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Temat for arets etiska dag var Patientens sjilvbestimmande i livets slutskede. Drygt 200
personer hade sokt sig till landstingssalen for att folja och delta i de intensiva och ibland
kinsloladdade diskussionerna om patientens inflytande over beslut i livets slutskede, om
vad lagen sdiger och om det finns anledning att iindra praxis och det svenska regelverket.

Till grund for diskussionerna, som leddes av SMER:s orforande professor Daniel Tarschys,
ldg ett underlag som tagits fram av en arbetsgrupp inom rdadet. Medverkade gjorde, forutom
ett flertal av radets ledamdéter, en medicinsk expertpanel som representerade saviil olika
medicinska specialiteter som olika standpunkter i de komplicerade livsslutsfrdgorna.

Daniel Tarschys inledde dagen med att beskriva dagens tema som svart, angeldget och
emotionellt laddat. Livsslutsfragorna ar allmé@nmainskliga fragor som vi ofta kommer 1 kontakt
med. Daniel Tarschys lyfte ocksa fram den enskildes autonomi och fragan om hur patientens
egna Onskningar ska hanteras.

Goran Hermerén, professor i medicinsk etik och sakkunnig i SMER, forde dérefter ett
medicinskt-etiskt resonemang kring virden i livets slut och framhdll vikten av att
diskussionen fors ur ett helhetsperspektiv. Géran Hermerén redogjorde for olika begrepp och
definitioner, bl. a. betréffande palliativ vard, och menade att terminologin och vilka ord man
véljer har stor betydelse. Som exempel nimndes skillnaden mellan att doda eller att hjdilpa
ndgon att do. Han poédngterade vidare vikten av att debatten fors pé ett nyanserat sitt med
goda argument for och emot samt att falska pastdenden och spekulationer bemots.

Goran Hermerén menade att man bor fokusera pa déendeprocessen da stéllning tas i
livsslutsfragor. Viktiga aspekter dr dd om doendeprocessen ér 1dng, utdragen och plagsam
eller véardig och fridfull. Vidare lyftes, for en meningsfull debatt, empiriska problem och
normativa problem. Bland de empiriska problemen kan ndmnas frdgan om hur man kan veta
om en déendes uttalade 6nskan att do &r ett rop pa hjilp eller 6nskan om béttre vard. Ett
normativt problem dr om svenska lagar och riktlinjer bor harmoniseras for att undvika
”medicinsk turism” till bl. a. kliniker i Schweiz ddr man kan erhalla ldkarassisterat sjalvmord.

Slutligen lyfte Géran Hermerén fragor som blir aktuella i en situation didr man accepterar
palliativ sedering, hjélp till sjdlvvalt livvsslut och eutanasi. Exempel pd dessa frdgor 4r om det
finns risk for missbruk, indikationsglidning, avtrubbning eller utebliven satsning pa palliativ
vérd. De utgangspunkter Géran Hermerén menade bor ligga till grund for stidllningstaganden i
livets slutskeende dr sjalvbestimmande och respekt for personens autonomi, manniskans
vérdighet samt att lindra lidande.

Under rubriken ”Vad innebdr livets slutskede inom olika specialitéer” presenterade darefter
respektive paneldeltagare sig med ett kortare anférande.

Forst ut var Yngve Gustafson, professor i geriatrik vid Umea universitet och dverlidkare pa
Geriatriska kliniken vid Norrlands Universitetssjukhus. Han framholl att de flesta dldre som
dor gor det efter ar av sjukdom och nedsatt autonomi. Han poédngterade att depression ar
mycket vanligt forekommande i den dldre befolkningen. Manga &dldre upplever sig som
vardeldsa och fortroendet for varden &r 1agt. Det finns en rddsla f6r ’dddssprutan”. Yngve
Gustafson framholl ocksa att ménniskor med svar demenssjukdom har livskvalitet och



manniskoviarde men ocksd genomgér perioder med svart psykiskt lidande. Vidare poéngterade
han vikten av att varden kommunicerar med nérstdende och anhoriga och ar lyhord for deras
tankar och &sikter.

