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Forord

De senaste decenniernas medicinska och tekniska utveckling har givit oss
storre mojligheter dn tidigare att paverka tidpunkten for dodens intréde.
Fragor och problem som uppstar vid vard av patienter i livets slutskede har
dirfor i 6kad omfattning dgnats stort intresse. Bland annat har de upp-
marksammats i den statliga utredningen om sjukvard i livets slutskede. Ett
flertal skrifter i detta &mne har publicerats av Socialstyrelsen. Fragorna har
dven ingdende diskuterats i medicinska, etiska och juridiska sammanhang.

Den medicinsk-tekniska utvecklingen har emellertid ocksad medfort en
risk for 6verbehandling i livets slutskede. Detta gor att hélso- och sjukvar-
dens olika personalgrupper behdver stod nér de skall ta stéllning till livs-
uppehéallande atgédrder d& kurativ behandling inte lidngre dr mojlig. All-
ménna rad eller riktlinjer for vilka indikationer som bor gélla for olika
atgdrder har efterlysts.

Socialstyrelsen uppdrog darfor, pa initiativ av dess radgivande namnd
for etiska fragor, at en expertgrupp att utarbeta ett forslag till allménna rad.
Forslaget vickte en omfattande debatt bade i fackpress och i Gvriga mass-
medier. Socialstyrelsen vilkomnar en sddan debatt eftersom den tvingar
ménniskor savil inom som utom sjukvarden att tinka 6ver och ta stéllning
till fragor som kan gilla oss alla i livets slutskede. Vid remissbehandlingen
har ménga virdefulla synpunkter inkommit. Socialstyrelsen har vid det
slutliga utarbetandet av de allminna raden i storsta mojliga utstrackning
tagit hiinsyn till dessa synpunkter.

Foljande experter har under ledning av professor Yngve Larsson, fore-
dragande ldkare i Socialstyrelsen, utarbetat forslaget till de allménna ra-
den: overldkare Henrik Bjurwill, leg sjukskoterskan Lena Danhard, 6ver-
lakare Ulf Hedstrand, hogskoleadjunkt, jur kand Lena Holmgvist, docent
Nils Uddenberg och bitridande 6verlikare Carl-Einar Westerberg. Fran
Socialstyrelsen har byradirektor Birgitta Bjorck och avdelningsdirektor
Eva Lithander medverkat.

Claes Ortendahl
Generaldirektor
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Inledning

Under senare ar har fragor som géller vard i livets slutskede tilldragit sig
ett stigande intresse inte bara bland likare och 6vrig vardpersonal, utan
dven hos jurister, sjukvardsadministratérer m fl samt av naturliga skél
ocksa hos allménheten. Sedan den statliga utredningen rorande sjukvard i
livets slutskede (SOU 1979:59) lades fram har ett stort antal artiklar och
skrifter publicerats i denna fraga.

Socialstyrelsen har tidigare givit ut flera skrifter i detta 4mne, bland
annat ett vardprogramunderlag om Vird i livets slutskede (1990), samt
Allminna rad (1989:1) Smdrtbehandling i livets slutskede och (1981:3)
Infor doden — Om héinsyn till olika religiosa och etniska grupper i sjukvdr-
den.

Svenska Likaresillskapets delegation for medicinsk etik antog i sep-
tember 1991 etiska riktlinjer: ”Nar far ldkare avsta fran behandling?” Stort
intresse har ocksa dgnats dessa fragor framfor allt i England och USA. En
internationell konsensuskonferens i Appleton, Wisconsin, USA, har med
stor noggrannhet penetrerat frigan om avslutande av behandling ("The
Appleton consensus”). Liknande analyser har dven gjorts i andra ldnder.

Fragan om livsuppehéllande atgirder vid vard av patienter i livets slut-
skede har i Sverige dessutom uppmérksammats i anslutning till patient-
drenden, som varit foremal for utredning och beslut i Socialstyrelsen,
liksom dven ndgra drenden som behandlats i Hélso- och sjukvérdens an-
svarsndmnd. En del patientirenden har dessutom tagits upp till annan
rittslig prévning, men de har inte kunnat anvindas som grund for mera
generella tolkningar. Trots detta har det inte ansetts sannolikt att ytterligare
rattsfall skulle skapa storre klarhet.

Det finns allts ett stort intresse for fraigan och en omfattande dokumen-
tation. Samtidigt finns det ett behov av stod for hilso- och sjukvérdens
olika personalgrupper som skall ta stillning till indikationer for livsuppe-
hallande atgirder i livets slutskede. Manga fragor uppstar om vad ldkare
och véardpersonal kan, bor eller far gora respektive lata bli att gora i dessa
fall.

