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Till Fru Statsrddet Lindahl

Den 15 november 1974 bemyndigade regeringen chefen for socialdeparte-
mentet att tillkalla hogst tio sakkunniga att med utgéngspunkt fran
socialutskottets betdnkande 1974:31 utreda vissa fragor betriffande sjukvard
i livets slutskede. Med st6d av bemyndigandet tillkallade departements-
chefen den 19 november 1974 s&som sakkunniga generaldirektdr Bror Rexed,
tillika ordférande, professor Gunnar Bitrck, professor Jerzy Einhorn,
professor Gustav Giertz, landstingsradet Bertil Goransson, riksdagsman
Godran Karlsson, landstingsledamoten Ruth Kirnek, dverlidkare Lars Linder,
direktor Gerd Zetterstrom-Lagervall samt underskdterskan Anna Willig.

Att sdsom experter bitrdda de sakkunniga forordnades den 6 december
1974 fil. dr. Karin Gyllenskdld, bitrddande 6verlidkare Loma Feigenberg samt
byrachefen Borje Langton.

De sakkunniga har antagit namnet utredningen rorande vissa fragor
betréffande sjukvérd i livets slutskede (SLS).

Som sekreterare i kommittén har tjanstgjort fr. 0. m. den 1 januari 1977
informationschefen Brigitta Wistrand samt som bitrddande sekreterare fil.
kand. Malou Bjorkman fr. 0. m. den 1 april 1975.

Utredningen om sjukvard i livets slutskede — SLS — har ej erhéllit sirskilda
direktiv. Utglngspunkt for arbetet har varit socialutskottets betinkanden i
dessa fragor, i forsta hand SoU 1974:31 och 1976/77:12.

Utskottet anser att sjukvédrden i livets slutskede skall ges en allsidig
Oversyn, i vilken ocksd skall ingd kartliggning av de olika problem av
humanitér, etisk och juridisk natur, som ér férknippade med livsuppehal-
lande behandling. Utredningen bor vidare foresld &tgdrder som gor det
mdjligt for sjukvardspersonalen att ta hand om patienten pé ett psykologiskt
riktigt sdtt. En fordjupad och mer personlig kontakt mellan patienten och
hans anhdriga och personalen skulle, menar utskottet, kunna innebira
minskad oro och &ngest infér doden. Utskottet framhaller ocksa betydelsen
av en Okad och intensifierad utbildning i virden som ror patienten i livets
slutskede. Utgangspunkt for arbetet i utredningen bor vara att allmianhetens
fortroende for sjukvarden inte rubbas. Patientens bésta skall st i centrum for
varden i livets slutskede och varje patient ges den vard som hans tillstdnd
fordrar och som Gverensstimmer med vetenskap och beprovad erfarenhet.
Detta giller sivil den personliga omvardnaden av mer fundmental art som
matning, vitsketillférsel och smartlindring som direkt livsuppehéllande
insatser, t. ex. respiratorbehandling.

SLS har startat sitt arbete med att genomfdra en rad studier for att fa en
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dverblick av forhallandena i svensk sjukvard. I USA och England fore-
kommer en omfattande forskning och litteratur om déd och déende. Svenska
studier dr ddremot sillsynta. SLS har darfor ansett det som en av sina
uppgifter att kartligga och beskriva dagens sjukvérd for ddende patienter.
SLS har vidare ansett det vara virdefullt att rapporterna publiceras efter hand
och pa det sittet bli underlag for undervisning och diskussion.

Utredningen har publicerat tre rapporter *’Vérdpersonal. Utbildning och
attityder”, SOU 1977:81, Att d pé sjukhus”, SOU 1977:82 och "Patienter”,
SOU 1977:85.

1978-07-15 6verlimnade SLS ett forslag till medikamentell smartbehand-
ling i terminal vard till socialdepartementet. Forslaget hade utarbetats av en
sirskild arbetsgrupp och direfter behandlats inom SLS. D& man sévil inom
arbetsgruppen som inom SLS ansdg att behovet av anvisningar var mycket
stort, 6verlimnades forslaget separat. Fragan om smirtbehandling kommer
dessutom att utforligt behandlas i SLS huvudbeténkande.

SLS publicerar nu sin fjirde rapport “Likaren och den svdrt sjuke
patienten”. Den ir ett resultat av ett arbete inom Svenska Lékaresillskapets
delegation for medicinsk etik. Delegationen har till uppgift att pa anfordran ge
rad och avge yttranden 6ver etiska frégor inom medicinen samt att pa eget
initiativ utarbeta rad och upplysningar i hithérande frégor.

Utredningar och stillningstaganden frin delegationens bildande 1969
t. 0. m. 1975 finns publicerade i Etiska vdrderingar — Medicinskt handlande
(Hygiea, Svenska Likaresillskapets handlingar, Band 85, Hifte 1 1976).

Rapporten "’ Likaren och den svért sjuke patienten” bygger i huvudsak pa
diskussioner och utredningar i anslutning till symposier och diskussioner
som delegationen anordnade hosten 1977.

SLS stoder de olika stillningstaganden som delegationen gor i rapporten
och anser att rapporten ger ett visentligt bidrag till diskussionen om
sjukvérden i livets slutskede.

Stockholm i november 1978

Bror Rexed

Gunnar Biorck Jerzy Einhorn Gustav Giertz
Bertil Goransson Goran Karlsson Ruth Kdrnek
Lars Linder Gerd Zetterstrom-Lagervall Anna Willig

/Birgitta Wistrand
/Malou Bjorkman
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Delegationens forord

I samrdd med de sakkunniga, som har till uppgift att utreda vissa fragor
betriaffande sjukvard i livets slutskede, har Lakaresillskapets delegation for
medicinsk etik utarbetat denna rapport. I huvudbetdnkandet kommer de
manga alldagliga problem av medicinsk, psykologisk och organisatorisk art,
som maéter vid vard av svart sjuka och déende patienter, att behandlas. I detta
delbetdnkande ldmnar delegationen en redogorelse for de mer speciella
fragestdllningar av etisk och juridisk natur, som i vissa undantagsfall kan bli
aktuella. Det kan bl. a. gélla situationer ddr patient och ldkare har olika
uppfattning om hur varden bor utformas eller diar det meningsfyllda i att
fortsdtta med aktiva dtgdrder kan ifrdgasittas. Av den allmédnna debatten har
framgétt att &sikterna hér kan gé vitt isdr. Svarigheterna att finna tillfreds-
stdllande 16sningar far emellertid inte 6verdrivas. Delegationens arbete far ses
som ett forsok att belysa de olika synpunkter som bor beaktas vid
stidllningstagandet i det enskilda fallet.

For delegationen for medicinsk etik

Gustav Giertz
ordforande
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1 Introduktion

Bland de manga problem som mdter ndr man vill forsoka forbdttra
sjukvarden under livets slutskede &r det ett som visat sig vara sarskilt
kontroversiellt och kinsloladdat. Det giller situationer ddr patientens eller
anhorigas 6nskemal star i strid med vad ldkaren anser sig bora och kunna
fororda. A ena sidan star det klart, att en patient bor ha rétt att sjalv avgora om
han vill ha vard och framfdra synpunkter pa vardens utformning. A andra
sidan 4r likaren i sitt handlande bunden av allménna lékarinstruktionen, som
fastslar att det &ligger varje likare att i dverensstimmelse med vetenskap och
beprovad erfarenhet meddela patienten de rad och, s& vitt mojligt, den
behandling som patientens tillstind fordrar. Handlar han i strid mot
instruktionen 16per han risk att domas till dagsboter eller fangelse.

Lyckligtvis sammanfaller likarens ambitioner i allmédnhet med patientens
Snskemal och darfor dr sidana motsittningar forhallandevis sdllsynta. P&
grund av de betydande medicinska framsteg som oavbrutet gors okar
emellertid behandlingsmajligheterna och savil patient som ldkare stills
numera allt oftare infor situationer, dir man har flera alternativ att vilja pa
och dir det saledes giller att avviiga metodernas inneboende risker mot de
fordelar som kan nas. Utvecklingen har dirmed lett till att god ldkarvard i allt
storre utstrickning forutsitter, att patienten far erforderlig information for att
i rimlig omfattning kunna paverka beslutsprocessen. Patienten bor med
andra ord beredas mojlighet att ge sitt informerade samtycke till de av ldkaren
foreslagna 4tgirderna. Det ligger i sakens natur att det ibland maste
uppkomma situationer, dé en ldkare i patientens intresse bor handla mer pé
egen hand. Han kan t. ex. ha grundad anledning formoda att patienten pa
grund av akut psykisk press eller annan orsak inte kan se den aktuella
situationen i ett lingre perspektiv (4.1.3), eller han kan ha kommit fram till
uppfattningen, att mer ingéende information endast i onddan skulle oroa
patienten. Hartill kommer att likaren i vissa situationer maste anldgga
samhillsekonomiska synpunkter.

Delegationen har for avsikt att i annat ssmmanhang soka belysa de manga
aspekter, som helt allmint kan laggas p4 sporsmél av den hir naturen. Har
kommer huvudsakligen de fragestillningar att diskuteras, som har samband
med vard i livets slutskede.
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Under detta skede mdste vissa stillningstaganden av speciell karaktir
goras. En intensiv och virdeladdad diskussion har forts och fors alltjamt
angdende indikatiorerna for aktiva medicinska atgéranden nir livet lider mot
sitt slut och det synes uteslutet att patienten kan aterforas till meningsfylld
tillvaro. Etiska, juridiska och medicinska synpunkter dr hir si invivda i
varandra att de svarligen kan behandlas separat. For att forst& bakgrunden till
den nu foreliggande situationen ges hir inledningsvis en kort historisk
tillbakablick.
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2 Tillbakablick och mélsittning

Vid medicinska riksstimman 1971 anordnade Lakaresillskapet ett sympo-
sium Over amnet "Etiska virderingar — medicinskt handlande” i vilket bl. a.
vard under livets slutskede, suicidium och eutanasi diskuterades (EV sid. 10).
Hir ett kort referat.

Professorn i straffritt Hans Thornstedt framholl att det pa detta omrade
inte finns ndgon uttrycklig lagstiftning och endast sparsam domstolspraxis.
Han redogjorde for det s. k. Kirunafallet (1961-1965) dér en underrétt
forklarade att ’en likare som avbrutit livsforlingande behandling inte forfarit
pa ett sdtt, som ej stod i 6verensstimmelse med vetenskap och beprovad
erfarenhet och att han ej heller brutit mot 6vriga regler av etiskt eller annat
slag en ldkare har att folja under utévning av sitt yrke”. Motiveringen var att
patienten befunnit sig i sidant tillstind, att fortsatt behandling icke haft
négon medicinsk eller minsklig uppgift att fylla. Domen 6verklagades inte.
Dévarande RA gjorde dock ett uttalande i vilket han forklarade att likaren,
enligt hans mening, forfarit felaktigt, men att han inte begdtt @mbetsbrott nér
han med utgdngspunkter frdn det dd ovissa rittsldget handlade som han
gjorde. Visentligt for rittsliget i fortsittningen var emellertid att RA
dirutover forklarade, att det var en annan frdga hur en ldkare i framtiden
skulle bli beddmd om han med vetskap om RA:s stindpunkt handlade som
den atalade ldkaren gjort.

Thornstedt konstaterade vidare att den allmédnna uppfattningen i samhallet
nog i hog grad forskjutits i riktning mot ett godtagande av avbrott i
livsuppehéllande behandling i hopplosa fall och att det t. 0. m. gétt si langt,
att manga manniskor var direkt avvisande mot ett onddigt forlaingande av
livet med artificiella medel. Under dessa forhallanden formodade Thornstedt
att avbrott i livsuppehdllande behandling — detta var alltsd &r 1971 — under
vissa forutsdttningar skulle godtas av domstolarna. Det gillde bara att
faststilla ndgorlunda sékra kriterier.

Thornstedt hdnvisade i sin framstillning vidare till ett uttalande i
socialstyrelsens forslag till Lag om transplantation (1969-02-28):

“Socialstyrelsen hdvdar den principen att varje sjuk méanniska ska ges adekvat véard s
ldnge inte allt "hopp” 4r ute. Endast i de fall ddr doden med sdkerhet dr att véanta som en
omedelbar foljd av patientens tillstdind och dér tillstdndet 4r sddant att en livsuppe-
héllande behandling inte har annan effekt &n att den innebar ett kortvarigt uppskju-
tande av dodsogonblicket kan det sdgas inte vara fel att i ett sddant ldge avbryta
behandlingen.”
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Domen i Kiruna-mélet skapade siledes ingen klarhet dver likarnas rittsliga
stillning, ndr det géllde vard under livets slutskede. Framfor allt en ildre
generation ldkare, som fitt inprintat att man under inga forhallanden bor ge
avkall pa principen om livets helgd, har nog huvudsakligen av etiska skl haft
svart att moderera regeln, att det inte ankommer pa ldkaren att avgora om ett
liv dr av virde eller ej. Men otvetydigt har ocksd det otrygga rittsliget
paverkat ldkarnas stédllningstaganden.

For att forst vilka svara avgoranden som lidkarna stilldes infor maste man
beakta de mojligheter, som framfor allt den mer tekniska medicinen under
kort tid frambringade. Det var inte den etiska grundinstillningen som
dndrades, utan de uppkomna problemen bottnade framfor allt i svarigheterna
att anpassa handlandet till de nya och i minga avseenden oforutsedda
konsekvenser som utvecklingen lett fram till. D4 de 6kade behandlingsméj-
ligheterna ocksé gjort rattslaget alltmer oklart, dr det naturligt att likarna
forholl sig avvaktande. Manga av dem hade nog ocksé instillningen att det
inte i forsta hand ankom pé lidkarkéren att ange de nya normer for likarnas
handlande, som uppenbarligen blev alltmer pikallade.

Denna obendgenhet att dven i extrema fall ge upp kampen om livet forrin
doden definitivt intrétt utsattes frén vissa hall for kritik. Representanter for
sddana grupper hiavdade allt starkare att likarna borde tillmotesga en patients
onskan att f4 do om det inte lingre fanns ndgot hopp om att han skulle bli s&
aterstdlld att livet kunde ha nagot virde for vederbdrande sjilv.

For att skapa klarhet i det juridiska ldget och for att soka komma fram till
vissa vigledande handlingsprinciper anordnade delegationen i maj 1974 ett
symposium runt dmnet Terminal vard (bil: 1:1).

Aven i detta symposium medverkade Thornstedt. Hans intryck var att
allmédnhetens vérderingar sedan 1971 mojligen gitt in mer mot en okad
liberalisering och att situationen sannolikt inte behdvde vara utpriglat extrem
for att man skulle kunna godta ett avbrytande av behandling. Han framhall
vidare att en béttre precisering av gillande praxis skulle vara virdefull som
stod for domstol och &klagare vid eventuella rittsfall.

Déavarande JO, Bertil Wennergren, tvivlade emellertid pa att juristernas
attityder dndrats sedan Kiruna-malet. Problemet kunde svérligen fingas i
lagtext, utan man fick lita till utveckling av praxis och av rittsmedvetandet.
Wennergren framholl ocksé liksom Thornstedt att ett uttalande byggt p& den
forda diskussionen borde kunna bidra till en liberalare syn p& problemati-
ken.

I den sammanfattande végledning som delegationen med stod av den forda
diskussionen utarbetade (bil. 1.1), konstaterades att nir doden bedoms vara
ndra forestdende bor de sjukvdrdande insatserna pé ett naturligt sitt
koncentreras pd den fundamentala personliga omvardnaden. Vidare fastslogs
att det dr den ansvarige lakarens sak att avgora vilken medicinsk behandling
patientens tillstdnd fordrar. Den moderna sjukvardens mera avancerade
tekniska resurser borde, enligt vagledningen, endast utnyttjas i den omfatt-
ning det kunde anses vara till gagn for patienten.

Vid denna tidpunkt foreldg i riksdagen en motion av Marten Werner
(1974:36) med hemstillan om en utredning om ritt for patient att avsta fran
livsuppehéllande insatser vid grav hjarnskada. Socialutskottet lit remissbe-
handla motionen.
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De flesta tillfrdgade instanserna tillstyrkte att den foreslagna utredningen
kom till stdnd. RA ansig dock att tillriickligt underlag for en utredning for
niarvarande saknades och Stockholms domkapitel hdvdade att négon ny
lagstiftning p4d omrddet inte behdvdes dd motiondrens intentioner kunde
forverkligas inom den nuvarande lagstiftningens ram.

Socialstyrelsen framhéll att motionen aktualiserat komplicerade medi-
cinska grinsdragningsproblem med vittgéende etiska och juridiska konse-
kvenser. Den av motionirerna foreslagna utredningen borde dérfor, enligt
styrelsen, inte begrinsas pé sétt som foreslagits utan gilla individens rétt Gver
huvud taget att avsté frén vard vid svarartad eller livshotande sjukdom eller
eljest.

Styrelsen papekade vidare att det av naturliga skil inte gér att ndrmare ange
sjukdomstillstdnd, dir fortsatt behandling framstar som meningslos och att
det darfor maste bli friga om en bedomning av den for varden ansvarige
ldkaren fran fall till fall. Principen méste dock vara, skrev styrelsen, att varje
sjuk skall ges adekvat vérd sa linge inte allt "hopp” dr ute, men att detta
sjdlvfallet inte innebdr krav pd vard driven in absurdum.

[ sitt betinkande dver motionen citerade socialutskottet delegationens
vigledande normer och angav att dessa syntes vl dgnade att tjana som
riktlinjer for en bedomning i det konkreta fallet av vilken behandling som
skall ges patienten.

I fortsdttningen kommer utskottets stillningstaganden till de hir berdrda
frigorna att mera i detalj redovisas och diskuteras. Utskottets betinkande
utmynnade i en hemstillan om utredning. Som foljd harav tillkallade i
november 1974 davarande departementschefen, statsraddet Aspling, sakkun-
niga med uppdrag att belysa vissa fragor betrdffande sjukvérd i livets
slutskede, den s. k. SLS-utredningen.

Utredningen har p bred front angripit de mdnga medicinska, psykologiska
och praktiska problem som den sjukvérdande personalen stills infor vid vard
av svart sjuka patienter. Manga av de Overviganden som mdste goras har
etiska och juridiska aspekter. Som direktiv for utredningen giller de
uttalanden, som socialutskottet gjorde i sitt betinkande. Dir slogs fast att
arbetet borde bedrivas frin utgédngspunkten att aktiv eutanasi alltjimt skall
vara forbjuden. Utskottet anség vidare att starka skél talade for att det méste
ankomma pé vederbdrande likare att avgora vilken behandling som skall ges
patienten. Med hinsyn hirtill och da fortroendet for ldkarnas behandling av
de sjuka skulle kunna allvarligt rubbas av en lagfést regel om passiv eutanasi
ville utskottet inte fororda dndrad lagstiftning.

Detta avvisande av tanken pa lagstiftning visar hur viktigt det dr att
likarkaren sjilv soker ange vigledande normer for det medicinska handlan-
det. Det uttalande, som delegationen gjort angéende vard i livets slutskede,
far ses som ett forsok i denna riktning. Detta uttalande tacker emellertid
endast en del av de ménga problem, som pé senare tid aktualiserats.

For att fa en mer allsidig men informell belysning av de berdrda
fragestillningarna inbjod delegationen i september 1977 till ett slutet
symposium med titeln Likaren och den svart sjukes rittigheter (nedan kallat
septembersymposiet). Hur symposiet lades upp framgar av ordférandens
hilsningsanforande (bil. 2.1). Samma tema togs ndgot senare upp vid ett
sammantridde pa Likaresillskapet (novembersymposiet, bil. 3).
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I den foljande framstillningen kommer information om de &sikter som
framfordes vid dessa symposier att kompletteras med en redogérelse for vissa
av delegationens tidigare utredningar och stéllningstaganden. Med ledning
av det s samlade materialet har delegationen sokt precisera sin instillning till
de berorda fragestéllningarna.
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3 Sjukdomspanoramat

Stillningstaganden till hur likare bor forhdlla sig infor svért sjuka patienter
maéste grunda sig pa kdinnedom om hur de situationer i allméanhet ter sig, som
hir dr av intresse. 1 bilagorna 2.3, 4 och 2.4 redogor Gunnar Biorck, Jerzy
Einhorn och Lars Linder for hur forhdllandena ter sig inom respektive
akutvard, cancervard och langtidsvard. Har ett kort referat.

Har skall forst konstateras att relativt samstdmmiga uppgifter tyder pa att
ca 85 % av samtliga dodsfall i véra storre stider numera dger rum pa sjukhus
eller vardinstutioner och att huvudparten av dessa dodsfall intrdffar pa
kirurgiska eller medicinska kliniker. Doden pé& akutsjukhus #r sélunda
vanligare dn déden inom langvarden och den oforutsedda doden &r rimligen
minst lika vanlig som, och troligen vanligare dn den forutsedda.

De akuta livshotande situationer det hir géller dr svara olycksfall, hjartinfark-
ter, allvarliga operationskomplikationer och annat liknande. Karaktaristiskt
ar att situationen ofta inte ter sig hopplos frén borjan, varfor alla tillgangliga
resurser sétts in. Det dr naturligt om inte bara ldkarna utan ocksa all annan
ansvarskdnnande personal soker kdimpa for patienten sa ldngt detta nigonsin
ar mojligt och att de dédrvid hellre skjuter 6ver malet an limnar nigot oprovat.
Det 4r med andra ord i flertalet fall inte majligt att exakt ange nir stunden dr
kommen, d& déden dr oundviklig. Det dr inte heller forvdnande om olika
bedomare hdr kommer till olika uppfattning.

Dilemmat i dessa fall dr inte i forsta hand risken att likaren i sina
stravanden att radda patienten under ndgra dygn vidtar atgirder som vid
eftergranskning visar sig fafdnga i det att patienten, alla anstrangningar till
trots, avlider. Den visentliga risken 4r att ldkaren genom sina insatser
visserligen raddar livet, men att resultatet blir en totalinvalidiserad manni-
skospillra. Vad man maéste ha klart for sig ér att det i sddana situationer ofta
varit omgjligt att forutse prognosen och att likaren darfor varit tvungen satsa
pa aktiv terapi. Forst senare, ndr det visar sig att skadorna inte var reversibla,
framstar tragedin i hela sin vidd. Det torde till en del vara fall av den hir
naturen, som underhaller férestillningen att ldkarna driver behandling langre
an vad som kan anses vara tillborligt och manskligt.

Inom akutsjukvarden moter sdledes ldkaren, som Biorck uttrycker det,
situationer med en betydande grad av diagnostisk och prognostisk ovisshet.
Forst s& sminingom avtecknar sig i vissa fall allt tydligare en utveckling, som
tyder pé att tillstdndet obevekligt kommer att leda till doden.
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Antalet cancersjuka har successivt kat. Ar 1958 registrerades i Sverige ca
19 000 och 1972 ca 31 000 nya fall. Tidigare diagnostik och forbéttring av
behandlingsmetoderna har lett till en forbattring av behandlingens resultat.
Trots den stigande frekvensen har darfor dodligheten i cancer inte 6kat eller
Okat obetydligt. Under 1930-talet blev ca 20 % av cancerfallen S-arsldkta. For
ndrvarande botas ndgot mindre dn 40 % av alla cancerfall.

Viktiga framsteg har gjorts dven betriffande de Gver 60 % som for
nidrvarande inte kan erbjudas definitiv ldkning. Dessa patienter dvergavs
tidigare nir den primira, kurativt syftande behandlingen misslyckades, vilket
sikert bidragit till den nu sd utbredda cancerskricken. Numera kan ett
stindigt 6kande antal av de icke-botade cancerpatienterna erbjudas allt lingre
och allt mera meningsfyllt liv. Det &r forbattringen av de palliativa
behandlingsmetoderna som lett till de mest radikala fordndringarna i
cancervarden.

Flera behandlingsmetoder vid cancersjukdomar upplevs som péfrestande
eller 4r invalidiserande. Hit hor stora kirurgiska ingrepp, intensiv cytostati-
katerapi och ibland endokrin behandling. Att hjdlpa patienterna i dessa svara
situationer kridver av sjukvardspersonalen sirskild erfarenhet. I livets
slutskede skiljer sig diaremot vérden av cancerpatienterna foga frdn den
terminala varden vid andra svara sjukdomar. Prognosen och fGrloppet i
slutskedet 4r vid cancersjukdomarna ofta ndgot lattare att forutse dn vid
andra sjukdomar, varfor man mahénda kan séga att varden i livets slutskede
borjar tidigare under sjukdomsforloppet, i det 6gonblick da patienten kanske
fortfarande ir i relativt gott tillstdnd men dédr man redan vet att man inte har
nagon effektiv behandling att erbjuda for att hindra tumérens fortsatta
tillvixt och spridning. Det dr mycket angeldget, framhéller Einhorn i sin
redogorelse, att man i detta skede inte forleds till insédttande av péfrestande
och foga effektiva behandlingsmetoder “av psykologiska skil”. For att avstd
frin behandling krivs dock betydande erfarenhet av tumdrsjukdomens
naturliga forlopp och av den patidnkta behandlingens effekter och biverk-
ningar.

Det definitiva slutskedet vid en cancersjukdom dr sillan langdraget. |
flertalet fall intridffar doden relativt snabbt efter det att patienten blivit
singliggande och inte kan delta i sin egen skotsel, dven om undantag inte dr
alltfor séllsynta.

Den somatiska ldngtidssjukvdrden omfattar idag ca 43 000 vardplatser, dvs.
ungefir lika méinga platser som den somatiska akutsjukvédrdens olika
discipliner sammantaget. Aven om ingen &ldersavgrinsning i egentlig
mening finns inom vardomréadet, utgors helt naturligt huvudparten av
patienterna av ildre och mycket gamla minniskor. Omkring hilften av
patienterna ir 6ver 80 ar och ca 80 % Over 70 Aar.

Langtidssjukvarden erbjuder ett omvixlande sjukdomspanorama. Huvud-
parten utgdrs av gamla ménniskor med rorelsehinder p. g. a. pareser eller
degenerativa forandringar i ryggrad och leder. For en tiondel dr ldersdemens
huvudindikationen vid intagningen. Inslag av aldersdemens &r dock betyd-
ligt storre eftersom demens ofta forekommer samtidigt med andra sjukdoms-
tillstdnd vilka i sig dr en vardindikation. En femtedel av intagningarna sker
p. g. a. maligna sjukdomstillstdnd, dér cancer prostata med metastaser utgor
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en betydande del. Inom langtidssjukvarden omhédndertas dven den mycket
gamla, alderssvaga minniskan, dér allmédnt nedsatta fysiska och mentala
funktioner, sviktande sinnesorgan och annat skapar behov av sjukhusmassig
omvardnad.

Av den studie rorande den terminala varden, som SLS-utredningen latit
utfora bl. a. vid langvardsmedicinska kliniken vid Kungsgirdets sjukhus i
Uppsala samt vid ett par inom samma upptagningsomrade befintliga lokala
sjukhem (SOU 1977:82) framgér att den tidsperiod fore doden under vilken
patienten ansags vara utom rickhéll for aktiv terapi, i hilften av de 40
undersokta fallen var kortare dn 8 dagar och i 13 % av fallen endast nigot
dygn. Sédana korta terminalvardstider forekom framforallt inom de hogsta
aldersgrupperna, vilket tyder pa att déden kom som en foljd av att patienten
befunnit sig i s& hog alder att livet rimligtvis led mot sitt slut.

Fran vissa hall har gjorts gillande att langtidssjukvérdens likare genom
utnyttjande av den moderna sjukvardens tekniska resurser pa ett onaturligt
sitt uppritthaller och forlanger livet pé intagna patienter. I avsikt att utréna
om detta pastdende stimmer med verkliga forhallanden har Linder utfort en
studie baserad pa en i enkétform utford redovisning av de behandlingsprin-
ciper och rutiner som tillimpas vid ett antal av landets ledande langvards-
kliniker. Sammanfattningsvis kan sigas, att sdvil denna enkdt som studien
vid Kungsgirdets sjukhus tyder pa att malsittningen vid behandling av svart
sjuka och déende patienter inom langtidssjukvarden i forsta hand ar att i
mojligaste méan hjélpa patienten i hans lidanden och alltsé inte att forldnga
livet.

I det foljande kommer framstéllningen att uppdelas pa tvd huvudkapitel. I det
forsta diskuteras de situationer, som foreligger nér ldkaren har att behandla
patienter, vilkas tillstdnd tillditer meningsfyllt tankeutbyte och dér patienten
alltjamt kan ge uttryck for sina onskemal (forstdindsméssigt kontaktbara
patienter). I det dérpa féljande huvudkapitlet redogors sedan for situationer,
ddr s inte dr forhéllandet, ddr patienten antingen dr medvetslos eller
intellektuellt s& utslocknad, att han inte langre kan ge ndgon vilja tillkdnna (ej
forstindsmaéssigt kontaktbara patienter).
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4 Forstdndsmassigt kontaktbara patienter

4.1 Patientens ratt

4.1.1 Inledande synpunkter

Nar det giller forstdindsmaissigt kontaktbara patienter kan en lidkare framfor
allt behova vigledning for sitt handlande om han finner att patientens
onskemal inte kan forenas med en adekvat medicinsk behandling eller eljest
inte stammer overens med vad han uppfattar som ett etiskt eller juridiskt
korrekt handlande.

Av Clarence Blomquists anférande vid novembersymposiet framgar,
vilken betydande fordndring som under senare tid intritt i den traditionella
patientldkarrelationen (bil. 2.2). Den visterlindska medicinen var genom
arhundrandena paternalistisk — ldkaren intog en beskyddande, faderlig
instdllning till sin patient. Denna instdllning hade sina rétter i Hippokrates
ldkared. Enligt denna tradition skulle ldkaren alltid gora det som enligt hans —
icke alltid nodviandigtvis patientens — omdome var i patientens bista
intresse.

Under lang tid fungerade denna paternalistiska attityd forhallandevis bra.
Sarskilt under de senaste decennierna har emellertid en omsvingning &gt
rum. S&dsom redan inledningsvis framhallits har utvecklingen lett till att god
lakarvard i allt storre utstrackning forutsitter, att patienten far erforderlig
information och ocksd majlighet att delta i beslutsprocessen. I vissa kretsar
kan man for narvarande formarka en antipaternalistisk instéllning. Patienter
opponerar sig och forsoker frigora sig fran ett beroende, som de dock inte kan
klara sig utan. Ett sddant beteende leder till falskt oberoende. Vad man maste
efterstrdva dr en samverkan, ddr tva parter med 6msesidiga réttigheter och
skyldigheter samarbetar for att 16sa foreliggande problem.

Denna instdllning kommer till uttryck i Europarddets rapport om den
sjukes rittigheter. Dér konstateras att allmén enighet numera radder om att
lakarna i forsta hand skall respektera den sjukes Oonskemél vad giller
behandlingen men ocksa att en lakare icke skall tvingas att handla mot sin
Overtygelse.

Delegationen hade anledning att diskutera hithérande frdgor i samband
med en forfragan frin 1973 &rs fri- och rittighetsutredning angéende
delegationens syn pd behovet av en forstarkning och utvidgning av
grundlagsskyddet for medborgarnas kroppsliga integritet (EV s. 38).

Delegationen framholl dé att det var angeldget att en rad fragor rorande den
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enskildes fri- och rittigheter blev foreméal for analys. Det gillde bl. a.
sjukvéardens utformning, sarskilt med hénsyn till forhéallandet ldkare-patient.
Av de handlingar, som stilldes till delegationens forfogande, framgick att
t.ex. kirurgiska ingrepp utan tvekan &r att hidnfora till brottsbalkens
definition av misshandel. Att kirurger inte straffas for misshandel beror pé att
vissa angrepp pa person limnas utan pafoljd om de sker i god mening med
samtycke. Nagon lagreglering av straffrihetsgrunder vid samtycke finns
emellertid inte. Det framgick vidare att vissa medicinska ingrepp, som sker
utan samtycke, kan vara att hdnfora under straffrihetsgrunden i nod i 24 kap.
4 § brottsbalken och att likare vid medicinsk behandling i andra fall inda bor
kunna undgd ansvar om behandlingen dr forsvarbar ur medicinsk
synpunkt.

I sitt svar framholl delegationen att det i allménhet foreligger forutsitt-
ningar for att patient och likare ska ha en gemensam uppfattning angéende
behandlingens limpliga malséttning och genomforande men att sé inte alltid
ar forhallandet. Delegationen delade uppfattningen att lagstiftning avseende
medicinsk verksamhet borde begrinsas till vad som synes absolut pakal-
lat.

Redan tidigare hade delegationen i en promemoria hdvdat, att det fanns
goda skl for att behandla medicinska ingrepp och frdgor om samtycke som
villkor for dem som ett specialproblem och bryta sambandet med misshan-
delskapitlet i brottsbalken (bil. 1.2). Delegationen ansdg det dn mer angelédget
att fri- och rittighetskapitlet motiverades och utformades s, att det klart
framgick att avsnittet rorande den kroppsliga integriteten inte avsdg medi-
cinska ingrepp utforda i syfte att hjdlpa den enskilde individen.

Fri- och rittighetsutredningen limnade emellertid beklagligtvis intet
forslag for hurs. k. medicinskt vald rittsligen bor regleras utan inskrénkte sig
till att i en bilaga kort redogora for nuvarande rittspraxis.

4.1.2 Juridiska synpunkter

Juristernas grundinstéllning 4r klar. Vid septembersymposiet deklarerade
t. ex. justitickanslern Ingvar Gullnis att patienten maste ha en obegransad
ritt att sjdlv avgora om han vill ha vard och att han ocksa sjélv bestimmer
vilken behandling han vill utsitta sig for. Ar patienten mot behandling,
varken kan eller far ldkaren anpassa sitt handlande till vad vetenskap och
beprovad erfarenhet kraver. En operation eller annan behandling i strid mot
patientens onskan dr lagstridig. Eller som Gullnds ocksd uttryckte saken:
“Vill man ha sin blindtarm kvar — ehuru den &r inflammerad — far man det,
vill man inte hdva bladforgiftning slipper man det.” Bakom denna instéllning
ligger, trodde Gullnids, ndgon sorts integritetsresonemang. Individen bor sjdlv
fa bestimma Over sin kropp. En bidragande orsak anségs vil ocks& utan
tvekan vara att t. ex. operation alltid 4r forenad med risker. Patienten maste
sjdlv f4 avgora om han vill ta chansen att bli fullt terstdlld genom operation,
med de risker det innebdr, eller om han vill avsté fran operation och ddrmed
leva vidare med sitt lidande. Patienten méste ha det slutgiltiga avgorandet vid
en sidan avvigning.

Medicinalansvarskommittén stoder i sitt betinkande (SOU 1978:26) denna
instillning. I forslaget till Lag om tillsyn 6ver hélso- och sjukvérdspersonal
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m. fl. sdgs i 5 § foljande:

Den som tillhor hiilso- och sjukvardspersonalen skall vinnldgga sig om att ge patienten
sakkunnig och omsorgsfull vard. Han skall ge patienten tillfélle att sjdlv medverka i
véarden och skall behandla patienten med aktning for dennes personliga integritet och
med forstéelse for de svarigheter som kan mota en vardbehdvande.

Den som har ansvaret for varden skall, i den mén det icke motverkar vérden, tillse att
patienten eller patientens ndra anhoriga underrdttas om patientens hélsotillstdnd och
om de behandlingsmdjligheter som stér till buds.

I specialmotiveringen framhalls att i kravet att patienten skall behandlas med
aktning for den personliga integriteten ligger bl. a. att ingen far utan stod av
lag patvingas behandling mot sin vilja eller p& annat sétt utséttas for tvang i
varden. Bestammelsen ger uttryck for att det i princip krdavs samtycke av
patienten till planerade vardatgarder.

I motiveringen framhalls ocksa att informationsplikten far anses hora till
hélso- och sjukvérdspersonalens grundldggande skyldigheter. Nér, hur och i
vilken omfattning information skall ges har enligt utredningens forslag den
for varden ytterst ansvarige att besluta om med beaktande av forhéllandena i
det enskilda fallet. D4 detta svérligen kan regleras forfattningsmassigt har i
lagforslaget endast angivits att patientens behov av information skall
tillgodoses.

Den angivna paragrafen avser inte att ersétta de sérskilda foreskrifter som
hilso- och sjukvérdspersonalen har att iaktta enligt instruktioner och andra
forfattningar sdsom t. ex. allménna ldkarinstruktionen. Den infor séledes inte
nagot nytt utan avser endast att kodifiera vad som redan giller.

Dessa uttalanden far ses som uttryck for en principiell grundinstéllning. I
praktiken dr emellertid forhéllandena mer komplicerade. En ldkare har i sitt
handlande inte bara att ta hdnsyn till patientens 6nskemal utan ocksa till sin
skyldighet att meddela den vard patientens tillstdnd fordrar och till samhil-
lets krav pé att de vérdresurser som stills till forfogande utnyttjas pa ett
andamalsenligt sitt. Det ligger i sakens natur att bedomningen darfor i vissa
fall maste bli olika om omhéndertagandet sker inom ramen for den offentliga
sjukvérden eller om s icke dr forhallandet.

Ingen édrskyldig anlita lakare eller den offentliga sjukvarden med undantag
for vissa psykiska tillstind och vissa allmdnfarliga sjukdomar vid vilka
tvingande lagbestammelser giller. Vidare torde man kunna konstatera att
ingen har ovillkorlig ritt till intagning pd sjukhus. Forutsittningen for
intagning dr ett faktiskt vardbehov, villighet att 1ata sig behandlas i enlighet
med vetenskap och beprovad erfarenhet eller skyldighet att underkasta sig
vérd enligt lag eller myndighets beslut.

Vederborande landstingskommun &r skyldig tillhandahélla sjukhusvérd
under de hidr angivna betingelserna. Nagon skyldighet att omhénderta
patient, som vagrar att folja de rad eller utnyttja de resurser, som sjukhusets
likare foreslér, torde didremot icke foreligga. Sddan patient kan darfor, om
omstindigheterna i dvrigt sé pafordrar, utskrivas. Stédllningstagandena méste
hir som alltid anpassas till de i det enskilda fallet foreliggande forhallan-
dena.

Vid septembersymposiet framforde Borje Langton vid tal om detta
problem fGljande:
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Nar det giller patienter med full réttslig handlingsforméga sitter patientens vilja en
principiell grans for behandlingen. Forklarar patienten att han vill limna sjukhuset mot
likarens inrddan skall han alltsa ha rétt att gora det. Detta géller ocksa patienter med en
livshotande sjukdom som i och for sig fordrar behandling. Men situationen blir mer
svarbedombar nir det giller patienter, som vil kan ge tillkéinna en uppfattning men
som inte har forméga att limna sjukhuset. Hur skall likaren gora d4? Skall han folja
patientens vilja att inte l4ta sig behandlas och lata patienten sakta tyna bort och do infor
sina dgon eller hur skall han forhdlla sig? Enligt min mening kan man inte lita
patientens vilja bli bestimmande till den grad att likaren dven i en sidan situation skall
forhalla sig passiv. S& linge patienten befinner sig pd sjukhuset under likares
vérdansvar dr det rimligt hdvda att patienten dé far finna sig i en behandling som ges
med utgdngspunkt fran vad som betecknas som vetenskap och beprovad erfarenhet.
Dirmed inte sagt att det skulle vara tillatligt att vidtaga vilka i och for sig adekvata
medicinska &tgdrder som helst mot en patients vilja. Utanfor det tillatligas grins bor
ligga exempelvis operativa ingrepp av i varje fall mera riskfyllt slag. I princip bor hit
ocksd rdknas dtgdrder som ér att betrakta som livsuppehéllande. Som tillatliga maste
ddremot betecknas dtgdrder som faller inom den basala omvardnaden — i motsatt fall
skulle patienten — om inte annat — utgora ett sanitirt problem av icke acceptabelt
slag.

Hur obetydligt det stod dr som finns att hdmta i lagstiftningen framgar av
foljande diskussionsinligg av Ingvar Gullnis:

Patienten kan vigra att underkasta sig en hjédrtoperation. Men han kanske siger ja.
Operation dger rum, men avloper inte helt lyckat. Patienten vardas pa intensivvards-
avdelning, far dropp eller ligger i respirator. Kan han da kriva att behandlingen skall
avbrytas? Eller maste han "'ro baten i hamn”, dvs. lata likarna fortsitta behandlingen?
Isd fall hur ldnge? Eller har patienten ritt att iven da bestimma? Eller har han en sddan
rdtt bara om situationen dr hoppl6s? Ja, hér tror jag att juridiken tar slut, i varje fall for
nidrvarande. Vi har inga paragrafer, inga réttsregler att luta oss mot. Dérfor har jag inte
heller ndgot svar. Jag kan spetsa till frigestillningen dnnu nigot genom att friga si hir:
"Kan patienten — om han &r i stdnd till det — resa sig och g& hem?" Frin vissa
synpunkter sett skulle det framstd som rittsstridigt tvdng att med vald hindra patienten
att avldgsna sig.

Det framholls att det ligger i sakens natur att patient-likarrelationer av den
typ det hér dr fraga om inte ldmpar sig for réttslig reglering, och att man dver
huvud taget bor vara forsiktig ndr det giller att utarbeta regler och
bestimmelser for ldkarens yrke. Det kommer alltid att upptrada oforutsedda
och omtaliga situationer, dar paragrafer blir otillriackliga. Risk finns att den
sammanlagda effekten blir att reglerna avtrubbar likarens kdnsla och ansvar
for det enskilda fallet och dirigenom patientens kiinsla av genuint upplevt
fortroende. Lakaren féarinte falla for frestelsen att i en besvirlig situation lasta
Over ansvaret pa patienten. Tvidrtom maste han alltid vara beredd att ta sitt
ansvar och stélla sitt basta omdome till den sjukes forfogande (bil. 3).

Vad giller samtycke vid véard av barn och omyndigforklarade hdnvisas till
bilaga 1.2 Samtycke i medicinska ssmmanhang. Framstéllningen dar géller
visserligen huvudsakligen samtycke i forbindelse med medicinsk forskning,
men de framforda synpunkterna kan till stor del tillimpas dven pa hér ber6rda
fragestédllningar.

Delegationen har vid tva tidigare symposier diskuterat mer allmidnna
aspekter pa “’ldkarens ansvar — patientens rétt™ (1975-12-09 Vad ér vetenskap
och beprdvad erfarenhet? och 1976-09-10 Informationspliktens omfattning).
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Fréagestillningarna har da bl. a. géllt hur lakaren bor forhélla sig, nédr patienten
onskar behandling som likaren anser ej indicerad, eller hur ldkaren i dmtaliga
situationer skall stélla sig till krav pa information som bedoms kunna vara till
skada. Det dr uppenbart att de stdllningstaganden det hér kan gilla kan vara
betydligt mer komplicerade dn vad som kanske framgar av ovan citerade
uttalanden. Planerna &r att resultatet av delegationens dvervidganden, ndr det
giller dessa mer allmédnna fragor, skall publiceras i Lakaresillskapets
handlingar.

Slutligen skall hdr ater erinras om att lakare endast i undantagsfall torde
kunna aldggas att utféra handlingar mot vilka de har religiosa eller etiska
betidnkligheter. 1 samband med abortlagstiftningen har socialutskottet
silunda uttalat, att ldkare och annan sjukvérdspersonal, som av etiska eller
religiésa skl har svart att acceptera abortingrepp skall slippa delta i sddan
verksamhet, utom dé det giller ingrepp som 4r nodvindiga for att undvika
fara for moderns liv och hilsa.

I ett besvirsdrende har regeringsriatten visserligen konstaterat att lands-
tingens befogenhet att av anstillda ldkare fordra medverkan vid abort enligt
abortlagen inte begrinsas genom lag eller annan forfattning. Socialutskottet
har for sin del hidvdat att det hittills icke forelegat ndgon situation, som
aktualiserat ett behov av dylik lagstiftning. Savél utskottets talesman som
statsradet Troedsson framholl emellertid i riksdagsdebatten den 20 april 1978
att om en saddan hidndelse danda skulle uppstd, skulle varken regering eller
riksdag tveka om att tillgripa lagstiftning. Konstitutionellt torde det likval
forhélla sig sa att myndigheter icke dr bundna av uttalanden i riksdagen. Det
ar darfor icke omaojligt att fragan pé nytt kan bli aktuell.

4.1.3 Psykologiska och psykiatriska synpunkter

Grundregeln #r saledes fullt klar — patientens vilja bor respekteras. Men
tillimpningen 4r som sagt inte alltid ldtt. Den blir emellertid sarskilt
grannlaga om genomfGrandet av patientens onskemal kan leda till att
patienten avlider. Vad ldkaren i regel soker gora ér att ge den vard som synes
vara i patientens bista intresse sett pd langre sikt, alltsé inte att i alla ldgen
utfora just det, som patienten for stunden onskar.

Man torde p& goda grunder kunna hivda, att somatiska sjukdomar ofta har
psykologiska effekter pd den sjuke. I stort sett blir dessa av allt storre
betydelse ju svérare sjukdomen ér. Det 4r nog ocksa sé att den rent somatiska
sidan av en svér sjukdom i dag ofta skots bdttre dn den psykologiska. Aven
om missndjet med sjukvarden ofta tar sig uttryck i klagomél 6ver “felbe-
handling” torde den verkliga orsaken oftare vara psykologiska an tekniska
misstag. Den kroppsligen svért sjuke patienten befinner sig i en krissituation.
De psykiska problemen kan i vissa fall bearbetas adekvat och konstruktivt,
men inte sillan ser man i stillet mindre adekvata, pldgsamma och for
omgivningen storande situationer. Det dr uppenbarligen s, att en sddan
sjukdom genom forsvagning av individens psykiska motstdndskraft bidrar
till att forsvara en adekvat anpassning i en besvirlig situation.

Hirtill kommer att patienter i hir berdrda situationer ofta 4r ambivalenta.
Vissa dagar dr de misstrostande och vill ge upp, andra dagar spirar hoppet och
de vill kiimpa vidare. Denna oberidknelighet omvittnas bl. a. av sjukskdter-
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skor som f6ljt svért sjuka under deras sista tid.

I allménhet torde ldkaren genom att lyssna, forklara och 6vertala utan
bestdende motsittningar kunna genomfdra adekvat behandling dven i fall,
dér patienten under ett pafrestande skede opponerar sig.

Under médnga av de berdrda situationerna sviktar alltsd patientens
omddmesforméga utan att man dérfor kan hidvda att patienten saknar réttslig
handlingsforméga. Tillstdind av den hir arten #r inte séllan forhallandevis
snabbt dvergdende och omstéindigheterna i regel sddana att det inte foreligger
ndgon mdjlighet och inte heller anledning att péfordra bitride av psykia-
ter.

Varje likare méste sdledes ha klart for sig att om en patient kridver annan
behandling dn den medicinskt adekvata, sa riacker det inte med att kons:atera
utsagan — det giller att forstd vilka motiv som ligger bakom den uttalade
onskan. Forst d& kan man verkligen diskutera problemet fran en riktig
utgéngspunkt, det forvandlas fran etiskt till psykologiskt och man kan finna
bittre utvégar dn ett enkelt ja eller nej till den uttalade 6nskan.

Det méste emellertid betonas att det kan fordras sirskilda kunskaper och
systematiserad erfarenhet for att ritt handskas med inadekvata psykiska
reaktioner hos svért kroppsligt sjuka personer och det dr dérfor psykiater i
vissa fall kan behéva hjilpa till. En psykiater med specialkunskaper, sirskilt
ndr det giller analys och behandling av krissituationer, kan gora virdefulla
insatser icke blott direkt for enskilda patienter utan dven genom att diskutera
patienternas reaktioner med personalen och ge undervisning om dem. Han
kan ocksd dga sdrskilda forutsittningar att bedéma problem och situationer
som i forsta hand ter sig som rent etiska, men som vid nirmare penetration
visar sig vara overvigande psykologiska. Det kan ocksd vara av vikt att
beddma i vad mén en begéran dr dtminstone nagorlunda normalpsykologiskt
motiverad eller om det finns en klar psykopatologi bakom, t. ex. paranoida
mekanismer. Sdrskilt varsam i beddmningen av en begiran maste man vara
ndr det foreligger hjdrnskadebetingade psykiska fordndringar.

4.2 Lakarens ansvar

4.2.1 Inledande synpunkter

Allmén enighet torde for ndrvarande rdda om att en lidkare, nir doden nalkas,
inte behover tillgripa alla till buds stdende medel endast i syfte att forlinga
livet.

Frégan uppstiller sig emellertid under vilka betingelser detta handlingssitt
kan tillimpas. Villkoren torde vara dels att det inte foreligger nagon tvekan
om att doden dr nédra forestadende, dels att ytterligare behandling riktad mot
grundsjukdomen dr meningslos. Delegationen talar i sin tidigare omnamnda
vigledning om “livets slutskede, ddr &tervéndo till en meningsfylld tillvaro dr
utesluten och déden bedoms vara ndra forestdende’ (bil. 1.1). Socialstyrelsen
har givit en ndgot sndvare begreppsbestimning: ’Det kan inte anses vara fel
att avbryta behandlingen i ett ldge, nir doden med sikerhet 4r att vinta som
en omedelbar foljd av patientens tillstdnd och dir tillstdndet r sadant att
livsuppehéllande behandling inte har annan effekt dn att den innebir ett
kortvarigt uppskjutande av dodsdgonblicket™.
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Inom SLS-utredningen har preliminart foreslagits att man med terminal
vard skall avse vard av patienter diar en sjukdom diagnostiserats som
ofrdnkomligt leder till letal utgdng inom begransad tid” och med final vard
“vérd av patienter dér letal utgéng ar att forvdnta inom ndgon vecka”.
Delegationens uttalande giller alla patienter under final vard och mgjligen
ndgra, men uppenbarligen inte alla under terminal vard. Sarskilt vid
elakartade sjukdomar, t. ex. vissa cancerformer, kan gransdragningen vara
svér (bil. 4). Att prognosen pé lang sikt &r hopplos star klart, men hur ldngt och
hur svért sjukdomsforloppet kommer att bli kan icke forutses.

Vid de diskussioner, som delegationen fort kring denna fraga, har
majoriteten hdvdat att det inte dr mojligt att fixera ndgon tidsgréns eller att pa
annat sdtt exakt ange under vilka forhallanden de anforda principerna bor
kunna tillimpas. Mer detaljerade regler skulle endast skapa problem.
Socialutskottet har i likhet med socialstyrelsen endast angivit, att det méaste
ankomma pa vederborande ldkare att avgora vilken behandling som skall
ges.

Problemstillningen dr emellertid vidsentlig. Delegationens végledning
t. ex. formulerades for att soka fa fastslaget, att en lakare inte 4r skyldig att till
varje pris forsoka hélla liv i en patient, dédr atervéndo till en meningsfylld
tillvaro dr utesluten och doden néra forestdende. De av delegationen dér
foreslagna och av socialutskottet godtagna normerna &r siledes endast
avsedda att gilla i situationer, dir patientens tillstdnd dr hopplost” och dar
det 4r uppenbart att fortsatt terapi inte kan anses vara i patientens intresse.
Det dr vilbetdnkt att hir, sdsom ocksd numera sker, lata ldkarna efter bista
forstdnd anpassa sina atgoranden till situationens krav. Men vilken betydelse
man &n vill ldgga in i tidsfaktorn, giller denna frihet endast vid vard av
patienter, ddar en dodlig utgdng bedoms oundviklig inom en snar framtid.

I de foljande avsnitten limnas forst en redogorelse for situationer dér doden
kan anses vara nidra forestdende och sedan for situationer dar sd icke &r
forhallandet, men dér berorda fragestéllningar dnda blivit aktuella.

4.2.2 Vard i terminalt skede

I delegationens uttalande angéende terminal vard konstateras att varje sjuk
manniska nir doden nalkas i mojligaste man bor beredas tillfdlle att vardigt
bereda sig for livets oundvikliga slut och att ldkarnas frimsta malsdttning i
detta skede bor vara att lindra sjukdomens subjektiva verkningar inte att
forlanga overlevnadstiden. Uppgiften bor vara att gora den sjukes sista tid s&
foga anstringande och sd rofylld som mgjligt. Smartstillande medel bor
kunna tillforas utan hiansyn till nigon tillvdnjningsrisk i de doser och med de
intervaller som erfarenheten i varje enskilt fall ger anvisning om.

De sjukvdrdande insatserna bor koncentreras pd den fundamentala
personliga omvéardnaden. Hoga krav maéste séledes stillas pd noggrann
tillsyn, kroppslig hygien, rent sidnglinne, frisk dryck och tillborlig ro i
sjukrummet. Vissa andra atgdrder bor man i regel inte heller avsta ifrén, t. ex.
undersdkningar och behandlingsmetoder, som &dr allmdnt brukade, i
allmédnhet smaértfria och utan risk.

Det dr alltsd forst nar det giller mera extraordindra atgdrder, som ldkaren
bor Overvdga om det verkligen &r berédttigat att gora bruk av dem. Det géller
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vissa ldkemedel, behandling och andra atgdrder, som dr forenade med
smdrtor eller andra obehag for patienten, eller ndr tvekan rdder om deras
anvidndande verkligen kan anses vara till gagn for patienten. Till denna grupp
kan ridknas blodtransfusioner, dropp med tillforsel av vitska, nidring och
likemedel, respiratorbehandling, defibrillering och pacemakerbehandling
dvensom vissa operativa ingrepp. Likarens handlande bor hér liksom eljest
styras av hans bedomning av det medicinska vardbehovet, icke av forestill-
ningar om skyldighet att “forlinga patientens liv”’ eller “forkorta hans
lidande” (bil. 1.1).

Denna instéllning har blivit alltmer accepterad och socialutskottet har, som
ndmnts, uttalat att dessa vdgledande normer kan anses vil dgnade att tjina
som riktlinjer for bedomning i det konkreta fallet av vilken behandling som
skall ges patienten.

Sésom ocksd i inledningsavsnittet framhallits innebdr detta att en viss
forskjutning skett i de ansvarigas och allmédnhetens instéllning till dessa
frdgor. Lars Linders undersokningar tyder ocksd pd att man pd méanga héll
inom langvarden numera tillimpar ett mera flexibelt handlingsmonster (bil.
2.4).

Sarskilt svart dr bedomandet i fall dar man under ldng tid kan forutse att
utgdngen bara kan bli en enda, ndmligen att patienten kommer att avlida,
men ddr man inte kan hdvda att doden dr nédra forestdende. Det géller framfor
allt en del cancerfall och andra sjukdomar med liknande elakartat forlopp,
alltsé en avsevard grupp. Framfor allt i dessa fall rdder det oklarhet om vad
man bor ldgga in i begreppet "livets slutskede™. L4t vara att man praktiskt
taget aldrig exakt kan forutse ett sjukdomsforlopp, men ofta kan likaren i fall
av den hdr naturen med ganska stor sikerhet hdvda att ytterligare terapi bara
kan ha palliativ effekt och att patienten inte kommer att leva mer 4n en
begrdnsad tid trots att han alltjamt dr arbetsfor och kénner sig forhéllandevis
frisk (bil. 4).

SLS-utredningen star infor uppgiften att séka ange vad de for sjukvarden
ansvariga kan gora for att Iosa de svdra psykologiska problem, som ér
forknippade med varden av dessa patienter under den betydande tidrymd
som kan forflyta mellan diagnosens stéllande och dodens intrdde. Detta ér
emellertid sjukvardande fragestillningar utan visentliga etiska inslag. Alla dr
ense om att det dr vdsentligt att dessa patienter inte bara erhdller adekvat
medicinsk vard utan att de ocksa dgnas den allmdnménskliga omsorg, som
deras tillstdnd kraver. Hur detta omhéndertagande ldmpligen bor utformas ar
ett medicinskt, psykologiskt och socialt problem som méste angripas i stort
sett pd samma sdtt som andra medicinska och sjukvardande uppgifter (bil.
4).

I den mén patientens omdomesformaéga dr opaverkad, giller principen att
patienten inte far ges behandling mot sin vilja. Om det ir otvetydigt att
sjukdomen inom en forhéllandevis begrinsad tid kommer att leda till doden,
torde de flesta likare numera ocksd acceptera att om patienten sd dnskar
underldta att sidtta in behandling, d4ven om de anser den i viss man
indicerad.

Det ligger i sakens naturatt det inte sdllan dr svart for lakaren att avgora nir
och pé vilket sétt en sddan patient skall informeras. Delegationen har vad
giller information till patienter och anhoriga gjort foljande allminna
uttalande (EV s. 106).
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En frdga av vikt dr i vilken man en ldkare kan vara berittigad att ldmna anhorig
upplysningar vilka han inte ocksd delger patienten. En grundregel bor hdr vara att
likaren icke utan tungt vagande skl bor hemlighdlla ndgot for patienten. Allvaret i ett
sjukdomstillstdnd betingas fraimst av den prognos, omedelbart eller pa lingre sikt, som
man —med rdtt eller ordtt — knyter till diagnosen. Prognostiska bedomanden ror sig ofta
inom betydande marginaler och inrymmer i ménga fall kvalitativa nyanser. Det &r i
allménhet rimligt att ge patienten stod genom att betona de positiva sidor som trots allt
kan finnas i hans situation. Det finns ingen anledning att i otrangt mél dela med sig av
eventuella kunskaper om ogynnsamma forlopp, som kan verka nedsldende pé
patienten. I vilken utstrdckning man i samtal med pat.entens anhdoriga bor betona
mojligheten av en ogynnsam utveckling starkare dn man gjort infor patienten sjilv
maste avgoras fran fall till fall. Man maste emellertid vara medveten om att om sa sker
lagger man en svar borda p& de anhoriga i deras relation till patienten. I ménga fall dr det
bast for bdda parter att ha fatt i stort sett samma information.

4.2.3 Vard i icke terminalt skede

Har skall nu diskuteras de fall dir ingenting i sjukdomsbilden tyder pa att
doden behover vara nidra forestdende, men ddr symptomen &r s& provande
och livssituationen over huvud taget si pafrestande, att patienten deklarerar
att nu orkar han inte mer. En forutsittning for de kommande resonemangen
ar ocksa, att det inte finns grundad anledning ifragasitta patientens forméga
att bedoma sin situation. Det kan gilla forhéllandevis unga patienter, som
t. ex. patienter med tetraplegi, avancerad reumatism eller grava missbild-
ningar, men ocksé en del dldre, ddr intellektet visserligen alltjaimt dr klart men
ddr den kroppsliga skropligheten gor livet allt mer outhérdligt.

I en del av dessa fall stills den rittsliga frdgan pa sin spets ndr och under
vilka omstdndigheter en ldkare kan vara berdttigad att avsté fran behandling
som i nuldget anses vara i enlighet med vetenskap och beprdvad erfaren-
het.

Vid septembersymposiet presenterades foljande tva fall for diskussion.

1 En patient har sedan lang tid varit helt beroende av respiratorbehandling
och den medicinska sakkunskapen &r enig om att han sd kommer att
forbli. Patienten ar fullt klar och har vid upprepade tillfdllen uttryckt en
onskan att fa do. Har ldkaren ritt att sld av respiratorn?

2. En sonderpinad, stelnad reumatikerpatient har klart sagt ifrdn att han
onskar do och att behandling inte far insdttas. Han far en infektion, som i
och for sig dr allvarlig, men som torde kunna hdvas genom adekvat
behandling. Hur bor ldkaren handla?

Vad som karaktdriserar dessa situationer dr att motivet till att végra
behandling dr att patienten — dtminstone vid det aktuella tillfdllet — inte
onskar leva vidare. Ddarmed sammanfaller problematiken delvis med den,
som moter vid sjalvmord.

Av diskussionen framgick att exemplet med respiratorpatienten nog fick
betraktas som en konstruktion utan forankring i verkligheten, men att det var
belysande ur den synpunkten att det forutsatte att patienten inte sjidlv kunde
bringa respiratorn ur funktion.

Enligt svensk ritt dr forsok till sjilvmord inte straffbart och ej heller
medhjilp till sjailvmord. Daremot dr det inte tillatet att doda pa begiran eller
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med samtycke. Juridiskt ar detta att jamstdlla med drdp eller mord. Det
foreligger séledes en avgorande skillnad mellan om man hjélper en person att
begd sjalvmord eller om man sjdlv genom eget aktivt handlande fororsakar att
personen i friga dor. I det forra fallet gar man fri, det senare dr att karakterisera
som drép eller mord.

Vid symposiet vid riksstimman 1971 anférde Hans Thornstedt vid tal om
detta rattsldge foljande:

Frégan diskuterades under forarbetena till 1962 érs brottsbalk. Ursprungligen foreslogs
en regel om straffrihet eller straffnedséttning vid dédande med samtycke. Domstolen
skulle dir ta hdnsyn till gédrningens art, bevekelsegrunderna och omstindigheterna i
ovrigt i fallet. Detta stadgande togs emellertid inte med i propositionen till brottsbalk. I
stéllet infordes i brottsbalken en generell regel (33:4 st.2) av innehall att domstolen kan
eftergiva pafoljd, om det pa grund av sirskilda omstindigheter éir uppenbart, att pafoljd
for brottet ej dr erforderlig. Mojlighet finns ocksa att, om synnerliga skiil dr dértill och
hinder uppenbarligen ej méter av hédnsyn till allmin laglydnad, &doma lindrigare straff
dn som 4r stadgat for brottet. Dessa regler dr tinkta att kunna tillimpas bl. a. vid vissa
fall av eutanasi. Justitieministern uttalade emellertid, att det genom formuleringen i
lagen blir tydligt, att det icke annat dn i mycket exceptionella fall, d& annat skulle vara
uppenbart stotande for den allménna réttskinslan, bor komma i friga att nedsétta eller
efterge pafoljd, ndr dodande har skett med samtycke.

Regeln om péfoljdseftergift i brottsbalken kompletteras av ett stadgande i ritte-
gangsbalken (20:7 p. 3), som ger RA ritt att besluta att inte pétala brottet, om det av
sédrskilda skdl dr uppenbart att pafoljd ej erfordras for att avhalla den misstinkte fran
vidare brottslighet och att det med hénsyn till omstdndigheterna ej heller eljest dr
pékallat att atal vécks.

Av det sagda och av vissa andra skil foljer, att dodande av ndgon med hans samtycke
eller av barmhartighet inte &r tilldtet, men att under vissa omstindigheter atal kan
underlatas eller — om étal sker — pafoljd kan eftergivas eller straff nedsittas.

Aktiv eutanasi dr foljaktligen inte tilldten, men den som foretar en sédan atgird kan i
exceptionella fall gd fri fran rittslig pafoljd. Detta dr emellertid beroende av
skdnsmiissig bedomning av RA eller domstolen.

I det andra exemplet, det med den sonderpinade reumatikerpatienten, ligger
forhallandena annorlunda till. Patienten motsitter sig behandling, som kan
krdvas for att radda hans liv. Lékaren stér infor ett dilemma. Skall han
tillmotesgd patientens onskan med risk att stillas till svars for att inte ha
handlat i enlighet med vetenskap och beprovad erfarenhet och pa si sitt
medverkat till patientens dod, eller skall han mot patientens vilja genomdriva
behandlingen och da kunna anklagas for att han inte respekterat patientens
personliga integritet.

Oavsett de juridiska forhallandena dr ménga likare tveksamma betriffande
sin skyldighet att ingripa eller att avsté fran detta i fall av denna natur. Den
allménna regeln d@r att en person icke har skyldighet att ingripa for att raidda en
medmaénniska i livsfara. Det foreligger séledes inte skyldighet for gemene
man att t. ex. undsitta en drunknande. Men forhéllandet ligger annorlunda
till om vederborande har en vardande eller skyddande uppgift — foréldrar dr
t. ex. skyldiga att skydda sin barn och brandsoldater att bispringa vid eldsvéda
utsatta. I analogi ddarmed har ldkare skyldighet att undsitta sjuka och
skadade.

I socialutskottets betankande framhalls ocksa att underlatenhet att ingripa
kan vara straffbart om den réttsligt sett ar likvdardig med ett positivt
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handlande och detta sdrskilt “om det foreligger en skyldighet for den
underlitande att ingripa, som #4r sd stark, att hans underldtenhet ar att
bedoma lika som om han genom handling orsakat doden”.

Aven om man numera ser pa likarens plikt att i varje lige soka rddda liv pa
ett mer nyanserat sitt dn tidigare, kvarstar dock faktum att det dr oklart hur
utslaget skulle bli om typfall skulle rittsligt provas. Ur sdvil medicinsk som
juridisk synpunkt &dr de situationer svarast att ta stdllning till déar ett
tillmotesgédende av patientens onskemél med storsta sannolikhet skulle
kunna fa till konsekvens att patienten, som inte lider av en i och for sig dodlig
sjukdom, skulle avlida.

4.3 Diskussion och viégledning

Av de diskussioner delegationen fort har det entydigt framgétt, att hér
berorda frgor inte lampar sig for lagstiftning. Ingen situation dr lik den andra
och stdllningstagandena maste anpassas till standigt véxlande forutsitt-
ningar. Sdsom tidigare framhadllits har socialutskottet ocksa klart uttalat att
det for ndrvarande inte 6nskar dndrad lagstiftning pd omradet. Starka skal,
skriver utskottet, talar for att det liksom hittills méiste ankomma péa
vederborande ldkare att avgora vilken behandling som skall ges patienten.
Utskottet har emellertid onskat en kartldggning av problemstéllningarna och
en vigledande diskussion avseende livsuppehéllande insatser vid svar eller
obotlig sjukdom samt i fall d& personer genom sitt handlande visat att de inte
onskar leva ldngre.

Det dr i denna situation som delegationen funnit det angeldget att med
utgdngspunkt frdn rddande svarpreciserade rittsldige soka ange vissa
allmédnna riktlinjer som végledning for likarnas handlande. Vad som
framforallt synes krivas dr att dessa etiska-psykologiska fragestillningar inte
bara dgnas samma intresse utan ocksd samma utbildnings- och forsknings-
insatser, som kommer den rent medicinska verksamheten till del. Det fordras
dd att ldkaren soker leva sig in i och forstd patientens syn pa sin situation och
att han kritiskt analyserar vilka faktorer — rationella och irrationella — som
ligger bakom patientens instillning. Hirfor fordras inte blott inlevelsefor-
maga utan dven psykologiska kunskaper.

I och med att ldakaren gor s, skjuts de ur medicinsk synpunkt ofruktbara
juridiska aspekterna i bakgrunden och intresset koncentreras pé att soka losa
den foreliggande situationen pa det for patienten med hdnsynstagande till alla
berorda faktorer bésta sittet.

En grinsdragning dr emellertid fixerad. Socialutskottet har klart sagt ifrdn
att utredningsarbetet skall bedrivas frdn utgédngspunkten, att aktiv eutanasi
alltjimt skall vara forbjuden. I sin sammanfattande végledning angdende
terminal vard, har delegationen &r 1974 ocksé deklarerat att det inte 4r tillatet
att foreta atgirder i syfte att forkorta en patients liv (bil. 1.1). Delegationen,
som foljt den diskussion som alltsedan dess forts i vart land angdende
doédshjilp, har inte funnit anledning att frAngé detta sitt tidigare stéllnings-
tagande. " Aktiv dodshjilp’ innebdr att en annan person pé ett eller annat sétt
bringar den sjuke om livet. Om detta blev tilldtet innebar det i sak patientens
ritt att bli dodad samt en ritt — eventuellt ocksa en skyldighet — fér annan
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person att doda i tjansten.

Frégan om en ldkare kan underléta att foreta livraddande atgirder darfor att
patienten motsitter sig behandlingen, méste bedomas frén fall till fall. Hirvid
bor foljande beaktas.

Beddms doden vara ndra forestdende och étervindo till en meningsfylld
tillvaro utesluten ar det accepterat att livsuppehéllande behandling inte
behdver ges och ldkaren kan siledes anpassa handlandet alltefter patientens
onskemal.

Om en patient, som lider av en elakartad sjukdom med hoppls prognos,
nekar behandling av grundsjukdomen, bor hans vilja respekteras under
forutsdttning att han efter utforlig information och rdgivning vidhéller sitt
stdllningstagande. Skulle en sddan patient & andra sidan neka behandling av
en allvarlig akut komplikation, som med storsta sannolikhet skulle kunna
behandlas med framgang, bor ldikaren noga analysera patientens motiv till
végran. Inte minst bor han 6vervdga om patientens psykiska tillstdnd i s& hog
grad akut paverkats att han ej kan ta emot all den information angdende
prognos, risker for invalidisering m. m. om komplikationen limnas obehand-
lad, som &r en nodvdndig forutsdttning for ett rationellt stdllningstagande.
Hans psykiska tillstdnd kan ocksa vara sddant att varje rationellt dvervigande
omdjliggors. [ den man patientens tidigare instédllning dr kind, kan detta vara
till ledning for lakarens beddmning.

Svérast dr avgorandet i de sdllsynta fall ddr en patient, som lider av en
obotlig, pafrestande, men i och for sig inte livshotande sjukdom, motsiitter sig
behandlingen av en allvarlig men behandlingsbar komplikation. Motivet till
att patienten védgrar behandling antas saledes hir icke vara att han inte har
tilltro till terapins medicinska limplighet, utan stillningstagandet motiveras
medvetet eller undermedvetet av forhoppningen att komplikationen, om den
limnas obehandlad, skall forkorta livet. Forhdllandet ér séledes snarlikt det
vid sjalvmordsforsok. Skillnaden dr dock visentlig. Likaren kommer in i
hidndelsernas centrum innan handlingen verkstillts och for dess genomfo-
rande krédvs att ldkaren avstér fran att handla. Forhallandet ligger hir ocksé
annorlunda till &n i de situationer som behandlats i foregdende punkt. Dir
hade ldkaren vid sitt stdllningstagande att ta hiansyn till att patienten led av en
elakartad sjukdom, som enligt all erfarenhet inom begrdnsad tid leder till
doden.

Att det vid vard av fall av den hir naturen kan uppkomma svéra
konfliktsituationer ligger i sakens natur. Det dr dirfor inte att forvana sig over
att en del extrema situationer kommit att inta en omotiverad, central plats i
den allménna debatten. Men svérigheterna bor inte 6verdrivas. I allméinhet
kan de for varden ansvariga i samverkan med patient och anhdriga finna en
16sning, som alla kan acceptera som meningsfylld.

Ej heller kan generella normer uppstillas i nu diskuterade situationer.
Varje fall méste bedomas individuellt under hinsynstagande till alla
foreliggande fakta. Har en gammal patient fore komplikationen visat livslust
bor givetvis allt goras for att hjdlpa honom att leva vidare. Men har patienten
klart och entréget sagt ifrdn att han 4r fardig med livet, bor detta kunna
respekteras. Ju langre personalen kunnat f6lja patienten, desto mera material
finns som grund for ett beslut. D4 vardtiden dr kortare — och kontakten i regel
ocksa ytligare — dr materialet torftigare och man maste dérfor vara forsiktig s&
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att beslut inte fattas pa otillrdckliga eller rent av oriktiga premisser.

Patientens alder kan helt naturligt i sig inverka pd bedomningen. Det &r
lattare att instimma med en mycket gammal 4n med en ung patient d& han
sdger sig vara fardig med livet och onskar do. Den dldre patienten har ju
faktiskt rdtt i att han under alla forhéllanden har storsta delen av sitt liv
bakom sig. Detta &dr svérare att avgora da det giller yngre patienter.

Om en patient, dven efter ingdende information och trots den paverkan,
som en ldkare genom sin auktoritet och sin stdllning medvetet eller
omedvetet utdvar, alltjgmt motsitter sig livsraddande terapi, har ldkaren i
regel endast att ritta sig efter patientens onskemal s& ldnge dennes
omdomesformaga bedomes vara intakt. Han far ta risken att bli stélld till
ansvar for att han inte handlat i Overensstimmelse med vetenskap eller
beprovad erfarenhet. Bl. a. kan t. ex. inte uteslutas att en ndra anhdarig till en
avliden ifrigasitter det riktiga i ldkarens handlande och fordrar rittslig
provning. Lakaren kan endast i viss mén gardera sig. Han kan t. ex. till sitt
skydd be patienten om ett intyg i vilket denne bekréftar att han motsatt sig
behandling eller forsikra sig om vittnen som kan bestyrka att si varit
forhallandet. Delegationen utgdr ifrdn att skilig hdnsyn skulle tas hartill vid
en eventuell rittslig provning.

Nir man diskuterar de hir frdgorna hidvdas ibland att problemet inte &r s&
stort, d& ju patienten kan ta saken i egna hdnder. Till det méste sdgas att
ménga ménniskor av religiosa eller andra skil virjer sig mot tanken pa
sjailvmord. En for tidig “naturlig dod” kan ddremot betraktas som ett
barmhirtigt ingripande av en hogre makt och dérfor inte bara accepteras utan
ocksé vilkomnas.

Det kan i vissa fall bereda svarighet att avgora om patientens livsleda och
klart uttalade onskan att f4 do dr uttryck for ett normalpsykologiskt, vil
genomtinkt beslut eller uttryck for en depressionssjukdom. Det senare
alternativet bor alltid 6vervigas, och om misstanke finns pa sddan sjukdom
bor den naturligtvis ges adekvat behandling. Det bor pépekas, att depres-
sionssjukdomar dr sérskilt vanliga hos édldre personer och att de hos dem ofta
ar tacksamma att behandla.

Att tvangsvis behandla en patient kan emellertid endast komma ifraga vid
psykisk sjukdom eller annan psykisk abnormitet som avses i LSPV § 1. Det
har diskuterats om patienten mot sin vilja skall kunna behandlas dven for
andra sjukdomar dn den, som foranlett omhandertagandet. Det dr emellertid
rimligt att medicinskt motiverad behandling skall kunna utforas mot
patientens vilja om végran &r en foljd av hans psykiska sjukdom. Sarskilt
starkt motiverat dr detta givetvis i fall d& utebliven behandling skulle
innebira fara for patientens liv.

De flesta ldkare torde aldrig ha befunnit sig i den situationen, att de varit
tvungna bevittna hur en patient under deras véard avlidit darfor att de
forvdgrats insdtta behandling, som de bedomt livsraddande och dér de inte
kunnat forstd och acceptera de skil, som den sjuke anf6rt som stod for sin
avbojande instéllning. Hur péfrestande en sddan situation 4n mé vara far den
dock inte leda till att patienten dgnas mindre intresse. Han bor trots sin
negativa attityd bli foremal for all den omsorg och omtanke som foreliggande
omstdndigheter kan medge.

Nir en patient forsdmrats darhédn, att man inte lingre kan lita pd hans
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omddme kan man dtminstone teoretiskt tdnka sig en situation, dir patientens
tillstdnd fortfarande kan g till bittring, men ddr patienten inte lingre kan ge
uttryck for ndgon vilja. Kan och méste lidkaren i detta lige ta for givet att
patienten, ndr han nu stir infor den slutgiltiga konsekvensen av sitt
stillningstagande, inte skulle ha &ngrat sig om han fortfarande dgt formagan
att ta stillning? Detta &r ett av de ménga ldgen ddr bindande férordningar ritt
sdkert skulle skapa mer ohdgn dn stod. Fréagestéliningen tas upp till
behandling i nésta kapitel.

Problemet dr snarlikt det som moter vid behandling av personer som t. ex.
av politiska skdl matstrejkar. Virldsldakarforbundet har i en deklaration
(Tokyo 1975) fastslagit, att tvAngsmatning inte skall f& forekomma nir en
frisk och beslutskapabel person bestimt sig for att vigra inta foda. Men det
sdgs ingenting i deklarationen om hur personalen skall forhalla sig, nir
personen ifraga blivit s medtagen att den sviltande inte lingre kan motsiitta
sig ndringstillforsel. Exemplet visar att de integritetsfrigor som hir berdrs ar
aktuella dven inom andra omrdden dn de rent medicinska.
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5 Forstindsmassigt ej kontaktbara patienter

5.1 Patientens instdllning ej kdnd
5.1.1 Inledande synpunkter

[ det foljande kommer nu forst att diskuteras fall dar patientens tillstdnd ar
s&dant att han inte sjdlv kan ta stillning till sin situation och dir ldakaren inte
har ndgon eller praktiskt taget ingen uppfattning om patientens instéllning till
livsuppehéllande behandling. Den centrala fragestéllningen dr hir om lakare
under vissa omstindigheter kan anses ha ritt att avsta fran behandling i fall
dir grundsjukdomen i och for sig inte ér livshotande men dér en tillst6tande
komplikation om den limnas obehandlad med viss sannolikhet skulle
forkorta livet. Med andra ord i vilken utstrickning ldkare bor dga befogenhet
att i sina stillningstaganden viga in inte bara rent medicinskt-tekniska utan
ocksd mer allmidnminskliga aspekter. Fragestillningen kan bli aktuell vid
vard bl. a. av senilt dementa patienter och patienter med cerebral arterioskle-
ros och andra svéra hjirnskador. Liknande problem kan dven mota vid
varden av nyfodda med grava missbildningar.

Asikterna har hir, sdsom inledningsvis ocksd framhallits, gitt isdr.
Meningskiljaktigheterna bottnar delvis i olika uppfattning om livets mening
och virde.

Det ir sannolikt att en okad ritt for likare att sjdlva avgora om de skall
upphora med behandling skulle vicka olika reaktioner hos allmédnheten. Det
finns nog de som skulle bli ridda och mista en del av fortroendet for lakaren
och sjukvérden. Det finns nog ocksd de som i stéllet skulle kdnna okad
trygghet och dkat fortroende och det finns de som inte skulle reagera alls,som
inte bryr sig s& mycket om vad likarna gor och inte tdnker s& mycket pd
mojligheterna att en dag sjilva bli patienter (EV sid. 19).

5.1.2 Etiska synpunkter

Socialstyrelsen skriver i sitt yttrande till socialutskottet vid tal om har berérda
situation:

Nagon gemensam ndmnare for virdet i livet finns inte. Det som gor livet virt att leva
vixlar frdn individ till individ och torde skifta avsevirt mellan ung och gammal.
Minniskans tolerans mot sitt eget handikapp eller sin egen sjukdom ér sidkerligen i
allminhet 14g i yngre ar, medan ddremot &ldringen ofta synbarligen med jimnmod
uthirdar till och med svart invalidiserande tillstdnd. Ocksé grava demenstillstdnd, som
utsuddat personlighet och omdjliggdr vanliga kontakter, forefaller kunna innehalla
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former av elementir kroppslig och kanske ofta sjilslig rofylld tillfredsstillelse. Det
torde didrfor vara ytterst svart, om ens mojligt, for en utomstiende person att pa
objektiva grunder avgora nir en annan persons liv inte ldngre har sidant “vérde” for
denna som motiverar livsuppehdllande insatser. Hartill kommer att den stidndiga
utvecklingen inom medicinen gor en sddan griansdragning hogst osdker.

Socialstyrelsen ger emellertid i sitt uttalande till utskottet inte ndgot mer
preciserat svar pé frigan under vilka omstidndigheter det kan vara berittigat
att avsta frin behandling dn att varje sjuk skall ges adekvat vard sa linge inte
allt “hopp” for personen ir ute, men att detta sjdlvfallet inte innebdr krav pa
vard driven in absurdum. Det gir ndmligen inte, skriver styrelsen, att
ndrmare ange nir fortsatt medicinsk behandling framstdr som meningslos,
eftersom det hir ir friga om en beddmning frén fall till fall, som forutsétter
kunskap om samtliga de omstindigheter som &r av betydelse for det
medicinska stillningstagandet. Denna bedomning méste goras ute p filtet
av den for varden ytterst ansvarige ldkaren.

Aktionsgruppen Ritten till var dod hdvdar att en patient inte bor héllas vid
liv genom drastiska behandlingar, sésom stdrre operativa ingrepp, respirator-
behandling, artificiell nédringstillférsel och antibiotika, om det inte ldngre
finns nagot hopp att han skall bli sa aterstélld att hans liv kan fd ndgot virde
for honom sjilv eller andra. Motiveringen &r att ’sddana onddigt forlingda
vardinsatser strider mot kérleksbudet och humaniteten™.

Vid septembersymposiet restes frigan vad som bor inldggas i begreppet
livets helgd”. De deltagande teologerna framholl dd, att man inte bor tolka
det kristna kravet pa livets helgd sd att man inte i nagot lage skulle ha ritt att
avstd frin livsforlingande behandling. Doden gér parallellt med livet hela
livet igenom, celler dor och fornyas. Vi mdnniskor maste lira oss att leva med
doden, att inte tringa bort tanken pd den. Endast sd mognar personligheten.
Doden framstar dd nir den kommer som négot naturligt. Vi bor alltsa inte
fastsla en princip om livets helgd i den meningen att kravet pa livsforlangande
behandling skulle vara obetingad. Men dérfor far vi inte slippa begreppet helt.
Det skall ses som en personlighetsinstillning hos dem som har att fatta beslut
i sddana har fragor.

Vid riksstimmesymposiet 1971 anférde dévarande docenten Anders
Jeffner vid tal om vard i livets slutskede foljande (EV sid. 15):

Det finns ett sitt att reagera som jag skulle vilja kalla for etisk ldttja och som jag tror ar
speciellt farlig i det har sammanhanget. Etisk ldttja bestar i att man infor komplicerade
etiska problem alltid tar sin tillflykt till ndgon enkel och undantagslos princip som
befriar en frén all vidare eftertanke.

I det hér fallet skulle en sddan princip vara: vi dr alltid forpliktade att under alla
omstindigheter uppehdlla livet s& linge som majligt. Jag vill inte sdga att sddana
principer alltid #r fel. Vad jag vill komma &t dr att slentrianmassigt skjuta undan de
konkreta problemen med hjilp av sddana hir undantagslosa principer. Kristen etik tas
ibland som forsvar for sddana reaktioner, men det tycker jag dr helt oberdttigat. I det har
fallet tror jag inte vi kan hitta ndgon losning genom en undantagslds princip.

Sjilv skulle jag vilja ta min utgdngspunkt i Albert Schweitzers lite oklara uttryck
»Vordnad for livet”. Jag tycker man kan tolka det i enlighet med kristen etik som en
viss instillning eller attityd hos mianniskan som har tvd komponenter. Instéliningen
innebdr for det forsta beredskap att alltid ta hand om och skydda allt ménskligt liv
oberoende av om det ir starkt eller svagt, lyckligt eller olyckligt. For det andra innebar
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den en beredskap att ingripa for att minska allt lidande. Den hér instédllningen dr, skulle
jag vilja sdga, ett egenvirde och i ett bra samhille maste den finnas och vara
dominerande. En handlings etiska riktighet dr beroende av om den vidmakthdller och
stirker den hir instillningen eller inte. Nu tror jag det finns situationer dir man bést
befordrar vordnaden for livet i samhdllet och i sjukvarden genom att avbryta
livsuppehdllande behandling. Det kan vara nidr behandlingen visserligen négot
fordrojer ddendet men samtidigt medfor ett mycket svart lidande. Att inte lata det
naturliga dodsforloppet ha sin gdng kan d& snarare minska in stidrka vordnaden for
livet. Enligt den virdeinriktade resonemangsmodell jag talar om kommer man da fram
till att det bdde kan vara ritt och plikt for en ldkare att i vissa situationer avbryta
livsuppehdllande behandling,och att det kan vara det ocksé enligt kristen etik. Med den
motiveringen jag gett tror jag ocksd man har borjan till en gardering mot missbruk.

Till detta replikerades att & andra sidan ingen kan komma ifrén att forr eller
senare ta stdd mot négon sorts princip. Att gora principen suddigare och
vagare — i stil med att handla s& som &r bést for ménniskorna eller i det hér
fallet patienten — ir stringt taget ocksd det ett sétt att skjuta problemet ifrdn
sig. Ndmligen i diskussionen — for ldkaren kvarstér att han inte kan undvika
det i handling (EV sid. 19).

5.1.3 Juridiska synpunkter

Vid septembersymposiet limnade Hans Thornstedt en forhdllandevis fyllig
redogorelse for rittslaget. Utgdngspunkten i den traditionella juridiken &r att
man inte far forkorta en manniskas liv och att en ldkare har skyldighet att
insitta behandling om han diarmed kan uppehélla livet. Enligt detta dldre
onyanserade betraktelsesitt dr lakaren sdledes skyldig att uppehélla livet sa
linge detta d4r majligt. Thornstedt antog emellertid att en domstol i nuldget
skulle inta en mer nyanserad hallning. Man skulle sannolikt gora gillande att
likarens plikt inte kunde faststillas kompromisslost och att den tidigare
tillimpade principen méste modifieras. Det dr uppenbart att undantag maste
goras och att undantag ocksé gors i det verkliga livet. Men att hitta de normer
efter vilka detta skall ske ar svért. Det s. k. Kiruna-malet, som tidigare
redogjorts for, visar ju att juristerna kan finna formler som kan verka
tillfredsstéllande. I det fallet konstaterade man att fortsatt behandling inte
fyllde ndgon medicinsk eller ménsklig uppgift. Thornstedt antog att dom-
stolarna, om liknande fall nu kom till rittslig provning, skulle ansluta sig till
ett sddant betraktelsesitt. Men var grinserna exakt skulle gd dr omgjligt att
faststilla. Over huvud taget ir rittsliget oklart nir det giller plikten att gripa
in. Nagon lagstiftning finns inte utan man ar tvungen att leta efter hjélpit. ex.
yrkessammanslutningars etiska regler, i instruktioner och i den praxis som dr
vanlig inom ett visst levnadsomrade. P4 den vigen far man forsoka precisera
vissa normer. Svérigheten ir i vilken ustrackning det 6ver huvud taget gar att
fixera regler och beskriva situationer tillrickligt noggrant. Det dr uppenbart
att den nuvarande situationen innebir ett osdkerhetstillstdnd for ldkarna,
som inte vet hur deras handlande skulle bedomas om det kom till réttslig
provning. Thornstedt tillstod att det kdndes obehagligt att som jurist inte
kunna ge besked utan att endast kunna konstatera att det hdr foreligger stor
osidkerhet. Om lidkare atalades i storre utstrackning dn vad som nu sker skulle
man kunna f4 en serie avgéranden i hdgsta domstolen och pé sa vis deducera
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fram ett regelsystem. Men det dr inget tilltalande sétt att dstadkomma
rittsregler. Lakarna sjdlva borde, ansdg Thornstedt, forsoka komma dverens
om hur de skulle handla. Domstolarna skulle med storsta sannolikhet ta
hdnsyn till sddana stillningstaganden vid avgorandet av eventuella rdttsfall.
Man borde alltsd gd vidare pd den inslagna vdgen och forsoka genom
diskussion och exemplifiering precisera vissa vigledande principer, som man
synbarligen dr ganska ense om.

5.1.4 Diskussion och vdgledning

I en akut situation, dir likaren icke har ndgon mdgjlighet att presumera
patientens 6nskan, kan liakaren forhalla sig passiv endast om detta kan anses
std i Overensstimmelse med “vetenskap och beprovad erfarenhet”. Hans
handlande far séledes bl. a. icke paverkas av — sdsom ldkarreglerna séger —
livsdskadning, nationalitet, ras, politisk dskddning eller samhillsstillning.
Akuta situationer dér ldkaren kan underlata eller avbryta behandling ir t. ex.
vid skallskador dir hjirnldsionerna bevisligen dr si omfattande att fortsatt
medvetet liv ir uteslutet eller i situationer dar aterupplivningsforsok avbryts,
dirfor att det star klart att hjarnskadorna hunnit bli s& omfattande att alla
intellektuella funktioner framgent skulle vara utslocknade. Liknande dr
forhéllandet vid omhindertagandet av nyfodda, ddr andningen trots atgérder
inte kommit igdng inom viss tid.

Framtida forskning kommer méhinda att 6ka likarnas mojligheter att
forutsdga utgdngen vid akuta situationer av den hér naturen och ddarmed
ocksd att ge ldkarna en fastare vetenskaplig grund och okad beprévad
erfarenhet att stodja sitt handlande pa. Tyvérr dr det emellertid for
nédrvarande vanligt att prognosen i det enskilda fallet icke kan forutses. S dr
t. ex. i regel forhéllandet vid hjarnblodningar och liknande tillstdnd (bil. 3).
Kan det slutliga resultatet icke 6verblickas mdste givetvis tillgdngliga resurser
utnyttjas. Tyvirr for detta, sdsom inledningsvis ndamnts, ibland med sig att
patienter 6verlever sd invalidiserade att man inte kan avvisa tanken, att det
mojligen varit humanare om livsuppehdllande atgirder inte foretagits.

Vid mer /langdragna sjukdomstillstand kan ldkaren ofta bilda sig en viss
uppfattning om patientens tidigare instéllning till sin livssituation, men dven
hdar méste man i oklara ldgen handla efter ssmma grunder som i de akuta
situationerna. Har ldkaren ingen uppfattning om patientens instéllning bor
han séledes i flertalet situationer vidtaga de atgidrder, som i allmdnhet
kommer i friga vid sddana sjukdomstillstdnd och undvika att vdga in egna
eller anhorigas subjektiva virderingar angdende det meningsfyllda i behand-
lingen. Men hir som eljest kommer naturligtvis det enskilda fallets karaktér,
beslutsfattarens medicinska erfarenhet och virderingar samt de till buds
stdende resurserna att inverka pd behandlingens utformning. Sjdlvfallet dr
ocksé, att patientens svar pa behandlingen kan foranleda successiva modifi-
kationer av de &tgirder, som vidtas. Utvecklingen har nu definitivt natt
dithén att ett okritiskt utnyttjande av alla tillgdngliga behandlingsmdjligheter
kan f& ohdllbara konsekvenser. [ detta lage kan det darfor inte anses strida
mot vare sig profan eller kristen etik och inte heller mot likekonstens
traditioner och ideal att i vissa fall avstd fran behandling.
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Bedomningen kan vara sirskilt svér, nar det giller det omedelbara
omhindertagandet av nyfodda med grava missbildningar. Vad giller barn
med ryggmirgsbrack diskuterades hir berorda problem ingéende vid ett av
delegationen anordnat symposium 1974. Delegationen intog d& den ovan
atergivna standpunkten (bil. 1.3).

5.2 Patientens instdllning kdnd

5.2.1 Inledande synpunkter

Om patienten pa grund av sitt tillstdnd icke &r i stdnd att ge sina dnskemal
tillkdnna kan frgan uppstd i vilken utstrackning lakaren har att ta hénsyn till
tidigare dokumenterade viljeyttringar. Dessa kan ha varit muntliga eller
skriftliga och framforda till ldkaren, till annan sjukvardspersonal eller till
anhoriga och nérstdende.

[ vilken form Onskemaélet dn framforts kan i vissa avseenden samma
principer foljas som tillimpas vid stdllningstagande till forstdndsmassigt
kontaktbara patienters viljeyttringar. Hinsyn maste alltsa tas till de forhal-
landen som rddde nir patienten gav sin vilja till kdnna. Olika situationer, som
hir kan foreligga, har tidigare redogjorts for. Det har synts rimligt att en
viljeyttring som nyligen avgivits bor viga tyngre &@n ett uttalande som ligger
langre tillbaka i tiden.

Att frigan dr juridiskt svarbedombar framgar av detta inldgg av Ingvar
Gullnés:

Tink er t. ex. att en patient fatt sin diagnos, talat med ldkaren, foreslagits operation men
vigrat, a4kt hem. Tre minuter, tre timmar, tre dagar eller trettio dagar senare infors han
medvetslds till likaren. Vad bor likaren gora? Operera eller lata patienten do dérfor att
han klargjort sin instéllning.