Yngve Gustafson refererade till 11 grundregler for en god dod som utarbetats av British
Geriatrics Society och menade att dessa regler utgor kriterier for kvalitet i livets slutskede.
Bland reglerna kan ndmnas rétten att behélla vardighet och integritet, att kunna bestimma var
man skall do, att andliga och religiosa behov tillgodoses samt rétten att fA do nér det ar dags
och att inte fa livet forldngt nar det inte langre finns ndgon mening. Samtidigt framhdll Yngve
Gustafson att det inte &r tinkbart med palliativ sedering flera veckor eller ménader innan det
naturliga déendet intraffar.

Karin Sandek, 6verldkare 1 lung- och internmedicin péd Sodersjukhuset, gav en redogdrelse
for KOL och lungcancer i livets slutskede. Hon beskrev bade sjukdomarnas utbredning och de
symptom som utmérker dessa i senare faser. Ca. 3000 personer insjuknar arligen 1 lungcancer
och ca. 8 % av befolkningen har KOL. 4% av dessa har svdr KOL och den arliga
vardkostnader for denna patientgrupp uppgar till mellan 4 och 7 miljarder kronor. Bade vad
géller KOL och lungcancer har man kunnat konstatera en markant dkad forekomst bland
kvinnor.

I slutfasen upplever KOL-patienterna kvavningskénsla som leder till panik och dngest. De
drabbas dessutom av infektioner och syrebrist som i sin tur leder till forvirring och hjértsvikt.
For lungcancerpatienterna tillkommer ocksé svéara smértor. Karin Sandek framholl att KOL-
patienter behover vérd i1 lugn, stddjande och avspiand miljo men att det &dr svart for dessa att fa
hemsjukvard. Hon efterlyste en 6kad satsning pd KOL-team inom sjukvarden och KOL-skola,
dér patienter, anhoriga och personal kan f& information och kunskap.

Gunnar Eckerdal, 6verlikare 1 Palliativa teamet pa Kungsbacka samt Bricke Hospice, lyfte 1
sin presentation fram en studie om hur palliativ sedering anvénds i svensk palliativ vérd.
Studien, som genomforts bland 2021 patienter pd 51 palliativa enheter, visade att endast 1 %
erholl behandling som syftade till vakenhetssdnkning. Orsaken var i flertalet av dessa fall
angest och smirta och i de flesta hade patienten varit delaktig i beslut om behandling. Ingen
hade efterfragat behandling for att forkorta livet och endast en patient behandlades sa att
kontinuerlig sémn forelag.

Gunnar Eckerdal aktualiserade ocksa fragan om livsuppehéllande behandling och betonade att
medicin som 1 en situation kan vara livsuppehallande i en annan klinisk situation kan vara
meningslos eller direkt farlig. Mot den bakgrunden bor medicinering omprovas i livets
slutskede. Slutligen tog Gunnar Eckerdal upp lékarassisterat sjalvmord och eutanasi och
menade att argumenten mot eutanasi vager tyngre dn argumenten for. Hans slutsats var att
legaliserad eutanasi leder till att fler ménniskor som egentligen inte vill d6 kommer att dodas
an antalet som verkligen vill det. Betrdffande ldkarassisterat sjadlvmord framholl Gunnar
Eckerdal att de preparat som anvinds 1 Oregon och i Schweiz inte finns 1 Sverige. En
legalisering i Sverige skulle krdva att man tar fram och provar mediciner for &ndamalet.