Vid négra sjukhus och kliniker har man sjilv utarbetat vissa rutiner och
riktlinjer for hur man bor handla. Man har emellertid trots detta i olika
sammanhang efterlyst centrala allminna rad eller riktlinjer. Aven frin
juridiskt hall har man ansett att sddana rad fran Socialstyrelsen skulle fylla
en funktion. Enligt de flesta juridiska bedomare ldmpar sig denna fraga
inte for lagstiftning.



Mot denna bakgrund har Socialstyrelsen, pa initiativ av styrelsens rad-
givande namnd for etiska fragor, 1atit utarbeta dessa allmidnna rdd om
indikationer for livsuppehallande atgérder i livets slutskede. Styrelsen vill
sarskilt framhalla, att rdden skall betraktas som generella riktlinjer varfor
de har fatt en allmin och principiell inriktning. Att utforma allménna rad
som skulle ticka alla de situationer som i detta sammanhang kan bli
aktuella ar omdjligt, eftersom varje individ &dr unik och varje situation i
varden av patienter i livets slutskede har sina sirdrag. Att i detalj ange
regler for varden i varje tinkbar situation &r inte mojligt och inte heller
onskvirt. I det enskilda fallet kan dock generella riktlinjer vara av virde
och till stod for vardpersonalen.

En statlig utredning om prioritering i hilso- och sjukvérden i huvudsak
grundad pa medicinsk-etiska 6verviganden har nyligen tillsatts. Resultatet
av denna utredning kan komma att paverka stidllningstaganden #ven i
anslutning till vard i livets slutskede. Dessa allminna rad fran Socialsty-
relsen handlar inte om prioriteringar av ekonomiska skél utan enbart om
medicinska indikationer for livsuppehallande atgirder i livets slutskede.

Skriften dr uppdelad i tva huvudavsnitt, Allmdnna utgdngspunkter och
Riktlinjer for livsuppehdllande behandling och vard i livets slutskede. Pa
grund av dmnets natur har det inte varit mojligt att uppritthalla en skarp
grians mellan dessa avsnitt. Vissa synpunkter kan salunda aterfinnas i bada
avsnitten. Skriften bor dirfor lidsas i sin helhet.

Det édr Socialstyrelsens forhoppning att dessa allménna rad skall kunna
utgora en vigledning for sjukvardens olika personalgrupper i frigor som
giller indikationer for livsuppehallande atgirder vid vard av patienter i
livets slutskede.



Sammanfattande principer

e Varje ménniska #r unik fran fodelsen till livets slut. Allmidnna rad om
livsuppehallande atgérder i livets slutskede kan dérfor inte vara nagon-
ting annat @n allménna riktlinjer.

e Alla ménniskor har ritt att
— fé& bestdimma Over sitt eget liv
— fa bdsta mojliga vard
— & do6 under virdiga former

e Varje patient maste bedomas individuellt i si nédra 6verensstimmelse
som mdjligt med den enskilda minniskans egen 6nskan.

e En grundldggande regel &r att atgirder, vars enda syfte &r att orsaka en
patients dod, aldrig ér tillatna — inte ens om patienten sjidlv begér det.

e Oavsett all annan behandling skall patienten alltid fa god omvardnad i
livets slutskede. God omvardnad innebir bland annat att smérta, angest
och andra symtom behandlas och/eller lindras.

e Nir det blir frdga om livsuppehallande atgérder i livets slutskede har

lakaren skyldighet att

— stilla en sdker diagnos

— gora en sa siker prognosbedomning som mojligt

— ha ett sdkert underlag for att nagon effektiv behandling mot sjukdo-
men inte ldngre finns

— forsikra sig om att livsuppehéallande atgirder inte langre kan paver-
ka sjukdomsforloppet

— respektera patientens sjdlvbestimmanderitt

— ta storsta mojliga hinsyn till den sjukes egen onskan

— informera och samrada med 6vrig vardpersonal och de nérstdende

— fatta det avgorande beslutet att avsluta eller att avsta fran livsuppe-
hallande behandling i enlighet med vetenskap och beprévad erfa-
renhet.

e De nirstdendes uppfattning skall alltid inhdmtas, men de skall inte
belastas med eget ansvar for beslut om livsuppehéllande atgirder.
Deras behov av omtanke, stdd och hansyn maste alltid tillgodoses.

e Overviiganden, bedomningar och beslut skall dokumenteras i enlighet
med patientjournallagen.



Allminna utgdngspunkter

Etiska och juridiska aspekter

En utgangspunkt for allt arbete inom hélso- och sjukvarden dr foljande
fyra etiska grundprinciper:

e Autonomiprincipen
e Godhetsprincipen
e Principen att inte skada

e Riittviseprincipen

Dessa principer har ingaende diskuterats i den medicinsk-etiska litteraturen
och kan accepteras av méanniskor med vitt skilda moraliska Gvertygelser.
Vid de avgoranden som forekommer i samband med livsuppehéallande at-
girder i livets slutskede dr principerna sérskilt betydelsefulla och relevanta.

