Till statsradet och chefen for
Socialdepartementet

Regeringen  faststidllde den 11 december 1997  direktiven
(dir.1997:147) for kommitténs arbete. Utredningens arbete inled-
des under andra halvaret 1998. Ett delbetankande Doden angar oss
alla - vardig vard vid livets slut (SOU 2000:6) sandes ut pa infor-
mell remiss i februari 2000.

Utredningens huvuduppgifter har varit:

— att analysera och lamna forslag till hur man kan forbattra
livskvaliteten och oka inflytandet for dem som é&r svart sjuka
och déende och deras familjer och narstaende,

—  att beskriva samarbetsformer i kommuner och landsting, som
ror varden i livets slutskede, och om mgjligt dra generella slut-
satser vad avser den framtida vardens organisation samt

— att belysa forsknings- och utbildningsbehov.

I direktiven understroks att utredningen inte skall behandla fragan
om dodshjélp (eutanasi).

Till ordférande i kommittén forordnades landshévdingen Bo
Holmberg och till ledamoter: riksdagsledamdterna Hans Carlsson
(s) (t.o.m. 1999-12-31), Lennart Kollmats (fp), Roland Larsson (c),
Christina Nenes (s) (fr.o.m. 2000-04-01), My Persson (m),
Chatrine Pélsson (kd), husmor Marie-Louise Astedt (mp), region-
rédet Carina Astrom (v).

Sakkunniga i utredningen har varit: professorn Barbro Beck-
Friis, landstinget i Ostergotland, professorn Erwin Bischofberger,
Karolinska institutet, departementssekreteraren Heléne Dahl
Fransson, Socialdepartementet, vardcentralschefen Christina
Fabian, Heby vardcentral, Overldkaren Carl Johan Furst,
Stockholms sjukhem, medicinskt ansvariga sjukskoterskan Ann
Hedberg Balkd, Ornskoldsviks kommun, &mnesradet Lena
Jonsson, Socialdepartementet, vardenhetschefen Carina Nordgvist
Falk, Universitetssjukhuset MAS, Malmo, underskoterskan Ulla
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Odhner, Heby sjukhem, docenten Elisabeth Rynning, juridiska
institutionen, Uppsala universitet, professorn Peter Strang, Halso-
universitet, Linkdping samt Overldkaren Ingrid Underskog, Regi-
onsjukhuset, Orebro. Utredningens sekretariat har bestatt av sek-
reterarna Wanja Gavelin och Annelie Hollo.

Utdver ledamoter och sakkunniga i kommittén har ekonom
Michael Hogberg vid Centrum for Gerontologi och Hélsoekonomi
inom Stockholms ldns landsting medverkat i framtagandet av
kapitel 4 i slutbetdnkandet.

Kommitténs forslag

Ett delbetankande - Doden angar oss alla - vardig vard vid livets slut
(SOU 2000:6) — var fardigt i januari och innehdll ett stort antal
“testforslag”. Det utsandes pa informell remiss. Forslagen fick ett
brett och bekraftande gensvar fran 120 remissinstanser och fran de
ca 2000 manniskor kommittén motte vid de sju regionala kon-
ferenser, som anordnades under varen. Med bl.a. remissynpunk-
terna som véardefull grund lamnar nu kommittén sitt slutliga forslag
till utveckling av varden i livets slutskede.

Kommitténs huvudforslag ar att alla patienter oavsett diagnos i
livets slutskede skall tillforsékras en palliativ vard pa lika villkor Gver
hela landet. Den palliativa varden syftar till att vid sidan av de rent
medicinska insatserna trygga de déendes behov av god omvardnad,
trygghet och omtanke. Kommittén presenterar i betdnkandet en
etisk grundsyn och betonar manniskovéardesprincipen som led-
stjarna for bade ord och handling. Kommittén avgransar i enlighet
med sitt uppdrag sina forslag till att avse palliativ vard i livets
slutskede.

Kommitténs kartlaggningar har visat att utbudet av palliativ vard
for nérvarande &r otillrackligt och ojamnt fordelat Over landet.
Kommittén forordar ingen enhetlig organisationsmodell utan anger
vilka kriterier som huvudménnen gemensamt behdver uppfylla for
att kunna skapa en god palliativ vard.

Kommitténs forslag 1) satter individens valfrihet och inflytande
samt de narstaendes delaktighet i centrum, 2) flyttar tyngdpunkten
fran olika huvudmans revirbevakning till samverkan mot gemen-
samma mal 3) understryker vikten av att palliativ vard inom lands-
tingens och kommunernas primarvard far 6kad tillgang till lakare
och 6kade medicinska insatser 4) stéller krav pa en utbyggd grund-,
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fort- och pabyggnadsutbildning samt majlighet till kompetensut-
veckling for alla berdrda personalkategorier 5) forordar en succes-
siv uppbyggnad av kompetenscentra vid vilka utbildning, forskning
och vard kombineras 6) understryker behovet av 6kade resurser for
forskning och forordar ocksa ett framtida inrdttande av en specia-
litet i palliativ medicin.

Oka utvecklingstakten

Det rader idag en geografisk ojamlikhet i vardinnehallet. M6jlighe-
terna att fa en god palliativ vard ar ocksd ojamnt fordelade
beroende pa vilken diagnos de sjuka har. Aldre med demenssjuk-
domar behéver prioriteras hogre. Kommittén foreslar att ett
genomforande av den palliativa varden vid livets slut far genomslag
i hela landet inom fem ar efter det att riksdagen fattat beslut.
Socialstyrelsen bor fa i uppdrag att gora en uppfdljning av utveck-
lingsléget.

Kommittén far harmed 6verlamna huvudbetankandet D6den an-
gar oss alla - véardig vard vid livets slut (SOU 2001:6)

Stockholm i januari 2001

Bo Holmberg

Lennart Kollmats Chatrine Pélssson
Roland Larsson Marie-Louise Astedt
Christina Nenes Carina Astrom

My Persson

/Wanja Gavelin
Annelie Hollo
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Sammanfattning

Kommittén har arbetat Oppet och utatriktat och har utover littera-
turstudier gjort omfattande besok vid olika verksamheter runt om i
landet for att inhamta kunskaper och synpunkter pa varden fran
saval olika professioner som patienter. Kommittén har ocksa
anordnat hearings och deltagit i Bok- och biblioteksmdssan med
vélbesokt monter och seminarium under hosten 1999. Kommittén
utlyste pa massan en skrivartavling for ungdomar. Kommittén
vande sig ocksa till allmanheten med en enkéat med fragor om hur
de tror att varden i livets slutskede fungerar i dag samt vad de
skulle vilja paverka eller ha inflytande 6ver om de sjalva eller nagon
narstaende skulle bli obotligt sjuk. Endast en av de tre fradgorna
hade fasta svarsalternativ. Narmare 1500 personer i olika aldrar be-
svarade enkéten under hosten 1999.

Svaren pa en fraga om vad man helst skulle vilja paverka eller ha
inflytande éver om man sjélv blir obotligt sjuk férdelade sig huvud-
sakligen pa "Att fa valja var jag vill d6” — "helst hemma”, "Behand-
lingen” (smartlindring, lakemedel), "Bemdtandet” (mer respekt
och empati). Motsvarande svar pa en fraga om vad man skulle vilja
paverka eller ha inflytande 6ver om man sjalv ar eller blir narsta-
ende till nagon som ar obotligt sjuk var: ”Att mina narstaende far
valja var varden ska ske” — "helst hemma”, ”Att jag far vara delaktig
i planeringen av varden”, "Stod och avlastning, mindre ansvar for
anhoriga”.

Under varen 2000 anordnade kommittén sju regionala konferen-
ser och sex oppna hus samt deltog pa Sollentunamassan med en
monter. Kommittén har dven latit framstalla en uppskattad kort-
version av videofilmen Leva tills man dor. Alla i kommittén har
darutover medverkat i ett stort antal konferenser och seminarier
saval nationellt som internationellt. Ett delbetdnkande — Ddden
angar oss alla — vardig vard vid livets slut (SOU 2000:06) utsidndes
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under varen 2000 pa informell remiss. Till delbetankandet framtogs
en bilaga — Utveckla kvaliteten i den palliativa varden.

Kommittén har kunnat konstatera att varden i livets slutskede ar
ett omrade inom vilket det rader stora brister. Bristerna galler
framforallt medicinska insatser, bemdtande, information och st6d
till néarstdende. Forskning och utbildning i palliativ medicin &r
ocksa svagt utvecklade omraden i Sverige. Samtidigt bedrivs pa ett
fortjanstfullt satt, pa manga hall i landet, mycket aktivt utveck-
lingsarbete. Det finns kunskap och goda lokala exempel, som
genom massiva utbildnings- och informationsinsatser kan utgora
bas for en "ny” samverkan, sa att gemensamma mal kan utvecklas
och inforas i hela landet. Den kunskap som finns i dag maste sam-
ordnas for kunskapsbildning och utveckling av den palliativa var-
den. Ett resurstillskott for bl.a. utbildning och forskning ar ocksa
nodvandigt.

Kommitténs huvudforslag om att alla manniskor i livets slut-
skede skall tillforsakras en palliativ vard pa lika villkor i hela landet
stods av alla remissinstanser som svarat pa kommitténs delbetan-
kande. Flertalet remissinstanser anser att delbetankandet pa ett
fortjanstfullt satt behandlar svara och angelagna fragor. De positiva
omdomena Overvager de kritiska. Saval remissvaren som synpunk-
terna fran konferenserna samt fran allméanheten har legat till grund
for kommitténs arbete med slutbetdnkandet. Avsikten med kom-
mitténs arbetssatt har varit att bredda den demokratiska processen i
samband med det offentliga utredningsvéasendet.

Kommittén vill med sitt slutbetdnkande lamna foérslag om en god
vard i livets slutskede. Betankandet behandlar dock inte alla aspek-
ter som ar forknippade med denna vard. Vissa specifika fragor har
av tidsskal inte tagits upp. Hit hor neonatal vard och sjalvmord; tva
angeldagna omraden som ar forknippade med en lang rad etiska pro-
blem. Enligt kommitténs direktiv har heller inte fragor om eutanasi
tagits upp. Lakemedelsfragor och sa kallade komplementara
behandlingar (alternativmedicin) berors inte heller da kommittén
under hand fatt besked om att Socialstyrelsen tar upp dessa fragor i
de allménna riktlinjer for varden i livets slutskede som &r under ut-
arbetande.

Vidare har kommittén avstatt fran att foreskriva hur lagen
(1962:381) om allmén forsakring och lagen (1988:1465) om ersatt-
ning och ledighet for narstdendevard bor éandras da sadana
andringar medfor lagtekniska foljdkonsekvenser som kommittén
inte har haft mojlighet att 6verblicka.

14
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En beskrivning av var, av vad och hur vi dér i Sverige ges i kapitel
1. | kapitel 2 behandlas de etiska utgangspunkterna for den samver-
kan som en god vard i livets slutskede kraver. Kapitel 3 innehaller
kommitténs Gvervaganden och forslag till hur varden i livets slut-
skede kan forbéttras. Kostnader och konsekvenser behandlas i
kapitel 4.
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Summary

The main tasks for the Commission, specified in the terms of ref-
erence were:

— to chart and analyse how people experience the care at the end
of life and to propose, on basis of the Commission’s findings,
measures to ensure all terminally ill or dying people a care of a
good quality and adequate relief of pain and other symptoms

— to describe ongoing research and developmental work as well
as different models for collaboration between health care pro-
viders and to suggest solutions for the future palliative care

— to highlight examples of excellent care and reveal shortcomings
in the health care system and propose how to encounter these
shortcomings and to consider how to enhance the individuals”
influence on their own care e.g. through living wills or advance
directives

— to propose how to ensure that health professionals be trained
and supported in providing medical, nursing and psychological
care according to the highest possible standards for any termi-
nally ill or dying person in a coordinated teamwork.

— In the terms of reference government stressed that the
Commission was not to deal with euthanasia.

This report contains the Commission’s considerations and propos-
als referring to a mid way report (D6den angar oss alla — vardig
vard vid livets slut SOU 2000:6).

The latter has been sent out for views to a great number of au-
thorities, organizations and institutions during the spring of 2000.

The Commission has carried out its work in an open-minded
way with many out-reaching activities.

This report provides among other things an account of the
situation for dying people and their next of kin. There are many
different models and organizations for palliative care in different
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parts of the contry. Some of them are excellent but such care is not
available to all people in need of it.

The Commission has not recommended a specified organiza-
tional model. Instead it has formulated an ethical basis and stan-
dards for the good quality care from the patient’s point of view.
One important principal is to enhance patients” influence and
allow the patient to choose whether he/she want his/her care in an
institution or at home. The care should be given with respect for
the equal value of all people and dignity of the individual. The basis
of palliative care is a multiprofessional team, consisting of — at a
minimum - a physician and a nurse. But other professionals must
be available for consultation when needed. The team must be avail-
able 24 hours a day even on very short notice. Important issues
highlighted in this report are the need for collaboration between
health care providers, education and supervision of staff and re-
search.

The Commission proposes that palliative care should be im-
proved and available on equal terms for all people needing it. The
care should be evaluated by The National Board of Health and
Welfare within a five year period of time.

18



Forfattningsforslag

Forslag till lag om andring i halso- och sjukvardslagen
(1982:763)

Harigenom foreskrivs att 2a8§ halso- och sjukvardslagen
(1982:763) skall ha foljande lydelse.

Nuvarande lydelse Foreslagen lydelse

2a8

Halso- och sjukvarden skall bedrivas sa att den uppfyller kraven pa en

god vérd. Detta innebér att den skall sarskilt

1. vara av god kvalitet och tillgodose patientens behov av trygghet i

varden och behandlingen,

2. vara latt tillganglig,

3. bygga pa respekt for patientens sjalvbestimmande och integritet,

4. framja goda kontakter mellan patienten och hélso- och sjukvards-

personalen.