Lennart Persson, docent vid Neurologiska kliniken pa Sahlgrenska universitetssjukhuset, tog
1 sitt anférande upp vanliga etiska problem inom neurosjukvarden. Utifran ett antal
fallbeskrivningar formulerades fragor betrdffande information till patienten om
sjukdomstillstdnd och prognoser, om genetiska analyser i samband med é&rftliga sjukdomar



och om det ar riktigt att skriva ut en medicin till en patient med dodlig sjukdom om man som
lakare anar ett suicidsyfte.

Lennart Persson betonade att det dr vigen till ddden som &r den svéra fragan. En ALS-patient
har 2 — 2,5 érs overlevnad fran diagnos och omhindertagandet under den tiden &r mycket
viktigt. For varden &r det angeldget att ligga steget fore patienten och uppmérksamma om
patienten utvecklar neuropsykiatriska symptom som péverkar formagan att forsta
sjukdomsutvecklingen och att ta till sig rdd och information. Enligt Lennart Persson sviktar
den palliativa varden i dessa hianseenden.

Catharina Kumlien, chefsjukskoterska pa Neuropediatriken vid Astrid Lindgrens
barnsjukhus, formedlade i sin presentation erfarenheter av att ha déende barn pa en
akutvardsavdelning. I Sverige dor ca. 600 barn och ungdomar per ar. Nér palliativ vard ar
beslutad finns for dessa endast alternativen att vardas pa akutvirdsavdelning eller i hemmet.
Catharina Kumlien lyfte fram de etiska problem som uppstar pa akutvardsavdelningen da
vérden ska stillas om frdn att vara kurativ till att vara palliativ. En omstéllning som
personalen, som ofta saknar palliativ erfarenhet, dr déligt rustad for. Ett etiskt dilemma ar
ocksa att personalen tvingas kompromissa mellan avdelningens resurser och barnets och
familjens behov.

Catharina Kumlien betonade ocksé vikten av att personalen dr Gverens om beslutet att inleda
palliativ vérd, vilket inte alltid &r fallet. Ett satt dr att personalen tillsammans gor en etisk
analys och att familjen dérefter informeras och gors delaktiga i1 ett gemensamt beslut. Det &r
viktigt att flera olika kompetenser, som sjukhusprést och kurator, finns att tillgd dd barnets
och familjens behov av stdd och hjilp dr omfattande. Catharina Kumlien framholl ocksa
vikten av att {4 fordldrarna att prata med barnet om doden. Det bésta dr, enligt henne, att
barnet far vistas sin sista tid i hemmet eller pa hospice, inte pa en akutvardsavdelning.

Sven-Olov Edvinsson, 6verldkare vid handikappforvaltningen 1 Vésterbotten och ledamot 1
SMER, lyfte fram de specifika problem som uppstir dd manniskor med utvecklingsstdrning
ndrmar sig livets slut. Omkring en procent av befolkningen har ndgon form av
utvecklingsstorning och det &r en siffra som 0kar. Graden av utvecklingsstorning kan variera
frén lindrig till djup. Ofta dor de utvecklingsstorda av andra orsaker 4n normalbefolkningen,
vilket kréver sérskilda hansyn.

Patienter med utvecklingsstorning forstar inte att livet tar slut och det ar, enligt Sven-Olov
Edvinsson, omgjligt att diskutera fragor som livstestamente med denna patientgrupp. Vuxna
med utvecklingsstorning saknar dessutom ofta anhoriga, vilket ér en etisk utmaning 1 sig.
Andra specifika problem &r att dessa patienter har svart att uttrycka t.ex. smirta och att det
finns mycket begridnsad kunskap om depression.

Birgit H. Rasmussen, lektor pa Institutionen for omvéirdnad vid Umea universitet,
reflekterade kring vardkulturens normer och vérderingar och rétt och fel 1 livets slut och
framholl att slutsatserna varierar beroende pa vilka ”glaségon” man ser frdgorna med. Hon
aktualiserade ocksa paradoxer kring patientens sjdlvbestimmande i livets slut ddar hon menade
att varden ofta prioriterar de nirstdendes 6nskemal.