Autonomiprincipen, principen om sjdlvbestimmande

Varje ménniska har ritt att bestimma 6ver sitt eget liv och varje ménniska
har skyldighet att respektera andra minniskors autonomi. Betydelsen av
en persons autonomi stadgas redan i regeringsformen (2 kap. 6 §) som
foreskriver att varje medborgare dr gentemot det allménna skyddad mot
patvingade kroppsliga ingrepp.

Respekt for patienters sjdlvbestimmande finns dven inskriven i 2a §
hilso- och sjukvardslagen (1982:763). Med god vard menas bland annat
att den skall bygga pa respekt for patientens sjidlvbestimmande och integ-
ritet. Varden och behandlingen skall vidare sa langt det d&r mojligt utformas
och genomforas i samrad med patienten.

En forutséttning for att man skall kunna fatta sjalvstidndiga beslut dr att
man dr beslutskompetent, det vill sdga forstar vad fragan géller. For att
kunna utdva sin ritt att sjdlv bestimma maste patienten ges saklig och
korrekt information. Att en person dr sjuk och beroende av andras hjilp
behover givetvis inte innebira att han eller hon saknar formaga att sjalv
bestdmma.

I vissa situationer maste dock principen om patientens sjélvbestim-
mande fa vika for andra principer. Detta giller till exempel dé en patient
begir att en ldkare skall vidta behandlingsatgérder som inte Gverensstam-
mer med vetenskap och beprévad erfarenhet. Det giller ocksa vid omhén-
dertagande av patienter som gjort sjdlvmordsforsok eftersom erfarenheten
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visar att deras onskan att do i manga fall &r uttryck for en psykisk storning.
Det dr déarfor en skyldighet for hilso- och sjukvérdspersonalen att forsoka
rddda sddana patienter till livet.

En grundldggande regel inom svensk sjukvéard dr att ingrepp eller atgér-
der, vars syfte #r att orsaka en patients dod, aldrig far anviindas. Aven om
detta skulle vara patientens uttryckliga vilja, sa kan darfor sjalvbestdm-
manderitten i sidana fall inte respekteras.

Godhetsprincipen

Alla ménniskor har en moralisk skyldighet att vara till hjilp och nytta for
andra. De som arbetar i sjukvarden har dessutom en pa anstéllningen
grundad skyldighet att varda och hjilpa de sjuka.

Enligt 3 § allménna ldkarinstruktionen (1963:341) aligger det varje
likare att i Overensstimmelse med vetenskap och beprévad erfarenhet
meddela patienten de rad och, savitt mgojligt, den behandling som patien-
tens tillstand fordrar. Lidkaren har en allmén skyldighet att handla for att
rddda ménniskors liv.

Principen att inte skada

Alla ménniskor har skyldighet att inte skada varandra. Inom sjukvéarden
har denna princip ldnge varit en grundregel i all behandling ("Primum est
non nocere”). Detta utesluter inte att man i sjukvarden ibland maste rikna
med vissa risker att skada en patient. Biverkningar av en behandling maste
till exempel accepteras nér de uppvigs av den hjilp och nytta som behand-
lingen medfor for den sjuke. Vid vard i livets slutskede kan som exempel
ndmnas anvindning av smirtstillande likemedel. En avvigning maste
alltid goras mellan patientens behov av att slippa smérta och de icke
onskvirda effekter som sddana lakemedel ibland kan ge.

Rdittviseprincipen

En grundlédggande princip i all sjukvérd dr respekten for ménniskors lika
virde. I 6verensstimmelse hdrmed framhéller hilso- och sjukvardslagen
att vard skall ges pa lika villkor for hela befolkningen. Detta innebdr att
ingen patient far diskrimineras pa grund av kon, alder, funktionsnedsétt-
ning, sjukdomens art eller dess orsaker.

Virdighet och integritet i livets slutskede

Sjukvérdens framsta uppgift dr och har alltid varit att vdrna om liv. 1
Overensstimmelse med denna princip maste de som arbetar inom sjukvar-
den i forsta hand sla vakt om patientens liv. Bade sjukvardspersonal och

11



allménhet dr samtidigt medvetna om, att det finns tillfdllen d& en behand-
ling endast resulterar i forldngt lidande eller en utdragen odterkallelig
medvetsloshet.

Vad som gor livet virt att leva dr naturligtvis olika for varje ménniska.
Det beror ocksa pa i vilken situation hon befinner sig. Ingen annan #n
individen sjilv kan avgéra vad som gor hennes liv virt att leva. Den som
dr frisk och stark kan ha litt att undervirdera den sjukes och svages
gladjeimnen. Det finns ocksa en risk att ménniskor, dven vardpersonal,
bagatelliserar ett lidande, som de inte orkar eller férmar leva sig in i.

Omsorgen om doende patienter maste alltid ta hidnsyn till den doendes
integritet. Manga &r riadda for att inte fa do under vdrdiga former. En
patient har rétt att in i det sista bli behandlad med respekt och fa bibehalla
sin identitet och vérdighet. Det innebiér att patienten skall ges god omvard-
nad, effektiv smirtlindring och i 6vrigt sddana atgirder som i det enskilda
fallet &r motiverade. Patienten bor nér slutet nalkas fa tillfélle att mota sina
ndrstdende pa ett sitt som forstirker — inte krinker — forhallandet till dem.

Livsuppehallande behandling

Med livsuppehéllande behandling avses sadana sjukvardande atgérder som
anvinds vid svara sjukdomstillstand eller omfattande yttre skador for att
stodja vitala funktioner som exempelvis andning, cirkulation, nérings- och
vitsketillforsel, nér dessa funktioner inte spontant kan uppritthallas av den
sjuke.

Inom sjukvarden finns det manga exempel pa atgédrder som kan rubri-
ceras som livsuppehéllande och som ofta kommer till anvindning savil i
livets slutskede som i andra sammanhang. Det handlar inte bara om de
medicinsk-tekniskt priglade behandlingar som forekommer vid intensiv-
véardsavdelningar som till exempel respiratorbehandling, extrakorporeal
syresittning av blodet, assisterad cirkulation, dialys och pacemakerbe-
handling, utan dven om tillférsel av blod eller blodprodukter, parenteral
nutrition respektive tillforsel av kristalloida I6sningar och néringstillforsel
genom sond eller fistel. Aven viss likemedelsbehandling kan ibland vara
livsuppehallande. Som exempel kan ndmnas behandling med vasoaktiva
lakemedel, diuretika, cytostatika och antibiotika.

Syftet med sddana atgérder &r naturligtvis att uppritthalla patientens liv
till dess att patientens tillstand forbéttrats sa att han eller hon sjdlv kan
overta kontrollen av sina funktioner utan yttre hjilpmedel. Vid allvarliga
tillstand &r detta inte alltid mojligt. Nagon bestaende forbittring dger inte
rum och det blir uppenbart att patienten befinner sig i livets slutskede. Man
maste da ta stédllning till om man skall fortsdtta med livsuppehallande
atgérder.
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I vissa situationer #r det fran borjan uppenbart att livsuppehéllande
atgdrder inte kommer att ha ndgon medicinsk effekt. Lakaren kan da vilja
att inte paborja nagon livsuppehéllande behandling. Ett sddant beslut bor
om mojligt tas i enlighet med patientens egen vilja sa som den kommer till
uttryck i den aktuella situationen eller eventuellt uttryckts tidigare.

Aven i de fall di sidana atgirder kan vara bade medicinskt verknings-
fulla och tekniskt genomforbara och temporirt forldnga patientens liv
maste de vigas mot riskerna att behandlingen medfor svara smirtor eller
annat lidande eller att komplikationer uppstar som i stillet kan foérkorta
patientens liv. Sddana avgoranden forekommer dagligen inom sjukvarden.
Det ir séledes viktigt och ocksa sjalvklart att undvika att de atgiarder man
vidtar gbr mer skada 4n nytta. Eftersom det i forsta hand &r patienten sjalv
som kan avgora vad han eller hon i dessa situationer kan acceptera och
orka med, blir bedomningen sirskilt svar ndr det géller patienter som pa
grund av sjukdom, skada eller kraftigt reducerade vitala funktioner inte
kan tillgodogora sig ldakarens information om sjukdomen och dérfor inte
heller sjédlva kan delta i planeringen av varden.

Omvardnad

God omvardnad ir en sjdlvklar del av all sjukvérd. Varje ménniska har rétt
att i livets slutskede fa en av virme och omtanke priglad personlig vard i
samma utstrickning som andra patienter inom hilso- och sjukvarden. Ett
beslut att avsta fran eller avsluta en livsuppehéllande behandling far darfor
aldrig innebdra att den sjukes ritt till god omvardnad asidositts. Det finns
inte nagon skarp grins mellan omvardnad och behandling. Atgirder som
i det ena fallet kanske huvudsakligen méaste betecknas som omvardnad
(symtomlindrande) kan i andra fall fungera som kurativ (botande) medi-
cinsk behandling. Medicinska forskningsradet har definierat omvardnads-
begreppet pa foljande sitt (1982):
"Omvardnad innebér att tillgodose allménmaénskliga och personliga
behov och att dérvid tillvarata individens egna resurser fér att bevara
eller atervinna optimal halsa liksom att tillgodose behov av vard i
livets slutskede. Omvardnad sammanfaller delvis med och utgér ett
komplement till medicinsk vard beaktande saval psykiska som so-
ciala och kulturella aspekter.”

Omvardnaden om en patient pabdrjas sa snart denne tas in for vard. Om-
vardnadens omfattning och innehéll maste avgoras fran fall till fall och
fortlopande omprovas. Den bor om mojligt planeras i samrad med patien-
ten och/eller de anhoriga och nirstaende. Malet bor vara att den doende
uppnar storsta mojliga vilbefinnande. Detta innebir att de symtom som
den doende har maste lindras. Framfor allt géller detta den smarta och den
angest som kan forekomma i livets slutskede. Det &r fel att inte ge full
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smirtlindring i dessa fall. I svéra fall bor smértbehandlingen genomforas
i ndra samrad med personal som ér sdrskilt kunnig i sadan behandling. (Se
Allminna rad fran Socialstyrelsen 1989:1, Smirtbehandling i livets slut-
skede.)

I de fall den ddende inte kan eller vill svilja far man Gverviga att avsta
fran att ge mat eller dryck. Om vitska eller néring i stéllet skall tillforas
parenteralt eller via sond maste avgoras fran fall till fall. God omvardnad
omfattar inte nodviandigtvis sddan artificiell vitske- eller naringstillforsel.
Viktigt dr dock att motverka torst och att med god munvard forebygga
torrhetskénsla i munnens slemhinnor.

Adekvat vard i livets slutskede syftar till att undanrdja lidandet i alla
dess former, fysiskt, psykiskt, socialt och andligt. Nir kurativa atgérder
inte lingre har ndgon verkan far varden en annan inriktning. Patienten
behover da palliativ (lindrande) vard. I denna situation stélls sérskilda krav
pa vardlagets kunskaper och formaga till empati. Hinsyn maste ocksa tas
till patientens andliga och existentiella behov med respekt for de variatio-
ner som finns mellan ménniskor i olika kulturer och religioner (Se Allmén-
na rad fran Socialstyrelsen 1981:3, Infor doden — Om hiénsyn till olika
religiésa och etniska grupper i sjukvarden). Vid behov bor vardlaget ut-
Okas med sjdlavardande kompetens.

Patientens behov av god och kirleksfull vard maste saledes alltid till-
godoses, liksom de nirstdendes behov av omtanke, stdd och hinsyn.
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Riktlinjer for livsuppehallande
atgirder 1 livets slutskede

Allmént

Det dr sjukvardens uppgift att i enlighet med vetenskap och beprévad
erfarenhet hjilpa sjuka méanniskor och att sa langt det d&r mojligt behandla
och bota deras sjukdomar si att de kan atervinna hilsa och vilbefinnande.
Nir detta mal inte kan uppnas dr det sjukvardens uppgift att ge en palliativ
behandling. I synnerhet géller detta i livets slutskede da vardens inriktning
ofta dndras fran en medicinsk-teknisk vard med kurativt syfte till en vard,
dir tyngdpunkten ligger pa lindrande atgérder.

Den sjuke skall ges en god, individuellt anpassad omvardnad under hela
den aterstaende livstiden. Sjukvardens uppgift @r inte att paskynda eller
forlanga doendet utan att hjdlpa den sjuke att fa avsluta sitt liv med sa lite
smirta och dngest och under sa virdiga och lugna former som mgjligt. Det
ar i detta skede, som beslut ibland méste fattas om att avstd fran eller
avsluta livsuppehallande atgérder.

Vid vard av patienter i livets slutskede &r det fran medicinsk-etisk
synpunkt ingen skillnad mellan att avsluta en livsuppehéallande behandling
och att avsta fran att paborja en sddan behandling. I bada fallen gor ldkaren
en pa vetenskap och beprovad erfarenhet grundad bedomning av de indi-
kationer som i den aktuella situationen kan foreligga for det ena eller det
andra behandlingsalternativet. Detta innebir att nir den ansvarige ldkaren
i en viss situation beslutar att upphdra med en livsuppehéllande behand-
ling han ocksaé i en analog situation kan besluta att avsta fran att paborja
en sidan behandling. Aven fran juridisk synpunkt #r det dirfor svart att se
nagon principiell skillnad i ansvarshinseende mellan ansvariga likares
beslut att avstd fran eller avsluta livsuppehéllande behandling i livets
slutskede.

Atgirder, vars enda syfte ir att orsaka en patients dod ir dock aldrig
tillatna, inte ens om patienten sjdlv begir det. Daremot dr alla sddana
atgdrder tillatna som syftar till att 6ka patientens vilbefinnande och som tar
hinsyn till den sjukes integritet och ritt att do med bibehallen virdighet.

Varje patient maste bedomas i sd nira overensstimmelse som mojligt
med sin egen uttalade eller ibland kanske inte helt tydligt uttalade 6nskan.
For vardpersonalen maste det st klart att varje patient har sina speciella
problem och att varje méanniska 4r unik fran fodelsen till doden.
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Nagon skyldighet for likaren att i alla ligen anvinda tillgéngliga me-
dicinsk-tekniska hjdlpmedel, for att pa konstlat sitt upprétthalla och for-
langa livsfunktionerna i livets slutskede, finns inte. Sondmatning av pa-
tienter som vérjer sig mot denna behandling ir till exempel knappast
forenligt med principerna for god vard i livets slutskede. Hansyn till pa-
tientens integritet och virdighet gor ocksa att provtagningar och tréttande
undersokningar bor nedbringas till ett minimum.