Varden och behandlingen skall s& Varden och behandlingen skall sa

langt det ar majligt utformas och langt det &r mojligt utformas och

genomforas i samrad med pati- genomféras i samrad med pati-

enten. enten. Om patienten pa grund av
sitt fysiska eller psykiska tillstand
saknar formaga att ta stallning till
varden och behandlingen skall hans
eller hennes tidigare avgivna kanda
viljeyttringar respekteras. Tidigare
uttalade 6nskemal far dock frangas
om det finns grundad anledning
anta att patienten skulle ha haft en
annan installning i den aktuella
situationen.
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Varje patient som véander sig till halso- och sjukvarden skall, om det
inte &r uppenbart obehovligt, snarast ges en medicinsk beddmning av

sitt halsotillstand.

Forslag till lag om andring i lagen (1998:531) om
yrkesverksamhet pa hélso- och sjukvardens omrade

Hérigenom foreskrivs att 2 kap. 1 § lagen (1998:531) om yrkes-
verksamhet pa hélso- och sjukvardens omrade skall ha foljande ly-

delse.
Nuvarande lydelse

Den som tillhdér hélso- och
sjukvardspersonalen skall utfora
sitt arbete i Overensstimmelse
med vetenskap och beprdvad
erfarenhet. En patient skall ges
sakkunnig och  omsorgsfull
halso- och sjukvard som upp-
fyller dessa krav. Varden skall sa
langt som mojligt utformas och
genomforas i samrad med pati-
enten. Patienten skall visas om-
tanke och respekt.
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Foreslagen lydelse

Den som tillhdér hélso- och
sjukvardspersonalen skall utfora
sitt arbete i Overensstaimmelse
med vetenskap och beprdvad
erfarenhet. En patient skall ges
sakkunnig och  omsorgsfull
halso- och sjukvard som upp-
fyller dessa krav. Varden skall sa
langt som mgjligt utformas och
genomforas i samrad med pati-
enten. Patienten skall visas om-
tanke och respekt. Om patienten
pa grund av sitt fysiska eller
psykiska tillstand saknar formaga
att ta stallning till varden och
behandlingen skall hans eller
hennes tidigare avgivna, kanda
viljeyttringar respekteras. Tidig-
are uttalade ons far dock frangas
om det finns grundad anledning
anta att patienten skulle ha haft
en annan instillning i den aktu-
ella situationen.
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Forfattningskommentar

Forslaget till andring i 2a8§ halso- och sjukvardslagen
(1982:763)

Paragrafens andra stycke har fatt ny lydelse genom ett tillagg ro-
rande den betydelse som skall tillméatas patientens tidigare vilje-
yttringar, i situationer dar patienten pa grund av sitt fysiska eller
psykiska tillstdnd saknar formaga att med rattslig verkan uttva
nagot direkt inflytande Over varden och behandlingen. Genom
tillagget bekraftas vad som redan anses gélla i dessa situationer, dvs.
att patienten sd langt mojligt skall vardas i enlighet med de
onskemal han eller hon har gett uttryck for — skriftligen, muntligen
eller pd annat sitt — medan beslutskompetens forelag. Liksom i
andra vardsituationer ar patientens mojligheter att pa detta satt
krdva viss behandling tdmligen begrénsade. Den behandling som
ges maste siledes vara forenlig med vetenskap och beprovad
erfarenhet. Halso- och sjukvardens resurser samt behovet av
prioriteringar utgor ocksa faktorer av betydelse i sammanhanget.
Det krav pa respekt for sjalvbestimmande och integritet, vilket
framgar av paragrafens forsta stycke punkten 2, kvarstar a andra
sidan dven nar patienten inte langre kan delta i nagot samrad eller
pa annat satt bevaka sina intressen. Eventuella 6nskemal om att
slippa viss behandling skall saledes normalt respekteras.

Det kan emellertid foreligga omstédndigheter som medfor att pa-
tientens tidigare viljeyttringar inte framstar som tillampliga i den
aktuella situationen. Sa kan exempelvis vara fallet med uttalanden
eller skriftliga forordnanden som avgivits lang tid fore den aktuella
vardsituationen, utan vetskap om de forhallanden som kanneteck-
nar densamma. Patienten har kanske i senare samtal med nérsta-
ende eller personal gett uttryck for ett &ndrat synsatt, utan att tyd-
ligt ha aterkallat ett upprattat skriftligt dokument. Framsteg inom
den medicinska vetenskapen kan ocksa medfora att patienten skulle
kunna antas ha en annan instéllning dn den han eller hon tidigare
gett uttryck for, t.ex. nar skador och sjukdomstillstand som tidi-
gare varit svarbehandlade eller gravt invalidiserande genom nya be-
handlingsmojligheter kommit att uppfattas som mindre allvarliga.
Bade den medicinska verksamheten och den enskilda méanniskans
forhallningssatt till fragor rorande sjukdom och livskvalitet kan
betraktas som kontinuerligt pagaende utvecklingsprocesser. Det
bor darfor finnas utrymme for att franga patientens tidigare vilje-
yttringar, nar det finns goda skél for ett antagande om att han eller
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hon skulle ha haft en annan instéllning i den aktuella vardsituatio-
nen. Foreligger inte sadana skal skall patientens viljeyttringar i
princip anses bindande.

En forutsattning for att patientens tidigare viljeyttringar skall
kunna beaktas 4r dock att de pa nagot sitt kommit till halso- och
sjukvardspersonalens kannedom. Patientens uttalade 6nskemal ro-
rande varden bor antecknas i journalen, men det kan ocksa finnas
skriftliga viljeyttringar fran patienten sjalv eller tillforlitlig in-
formation fran de narstdende. Det bor ankomma pa den narmaste
ansvariga halso- och sjukvardspersonalen att i rimlig utstrackning
forsoka utrona den icke beslutsformodgna patientens vilja, t.ex.
genom samtal med narstaende.

Forslaget till andring 1 2kap. 18 lagen (1998:531) om
yrkesverksamhet pa héalso- och sjukvardens omrade

Paragrafen har dndrats genom ett tilldgg rérande den betydelse som
skall tillméatas patientens tidigare viljeyttringar, i situationer dér pa-
tienten saknar formaga att med rattslig verkan utdva nagot direkt
inflytande over varden och behandlingen. Tillagget ar detsamma
som foreslas infort i 2 a § hdlso- och sjukvardslagen. Dess narmare
innebord anges i kommentaren till ndmnda bestdmmelse.
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Forfattningsforslag

Forslag till lag om andring i lagen (1990:1404) om
kommunernas betalningsansvar for viss hélso- och sjukvard

Harigenom foreskrivs att 10 8 lagen (1990:1404) om kommunernas

betalningsansvar for viss halso-

lydelse

Nuvarande lydelse

En kommun har betalnings-
ansvar for medicinskt fardigbe-
handlade patienter vid enheter
for somatisk akutsjukvard eller
geriatrisk vard inom landsting-
ets halso- och sjukvard. Medi-
cinskt fardigbehandlad ar en
patient som &r intagen pa en
sadan enhet men inte langre be-
hover den medicinska vard som
ges vid enheten eller vid annan
enhet inom landstingets halso-
och sjukvard dar det bedrivs
vard som kommunen inte har
betalningsansvar for.

Fraga om en patient & medi-
cinskt fardigbehandlad avgors av
ansvarig lékare.

och sjukvard skall ha foljande

Foreslagen lydelse

108

En kommun har betalnings-
ansvar for medicinskt fardigbe-
handlade patienter vid enheter
for somatisk akutsjukvard eller
geriatrisk vard inom landsting-
ets hélso- och sjukvard. Medi-
cinskt fardigbehandlad &r en
patient som ar intagen pa en
sadan enhet men inte langre be-
hover den medicinska vard som
ges vid enheten eller vid annan
enhet inom landstingets hélso-
och sjukvard dar det bedrivs
vard som kommunen inte har
betalningsansvar for. En patient
som i livets slutskede &r i behov
av palliativ vard skall dock inte
anses medicinskt fardigbehand-
lad.

Fraga om en patient & medi-
cinskt fardigbehandlad avgors av
ansvarig lakare.
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1 Nar, var, av vad och hur dor
manniskor i Sverige?

1.1 Vi lever allt langre

Sverige har aldrig tidigare haft sa lag barnadddlighet och sa hog
medellivslangd och heller aldrig har s& manga levt friska i sd hog
alder som i dag. Barnadddligheten, som i Sverige ar lagst i vérlden,
halverades mellan aren 1975 och 1995. | dag utgor barnadodlighe-
ten under det forsta levnadsaret i Sverige 0,3 procent. Mellan aren
1975 och 1995 okade medellivslangden med fyra ar for bade man
och kvinnor. Medellivslangden var 1999 81,9 ar for kvinnor och
77,1 ar for man. Mer &n halften av dem som dor i dag ar 6ver 80 ar.
Nittio procent av alla som dor arligen ar alderspensionarer.

1.1.1  Nar borjar livets slut?

Man brukar ibland skilja pa tre olika betydelser i begreppet "att do”
— sjalva doendet, handelsen dod och tillstandet dod. Doendet kan
ses som en process som ibland ar mycket kort och ror sig om tim-
mar till dagar. Processen &r alltid tidsbegrénsad men det kan vara
svart att avgora nar doendet borjar.

1.1.2  En tidig och en sen fas

Kommittén har anslutit sig till Varldshalsoorganisationens defini-
tion av palliativ vard (se kapitel 3 under punkt 3.1.2). Denna
innehaller dock inte nagon tidsmassig bestamning av den palliativa
varden. Palliativ vard inbegriper vanligen en tidig fas, som
tidsmassigt ar lang och en sen fas, som ar kort och omfattar dagar,
veckor eller nagon manad. Typexemplet utgor cancer, dar den
tidiga fasen vid bl.a. brost- och prostatacancer kan omfatta flera ar
(trots tumorspridning) medan den sena fasen omfattar en mycket
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kort tid och ror sig om veckor till manader. Vid andra sjukdomar
sasom demens, hjart- och lungsjukdomar kan det vara svérare att
avgrénsa brytpunkten mellan en tidig och sen palliativ fas. Men
symtomen som ddende ménniskor drabbas av i slutfasen, oavsett
vilken grundsjukdom de lider av, ar i stort sett desamma. Som
exempel kan namnas angest, nedstamdhet, smarta, illamaende,
orkesloshet, hosta, forstoppning, diarré och muntorrhet. Alla dessa
symtom kraver behandling och utvardering var for sig. Aven om
kommittén i foreliggande utredning har begrdnsat sig till den
palliativa vardens sena fas vill kommittén understryka vikten av att

den palliativa vardfilosofin skall genomsyra all vard i livets
slutskede.
Botande behandling Palliativ vérd
tidig fas sen fas
___________..........> .
Cancer | + ! | + Omhénder-
Grundgukdom Andra sjukdoms- tagande av
tillstand avlidnaoch
efterlevande-
stod

1.1.3  Svart att faststalla brytpunkten

Att faststélla tidpunkten for nar varden ska éverga fran botande till
lindrande vard med malet att varken forkorta eller forlanga livet ar
inte ett latt beslut for lakaren. En orsak till att det kan vara svart att
faststalla nar slutet narmar sig kan vara att vardpersonal ar sa in-
skolade pa att radda liv att insikten om att sa inte kan ske kanns
som ett misslyckande. Darfor kan dven personal och nérstaende ha
olika uppfattningar om nar slutet ndrmar sig. En tkad 6ppenhet
skulle kunna starka patienternas sjalvbestimmande och dven ge
narstaende en majlighet till forberedelse infor det kommande sor-
gearbetet.

Studier som handlar om svarigheten att forutsaga allvarliga sjuk-
domars forlopp har visat att olika yrkesgrupper inom varden base-
rar sin prognos pa olika foreteelser. Det ar saledes viktigt att det
bakom beslut att avsta fran eller satta in olika behandlingar finns en
adekvat medicinsk beddémning och att olika personalgrupper talar
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med varandra om det man iakttar och vet. En samlad bedémning
kan sannolikt medfdra sékrare prognoser.

1.2 Var dor vi?
1.2.1  Allt farre dor pa sjukhus

Enligt uppgifter fran Socialstyrelsens register éver dodsorsaker dog
94 726 personer i Sverige ar 1999. Andelen personer som dor varije
ar har i stort sett varit oférandrad de senaste 10 aren.

Tidigare dog de flesta manniskor pa akutsjukhus. I Socialstyrel-
sens underlag till vardprogram ar 1989 uppgavs att 90 procent av
dodsfallen skedde pa sjukhus eller annan institution, dvs. pa sddana
institutioner som i dag betecknas som sérskilda boendeformer.
Under senare ar har det sdledes skett en forskjutning av dodsplats
fran sjukhus till sarskilda boendeformer och det egna hemmet.
Minskningen av antalet sjukhusplatser och utbyggnaden av olika
former av vard i hemmet pekar pa att allt fler manniskor kommer
att do i det egna hemmet. En kartldggning av dodsplats som
Landstingsforbundet genomfért i samarbete med Statistiska cen-
tralbyran dar statistiken ar hamtad ur Socialstyrelsens dddsorsaks-
register fran ar 1996 visar att

— 42% dog pa sjukhus (variation 25-59 %; Kronoberg och

Sérmland)

— 31% dog inom sdrskilda boendeformer (variation 15-41 %;
Uppsala och Jamtland)

— 20% dog i eget hem (variation 10-30 %; Vésterbotten och
Ostergotland)

— 7% dog pa okand ort; dvs. dodsplats framgar inte av statisti-
ken.

1.2.2  Stora regionala skillnader

Det finns stora regionala skillnader betraffande var méanniskor avli-
der. Landstingsforbundet fann i sin studie inte nagra tydliga sam-
band mellan variationen géllande dodsplats och tillgdngen pa sjuk-
husresurser eller sarskilda boendeformer. Skillnaderna kan bero pa
flera olika faktorer.

I landstinget i Ostergotland dar man har en heltackande organi-
sation for avancerad sjukvard i hemmet har man funnit ett samband
mellan utbyggnaden av denna och andelen personer som valjer att
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vardas i det egna hemmet till livets slut. En studie av situationen i
Stockholms 1an mellan aren 1991 och 1996 visar att andelen perso-
ner som avlidit pa sjukhus i det narmaste har halverats medan an-
delen patienter som dott i sitt eget hem har férdubblats. Under de
aktuella aren har det inte skett nagon forskjutning i sjukdomspano-
ramat. Aven inom Stockholms lan férekommer det geografiska
skillnader gallande dodsplats. Som exempel kan ndmnas att 24 pro-
cent dog i det egna hemmet i Stockholms sddra delar mot 13,9 pro-
cent i l&nets norra delar. Om andelen invandrare, som &r hogre i de
sodra delarna, eller andra forhéllanden kan forklara skillnaderna, &r
annu inte Klarlagt.

| detta sasmmanhang kan det vara pa sin plats att papeka att plat-
sen dar manniskor dor och var de vardas i livets slutskede inte alltid
ar identisk. Manniskor som dor pa sjukhus kan ha vardats hemma
eller inom sarskilda boendeformer fram till de sista dagarna fore
dodsfallet.