Betriffande beslut om livsuppehallande behandling betonade Birgit Rasmussen vikten av att
beakta sjukdomsutvecklingen och hur déden kommer att bli. Hon framhdll ocksé hur viktigt



det 4r med spréket da fragor som att avbryta livsuppehallande behandling diskuteras. Det ar
stor skillnad mellan att pdaskynda déden och tilldta patienten att do.

Anders Rydvall, 6verldkare vid Operationscentrum pa Norrlands Universitetssjukhus i
Umea, tog 1 sitt anforande upp fragan om att avsta eller avbryta livsuppehallande behandling.
I intensivvérden dr dessa stdllningstaganden vanligt forekommande och patienten &r oftast inte
beslutskapabel. Vanligen ar autonomin starkt nedsatt till f61jd av medicinering och intubation.
Anders Rydvall redogjorde for ett par fall som belyste frdgan bade d patienten saknade
beslutskapacitet och nér patienten var beslutskapabel.

I fallet med den beslutskapable patienten, som uttryckligen motsatt sig behandling,
askadliggjordes den konflikt som kan uppsta betrdffande att respektera patientens dnskan.
Anders Rydvall reste ocksé fraigor om vem som tar ansvar for patientens integritet da
autonomin &r starkt nedsatt samt om det dr ndgon etisk skillnad mellan att avbryta en
behandling eller att invdnta déden inom ett par dagar.

Rurik Lofmark, overldkare 1 hjartsjukvard och docent i medicinsk etik, aktualiserade fradgan
om patienters vilja och forméga att tala om att avsté fran livsforlingande behandling. Han
redogjorde for en undersokning bland 20 svart sjuka men kommunikativa patienter
betraffande deras instdllning till och upplevelse av samtal, om hur de ser pa sin situation och
deras prognosuppfattning. Undersékningen omfattade ocksé patientens instéllning till
anhorigmedverkan och sjukskdterskemedverkan i samtalet. Resultatet av undersdokningen
visade pa en genomgaende positiv instdllning.

Rurik Lofmarks slutsats var att samtal inte upplevs som oroande for patienten, att det &r en
enkel och uppskattad metod som ger snabbt svar pa patientens kunskaper, varderingar och
emotionella reaktioner. Som mall fo6r samtal rekommenderade Rurik Léfmark en kanadensisk
modell, Communicating Bad News.

Efter den inledande presentationsrundan limnades utrymme for frgor till Goran Hermerén
och till paneldeltagarna. Harvid lyftes fragor om bl.a. livsuppehéllande behandling och om
livstestamenten. En synpunkt som framfordes betrdffande livstestamenten var att innehallet
kan ifragasittas d& patienten skattar sin livskvalitet 1 livets slut betydligt hogre dn vad som
verkar rimligt for omgivningen. A andra sidan hivdades att livstestamenten okar
kommunikationen mellan patient och ldkare, vilket 1 sig ar positivt.

Eftermiddagsblocket — ”Etiken kring vard och atgirder i livets slutskede” — inleddes av
Elisabeth Rynning, professor i medicinsk ratt vid Uppsala universitet och sakkunnig i
SMER. Hon redogjorde for det svenska regelverket och for de grundldggande principerna i
vérden, som bl.a. omfattar en god vard pa lika villkor och respekt for manniskors lika vérde
och den enskildes virdighet.

Elisabeth Rynning beskrev vad som ar godtagbart inom ramen for svensk lagstiftning och vad
som kan betraktas som straffbart samt vad som ligger i grinslandet ddremellan. Hon
aktualiserade ocksa hur olika réttigheter kan hamna 1 konflikt med varandra, som rétten till
liv, frihet frdn oménsklig behandling och rétten att bestimma 6ver sig sjdlv. Vidare lyftes
frdgan om beslutskompetens och vad som giller nér patienten inte kan bestimma. Slutligen
formulerade Elisabeth Rynning ett antal svara fragor som nér patienten kan anses vara i livets
slutskede, vem avgor patientens beslutskompetens och utifrén vilka kriterier samt vem avgor
vad som &r meningslds behandling och utifrén vilka kriterier.



Dagens sista pass innan den avslutande 6ppna diskussionen utgjordes av en presentation av
det diskussionsunderlag som en arbetsgrupp inom SMER utarbetat. Arbetsgruppen har bestétt
av Niels Lynde, professor i medicinsk etik vid Karolinska Institutet samt ordforande i
Lakaresillskapets delegation for medicinsk etik, Barbro Westerholm, riksdagsledamot och
professor em. i ldkemedelsepidemiologi samt Daniel Brattgard, sjukhusprést.

Niels Lynde berittade inledningsvis om bakgrunden till uppdraget, som stér att finna i de
medicinska framsteg som gor allt mer mojligt men som ocksa riskerar att bli 6vergrepp samt i
patientens stérkta stdllning i sjukvarden. Dérefter redogjordes for definitioner av begreppet
sjdlvbestimmande samt problem som dr forknippade med sjidlvbestimmande, i forsta hand
patientens beslutskapacitet.

Arbetsgruppens avgrinsningar har resulterat i en uppdelning av atgérder i livets slutskede i 5
punkter:

Avsta fran att inleda livsuppehallande behandling
Avbryta livsuppehallande behandling

Palliativ sedering

Liakarassisterat sjalvmord

Aktiv hjélp vid sjélvvalt livsslut

Nk W=

Punkterna 1 och 2 har av arbetsgruppen ansetts vara praxis och i 6verensstimmelse med
lagstiftningen om foreskrifter foljs. Atgirderna i punkterna 4 och 5 kriver indringar i hélso-
och sjukvardslagstiftningen samt 1 strafflagstiftningen i1 den sistnimnda punkten. Betrdffande
palliativ sedering har arbetsgruppen bedomt att det finns praxis idag inom vissa ramar. Frigan
som formulerats dr om dessa ramar bor utvidgas och om det finns behov av detta. Niels Lynoe
avslutade sin presentation av arbetsgruppens diskussionsunderlag med att stilla frigan om var
gransen ska séttas for patientens sjdlvbestimmande.

Dagens avslutande diskussion blev mycket livaktig och den gav uttryck for att temat &r
kénsloladdat och engagerande. Den vittnade ocksa om att det inte finns ndgon enhetlig syn pa
livsslutsfragorna inom varden. Bland de fragor och synpunkter som framfordes i den
avslutande diskussionen kan bl.a. nimnas definitioner. Vad &r terminalt, timmar, dagar,
veckor? Finns det ndgon enhetlig definition av palliativ sedering?

En annan synpunkt var att det finns en omfattande rddsla bland gamla for ett ovérdigt livsslut
och for bristande vard och sjilvbestimmande. Det framholls att 25 % av alla sjalvmord begéas
av ménniskor over 65 ar och att det dr viktigt att ta reda pa vad som foregick dessa sjalvmord.
Vidare poédngterades att det finns behov av utbyggnad och forbattringar inom den palliativa
varden, fOr att undvika att eutanasi ska bli ett alternativ. Ytterligare en av alla frdgor som kom
upp 1 diskussionen var hur man hanterar medvetsldsa patienter som &r i behov av respirator.

Daniel Tarschys avslutade dagen med en sammanfattning dér han konstaterade att de forsta
tva punkterna 1 arbetsgruppens underlag har acceptans och ir i 6verensstimmelse med
lagstiftningen. Det finns en uppslutning kring den tredje punkten men det rdder tveksamhet
kring punkterna 4 och 5. Daniel Tarschys konstaterade avslutningsvis att det finns ett behov
hos den enskilde att kunna séiga nej och att varden ska vara frivillig.