Beslutsprocessen

Det ér den ldkare som har det medicinska ansvaret for patientens vard som
fattar beslut om att avsta fran eller att avsluta en livsuppehéllande behand-
ling och ldkaren har ddrigenom det fulla ansvaret for detta beslut. Det &r
dock onskvirt att, om tiden sa medger, ett sadant beslut foregds av en
Oppen och informativ diskussion inom det véardlag som har ansvar for
patienten, och att hérvid alla aktuella fragestéllningar blir belysta. Natur-
ligtvis maste patientens uppfattning, uttalad direkt eller genom nérstaende,
vara vigledande i denna beslutsprocess.

For att fatta ett beslut om att avsluta pagdende livsuppehéllande be-
handling eller att avsta fran att paborja en sddan atgidrd maste ldkaren ha
stdllt en sa sdker diagnos att han kan bedoma vilka terapeutiska mojlighe-
ter som eventuellt foreligger och ta stéllning till sjukdomens prognos. Det
dr onskvért att man har tillrdcklig tid for att analysera de olika alternativa
behandlingsmojligheter som kan finnas. Sa ldnge tveksamhet rader om
tillstandets natur och prognos, ir livsuppehallande atgirder nodvindiga,
savida inte patienten, om han eller hon 4r vid medvetande och sjdlv kan
delta i beslutet, bestdmt motsitter sig dessa. Likaren bor fortlopande ge
patienten och de anhoriga och nirstdende en klargorande och stodjande
information om hur han bedomer situationen och vilka skil han har for sitt
beslut.

Hinsyn maste alltid tas till att en atgidrd som ur strikt medicinsk syn-
punkt kan vara verkningslos av andra skil kan te sig meningsfull for
patienten och ofta dven for nérstdende. De kan behova tid for att inse
tillstandets daliga prognos och for att acceptera det oaterkalleliga i situa-
tionen. Likare och Ovrig vardpersonal méste vara lyhdrda for sddana
Onskemal fran patienten och de nérstiende. De maste ocksa ta hdnsyn till
eventuella kulturella och religitsa olikheter. Detta kan resultera i att lidka-
ren i dessa fall ytterligare nagon tid fortsitter en behandling trots att den
inte har nigra andra medicinska effekter &n att temporirt forldnga livet.

Pa en del hall har man rekommenderat att fragan om livsuppehallande
atgidrder diskuteras i en extern grupp som inte har det direkta vardansvaret,
under forutsittning att tid och omstdndigheter i 6vrigt tillater detta. Ett
sadant etiskt forum, som kan finnas som en permanent etablerad kommitté
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—vdl att skilja fran de forsknings-etiska kommittéerna — limpar sig emel-
lertid mindre for att ge rdd om behandlingen av enskilda patienter. Det
passar bittre for diskussion av allméinna etiska fragestéllningar.

Det dr sannolikt bttre att — nédr behov uppkommer i sérskilt svarbedom-
da fall — tillfélligt samla en grupp, vars sammansittning kan variera med
hinsyn till den speciella problematik som kan foreligga. I gruppen bor
utover den ansvarige ldkaren och ndrmast berord vardpersonal ingé likare
och sjukskdterskor med erfarenhet av den aktuella sjukdomen samt dess-
utom till exempel kurator, psykolog eller sjukhusprist. Overliggningar i
en sadan grupp kan ge den ansvariga likaren stod och hjilp i beslutsfat-
tandet. Det maste dock hela tiden vara klart att det 4r den lidkare som har
det medicinska ansvaret for patientens vard som tar det avgorande beslutet
om att avsluta eller att inte inleda en livsuppehallande atgérd.

Patientens Onskan klart uttryckt

Enligt hilso- och sjukvardslagen skall all vard bygga pa respekt for patien-
tens sjdlvbestimmande, autonomi och integritet. Vad patienten sjalv 6ns-
kar har avgorande betydelse.

Likarens skyldighet att alltid forsoka rdadda liv kan emellertid komma
i konflikt med patientens ritt till sjdlvbestimmande i de fall patienten
motsitter sig livsuppehallande eller livsforlingande behandling. Varden
bor bedrivas sa att en sddan konflikt undviks, men om ett val blir nddvén-
digt, méste patientens ritt till autonomi vara bestimmande. Likaren far
inte ge en behandling som patienten inte vill ha. Om patienten végrar att
lata en livsuppehallande atgérd fortga skall denna avbrytas.

Om en patient ddremot vill ha en behandling som lidkaren bedomer vara
medicinskt verkningslos eller orimlig ar ldkaren inte skyldig att ge en
sddan behandling.

En ldkare kan sélunda inte tvingas att utfora en atgérd som han finner
orimlig. Han maste dock vara lyhord for att en medicinskt verkningslos
behandling kan vara meningsfull for patienten eller de nirstdende. Nédgon
gang kan det i sddana fall vara berittigat att respektera patientens vilja och
ge den behandling som patienten onskar om detta dr praktiskt och medi-
cinsk-tekniskt mojligt och inte dr forenat med allvarliga biverkningar.

Om en patient dr medvetslos eller oférmogen att uttrycka sin vilja bor
man respektera vad patienten eventuellt tidigare i livet uttalat sig for. En
viss tveksamhet kan dock ibland vara motiverad nér det giller att ta still-
ning till sddana uttalanden. Sa &r sérskilt fallet om dessa gjorts langt fore
det aktuella tillfdllet. Det dr inte sidkert att en ménniska alltid behaller
samma instéllning till fragan. Tidigare uttalanden kan dérfor ha forlorat sin
giltighet. Detta kan dven gilla en skriftlig viljeforklaring, s k livstestamen-
te, som dr gjord for linge sedan. I detta sammanhang kan ndmnas att
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livstestamenten inte &r juridiskt bindande. Daremot kan de vara vigledan-
de for ldkarens beslut.

Réder det tvekan om patientens aktuella instéllning far man handla som
i de fall da patientens 6nskan &r okénd.

Oklarhet om patientens instdllning

Om en patient dr medvetslos eller vid medvetande men 4nda inte kan
uttrycka en egen vilja bor lidkaren forsoka ta reda pa om patienten tidigare
i livet kan ha uttalat sig for eller emot viss behandling i livets slutskede.
Anhoriga, nérstadende och personal som skott patienten under en ldngre tid
bor tillfragas. Genom dessa samtal kan man ibland bilda sig en uppfattning
om den sjukes allménna livsinstéllning och om hur han eller hon sannolikt
skulle ha 6nskat sig varden i livets slutskede. Troligen dr det dock ofta svart
att den vigen kunna komma till siker kunskap. Detsamma giller patienter
som aldrig kunnat uttrycka en egen dnskan i denna fraga, som till exempel
sma barn eller personer med forstandshandikapp eller andra utvecklings-
storningar som forsvarar eller omojliggor stédllningstagande i existentiella
fragor. Det finns inte heller alltid mojlighet att ta reda pa en patients tidigare
eventuella stillningstagande i vissa akuta situationer eftersom beslut om
livsuppehéllande atgérder da ofta maste fattas mycket snabbt.

Nir det trots dessa forsok inte gar att utréna vad patienten skulle ha
onskat, dr det ldkarens uppgift att, med respekt for principen om ménni-
skors lika virde, vilja det alternativ som saval ur medicinska som allmént
minskliga synpunkter bedoms vara det som bist tillgodoser den déende
minniskans behov av integritet och virdighet. Det &r inte mojligt att i
dessa fall ge nadgra andra rekommendationer om livsuppehallande atgirder
n att varje patient maste bedomas utifran sina egna villkor och forhéllan-
den. Det kan alltsd vara helt i 6verensstimmelse med vetenskap och be-
provad erfarenhet att likaren i det ena fallet beslutar att avsté fran livsup-
pehallande atgirder och i ett annat liknande fall att sétta in sddana atgérder.
For att avsluta en livsuppehallande behandling krdvs att behandlingen
framstir som meningslos dirfor att patienten dnda kommer att dé inom
kort. Likaren dr ddaremot alltid skyldig att tillsammans med 6vrig vardper-
sonal se till att patienten in i det sista far bdsta mojliga omvardnad.

Négra speciella fall

Komplikationer vid obotlig sjukdom

En patient som har en sjukdom, for vilken nagon bot inte finns, men som
indd bedoms kunna leva under nagon tid — veckor eller kanske nagra
méanader eller &nnu léngre — kan drabbas av en tillstotande komplikation.
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Da kan fragan uppsta om komplikationen skall behandlas. Om patienten
ar vid medvetande och kan uttrycka en tydlig egen 6nskan maste denna
tillmétas avgorande betydelse. Onskar patienten att komplikationen inte
skall behandlas skall ingen atgérd vidtas. Vill patienten bli behandlad,
skall man tillmo6tesga denna Onskan under forutsittning att komplikatio-
nen &r sadan, att det finns en medicinskt verksam atgird. Om patienten dr
medvetslos maste patientens mojlighet att dterfa medvetandet vara vigled-
ande for stillningstagandet. Om man inte kan rédkna med att patienten kan
aterfa medvetandet maste en atgird som regel anses vara meningslos fran
medicinsk synpunkt. I en sddan situation kan ldkaren i samrad med de
nérstdende ibland komma till slutsatsen att det bade fran medicinsk och
humanitér synpunkt #r riktigt att avsta fran att behandla komplikationen.

En annan grupp utgor de gravt hjarnskadade patienter, vars tillstind kan
beskrivas som kroniskt vegetativt tillstind. Hos dessa patienter har stor-
hjarnans kortikala funktioner fallit bort, de saknar mental kapacitet och
formaga att kommunicera med omgivningen men har bibehallna hjiarn-
stamsfunktioner, spontanandning och vissa reflexer. Medvetslosheten dr
irreversibel, men med artificiell ndringstillforsel kan sddana patienter leva
i manga ar. Diagnosen av ett sddant kroniskt vegetativt tillstand kan stillas
endast efter noggranna neurologiska undersokningar och efter tillrackligt
lang observationstid. Nar det géller barn krivs betydligt lingre observa-
tionstider @n for vuxna innan tillstdndets permanenta art kan faststéllas. I
varden av sddana kroniskt medvetsldsa patienter uppkommer forr eller
senare frigan om man skall fortsétta med livsuppehéallande och livsforlang-
ande atgirder respektive paborja sddana nir det tillstoter en allvarlig for-
sdmring av patientens tillstand.

Fran medicinsk synpunkt dr en atgird utan mening, nir den varken kan
bota eller lindra. D4 man pa dessa grunder tar stillning till ett beslut om
att avsta fran vissa atgirder skall man dock vara medveten om att omsor-
gen om den medvetslose patienten inte sdllan kan utgora en betydande del
av en ndrstaendes livsinnehdll. Om ldkaren dnda beslutar att inte sitta in
livsuppehallande atgirder eller att avsluta en uppehéallande behandling bor
ldkaren se till att de nérstaende far det stod och den hjilp, som situationen
kriver.

Sjdlvmordsforsok

Vid omhéndertagande av patienter, som gjort sjalvmordsforsok, stélls sjuk-
varden infor sirskilda problem. A ena sidan kan enligt sjilvbestimmande-
ritten atgirder som avser att ridda patientens liv synas fel, & andra sidan &r
det ldkarens primira skyldighet att ridda liv dir sa dr mojligt. Emellertid
visar erfarenheten att 6nskan att d6 hos den som forsoker ta sitt liv i manga
fall 4r ett uttryck for en psykisk stérning som kan behandlas. Manga
sjalvmordsforsok ér inte heller allvarligt menade. Det dr dirfor nodviandigt
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att forsoka ridda dessa patienters liv. Manga av dem é&r ocksa i efterhand
tacksamma att ha riddats till livet och upprepar inte den sjdlvdestruktiva
handlingen. Vid sjdlvmordsforsok kan man salunda inte respektera patien-
tens viljeyttring. Varje patient bor i stillet i enlighet med vetenskap och
beprovad erfarenhet fa den livrdddande behandling som i det enskilda
fallet d4r mojlig.

Dokumentation — journalforing

Alla 6verviganden, bedomningar och beslut om att avsta fran eller avsluta
livsuppehallande behandling maste omsorgsfullt dokumenteras i patient-
journalen. Detta Gverensstimmer med kravet i 3 § patientjournallagen
(1985:562) att journalen skall innehalla visentliga uppgifter om vidtagna
och planerade atgirder. Det finns naturligtvis ingen anledning att behandla
fragor som giller vard i livets slutskede annorlunda i journalforingen &n
fragor av mindre avgorande karaktir.

En noggrann dokumentation av den ansvariga likarens Gverviganden
och beslut bor finnas 14tt tillganglig sé att konsekvensen i vardplaneringen
kan uppritthallas. Sérskilt viktigt dr detta med hénsyn till vad som kan
hinda under jourtid, s att inte atgérder da vidtas som stér i strid med den
planering som gjorts av den ldkare som har full kinnedom om patientens
hela situation.

Det dr ocksa viktigt att alla bedomningar finns redovisade i journalen
med tanke pa den diskussion som kan uppkomma med de nérstaende efter
dodsfallet. Detta kan vara en hjélp for dem i sorgearbetet och forklara och
ge svar pa fragor som de under den akuta krisen kanske varit for blockera-
de for att ta till sig. En noggrann journalféring dr naturligtvis ocksa till
hjidlp om varden av en patient i efterhand skulle bli foremal for en rittslig
prévning.
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Ordforklaringar

cytostatika

dialys

diuretika
extrakorporeal
kausal

kortikal

kurativ

pacemaker
palliativ

parenteral nutrition
vasoaktiv

vegetativ

22

cellgift som anvinds vid behandling bland
annat av elakartade tumorer

en metod att urskilja och avldgsna skadliga
dmnen fran det cirkulerande blodet

urindrivande medel

beldgen utanfor kroppen

orsaks-

som har samband med hjidrnbarken
botande

konstgjord hjartstimulator

lindrande

nidringstillférsel som inte sker via tarmen
som paverkar blodkirlen

som inte styrs av viljan eller medvetandet
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