1.3 Var vill vi do?

Under hosten 1999 besvarade narmare 1500 méanniskor en enkat
som kommittén om vard i livets slutskede delade ut till allmanhe-
ten. Pa fragan om vad man skulle vilja paverka eller ha inflytande
Over om man sjalv blev obotligt sjuk var det vanligaste svaret: "Att
fa valja var jag vill vardas och d6” — "helst hemma”. Att halften av
dem som besvarade enkéten ansadg att valfriheten var viktigast
maste ses som en hdg svarsfrekvens eftersom enkaten inte inneholl
fasta svarsalternativ.

1.3.1  Manniskor andrar installning

Fragor till allmanheten maste dock ses som hypotetiska. Friska
personer har svart att ta stéallning. For dem som befinner sig i livets
slutskede kan svaret bero pa narstaendes installning och pa de al-
ternativ/resurser som star till buds. Det forekommer ocksa att
manniskor som fatt vélja olika alternativa vardformer andrar in-
stallning mer &n en gang under sjukdomens forlopp. Det fore-
kommer dven att manniskor som valt att vardas hemma vill komma
in pa sjukhus den sista tiden darfor att de sjalva kanner sig otrygga
eller for att de narstaende inte orkar fullt ut.
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1.3.2  Fungerande stodsystem behdvs

For att patienter och deras narstaende ska vaga och orka med en
vard i hemmet &r det viktigt med ett fungerande stodsystem. Som
exempel pa ett val fungerande stodsystem kan namnas den sjukhus-
anknutna hemsjukvérden i Motala som var forst i sitt slag i landet.
Inom denna foljdes 179 doende cancerpatienter (varav 20 saknade
anhoriga). Efter dodsfallet skickades en enkat till anhériga med
fragor om trygghet, hjalp, omvardnad, smartlindring och det stod
som anhoriga fatt. Enkaten visade att 99 procent av de anhoriga
skulle vélja samma vardform om det blev aktuellt igen. Stodsystem
kan t.ex. utgoras av sjukhus- eller priméarvardsanknuten hemsjuk-
vard, palliativa konsult- eller resursteam med tillganglighet dygnet
runt.

1.3.3  Varden hemma kan avbrytas av psykosociala faktorer

Tva ars erfarenhet av palliativ, primarvardsanknuten, hemsjukvard i
Sollentuna kommun visar att det &r viktigt med ett fungerande
stodsystem for att patienter och deras narstaende skall vaga och
orka med vard i hemmet. Den Overvdgande delen av patienterna
hade cancersjukdomar, men aven patienter med kronisk obstruktiv
lungsjukdom, hjartsvikt och neurologiska sjukdomar vardades
hemma. Avlastningsplatser fanns att tillga saval pa hospice som pa
ett geriatriskt sjukhus med psykosocialt stod till patienter och
deras narstaende. Av de patienter som var anslutna till hemsjuk-
varden dog 59 procent av de 151 patienterna som vardades under
den aktuella tva ars perioden. Nar det galler patienter som dog pa
hospice var stodet fran de anhoriga svagare an for dem som dog
hemma. Det var fyra ganger sa vanligt att patienter med svagt so-
cialt stod, dvs. avsaknad av familj, anhoriga eller vanner avslutade
sina dagar pa hospice jamfort med patienter inom hemsjukvarden.

1.4 Far vi vélja var vi vill d6?

I den forra statliga utredningens forslag till battre vard i livets slut-
skede (SOU 1979:59) uttrycks bl.a. foljande: "Den enskilde bor sa
langt som moijligt sjalv avgdra om han ska sluta sina dagar pa insti-
tution eller i hemmet.”

I Socialstyrelsens underlag till vardprogram vid vard i livets slut-
skede anges foljande:
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Aven om ménga vill stanna i sina hem till livets slut sa &r det viktigt
att beakta de behov, krav och problem som kan uppsta vid vard i
hemmet, men framforallt att varje enskild manniska borde, om hon
ges valmojlighet, fa vélja var hon vill do.

Vidare star foljande uttalande i Socialstyrelsens foreskrifter och
allméanna rad om informationsoverforing och samordnad vardpla-
nering:

Aven om patienten bedémts som medicinskt fardigbehandlad bor
han eller hon kunna f& kvarstanna pa sjukhuset, om detta ar pati-
entens 6nskemal och det kan ge en okad livskvalitet for den en-
skilde. Om patienten 6nskar att fa vardas i det egna hemmet eller
det sérskilda boendet, bor hélso- och sjukvarden och socialtjansten
kunna bistd denna onskan. Flyttningar fran det egna hemmet och
det sarskilda boendet till sjukhus bor endast erbjudas om sjukvar-
den bedéms medfora dkad livskvalitet for patienterna.

I foreskrifterna stélls krav pa individuell vardplanering och en sam-
verkan mellan olika parter som ger vard och omsorg.

Aven prioriteringsutredningen (SOU 1995:5) framhaller att "det
ar oacceptabelt att inte erbjuda lindring for svar smarta eller att do-
ende patienter hotas att mot sin vilja skrivas ut fran sjukhus, i syn-
nerhet om garantier saknas for att de narstaende eller kommunen
kan ge en fullgod palliativ vard”.

1.4.1  Ar det organisationen som styr var manniskor dor?

P& manga hall i landet respekteras patienternas val av vardform,
men det sker langt ifran alltid och valmojligheten ar beroende pa
var manniskor bor. Som exempel kan ndmnas en studie i
Stockholms lan mellan aren 1991 och 1996. Den visar att det inte
forefaller att finnas nagon valfrinet for var manniskor far vardas
inom Stockholmsregionen. Det &r organisatoriska faktorer som
styr.

| Socialstyrelsens rapport, "Kvalitet i vardkedjan mot livets slut”,
i vilken exempel ges av forhallanden for déende i sex kommuner,
anges féljande:

For de flesta patienter hade nagon form av vardplanering genom-
forts fore inflyttning fran eget hem till en sirskild boendeform i
samband med en sjukhusvistelse da det blev tydligt att de inte
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skulle kunna klara sig hemma. Flera anhdriga uppgav att de kant att
besluten blev fattade "6ver huvudet” pa dem.

I studien beskrev en anhdrig vardplaneringen mer som en ekono-
misk forhandling &n en diskussion om vad som var bést for patien-
ten. For de flesta av de anhériga hade dock utfallet till slut blivit
gott, &ven om kéanslan av delaktighet saknades.

I Socialstyrelsens rapport ~Infér doden” (Aldreuppdraget
1998:14) visar resultaten av intervjuer med personal och anhdériga
att val av plats och vardform i livets slutskede inte i forsta hand
styrs av den sjukes 6nskemal, utan snarare en mangd andra fakto-
rer, den gamles hélsa och sjukdomsforlopp och det sociala natver-
ket kring patienten.

Kommittén konstaterar att tidigare framlagda forslag om valfri-
het inte har forverkligats for alla som befinner sig i livets slutskede.
Kommittén framlagger darfér nya och mer utvecklade forslag for
att ménniskor i livets slutsked skall kunna vélja var de vill do.

1.5 Av vad dor vi?

Registret 6ver dodsorsaker visar att hjart- och karlsjukdomar star
for over hélften av dodsorsakerna medan tumorsjukdomar star for
knappt en fjardedel. Dérefter foljer sjukdomar i andningsorganen,
skador och forgiftningar och sjukdomar i matsmaltningsorganen.

Dodsfall i cancer okar beroende pa att medellivslangden i be-
folkningen 6kar. Det betyder att ju langre man lever desto storre ar
risken att man drabbas av en cancersjukdom.

Av statistiken framgar inte hur manga som till foljd av hog alder
avlider av en icke definierbar sjukdom i ett eller flera organ da or-
ganismen som helhet inte langre ar funktionsduglig.

Ar 1997 obducerades endast 18 procent av dédsfallen, vilket in-
nebdr en stor osékerhet i dodsorsaksstatistiken. Den medicinsk-
tekniska utvecklingen har medfort att allt fler personer med can-
cersjukdomar har kunnat botas. Men det finns en stor variation i
overlevnad beroende pa arten av cancer och sjukdomens forlopp.

Uppgifterna om hur manga som dor i cancer ar osakra eftersom
det i dag utfors sa fa obduktioner som ger information om den per-
son som en gang fatt diagnosen cancer verkligen dog i sin cancer
eller i ndgon annan sjukdom
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1.6 Hur dor vi?

I dag berdknas majoriteten (ca 80 %) av dem som dor do den lang-
samma ddden. Trots detta ar kunskaperna mycket bristfalliga om
hur manniskors sista tid gestaltar sig och vilken vard de far. Dods-
fall kan foregas av vitt skilda forlopp. Det ar saledes svart att for-
medla en helhetsbild av varden i livets slutskede.

Personer som dor hastigt till exempel. p.g.a. akut hjartinfarkt
eller olycksfall i trafiken omfattas inte av den palliativa varden, men
det ar viktigt att personalen visar ett palliativt forhallningssatt till
de narstaendes behov.

1.7 Smaérta och lidande

Lidandet i form av smarta i livets slutskede omfattar inte bara den
fysiska smdrtan, utan dven av ”smarta” i form av psykiskt-, socialt-
och existentiellt/andligt lidande.

1.7.1  Aldre - en utsatt grupp

Studier visar att fysisk smarta ar vanlig hos boende bl.a. pa sjukhem
och att noteringar om patienters smérta ofta saknas i journalhand-
lingarna. Detta géller inte minst smérta vid demenssjukdomar.

1.7.2 Personer med nedsatt autonomi behdéver sarskild
uppmarksamhet

Personer med demenssjukdomar &r en grupp som kraver sarskild
uppmarksamhet — inte minst i livets slutskede. Det finns t.ex. stu-
dier som pekar pa att patienter med oro, aggressivitet, vandrings-
och skrikbeteende kan ha smarta. Tyvérr ar det vanligt att sadant
s.k. storande beteende tolkas som en normal utveckling av sjukdo-
men. Behandlingen blir da lugnande mediciner som ofta har mot-
satt effekt dvs. gor de sjuka annu mer oroliga. Detta &r inte accep-
tabelt.

Studier av sjukhem som Socialstyrelsen utfort under manga ar
efter den s.k. Adelreformen visar att majoriteten av de boende som
vistas pa sjukhem enligt personalens bedomningar ar dementa och
mer dn hélften av dem har inte utretts av ldkare. Studierna visar
ocksa att de boendes fysiska och mentala formagor har forsamrats
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samtidigt som tillgangen pa sjukskoterskor har minskat och de bo-
ende har mycket liten kontakt med l&kare.

Upp till 20 procent av dem som uppvisar ett dement beteende
uppskattas lida av en falsk demens. Att tidigt diagnostisera en de-
menssjukdom ar av storsta vikt for saval omvardnaden som be-
handlingen. Det finns mediciner som endast i ett tidigt skede av
sjukdomen kan bromsa dess forlopp.

Kommittén konstaterar att smérta hos éldre idag kan behandlas
effektivt. Men forutsattningarna for att na ett gott resultat kraver
kunskaper och en individuellt anpassad behandling.

1.7.3  Den fysiska smértan

| flera studier papekas att fysisk smarta i samband med svar sjuk-
dom ofta ar underbehandlad, att morfinpreparat anvands for lite
och fel och att s.k. neurogen smarta inte uppmérksammas. Enligt
sakkunniga inom omradet kan 90 procent av alla patienter med
smérta bli smdrtfria om kunskap finns hos den patientansvarige I4-
karen. De resterande 10 procenten patienter bdr remitteras till en
specialist. En slutsats av detta &r att kunskaper finns men tas inte
alltid till vara i praktiken. Fysisk smarta ar ett symtom som fatt
stor uppmarksamhet, framforallt inom cancervarden. Trots detta ar
smarta vanligt forekommande dven vid andra diagnoser. Som ex-
empel kan namnas vid stroke (slaganfall), hjart- och lungsjukdomar
och vid neurologiska sjukdomar.

1.7.4  Det psykiska och sociala lidandet

Till den psykiska dimensionen av lidande hor fornekande, oro, ang-
est, sorg, vrede, depression och uppgivenhet. Dessa kanslor kan
véxla mellan kénslor av hopp, en vilja att leva och en 6nskan om att
fa do. Manga gor gallande att radslan infor doden inte &r lika stark
som radslan infor vagen dit.

Det sociala lidandet handlar om att foérlora de roller som man
haft i livet. Till exempel forlusten av make-, makaroll eller yrkes-
roll. Till det sociala lidandet hor dven att behova skiljas fran vanner
och nérstaende. Fragor vacks om hur de ska klara sig emotionellt
eller ekonomiskt for att leva vidare utan den dode. Déende méanni-
skor upplever ofta radslor over att tappa kontroll dver sin kropp
och sin livssituation. Sviktande kroppskrafter, trotthet och férand-
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rat utseende kan gora att de inte vill tréaffa vanner och bekanta och
t.0.m. avstar fran permission om varden sker pa sjukhus av radsla
for att behdva konfronteras med t.ex. grannar.

1.7.5 Det existentiella och andliga lidandet

Det existentiella och andliga lidandet ligger ndra varandra och
handlar om de stora livsfragorna som vacker tankar om livets me-
ning, guds existens och ett eventuellt liv efter doden. Hit hor dven
fragor om framgang och misslyckanden samt férsummelser och
missade chanser under livet. Man kan angra bade det man gjort och
det man inte gjort.

Studier visar att de andliga och existentiella behoven ar férsum-
made. Sadana studier aterfinns bl.a. inom omvardnadsforskningen.
I allméanhet undviker personal inom vard och omsorg fragor kring
dessa behov. Detta trots att WHO betonar att de r en integrerad
del av den palliativa varden. Aven av Socialstyrelsens underlag till
vardprogram framgar att varden ska beakta och stédja patienternas
andliga och existentiella behov. Det ar viktigt med kunskap och
forstaelse for lidandets olika dimensioner samt en formaga att
lyssna och bemota de déendes kansloyttringar sa att de kan leva sa
smartfritt som mojligt &nda fram till sin dod.

1.7.6  Andra svara symtom

Déende manniskor drabbas ofta av en lang rad av symtom. Aven
krisreaktioner med inslag av angest och depression kan fore-
komma. Alla dessa symtom kraver behandling var for sig for att
patienter i livets slutskede ska uppna bésta mojliga livskvalitet. Be-
handlingen maste aven bygga pa en malanalys dér nytta och biverk-
ningar sammanvags for att sedan utvérderas.

1.8 Motet med doden

Hur moter manniskor ddden pa sjukhus, inom sérskilda boende-
former och hemma? Har platsen nagon betydelse for hur livet ge-
staltar sig i livets slutskede? Nagot generellt svar pa dessa fragor
kan inte ges da ingdende kunskaper om innehéllet i varden vid olika
dodsplatser saknas.
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1.8.1 Platser dar man moter déden

Socialstyrelsens rapport ”Infér doden” visar foljande:

Pa sjukhuset fanns mest kunskap och resurser att snabbt héava
smarttillstind. Den medicinska insatsnivan var hdg och tryggheten
att fa god vard var stor. De aldres autonomi beskrevs dock som sr-
skilt utsatt i en sjukhusmiljo. Anhdriga saknade ocksa information
fran och en dialog med sjukvardspersonalen.

Inom de sarskilda boendeformerna hade de dldre ofta bott langre
tider. Dar fanns en valkand miljo och en annan trygghet an pa
sjukhusen. Omvardnaden beskrevs ofta som praglad av omtank-
samhet. Den medicinska insatsnivan var i regel lag med samre kun-
skap om medicinering och tillgang till medicinskt hogutbildad per-
sonal. Ofta var dddsfallen vantade och lugna. Men problem upp-
stod ofta nar komplikationer tillstotte. Okade behov av medicinska
insatser framtvingade en fard till ndrmaste sjukhus och ett abrupt
insteg i en frammande miljo for bade déende och anhoriga. Det
sista dygnet kunde bli kaotiskt i stéllet for en dod i stillhet.

Det ordindra hemmet var den plats dér de dldres autonomi kunde
bevaras och bevakas in i det ldngsta. Vard i hemmet 6kade den do-
endes och anhorigas beroende av dldreomsorgens organisation. In-
nehéllet i omvardnaden varierade mellan hem i kommuner dér det
fanns sjukhusanknuten hemsjukvard och kommuner utan sadan
vard. I kommuner dar det saknades tillgang till ett mangprofessio-
nellt arbetslag beskrevs stora problem nér det géllde samverkan
mellan olika omvardnadsgivande parter.

Sé kallad "dubbelvard” forekom dar palliativt inriktad omvardnad
gavs parallellt med att lakarforeskrifter om rehabiliterande atgarder
foljdes. Enligt personalen férekom onddiga och ibland plagsamma
medicinska insatser for déende "for de anhdrigas skull”.

Manga bland personalen saknade adekvat utbildning for att varda
doende. Detta gallde sarskilt personal inom hemtjdnsten. Denna
personalgrupp fick ocksa minst stod fran sin arbetsledning.

Socialstyrelsens studie visade att manga doende flyttades mellan
olika miljoer de sista dagarna i livet.
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1.8.2 Om doden talar man inte

Gemensamt for de olika platserna som de &ldre vardades pé var att
vardpersonalen séllan talade om doden. Ofta saknades ocksa rikt-
linjer for det psykosociala omhéndertagandet av déende och nar-
staende.

Organiserad handledning, med utomstdende handledare for
samtliga i personalgruppen, fanns inte pa nagon arbetsplats. Pa ett
par arbetsplatser erbjéds personalen samtalskontakt med prést eller
diakonissa.

Uppféljande samtal efter dodsfallet med anhdriga saknades pé de
flesta hall. Manga anhoriga levde med fragor som de inte fatt besva-
rade t.ex. vilka lakemedel den éldre fatt, om nagon personal varit
narvarande i dodségonblicket eller vilken dédsorsaken var.

1.9 Den sista tiden

I Socialstyrelsens rapport "Kvalitet i vardkedjan mot livets slut”
framkommer att ndgon form av vardplanering hade genomforts vid
flyttning av patienter fran det egna hemmet till kommunernas sar-
skilda boendeformer. Men for de patienter som skickats fran en
sadan boendeform till sjukhus hade det i inget fall gjorts en ny
vardplanering. Manga aldre kom till sjukhus med knapphandiga
uppgifter fran primarvarden och den kommunala varden.

Sjukvarden karaktariserades av manga korta vardepisoder pa
akutsjukhus under det sista levnadsaret. For patienter som kom
fran eget eller kommunalt boende var tva till tre dagars sjukhusvard
i samband med t.ex. slaganfall eller hjartinfarkt inte ovanligt. En
genomgang av patientjournalerna véackte fragan hos dem som
genomforde studien om vardkedjan kunde ha blivit mer stabil och
de akuta besoken farre om planeringen vid utskrivningen fran sjuk-
husen hade varit battre?

1.9.1 En mork bild av situationen vid séarskilda boendeformer

Vardpersonal har i rapporter och samtal med kommittén férmedlat
en mork bild av situationen vid de sdrskilda boendeformerna i
kommunerna. Bl.a. har det uppgivits att det inte ar ovanligt att per-
sonal, genom sin erfarenhetskunskap, lagger mérke till att en per-
son successivt forsamras i sitt halsotillstand. Men man talar inte om
detta for varandra, for personen i fraga eller for anhoriga. Forst nar
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nagot dramatiskt tillstoter tillkallas ldkare. Far man inte kontakt
med l&kare (framforallt under kvélls- och nattetid) skickas perso-
nen med ambulans till sjukhus. En resa som kan rora sig om manga
mil. En akut transport till sjukhuset kan ocksa foranledas av att den
tillkallade lakaren inte kanner personen. Detta kan ocksa ske pa
begéaran av anhdrig som inte har forberett sig pa utgangen av den
narstaendes sjukdom. Pa sjukhuset blir personen akut omhanderta-
gen, men skickas ofta tillbaka inom ett eller ett par dygn sasom
medicinskt fardigbehandlad for att sedan do en kort tid darefter.
Ibland kan sddana transporter vara motiverade, men manga ganger
skulle de kunna forhindras om det vid de sérskilda boendeformerna
fanns bdttre utbildad personal och framférallt en fast knuten ldkare
som svarar for planering och samordning av varden for den en-
skilde.

Att komma till en ny fraimmande miljo kan for patienter i livets
slutskede upplevas som en stor pafrestning.

1.10 Vad ar en vérdig vard?

Doden ar en del av livet. De som lamnar livet borde fa samma
uppmarksamhet och karleksfulla vard som de som trader in i det. |
bada fallen beh6ver manniskan bli hjélpt, sedd och bekraftad. Sa ar
det emellertid inte alltid i dag. Det visar resultatet av flera studier
som kommittén har tagit del av.

Ett vardigt avsked fran livet bor enligt riksdagens prioriterings-
beslut vara en av de hogst prioriterade rattigheterna inom varden.
Som en foljd av beslutet har halso- och sjukvardslagen fr.o.m. ar
1997 kompletterats sa att grundlaggande etiska principer aterspeg-
las i lagtexten:

Varden skall ges med respekt for alla manniskors lika véarde och for
den enskilda ménniskans vérdighet. Den som har det storsta beho-
vet av hélso- och sjukvérd skall ges foretrade till varden (HSL 2 §,
2:a stycket).

I regeringens proposition 1997/98:113, Nationell handlingsplan for
aldrepolitiken, anges bl.a.

att dldre skall fa avsluta livet med vardighet och i frid. Varden i li-
vets slutskede skall vara av h6ég kvalitet. Lindring av smérta och
andra obehag, karleksfull omvardnad och fridfull miljo ar viktiga
inslag. Hjélpen skall finnas dar man &r, ingen skall behdva flytta
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mellan olika boenden och sjukhus i onédan. Ingen skall beh6va dé
ensam.

Det ar emellertid inte latt att pa ett enkelt séatt klargora innehéllet i
begreppet vardig vard”. En vardig vard kan med utgangspunkt fran
WHO:s definition av palliativ vard omfatta fysiska, psykiska, soci-
ala och existentiella aspekter ur den enskildes perspektiv. Vad som
upplevs som vardigt kan séledes variera fran individ till individ och
kan dessutom variera Over tid.

1.10.1 Patienter och narstaende utgor en enhet ur
vardsynpunkt

For att den palliativa varden ska kunna utvecklas ar det av vikt att
veta under vilka omstandigheter manniskor dor. Aven narstaendes
situation ndr det géller information och delaktighet ar av avgorande
betydelse for deras fortsatta sorgearbete och hélsa. I den palliativa
varden maste patienten och dess narstaende betraktas som en enhet
ur vardsynpunkt. Ibland kan stodet till de narstaende vara mest an-
gelaget och det som kan ge det bésta stodet till den sjuke.

1.10.2 God vard kan vara att inte behéva do i ensamhet

Vid intervjuer med vardpersonal om vad de anser vara en vardig
dod betonas i allménhet "att inte behdva d6 ensam”.

Det bor dock beaktas att personal, anhdriga och patienten sjélv
kan ha olika asikter om vad som &r vardigt i det enskilda fallet.
Ibland hévdas det att personal har en idealiserad forestéllning om
en vardig dod till vilken patienten maste anpassa sig.

Det kan dock anses som en allman uppfattning att ingen ska be-
hova do ensam, utom de som uttryckligen dnskat detta och en sa-
dan 6nskan bor respekteras.

Hur vanligt ar det att manniskor har en narstaende eller personal
vid sin sida under sin sista tid och/eller under dédségonblicket?
Fragan belyses i ett antal studier, men kan inte ges ett sakert svar. |
stallet for att frdga om hur manga som dor ensamma borde man,
enligt Rinell Hermansson, fraga om hur manga som hade besok
under sin sista levnadsdag. Det &r ndmligen inte ovanligt att déende
personer har haft besok strax fore dédsfallet eller t.o.m. under det,
men att anhoriga tillfalligt avlagsnat sig fran patientrummet da den
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dbende “passat pa att d6” — nagot som kan ge anhdriga svara sam-
vetsforebraelser och som maste bemotas pa ett sakligt och tros-
tande sétt.

En jamforelse mellan de olika vardformerna visade att sjukhus
var den plats dédr det var mest ovanligt att s.k. extravak sattes in hos
patienter som inte hade anhdriga hos sig.

1.10.3 Manniskor kan ha olika mal daven vid livets slut

Till en vardig vard hor att forsoka tillmotesga individuella onsk-
ningar utifran vilket mal manniskor har for sin aterstaende livstid.
For en del personer kan det vara av varde att fa ordna upp olika
praktiska angeldgenheter eller att fullgbra viktiga forpliktelser. For
andra att kanske fa resa till sommarstéllet en allra sista gang.

Till en vardig dod hor dven ett vardigt omhandertagande av
kroppen efter dodsfallet och omtanke om de anhdriga efter dods-
fallet.

1.10.4 Framtiden en utmaning

Data fran Sverige och andra lander med ett likartat sjukvardssystem
visar att en betydande andel av sjukvardens totala resurser gar at for
vard under manniskors allra sista levnadsar.

Att samhallets kostnader for det sista levnadsaret kommer att
oOka oavsett vilken vardform manniskor vardas i har en naturlig or-
sak da andelen mycket gamla inom befolkningen beraknas oka
mycket kraftigt framover. Detta enligt den statliga hélso- och sjuk-
vardsutredningen, HSU 2000 (SOU 1996:163), som hade till upp-
gift att kartlagga halso- och sjukvardens framtida behov och resur-
ser.

Som exempel kan anger utredningen att antalet personer dver 85
ar kommer att 6ka med 70 000, det vill séga 40 procent, till 4r 2010.
Déarmed kommer de som ar 6ver 85 ar att 6ka sin andel av dldreom-
sorgens kostnader fran 49 procent till 58 procent och antalet per-
soner med medelsvara till svara demenssjukdomar kommer att 6ka
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fran 100 000 till 300 000 till &r 2010. Det sista levnadsaret svarar i
dag for 18 procent av kommunernas dldreomsorgskostnader. Mot-
svarande siffra for varden av demenssjuka ar 40 procent. Antalet
dodsfall beraknas 6ka med 7,6 procent till ar 2010. Befolkningsut-
vecklingen kommer séledes att stélla stora krav pa den framtida ald-
reomsorgen i allmanhet och pa varden i livets slutskede i synnerhet
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2 Etiken som grund och
utgangspunkt

En av utredningens huvuduppgifter dr att undersdka hur olika
manniskors behov av god vard och adekvat symtomlindring i livets
slutskede kan sékerstéllas. Utredningens uppdrag ar att ndrmare
belysa sambandet mellan patienters behov, de narstaendes dnske-
mal samt personalens kompetens att behandla och varda. | detta
kapitel behandlas de etiska utgangspunkterna for den samverkan
som en god vard i livets slutskede kraver.

Kommittén har funnit goda forebilder i en rad statliga utred-
ningar som har publicerats sedan bérjan av 1980-talet. Bland dessa
betdnkanden intar foljande en framskjuten plats:

— Dadsbegreppet (SOU 1984:79),

— Transplantation — etiska, medicinska och réttsliga aspekter (SOU
1989:98),

—  Kroppen efter déden (SOU 1992:16),

— Vardens svara val (SOU 1995:5).

Aven huvudbetankandet 1 livets slutskede (SOU 1979:59) fran Ut-
redningen rorande vissa fragor betraffande sjukvard i livets slut-
skede (SLS) beror etiska fragor men utan att ge betankandet en
systematisk etisk bas.

Etikens roll i denna utredning kan alltsa bygga pa en redan pa-
borjad tradition av etiska 6vervdganden i statliga utredningar med
medicinsk anknytning. Kommitténs utforliga samtal om etiska fra-
gor speglas i detta kapitel.

2.1 Etikens begrepp och inriktning

De bada termerna etik och moral vacker forestéallningar om gott
och ont, réatt och fel, varderingar och normer. Med etik — ett ur-
sprungligen grekiskt ord — avses i denna utredning laran om moral
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eller moralens teori. Moral — ett ursprungligen latinskt ord — syftar
till ménniskans konkreta handlande. Satserna "man skall inte I6sa
konflikter med vald” eller “den patient som har det mest akuta be-
hovet skall i forsta hand fa hjalp” ar vardeomdomen som skall for-
verkligas av motsvarande handlingar. Meningen med etiska insikter
ar att de skall atfoljas av moraliska insatser.

Den snabba utvecklingen inom medicinsk teknologi har skapat
en mangd konfliktsituationer dar en etik som &r normativ, dvs.
végledande, har blivit oumbérlig. Varje medicinskt beslut har en
normativ eller varderingsméassig komponent, exempelvis:

—  All medicinsk behandling och vard skall ges i patientens in-
tresse.

— Man far inte behandla en beslutskompetent patient mot hennes
vilja.

— Patienten far inte utsattas for onddigt lidande och for skador
som dr mojliga att undvika.

— Med patientens samtycke far man asamka patienten smartor
om detta &r enda mdjligheten att sakerstélla hennes valbefin-
nande pa sikt.

I alla dessa vardeomdomen doljer sig emellertid en mangd tankbara
konflikter. Dessa gar ocksa latt att kanna igen i foljande typ av fra-
gor: BoOr den basta mdjliga varden alltid ges pa den tekniskt sett
hogsta nivan? Far man avbryta — eller inte alls paborja — en livs-
uppehallande behandling av en patient efter en svar hjarnblodning,
nar den medicinska bedémningen och de anhorigas onskemal drar
at motsatt hall? Far man tvinga naring i en matvagrande patient?
Det ar denna typ av konflikter som den normativa etiken befattar
sig med.

2.2 Normteorier

Varije patient har en oantastlig integritet som ingen far kranka. Det
ar darfor varje manniska har ratt till en vardig vard. Varje medlem i
vardlaget, i forsta hand den medicinskt ansvariga lakaren, bor vara
Oppen och uppriktig mot patienten, upplysa henne om hennes
hélsotillstdnd, vara man om hennes fortroende och darfér ocksa
iaktta tystnadsplikten. Personalen skall i man av mojlighet mobi-
lisera patientens aktiva medverkan i all behandling och vard men
ocksa acceptera nar detta inte ar mojligt. Denna typ av regler eller
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bud kallas pliktetiska eller deontologiska (fran grekiska to deon som
innebdr plikt eller det som ska goras).

Enligt den pliktetiska normteorin finns det regler vilkas giltighet
inte far rubbas av dvervdganden om deras konsekvenser nar man
foljer reglerna. Tystnadsplikten i fraga om patientens diagnos eller
prognos géller exempelvis dven om tredje part kdnner sig forbi-
gangen. En mangd regler galler i vanliga fall: att visa respekt for
varje manniska i egenskap av person, att motverka bade forakt och
nonchalans, att skydda dem som inte kan sdkerstélla sin egen
trygghet. Det &r sa livet och relationerna skall fungera. Enligt den
engelske filosofen Richard Hare anvander vi oss av dessa regler pa
den intuitiva nivan, dvs. de galler i vanliga fall. De skall pragla och
styra vardagen.

Om man déaremot befinner sig i en intressekonflikt och maste
gora en avvégning blir situationen en annan. Givna regler och ruti-
ner racker inte l&ngre till. Det visar foljande berattelse: Erik som &r
nio ar gammal har fatt det tredje recidivet i den leukemi som han
lidit av sedan 6-arsaldern. Prognosen ar dyster. Hans foraldrar 6ns-
kar att man inte informerar pojken om det nya recidivet och att
man fortsatter behandlingen. Lékaren daremot vill informera poj-
ken och Overvager att avsluta cellgiftsbehandlingen. Stamningen pa
avdelningen ar spand. Skall pojken fa veta sanningen om sitt till-
stand eller skall man folja foraldrarnas rad och haélla tyst? Vilka
argument talar foér och emot det ena eller det andra alternativet?

| detta fall racker inte den intuitiva nivan. Man maste analysera
situationen och valets foljdverkningar. Pa denna niva, som Hare
kallar kritiskt tdnkande, dr konsekvensetiken eller den teleologiska
(fran de grekiska orden telos, mal eller konsekvens) normteorin att
foredra. Har maste reglerna och handlingarna bedémas utifran vilka
val som i det langa loppet medfor de basta konsekvenserna: vad
hander nar man inte upplyser Erik om hans sjukdomstillstand?
Kommer han att avsléja sanningen genom att avlasa fordldrarnas
och personalens forhallningssatt? Vad sker med hans fortroende
for sjukvarden? Far man ber6va honom ratten att pa ett vardigt satt
avsluta livet? Skulle valet av standpunkt bli ett annat om han var tre
ar gammal?
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2.3 Manniskosynen

Enligt direktiven skall utredningen primért uppmérksamma livs-
kvalitet och vélbefinnande hos de personer som befinner sig i livets
slutskede. Vad ar da en manniska som har hamnat i denna grans-
situation? Med vilken ménniskosyn méter man den ménniska som
har blivit beroende av andra i manga och ofta i sd gott som alla
kroppsliga och mentala funktioner?

Utredningen ser det som en angeldgen uppgift att analysera
manniskosynsbegreppet. Till att borja med ar det pafallande att
manniskan i dagens allméanna sprakbruk alltmer har kommit att
uppfattas som aktor. Politiker, foretagsledare, forskare, ldrare,
vardpersonal framstar forst och framst som verksamma och nyttiga
manniskor, som aktorer.

Sjélva sprakbruket kan ha bidragit till en endimensionell méan-
niskosyn som domineras av aktorsperspektivet. Rent sprakligt ar
patienten (fran latinet patiens = den som - passivt - drabbats av
lidande) motsatsen till aktéren (fran latinet agens = den som -
aktivt - véljer och handlar). Patienten & den som har fallit ur sin
roll som aktor eller atminstone har en nedsatt formaga till hand-
ling. Nér detta rollbyte sker upplevs det av manga som en Kkata-
strof. Halsan ar ndmligen enligt senare undersokningar det mest
atravarda vardet i dagens svenska samhalle.

2.3.1 Den felande lanken

Akt(‘jrsbegreppetJII ar visserligen inte nytt men dess innebdrd har
fordndrats. | den vésterlandska humanistiska traditionen har méan-
niskan ocksa betraktats som aktor som forvantas agera, omsitta
tankar, avsikter och strdvanden i verksamhet. Manniskan skall inte
enbart betrakta utan &ven férédndra vérlden genom att aktivt ingripa
i den.

Men det finns en aspekt pa manniskan som man oftast forgaves
letar efter i dagens medialandskap. Denna bortgldmda aspekt har
under manga perioder av vasterlandets idé- och kulturhistoria varit
viktig nér filosofer och teologer bemddat sig om att beskriva méan-
niskan: Hon &r forst och frdmst en person, forst darefter &r hon i
mojligaste man en aktér. Egenskaper som ingar i en aktors profil
finns inte alltid med hos personen. En aktor skall, for att kunna

1 Aktorsbegreppet skall inte forvaxlas med aktérsmodellen, som &r en mall for att genomfora
en etisk analys.
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spela sin roll, forfoga 6ver sjalvbestimmande, ha insikt och kunna
gora en insats. Aktorer &r alltid personer, men personer ar inte all-
tid eller kan inte alltid fungera som aktorer.

Utredningen ar pa det klara med att personbegreppet inte &r
entydigt. | den vastliga traditionen dar termen hér hemma finner
man huvudsakligen tvad begreppslinjer. Enligt den forsta avser
personbegreppet en aktiv manniska med sjalvmedvetande och med
frinet att vélja utifran sitt eget sjalvbestimmande (Descartes, Kant,
Peter Singer m.fl.). Enligt den andra linjen &r alla méanskliga varelser
personer, alltsa dven de som annu inte, eller inte langre, har vare sig
sjadlvmedvetande eller sjalvbestammande. Hit hor bade sma barn,
svart utvecklingshammade, forvirrade, dementa och medvetslosa.
Alla levande manskliga varelser dr och forblir personer &ven om de
inte fungerar som aktorer. De har rattigheter &ven om de inte har
nagra som helst skyldigheter. Utredningen ansluter sig till den
senare traditionen. Detta val av personbegrepp &r allt annat an latt
eftersom det anvands i manga varianter mellan de tva angivna be-
greppslinjerna. Men valet ar val forankrat saval i historien som i
dagens filosofiska reflektion.

Thomas av Aquino, medeltidens stora tankare som ocksa hor till
den senare tankelinjen, menar att allt hos manniskan bottnar i per-
sonen. Sasom tradet ar forankrat i rotterna, och bygget i funda-
mentet. | en eller annan form vill personen forverkliga sig sjalv som
aktér genom att frigora sina inre resurser och méta utmaningarna
fran sin yttre miljo. Personen som &r vill komma till uttryck i akto-
ren som handlar. Det avgorande ar emellertid att en ménniska inte
slutar vara person nar hon inte kan eller orkar vara aktor.

En av 1900-talets mest uppmarksammade filosofer, Emmanuel
Lévinas (1906-1995), gjorde personaspekten till foremal for inga-
ende undersokningar. Enligt Lévinas framtrader personen i Den
andres varnlgsa Ansikte. Den andres nakna och sarbara ansikte ar
personens sinnebild. Ménniskans ansikte ar liksom hennes ikon,
bilden av hennes integritet som skall skyddas. | motet med andra
manniskor blir man medveten om vad det innebér att vara person.
Den som moter en patient bor framtrdda som ansvarig aktor med
vordnad infor den andres vérdighet. Det varnlosa, plagade och fra-
gande ansiktet ar ofta den sista spegeln av patienten.

Att mota en manniskas varnldsa ansikte skapar en relation. Det
ar inte minst den aspekten som har satt sin pragel pa person-
begreppet. Méanniskan ar en varelse som ar héanvisad till och bero-
ende av relationer. Om hon inte langre har formagan att uppratt-
halla eller fordjupa en relation far hon inte tillatas att mot sin vilja
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sjunka ner i destruktiv (och depressiv) ensamhet. Ménsklig nérhet
bor ledsaga henne sa lange livet varar. 1 Norden har denna huma-
nistiska tradition aktualiserats bl.a. inom omvardnadsforskningen.

Den drygt 50 ar gamla Deklarationen om de manskliga réttig-
heterna betonar i inledningen, att ménniskovardet tillkommer alla
manniskor i egenskap av "medlemmar av den méanskliga familjen”.
Har betraktas ménskligheten inte i ekonomiska eller rent biolo-
giska kategorier utan som en moralisk enhet.

Manniskosyn

Person Aktor
-~ Varje levande mansklig varelse |-  Manniskor med férmaga till
—  Med inneboende integritet och tanke, beslut och handling
manniskovérde —  Med aktiva funktioner och
—  Med ratt att fa sin integritet egenskaper
respekterad och bekréftad —  Med frihet och sjélvbestdm-
—  Med ratt till palliativ vard och mande (autonomi)
en vérdig dod. —  Med rétt att végra behandling
men inte att kréva viss
behandling.

2.3.2  En komplementar manniskosyn

Avsikten med att lyfta fram personaspekten hos manniskan har
varit att “sammanféra” och forena den etablerade aktorsmodellen
med den eftersatta personmodellen. En ménniskosyn som goér an-
sprak pa att vila pd och ha vuxit fram ur humanismens tradition
maste ta hansyn till manniskan som bade person och aktér. Denna
ménniskosyn kan ha mycket praktiska konsekvenser. Om varje
manniska dr en person, och personen fortjanar respekt for sin egen
skull galler respekten alla manniskor. Det ar alltsa personbegreppet
som bildar grunden for respektens och solidaritetens allmanna
(universella) rackvidd.
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2.4 Manniskovardet

Termen manniskovarde leder tankarna till ménniskans inneboende
vardighet (innate eller inherent dignity pa engelska, Menschenwiirde
pa tyska). Ordet anvands i var tid ofta om manniskans stéllning i
relation till alla andra levande varelser. Kommittén talar har enbart
om manniskans vardighet utan att forneka eller bekréfta andra
levande varelsers dignitet och ansprak pa integritet. Kommittén
uttalar sig inte om manniskans stéllning i naturen, utan om olika
manniskors stéllning inom den manskliga gemenskapen, i synner-
het under den sista livsfasen.

2.4.1  Den ontologiska grunden

Begreppet ménniskovéarde har — liksom den framstéllda méannisko-
synen — tvd komponenter: den ontologiska och den etiska. Den
ontologiska (fran grekiskan to on = det som ér, dvs. tillvarons
egentliga grund) komponenten innebdr att varje manniska i sig bar
ett oforytterligt egenvérde, som satter sin pragel pa henne som exi-
sterande person. Detta egenvarde har hon inte pd grund av vissa
egenskaper eller funktioner utan pa grund av att hon finns till. Det
behovs alltsd inga sarskilda intradeskriterier eller nagon meritlista
for att man skall accepteras i den manskliga gemenskapen. Det &r
darfér som ménniskovardet ar lika for alla.

Manniskovardet ar salunda knutet till manniskans existens; inte till
det hon har eller gor.

Maénniskans inneboende vardighet utgoér den normativa kdrnan i
vad som har kommit att kallas den humanistiska (eller personalis-
tiska) manniskosynen som ar grundbulten i var sociala kultur. Nar
kommittén véljer denna manniskosyn dr den medveten om att det
finns konkurrerande manniskosyner, exempelvis den ekonomiskt
eller biologiskt orienterade ménniskosynen. Kommitténs stéll-
ningstagande ar ett medvetet val som bottnar i samlade kunskaper
och erfarenheter om manniskans och mansklighetens historia. Va-
let forefaller rimligt med tanke pa valets och inte minst alternati-
vens foljdverkningar.
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2.4.2 Den etiska innebdrden

Begreppet manniskovdrde innebdr inte endast ett inneboende
(ontologiskt) varde som varje ménniska dger i egenskap av person.
Det syftar ocksa till en etisk handlingsprincip som skall vagleda
manniskans handlande. For att en méanniska skall kunna se och be-
jaka sitt eget ménniskovdrde bor det beaktas och bekréftas av
andra. Det ar darfor det ar sa viktigt hur vardpersonalen behandlar
de allra svagaste patienterna. Ménniskovardet kan hotas av den vér-
deblindhet som beror pa att man kopplar samman varde och vinst.
Endast det varde som ger vinst forefaller uppfattas som riktigt var-
defullt. Utredningen menar i stéllet att ju mindre virde en person
har ur vinstsynpunkt desto mer finns det anledning att se och vérna
hennes manniskovérde.

Under historiens lopp har innebdrden i termen méanniskovérde
alltmer fortydligats, anda fram till dagens deklarationer och kon-
ventioner om manskliga rattigheter. Utvecklingen beror pd méanga
faktorer. Den mest centrala & manniskors allt tydligare medve-
tande om den b&rande normativa princip eller gemensamma refe-
renspunkt som har fatt namnet manniskovarde. Det &r till manni-
skans vardighet som man knyter ratten till liv, ratten till en manni-
skovardig tillvaro och rétten till en véardig dod. Forestallningen om
alla ménniskors lika varde finns hela tiden med som en etisk klang-
botten och ger kraft at argumenten for demokrati och rattvisa. Re-
spekten for alla méanniskors lika varde ar demokratins och den mo-
derna rattsstatens hérnpelare.

2.5 Etiska principer och moraliska forhallningssatt

Den védgledande etikens roll &r att analysera intressekonflikter och
om mojligt 16sa dem. Béade principer och dygder kan vara till stor
hjalp.

2.5.1  Principerna

Etiska principer ar riktmarken for manniskans handlande. De ar
oftast inte specifika och tydliga handlingsregler utan anger mer
generellt fardriktningen fér ménniskans val av handling. De mest
ké&nda och allmént vedertagna principerna ar:
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— Gora gott — godhetsprincipen,

— Inte skada - icke skada-principen,

— Vara réttvis — rattviseprincipen,

— Respektera sjalvbestdmmandet — autonomiprincipen.

Forutom riktlinjerna skall 4ven den enskilda personens allmant er-
kénda rattigheter och skyldigheter visa vigen for det ratta handlan-
det.

I en utredning som denna har allménna etiska riktlinjer sin givna
plats. Enligt direktiven &r det personen respektive hennes livskva-
litet i livets slutskede som skall sta i centrum. Hennes mannisko-
varde och integritet skall varnas (manniskovarde och integritet ar
begrepp med liknande innebdrd). Den mest gynnsamma situatio-
nen foreligger nér personen-patienten kan bestdimma sjalv. Hon &r
da en sjalvbestimmande aktor och kan ge sitt informerade sam-
tycke. Sjalvbestdammandet dr en skold som skyddar integriteten.
Nar denna skold faller bort ar det andra — narstaende och persona-
len — som skall sékerstélla patientens integritet.

Fragan ar namligen vem som bestammer om innehallet i varden i
livets slutskede. Vilka kriterier bor styra vardnivan? Det ar en all-
mant vedertagen uppfattning att en autonom patient far vagra all
behandling men inte krava en viss behandling. Men nér patienten
inte kan uttrycka sin vilja, vem skall gora det i hennes stélle? Vem
ar bést skickad att vikariera hennes sjilvbestdmmande? Vilket val
skall traffas vid en konflikt mellan anhoriga och personal? Maste
autonomiprincipen i vissa fall asidosattas av principen att inte
skada? Kan rattviseprincipen begrdnsa godhetsprincipen? Statens
medicinsk-etiska rad har i sin skrift Information och samtycke ut-
forligt behandlat autonomiprincipens innebérd och begransning.

I Sverige liksom i stora delar av varlden ar det alltsa riktlinjer och
regler, rattigheter och skyldigheter som bestdmmer etikens fard-
riktning. Man kan ocksa tala om en avvéagnings- eller balansetik dar
var och en har ratt att uppna vissa mal i livet (hélsa, valbefinnande,
kunskap, gemenskap, ekonomisk trygghet), givetvis utan att in-
krakta pa andras rattighetsrevir. Denna for den enskilda personen
och hennes frihet skraddarsydda etik har emellertid ocksa brister i
sin tilldmpning. Man kan vara 6verens om giltigheten av de ndmnda
principerna som att man maste ta hansyn till patientens egen vilja
och kringgdrda hennes manniskovéarde med respekt. Principerna ar
kanske teoretiskt stringenta men har ofta inte styrkan att paverka
handlingen. De kan vara klart formulerade men saknar slagkraft.
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Tanken ma vara kristallklar men formar ofta inte aktivera personen
till handling.

2.5.2 Dygderna

Under antiken betraktades dygderna som inre manskliga forhall-
ningssétt, som skulle leda ménniskan i hennes handlande. De stora
filosoferna framholl betydelsen av dygder som klokhet, mod, matt-
lighet och rattradighet. Kristendomen betonar dygderna tro, hopp
och karlek. Med dagens sprakbruk skulle dygder kunna vara om-
domesformaga, ansvarskansla, civilkurage, generositet och an-
spraksloshet.

Manga tankare 6ppna for humanismens syn och krav framhaller
att vi ménniskor, i stallet for att primart rattfardiga eller argumen-
tera for principernas och reglernas giltighet, forst och framst borde
fraga oss, vilka slags manniskor vi vill vara och bli. Forst nér vi lart
oss att utdva dygden — att vara goda (som personer) och darfor
gora gott (som aktorer), kan vi ocksa fatta reglernas betydelse och i
handling erkénna deras giltighet.

Denna snarare praktiskt existentiella &n teoretiskt kunskapsmés-
siga inldrning av moralen kommer man knappast tillrdtta med som
enskild person. Manniskan har svart att soka och forverkliga det
goda ensam. Manniskan bade som person och som aktor behdver
ett socialt rum. Manskligt handlande &r en social process. Det ar
namligen dar, i gemenskapen, som man gor erfarenheter av trohet
och svek, tillit och tvivel, omsorg och likgiltighet. Gemenskapen
som miljo for etisk insikt och moraliskt handlande har sin storsta
betydelse i fraga om vard i livets slutskede dar personen som har
trappat ner sin roll som aktdr kanner sig 6vergiven i sin ensamhet
och soker en bekraftelse pa livets mening i motet med en annan
eller andra personer (nérstaende eller/och personal).

En av de mest behdvliga och efterlysta dygderna i varden i livets
slutskede &r empatin. Den ursprungligen grekiska termen betyder
ink&nnande i en annan méanniskas lidande. Né&r en patient &r ut-
blottad som aktor hjalper empatin att se och varda henne som per-
son. Empatin gar langre an krav och regler. Pliktetiken sager att
man bor gdra gott mot en behdvande manniska. Men vélviljans
dygd (the virtue of benevolence) gar langre dn godhetsplikten (the
duty of beneficence). En av de centrala dygderna i Aristoteles
dygdetik &r storsinthet som stdcker sig utdver vad réattvisan kréaver.
En svart lidande patient skall enligt konstens alla regler fa adekvat
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vard med motsvarande smartbehandling. Men doktorns och sjuk-
skoterskans empati, deras medmaénskliga narvaro och beredskap att
lyssna kan ga langre an vad reglerna kraver. Sveket nonchalerar
reglerna, dygden stracker sig utbver dem.

Man kan givetvis inte kréava att vardpersonalen skall vara mer god
och empatisk &n andra manniskor. Men man bor krava att arbetsgi-
varen ser till att personalen medvetandegérs om forhallningssatt
och relationer, sa att malen for den palliativa varden kan uppfyllas.
Personalens personliga engagemang och respekt for patienterna
kommer givetvis i forsta rummet. Men om inte personalen kénner
sig informerad och betydelsefull ar det risk ar att deras forhall-
ningssatt gentemot patienternas forsdmras.

Moraliska grundattityder respektive dygder leder maénniskan
som person och principerna hjélper henne som aktdr. Liksom
aktorsmodellen maste kompletteras med personmodellen sa be-
hover regeletiken fullstdndigas med dygdetiken. Utan dygd ar per-
sonen verkningslos i sitt handlande, utan riktlinjer kan hon vara
otydlig eller rentav blind. Bada ar nodvandiga for att etik skall
kunna bli praktisk och verkningsfull moral.

2.6 Sammanfattning

Varden i livets slutskede kraver ingaende etiska overvaganden.
Kunskap om etik bor darfor utgora en del av utbildningen pa alla
vardnivaer. Termer som manniskosyn, manniskovarde, etiska prin-
ciper och manskliga forhallningssatt hor hemma i fundamentet for
samhallsbygget. De manskliga rattigheterna bygger ocksa pa man-
niskovardesprincipen. Detta fundament som lagts av flera tusen ars
tankemoda maste var tid bygga vidare pa. Etisk skolning och dis-
kussion bidrar till ett samhalles fortsatta demokratisering. Om de-
mokratin skall forstarka sin etiska bas maste den bekampa alla for-
mer av forakt for svaghet och lyfta fram utsatta personers ratt till
ett ménniskovardigt liv och ett vardigt doende.
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Forslag: Kommittén foreslar att etik skall ingd som en del av
utbildningen pa alla vardnivaer. Varden i livets slutskede rym-
mer intressekonflikter som kréaver ingdende etiska dvervaganden
av berérd personal. Diskussionen om ménniskovardesprincipen
och minskliga rattigheter framjar ocksa ett samhélles demokra-
tiska utveckling. Begreppen ménniskovarde och demokrati for-
utsatter och kompletterar varandra. Kommittén férordar att det
i all hdgre utbildning ges en orientering i humaniora och i syn-
nerhet i etik.

52



3 Kommitténs dvervagande och
forslag

Kommittén har i sitt betdénkande kartlagt och analyserat hur méan-
niskors liv gestaltar sig i livets slutskede. Vidare har kommittén
redovisat etiska utgangspunkter och betonat behovet av en samsyn
kring ménniskovdrdesprincipen. Ett heltdckande inforande av palli-
ativ vard ar kommitténs huvudforslag. Kommittén har ocksa agnat
sarskild uppmarksamhet at behovet av utbildning och forskning
och konstaterar att utbildningsbehovet dr underskattat. Detta géller
ocksa de organisatoriska bristerna. Darfor forordar kommittén
béattre samverkan mellan ansvariga inom hélso- och sjukvarden och
omsorgen. Det galler da samverkan pa regional- och lokal politisk
niva, inom forvaltning och samverkan mellan berord vardpersonal.
Mot bakgrund av kartldggnings- och analysarbetet presenterar
kommittén Gvervaganden och forslag.

3.1 Palliativ vard i livets slutskede skall erbjudas alla
manniskor

Kommitténs forslag: En god vard i livets slutskede forverkligas
genom att palliativ vard vidareutvecklas och infors i hela landet
och pa lika villkor for alla méanniskor. Den palliativa varden skall
utga fran etiska utgangspunkter baserade pa principen om det
lika méanniskovardet. Kommittén forordar ingen specifik organi-
satorisk modell for detta.

Kommittén férordar att en utveckling och ett genomférande
av den palliativa varden vid livets slut far genomslag i hela landet
inom fem ar efter det att riksdagen fattat beslut.

Socialstyrelsen ges i uppdrag att géra en uppfoéljning av ut-
vecklingslaget och redovisa denna till regering och riksdag.
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Kommittén anser att alla patienter i livets slutskede skall tillfoér-
sékras en palliativ (lindrande) vard pa lika villkor i hela landet. Den
palliativa varden skall vila pa etiska utgangspunkter och utga fran
patientens behov av en aktiv helhetsvard genom tvérprofessionellt
sammansatta vardlag. De narstaendes behov av stéd och hjalp
maste aven beaktas. For att den palliativa varden skall kunna ut-
vecklas och genomfdras i hela landet kravs det en utveckling av den
palliativa vardens innehall. Dartill kravs det en samverkan mellan
olika vardgivare mot gemensamma mal och medvetna kompetens-
och utbildningsinsatser for personalen samt forskning.

3.1.1  Principen om manniskovardet utgér basen

Kommittén redovisar etiska utgangspunkter som bor ligga till
grund for den palliativa varden och betonar betydelsen av allas lika
manniskovarde.

De etiska utgangspunkterna belyses i ett sarskilt kapitel och
handlar framst om den humanistiska manniskosyn som kommittén
anser ska ligga till grund for varden och omsorgen. Manniskovardet
ar knutet till ménniskan som person oavsett funktioner och egen-
skaper. Alla méanniskor har ett lika varde. Detta dr viktigt att h&vda
i livets slutskede nér mojligheten till sjalvbestdammande oftast ar i
avtagande. Malet &r att beframja livskvaliteten for varje enskild per-
son som befinner sig i livets slutskede.

3.1.2  Palliativ vard — definition och innehall

Kommittén har beslutat sig for att anvanda begreppet palliativ vard
som beteckning for varden i livets slutskede. Palliativ vard syftar till
en aktiv helhetsvard av hela manniskan och dennes narstaende
under véagen fram till doden. Detta enligt nedanstaende definition.
Det ar salunda inte fraga om enskilda, sporadiska vardinsatser utan
en helhet i en sammanhallen vardkedja.

WHO:s definition, m.m.

Kommittén ansluter sig till den allméant vedertagna definitionen av
palliativ vard som Varldshalsoorganisationen (WHO) har faststallt.
Den innebér:
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En aktiv helhetsvard i ett skede nér patienten inte langre svarar
pa botande behandling och nar kontroll och lindring av smérta och
andra symtom &r av storsta vikt liksom beaktande av problem av
psykologisk, social och existentiell art.

Det Overgripande malet med palliativ vard ar att uppna béasta
mdjliga livskvalitet for patienten och dennes familj utan att vare sig
forlanga patientens liv eller att paskynda dennes dod. Palliativ vard
inbegriper en livssyn som bejakar livet och betraktar doendet som
en normal process. Palliativ vard innebéar att tonvikt laggs pa att
lindra smérta och andra besvérande symtom.

Palliativ vard innebér att saval fysiska, psykologiska som exis-
tentiella/andliga aspekter forenas till en helhet i varden. Den pallia-
tiva varden maste kunna erbjuda ett system av stodatgarder for att
hjdlpa patienten att leva ett sa aktivt liv som mojligt till livets slut
och ett stddsystem for att hjalpa familjen att orka med situationen
under patientens sjukdom och under sorgearbetet.

Palliativ vard inbegriper vanligen en tidig fas, som ar lang och en
sen fas, som ofta ar kort dvs. omfattar dagar, veckor eller nagon
manad. Kommittén har beslutat att avgransa sin utredning till palli-
ativ vard vid livets slutskede dvs. den sena fasen. Kommittén vill
emellertid understryka vikten av att den palliativa vardfilosofin
genomsyrar varden dven nar manniskor befinner sig i en tidig fas
som kan stréacka sig over flera ar.

De fyra hornstenarna

Kommittén anser, utifran manniskovardesprincipen och WHO:s
definition, att den palliativa varden ska vila pa foljande fyra horn-
stenar:

—  Symtomkontroll i vid bemarkelse (dvs. att lindra smérta och
andra svara symtom med beaktande av patientens integritet
och autonomi. Symtomkontrollen omfattar fysiska, psykiska,
sociala och existentiella/andliga behov).

—  Samarbete av ett mangprofessionellt arbetslag (dvs. ett team i vil-
ket lakare sjukskoterskor, underskoterskor m.fl. ingar).

— Kommunikation och relation i syfte att befrdmja patientens livs-
kvalitet (dvs. en god inbdrdes kommunikation och relation
inom och mellan arbetslag och i forhallande till patienten och
dennes narstaende).
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—  Stod till narstdende under sjukdomen och efter dodsfallet (dvs.
de narstaende bor erbjudas att delta i varden och sjalva fa stod
under patientens sjukdomstid, men &ven efter dodsfallet).

Den palliativa varden bor integreras i all vard i livets slutskede

Palliativ vard ar en vardfilosofi och beskriver ett vardinnehall
oberoende av hur varden organiseras. Det innebar att varden inte ar
knuten till sarskilda byggnader.

Kommittén anser att behovet av séarskilda hospices ar begransat,
men val fyller sin funktion. Den palliativa varden, som ursprung-
ligen har vuxit fram ur hospicefilosofin, maste genomsyra och in-
tegreras i all vard i livets slutskede. Sarskilda palliativa vardplatser
inom kommunernas sarskilda boendeformer maste kunna erbjudas
dven personer som vardas i det egna hemmet, framforallt nar
avstandet till narmaste sjukhus ar langt. Sadana platser kan behdévas
for korttidsvard nar tillstindet sviktar hos den doende eller nar de
narstaende har behov av avlosning. Forutsattningen ar dock att det
vid dessa enheter finns personal med kompetens i palliativ vard.

Nar manniskor valjer att vardas i det egna hemmet maste en lang
rad kvalitetskriterier vara uppfyllda for att méanniskor ska vaga och
orka vara hemma (se kapitel 7 i kommitténs delbetdnkande).

Det finns ett samband mellan god vardkvalitet och foljande for-
hallanden:

— en tydlig arbetsledning

— en tydlig vardfilosofi dvs. all personal arbetar utifran samma
grundlaggande vérderingar

—  kompetens hos dem som vardar

Palliativ vard omfattar alla diagnoser

Hittills har varden i livets slutskede huvudsakligen fokuserats pa
cancersjukdomar. Kommittén anser att palliativ vard bor omfatta
alla patienter i livets slutskede oavsett vilka diagnoser patienterna
har och oavsett var de vardas.
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Primarvard

I dag anvands begreppet primarvard for att beteckna dels en organi-
sationsform och dels en vardniva. Med priméarvard avser kommittén
en vardnivad som kan bedrivas av savél landstingen som kommu-
nerna.

3.2 Utveckling av den palliativa vardens innehall

3.2.1 Gemensamma resursteam for landsting och kommuner

Kommitténs forslag: Framst ldkare och sjukskoterskor, men
dven annan berord personal, inom varje primarvardsomrade,
kommundel eller motsvarande ges séarskild utbildning i palliativ
vard for att kunna utgora ett resursteam som stod for persona-
len inom hemsjukvarden och de sarskilda boendeformerna.

Under senare tid har det skett en kraftig utveckling av framforallt
palliativa radgivnings- eller konsultteam. Det finns i dag ett 50-tal
sadana team i Sverige. Dessa kan se olika ut vad géller organisation
och innehall. De &r oftast knutna till sjukhus, fristéaende palliativa
enheter eller till landstingens och kommunernas priméarvard. En del
team drivs i samarbete mellan landsting och kommuner.

Radgivningsteamen har vanligen inte ett direkt patientansvar
utan fungerar som lankar mellan 6ppen och sluten vard. Férutom
att ge rad och stdd till kommunal och landstingskommunal perso-
nal och samordna vardinsatser kan de aven ge rad och stod till pati-
enter och anhoriga. Att hjalpa till med lindring av smérta och andra
svara symtom ar en vanlig uppgift. Den tekniska utvecklingen nar
det géller t.ex. utformningen av smartpumpar ar mycket snabb
varfor undervisning av berérd personal om ny teknik &r viktig. De
palliativa radgivningsteamen anordnar utbildningar for olika kate-
gorier av personal inom saval dppen som sluten vard.

Mot bakgrund av att allt fler kommer att vardas i kommunernas
sarskilda boendeformer och det egna hemmet vid livets slut maste
primarvarden utvecklas och byggas ut. Personal inom landstingens
och kommunernas primarvard maste erbjudas kontinuerlig kom-
petensutveckling. De medicinska bristerna, som finns i de sérskilda
boendeformerna maste elimineras. Detta forutsatter att landstingen
tillhandahaller erforderliga lakarresurser.
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Ingen enskild yrkesgrupp har kompetens att mdéta alla de behov
och krav som stélls pa varden i livets slutskede. Kommittén finner
det darfor viktigt att utbildning riktas till mangprofessionella team.
I dessa kan inga forutom lakare, sjukskoterskor och under-
skoterskor &ven sjukgymnaster, arbetsterapeuter, kuratorer, psy-
kologer, dietister och foretradare for trossamfund m.fl.

Palliativa resursteam skall utgora ett stod framforallt till lands-
tingens och kommunernas hemsjukvard och kommunernas sér-
skilda boendeformer. Teamen blir en resurs till den praktiskt arbe-
tande baspersonalen. Palliativa team kan de ingd i ett natverk med
foretradare fran sjukhus och landstingens och kommunernas pri-
marvard.

Enligt hélso- och sjukvardslagen bedrivs hemsjukvard bade inom
sarskilt och ordinért boende. Ungefar hélften av landets kommuner
har tagit éver hemsjukvarden fran landstingen sedan Adelreformen
1992.

3.2.2 Lakaransvaret i de sarskilda boendeformerna

Kommitténs forslag: Vid de sérskilda boendeformerna bor
finnas vil utbildad personal. Vidare bdr det finnas en fast knuten
ldkare som har helhetsansvaret for den dvergripande planeringen
och samordningen av den medicinska varden vid respektive en-
het.

Kommittén har konstaterat att det finns brister i de medicinska
insatserna i den kommunala varden och omsorgen, framfor allt be-
traffande lakarmedverkan inom de sarskilda boendeformerna.
Detta trots att de som vardas inom dessa vardformer har allt storre
behov av omvardnad och medicinska insatser.

Kommittén foreslar darfor en okad lakarmedverkan och ett
storre ansvarstagande av lakarna inom det ordindra boendet och de
sarskilda boendeformerna. Patienter i livets slutskede har ofta flera
sjukdomar och sammansatta vardbehov, som kraver en fast lakar-
kontakt. En 6kad ldkarmedverkan ar ocksa nodvandig for att pla-
nera varden samt for att stodja och handleda sjuksk&terskor och
annan vardpersonal. Patienter skall inte behova aka till sjukhus for
att lakare inte ar tillganglig eller inte har tid eller for att det inte
finns fungerande rutiner for hur lakaren skall medverka i varden.

58



SOU 2001:6 Kommitténs 6vervdgande och forslag

3.2.3  Dygnet- runt- stdd och stodplatser

Kommitténs forslag: De patienter som valt att vardas hemma
skall ha tillgang till stod dygnet runt. Ett sadant stodsystem kan
utgoras av sjukhus- eller primarvardsanknuten hemsjukvard,
palliativa konsult- eller radgivningsteam.

Kommitténs bedomning: | systemet bor inga tillgang till

stodplatser utanfor hemmet, vaxelvard och plats pa sjukhus utan
att behdva passera sjukhusets akutmottagning.
Alla vardgivare bor skapa sadana rutiner att patienter och deras
narstaende far nodvandiga insatser i hemmet. Ibland kan det be-
hovas bostadsanpassning och omedelbar tillgang till tekniska
hjalpmedel.

De vanligaste orsakerna till att personer, som har valt att vardas
hemma till livets slut, andrar instéllning och 6nskar komma in pa
sjukhus handlar om bristande psykosocialt stbd. For att patienter
och deras narstaende ska vaga och orka med vard i hemmet &r det
viktigt med tillgang till personal dygnet runt och mojlighet att vid
behov fa tillgang till en stod-/sjukhusplats. Eftersom hemmet ar
patientens vardmiljé och arbetsplats for narstaende och berord
vard- och omsorgspersonal kravs att vardgivaren snabbt kan till-
handahalla hjédlpmedel, exempelvis rullstolar, ramper, héj- och
sénkbara sangar m.m.

Det &r viktigt att de narstdende redan fran borjan far information
om vilka majligheter till stod som finns. De narstaende kan ha en
stark psykisk press pa sig att klara av varden av sin sjuka anforvant.
I sadana lagen ligger det nara till hands att kdnna det som ett miss-
lyckande om man inte orkar med den. Extra personal kan darfor
behdvas, sa att de narstaende far en chans att vila ut.

3.2.4  Trygghetsplatser/korttidsvard

Kommitténs forslag: Korttidsboendet skall regleras for sig dvs.
undantas fran samlingsbegreppet "sarskild boendeform”.

Kommittén anser att det &r missvisande att korttidsboenden be-
traktas som sérskilt boende eftersom de boende ofta har kvar sina
egna bostader. Aldre manniskor med bostadstilligg (BTPL) for
pensionarer kan inte erhalla detta for tva bostader. Eftersom kort-
tidsboendet ar ett komplement till det egna boendet &r det att be-
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trakta som ett “vardboende” for tillfallig vard och/eller avlGsning.
Tillgang till denna typ av vardform maste finnas dygnet runt varfor
vagen dit via bistandsbedomning utgor ett hinder. En forutsittning
ar dock att korttidsboendet kan erbjuda en god palliativ vard och
att landstinget tillhandahaller erforderliga lakarresurser.

I betdnkandet av boende- och avgiftsutredningen (SOU
1999:33) foreslas att korttidsboendet regleras for sig dvs. undantas
fran samlingsbegreppet “séarskild boendeform”. Kommittén stoder
detta forslag.

Kommittén anser att principerna for kommunernas korttids-
boende, som av tradition ansetts inga i begreppet sérskilda boen-
deformer, behover ses Over. Sa kallade stod- eller trygghetsplatser
inom ramen for korttidsboende fyller en viktig funktion for man-
niskor som vardas i hemmet nér patientens tillstand eller anhorigas
situation sviktar.

3.2.5 Manniskor skall inte behdva do i ensamhet

Kommitténs bedémning: Landsting, kommuner och privata vard-
givare bor ha en sadan organisation och personaldimensionering att
patienterna inte behéver do i ensamhet.

Det finns inga sékra uppgifter om hur vanligt det dr att ménniskor
har en narstaende eller personal vid sin sida under sin sista tid eller
under dodsogonblicket. Vid en jamforelse mellan olika vardformer
visade det sig att sjukhus var den plats ddr det var mest ovanligt att
s.k. extravak sattes in hos patienter som inte hade anhdriga hos sig.
I en rapport om olika vardformer (Socialstyrelsen, Infor doden,
1999) anges att personalens dokumentation var sa knapphandig att
det inte alltid gick att i efterhand fa information om patienten avled
ensam eller vem som i sa fall vakade hos denne. En sadan uppgift
kan vara viktig for de narstaende i deras fortsatta sorgearbete.

Pa flera hall i landet har saval landsting som kommuner ansett att
kommitténs forslag i delbetdnkandet om att ménniskor inte skall
behdva do i ensamhet ar ndgot man stéller sig bakom. Det fore-
kommer att landsting och kommuner delar pa den extra kostnad
som uppstar nar det finns behov av extrapersonal vid vard i hem-
met.

Kommittén vill understryka att det ar viktigt att personalen er-
bjuder omsorg, narhet och stod dven nar det finns narstaende runt
patienten, sa att de narstaende far tillfalle till aviosning och vila.
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Narstaende skall inte kanna att de har “overtagit” varden och an-
svaret for den ddende.

Kommittén finner att forslaget om att en manniska inte skall be-
hova do i ensamhet, oavsett var patienten vardas, ar val forankrat i
det allmidnna medvetandet. Det ar ocksa i linje med den palliativa
vardens filosofi om att ge basta mojliga livskvalitet sa lange livet
varar.

3.2.6  Nar barn och ungdomar dor

Kommitténs forslag: Foraldrar, som mist ett barn skall erbjudas
mojlighet till stod, saval enskilt som i grupp. Motsvarande stod
skall erbjudas till barn och ungdomar som mist ett syskon eller
en forélder.

Kommitténs bedémning: Vardprogram bor uppréattas som
behandlar omvardnad, psykologiskt och socialt stod till patient,
foraldrar och syskon saval vid palliativ vard som efter ett barns
dad.

Vidare rekommenderar kommittén att berord personal far ut-
bildning i pediatrisk palliativ vard. Utbildning om barn och
smarta samt smartlindring bor ocksa inga i utbildningar av vard-
personal. Berdrd personal bor dessutom erhalla kontinuerlig
fortbildning inom omradet.

For att barn i sa stor utstrackning som mojligt ska kunna erhalla
vard i det egna hemmet ar det sérskilt viktigt att betona behovet av
en samplanering mellan sjukhusanknuten specialistvard,

primarvard och kommun.

| arbetet med svart sjuka barn skall sdledes saval foraldrabalken,
halso- och sjukvardslagen som FN:s barnkonvention och
NOBAB:s standard vara vagledande.

Regeringen gav hosten 1998 i uppdrag at Socialstyrelsen att utar-
beta riktlinjer for att uppfylla de kvalitetskrav som Nordisk Fore-
ning for Sjuka Barns Behov (NOBAB) formulerat. Uppdraget skall
vara redovisat fore 31 december ar 2000.
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3.2.7 Samtal och “efterlevandesamtal” som stod till
narstaende

Kommitténs forslag: De narstdende skall erbjudas tid for en-
skilda samtal under sjukdomstiden. Narstaende bor aven erbju-
das minst ett samtal en tid efter det att patienten har avlidit.

Vid vard av svart sjuka och déende personer bor de narstaende er-
bjudas att delta i varden och att sjalva fa stod. Det ar viktigt att de
far uppskattning for de insatser de gor. Hur langt insatserna skall
stracka sig bestams av patienten och den narstdende men &ven
vardpersonalens handledning och rad ar véardefulla. De nérstaende
bor ocksa erbjudas tid for samtal bade under patientens sjukdoms-
tid, vid dodsfallet och en tid efter det att patienten har avlidit. Det
bor i varje enskilt fall 6vervagas om barn skall narvara vid sadana
samtal nar det ror en avliden forélder eller annan person som barnet
haft néra relationer till.

Narstaende vill inte alltid besvéra utan vantar sig att personalen
tar kontakt om den har nagot att informera om. Det ar viktigt att
personalen visar att det finns 6ppna kanaler och att de narstaende
far mojlighet att tala om sina kéanslor. | de fall de narstaende inte
var pa plats da dodsfallet intraffade kan det vara angeldget att fa
traffa den personal som hade de sista kontakterna med den avlidna.

Manga ganger har de narstaende en tid efter dodsfallet en mangd
fragor som de behover svar pa. Fragorna kan exempelvis rora sjuk-
domen, behandlingar eller uteblivna sddana, vardens innehall, egna
insatser samt synpunkter pa personalens agerande. Enligt kommit-
téns beddmning bor de narstaende erbjudas minst ett samtal for att
fa tala om den avlidnas sista tid. Darefter far man fran fall till fall
overvéga hur lange kontakterna behdver upprétthallas.

Erfarenheten har visat att det ofta finns ett gott stéd strax efter
dodsfallet medan det langsiktiga stodet brister. Da finns det ofta
behov av att tala med en medmanniska eller ibland bara behov av
att bryta ensamheten. De nérstaende behover upplysas om att det
finns natverk utanfor varden med manniskor i samma situation.
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3.2.8  Den fysiska miljon

Kommitténs forslag: Vid varje ny- eller ombyggnad av enheter
for palliativ vard bor sakkunniga fa yttra sig om den fysiska
miljon. Kommittén anser att den fysiska miljons betydelse &r
underskattad nar det galler att bidra till en god vard i livets slut-
skede.

Den palliativa varden ar en helhetsvard som skall beakta att alla
upplevelser och méten &ger rum i en fysisk omgivning som pa-
verkar alla sinnen. En till patientens behov bristfélligt anpassad
vardmiljo ar negativ for hur patienten upplever sin valfrihet, sitt
sjalvbestimmande och sitt manniskovarde. Den kan ocksa komma
att pragla de efterlevandes minnen.

Den fysiska miljon har hittills inte blivit tillrackligt beaktad i
planeringen av den palliativa varden. Det kan exempelvis rora sig
om att kunna ha kontakt med tidigare intressen, att kunna
genomfdra ostorda samtal i en god miljo, att ha eget rum nér déden
ar nara forestdende, att de narstdendes far mojlighet att véxla
mellan narhet och avskildhet. En god miljo innebar ocksa att pati-
entens eventuella fysiska funktionsnedséattningar kan kompenseras.
Miljon behover anpassas till olika slags handikapp, dar exempelvis
ytmatt och ljud- och ljusmassiga forhallanden behover beaktas.
Den fysiska omgivningen maste ocksa vara utformad pa ett sadant
sitt att den underlattar personalens arbete. Det galler ocksa vid
palliativ vard i patientens eget hem.

Vardmiljons betydelse for den palliativa varden ar ett eftersatt
kunskapsomrade. Det finns goda exempel fran hospicevarden och
fran enskilda vardenheter inom landsting och kommuner. Ny kun-
skap om olika vardmiljoers forutsattningar att skapa goda forhal-
landen for varden behover darfor utvecklas.

3.3 Valfrihet, patientinflytande och kommunikation

3.3.1 Valfrihet — var vill man do

Kommitténs forslag: Den enskilde skall fa vélja var denne vill
vardas och d6. Genom en palliativ vard, som kan erbjudas inom
olika organisatoriska former, kan valfrihet och trygghet erbjudas
till alla ménniskor.
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Ar 1997 genomférde Landstingsforbundet tillsammans med Statis-
tiska Centralbyran en medborgarstudie for att fa reda pa var de
tillfragade ville vardas vid svar och obotlig sjukdom. De tillfragade
var till 85 procent positiva till att for sin egen eller for sina allra
narmaste valja att vardas i hemmet. De faktorer som anséags betyda
mest vid valet var tillgang till erfaren lakare och tillgang till sjuk-
husplats vid behov.

Kommittén delade under varen 2000 ut en enkat till allméanheten
med fragor om vad man skulle vilja paverka under varden i livets
slut. Det man framst ville paverka bade for sig sjalv och for sina
narmaste — var valfriheten och behandlingen.

Kommittén forordar inte nagon enhetlig organisatorisk modell
for den palliativa varden i landet. Tvartom maste den organisato-
riska formen fa variera beroende bl.a. pa skilda demografiska och
geografiska forutsattningar inom kommuner och landsting. Den
palliativa varden kan da ges pa sjukhus, i kommunernas olika boen-
deformer och i hemmen. Varden kan vara sjukhusanknuten, pri-
marvardsanknuten, knuten till kommunen eller annan vardgivare.
Kommittén anser emellertid att den palliativa vardens innehall och
kvalitet maste garanteras i hela landet. Kommittén anser att kom-
muner och landsting maste formulera matbara standarder och/eller
kvalitetskriterier for att kunna tillhandahalla eller upphandla en god
palliativ vard.

Patientens ratt till information

Kommitténs forslag: Vid alla enheter dar palliativ vard bedrivs
skall tydliga rutiner upprattas for hur relevant information skall
lamnas och dokumenteras. Vidare bor en kontaktperson utses.
Det betyder inte att den personen skall svara for all information
utan att denna skall kunna formedla kontakt med andra berdrda.

Kommunikation och relation utgdr en av hérnstenarna i den palli-
ativa varden. Tyvarr brister det ofta i kommunikationen med pati-
enter som fatt en obotlig sjukdom. Patienten har ratt att fa infor-
mation om sitt hélsotillstand och diagnos och vilka atgarder som
planeras. Men patienten har ingen skyldighet att ta emot informa-
tion. Det ér patienten som avgor och hans vilja skall respekteras.
Patienten bor tillfragas om han vill ha reda pa sin diagnos och vad
den kommer att innebéara. Pa sa satt ger man en mojlighet for pati-
enten att vélja vad och hur mycket denne vill veta och vilken kun-
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skap som kan delas med de narstéende. Om inte patienten har for-
maga att ta emot information skall narstaende trada in som sam-
talspartner. Det 4r den ansvarige lakarens uppgift att se till att sa-
dana samtal kommer till stand och att viktig information fors in i
patientjournalen.

Verksamhetschefen har ett Overgripande ansvar for patient-
sakerhet och vardkvalitet. Det ankommer pa denna att se till att det
finns rutiner for hur information skall 1dmnas och dokumenteras.
Inom den kommunala halso- och sjukvarden ar det den medicinskt
ansvarig sjukskoterskan som skall se till att erforderliga direktiv
och instruktioner uppréttas och tillampas nar det galler medicinska
fragor. All hélso- och sjukvardspersonal har dock ett eget ansvar
for att informera patienten om de atgarder som de sjalva vidtar och
att dokumentera dessa.

Det &r viktigt att kommitténs forslag forverkligas nér det géller
att uppratta tydliga rutiner for hur relevant information skall
l&amnas och dokumenteras. Patientparmar, som foljer patienten, ar
ett provat satt att formedla en basal kunskap och underlétta dialo-
gen. En forutsdttning ar att patienten ger sitt samtycke till detta.
Kommitténs forslag om en kontaktperson syftar till battre kom-
munikation. Patienter och nérstéende far battre information om
det finns angivna kontaktpersoner.

Nar beslut om palliativ vard har fattats har patienten ratt att fa
veta det. Patienten forsatts da i en ny situation som kan krava
manga omprovningar av tillvarons mal och mening. Nar det star
klart for alla att all botande behandling ar forgaves, intrader en ny
fas i den dmsesidiga kommunikationen. Alla delaktiga kan ha svart
att forhalla sig till den nya kunskapen och patienten kan riskera att
bli 6vergiven —innan livet &r slut.

I Sverige finns inte nagon sarskild lag om patientens stallning
och rattigheter. Lagstiftningen &r uppbyggd kring véardgivarnas och
personalens skyldigheter, vilka i forsta hand regleras i halso- och
sjukvardslagen, HSL (1982:763) och lagen (1998:531) om yrkes-
verksamhet pa halso- och sjukvardens omrade, LYHS. Under de
senaste aren har riksdagen beslutat om flera tillagg till HSL och
LYHS i syfte att stdrka patienternas stéllning och dka deras infly-
tande 6ver och delaktighet i varden. De delar som ror patienten i
halso- och sjukvardslagstiftningen finns utspridda i flera lagar. Det
ar darfor svart for bade patienter/narstaende och perso-
nal/vardgivare att orientera sig om vilka regler som galler.
Regeringen har tidigare aviserat en utredning med uppdrag att se
Over nuvarande lagstiftning ur ett patientperspektiv.
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Kommittén finner det angelaget att en saddan utredning kommer
till stand.

3.3.2 Livstestamente och stallforetradare

Kommitténs forslag: 1 hélso- och sjukvérdslagen (1982:763)
och lagen (1998:531) om yrkesverksamhet inom hélso- och
sjukvardens omrade skall inforas ett fortydligande tilligg. Av
detta skall framga att i situationer dar patienten saknar formaga
att ta stéllning till vard och behandling skall hans eller hennes
tidigare viljeyttringar respekteras. Tidigare uttalade 6nskemal far
dock frangas om det finns grundad anledning att anta att pati-
enten skulle ha haft en annan instéllning i den aktuella situa-
tionen.

Formerna fér anvandningen av vigledande livstestamenten
bor utvecklas.

Ett system med stéllféretradare for beslutsoférmogna pati-
enter bor dvervégas i en sérskild utredning.

Socialstyrelsen uppdaterar och kompletterar de allménna
raden om livsuppehallande atgarder i livets slutskede (1992:2).

Regeringen ger Socialstyrelsen i uppdrag att sprida informa-
tion till saval vardpersonal som till allmanheten om det regel-
system som galler for patienter och narstdende nar doden &r
nara forestaende.

Kommittén har i uppdrag att dvervdga hur manniskor kan ges ett
Okat inflytande Over varden i livets slutskede, detta géller ocksa for
de patienter som inte har formaga att sjalva ta stallning. Kommittén
har ocksa i uppdrag att bedoma om Socialstyrelsens allménna rad
(1992:2) om livsuppehallande atgarder i livets slutskede for narva-
rande tillampas i varden och om de fyller sitt syfte eller om de
behdver revideras.

For att kunna tillvarata beslutsoférmdgna patienters intressen
kan man anvénda sig av olika I6sningar, dar patientens egna 6nske-
mal kan tillmatas storre eller mindre betydelse. Exempel pa sadana
I6sningar &r s.k. livstestamenten och system, dar nagon gar in som
stallforetradare for patienten. Bada dessa losningar férekommer i
andra lander, var for sig eller tillsammans. Ingen sadan 16sning kan
bli lika tillfredstallande som nér en beslutsformdgen och vélinfor-
merad patient sjalv far ta stallning i den aktuella vardsituationen.
Eftersom denna optimala situation inte alltid foreligger kan det
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emellertid inte undvikas att nagon form av andrahandsalternativ
behéver kunna erbjudas.

Livstestamente och stéllforetrddare har inget direkt samband
med vilken instéllining man har till avstaende fran eller avbrytande
av behandling eller till eutanasi. Den enskildes 6nskemal om varden
kan avse nagot helt annat.

Nuvarande regelsystem

De allmanna bestammelserna om patientens inflytande i varden
regleras i hélso- och sjukvardslagen (1982:763) och lagen
(1998:531) om yrkesverksamhet pa hélso- och sjukvardens omrade.
Dér regleras bla. informationsplikten, kraven pa samrad och
respekt samt skyldigheten att i vissa situationer lata patienten valja
mellan olika behandlingsalternativ respektive fa tillgang till fornyad
medicinsk bedomning. Kraven pa information, samrad och respekt
brukar ibland sammanfattas som ett krav pa informerat samtycke.
Den beslutsférmogna patienten har formell frihet att acceptera
eller avboja erbjuden behandling och att formlost aterkalla ett tidi-
gare givet samtycke. Det innebér att en beslutsformdgen patient
ocksa har ratt att krava avbrytande av pagaende behandling. Skyl-
digheten att visa respekt for patientens sjalvbestimmande medfor
dock inte att patientens skall lamnas ensam med svara beslut. Pati-
enten skall ocksa behandlas med omtanke och det hor till persona-
lens uppgifter att ge patienten rad och hjélp i svara situationer.
Lakarens samrad med patienten bor som regel innefatta ett forslag
till atgarder och patienten kan ocksa overlata valet av insatser till
lakaren.

For varden av de vuxna patienter som inte har formaga att utéva
sjalvbestaimmande saknas idag egentlig reglering om besluts-
befattandet. Halso- och sjukvardslagen foreskriver att information
skall lamnas till en av patientens narstaende men det rader oklarhet
om vad som galler nar patienten inte vill att narstaende skall infor-
meras. De narstaende tillerkanns inte heller nagon formell beslu-
tanderatt i den beslutsoformogna patientens stélle. Det ar ocksa
oklart hur langt en god mans eller forvaltares befogenheter stracker
sig i sddana situationer.
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Socialstyrelsens riktlinjer

Fortydliganden av den praxis som galler idag finns dock i Social-
styrelsens allmanna rad om livsuppehallande atgarder i livets slut-
skede (1992:2). