER) overldmnar hdrmed en promemoria om
overviganden i livets slutskede som tagits fram av en arbetsgrupp i Rédet. I
denna skrivelse kommenteras promemorian av Radet.

Inledning

Fragor kring livets slut har tilldragit sig stor uppmirksamhet under senare tid.
Bade 1 Sverige och internationellt diskuteras foreteelser som att ménniskor viljer
att resa till Schweiz for att avsluta sitt liv, att aktiv dodshjélp &r tillatet i
Nederlédnderna och att ldkarassisterat sjalvmord é&r tillatet 1 delstaten Oregon. |
Sverige har diskussioner om avgoranden i livets slutskede forda inom ldkarkaren
pa senare tid lett fram till nya riktlinjer frdn Svenska Léakareséllskapets (SLS)
etikdelegation om palliativ sedering av déende patienter (2003) och om att avsta
frdn och avbryta livsuppehallande behandling (2007). Sektionen for Anestesi
och intensivvédrd inom SLS har tagit fram nationella riktlinjer om att avstd eller
avbryta behandling inom svensk intensivvard (2006).

SMER ér ett radgivande organ till regeringen som ska belysa medicinsk-etiska
fragor i ett samhéllsperspektiv. Radet har sedan slutet av 1980-talet
aterkommande behandlat bl.a. fragor om vard och andra atgiarder kring livets
slut. Under 2006 aterupptogs dessa diskussioner och Radet har bl.a. besokt
Nederlédnderna och dér deltagit i ett forskarseminarium om effekterna av den lag
om avslutande av liv pd begéran och assisterat sjdlvmord (Termination of Life
on Request and Assisted Suicide (Review Procedures) Act) som trddde ikraft i
april 2002. Radet har diskuterat olika frdgor avseende livsuppehéllande
behandling, inbjudna experter i palliativ vard har horts och en konferens om
livsslutsfragor (den s.k. Etiska dagen) anordnades av Radet i januari 2008 med
deltagande av frimst hilso- och sjukvérdspersonal.

Lindrande eller palliativ vard

SMER har tagit del av Socialstyrelsens rapport fran december 2006 som visar att
den lindrande eller palliativa varden i Sverige har utvecklats och forbattrats
under senare ar. Det framgar emellertid ocksa att det finns fortsatt behov av
kompetensutveckling for personal som arbetar med palliativ vard, att tillgdngen



till personal med kompetens 1 palliativ vard ar otillracklig, att likvardig palliativ
vard inte kan erbjudas i hela landet och att en battre uppfoljning ar dnskvérd.

Det édr angelédget att sddana dtgirder kommer till stind. SMER oroas av
Socialstyrelsens rapport och anser att beslutsfattare inom utbildningsvisende,
kommuner och landsting maste gora ytterligare insatser for att forbéttra
tillgdngen och kvaliteten pa palliativ vérd 1 hela landet.

Fragor som ror patientens mdjligheter att bestimma 6ver sin dod &r inte
oberoende av forhallandena inom palliativ vard. Men de handlar mer om vilka
beslut om vard i livets slutskede som ska kunna fattas i individuella och speciella
fall &n om hur palliativ vard organiseras och utfors i stort. Fragan kompliceras av
att palliativ vard inte dr en homogen verksamhet under en huvudman utan
forekommer 1 flera sammanhang och hos olika virdgivare.

Beslut i livets slutskede

SMER har bl.a. tagit intryck av betdnkandet Self-determination and care at the
end of life som det tyska etiska rddet, Nationaler Ethikrat, publicerade 2006. I
detta formuleras ett antal rekommendationer om vad som bor vara tilldtet i olika
situationer och pa olika villkor. Betdnkandet dr inte enhilligt i alla delar, utan det
tyska radet redovisar oenighet kring vissa rekommendationer.

SMER utsag under varen 2007 en intern arbetsgrupp som har tagit fram en
promemoria som underlag for Radets diskussioner. Efter modell frén det tyska
radets betdnkande urskiljs i gruppens promemoria ett antal livsslutssituationer
som stéller krav pa svéra och potentiellt kontroversiella avgéranden. Det handlar
om beslut att:

1) avsté fran att inleda livsuppehéllande behandling,

2) avbryta livsuppehéllande behandling,

3) erbjuda palliativ behandling och palliativ sedering,

4) erbjuda ldkarhjélp vid forskrivning av likemedel vid ett
sjalvvalt livsslut, och att

5) erbjuda aktiv lakarhjilp vid sjdlvvalt livsslut.

Gruppen och Rédet konstaterar att avgdranden enligt de forsta tre punkterna kan
traffas inom ramen for gillande regelverk. Ndgon oklarhet kan dock anses rdda
kring de ndrmare forutsittningarna for palliativ sedering.

Beslut enligt de tva sistndmnda punkterna ar inte forenliga med svensk rétt. Det
ar angeléget att etiska och rattsliga aspekter kring dessa situationer ges
ytterligare belysning.

Palliativ sedering

Nir ldkaren i samrad med 6vrig berdrd vardpersonal och i enlighet med
vetenskap och beprovad erfarenhet finner att kurativ (botande, ldkande)
behandling inte langre 4r meningsfull ska denna avslutas och varden ska Gverga i
palliativ vard. Denna kan efter behov bestd av behandling mot smérta, angest,
yrsel, illamdende, andndd och kramper.



Om eller nér dessa insatser inte ger avsedda effekter dr en mojlighet s.k. palliativ
sedering, som innebdr en likemedelsinducerad sénkning av medvetandegraden
till en niva dir patienten inte besviras av sina symptom. Atgirden sker efter
samrad med patienten om denne ir beslutskompetent. Aven anhdriga ska
normalt vara informerade om utvecklingen. Ar patienten inte beslutskompetent
sker samrad med anhoriga i syfte att utrona vad patienten skulle ha nskat.

Vitske- och niringstillforsel dr sidllan medicinskt meningsfullt i detta 14ge och
kan till och med forsvéra patientens symptom. Darfor avslutas ocksa denna nér
palliativ sedering paborjas, efter vederbdrlig hdnsyn till den enskilda
vérdsituationen, kultur och religion. Fortsatt god omvardnad é&r sjdlvklar.

Patienten dvervakas kontinuerligt och i princip ska sedationsdjupet minskas
regelbundet for att bedoma patientens tillstdnd, men om patienten bedéms
overleva endast dagar eller nagon vecka med ofordndrat tillstdnd kan sederingen
bibehallas till dess patienten avlider.

Denna procedur, som rymmer l&ngt mer detaljerade steg och kontroller dn vad
som har kan beskrivas, far anses vara etablerad och har stdd bl.a. 1 allméinna rad
fran Socialstyrelsen och riktlinjer frdn Svenska Lékaresédllskapet. Arbetsgruppen
pekar emellertid pa att praxis varierar och att osikerhet &nnu rader inom hélso-
och sjukvarden om vad som egentligen giller. En faktor av vixande betydelse
ar det 6kade hiansynstagandet till patientens dnskemal om den egna varden.

Arbetsgruppen uppméarksammar i sin promemoria situationen da en
beslutskompetent patient som uppfyller alla kriterier for palliativ vérd sjilv
begér kontinuerlig palliativ sedering, inkl. avslutande av eventuell vitske- och
néringstillforsel, trots att patienten enligt ldkarens beddmning inte &r omedelbart
doende och utan sddan behandling sannolikt skulle dverleva ldngre &n nagon
vecka. Detta skulle vara jimforbart med en patients rétt att tacka nej till fortsatt
livsuppehallande behandling och mdjlighet att bli sederad sa som framgér av
Liakarséllskapets riktlinjer for avslutandet av livsuppehallande behandling frn
2007.

SMER anser att patienten bor ha ett utokat inflytande 6ver utformningen av den
palliativa varden och storre mojligheter att sjilv bestimma om och nér palliativ
sedering ska tillampas.

Sjdlvvalt livsslut i sdrskilda fall

Arbetsgruppen uppméarksammar ocksa en grupp obotliga sjukdomar, som ofta
upptécks en langre tid innan de leder till doden och som utvecklas med allt
svérare fysiska och ibland mentala symptom fram till dess patienten avlider.
Arbetsgruppen menar att i dessa mycket speciella fall bor den patientansvariga
lakaren pa patientens begéran ha ritt att skriva ut ldkemedel 1 sddan dos att
patienten ges mojlighet att sjdlv avsluta sitt liv. En sadan forskrivning bor
foregds av noggrann provning och kontroll av annan ldkare.

Vid Radets diskussion av denna punkt uttryckte det stora flertalet sympati med
forslaget avseende dessa mycket speciella fall. Samtidigt ifragasattes av nigra i
Rédet om patientens viljeyttring i sddana situationer alltid kunde bedémas som



autentisk och autonom. Patienter kan utséttas for patryckningar av anhoriga och,
dven om sa inte sker, sjdlva intala sig att de utgdr en belastning for sina
ndrmaste. Vidare dr det en grannlaga uppgift att pedagogiskt klargéra hur
utrymmet for ett sddant forfarande ska kunna férenas med samhéllets insatser for
att motverka sjalvmord.

Folkrattsligt giller att en patients onskan att d6 aldrig medfor ndgon ritt att fa
avsluta livet genom en annan persons handlande. Det tycks emellertid finnas ett
visst utrymme for staterna att sjdlva bedoma vilka risker som skulle kunna
uppkomma genom en uppmjukning av féorbudet mot lakarassisterad suicid t.ex.
genom att gora det mojligt for likare som sa dnskar att under mycket speciella
omsténdigheter tillmotesga en patients begdran. Radet konstaterar att detta skulle
kréva dndringar i det svenska regelverket. En majoritet i Radet anser att denna
frdga bor utredas vidare liksom de ndrmare forutsittningarna och
konsekvenserna av sddana dndringar.

Aktiv likarhjdlp vid sjéilvvalt livsslut

Vid Radets diskussioner kring aktiv ldkarhjilp vid sjilvvalt livsslut (gruppens
punkt 5) framforde flera ledamoter och sakkunniga i Radet stod for en sddan
mojlighet 1 mycket speciella situationer, sdsom (i) nér en beslutskompetent
patient inte sjdlv kan utfora en dtgird enligt punkt 4 men i 6vrigt uppfyller alla
kriterier eller (i1) nér ett spaddbarn lider av en mycket smértsam, obotlig och
dodlig sjukdom. Rédets majoritet delade inte denna uppfattning, men ség det
som vérdefullt att gruppens forslag i alla dess delar blir foremaél for offentlig
diskussion.

Oklarheter och overgripande frdagor

Vid SMERs diskussioner har ndgra fragor identifierats diar bedomningsproblem
uppstér. En grundldggande fraga giller vad som dr medicinskt meningsfull
behandling och vem som avgor detta. En annan ar tidsfaktorn, dvs. hur
genomforandet av vissa atgirder ska vara beroende av hur lang tid som aterstar
till dess patienten enligt 1dkarens bedomning sannolikt kommer att avlida.
SMER menar att patienten sjidlv bor fa okat inflytande vid beslut om
kontinuerlig palliativ sedering.

En tredje fraga i sammanhanget dr om och hur tilliten till sjukvarden paverkas av
utvidgade mdjligheter till kontinuerlig palliativ sedering, 1dkarassisterat sjalvvalt
livsslut respektive aktiv ldkarhjélp vid sjdlvvalt livsslut. Tillit till vdrden formas
troligen av en lang rad faktorer som tidigare erfarenheter, bemotande och
Oppenhet nir det géller virdbeslut, samt dvertygelse om att besluten fattas for
patientens bista och i enlighet med vetenskap och beprovad erfarenhet. Viktig ar
ocksé patienters och anhorigas kénsla av att kunna delta i besluten. Radet menar
att ett okat inflytande fran patientens sida dven nir det géller beslut om atgéirder i
livets slutskede har stor betydelse 1 detta ssmmanhang.

Niér det géller varden i livets slutskede har frigan om stillforetrddarskap sarskilt
stor betydelse. Radet vill erinra regeringen om att fyra r nu har gétt sedan det
framlades forslag om tydligare regler rorande stéllforetradare for vuxna med
bristande beslutsforméiga inom hilso- och sjukvarden samt om inférande av ett
s.k. livsslutsdirektiv (SOU 2004:112). Nagot initiativ sigs inte vara att vinta



inom de ndrmaste aren. Detta dr inte tillfredsstdllande. Sverige har uttryckt sitt
stod till principen om réttsliga framtidsfullmakter (livsslutsdirektiv) genom
Europarddets rekommendation R (99) 4, och flera andra ldnder har genomfort en
rittslig reglering, senast Finland. Bristerna i1 det svenska regelverket nér det
giller stdllforetrddare inom hilso- och sjukvéarden hindrar en svensk ratificering
av Europaradets bioetikkonvention, den s.k. Oviedokonventionen som Sverige
undertecknade 1997. Dirmed har vi inte heller kunnat tilltrdda de fyra
tillaggsprotokoll som antagits (ETS 168 om kloning, 186 om
organtransplantation, 195 om medicinsk forskning samt tilldggsprotokollet om
genetisk testning for sjukvardsdéndamal som antogs den 7 maj 2008).

Slutord

Det ér angelédget att den oklarhet som rdder om de réttsliga betingelserna for
beslut i olika livsslutssituationer snarast skingras. Det behdver séledes utredas i
vilken mén man kan 6ka patienters inflytande over beslut i livets slutskede.
Detta giller sérskilt patientens mdjlighet att begdra palliativ sedering. En
majoritet i Radet anser dessutom att 1dkares mojligheter att i speciella fall
forskriva lakemedel vid ett sjélvvalt livsslut bor utredas.

Mot denna bakgrund ¢verldmnar Rédet hdrmed arbetsgruppens promemoria och

offentliggor den samtidigt pa sin webbplats.

For SMER

Daniel Tarschys