Av detta som nu sagts synes man kunna dra slutsatsen att patienten i medvetet
tillstdnd har en ganska stark ritt att sjilv bestimma 6ver sin vard men att han i det
6gonblick han forlorar medvetandet tappar den ritten. Lakaren kan dé troligen — trots
ett uttalat motstand fran patienten —gora de ingrepp vetenskap och beprovad erfarenhet
pakallar. Man kan fraga sig om detta ar rimligt. Sjélv vet jag inte vad jag tycker.

I Marten Werners motion 1974:36 framstilldes onskemal om att ldkare skulle
tillerkéinnas ritt att respektera en dokumenterad viljeyttring under samma
betingelser som giller vid testamentariskt forordnande av patient att inte
underkastas livsuppehallande behandling vid irreversibel hjirnskada av s
gravt slag att patientens liv rimligen inte lingre kan ha négot virde for
denne.

I socia'utskottets betinkande (1974:31) redogors for remissinstansernas
staindpunktstaganden. Utskottet kunde inte stélla sig bakom forslaget att
likare skulle tillerkdnnas ritt att respektera en i forvidg utfardad skriftlig
viljeforklaring eftersom det, sdsom ocksé flera remissinstanser framhallit,
skulle vara forenat med betydande oldgenheter bade praktiskt och juridiskt
att tillerkdinna en sédan viljeforklaring bindande verkan.

[ sitt betinkande 1976/77:12 har utskottet ater aktualiserat fragan.
Utskottet konstaterar dir att Europarddets parlamentariska forsamling
antagit en retkommendation om sjukas och déendes rétt. I denna rekommen-
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deras att sdrskilda undersokningskommittéer i de olika ldanderna bor utreda
frdgan om skriftliga deklarationer, varigenom likare skulle ges fullmakt att
avstd fran livsforlangande atgirder, sdrskilt i fall da irreversibelt bortfall av
hjarnfunktionerna foreldg. Oavsett ministerkommitténs stillningstagande
till den av den parlamentariska forsamlingen antagna rekommendationen
ansdg utskottet det nodvindigt att SLS-utredningen ytterligare belyste
frigan.

Vid de av delegationen anordnade symposierna har testamentsfrigan
diskuterats. Det framkom att de deltagande juristerna icke var beredda att ta
slutgiltig stédllning. Sdlunda yttrade Ingvar Gullnds foljande:

Problemet med de testamentariska férordnandena ar hir att forordnandet kan vara
givet under helt andra forutsédttningar. Det dr darfor tveksamt om man kan tillméta det
ndgon verkan i en kritisk situation. En annan komplikation ligger déri att det —om ett
forordnande rorande t. ex. avstdende fran blodtransfusion skulle anses bindande — de
fakto kommer att ligga i likarens hand att bestimma nir déden skulle intrida. Denna
tidpunkt kan vara intressant ur manga synpunkter (arvsrétt, forsakringsfragor etc.). For
min egen del dr jag inte helt 6vertygad om man helt bor vifta bort testamentariska
forordnanden men jag har ingalunda tinkt fardigt.

Borje Langton ansdg ocksa att det finns anledning diskutera om icke sddana
forordnanden skulle kunna tillerkidnnas ett visst virde. Hittills hade social-
styrelsen stillt sig avvisande men en viss dndring av instédllningen hade skett.
Langton kunde tdnka sig att styrelsen skulle kunna ga ut med riktlinjer for
den medicinska behandlingen. Ett sédant forfarande vore naturligt s& linge
man holl sig inom vad som betecknas som medicinsk yrkesutdvning.
Langton betvivlade emellertid att socialstyrelsen hade befogenhet att fastsla
att hadr berorda “testamenten’ skall ha rittsverkan. Ett sddant avgérande
borde tas av lagstiftande myndigheter.

Den forhdrskande dsikten syntes slunda vara att sddana viljeyttringar inte
kunde tillmétas ndgon juridiskt bindande effekt men att de dnd& borde
tillerkdnnas visst virde. Det framhdlls ocksa att ldkaren juridiskt sett icke far
lata sig ledas av anhorigas 6nskemadl. En annan sak r att frin néirstdende
erhéllen information kan vara av virde for likarens bedomning.

5.2.2 Diskussion och vigledning

Nir delegationen vid symposiet 1974 diskuterade medicinsk behandling i
livets slutskede, berdrdes ocksé den vid den tidpunkten aktualiserade fragan
om majlighet for en person att genom skriftlig forklaring faststilla efter vilka
principer behandlingen skulle genomforas om han skulle drabbas av
olycksfall eller bli obotligt sjuk eller senil, s att han inte lingre vore i stind att
fatta beslut om sin egen framtid (bil. 1.1). En sadan forklaring torde, ansags
det, ej kunna anses juridiskt likvirdig med testamente om kvarlatenskap.
Den borde betraktas som information, viga tungt vid beddmningen och
tillmétas hogre virde dn anhorigas upplysningar. Juridiskt bindande ansags
den dock icke vara. Delegationen har inte funnit anledning franga detta sitt
tidigare gjorda stéllningstagande. En av patienten tidigare uttalad 6nskan att
slippa behandling bor séledes kunna respekteras om den stér i Gverensstim-
melse med vad som kan betecknas som resultatet av ett vil genomtinkt,
normalpsykologiskt beslut.
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Personer som av religiosa skiil motsitter sig blodoverforing —t. ex. Jehovas
vittnen —kan sitta den ansvarige likaren i en brydsam situation. Grundregeln
maste dven hir vara att patientens dokumenterade vilja respekteras. I regel
torde det ocksa vara mojligt att undvika att ge transfusion. Men situationer
kan uppkomma, dir en ldkare i en krisartad situation trots kinnedom om
patientens instillning anser sig bora overfora blod for att ridda ett liv.
Likaren har hir att handla sisom han i enlighet med sin medicinska
erfarenhet och sitt omdome anser vara i patientens bésta intresse och han
maéste hir som annars ta pa sig ansvaret for sitt handlande. Trots det osékra
rittsldget i dessa och liknande fall kan delegationen icke fororda att man soker
komma fram till en forfattningsmissig reglering. Risken finns att en sadan,
som under alla forhallanden aldrig kan goras tillrickligt nyanserad for att
tillgodose alla tinkbara situationer, €j sillan skulle bli till hinder for den
ansvarige likaren, nir han pa ett s smidigt séitt som mojligt soker anpassa sitt
handlande till den foreliggande situationens mangskiftande krav.

5.3 Forsok till sjalvmord

5.3.1 Inledande synpunkter

Socialstyrelsen har i sitt yttrande till socialutskottet vid tal om sjélvmords-
forsok framhallit att den radande rittsuppfattningen hittills i allménhet torde
ha varit, att likare inte kan underlta att ingripa dven i fall, ddr patientens
handlande inte #r att soka i psykisk sjukdom eller psykisk abnormitet. D&
denna instillning stillts under debatt ansdg styrelsen emellertid att det
medicinska omhiindertagandet av patienter som sokt bega sjdlvmord borde
omfattas av SLS-utredningen. Det syntes ndmligen rattsligt oklart hur man
borde forfara med patienter som sokt berdva sig livet, men som innan de
avlidit forts till sjuhus for vidtagande av livraddande atgirder, oaktat att de
skriftligen eller eljest klart dokumenterat sin avsikt att inte leva vidare.

Schematiskt kan man skilja mellan sex olika former av suicidala handlingar
beroende pa avsikten och pé utfallet av handlingen. Man kan avse att d6 och
man dor. Detta ir alltsd ett egentligt sjailvmord. Eller ocks& dor man inte och
det blir da ett misslyckat sjalvmord. Vidare: man vill inte d6 —utan man avser
nagot annat med sin handling, att vddja om hjilp, fA medlidande, hdmnas
eller skrimma négon, behalla ndgon som hotar dverge en etc. —men man dor
och tar d& med sig hemligheten i graven. Eller man dor inte och denna grupp
torde vara den storsta likarna kommer i kontakt med. Slutligen kan man
spela hasard med déden. Man har kommit till en punkt d& ndgot méste ske,
stundom likgiltigt vad, och man fretar en handling — t. ex. rysk roulette —
som kan leda till doden men inte med nédvindighet behover gora det, och
foljen blir ocksa antingen att man dor eller att man inte gor det. Upplevelsen
brukaridet senare fallet kiinnas befriande, &ngest och spanning har [6sts, man
ar nollstélld och kan borja pa nytt (EV sid. 21).

Fran kristen etisk synpunkt anférde Anders Jeffner foljande vid riksstam-
mesymposiet (EV sid. 20):

For att man skall kunna tala om moraliskt ansvar dr det nodvéandigt, att den som
handlar ir fri i den meningen att han inte star under nagot yttre eller inre tving —att det
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alltsa finns handlingsalternativ och att individen har mojlighet att 6verviiga dem. Nir
en person forsdker begd suicidium synes det ofta vara sa att betingelserna for moraliskt
ansvar inte dr uppfyllda. Det ir alltsd inte pa sin plats att fora in etiska vérderingar
hdér.

Ikristen etik dr annars huvudsynpunkten att respekten for livet mste gélla ocksa det
egna livet. Sjalvmord efter moget dvervidgande blir dirfor ndgot som i de flesta fall dr
orétt enligt kristen etik, liksom medhjilp till sjilvmord. Instéllningen 4r emellertid en
annan i vissa andra etiska traditioner.

Juridiskt sett dr sjalvmord inte ett brott. Om sjélvmordet fullbordats, kan ju
detta konstaterande inte ha ndgon stdrre praktisk betydelse. Dirav foljer
emellertid att inte heller forsok till sjlvmord dr ett brott. Aven medverkan till
sjdlvmord &r i princip straffri. Vissa svarigheter kan emellertid uppsta, som
ocks3 tidigare framhallits, nir det giller att dra grinsen mellan vad som ir
medverkan till en annans sjilvmord — och alltsd inte kriminaliserat — och
gdrningsmannaskap till dodande av en annan vilket medfor ansvar for drap
eller mord (4.1.2).

5.3.2 Fallbeskrivning

Hir skall lamnas redogorelse for ett fall som delegationen fatt pa remiss for
stdllningstagande.

En drygt sextiodrig kvinna fordes till sjukhusets akutmottagning av make
och vuxen dotter. Patienten, sjilv likare, led enligt uppgift av metastaserande
mammarcancer, som slagit ut funktionen pd ena lungan och visentligt
forsamrat funktionen pa den andra. Hon var medveten om sin diagnos och
prognos och hade nu gjort ett forsok att ta sitt liv genom att i indtarmen
stoppa in ett stort antal spasmofen-suppositorier. Med patienten foljde ett
brev i vilket hon forklarade att det var hennes medvetna avsikt att pa detta
sétt sluta sitt liv.

Patienten infordes till sjukhuset sedan hon i hemmet bérjat fa rosslande
andning och de anhdriga ansett att de inte lingre kunde klara situationen. De
begirde hjdlp med vérden under terminalskedet.

Efter samrad med sin bakjour insatte jourhavanden livriddande behand-
ling och patienten 6verlevde. Tre dagar efter utskrivningen avled hon
emellertid. Narmare efterforskning av dodssittet gjordes inte fran sjukhusets
sida, men med storsta sannolikhet hade patienten upprepat sitt sjilvmords-
forsok och denna géng lyckats.

Fallet diskuterades internt vid en klinikkonferens. Likarna syns i
allménhet inte ha ansett sig berittigade att handla utifrdn skrivna viljeytt-
ringar att behandling icke skall ges. Det forelag ocksa en utbredd uppfattning
att ett sjilvmord vore att betrakta som ett utslag av depression och att darfor
forgiftningen forst skulle behandlas och direfter depressionen. Dessutom
pdpekades att skrivna meddelanden om att “avstd frin behandling” ju
t. 0. m. skulle kunna vara forfalskade och i sjilva verket délja en mordsitua-
tion. Det senare argumentet ansdgs vil knappast birande, men instédllningen
var som sagt dandd mycket klar — ingen kénde sig i sjukhusmiljon i stand att
underldta behandling i en situation som den skildrade.

I remissen till delegationen framhélls slutligen att en viktig anledning till
att detta problem diskuterats var att man av flera skil hade anledning rikna
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med ett 6kat antal fall av detta slag. I den situationen syntes det nédvandigt
att pa nagot sitt stodja och vigleda jourhavande ldkare. En mojlighet vore att
centralt ge ut anvisningar som bl. a. klarlade hur ldakaren bor handla nér en
s&dan patient inforts till sjukhuset.

5.3.3 Diskussion och vdgledning

Rent medicinskt sett ror det sig vid sjdlvmordsforsok i regel om akuta fall, dar
beslut maste fattas och ndgot maste goras snabbt och dir patienten ofta ar
medvetslos. I denna akuta situation vet man foga. Aven om man anser att en
maénniska har ritt att ta sitt eget liv om han s vill, kan man inte avgéra om
den aktuella patienten verkligen avsett berdva sig livet och om han nu
faktiskt avsett detta om hans beslut var i dverensstimmelse med hans
egentliga vilja.

Nir det giller patienter, som kommer in medvetslosa efter ett sjalvmords-
forsok, dr det darfor néstan alltid sjédlvklart att basta mojliga behandling skall
ges for att rddda livet. I opposition mot en dldre, mer moraliserande
instéllning till sjadlvmord har man frén vissa hall hdavdat individens ritt att ta
sitt eget liv. Det dr darfor viktigt att hdr ater understryka, att en suicidal
handling mera séllan &r uttryck for en vilgrundad, ren och oblandad 6nskan
att berdva sig livet. Vanligare dr att det ligger en mangd motiv bakom och att
onskan att berdva sig livet endast spelar en sidoordnad eller rent av
underordnad roll. Detta vet man sillan tillrdckligt om vid det tillfallet da
beslut om behandling maste fattas. ”Avskedsbrev” eller rapporter frn
anhoriga ar for det mesta helt otillrdckliga for att man skall kunna analysera
de intrikat ssmmanvivda motiven. Klarhet kan man fé forst sedan individen
aterkommit till medvetandet och man ingédende kunnat resonera med honom
om den psykologiska bakgrunden till handlandet.

Man fér inte heller glomma att ett forsok till sjdlvmord vésentligen kan vara
orsakat av en verklig psykisk sjukdom, t. ex. en svar endogen depression.
Den finns det goda maojligheter att behandla, och ndr den vil hdvts har all
tanke pa suicid forsvunnit. Aven om det inte foreligger en psykisk sjukdom
kan inte séllan en tillfdllig psykisk svaghet ha utgjort en bidragande orsak. Det
kan gilla trotthet efter sddana anledningar som influensa eller somnbrist,
t. ex. hos modrar med smabarn. Och vidare, ett betydande antal sjdlvmords-
forsok sammanhénger med den avhamning av mer eller mindre tillfélliga
impulser, som en vanlig, dven lindrig alkoholpdverkan framkallar.

Men det dr uppenbart att det ocksa finns suicidforsok, som &r resultatet av
ett vdl genomtdnkt beslut. Det kan t.ex. gilla svart sjuka personer med
hoggradiga smirtor eller andra outhérdliga lidanden. I sédana fall kan det
sdkerligen vara etiskt riktigare att inte handla dn att rutinméssigt soka radda
individen till livet. Men detta dr undantag, inte alls s& vanligt som det ibland
framstalls i den allmidnna debatten. Och framfor allt dr det ovanligt att likaren
har sa fullstindig kinnedom om bakgrunden att han kan anses beréttigad att
avsté fran att ingripa.

Ovan beskrivna fall har mahénda varit ett sddant undantagsfall. Delega-
tionen saknar emellertid tillracklig information for att kunna gora ett
bedomande. Av avgorande betydelse d&r om den ansvarige ldkaren kunnat
Overtyga sig om att cancersjukdomen verkligen var i ett sd avancerat stadium
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som angivits och att han sdledes haft grundad anledning anta att patienten
rdtt kunnat bedoma sin situation. Att patienten skriftligen forklarat att det var
hennes medvetna avsikt att pa detta sitt sluta sitt liv kan i och for sig inte
binda ldkarens handlingsfrihet. Vid s grannlaga stillningstaganden som det
hér &r frdga om, bor en jourhavande ldkare, om forhéllandena det medger,
inhdmta den ansvarige 6verldkarens direktiv.
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6 Sammanfattande vigledning

Inledande synpunkter

Vid omhidndertagandet av svart sjuka patienter bor ldkaren, sdsom ldkarin-
struktionen foreskriver, i enlighet med vetenskap och beprdvad erfarenhet
meddela patienten de rad och, savitt mojligt, den behandling som patientens
tillstdnd fordrar. En forutséttning for ett gott resultat &r i regel hirutover att
patienten har fortroende for sin ldkare och att han &r inforstddd med dennes
atgarder.

Ldkaren bor darfor ldgga sig vinn om att ge patienten de uppgifter som
behdvs for att denne skall kunna bedoma om han vill motta en erbjuden
medicinsk atgérd eller ej. Patienten skall kunna véga riskerna mot varandra
och fa hjélp med att védrdera fordelar och risker med olika behandlingsformer.
Detta innebdr inte krav pé att patienten skall informeras om allt. Likaren kan
sdlunda i manga alldagliga situationer presumera samtycke. Informationens
lampliga omfattning véxlar ocksé fran patient till patient. I ena fallet kan det
vara nodvindigt att ge ingdende information, varigenom patienten sjilv far
mojlighet att avgdra om han skall genomga foreslagen behandling eller ej,
medan i ett annat fall férhéllandena forutsitter en mer nyanserad informa-
tion. Nir, hur och i vilken omfattning information skall ges har den for
varden ytterst ansvarige att besluta om med beaktande av forhallandena i det
enskilda fallet (SOU 1978:26 sid. 153-154). I de allra flesta fall accepterar
patienten den av ldkaren foreslagna utrednings- och behandlingsgéngen. Om
en patient emellertid dven efter ingdende information motsitter sig en
foreslagen atgérd ar grundregeln att patienten har ritt att sjilv avgdra om han
vill ha vard eller ej. Ingen far sdlunda utan stod av lag patvingas behandling
mot sin vilja eller pd annat sétt utséttas for tvang i varden.

Denna regel dr uttryck for en principiell grundinstéllning. I praktiken dr
emellertid forhdllandena mer komplicerade. En likare har nimligen i sitt
handlande inte bara att ta hdnsyn till en patients dnskemal angdende vardens
utformning utan ocksa till sin skyldighet att meddela den vard patientens
tillstand i enlighet med vetenskap och beprovad erfarenhet fordrar och till
samhdllets krav p att de vardresurser som stills till forfogande utnyttjas pa
ett andamalsenligt sétt. Det dr darfor naturligt att likarens handlande till en
del maste influeras av om varden sker inom ramen for den offentliga
sjukvérden eller om sé icke 4r forhéllandet.

En sjuk haringen skyldighet — med vissa i lag stadgade undantag —att anlita
likare och en frdn den offentliga sjukvéarden fristdende likare har ingen
skyldighet att fortsdtta behandling av patient, som inte Onskar vidare
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behandling, sdvida vederborande ér rittskapabel och tillstdndet inte omfattas
av speciallagstiftning.

A andra sidan har ingen nagon ovillkorlig ritt till t. ex. intagning pa
sjukhus. Forutsittningar harfor ér bl. a. ett faktiskt vardbehov och villighet
att lata sig behandlas i enlighet med vedertagna normer. Nagon skyldighet att
pa sjukhus omhinderta patienter som végrar att folja de rad eller utnyttja de
resurser, som de ansvariga for virden rekommenderar, torde inte foreligga.
En patient, som motsitter sig vard, som enligt vetenskap och beprévad
erfarenhet bedoms erforderlig, kan darfér, om omstdndigheterna i dvrigt sa
péafordrar, utskrivas.

I denna vigledning tas inte alla de problem upp som méter en likare om en
patients Oonskemdl omojligt kan forenas med vad ldkaren sjilv anser
medicinskt indicerat, etiskt forsvarbart eller réttsligt mojligt. Diskussionen
koncentreras till de fragestéllningar som giller ldkarens forhallande till den
svart sjuke patienten, dir lakarens handlande kan bli avgorande for ndr och
under vilka omstidndigheter patienten kommer att avlida.

Forstandsmadissigt kontaktbara patienter

Delegationen har i ett tidigare uttalande angdende rerminal vard kKonstaterat
att varje sjuk minniska, nar déden nalkas, sa langt mojligt bor beredas tillfélle
att virdigt bereda sig for livets oundvikliga slut. I detta livets slutskede, d&
atervindo till en meningsfylld tillvaro ar utesluten, och déden bedoms vara
nira forestdende, bor dirfor de sjukvardande insatserna pa ett naturligt sétt
inriktas pd den fundamentala personliga omvardnaden. Den moderna
sjukvérdens mer avancerade tekniska atgdrder bor endast utnyttjas i den
omfattning de kan anses vara till gagn for patienten. Hidr som eljest méste
ldkarens handlande styras av hans bedomning av det medicinska vérdbeho-
vet, inte av forestillningar om skyldighet att “forldnga patientens liv™ eller
“forkorta hans lidanden™ (bil. 1.1).

Denna instéllning har blivit alltmera accepterad och socialutskottet har
uttalat att dessa vigledande normer kan anses vil dgnade att tjina som
riktlinjer for bedomning i det konkreta fallet av vilken behandling som skall
ges patienten.

Den nu nimnda vigledningen ar emellertid endast avsedd att gélla vid
vard av patienter, diar en dodlig utgang synes oundviklig inom en ndra
framtid. Svarare blir bedomningen i fall d& man under ldngre tid kan forutse
att patienten kommer att avlida, men ddr man inte kan hdvda att doden dr
nira forestdende. Det giller framfor allt cancerfall och andra sjukdomar med
liknande elakartade forlopp. I ménga av dessa star det klart att ytterligare
terapi endast kan ge palliativ effekt och att patienten inte kommer att leva mer
in en begrinsad tid dven om han alltjaimt dr arbetsfor och kidnner sig
forhallandevis frisk. X

Om en sddan patient nekar behandling av grundsjukdomen bor hans vilja
respekteras under forutsittning att han efter utforlig information och
radgivning vidhaller sitt stidllningstagande. Skulle en sddan patient & andra
sidan neka behandling av en allvarlig akut komplikation, som med storsta
sannolikhet skulle kunna behandlas med framgang, bor ldkaren noga
analysera patientens motiv till vdgran. Inte minst bor han Overvdga om
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patientens psykiska tillstind i sd hog grad akut paverkats att han ej kan ta
emot all den information angéende prognos, risker for invalidisering m. m.
om komplikationen limnas obehandlad, som &r en nddvindig forutséttning
for ett rationellt stillningstagande. Hans psykiska tillstdnd kan ocksd vara
sddant att varje rationellt dvervigande omajliggors. I den man patientens
tidigare instillning dr kiénd, kan detta vara till ledning for ldkarens
bedomning.

Svérast #r avgorandet i de séllsynta fall dir en patient, som lider av en
obotlig, pifrestande, men i och for sig inte livshotande sjukdom, motsitter sig
behandling av en allvarlig men behandlingsbar komplikation. Motivet till att
patienten vigrar behandling antas séledes hir icke vara att han inte har tilltro
till terapins medicinska limplighet, utan stéllningstagandet motiveras
medvetet eller undermedvetet av forhoppningen att komplikationen, om den
limnas obehandlad, skall forkorta livet. Ej heller i dessa situationer kan
generella normer uppstillas. Varje fall maste bedomas individuellt med
hinsynstagande till alla foreliggande fakta. Har en gammal patient fore
komplikationen visat livslust, bor givetvis allt goras for att hjdlpa honom att
leva vidare. Men har patienten klart och entriget sagt ifrdn att han dr fardig
med livet, bor detta kunna respekteras. Ju lingre personalen kunnat folja
patienten, desto mera material finns som grund for ett beslut. D4 vardtiden ar
kortare — och kontakten i regel ocksé ar ytligare — dr materialet torftigare och
man maste darfor vara forsiktig sa att beslut inte fattas pa otillrdckliga eller
rent av oriktiga premisser. Om en patient, dven efter ingdende information,
och trots den paverkan, som en likare genom sin auktoritet och sin stéllning
medvetet eller omedvetet utdvar, alltjamt motsitter sig livsraiddande terapi,
har likaren i regel endast att ritta sig efter patientens onskemdl, sa linge
dennes omdomesforméga bedomes vara intakt. Han far ta risken att bli stélld
till ansvar for att han inte handlat i 6verensstimmelse med vetenskap och
beprovad erfarenhet. Bl. a. kan t. ex. inte uteslutas att en ndra anhorig till en
avliden ifragasitter det riktiga i ldkarens handlande och fordrar rittslig
provning. Likaren kan endast i viss mén gardera sig. Han kan t. ex. till sitt
skydd be patienten om ett intyg i vilket denne bekréftar att han motsatt sig
behandling eller forsikra sig om vittnen som kan bestyrka att sd varit
forhallandet. Delegationen utgér ifrén att skilig hdansyn skulle tas hartill vid
en eventuell réttslig provning.

Det kan i vissa fall bereda svarighet att avgéra om patientens livsleda och
klart uttalade onskan att f& do dr uttryck for ett normalpsykologiskt vil
genomtinkt beslut eller uttryck for en depressionssjukdom. Det senare
alternativet bor alltid dvervigas och om misstanke finns pé sddan sjukdom,
bor den naturligtvis ges adekvat behandling. Det bor papekas att depressions-
sjukdomar ir sirskilt vanliga hos #ldre personer och att de hos dem ofta &r
tacksamma att behandla.

Att tvangsvis behandla en patient kan emellertid endast komma ifraga vid
psykisk sjukdom eller annan psykisk abnormitet som avses i LSPV § 1. Det
har diskuterats om patienten mot sin vilja skall kunna behandlas dven for
andra sjukdomar in den, som foranlett omhindertagandet. Det dr emellertid
rimligt att medicinskt motiverad behandling skall kunna utféras mot
patientens vilja om vigran ér en foljd av hans psykiska sjukdom. Sarskilt
starkt motiverat dr detta givetvis i fall dd utebliven behandling skulle
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innebdra fara for patientens liv.

De flesta ldkare torde aldrig ha befunnit sig i den situationen, att de varit
tvungna att bevittna hur en patient under deras vard avlidit darfor att de
forvigrats insitta behandling, som de bedomt livsriddande och dir de inte
kunnat forstd och acceptera de skil som den sjuke anfort som stod for sin
avbdjande instédllning. Hur pafrestande en sddan situation #n ma vara, fir den
dock inte leda till att patienten dgnas mindre intresse. Han bor trots sin
negativa attityd bli foremal for all den omsorg och omtanke som foreliggande
omstandigheter kan medge.

Forstandsmadissigt ej kontaktbara patienter

Vid behandling av en patient som inte sjilv kan ta stillning till sin situation
kan frigestillningen uppkomma om ldkare under vissa omstiindigheter kan
ha befogenhet att avsta fran livsriddande behandling, dérfor att den p. g. a.
foreliggande forhallanden framstar som meningslés. En dylik fragestillning
kan t. ex. uppkomma vid senil demens eller demens beroende pa andra svara
hjarnskador. Liknande avgorande kan ocksd mota vid varden av nyfodda
med svéara missbildningar.

I en akut situation dér ldkaren inte har nigon mdjlighet att presumera
patientens onskan, skall han i enlighet med likarinstruktionen meddela
patienten den behandling som patientens tillstdnd fordrar och han kan
saledes forhélla sig passiv endast om detta kan anses st i dverensstimmelse
med “vetenskap och beprovad erfarenhet”. Akuta situationer dir likaren kan
underlata eller avbryta behandling &r t. ex. vid skallskador dir hjirnlisio-
nerna bevisligen dr s omfattande att fortsatt medvetet liv ér uteslutet eller i
situationer dar aterupplivningsforsok avbryts, diarfor att det star klart att
hjdarnskadorna hunnit bli s omfattande att alla intellektuella funktioner
framgent skulle vara utslocknade.

Vid mer langdragna sjukdomstillstand kan likaren oftare bilda sig en viss
uppfattning om patientens tidigare instéllning till sin livssituation, men dven
hédr méste han i oklara ldgen handla efter ssmma grundprinciper som i de
akuta situationerna. Har ldkaren ingen uppfattning om patientens instillning
bor han sdledes i flertalet fall vidtaga de &tgérder som i allmidnhet kommer
ifrdga vid sddana sjukdomstillstdnd. Men hir som eljest kommer naturligtvis
det enskilda fallets karaktir, beslutsfattarens medicinska erfarenhet och
virderingar samt de till buds stdende resurserna att inverka pa behandlingens
utformning.

Utvecklingen har nu definitivt nitt ddrhin att ett okritiskt utnyttjande av
alla tillgdngliga behandlingsmojligheter kan f& ohéallbara konsekvenser. I
detta ldge kan det darfor inte anses strida mot vare sig profan eller kristen etik
och inte heller mot lakekonstens traditioner och ideal att i vissa fall avsta fran
behandling.

Bedomningen kan vara sdrskilt svdr nidr det giller det omedelbara
omhéndertagandet av nyfddda med grava missbildningar. Vad giller barn
med ryggmairgsbréck diskuterades hér berérda problem ingdende vid ett av
delegationen anordnat symposium 1974 (bil. 1.3).
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Hir bor framhallas att en alldeles avgorande skiljelinje gar mellan tillstand,
dir fullstindig sdkerhet foreligger att sjukdomen kommer att leda till doden
och att ingen radikal behandling finns, och tillstdnd, dédr diagnosen och/eller
prognosen dr osdker och ddr en viss —om dn ringa — mojlighet forefinnes att
patienten ater kan bli frisk. Allmidnheten Gverskattar ofta ldkarens formaga
att prognostisera, badde nar det giller liv och dod och nir det ror sig om
vederborandes 'livskvalitet™ efter en genomgéngen “kris”’. Den omstandig-
heten att ldkare icke séllan bedomer prognosen ogynnsammare dn den senare
visar sig bli bor mana till stor forsiktighet med att “ge upp™ allt for tidigt.

Fragan har rests i vilken man en person genom skriftlig forklaring skall kunna
faststilla efter vilka principer behandlingen skulle ggenomforas om han skulle
drabbas av olycksfall eller bli obotligt sjuk eller senil, s& att han inte langre
vore i stdnd att fatta beslut om sin egen framtid. Delegationen har redan
tidigare uttalat att en sddan forklaring ej kan anses juridiskt likvardig med
testamente om kvarldtenskap. Den bor betraktas som information, viga
tungt vid bedomningen och tillmétas hogre viarde 4n anhorigas upplysningar.
Juridiskt bindande torde den dock inte vara (bil. 1.1).

Nir det giller patienter som kommer in medvetsldsa efter ett sjalvmordsfor-
sok, drdet ndstan alltid uppenbart att biasta mojliga behandling skall ges for att
ridda livet, eftersom en suicidal handling mera sillan ar uttryck for en
vilgrundad, ren och oblandad 6nskan att berova sig livet. Vanligare dr att det
ligger en mangd motiv bakom och att onskan att berova sig livet endast spelar
en sidoordnad eller rent av underordnad roll. Detta vet man sillan tillrdckligt
om vid det tillfdlle d& beslut om behandling méste fattas. *” Avskedsbrev’ eller
rapporter frdn anhoriga ger for det mesta inte tillrackligt underlag for att man
skall kunna analysera de intrikat sammanvidvda motiven.

Man fér inte heller glomma att ett forsok till sjallvmord visentligen kan vara
orsakat av en psykisk sjukdom, t. ex. en svar endogen depression. Den finns
det goda majligheter att behandla och nir den vil hévts har all tanke pa suicid
forsvunnit. Aven om det inte foreligger en psykisk sjukdom kan inte sillan en
tillfdllig psykisk svaghet ha utgjort en bidragande orsak.

Men det dr uppenbart att det ocksa finns suicidforsok som dr resultatet av
ett vdl Overvagt beslut. Det kan t.ex. gilla svart sjuka personer med
hoggradiga smartor eller andra outhérdliga lidanden. I sddana fall kan det
sdkerligen vara etiskt riktigare att inte handla @n att rutinmassigt soka radda
individen till livet. Men detta dr undantag och framfor allt dr det ovanligt att
lakaren har sa fullstindig kdinnedom om bakgrunden att han kan anses
berdttigad att inte ingripa.
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Bilaga 1 Tidigare uttalanden av delegationen’

1.1 Terminal vérd

I maj 1974 anordnade delegationen en diskussion kring frdgor rorande
medicinsk behandling under livets slutskede. I diskussionen deltog féorutom
flertalet av delegationens medlemmar sjukskoterskan Karin Andersson,
professor Ulf Borell, riksdagens 3:e vice talman Cecilia Nettelbrandt,
overlikare Mats Pers, biskop Ingemar Strom, pastor Carl-Ake Soderberg,
professor Hans Thornstedt och justiticombudsman Bertil Wennergren.

Det under symposiet erhdllna materialet bearbetades vidare och samman-
stdlldes, dels i en artikel Terminal vdrd och dels i en sammanfattande
vdgledning Etiska synpunkter pd vard under livets slutskede. Dessa hand-
lingar tillstédlldes socialutskottet, som vid denna tidpunkt hade att ta stilining
till motioner rorande hithorande fragor. I sitt betinkande nr 31 r 1974 aterger
utskottet delegationens vigledning i sin helhet med kommentaren att dessa
etiska synpunkter kan anses vil dgnade att tjina som riktlinjer for en
bedomning i det konkreta fallet av vilken behandling som skall ges
patienten.

Referat av symposiet

[ storre utstrdckning dn tidigare dor méanniskor numera pé sjukhus eller
liknande institutioner. Sjukvéarden och dé sarskilt samhaillets &ldringsvard
har i och med denna utveckling stillts infor en visentlig och alltmer vixande
uppgift, ndmligen att ta hand om manniskor under livets slutskede. Den véard
det hir giller skiljer sig i vissa avseenden frdn det omhiandertagande av sjuka,
ddr berdttigade forhoppningar finns att behandlingen skall kunna leda till
fortsatt meningsfylld tillvaro. Det ror sig om en viktig uppgift, som stiller
speciella krav pad de medverkande.

En visentlig del av dem det har giller dr gamla manniskor dir den ena
krdmpan lagts till den andra och dér livsfunktiorierna med stigande alder
l&ngsamt och obdnhorligt avtagit. Sdrskilt pafrestande dr varden av fall, dir
rubbningar i hjiarnfunktionerna lett till sjilsligt utslocknande och dir
omgivningen, som har allt svarare att fi kontakt med den sjuke, beféstes i
uppfattningen att fortsatt liv &r utan mening.

Fran manga héall har kritik framforts mot ldkarnas bendgenhet att inte ge
upp kampen om livet forran déden definitivt intritt och alltfler personer
verkar for att patienterna skall beredas storre medinflytande dn hittills pa
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behandlingens utformning. Finns inte ldngre ndgot hopp om att en person
skall bli sa aterstélld, att hans liv kan ha négot virde for honom sjélv, bor
lakarna tillmotesgéd hans begéran att fa do och inte halla honom vid liv med
konstgjorda medel eller drastiska behandlingar, framhalles det. Man accep-
terar inte “den krankning som sonderfall, totalt beroende och meningslost
lidande innebdr” och anser att onddigt forldingda vardinsatser dr inhumani-
tara.

De medicinska avvigningarna ir i manga fall vanskliga. Atminstone den
idldre generationens ldkare har fatt inprintat, att man under inga forhallanden
far ge avkall pa principen om livets helgd. Enligt denna princip ankommer det
icke pa lakaren att avgéra om ett liv dr av virde eller ej. Med den utveckling,
som medicinen natt, torde de flesta emellertid vara ense om att behandling
kan drivas in absurdum. Frdgan dr var grinsen mellan tillborligt och
otillborligt bor dras. Aven om vissa allminna principer kan anges maste
avgorandet i det enskilda fallet i regel till sist 6verlamnas till den ansvarige
lakaren.

Grundprincipen bor vara att en ldkare icke bor behandla en person mot
dennes vilja. Eftersom patient-ldkarrelationen oftast bygger pé ett fortroen-
deforhallande ligger det i sakens natur, att patienten i de flesta fall foljer vad
lakaren foresléar. Det star ocksa klart, att det kan vara svért for likaren, attien
situation, ddr patienten dr paverkad av sin sjukdom och kanske ocksd av
medicinering, utreda hans innersta onskningar och intentioner och att en
doende med péverkat intellekt inte kan ge ett upplyst medgivande. |
diskussionen framholls, att man i regel inte bor fraga patienten om hon vill
leva eller do. Det giller i stillet att lyssna inlevelsefullt och ddrefter soka
presumera vad som dr hans 6nskan. Man var sdledes ense om att patienten sa
langt maojligt bor vara medbestimmande, men att likaren maéste ta det fulla
ansvaret for sina medicinska stdllningstaganden.

For ndrvarande diskuteras maojligheten for en person att genom skriftlig
forklaring faststilla efter vilka principer behandlingen skall genomf6ras, om
han skulle drabbas av olycksfall eller bli obotligt sjuk eller senil, sd att han inte
ldingre dr i stdnd att fatta beslut om sin egen framtid. En sddan forklaring
torde, ansdgs det, ej kunna anses juridiskt likvdrdig med testamente om
kvarlatenskap. Den bor betraktas som information, védga tungt vid bedom-
ningen och tillmétas hogre vdrde dn anhdorigas upplysningar. Juridiskt
bindande ar den dock icke.

Betriffande fragan i vilken utstrdckning anhoriga bor medverka i besluts-
processen framfordes olika synpunkter. Erfarna ldkare hdavdade, att ndr det
giller avbrytande av behandling eller att avsta fran att sitta in behandling bor
anhoriga i regel ej tillfrdgas, emedan detta ofta skapar konflikter och
skuldkinslor. Likarna kan dnda ej komma undan ansvaret genom att falla
tillbaka pa anhoriga. A andra sidan framfordes ocksa asikten att dven andra
vérderingar, dn de som gors av sjukhuspersonalen i dessa sasmmanhang, bor
fa gora sig gillande —en viss risk ansags namligen foreligga att de som standigt
arbetar med sjuka blir avtrubbade av arbetsmiljon.

Allmin enighet rddde om att varje sjuk mdnniska ndr doden nalkas i
mojligaste man bor beredas tillfdlle att véardigt bereda sig for livets oundvik-
liga slut. Likarnas frimsta malsdttning i detta skede bor vara att lindra
sjukdomens subjektiva verkningar, inte att forlainga overlevnadstiden. De
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sjukvéardande insatserna bor koncentreras pd den fundamentala personliga
omvéardnaden. Hoga krav mésta bl. a. stéllas pd noggrann tillsyn, kroppslig
hygien, rent sdnglinne, frisk dryck och tillborlig ro i sjukrummet. Vissa andra
atgirder bor man i regel inte heller avstd ifrdn: undersokningar och
behandlingsmetoder, som ir allmént brukade, i allmdnhet smartfria och utan
risk. I livets slutskede skjuts diremot mer avancerade medicinska atgirder
alltmer i bakgrunden.

Det dr alltsa forst ndr det giller mer extraordindra atgédrder, som man bor
Overviga om det verkligen dr berittigat att gora bruk av dem. Det avser
likemedel, behandlingar och andra &tgirder, som &r forenade med smartor
eller andra obehag for patienten eller dar tvekan rdder om deras anvdndande
verkligen kan anses vara till gagn for patienten. Till denna grupp kan i detta
sammanhang riknas blodtransfusioner, dropp” med tillforsel av vitska,
nédring och likemedel, respiratorbehandling, defibrillering och pace-maker-
behandling dvensom vissa operativa ingrepp. Har som eljest méste ldkarens
handlande styras av hans bedomning av dndamadlet med vérden, icke av
forestidllningen om hans skyldighet att till varje pris forlanga patientens liv
eller forkorta lidande.

Likarens uppgift dr att gora den sjukes sista tid s& foga anstrdngande och s
rofylld som majligt. Alla syntes vara ense om att smartstillande medel under
hiir berdrda period kan tillforas utan hansyn till ndgon tillvdnjningsrisk i de
doser och med de intervaller som erfarenheten i varje enskilt fall ger
anvisning om.

Ar 1964 Atalades en svensk likare for att han underlatit att ge viss
behandling. Brottsrubriceringen blev tjdnstefel sedan man pépekat att det
skulle framsta som stdtande att beteckna hans atgdrd som mord. Han friades
av hiradsriitten och &klagarmyndigheten avstod fran att fora fallet vidare.

Under diskussionen framholl de ndrvarande juristerna att en battre
precisering av rddande praxis for passiv eutanasi skulle vara av vidrde som
stod for domstol och dklagare vid eventuella réttsfall. Det syntes fullt klart att
problemet svarligen kan féngas i lagtext utan att man vid bedomning av det
enskilda fallet maste lita till det allmdnna rattsmedvetandet och till hur
praktisk sjukvard anpassats till den medicinska utvecklingen. Ett uttalande
byggt pa den forda diskussionen kunde, ansigs det, bidra till en liberalare syn
p& problemen.

Svenska likaresillskapets delegation for medicinsk etik har bl. a. med stod
av de i diskussionen framkomna synpunkterna, beslutat gora ett uttalande
“Etiska synpunkter pa vard under livets slutskede’, som skulle kunna tjina
som végledning.

Sammanfattande vagledning

Varje sjuk minniska bor, niar doden nalkas, si 1&ngt mojligt beredas tillfdlle
att virdigt forbereda sig for livets oundvikliga slut. I det livets slutskede, d&
atervindo till en meningsfylld tillvaro ar utesluten och doden beddoms vara
nira forestdende, bor dirfor de sjukvérdande insatserna pé ett naturligt sitt
koncentreras pd den fundamentala personliga omvardnaden. Lidkarens
frimsta uppgift bor i detta ldge vara att med respekt for den sjukes integritet
lindra hans lidanden.
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Hoga krav maéste stillas pd noggrann tillsyn, personlig omvardnad och
tillborlig ro i sjukrummet. Det dr den ansvarige ldkarens sak att avgora, vilken
medicinsk behandling patientens tillstdnd fordrar. Ddrvid bor han sa langt
ske kan forsoka tillgodose patientens onskemal och detta dven i fall ddar denne
genom sin svaghet forlorat formégan att sjilv rdda 6ver sin beldgenhet, men i
ovrigt bevarat sitt personlighetsmedvetande. Den moderna sjukvardens mer
avancerade tekniska resurser —sdsom blodtransfusion, dropp med tillforsel av
vitska, ndring och likemedel, respiratorbehandling, defibrillering och pace-
maker-behandling dvensom vissa operativa ingrepp — bdr utnyttjas i den
omfattning de kan anses vara till gagn for patienten. Har som eljest maste
likarens handlande styras av hans bedomning av det medicinska vardbeho-
vet, icke av forestéllningar om skyldighet att “'forldnga patientens liv" eller
“forkorta hans lidande”.

Likarens uppgift dr att gora den sjukes sista tid sa foga anstringande och sé
rofylld som maojligt. Smirtstillande medel kan under denna period tillforas
utan hinsyn till ndgon tillvdnjningsrisk i de doser och med de intervaller som
erfarenheten i varje enskilt fall ger anvisning om. Det dr emellertid icke
tillatet att foreta atgérder i syfte att forkorta patientens liv.

1.2 Samtycke i medicinska sammanhang

Helsingforsdeklarationen av &r 1964 avser att reglera klinisk forskning. Da
deklarationen i vissa avseenden var oklar, utarbetade lagman Per-Erik Fiirst,
SACO:s davarande ledamot av delegationen, en promemoria om Samtycke i
medicinska sammanhang, som publicerats i Likartidningen nr 15, 1973.
Denna promemoria dterges hir i sammandrag. Ett avsnitt angdende Speciell
reglering for vissa ingrepp — det gillde sterilisering och abort — saknar p. g. a.
ny lagstiftning aktualitet och har darfor utelamnats.

En ny version av Helsingforsdeklarationen antogs av virldslakarforbundet
i Tokyo forra aret (Lakartidningen nr 49, 1975). Denna version ger inte klarare
besked dn den gamla betriffande forsok pa barn och pd vuxna, som saknar
forméga att sjilva bedoma sin situation.

Nagra av de dberopade lagarna har esatts med nya.

Promemorian

Helsingforsdeklarationen innehdller bestimmelser att patientens samtycke
skall inhdmtas, innan han anvédnds som forsoksobjekt. Sker detta i samband
med vard av patienten, skall hans samtycke inhdmtas om det dr mdjligi.

Ror det sig om forsok utan samband med likarvard ar det obligatoriskt att
inhdmta samtycke av patienten.

I bada fallen skall samtycke enligt deklarationen ldmnas frivilligt sedan
patienten upplysts om vad forsoket ror sig om, dndamélet med det och
riskerna att medverka som forsoksperson. For bada fallen géller ocksa att

Jformyndarens medgivande skall inhdmtas, om patienten inte sjdlv kan ge ett

giltigt samtycke.



SOU 1978:82

Allmdnt om samtyckes betydelse

Det skydd som den enskilde har for sin kroppsliga integritet tillgodoses framst
genom brottsbalkens 3 kap. Det handlar om brott mot liv och hilsa. Ddr
beliggs med straff angrepp pé annan i form av mord, drap och misshandel
samt oaktsamhet som véllar annans dod eller medfor kroppsskada.

Med annans samtycke kan vissa angrepp (och ingrepp) foretas utan pafoljd.
Det ror sig emellertid om lindriga angrepp. Samtycke befriar inte frén ansvar
for misshandel av allvarligare beskaffenhet. Var gransen gér ar efter den nya
brottsbalkens ikrafttradande mera ovisst @n pa den gamla strafflagens tid.

[ princip torde samtycke till medicinsk behandling och medicinska forsok
folja reglerna om samtycke till misshandel. Detta kan kritiseras, sdrskilt vad
giller medicinsk behandling. Om indikationer for en viss medicinsk behand-
ling foreligger, 4r kravet pa samtycke inte ovillkorligt oavsett hur ingripande
behandlingen ir. Situationen vid medicinskt betingade ingrepp dr 6verhuvud
taget speciell. Det finns goda skil for att behandla medicinska ingrepp och
fragan om samtycke som villkor fér dem som ett specialproblem och bryta
sambandet med misshandelskapitlet i brottsbalken. De skélen ar emellertid
inte sa framtradande nir det giller medicinska forsok eftersom dessa — i de
renodlade forsoksfallen — inte gors for att behandla forsokspersonen.

Samtycke skall for att ha rittslig verkan i princip foreligga innan den atgérd
vidtages som avses med samtycket. Samiycke kan dtertas.

Fragan om samtycke behandlas i straffrattskommitténs forslag till brotts-
balk (SOU 1953:14 sid. 143-149). Kommittén foreslog en sdrskild bestdm-
melse om samtycke i misshandelskapitlet. Bestimmelsen slopades emellertid
och finns inte med i brottsbalken. (Se vidare kommentar till brottsbalken av
Beckman m. fl. I sid. 100, II sid. 277).

Samtycke vid kliniska forsok utan samband med likarvdrd

o Allmdnt om samtycke. Helsingforsdeklarationens krav pa obligatoriskt
samiycke i dessa fall stimmer vil dverens med géllande uppfattning om
den enskildes ritt till skydd for sin kroppsliga integritet. De fall som asyftas
ir renodlade forsok, som inte har samband med behandling av forsoks-
personen.

Antagligen forekommer specialfall, ddr det bjuds tillfdlle t. ex. att samla
material for en forsoksverksamhet fran patient under saidana omstéandig-
heter att det inte finns anledning begira sirskilt samtycke. Motivet méste
da vara att materialet kan samlas utan risk eller obehag for patienten och
att det kan tas for givet att han inte harerinran, dvs. att man kan presumera
samtycke. Finns anledning till tvekan, bor samtycke begéras.

Samtycket skall for att gilla avges frivilligr. Forsokspersonen skall forsta
vad forsoket innebir, sarskilt i frigan om risker for honom sjédlv. Samtycke
fran underdriga och omyndigforklarade och personer med rubbad sjélsverk-
samhet kan ha begriansad verkan eller helt sakna verkan. Sdsom framgér av
det foljande bor deras samtycke kompletteras med samtycke fran vard-
nadshavare eller formyndare.

o Barn som forsokspersoner. Om barn anvinds som forsokspersoner kan det
bli fraga om att inhdmta vardnadshavarens samtycke. Nér och om s skall
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ske beror pa forsokets art och risker samt p& barnets alder, utveckling,
forsténdsgivor och omdéme. Endast forsék som inte medfor nigon
forutsebar risk bor komma i fraga. Sérskilt maste detta gilla forsok pa helt
sma barn.

For att anvinda ett helt litet barn som forsoksperson krivs samtycke av
vérdnadshavaren eller vdrdnadshavarna—for barn i iktenskap 4r som regel
b&dda makarna vardnadshavare.

Vart efter barnet utvecklas skall dess egen vilja respekteras. Om ett barn

motsitter sig att vara forsoksperson, kan det vara rittsvidrigt eller i varje
fall oldmpligt att genomfora forsoket, oavsett om vérdnadshavare
samtyckt. Om ett barn samtyckt att vara forsoksperson, bor vardnadsha-
vares samtycke ocksd inhdmtas. Undantag frin denna regel kan goras, om
det giller forsok med obetydliga risker och smé obehag och om barnet natt
sddan alder och utveckling att det sjilvt dr kapabelt att bedoma situatio-
nen.
Omyndigforklarade som forsokspersoner. Den som stirunder formyndare pa
grund av omyndigforklaring kan vara mer eller mindre kapabel att sjilv
tala for sin person. Den som omyndigforklarats pa grund av ekonomiskt
oforstdnd kan vara helt kapabel att sjilv skota angeldgenheter som ror hans
person och inte hans ekonomi. Om grunden i stillet dr rubbad sjilsverk-
samhet kan den omyndigforklarade helt sakna férmaga att svara for sin
person.

Enligt fordldrabalken 13 kap. 3 § ligger det formyndaren for omyndig-
forklarad att sorja for myndlingens person, i den mén det behévs med
hénsyn till grunden f6r omyndigforklaringen eller eljest. Formyndare far
pd grund av denna foreskrift anses ha vissa befogenheter i det hir aktuella
sammanhanget.

Liksom nir det 4r friga om barn bor hdnsyn tas till den omyndigfor-

klarades vilja, &ven om han inte dr kapabel att besluta om sin egen person.
Om en omyndigforklarad motsitter sig att vara forsoksperson bor det alltsa
som regel inte komma i friga att framtvinga medverkan. A andra sidan ér
det inte sdkert att hans samtycke ér till fyllest. Om det ir tveksamt i vad
man den omyndigforklarade forstar vad saken ror eller vilka risker den
medfor, bor formyndarens samtycke inhdmtas.
Begrdnsad verkan av samtycke fran annan dn forsokspersonen. Det ligger i
sakens natur att vardnadshavares och formyndares samtycke inte kan
jdmstillas med giltigt samtycke av myndig forsksperson. Vardnadsha-
vare och férmyndare bestimmer i denna sin egenskap inte dver sin egen
integritet utan Over annans. Deras uppgift 4r att svara och sorja for
myndlingens person. Men det kan inte antagas att deras befogenheter
innefattar att ge samtycke till forsok varigenom myndlingen utsitts for
risker av ndgon betydenhet.

Det finns alltsa anledning att vara aterhallsam med forsok pa barn och
omyndigforklarade. Och det finns anledning besinna att samtycke av
formyndare eller vrdnadshavare inte befriar den som utfor forsoket fran
hans ansvar.

Inom Likaresillskapets etiska delegation och i yttranden till delega-
tionen har starkt betonats att lakare i nu diskuterade fall méste ta ansvaret
sjélv, vare sig han begért samtycke eller inte; vidare att beddmningen av
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om experiment frén etiska synpunkter kan genomforas bor goras av
vederborande etiska kommitté. Likaren kan sedan — om kommittén ger
klartecken — i de fall som tidigare angivits — ha en skyldighet att informera
vardnadshavare eller formyndare om experimentet och vad det innebér.
Samtycke frdn vardnadshavare och férmyndare inverkar sledes inte pa
ansvaret for experimentet. Ansvaret stannar, oavsett samtycke, pd den
som leder eller utfor experimentet.

o Specialfall. Sirskild &terhdllsamhet torde bora iakttas med forsok pé
personer med rubbad sjilsverksamhet vilka inte omyndigforklarats. Till
denna grupp torde atskilliga frén mentalsjukhus eller anstalt for psykiskt
utvecklingsstorda intagna hora. I friga om dem saknas ju mojlighet att
komplettera deras omddme och beslut med en formyndares.

En annan kategori personer i friga om vilken sérskild aterhallsamhet
torde bora iakttas ar pd fAingvérdsanstalt intagna. FAngarna befinnersigien
s&dan situation att frivilligheten i ett samtycke frdn dem kan séttas i frga.
Aven pa andra anstalter — t. ex. alkoholistanstalter — intagna torde fa
raknas till denna kategori.

Forsok pad medvetslosa personer eller pd andra som tillfdlligt dr ur stdnd
att sjilva ge samtycke kan méhdnda ndgon géng accepteras, om forhél-
landena ir sddana att samtycke kan presumeras. I friga om medvetslosa
barn och omyndigforklarade torde vérdnadshavare eller formyndares
samtycke ibland kunna accepteras. Betriffande annan kan méhédnda
ndgon géng ett tillstyrkande frdn make eller annan ndra anhdrig ersitta
samtycket frdn vederborande sjdlv.

Samtycke i andra fall

o Vid forsok i samband med likarvard. Om forsoket ingér i behandlingen av
sjukdom hos forsokspersonen blir det fraga om andra bedomningar av
kravet pd samtycke dn i de renodlade forsoksfall som berdrts i foregdende
avsnitt.

Beroende pé situationen torde samtycke kunna undvaras i atskilliga fall,
t. ex. om allt eller mycket &r att vinna och foga eller intet att forlora pé att
forsoka en ny metod. Bedomningen blir beroende av proportionen mellan
risken och vad som &r att vinna, av patientens tillstdnd, av maojligheten att
komma i kontakt med anhériga, av den ansvarige likarens stdllning och
kvalifikationer osv. Frdgan om ndr samtycke skall kravas i dessa fall ligger
emellertid utanfor det dmne som skulle behandlas hir.

Om samtycke krivs, torde emellertid de synpunkter som anforts tidigare
gilla. T nu ifrdgavarande fall kan emellertid bristande omddme hos
myndling ldnda denne till skada. Lékaren torde da bora handla i enlighet
med vardnadshavares och formyndares besked.

Skulle vardnadshavare av alldeles ohéllbara skél och till skada for barnet
motsitta sig atgird av nu ifrigavarande slag, synes det forekomma att
likaren vinder sig till barnavardsnimnden eller dess ordférande for att fa
samtycke. Detta forefaller praktiskt. (Emellertid synes barnavardslagen
inte innehélla nagot stadgande som ger nimnden klar befogenhet att ge
sddana samtycken.)
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o Vid ldkarvard i allmdnher. Fragan om samtycke till olika ingrepp och
atgdrder vid ldakarbehandling i allmanhet faller utanfor det hiar behandlade
amnet.

1.3 Barn med ryggmairgsbrack

Sammanfattande synpunkter

Inga strikta regler kan dras upp for hur en likare bor handla nér han stér infor
omhéndertagandet av ett missbildat, nyfott barn. I de svéraste fallen, dir
situationen dr hopplds, kan ingenting goras, i de lédttare ar det naturligt att
sétta in alla till buds staende resurser. Men i griansfall kan avvigningarna vara
svdra.

I vissa avseenden skiljer sig inte de stillningstaganden som ldkaren hér
maste gora frdn de bedomanden som ingér i all likarvard. Det giller att se till
patientens basta, att vdga fordelar mot nackdelar. Men dar finns vésentliga
olikheter. I vuxenvarden kan patienten sjélv delta i beslutsprocessen och nir
det géller de gamla gar livet mot sitt slut, och doden —om den nu inte kan eller
bor undvikas — kommer som négot naturligt.

Det missbildade barnets beldgenhet dr sé helt annorlunda. Barnet borde ha
livet framfor sig, det kan inte forsta sin situation, &n mindre gora sin mening
gillande. Barnets ode ligger helt i hinderna pd dem som har att besluta. Deras
ansvar dr stort och ofta svért att axla. Stillningstagandena blir forhallandevis
okomplicerade om man strikt héller sig till principen, att alla tillgdngliga
resurser under alla forhdllanden bor sdttas in men blir alltmer invecklade ju
mer avseende man vill tillerkdnna ett sd svardefinierbart virde som
livskvalitet.

Lédkaren har av naturliga skil en nyckelstillning dé& det giéller att avgora
vilken typ av behandling som dr lampligast. Det ar framfor allt han som med
ledning av erfarenhet och gjorda iakttagelser kan yttra sig om barnets
framtidsutsikter och vad man kan nd med operation eller andra medicinska
atgdrder. I manga avseenden dger vi emellertid alltjamt icke de insikter som
krdavs for att med betryggande sidkerhet kunna forutse vilket handikapp ett
missbildad barn kan komma att fa.

Det dr vésentligt att samhdllet stoder den vetenskapliga verksamhet det hér
géller och att ldkare och andra berorda dr beredda att medverka i den
patientuppfoljning som maéste genomforas om grundvalen for stdllningsta-
gandet skall kunna breddas. I fall diar barnets framtida mojligheter inte pé
betryggande sdtt kan Overblickas maste under alla forhéllanden samtliga
tillgédngliga behandlingsresurser utnyttjas.

Bedomandet av prognosen fordrar saledes erfaret medicinskt kunnande.
Nir det giller att ta stdllning till hur barnet bér omhandertas kommer
emellertid vdrderingar in som gor att ldkaren inte kan och inte bor spela
samma dominerande roll. I forsta hand maste foridldrarnas onskemal
beaktas.

Det dr emellertid svart att ndarmare ange vilken stédllning och vilket ansvar
som fordldrarna i dessa ssmmanhang lampligen bor ha. I visentlig grad méste
deras stillningstaganden grundas pd den bild ldkaren ger av situationen.
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Likaren har klar skyldighet att dér s& dr mojligt orientera fordldrarna hur
forhallandena ligger till. Men hur detta i detalj skall ske beror pa foreliggande
forhallanden.

Ar framtidsutsikterna goda, skall likaren undvika att skapa ogrundad
dngslan. Om situationen ddremot ar s& hopplds, att operation bedoms vara
meningslds, bor fordldrarna informeras om att missbildningen icke limpligen
kan behandlas kirurgiskt.

Den grundlidggande principen bor vara att fordldrarna informeras i en sddan
omfattning att de bereds mojlighet att framfora egna 6nskemal vad betraffar
behandlingens utformning. Om fordldrarna mot ldkares inrddan Onskar
operation bor den, om inte mycket starka skal talar daremot, komma till
stdnd. Om diremot ldkaren forordar operation, men fordldrarna vagrar, bor
likaren, om han sa finner pékallat, anmaéla drendet till barnavardsndmnden
for provning.

Det ir uppenbart att samhéllet med intresse maste folja utvecklingen. Det
gilller inte bara att skapa resurser for att kunna fullfolja varden av barn och
vuxna med olika typer av handikapp utan ocksé att ta stéllning till ett etiskt
problem av betydande rackvidd.

I nuvarande utvecklingsskede torde det inte vara lampligt att forsoka fixera
reglerande normer. Varje enskilt fall maste bedomas med utgangspunkt i
foreliggande premisser. Liksom inom all likarvard kommer stéllningsta-
ganden i de individuella fallen att till en viss grad varieras inte bara pa grund
av den medicinska erfarenheten hos dem som biér ansvaret utan ocksa pa
grund av dessas skiftande virderingsnormer. Utvecklingen har nu ndtt
dérhir att ett okritiskt utnyttjande av alla tillgdngliga behandlingsmdjligheter
kan fa ohéllbara konsekvenser. I detta ldge kan det inte anses strida mot vare
sig profan eller kristen etik och inte heller mot likekonstens traditioner eller
ideal att i vissa fall avsta fran behandling.

Likare har att behandla sina patienter i 6verensstimmelse med vetenskap
och beprovad erfarenhet. Den konkreta inneborden av detta méste innebira
skyldighet att folja den medicinska utvecklingen. Vetenskapliga undersok-
ningar rorande indikationerna for behandling av missbildade barn ger
virdefull information som endast kan tillgodogéras genom att provas i
praktiken. Denna utvecklingsprocess stiller stora krav pé ldkarens omdome
och yrkesambition. Sirskilt nir det giller fragor dér inte bara medicinska
stillningstaganden utan dven etiska avvidgningar méaste goras bor nya
behandlingsprinciper tillimpas med stor forsiktighet. A andra sidan maste
det anses vara fel att inte soka nya vigar, niar s synes pakallat. Likaren
handlar pa eget ansvar och omdomesioshet kan hdr liksom inom Ovrig
medicinsk verksamhet beivras.

Visentligt 4r att den likare som i forsta hand 4r ansvarig for varden fore
sina stillningstaganden radgor med kollegor och andra personalgrupper, som
kan limna virdefulla synpunkter pa behandlingen, samt att han ocksa soker
niarmast mojliga kontakt med anhoriga. Det bor ocksa aligga honom att
bearbeta sitt material och att redogéra for tillimpade metoder och uppnadda
resultat si att medicinalpersonal far behdvlig information samtidigt som
ocksd allmidnhet och berdrda myndigheter pad ldampligt sdtt kan hallas
orienterade.
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Bilaga 2 Septembersymposiet

2.1 Haélsningsanforande

Gustav Giertz

Jag ber att fa hilsa alla vilkomna till det hiar symposiet, som vi kallat Lakaren
och den svart sjukes rittigheter. Som inbjudare stadr Likaresillskapets
delegation for medicinsk etik. De flesta har torde rétt val kdnna till
delegationen genom tidigare samarbete. Men for nykomlingarna vill jag gora
en presentation. Delegationen tillkom 1969 med uppgift att pA anmodan avge
yttrande i medicinskt etiska frdgor, men man fGrutsatte ocksa att delega-
tionen pa eget initiativ skulle ta upp aktuella fragor till behandling. S& har
ocksa under de gangna aren skett. Ambitionen har i regel varit att forsoka
komma fram till vissa vigledande normer. Sddana har t. ex. angivits for véard
under livets slutskede och for informations- och tystnadsplikt. Men ofta har
fragestdllningarna varit sd komplexa att vi fatt ngja oss med att limna en
orientering angdende problemens natur och de olika synsitt, som maste
vdgas mot varandra innan ett slutgiltigt stdllningstagande kan goras i det
enskilda fallet.

Enligt delegationens sitt att se dr det i de flesta fall omdjligt att ge
detaljerade anvisningar ndr det giller de ytterst grannlaga och stdndigt
skiftande avgoranden som likaren moter i sin girning. Aven en vil
formulerad paragraf kan leda till att likaren i villrddighet om den ritta
tillimpningen forlamas i sitt handlande. Delegationens malsittning ar att
forsoka belysa vad som ligger bakom olika virderingar och synsitt och att
stimulera ldkarna att skaffa sig de kunskaper och den erfarenhet, som krdvs
foratt kunna gora de nodvéndiga etiska avvigningarna och pa sé sitt bidra till
att sjukvarden dven nar det giller dessa stéllningstaganden bedrivs pé ett sitt
som gor rattsliga regleringar i stort sett dverflodiga. Dagens symposium far
delvis ses som ett uttryck for denna ambition.

Jag vill nu ndgot ndrmare presentera delegationen. Av dess 10 ledaméter dr
S valda av Sillskapet. Dessa dr Gunnar Biorck, medicinare, Clarence
Blomquist, psykiater, Rolf Zetterstrom, barnldkare, Folke Sjoqvist, klinisk
farmakolog (tyvirr bortrest) och jag sjdlv pensionerad kirurg. Véra lekman-
naledamoter dr valda av de stora organisationerna. LO:s representant ar
tyvarr pd utrikes ort och TCO:s har just avgitt och ndgon eftertrddare har
annu ej utset's. Lagman Nils Kalloff dr utsedd av SACO och kulturchefen i
Svenska Dagbladet Leif Carlsson av Publicistklubben. Medicinska forsk-
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ningsradets representant dr sedan ndgon tid professor Borje Cronhoim.

Delegationen har vidare etablerat samarbete med Likarforbundet, som har
tvad adjungerade ledamaéter, namligen kirurgen i Uppsala, Folke Nilsson, med
barnldkaren, praktikern Bernt Blomquist som suppleant.

Urban Rosenquist, endokrinolog pa Karolinska sjukhuset, dr var sekre-
terare.

Det hir symposiet har en ndgot annan pragel dn de vi héllit tidigare. Inom
den statliga utredningen rorande sjukvérd i livets slutskede (SLS-utred-
ningen) har det ratt en viss tveksamhet om det ligger inom ramen for
uppdraget att mer i detalj gd in pd vissa av de ytterst kdnsliga etiska
avvigningar, som de som arbetar inom aldringsvarden i dag konfronteras
med. Utredningens ordférande Bror Rexed har i det ldget stillt sig positiv till
forslaget att de har frigorna prelimindrt skulle diskuteras gemensamt med
delegationen. Ett sddant samarbete har legat ndra till hands eftersom saviil
Biorck som jag dr ledamaéter av savil delegationen som SLS-utredningen. Det
4r med stor tillfredsstillelse, och stora forvdantningar, som vi hilsar SLS:s
representanter vilkomna. Det giller forutom Bror Rexed, Jerzy Einhorn,
radiumhemmets chef, Lars Linder, 6verldkare vid Kungsgirdets sjukhus,
Ulla Qvarnstrom, sjukskdterska, Borje Langton, jurist vid socialstyrelsen och
Birgitta Wistrand, SLS:s huvudsekreterare. De medicinska aspekter, som
inledningsvis kommer att presenteras hér, bygger till stor del pd utredningar
utférda inom SLS.

De fragor, som hdar kommer att diskuteras, dr emellertid s& vittomspéan-
nande, att det synts angelédget att vidga kretsen for att fa en allsidigare och
sakkunnigare bedomning. Négra av de tillkallade har hjélpt oss tidigare och dr
vilkomna éter. Det giller justitiekanslern Ingvar Gullnds, professorn i
straffrdtt Hans Thornstedt och professorn i tros- och livsiskadningsveten-
skap Anders Jeffner. Och sa dr det tvd nykomlingar, som det glader oss att se —
biskop Helge Brattgard och regeringsradet Ingmar Lidbeck, ordf. i medici-
nalansvarskommittén.

Tyvirr har de riksdagsmén vi inbjudit inte kunnat stilla upp — Gunnar
Biorck givetvis undantagen. %

Vad symposiet syftar till torde ritt vl framgéa av de utsianda handlingarna
och nagon oversiktlig genomgéng dr darfor inte behovlig. Jag vill emellertid
poédngtera att vi i delegationen i huvudsak 4r ute efter att fa synpunkter och
material for de védgledande Oversikter som vi har planerat att utarbeta och som
vi hoppas skall stimulera likarnas intresse for fragestillningar av den héar
naturen och bli till stod och hjdlp i deras praktiska handlande. Sdllskapet har
stéllt sig bakom véar malsittning att ge ut en skrift liknande Etiska vérderingar
— medicinskt handlande. Denna nya skrift skall huvudsakligen behandla
fragor, som kan samlas under rubriken Liakarens ansvar — patientens ratt. Dar
skulle — forutom det hidr symposiet — refereras tva tidigare symposier,
namligen ett som rorde frdgan, vad som bor inbegripas i likarens skyldighet
att handla i enlighet med vetenskap och beprévad erfarenhet och ett som
rorde ldkarens informationsplikt. Dessutom skall eventuellt ingd ett referat
av den utredning som i samarbete med forskningsradet genomforts angaende
forskningsetiska fragestéllningar. Det dr att hoppas att detta symposium dven
skall bli av vdrde for SLS:s-utredningen. Det giller for utredningen i forsta
hand att precisera vilka etiska problem, som skall tas upp till behandling. Av
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direktiven framgar att utredningen icke skall ta upp frdgan om aktiv eutanasi
och att diskussionerna kring aldringsvarden inte bor leda fram till konse-
kvenser, som pafordrar dndring i den lagstiftning, som har samband med
dodshjdlp 6ver huvud taget.

2.2 Overgripande etiska aspekter

Clarence Blomquist

I Europa har den medicinska etiken &tminstone i tusen ar byggt pa
Hippokrates ed. Denna skrevs ett par hundra ér efter méstarens dod av en
grupp ldkare som vigt sina liv &t den religiosa sekt som kallas pythagoreanis-
men. For dessa minniskor var likekonsten en del av gudstjinsten och
ldkaren var i forsta hand prist. Eden var en initieringsrit for unga teologie och
medicine studeranden.

Minniskan, anség pythagoréerna, hotas stindigt av faror inifrdn sin egen
kropp och utifrdn sin miljo och om dessa faror kan hon enligt naturens
ordning inte dga nagon kunskap. Endast Gud vet, och han uppenbarar dessa
sanningar for sin tjdnare présten-lakaren. Eftersom nu medicinsk kunskap
var helig fick den inte meddelas utanfor de heligas eller invigdas krets. Vad vi
idag kallar "informerat samtycke” var ddrigenom helt uteslutet. Men denna
makt Over patienten gav ett ansvar som kridvde etiska regler for ldkarens
handlande. Han maéste alltid gora vad som enligt hans — inte patientens — asikt
tjinade patientens bista intresse. Doktorn blir den gode fadern. Denna attityd
—atminstone om lidkaren i sin vélvilja helt ser bort fran patientens 6nskemél —
kallas paternalism.

Den hippokratiska eden dteruppticktes ndgon gang efter 1 000-talet ndr
ocksé universitet och medicinska hogskolor borjade byggas och den anvidndes
da som ett examenslofte som nyvordna medicine doktorer fick avlagga. Till
USA kom denna pythagoreiska etik i mitten av 1800-talet men den kom
alltmer att kombineras med, for att inte sdga erséttas av en helt annan etik,
ndamligen den som bygger pd de ménskliga rittigheterna som ju ocksa finns
inskrivna i den amerikanska konstitutionen och utgér sjilva fundamentet for
amerikansk juridik sdvil som etik.

Tyvérr kan jag hér inte ga in pa att forsoka utreda vad en ménsklig rittighet
ar. Ur filosofisk synpunkt dr fragan ytterst komplicerad. Alltnog har i var tid
rittighetsrorelser vuxit fram, forst i USA och sedan i Europa och 6vriga delar
av virlden. Siljarens marknad har bytts mot kdparens och vi har fatt ett
fenomen som Kkallas the consumerism. Man opponerar mot all form av
paternalism och vill lata grisrotter och konsumenter komma till tals. Aven
sjukvardzns konsumenter har organiserat sig i patientrattsforeningar.

Ar 1975 antog Europaridet en resolution angdende svart sjukas och
ddendes rittigheter och diarmed infordes detta begrepp dven pa officiellt
europeisct héll. Observera ocksa att var senaste abortutredning fick namnet
“Ritten till abort™ och dven Sveriges Léakarforbunds Ldkarregler av ar 1968
talar om patientens rétt att bestimma over sig sjdlv.

Den hippokratiska eller rdttare sagt pythagoreiska medicinetiken har allts
idag alltmer ersatts av en etik vars forsta princip dr Respekt for personen, hans
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integritet och rittigheter. Att gora gott eller att inte skada kan inte lingre vara
medicinens hogsta etiska princip.

Hur paverkar nu denna kursidndring forhallandet mellan ldkaren och
patienten? Lat mig f& beskriva tre olika typer eller modeller av likare-patient-
relationen:

1. Den paternalistiska, i basta fall vilvilliga, i simsta auktoritdra. Den bygger
pé beroende och liknar forédldrarnas forhéllande till det lilla barnet som
saknar kunskap och behdver stod, hjédlp och omsorg. Behélls denna attityd
ndr patienten mycket vil kan ta stdllning till sitt eget 6de kan den bli
forodande och effektivt motverka all utveckling och mognad.

2. Den anti-paternalistiska eller ensidiga patientrittsmodellen dir likarens
insats reducerats till att verkstilla patientens order, ev. under hot om atal.
Den bygger pa ett falskt oberoende och pdminner om vad som kan
forekomma mellan fordldrar och tondrsungdom som desperat forsoker
frigora sig fran fordldrar de dock inte kan klara sig utan. Man kan se denna
attityd i vissa narmast militanta patientrittsforeningar. Det dr tveksamt
om denna relation ndgonsin &r bdttre d4n den gamla traditionella.

3. Den modell jag vill sl ett slag for dr en syntes mellan dessa ytterligheter,
en kontrakisrelation. En relation som bygger pd samverkan och sambero-
ende. Foridldrarnas relation till sina vuxna barn. En sakkunnig likare och
en hjdlpsokande patient forsoker i samforstdnd komma tillrdtta med ett
gemensamt problem. Men naturligtvis har patienten ritt att stundom
delegera hela beslutsprocessen till ldkaren och att utan att explicit begdra
det fa den vérd och den omsorg hans tillstdnd kridver i synnerhet om han
inte sjdlv kan ge informerat samtycke.

Vilken relevans har dd denna nya syn pd den medicinska etiken och
forhallandet mellan likare och patient for frigan om varden av svért sjuka och
doende? Respekten for personen giller inte bara patienten utan dven doktorn.
Hiér mots tvda autonoma parter med omsesidiga rittigheter och skyldigheter.
Doktorn har skyldighet att ge den vard och den omsorg patientens tillstand
krdver och detta méste ske inte bara enligt “vetenskap och beprovad
erfarenhet™ utan dven i dverensstimmelse med gidngse etiska principer och
det egna samvetet och omdomet. Doktorn har séledes rétt att védgra en vard
han anser vetenskapligt eller etiskt tvivelaktig. Patienten har skyldighet att
medverka i behandlingen sa linge han har forméga att gora si och sa linge
han viljer att bli behandlad, men han har ocksé ritt att om han sé skulle 6nska
avsta fran all eller viss behandling.

En svérighet dr givetvis vad som skall goras ndr patienten ar medvetslos
eller eljest s& délig eller psykiskt paverkad att han eller hon inte langre kan ge
uttryck for ndgon egen onskan. Helst bor d& ndgon annan fora patientens
talan, ndgon som star patienten néra och kan uttrycka vad som éri hans eller
hennes bista intresse. Men vare sig patientens onskan kan uttryckas genom
s. k. ombudssamtycke eller ej maste likaren anvidnda allt sitt kliniska
omdome och hela sin inlevelseférmaga for att verkligen kunna handla i sin
patients bésta intresse. Jag tror faktiskt att respekten for personen stundom
implicerar en paternalistisk eller rittare en paternal omsorg om de patienter
som saknar formaga att tala i egen sak.

Jag vill sluta med att papeka att dessa saker dr s& visentliga och si pass
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komplicerade att speciell undervisning i medicinsk etik for all sjukvardsper-
sonal framstar som helt nddvindig. Och ndgon s&dan erbjuds knappast idag i
vart land.

2.3 Erfarenheter frdn akutvarden
Gunnar Biorck

Vi skall i dag diskutera under vilka premisser en patients uttalade nskemal
kan fritaga lakaren frdn hans skyldighet att handla i 6verensstimmelse med
vetenskap och beprovad erfarenhet, antingen det giller att avstd frdn
sedvanlig behandling, eller att begdra annan, eller ytterligare behandling én
den ldkaren bedomer patientens tillstdnd fordra.

Europarddet uttalade forra aret att likaren i frimsta rummet skall
respektera patientens dnskemal, men att han icke skall behdva kidnna sig
tvingad att handla mot sin Gvertygelse.

Svenska ldkaresdllskapets etiska delegation uttalade 1974 att likarens
framsta uppgift infér en déende patient dr “att med respekt for den sjukes
integritet lindra hans lidande. — — Det dr den ansvarige likarens sak att avgora,
vilken medicinsk behandling den sjukes tillstdnd fordrar. Dirvid bor han s&
langt ske kan forsoka tillgodose patientens dnskemal ———. Den moderna
sjukvdrdens mer avancerade tekniska resurser —— bor utnyttjas i den
omfattning de kan anses vara till gagn for patienten. Hir som eljest méste
lakarens handlande styras av hans bedomning av det medicinska vardbe-
hovet ——-. Lidkarens uppgift dr att gora den sjukes sista tid si foga
anstringande och sé rofylld som mdjligt.”” Dessa principer har accepterats av
regering och riksdag (bil. 1.1).

Savil i Europarddsdeklarationen som i vért eget uttalande dr man
medveten om att det kan finnas en konflikt mellan patientens 6nskemal och
likarens integritet i utévandet av sitt yrke — ett yrke, som bygger pa bide
teknik och konst, men som ocks4 ar reglerat av forfattningar och foreskrifter.
Det dr omfattningen och karaktéiren av sddana konflikter, som vi i dag skall
penetrera.

Den uppgift jag har stéllt mig hér i dag, tillsamman med min medarbetare
Ulla Qvarnstrom, dr da i forsta hand att ge en viss begreppsmissig och
faktaunderbyggd bakgrund till resonemang, som annars erfarenhetsmassigt
ofta leder ut i principdeklarationer med otillridcklig verklighetsférankring.
Hur ser "livets slut™ ut i verkligheten? Hur sikra ir vi likare pa att “’slutet” ar
oundvikligt inom en bedémbar tidrymd, sig en vecka eller tva?

Med den terminologi som Lars Linder gjort sig till talesman for ser det for
invédrtesmedicinaren eller kirurgen ofta ut si hr. (Bild 1 sid. 64).

Vi méter situationen med en betydande grad av diagnostisk och prognos-
tisk ovisshet, som kan vara linge och vil. Forst s smaningom avtecknar sig
tydligare en utveckling,som obevekligt ieder till déden. Invirtesmedicinaren
och kirurgen moéter ofta patienten i bildens vinstra del, cancerspecialister och
framfOrallt ldngvardsldkare ldngre at hoger. Vi maste ocksd komma ihag att
sjdlva behandlingen — och eventuella behandlingskomplikationer — innebar
fordndringar, stundom hiftiga och snabba, i den “natural course of the
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Bild 1
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Definitioner: “Svart sjuka” = allvarlig risk for livet, men utgangen
oviss, ej nodvandigtvis dodlig.
“Terminal vard” = vard av patient med diagnos som

ofrankomligt leder till déden inom
begréansad tid.

“Final vard” = vard av patient, hos vilken doden ar
att vanta inom nagon vecka.
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disease”, som normalt utgor tidsaxeln i var prognostiska bedomning.

Relativt samstimmiga uppgifter tyder pé att ca 85 % av alla dodsfall i vdra
storre stider numera dger rum pa sjukhus eller vardinstitutioner. Av dessa
dodsfall intraffar huvudparten pa akutsjukhusens medicinska eller kirurgiska
kliniker. De siffror, som kommit fram vid SLS-utredningens intensivstudie
hosten 1975 (SOU 1977:82) kompletterade med jamforelser fran psykiatrin
frAn samma tid, ter sig s& har (Tabell 1).

Tabell 1 Dédsfall 15 september—15 december 1975

Serafimerlasarettet Radium- Kungsgirdets Tva psy- Tva sinnes-

hemmet sjukhus kiatriska sjukhus

Med. klinik  Kir. klinik Onkologi Langvard kliniker

Vérdplatser

Intagningar

Dodsfall

Dadsfall i procent
av intagningar

Daodsfall per vard-
plats och ar

190 130 135 221 274 2611
1031 1275 1098 86 1025 1816

79 34 49 40 1 il
1.7 2,7 4,5 47 0,1 42
187 1,0 1,45 0,7 0,015 0,11

Jag tror att det dr viktigt att det hamras in i médnniskornas medvetande att
doden pa akutsjukhusen ir vanligare dn doden inom langvarden och att den
oforutsedda doden rimligen dr minst lika vanlig som, och troligen vanligare
in, den forutsedda. Jag tror ocksa att det dr viktigt att papeka att manga av
dodsfallen pa akutklinikerna intréiffar relativt snart efter intagningen, som
framgar av bild 2 (se sid. 65).

Lat mig i detta sammanhang ta upp tvd problem, som har direkt
anknytning till detta. Bdda giller vira mojligheteratt stdlla en riktig prognos. 1
samband med planeringen av SLS-kommitténs studier 6ver doden pé
sjukhus diskuterade vi hur vi med rimlig sannolikhet skulle kunna forutse
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vilka av patienterna pd var hjartinfarktavdelning, som hade minst chans att
Overleva. Vi startade darfor en prognosticeringsstudie, i vilken avdelningens
ldkare och sjukskoterskor deltog. Bedomningen gillde bidde den akuta
situationen och chansen att overleva det kommande é&ret. Resultatet
askadliggores pa bild 3 (se sid. 66).

Sanningen var saledes att vi alla var alltfor optimistiska betrédffande den
akuta situationen, men ocksé alltfor pessimistiska betraffande det fortsatta
forloppet. Optimismen — som jag anser naturlig och 6nskvird — samman-
hidnger med den iakttagelse Ulla Qvarnstrom gjort, att personal pa akutkli-
niker inte primirt uppfattar sina patienter som déende’ utan som “mycket
svart sjuka”.

Det andra problemet som hor till samma omrade, giller omedelbara
livraddande atgérder, sédant som ibland kallas “aterupplivning”. For tio ar
sedan studerade vi resultaten av “aterupplivning”, under dren 1961-1963 vid
var klinik, med de mer blygsamma resurser vi d& hade. Vi héller nu pa att
analysera resultaten av motsvarande verksamhet 1972-1976, inalles 319 fall.
(Bild 4). Av de prelimindra siffror, som dr Magnus Sederholm fétt fram, skulle
av totalt 319 patienter som inkommit till akutmottagningen med hjirtstille-
stdnd 50 ha overforts till intensivbehandlingsavdelning, och av dessa kunde
12—-dvs. 3,8 % avalla, eller 24 % av de till avdelningen 6verforda —sedermera
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Bild 2 Eu drs samlade
dodsfall vid Serafimer-
lasarettet i relation till an-
talet varddagar fore dids-

Jallet.
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Bild 3 Sjukvardspersona-
lens omedelbara bedom-
ning av patientens over-
levnadschans under det
forsta dret efter en hjr-
tinfarkt, och det verkliga
forhallandet.

Bild 4 Resultat av fem
ars aterupplivningar pa
Serafimerlasarettet i kort
sammanfatining.
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}
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!
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12 utskrives

stallda

2 pat med mentala
defekter

1 pat helt ater-
stalld, men dor 2
dagar fore planerad
hemgang.

Saledes, a) 12/319 inkomna patienter lyckas: 3.8 procent.
b) 12/50 till IBA kommer att utskrivas, dvs 24 % av de patienter som pa
akutmottagningen aterupplivas och initialt vardas pa IBA kommer

senare att kunna utskrivas.
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utskrivas levande, varav 9 helt aterstillda och 2 med mentala defekter, medan
ytterligare en helt aterstdlld avled pd sjukhuset 2 dagar fore beriknad
utskrivning. Négon dldersfaktor, som skulle kunna vigleda vid urvalet av fall
for aterupplivning, fanns ej.

De, som anser att man inte skall gora allt™ for sina patienter méste gora
klart for sig, vad passiviteten skulle innebira.

Detta var ndgra harda fakta. Hur ser da verkligheten ut, niar man ersatter
siffrorna med en utredning om omstiandigheterna kring enskilda fall? Ulla
Qvarnstrom har analyserat detta och, for Serafimerlasarettets del, funnit att
de rekommendationer om vard vid livets slut, som jag tidigare citerat, i stort
sett foljs. I praktiken tillimpas, ifrdga om smartlindring i varden av svart
sjuka och doende patienter, foljande regler:

Smirtlindring sker pa tre nivder:

Niva 1. Behandla patientens smairta sa att symtomen hdvs utan att astad-
komma mentala férandringar.

Niva 2. Smiértlindrande medel ges i kombination med sedativa som ges med
jamna intervaller och i profylaktiskt och potentierande syfte. Patien-
tens behov och 6nskemal beaktas i utformningen av hans modell for
smartlindring.

Niva 3. Vid svar smirta och &ngest sker smartlindringen till priset av
patientens medvetandegrad. Smartlindrande ges i kombination med
sedativa i sddan méngd och med sé téta intervaller att symtomen pa
smarta havs.

Smartlindring i forebyggande syfte enligt faststillt schema har inte givits
rutinmassigt.

Sjélv har jag ocksa erfarit en del fran personalen under arens lopp — och f. 6.
legat pa sjukhus sjdlv tillrdckligt ménga ganger for att ha kunnat iaktta en del
— och det jag hir skulle vilja understryka dr den svart sjukes ndstan
krampaktiga bindning till en eller ett par av sina vardare. Avbrotten i
kontakten med den efterldingtade véardaren utgor i vissa fall den svaraste
upplevelsen for patienten. "Kallets™ forvandling till yrke, och arbetstidslag-
stiftningen, har skapat manga grymma konflikter, inte bara for patienterna,
utan ocksd for de kinsligaste av deras vdrdande medmainniskor. Sadant
fastnar dock sillan i statistikens nit.

Det gor ddremot en redovisning av vad som kommit fram — hur mycket
som inte kommit fram vet vi naturligtvis inte — av dnskemal om mindre eller
mera behandling i Ulla Qvarnstroms analys av drygt 100 dodsfall pa
Serafimerlasarettet. (Tabell 2. Se sid. 69.)

Vad som omedelbart frapperar ér att 6nskemalen inte dr s& manga och att
de fordelar sig ganska jamnt &t bada héllen. Om de varit rimliga eller
obefogade &r svart att sdga. Vad siffrorna visar &r vél framst att klinikernas
handlingsnormer legat nigorlunda mitt i farleden.

Jag skall forsoka runda av den hir redogorelsen med att visa ett
flodesschema som beror frdgan om information till patienter med livshotande
sjukdomar. Den utgor en ldtt dverarbetning av ett flodesschema som jag
visade vid etiska delegationens symposium om “Etiska vidrderingar —
medicinskt handlande” vid riksstimman 1971, for sex ar sedan. (Bild 5)
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Bild 5 Problem i samband
med information till pa-
tienter med livshotande

sjukdomar
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Tabell 2 Onskemél om behandling

Bilaga 2 69

Onskemal Ytterligare behandling Avstdende frin behandling
Patienter Anhoriga Personal* Patienter Anhoriga Personal

Medicinska kliniken, SL.

(Totala antalet avlidna

pat. =79) 5 12 S 10 9 21
Kirurgiska kliniken, SL.

(Totala antalet avlidna

pat. =34) S 2 4 5 3 S
Medicinska + kirurgiska
klin, SL.

(Totala antalet avlidna

pat, =113) 10 14 9 15 12 26

* Speglar personalens uppfattning att behandling fortsattes eller paborjades i allt for sent skede.

Jag tror att man pa detta flodesschema kan finna ménga av de principiella,
men samtidigt praktiska, fragor en likare behover stilla sig inom de akuta
kliniska disciplinerna. Har kan vi kanske ocksa finna nagra av ordforandens
fragor och den sjdlvmordsproblematik, som en hemstéllan till delegationen
aktualiserat.

Ulla Qvarnstrom har ocksé hjédlpt mig att ssmmanfatta nagra av de problem
som personalen upplever vid varden av svart sjuka och doende:

I varden av doende patienter upplever personalen det som mest proble-
matiskt att

e inte kunna avlasta sina egna upplevelser fran varden av déende patienter
till ndgon medminniska,

e det allmidnt sett dr svart att tala om ddende och dod och darmed
sammanhidngande problem,

e man saknar kunskaper i tanatologi och har otillracklig ménniskokédn-
nedom,

e man kinner ridsla och osikerhet infor “svara fragor™ frn patienter och
anhoriga,

e de komplicerade och snabba sjukdomsférloppen forsvarar/omojliggor
bedomningen av patientens tillstand som svart sjuk/doende,

e inte f& tillracklig information om patientens totala situation; hans
medicinska tillstdnd, information/vetskap om sin allvarliga situation,
sociala situation (relationen till anhdriga) etc,

e bevakningen av det medicinska skeendet hos patienten oftast ar sé
intensiv att de psykologiska aspekterna av varden kommer i bakgrun-
den,

e "ta hand om™ anhdriga. Man upplever sig ha bristande kunskaper om
anhorigas reaktioner infor doende och dod,

e kunna ge anhoriga erforderlig hjélp efter dodsfallet. Man upplever brister i
samarbetet mellan den véardpersonal som har att ge omedelbart stod till
anhoriga och de instanser utanfor sjukhuset som ger stdd och hjilp at
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sorjande,
e kunna ansld s mycket tid till vdrden av den déende som han och hans
anhoriga egentligen behover.

Det dr sant att vi har svart att tala rakt pd sak med patienter om att de ir vigda
—eller invigda — till en, ménskligt att doma, séker dod. Err av skilen har jag
redovisat i var egen diagnostiska och prognostiska osdkerhet. Ett annat 4r
kdnslan av att den sidkert "dodsdomde”, for att tala massmediernas sprak, r
en invigd”, en ménniska, redan genomskinlig som tillhérande en annan
virld, bortanfor vardagens trivialiteter, men ocksé en del av oss sjilva, av vért
liv, som vi kommer att forlora och aldrig kan aterfa. Ett annat skil 4r att
sanningen for de flesta — utom de mycket trotta — dr hemsk: den kan utldsa
svar angest, men den kan ocksd skapa frihet — friheten att sidga farvil,
medvetet eller genom det undermedvetnas formedling: det &r inte ovanligt
att den som fatt besked dr dod inom fa dagar.

Ordf6éranden har kallat oss for att svara pa fragan: under vilka premisser
kan en patients uttalade 6nskemal frita lakaren fran skyldigheten att handla i
overensstammelse med vetenskap och beprévad erfarenhet?

Jag har forsokt rannsaka min egen erfarenhet. Jag har pa senare ar suttit vid
ett tiotal dodsbaddar”, ldngre eller kortare tid: allt hos médnniskor som statt
mig mer eller mindre néra. I inget av dessa fall har denna fragestillning varit
aktuell. I fyra fall gillde det cancerpatienter: en av dem, som plégats av att
“psykologiskt intresserade™ lidkare och andra kom in och forhorde sig om
hans &ngest, anfortrodde mig att nigon &ngest hade han inte, men vil
kroppsliga besvir till den grad att han hoppades att vi skulle “g6ra pinan
kort™. Han fick vardas i hemmet fram till den sista, katastrofala dagen, da han
behovde sjukhusets resurser for att fa do med erforderlig hjélp. Jag har varit
med vid tillfillen, d& en patient varit “uppgiven” av den forsamlade
sakkunskapen, som endast passivt invidntat det ofrdnkomliga slutet, nér
naturens forborgade krafter pa nytt 16st upp problemet och patienten &terviant
till ett tillstdnd med nya forhoppningar. Jag har teoretiskt en stor tolerans
infor tanken pa att limna den “6vertdankte” sjilvmordaren i fred, men jag
kdnner personligen en sddan, som inte &ngrar att vi slogs for att fora henne
tillbaka till livet och for att behélla henne dér.

For mitt sétt att se finnes det err enkelt sétt att besvara ordférandens fraga.
Det &r att skilja pa de spelregler, som madste gilla inom den offentliga, av
skattemedel finansierade, sjukvarden och de som kan fé gélla utanfor denna.
Den, som anlitar den offentliga varden, torde fa finna sig i att acceptera de
spelregler, som myndigheter utstakar for resursanviandningen i den offentliga
sektorn. Den offentliganstillde likaren kan inte pa patientens onskan
tillhandahalla omotiverad vérd, speciellt om denna dr mycket dyrbar. Han kan
heller knappast avsté fran att ge sddan vérd, som — enligt hans bedomning —
patientens tillstand fordrar. I vissa situationer kan han naturligtvis 6verlamna
ansvaret for varden till ndgon ldkare som har andra vérderingar. Men ingen
ménniska, som inte 4r intagen enligt lagen om sluten psykiatrisk vard, kan
hindras fran att limna ett sjukhus och sluta sina dagar ndgon annanstans, och
ingen minniska behover gora detta under ndgon ldkares Overinseende,
forsavitt det finns familj eller vanner, som tar sig an henne och tillhandahéller
den uppoffrande barmhirtighet, som ingen doende borde behéva sakna. For
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ménga ar sedan deltog jag i en internationell vetenskaplig studie av
hjartsjukdomar i Italien. Vi fann att man hade ett mycket litet antal
obduktioner. Orsaken visade sig vara, att nar doden nalkades, tog patientens
familj hem sin sjuka anforvant for att han eller hon skulle f& d6 hemma.
Kanske dr detta ndgonting ocksé for oss att tinka pa — i de fall vi verkligen kan
forutse doden.

2.4 Erfarenheter inom l&ngtidssjukvérden

Lars Linder

Den somatiska langtidssjukvarden omfattar idag ca 43 000 vérdplatser, dvs.
ungefdr lika ménga platser som den somatiska akutsjukvardens olika
discipliner sammantaget. Véarden dr omdiskuterad. Sakliga stéllningsta-
ganden forsvéras av fordomar och forutfattade meningar, nagot som inte
minst avspeglas i det sétt pa vilket massmedia bevakar utvecklingen inom
omréadet. I diskussionen har forekommit tva helt olika aspekter pa vardin-
satsen. A ena sidan hdvdas stundom att langtidssjukvarden dr simre utrustad
an akutsjukvarden och att darfor ett 6verflyttande till Idngtidssjukvérd skulle
innebidra samre tillgadng till erforderliga medicinska resurser. Forviantning-
arna pa vad modern sjukvard skall kunna dstadkomma &r stora och ibland
orealistiska. A andra sidan gér man gillande att langtidssjukvarden genom
utnyttjande av kvalificerade tekniska resurser pa ett onaturligt siatt uppehéller
liv hos svért sjuka och gamla patienter. Inte sdllan har man intryck av att detta
senare beror pd en kidnsloméssig upplevelse infor en svar sjukdomssituation
utan forankring i verkligheten. Som exempel kan ndmnas anvidndande av
urinvigskateter, som for den medicinskt sakkunniga givetvis dr ett medel att
hjilpa en patient att slippa plagan av urinstimma eller ofrivillig urinavgang,
medan samma situation for ett lekmannadga kan te sig sdsom ett konstlat
utnyttjande av tekniska hjalpmedel.

Det kan hir vara pd sin plats att erinra om vissa grundldggande fakta
rorande langtidssjukvarden. Aven om ingen 4ldersavgrinsning i egentlig
mening finns inom vardomradet, utgors helt naturligt huvudparten av
patienterna av dldre och mycket gamla méinniskor. Omkring 50 % av
patienterna ar over 80 ar och ca 80 % Over 70. For vissa patienter &r
langtidssjukvarden en Overgdende véardform dar behovet av behandling
genom rehabiliterande atgdrder motiverar avsevirt lingre vardtid 4n vad som
ar avsett inom akutsjukvarden. Men for ménga patienter i dessa hdga
aldersgrupper blir langtidssjukvéarden pé grund av ett permanent omvérd-
nadsbehov en varaktig boendeform.

Langtidssjukvarden erbjuder ett omvixlande sjukdomspanorama. Patien-
terna kommer fran en rad olika akutdiscipliner, liksom dven fran 6ppenvard,
kommunal aldringsvard, etc. Huvudparten utgors av gamla manniskor med
rorelsehinder pa grund av pareser eller degenerativa fordndringar i ryggrad
och leder. I yngre aldersgrupper forekommer framforallt organiska nervsjuk-
forlamningar av armar och ben eller hjarnskador i samband med olycksfall
och syrebrist. For en tiondel dr aldersdemens huvudindikationen vid
intagningen. Inslag av aldersdemens dr dock betydligt stérre d demens ofta
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forekommer samtidigt med andra sjukdomstillstdnd vilka i sig innebér en
véardindikation. En femtedel av intagningarna sker pd grund av maligna
sjukdomstillstdnd, ddr cancer prostata med metastaser utgor en betydande
del. Inom langtidssjukvirden omhéndertas dven den mycket gamla &lders-
svaga manniskan ddr allmidnt nedsatta fysiska och mentala funktioner,
sviktande sinnesorgan och annat skapar behov av sjukhusmaissig omvérd-
nad.

Vardtidens lingd skiljer sig givetvis avsevart frdn vad man finner inom
akutsjukvarden. Den kan ofta riknas i ménader och stundom i &r. Féren stor
del av dessa patienter dr sdlunda vardbehovet av sddan art att sjukhems-
véarden blir den adekvata boendeformen.

Av den studie rorande den terminala varden, som SLS-utredningen latit
utfora bl. a. vid langvardsmedicinska kliniken vid Kungsgérdets sjukhus i
Uppsala samt vid ett par inom samma upptagningsomrade befintliga lokala
sjukhem framgér att sista vardtidens lingd for de 40 patienter som avled
under observationstiden i 11 av fallen var mindre @n 1 méanad, i 21 mindre dn 3
manader och i 29 mindre dn 1 &r. Hilften av dessa patienter var over 80 ar och
mer dn 80 % 6ver 70 ar. Dodsorsaken var i 31 fall rubbningar i cirkulations-
eller andningsorganen och i 7 fall tumorsjukdom (SOU 1977:82).

Det terminala skedets langd, dvs. den tidsperiod fore doden under vilken
patienten ansdgs vara utom rickhall for aktiv terapi, var i hilften av fallen
kortare dn 8 dagar och i 13 % av fallen endast nagot dygn. Sddana kortare
terminalvérdstider forekom framforallt inom de hogsta aldersgrupperna,
vilket tyder pé att doden kom som en f6ljd av att patienten befunnit sig i sa
hog alder att livet rimligtvis led mot sitt slut.

Den diagnostiska aktiviteten var under terminalskedet mycket lag. Under
sista veckan fore dodsfallet redovisades for 42 % av fallen 6verhuvudtaget
ingen sddan aktivitet och i 54 % endast mycket lag aktivitet, dvs. nagot
enstaka blodprov eller liknande. Under sista levnadsdygnet forekom ingen
diagnostisk aktivitet i hela 88 % av fallen.

Aven den terapeutiska aktiviteten var under sista veckan mycket begrin-
sad. I forsta hand var det hir friga om atgéirder vidtagna i avsikt att lindra for
patienten plidgsamma tillstind sdsom akut hjartsvikt och andnoéd. Den
dominerande behandlingen var hjdrtfarmaka, diuretika, antibiotika eller
insulin. Blodtransfusion gavs icke vid nagot tillfdlle och ej heller foretogs
blodtrycksforhojande atgirder. Intravendst dropp gavs i tva av de 40 fallen.
Ingen operation foretogs.

Sammanfattningsvis kan konstateras att de aktiva atgérder som vidtagits
oftast utforts i syfte att lindra och hjilpa patienten i en for honom svar och
angestladdad situation. Malséttningen har sdlunda varit att hjélpa och lindra,
men inte att med avancerad medicinsk teknik soka forldnga patientens
liv.

Som tidigare nimnts anklagas stundom langtidssjukvardens ldkare for att
genom utnyttjande av den moderna sjukvéardens tekniska resurser pa ett
onaturligt sitt uppehdlla och forldnga livet pd intagna patienter. I avsikt att
klarligga om detta pastdende stimmer med verkliga forhallanden har ocksa
en bredare studie utforts. Den baseras pa en i enkétform utford redovisning av
de behandlingsprinciper och rutiner som tillimpas vid ett antal av landets
ledande langvardskliniker, representerande ca 20 % av det sammanlagda
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antalet sjukvardsplatser for langtidssjukvérd. Svaren visar timligen genom-
géende att ldkarna vid vard av svért sjuka och av aldriga och nedgingna
patienter i forsta hand utnyttjat de medicinska resurserna i syfte att lindra
patientens lidande. Vid livshotande blodningstillstdnd hos i Ovrigt desolata
vardfall har man anvint t. ex. blodtransfusioner och akuta livsriddande
atgdrder endast i mycket begrinsad omfattning, medan ddremot pad samma
patienttyper full och adekvat medicinsk behandling getts vid t. ex. akut
lungddem. Varje ldkare torde namligen uppleva det som en plikt att hjdlpa en
patient i en sddan svéroch dngestladdad situation. Att behandlingsatgirderna
iden man delyckas dven faren livsriddande effekt kan d& ndrmast ses som en
bieffekt. Den primédra maélsdttningen har varit att lindra patientens
lidande.

Betydligt svarare dr stidllningstagandet i vilken utstrackning vétska och
ndring bor tillféras pa artificiell vdg ndr patienten inte ldngre sjilv kan
medverka vid nédringstillférseln. En attitydfordndring har hédr dgt rum under
desista 10 dren. Studien visar klart att sondering av magséacken for tillforsel av
vitska och ndring praktiskt taget forsvunnit inom langtidssjukvarden, dar
denna atgird numera huvudsakligen utfors ndr speciella indikationer
foreligger. For tillforsel av vitska parenteralt anvands huvudsakligen subku-
tant dropp medan daremot intravends tillférsel i huvudsak kommer till
anvindning i medicinska behandlingsfall.

Hjidlp med andning i form av lampliga likemedel liksom &dven rent
fysikaliska atgdrder med t. ex. andningsgymnastik forekommer i stor omfatt-
ning. Konstgjord andning genom intubation eller respirator har daremot
overhuvudtaget inte forekommit i denna studie.

Sammanfattningsvis kan sidgas att ocksé enkiten visat att malsdttningen
vid behandling av svért sjuka och doende patienter inom langtidssjukvarden i
forsta hand varit att i mojligaste mén hjilpa patienten i hans lidande och alltsé
icke att forlanga livet.

Vid alla stédllningstaganden av den hdr naturen maste givetvis individuell
bedomning goras i varje enskilt fall med hansyn tagen till sjukdomens art och
prognos, patientens klarhetstillstind och hans motivation att vilja leva vidare
samt med beaktande av den totala sociala situationen i dvrigt. Vésentlig ar
bedomningen av majligheterna till ndgon form av temporir forbéttring trots i
ovrigt délig prognos — alltsa vilket viarde en uppehéllande behandling kan
antas fa for patienten sjélv.

Det dr visentligt att ansvarig personal vid langvardskliniker dr vil
orienterade angdende de speciella problem som moter vid vard av svart sjuka
patienter. Vid Kungsgirdets sjukhus har under manga ar stort intresse dgnats
at dessa fragor och foljande PM finns anslaget pd samtliga véardavdel-
ningar:

Riktlinjer vid vard av svart sjuka patienter

Som allménna principer vid omhindertagande och vard av svéart sjuka
patienter liksom dven av gamla ménniskor i livets slutskede, bor foljande
huvudpunkter kunna tjana som végledning:

1. Den sjuke skall dgnas en adekvat basal omvérdnad innefattande skotsel
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av hygien och somatiska funktioner, en god sdngvard med profylaktiska
hudvardsatgirder i avsikt att forebygga uppkomsten av liggsar, kontrak-
turer etc. Vid urinretention skall urinavflode maojliggoras pa lampligt sitt,
vanligen genom inséttande av urinkateter.

2. Symtom pa lidande sdsom smirta, &ngest och oro etc. skall s& ldngt mojligt
Atgirdas genom insittande av limpliga medel i den omfattning och i de
doser, som patientens besvir kan motivera. Restriktivitet med hidnsyn till
ett eventuellt beroendeskapande finns ej hir anledning att iakttaga.

3. Andningsbesvir och lufthunger bor atgidrdas i den man detta dr majligt
genom limpligt biddldge, anvdndande av syrgas, andningsunderléttande
behandling av t.ex. sjukgymnast etc. ndar hdrigenom detta kan hjilpa
patienten i hans lidande. Konstgjord andning samt andningshjéilp med
respirator torde emellertid ej vara indicerade vid vard av svért sjuka och
doende aldringar.

4. Vitsketillforsel och niringstillforsel bor kunna ges pa artificiell vég i den
mén det kan bedomas vara till gagn och hjilp at patienten, men ej enbart
av den anledningen att hirigenom patientens liv kan forldngas.

5. Komplikationer till en férevarande grundsjukdom bor i princip behandlas
lege artis om detta kan bedémas vara i patientens eget intresse. Likarens
och sjukvérdens uppgift bor emellertid hir vara att vid véard av svért sjuka
och doende aldringar i forsta hand meddela den omvardnad, som lindrar
och avhjilper den sjukes och déendes lidande, utan att dérfor i alla ligen
vara skyldig att forlinga patientens liv, sdvida detta ej i den aktuella
situationen kan anses vara i patientens eget intresse.

6. Visentligt 4r att den svart sjuke och déende dgnas tillborlig psykologisk
och emotionell omsorg och s langt mojligt bringas att kiinna och uppleva
trygghet i sin tillvaro sévil medicinskt och omvéardnadsmissigt som dven
kdnslomassigt.

Nagra bestimda &tgirdsregler, som #r giltiga i alla situationer, dr sdlunda
knappast mdjliga att uppstilla. Intet fall 4 det andra helt likt och en
individuell bedomning med hinsynstagande till alla de faktorer, som kan
vara av betydelse for handldggningen, dr helt nodvindig.
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Bilaga 3 Sammanfattning av november-
symposiet

Som ansvarig for symposiet stod Svenska Likaresillskapets delegation for
medicinsk etik. Samtliga medverkande dr ledaméter i delegationen. Sympo-
siet leddes av delegationens ordférande, Gustav Giertz.

Ordforanden:

Delegationens ambition har varit att férsoka belysa de etiska fragestillningar
vi ldkare moter i var praktiska verksamhet och att, nér s& dr mojligt, forsoka
formulera vissa vigledande normer. Sddana har t. ex. angivits for vard under
livets slutskede och rérande informations- och tystnadsplikten. Men ofta har
fragestéllningarna varit s& komplexa att vi fatt néja oss med att limna en
orientering dver de synsitt, som bor viigas mot varandra innan man tar
stdllning i det enskilda fallet. Vad delegationen gjort fram till 1975 finns i stort
sett atergivet i en publikation, "Etiska virderingar — medicinskt handlande”,
som ingdri Svenska Likaresillskapets handlingar. Den har tillstillts samtliga
ledamoter och kan mot avgift rekvireras frn kansliet.

I slutet av september anordnade delegationen ett symposium Den svart
sjuke patientens rittigheter” i samarbete med representanter for den statliga
utredningen rorande vard i livets slutskede, den s. k. SLS-utredningen. Till
konferensen hade sérskilt inbjudits en del framstaende jurister och represen-
tanter for kyrkan. Har i kvéll vill vi sdka belysa nigra av de problem som d&
diskuterades.

Clarence Blomquist dr en av dem, som under senare tid arbetat for ett nytt
synsitt ndr det géller patient-ldkarrelationen.

Clarence Blomaquist:

Se bilaga 2.2.

Ordforanden:

Den f6ljande diskussionen kommer att gilla den konflikt, som uppstar om en
svart sjuk patient uttrycker en dnskan om behandling, som enligt den
ansvarige ldkaren inte star i Gverensstimmelse med " vetenskap och beprovad
erfarenhet”. Forst skall vi tala om situationer dir patienten dr medveten.
Gunnar Biorck har lovat att belysa hur de reella problemen ter sig i vart
praktiska handlande. De ir inte alltid si enkla. Det kan hidnda, att patienten
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vill driva behandlingen ldngre 4n vad likaren anser skligt, men det kan ocksé
hinda att patienten vill ge upp, ddr likaren fran sina utgdngspunkter anser att
s inte kan eller bor ske.

Gunnar Biorck:

Jag har fitt i uppdrag att tala om de reella problemen i vdrt praktiska

handlande. Jag kan inte lata bli att borja med ett yttrande som tillskrives

Bismarck, som om en av sina likare med gillande sade: *’ Alla de andra har jag

behandlat, denne ensam har behandlat mig.”” Att vara ldkare dr att, nér det

behdvs, kunna sitta sig i respekt och f& gehor for sin uppfattning. For att inte

bli missforstddd vill jag fastsla fyra ’rdttigheter’”, som patienten har gentemot

sin ldkare:

1. Ritten att fd veta.

2. Ritten att slippa veta.

3. Ritten till medbestimmande = att dela ansvar eller ta det helt.

4. Ritten att dverldmna beslutet och ansvaret till ndgon som man anser verta
mera och vara mera objektiv (’detached”).

Den senare ritten Aberopas ofta av /dkare, nir de blir patienter. De vill slippa
ansvaret for sig sjilva, nir de inte lingre orkar ta det och darfor att de har
fortroende for den kollega, som de vint sig till. Ofta ber de ocksa en kollega
skota deras hustrur och barn: for att fA en mera objektiv och dérfor sakligt
riktigare behandling. Jan Waldenstrom ldarde oss att det ar for att vi tar ansvar,
som vi far betalt.

Enligt ordférandens dnskan skall jag summera vissa fakta: hur verklig-
heten ser ut. (Dessa fakta har getts i bilaga 2.3).

Sammanfattning: Det #dr ganska svart att finna ndgon “doende” i akut-
sjukvarden. Personalen anser dir att patienten &r “svért sjuk™. Vi sléss for
patienterna och patienterna (och de anhdriga) brukar nog vilja att vi skall gora
det. Viir mer optimistiska in facit anger, men det tycker jag vi skall vara. Det
talas om “avstaende fran behandling”. Det ir ldtt att sdga, om man utgdr fran
facit =dod, men hur stiller det sig med den som “klarar sig”? Jag har sjilv pa
kort tid samlat ett tiotal sddana fall, som bedomts som “uppgivna™. Ulla
Qvarnstroms siffror visar att patienter, anhoriga och personal inom akutsjuk-
vérden i ungefir lika stor utstrickning anser att man gjort " for mycket™ som
att man “gjort for litet”. Det dren primdr réttighet for patienten att fa en sd god
chans som majligt att éverleva.

Men likare och “sjukvardare”™ har ocksd en “rdtt”. For ldkarnas del méste
det vara: att slippa handla mot sin dvertygelse. Detta giller bl. a. i abortfrigan,
dir saken hittills 10sts s att andra personer vertar uppgiften och ansvaret.
Men om patienten pafordrar en &tgird, som lakaren anser oberdttigad, oriktig
eller oetisk, och ingen annan likare vill “6verta”™ patienten — hur skall man dé
béra sig at? Kan administratorer eller fortroendevalda 6verta ansvaret? Jag
vill ocksa framhélla, att den offentliga varden har sina regler och foreskrifter
och sin ekonomiska prioritering. Men ingen svért sjuk dr tvungen att anlita
den offentliga virden. Varden — och déden — i hemmet kanske har andra
regler?
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Ordforanden:

Vi dr sidkert alla ense om att man inte utan starka skl skall pressa en patient
till en behandling, som han inte onskar. Men hur skall likaren veta att
patienten verkligen forstar sin situation?

Borje Cronholm:

Den kroppsligt svart sjuke patienten befinner sig i en psykologiskt svar
situation. De psykiska problemen kan bearbetas konstruktivt, men inte sillan
ser man i stédllet mer eller mindre inadekvata reaktioner, som da kan gé ut
over kanske vidlmenande men of6rstédende personal. Det fordras bade
kunskaper och systematiserade erfarenheter for att rdtt kunna handskas med
sddana reaktioner hos svért sjuka personer. Det édr darfor psykiatern kan
behova hjilpa till. Den psykiater, som skall vara konsult vid en avdelning
med svart somatiskt sjuka patienter, bor emellertid helst ha vissa special-
kunskaper, sdrskilt vad géller analys och behandling av krissituationer. D4
kan han bl. a. genom att forklara patientens reaktioner oka personalens
kunskaper om, forstaelse for och tolerans mot dven “obehagliga’ reaktioner
hos patienterna.

Problem, som i forsta hand kan te sig som rent etiska, kan vid nidrmare
penetration visa sig vara overviagande psykologiska. Om patienten kriver
s. k. dodshjélp eller medicinskt sett icke indicerad behandling, ricker det inte
med att konstatera utsagor — det giller att forstd vad det dr for motiv som
ligger bakom. Forst d& kan man finna béttre utviégar dn ett enkelt ja eller nej
till hennes 6nskan. Det kan ocksé vara en uppgift for psykiatern att bedoma i
vad man en begiran dr &tminstone nigorlunda normalpsykologiskt motive-
rad, eller om det finns en klar psykopatologi bakom.

Ordforanden:

Viir sd framme vid de juridiska synpunkterna och vi diskuterar fortfarande
situationer, dar man kan kommunicera med patienten. I tidigare uttalanden
har delegationen tagit avstdnd fran aktiv eutanasi. Vad vi just nu dr mest
intresserade av att klarldgga dr i vilken mén en patients uttalade 6nskemal
kan frita lakaren fran skyldigheten att handla i 6verensstimmelse med
vetenskap och beprévad erfarenhet.

Vad sdger juristen i var krets, Nils Kélloff?

Lagman Nils Kdalloff:

En insindare i Veckojournalen siger, att frdn de hir problemen skall
juristerna hélla sig borta. Lat mig deklarera, att si linge vi lever i ett
rdttssamhille, sd méste vi ha ett regelsystem och ocksa en grupp ménniskor,
som fétt utbildning att tillimpa det regelsystemet och som kanske ocksé fatt
samhallets mandat att i fall ddr fasta regler inte existerar siga, att om de hade
tillkommit, s hade de bort lyda pa s& sitt och tillimpas pa si sitt. Med
utgéngspunkt frin detta dr det kanske inte ur vigen, att en gammal domare
tar till orda ocksa.
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Forst fragan: vem avgdr om patienten dr,som vi jurister siger, rittskapabel,
alltsd om han har rittslig handlingsformaga i sddan utstrickning att likaren
kan ta hinsyn till hans nskemal? DA det inte finns nigra regler anser jag att
man far 6verlimna avgorandet till den ldkare eller det ldkarteam som bar
ansvaret.

Vad gér man om den svart sjuke sdger, att han inte vill ha ndgon
behandling? Principen ir, att varje médnniska har ritt till sin kropp och det
maste likaren respektera. Men detta att man har rétt till sin kropp, betyder
inte nodvindigtvis att man har rétt att disponera 6ver sitt liv. Jag tror, att det
dr det, som ligger bakom missforstindet ndr man hévdar att vi har ritt att
bestimma 6ver vara liv. Jag gir inte in pd ndgra djupare definitioner utan
siger bara — att ha det kvar eller kasta bort det. Nér det giller det senare dr
ritten inte absolut. Vart samhille har inte erkédnt sjalvmordet mer dn pé si
sitt, att ett misslyckat sjilvmord inte leder till straff for delinkventen och att
medhjalp till sjalvmord, dér sjdlva handlingen allts utfors av patienten sjdlv
inte heller torde vara straffbart. Misslyckas forsoket och patienten kommer
under vard, di har ni bara att i enlighet med vetenskap och beprovad
erfarenhet aterfora vederborande till det liv, som han vill ha eller inte vill
ha.

Ordforanden:

Och nu skall vi lyssna till hur en lekman med huvudsakligen humanitéra och
kulturella aspekter pa tillvaron, ser pd de hir problemen. Kulturchefen i
Svenska Dagbladet Leif Carlsson har ordet.

Fil. lic. Leif Carlsson:

Principen att ingen ir skyldig att underkasta sig behandling mot sin vilja, har
hir blivit s& klart deklarerad, att det kan synas att vi inte behdver uppehélla
oss mer vid den saken. Men jag har en annan aspekt pa det hir. Med avsiktlig
arrogans vill jag hivda att jag begir av likaren, att han stdller sig till mitt
forfogande, alltsa inte bara sin arbetstid utan ocksa sitt basta omdome. Det dr
ett stillningstagande med ldngtgéende konsekvenser. Jag dr den forste att ha
en minsklig forstaelse for att en ldkare i en besvarlig situation kan kdnna det
frestande att skjuta 6ver ansvaret for sitt arbete pd mig. Det dr en frestelse,
som jag i mitt modesta arbete kéinner varenda dag och man har ocksa darfor
sett till, att jag inte har annat dn begrinsad mdjlighet att dra mig undan
ansvaret. Nagonting liknande tycker jag réttvisligen bor gilla i de allvarliga
fall det 4r friga om hir. Vi kan inte acceptera, att ldkaren ndjer sig med att
erbjuda oss ndgot mindre dn sitt bista omdome. Vi bor vara forsiktiga nér det
giller att utarbeta regler och bestimmelser for lakarens yrke. Det kommer
alltid att upptrada oforutsedda och émtaliga situationer, ddr paragrafer blir
otillrdckliga.

Risk finns att den sammanlagda effekten blir att reglerna avtrubbar
likarens kénsla och ansvar for det enskilda fallet och ddrigenom patientens,
dvs. i sinom tid min kinsla av genuint upplevt fortroende for att lakaren har
omddéme och ansvar och att han i princip dr obegrinsat redobogen att stélla
detta ansvar och omdome till mitt forfogande.
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Ordforanden:

Vidrsd framme vid det problem som lidkaren kan stillas infor, ndr han har att
ta stéllning till svart sjuka patienter vilkas intellekt #r sd skadade, att de inte
kan bedoma sin situation. Det giller t. ex. senilt dementa eller patienter med
svar hjarnskada. De dr intellektuellt utslagna men man kan ofta inte hdvda att
doden dr nédra forestdende.

Gunnar Biorck:

Ordféranden har dndrat rubriken sedan jag fick order att redogora for
bedémningen av den medvetslose patienten. Vilken dr en medvetslds patients
priméra rattighet? Enligt min mening dr denna rimligtvis att bli bragt till
medvetande igen, sd att han 6verhuvudtaget kan utdva sina rittigheter. (I den
medvetsldsa situationen dr vdndan inte patientens utan de anhéorigas.) Den
viktigaste medicinska bedomningen giller reversibiliteten i tillstindet. Det
enda undantag jag kan tinka mig ar det aktuella K.S.-fallet (5.3.2), ddr en
cancersjuk kollega fOretagit ett suicidalforsok i hemmet, men av anhoriga
forts till sjukhus. (Skall sddana fall foras till sjukhus? — Vilken ir sjukhusens
uppgift?)

Bedémningen av reversibiliteten vid olika sjukdomstyper framgar av
nedanstdende uppstillningar (tablder som beskriver nagra av de fragor en
jourhavande ldkare kan behova ta stillning till).

“"MEDVETSLOS"

OMSTANDIGHETER:

Hur djupt?
Hur lange?
Primart eller sekundart?

BEDOMNINGAR:

Hur reversibelt?

Sannolikt
Svarbedomt
Mojligen
Osannolikt
Sékert icke

SJALVFORVALLAT?

Overlagt
i Forvirring?
Svérbedomt )
Osannolikt

Marginalerna ar ritt vida i flertalet tdnkbara fall. En person, som anlint till
sjukhusetilikvagn i och for dodforklaring, kan nagra &r senare aterfinnas som
jurist och kanske fa till uppgift att ddma i ett medicinskt ansvarsirende.

Av det flodesschema som &terges i bilaga 2.3(sid. 68) framgar, att det kan
finnas situationer, i vilka patienter majligen kan &terfd medvetandet, men dér
man, dtminstone teoretiskt, skulle kunna friga sig om han “’bér” fa det?
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Vichy-regeringens premidrminister, Pierre Laval, tog gift innan kan skulle
arkebuseras, men dterupplivades for att sedan bli skjuten. Nagot liknande har
nyligen hdnt i samband med en dodsdom i USA. Men i en mera ordinar
situation: Vem kan och skall avgora, om ndgon som kanske inte “’borde”
aterfd medvetandet dnd4 skall vickas till liv?

BEDOMNINGAR:

REVERSIBELT?

. Sannolikt

. Svarbedomt
. Mojligen

. Osannolikt
. Séakert icke

mooOmd

oy

. Det stora antalet “slaganfall”. A-D
. Inoperabel hjarntumor i slutstadium. C?-E

. | samband med svéra infektioner hos gamla (sekundart) A-C

A W N

. Postoperativ komplikation hos gamla (sekundart) B?-D

. Inféres “déd”. B==[C]=D=E

[62]

6. Intoxikation? (Karen Q). D? (E)
7. Svéra bilolyckor. C-D

8. Fullstandigt och varaktigt upphévd hjarnfunktion E (Enligt Socialstyrelsen)

Om man med medvetsloshet, som psykiatrin formulerar det, "jamstéller”
demens: Nir? kan vem?, i sddana fall, vid intrdffad komplikation, t. ex.
pneumoni, besluta att avstd frdn behandling? Det dr en frdga, som Lars
Linders ladngvardsenkit mojligen kan ge ett empiriskt svar pd. Om detta svar
sedan dr “det ritta” dr kanske en svérare fraga.

Ordforanden:

Vi kommer s4 till de juridiska aspekterna igen. I vilken utstrickning skall
likaren anses ha ritt att avstd frdn behandling om en livshotande men
behandlingsbar komplikation tillstéter? Vilken ér de anhorigas juridiska
stdllning? Hur skall man stilla sig till s. k. testamentsforordnanden?

Lagman Nils Kdlloff:

Som jag tidigare sagt, letar man forgéves efter skrivna regler pA de punkter
ordféranden dragit upp. Det gér inte att stélla upp svar pa hypotetiska fall. Ar
patienten vid medvetande, kan han vigra behandling, men han kan inte séga,
att om det hir skulle hinda mig igen 1980 och jag da inte &r vid medvetande,
far ni inte behandla mig. Det dr inget bindande uttalande. Ungefar s far vi
atminstone tills vidare behandla alla de former av s. k. testamenten, som
behandlar patienters vilja betriffande vard och behandling.
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De anhoriga? Jag forestiller mig att det ibland méste vara nigot av det
svéraste att veta, hur anhoriga skall behandlas. Ni behover, juridiskt sett, inte
ta sédrskilt stor hdnsyn till de anhdrigas 6nskemal, de har ingen rétt att avgdra
om sliktingar skall leva eller icke. Likarna maste dven har ta ansvaret och de
kan dirvid stodja sig pd de regler, som dragits upp bland annat av
delegationen for medicinsk etik.

Ordforanden:

Som framgatt av det sagda stills vi ldkare allt oftare infor situationer som har
vidare aspekter dn de rent medicinska. I den allmédnna debatten har forslag
framskymtat, att man skulle avlasta ldkarna genom att i vissa fall 6verfora
ansvaret pd namnder av ett eller annat slag.

Fil. lic. Leif Carlsson:

Personligen ir jag bojd att ta avstand frin en sidan tanke, dérfor att jag inte
riktig ser, vilket gott syfte som dérigenom kunde gagnas eller vilken
kompetens en sddan nimnd egentligen skulle kunna ha. Kort sagt, ser jag inte
att den skulle kunna ha ndgon annan funktion &@n att flytta det yttersta
ansvaret frAn de nidrmast berdrda, frin dem som jag verkligen &r i beroende
av. Jag har forstéelse for den, som tycker att en sddan ansvarsforflyttning i
tragiska fall skulle vara 6nskvird, men jag kan inte bitrdda tanken. En helt
annan sak 4r att den for varden ansvarige i alla allvarliga beslut méste vara
angeldgen om att inhidmta all relevant information och kloka ménniskors rad
och omdome, sa linge si kan ske utan utspddning av beslutsprocessen. Alltsd
i overensstimmelse med vad som giller for domare, vilka inte bara har
ridttighet utan ocksé skyldighet att gora sig s& noga underrittade som mojligt
och vid beslutsfattandet viga in all den kunskap som rimligen kan paverka
stdllningstagandet.

Vad testamentsforordnandena betriffar, delar jag uppfattningen, att de dr
att betrakta som en meningsyttring bland andra, som i vissa fall kan viga
tungt, i andra ddremot inte ha ndgon vikt alls. Jag dr sdker pd att man inte kan
skapa en regel som pd forhand sdger hur denna typ av information skall
bedomas. Foljaktligen tror jag inte heller, att man pa forhand kan utse ndgon
form av tribunal, som p4 ett bindande sitt skulle kunna bidra till belysning av
detta. Sammanfattningsvis vill jag betona, att det dr av vésentlig betydelse att
alltid halla den minskliga fortroendefaktorn i minnet, ndr man diskuterar
fragor av den hér naturen.

Ordforanden:

Det ligger i sakens natur, att delegationen inte kan gora ndgra bindande
uttalanden i de hir berorda frigorna. Men vi inom delegationen anser det
angeldget att vi likare allmint tar itu med de hér problemen och att vi inte
later initiativet glida oss ur hinderna. Den hir sidan av véar verksamhet dr lika
viktig, som den medicinskt tekniska och den borde i alla medicinska
sammanhang angripas med samma iver och stringens som de medicinska
specialfrdgorna.
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Vimaéste i samrdd med andra fGrsoka att 16sa dem. Om vi kan precisera vad
som inte bara dr medicinskt utan ocksa méanskligt bést for vara patienter och
leva upp till de principer vi samlats kring, d& behGvs ingen annan reglering.
Men kan vi det inte, dé tror jag inte heller ndgon annan kan géra mycket at

saken.
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Bilaga 4 Likaren och den svart sjuke patienten

(cancer)
Jerzy Einhorn

Det finns inte en allmint accepterad definition av cancer. Den definition som
bést torde motsvara vara nuvarande kunskaper dr: Cancer dr en grupp av
sjukdomar som karaktdriseras av att kroppen inte kan kontrollera tillvéxten
och spridningen av en grupp av mer eller mindre fordndrade celler. I det
praktiska kliniska arbetet dr dock avgransningen av denna sjukdomsgrupp
séllan ett problem.

Antalet cancersjuka har okat varje ar sedan uppgifter om detta finns
tillgingliga i Sverige. Cancerregistret inrdttades i Sverige 1958. Detta ar
registrerades ca 19 300 nya cancerfall, 1972 registrerades ca 31 000 nya
cancerfall. Av 6kningen p& 3—4 % per &r kan omkring hélften forklaras med
hogre medelalder och endast en liten del genom bittre diagnostik eller béttre
registrering. Vi har dirfor ingen forklaring till omkring hélften av den fran &r
till &r observerade 0kningen av antalet cancersjuka i Sverige. Om incidensen
av cancersjukdomarna inte fortsétter att 6ka kommer var 4:e nu i Sverige
levande person att utveckla en cancersjukdom. Det finns dock ingen
anledning att anta att den under de senaste 15 &ren observerade kningen av
cancersjukdomar inte kommer att fortsdtta. I Sverige dr brdstcancer den
vanligaste tumdorformen hos kvinnor; 7 % av alla nu i Sverige levande
kvinnor kommer att utveckla brostcancer om incidensen inte fortsétter att
Oka. Prostatacancer dr den vanligaste tumorformen hos mén. Vi har for
nidrvarande sma mojligheter att férebygga cancersjukdomar. Den mest kdnda
carcinogena faktorn dr tobaksbruk, som framfor allt framkallar lungcancer
och cancer i munhélan, men kan sannolikt vara bidragande orsak till flera
andra former av cancersjukdomar som cancer i stimbanden, urinbldsan
m. fl.

De viktigaste behandlingsmetoderna vid cancersjukdomar dr for nirva-
rande kirurgi, olika former av strélterapi, cytostatika (kemiska behandlings-
metoder) och endokrina behandlingsmetoder. De kemiska och endokrina
behandlingsmetoderna har i praktiken tillkommit under de senaste 15-20
aren. Kirurgi och frimst strélterapi har utvecklats pa ett mycket vasentligt
sitt under samma tid och ir fortfarande de helt dominerande kurativt
syftande behandlingsmetoderna. Patienter med vissa grupper av cytostatika-
kinsliga tumorer kan dock for narvarande botas med kemiska behandlings-
metoder, dven nir tumoren spritt sig. Allt flera patienter fir kombination av
tva eller flera av de nu tillgingliga behandlingsmetoderna. Omfattande
kliniska forsok pégar ocksé for att se om inte l&ngvarig administration av
cytostatika kan hindra recidiv hos cancerpatienter med délig prognos.
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Tidigare diagnostik och forbéttring av behandlingsmetoderna har lett till en
forbittring av behandlingens resultat. Trots den stigande frekvensen av
cancersjukdomarna har dirfor dodligheten i cancer inte Okat eller okat
obetydligt. I borjan av 1900-talet hade mycket f& cancerpatienter ndgot hopp
om lidkningeller lingre dverlevnad. Under 1930-talet blev ca 20 % S5-ars ldkta.
Under 1950-talet uppnddde man 5-rs ldkning hos ca 25 % av cancerpatien-
terna och islutet av 1960-talet 5-ars likning hos var tredje cancerpatient. Man
riknar med att med bittre upplysning av allménheten och optimal anvind-
ning av de for ndrvarande tillgidngliga diagnostiska och terapeutiska meto-
derna bor en definitiv ldkning av en tumdrsjukdom kunna uppnds hos hogst
50 % av alla cancerpatienter. For nirvarande botas mindre dn 40 % av alla
cancerpatienter.

Viktiga framsteg har dock gjorts ocksd betrdffande de over 60 % av
cancerpatienterna, som for ndrvarande inte kan erbjudas definitiv ldkning.
Dessa patienter Overgavs tidigare ndr den primdra, kurativt syftande
behandlingen misslyckades. Annu for 20 r sedan hade vi sillan ndgon
effektiv behandling att erbjuda for att pdverka tumorens tillvdxt och
spridning. Att sjukvéarden 6vergav patienterna ndr den priméra behandlingen
misslyckades har sidkerligen bidragit till den nu s utbredda cancerskridcken.
Numera kan allt flera av de patienter, som inte kan botas, erbjudas effektiv
somatisk behandling och ett stdndigt okande antal av de icke-botade
cancerpatienterna kan erbjudas allt ldingre och allt mera meningsfyllt liv.
Cancersjukdomar hos patienter som inte kan botas haller ddrigenom pé att bli
kroniska sjukdomar, pd samma sdtt som kroniska hjdrt- och njursjukdomar,
dir vi kan forbittra patientens situation, ofta under l&nga perioder, genom
olika “kurer”. Det ar egentligen forbadttringen av dessa palliativa behand-
lingsmetoder som lett till de mest radikala fordndringarna av cancervérden.
De kroniskt sjuka cancerpatienterna behdver inte ldngre overges av den
somatiska sjukvérden. De krdver 4 andra sidan 6kade insatser av samhil-
lets

De forindrade krav som vérden av cancersjuka stdller har lett till en
omorganisation av cancervdrden under de senaste 10 &ren i samtliga
utvecklade linder. I Sverige har riktlinjerna lagts upp i Socialstyrelsens rad
och anvisningar: planering av onkologisk sjukvard (32:74). I denna oversikt
kommer dock framfor allt att diskuteras de specifika problem som giller
vérden i slutskedet av cancerpatienternas liv.

Cancer kan intréffa i alla aldersgrupper, den &dr dock vanligare hos éldre
mainniskor. En person i 70-&rséldern har varje ar 1 % risk att fa en
cancersjukdom. Cancer dr dock den vanligaste dodsorsaken hos barn i 2-14
ars &lder och hos vuxna i de mest aktiva &ldersgrupperna 30-54 ar.

I sjukdomens tidigare skeden erbjuder cancervadrden ménga specifika
problem. Hér kan ndmnas problemen i samband med diagnosmeddelandet,
som sammanhidnger med den svdra och mycket utbredda rddslan for
cancersjukdomar och patientens 6nskan att soka sig till obeprovade behand-
lingsmetoder ndr den konventionella medicinen inte kan lova bot eller
erbjuda effektiv behandling. Flera behandlingsmetoder vid cancersjukdomar
upplevs som péafrestande eller dr invalidiserande. Hit hor stora kirurgiska
ingrepp, intensiv cytostatikaterapi och ibland endokrin behandling. Att
hjdlpa patienterna i dessa svéra situationer krdver av sjukvardspersonalen
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sérskild erfarenhet. Psykologisk utbildning, som vi i regel saknar, skulle géra
oss bittre skickade att ta hand om dessa svara och komplicerade situationer
inom cancervarden. I livets slutskede skiljer sig ddremot varden av cancer-
patienterna foga frdn den terminala varden vid andra svdra sjukdomar.
Prognosen och forloppet i slutskedet dr vid cancersjukdomarna ofta nigot
ldttare att forutse dn vid andra sjukdomar, varfor man kanske kan siga att
varden i livets slutskede borjar tidigare under sjukdomsforloppet, i det
ogonblick dé patienten kanske fortfarande dr i relativt gott tillstdnd och dér
man redan vet att man inte har nagon effektiv behandling att erbjuda for att
hindra tumorens fortsatta tillvaxt och spridning. Det dr mycket angeldget att
man i detta skede inte forleds till insdttande av pafrestande och foga effektiva
behandlingsmetoder av psykologiska skél”. En sddan behandling kan bryta
ned patienten och forstra den éterstdende livstiden. Detta dr den moderna
cancerterapins morka baksida. For att avstd frdn behandling krdvs dock
betydande erfarenhet av tumorsjukdomens naturliga forlopp och av den
pétidnkta behandlingens effekter och biverkningar. Cytostatika och stralbe-
handling far inte tillgripas enbart for att *’nigot skall goras”, av psykologiska
skél. De behover ocksa sédllan anvéndas pa oklara indikationer om ldkaren dr
mogen att pé ett adekvat sitt ta hand om patientens psykologiska situation.
De f6r cancerpatienter tidigare sd karaktéristiska sonderfallande och sekun-
dédrinfekterade cancersdren, som givit sjukdomen dess namn, ses numera
mycket sdllan. Smértorna kan vara svira, men metoderna for smirtbehand-
ling har utvecklats snabbt, vilket kommit dven cancerpatienterna till godo.
Det hor till undantagen att cancerpatienter inte kan fa god hjidlp mot sina
smartor. Andndden och illamaendet, om de finns, kan lindras. Cancerpa-
tienters doende skiljer sig i stort inte fran déendet i andra sjukdomstillstand.
Det priiglas av oro, angest, revolt, sorg eller resignation. Aven de anhérigas
situation dr densamma da den doende véardas oberoende av vilken diagnos
den sjuke har. De insatser som samhdllet eventuellt kommer att gora for att
underldtta doende pé sjukhus och i hemmet, kommer dérfor dven cancerpa-
tienterna till godo.

Det terminala skedet vid en cancersjukdom ér sdllan mycket langdraget. I
flertalet fall intrdffar doden relativt snabbt efter att patienten blivit sdnglig-
gande och inte kan delta i sin egen skotsel, &ven om undantag inte ar alltfor
séllsynta. Det hor ocksa till undantagen att patienten eller sldktingarna i detta
skede av sjukdomen stiller krav pd mera aktiv terapi eller soker sig till
obeprdvade behandlingsmetoder. For att fa hjdlp mot sina smértor, illama-
ende, andndd, torst och/eller &ngest méste cancerpatienten ofta do pé
sjukhus. Eftersom sjukhusvérden i detta skede av sjukdomen sillan dr
l&ngvarig och den unga cancerpatienten ofta har sldktingar i livet, dr det
angeldget att man underldttar for dessa sldktingar att vara tillsammans med
patienten om de och patienten s dnskar. Den anhorige kan dock inte sitta
oavbrutet hos den sjuke. Rum for anhoriga bor darfor finnas pé sjukhus dir
ménga patienter dor. Anhdoriga, som vistas pd sjukhus med patienter i
terminalt skede dér forsdmring eller dod snabbt kan intréffa, bor erbjudas mat
om sd behovs tillsammans med patienten i hennes rum. Rum for anhériga
finns pd vissa kliniker och vissa sjukhus. Inom vissa landsting erbjuds mat till
anhoriga som vistas pa sjukhuset med sina svért sjuka. Rum for anhoriga
helst i omedelbar anslutning till virdavdelningar och mat till anhoriga pa alla
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sjukhus diar manga patienter dor skulle bidra till humanisering av sjukvarden
och ocksé spara vissa utgifter for extravak. Matbrickor bor tillhandahéllas
anhoriga till sjilvkostnadspris eller samma pris som personalen far betala, ndr
ldkaren eller avdelningsforestdndaren bedomer att patienten dr i ett terminalt
skede av sitt liv och den anhoriges medverkan viardefull.

Aven om flertalet cancerpatienter i livets slutskede &r i behov av
sjukhusvérd skulle for vissa vard i hemmet erbjuda ett bdttre och mera
humant alternativ. Eftersom varden av en cancerpatient i detta skede av
sjukdomen i regel icke dr lAngvarig, visar sig patientens sldktingar relativt ofta
villiga att stédlla upp och hjilpa till med varden i hemmet. Detta intriffar
sirskilt ofta om man har diskuterat igenom patientens situation och
alternativa vardformer och lovat att patienten skall tas in omedelbart om
detta skulle behdvas eller om patienten eller anhoriga sa onskar. Det som ofta
ligger hinderi vdgen for hemsjukvéarden &r att patienten maste komma till ett
sjukhus for att fa triffa ’sin” likare eller 6verhuvudtaget en specialist pa sin
sjukdom, det mé vara en onkolog eller en kirurg. Alla onkologer, tumérspe-
cialiserade kirurger och internmedicinare dr sjukhusbundna och ddrigenom
forhindrade att gora hembesok under arbetstiden. Det dr orealistiskt att inom
regions- och linssjukvarden arbetande specialister med onkologisk inrikt-
ning skulle ansvara for varden av déende i hemmet. Det vore ddremot
angeliget att forsoksverksamhet startades med dessa specialister som
konsulter till stéd for de lidkare och sjukskoterskor i primédrvarden som har
ansvaret for hemsjukvérden. Aven om endast nigra fa procent av cancerpa-
tienterna skulle kunna véardas i hemmet under ldngre tid eller under livets
slutskede, skulle dessa representera manga méanniskor och varddagar,
eftersom for nidrvarande var 5:e minniska i Sverige dor i en cancersjuk-
dom.

For méinga av cancerpatienternas inledningsvis redovisade behov skulle
krdvas kontinuitet i likarvarden. Detta underldttar t. ex. ett stdllningstagande
till ndr den aktiva behandlingen skall avbrytas. Patienten accepterar ocksé
oftare sin situation nir han far behalla samma ldkare under sjukdomens hela
forlopp. Aven om problemet med kontinuiteten i lidkarvdrden giller alla
langvariga sjukdomar, dr dessa problem sérskilt markerade inom cancervar-
den. En distriktslidkare, en ldkare pa ett lingvardssjukhus m. fl. har en viss
utbildning for att ta hand om den kroniskt sjuke hjért- eller njurpatienten.
Han kinner sig dock ofta helt sakna utbildning nér det géller den moderna
cancervarden, vilket ocksd tyvérr dr i regel med sanningen dverensstim-
mande. Det dr dirfor beklagligt att onkologerna och dvriga i cancervarden
specialiserade ldkare dr helt bundna till nigra fa kliniker inom varje region.
Detta leder till att en cancerpatient som fors 6ver frin ett akutsjukhus till ett
langvérdssjukhus eller till hemsjukvérden inte bara byter ldkare, utan
kommer i kontakt med likare och sjukvérdspersonal hos vilka han snart
kanner osidkerhet infor sina egna problem. En cancerpatient, som vardas pd
ett 1dngvardssjukhus, méste for narvarande komma med ambulans till en
onkologisk klinik for att fa triffa en specialist. Med en insats av relativt sma
resurser kunde man uppnd att en onkolog gick rond var 14:e dag p& de
langvardssjukhus dér relativt ménga cancerpatienter vardas. Patienten skulle
dé slippa kénslan att kliniken som haft ansvar for varden under perioden av
aktiv terapi overgivit honom. Den omfattande konsultationsverksamhet per
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telefon som de onkologiska klinikerna tvingas bedriva till andra sjukvérds-
instanser som ladngvardssjukhus, distriktslakare m. fl. visar ocks& behovet av
onkologer utanfor de onkologiska klinikerna.

Enligt berdkningar av planeringsbyran vid hélso- och sjukvardsnimnden
dar t. ex. i Stockholms landstingsomrade i genomsnitt 1 600 singar dagligen
upptagna av cancerpatienter, varav drygt 900 vid akutsjukhus och knappt 700
vid ldngvardssjukhus. Endast var 10:e av dessa patienter kan beredas plats vid
en onkologisk klinik (sammanlagt 170 vardplatser). Aven om platser
profilerade for cancervarden numera finns vid hdmatologiska avdelningar
och vid vissa organspecialiserade kirurgiska kliniker, s& vérdas flertalet
cancerpatienter for ndrvarande p& vardplatser som inte #r profilerade for
cancervarden. Samma forhallande giller i andra delar av Sverige. Inte alla
cancerpatienter dr i behov av specialiserad cancervird. Men cancervarden
skulle kunna forbidttras om onkologerna kunde verka utanfor de onkologiska
klinikerna med enstaka ronder, t. ex. vid vissa ldngvérdssjukhus och inom
hemsjukvarden.

Sammanfattningsvis: problemen inom vérden i livets slutskede hos en
cancerpatient skiljer sig inte principiellt frAin problemen vid andra subkro-
niska sjukdomar med relativt snabbt men inte akut forlopp nir effektiv
behandling inte ldngre kan erbjudas. En déende cancerpatient ir relativt ofta
ung; cancer dr den vanligaste dodsordaken hos barn i 2-14 &rs &lder och i
aldersgrupperna 30-54 ar. Den relativt unga cancerpatienten har ofta nira
anhoriga i livet. Doendet ér av varierande lingd men tidsperioden relativt
kort frdn den dag da patienten blivit singliggande och inte kan delta i sin egen
skotsel till dodsogonblicket. Patientens sldktingar dr ddrfor relativt ofta
beredda att stélla upp for patienten under livets slutskede. Atgirder bor dirfor
vidtas for att underlétta for de anhoriga att vistas hos den sjuke pa sjukhuset.
Exempel pa sddana &tgdrder dr rum for anhdriga i anslutning till vardavdel-
ningar och mdjligheter att fi mat pd sjukhuset. Endast en mindre del av
cancerpatienterna vdrdas pa vardplatser profilerade for cancervarden. Den
omfattande cancervard som bedrivs utanfor dessa enheter skulle forbittras
om ldkarna vid dessa specialiserade enheter ocksa kunde verka utanfor dessa,
t. ex. inom langvarden och hemsjukvérden.
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Statens offentliga utredningar 1978

Kronologisk foérteckning

21.
22,
23.
24.
25.
26.
27,
28.
29.
30.
S
32.

33.
34.
35.

36.
37
38.
39
40.
41.
. Kommunernas medverkan i sysselsattningsplanering. A.
43.
44,
. Allman arbetsloshetsforsakring. A.
46.
a7.
. Konkurrens pa lika villkor. B.
49.
50.
5.
52,
53;
54.
55,
56.
57
58.
. JK-ambetet. Ju.
60.

. Stat-kyrka. Andrade relationer mellan staten och svenska kyr-

kan. Kn.

. Stat-kyrka. Bilaga 1. Kyrkans framtida organisation. Kn.
. Stat—kyrka. Bilaga 2-12. Utredningar i delfragor. Kn.
. Skolplanering och skolstorlek. Faktaredovisning och bedém-

ningsunderlag. U.
Foraldrautbildning. S.
Ny skogspolitik. Jo.

. Skog for framtid. Jo.

Hyresratt 2. Lokalhyra. Ju.
Ny konkurrensbegransningslag. H.

. Barnets ratt. 1. Om forbud mot aga. Ju.

. Kapitalmarknaden i svensk ekonomi. E.

. Kapitalmarknaden i svensk ekonomi. Bilaga 1. E.

. Kapitalmarknaden i svensk ekonomi. Bilaga 2-4. E.
. Arbete at handikappade. A.

. Praktikfragor-atgarder i ett kort perspektiv. U.

. Regional konsumentpolitisk verksamhet. H.

. Energi. .

. Oresundsforbindelser. K.

. Oresundsforbindelser. Bilaga A. Ritningar. K.

. Oresundsforbindelser. Bilaga B. Konsekvenser fér féretag och

hushall. K.

Bemanning av fartyg. K.

Energi, strukturomvandling och sysselsattning. A.
Vaxtforadling. Jo.

Ny renhaliningslagstiftning. Jo.

Etablering av miljostorande industri. Bo.

Hélso- och sjukvardspersonalen. S.

Fortsatt korkortsreform. K.

Kvinnors forvarvsarbete och forvarvshinder. A.
Arbete i jordbruk och tradgérd. A.

Brand inomhus. Bo.

Trafikpolitik-kostnadsansvar och avgifter. K.

Ny indelningslag for kommuner, landstingskommuner och
forsamlingar. Kn.

Ordningsvakter. Ju.

Forstarkt skydd for fri- och rattigheter. Ju.
Regional utvecklingsplanering, lansplanering, vidgad lansde-
mokrati. Kn.

Arrenderatt 1. Ju.

Hotell- och restaurangbranschen. H.
Jamstalldhet i arbetslivet. A.

Foraldraforsakring. S.

Tvistlosning pa konsumentomradet. H.

Statlig personalutbildning. B.

Miljokostnader. Jo.
Kommunalt halsoskydd. S.

Att framja regional utveckling. I.
Att framja regional utveckling. Bilagedel. I.

Energi. Halso-miljo- och sakerhetsrisker. |.

Ny vardutbildning. U.

Svensk tradgardsnaring. Jo.

Lagg besluten narmare manniskorna! Kn.
Férbud mot investeringar i Sydafrika. H.
Personregister-Datorer-Integritet. Ju.

Att sambo och gifta sig. Ju.

Kultur och information 6ver granserna. Ud.
Resor till arbetet. A.

Organisatoriska fragor inom lansstyrelsen. Kn.

Arbetsmarknadspolitik i forandring. A.

61.
62.
63.
64.
65.
66.
67.
68.
69.

70.
Tl
. Regionsjukvarden. Huvudbilaga 2 - Kirurgi. S.
73.
74.
. Fiska pa fritid. Jo.
76.
7T
. Langtidsutredningen 1978. E.
79:

80.
81.

82.

Bistandets organisation. Ud.

Regionalpolitiska stodformer och styrmedel. A.
Riksdagens insyn i statliga foretag. |.

Oversyn av vallagen 1. Ju.

Skolan. En andrad ansvarsfordelning. U.
Andelsbolagslag. Ju.

Nya bolagsregler m. m. Ju.

Industri till Norrbotten. I.

Upphovsrétt |. Fotokopiering inom undervisnings-
verksamhet. Ju.

Regionsjukvarden. S.

Regionsjukvarden. Huvudbilaga 1 — Medicin och onkologi. S.

Kontroll av utldndsk foéretagsetablering i Sverige m. m. Ju.
Huslakare. S.

Stat-kyrka. Remissammanstallning. Kn.
Hogre regional ledning. Fo.

Forslag till undersokning om hushéll, bostader och sysselsatt-
ning 1980. E.

Battre miljoskydd I. Jo.

Anstélining av arbetshandikappade i stat och kommun. Slutrap-
port fran forséksverksamhet i Jonkoping, Pited och Stockholm.
A

Lakaren och den svart sjuke patienten. S.
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Statens offentliga utredningar 1978

Systematisk férteckning

Justitiedepartementet

Hyresratt 2. Lokalhyra. [8]

Barnets ratt. 1. Om férbud mot aga. [10]

Ordningsvakter. [33]

Forstarkt skydd for fri- och réattigheter. [34]

Arrenderétt 1.[36]

Personregister-Datorer-Integritet. [54)

Att sambo och gifta sig. [55]

JK-ambetet. [59]

Oversyn av vallagen 1. [64]

1974 &rs bolagskommitté. 1. Andelsbolagslag. (66]

2. Nya bolagsregler m. m. [67]

Upphovsratt |. Fotokopiering inom undervisningsverksamhet. (69]
Kontroll av utlandsk féretagsetablering i Sverige m. m. (73]

Utrikesdepartementet

Kultur och information dver granserna. [56]
Bistandets organisation. [61]

Forsvarsdepartementet
Hégre regional ledning. [77]

Socialdepartementet

Féraldrautbildning. [5]

Halso- och sjukvardspersonalen. [26]

Féraldraforsakring. [39]

Kommunalt halsoskydd. [44]

Regionsjukvardsutredningen. 1. Regionsjukvarden. [70] 2. Region-
sjukvarden. Huvudbilaga 1 — Medicin och onkologi. [7 1] 3. Region-
sjukvarden. Huvudbilaga 2 - Kirurgi. [72]

Huslakare. [74]

Lakaren och den svart sjuke patienten. (82]

Kommunikationsdepartementet

1975 ars danska och svenska oresundsdelegationer. 1. Oresunds-
forbindelser. [ 18] 2. Oresundsforbindelser. Bilaga A. Ritningar. [19]
3. Oresundsforbindelser Bilaga B. Konsekvenser for féretag och
hushall. [20]

Bemanning av fartyg. [21] -

Fortsatt korkortsreform. (27)

Trafikpolitik-kostnadsansvar och avgifter. [31]

Ekonomidepartementet

Kapitalmarknadsutredningen. 1. Kapitalmarknaden i svensk eko-
nomi. [11] 2. Kapitalmarknaden i svensk ekonomi. Bilaga 1.(12] 3.
Kapitalmarknaden i svensk ekonomi. Bilaga 2-4.[13].
Langtidsutredningen 1978. (78]

Forslag till undersékning om hushall, bostader och sysselsattning
1980.(79]

Budgetdepartementet

Statlig personalutbildning. [41].
Konkurrens pa lika villkor. [48].

Utbildningsdepartementet

Skolplanering och skolstorlek. Faktaredovisning och bedomnings-
underlag. (4]

Utredningen om vissa vardutbildningar inom hogskolan. 1. Praktik-
fragor-atgarder i ett kort perspektiv. [15] 2. Ny vardutbildning.
[50]

Skolan. En andrad ansvarsfordelning. [65]

Jordbruksdepartementet

1973 ars skogsutredning. 1. Ny skogspolitik. [6] 2. Skog for fram-
tid. (7]

Vaxtforadling. (23]

Ny renhallningslagstiftning. [24]

Miljokostnader. (43]

Svensk tradgardsnaring. [51]

Fiska pé fritid. (75]

Battre miljoskydd |. [80]

Handelsdepartementet

Ny konkurrensbegransningslag. (9]

Regional konsumentpolitisk verksamhet. [16]
Hotell- och restaurangbranschen. [37]
Tvistlésning pa konsumentomradet. (40)
Férbud mot investeringar i Sydafrika. [53]

Arbetsmarknadsdepartementet
Sysselsattningsutredningen. 1. Arbete at handikappade. [14] 2.
Energi, strukturomvandling och sysselséttning. [22] 3. Kvinnors
forvarvsarbete och forvarvshinder. [28] 4. Kommunernas medver-
kan i sysselsdttningsplanering. (42] 5. Resor till arbetet. [57] 6.
Regionalpolitiska stédformer och styrmedel. [62] 7. Anstéllning av
arbetshandikappade i stat och kommun. Slutrapport fran forsoks-
verksamhet i Jonkdping, Pited och Stockholm. [81]

Arbete i jordbruk och tradgard. [29]

Jamstélldhet i arbetslivet. [38]

Allman arbetsloshetsforsakring. [45]

Arbetsmarknadspolitik i férandring. [60)

Bostadsdepartementet

Etablering av miljpstérande industri. [25]
Brand inomhus. [30].

Industridepartementet

Energikommissionen. 1. Energi. [17] 2. Energi. Halso-milj6- och
sékerhetsrisker. [49]

Expertgruppen foér regional utredningsverksamhet. 1. Att framja
regional utveckling. [46] 2. Att framja regional utveckling. Bilagedel.
[47] 3. Industri till Norrbotten. (68)

Riksdagens insyn i statliga féretag. [63]

Kommundepartementet

Kyrkoministerns stat-kyrka grupp. 1. Stat—kyrka. Andrade relationer
mellan staten och svenska kyrkan. [1] 2. Stat-kyrka. Bilaga 1.
Kyrkans framtida organisation. [2] 3. Stat-kyrka. Bilaga 2-12.
Utredningar i delfragor. (3] 4. Stat-kyrka. Remissammanstalining.
(76]

Ny indelningslag fér kommuner, landstingskommuner och forsam-
lingar. [32]

Regional utvecklingsplanering, lansplanering, vidgad lansdemokrati.
(35]

Lagg besluten narmare manniskorna! [52]

Organisatoriska fragor inom lansstyrelserna. (58]

Anm. Siffrorna inom klammer betecknar utredningarnas nummer i den kronologiska forteckningen.
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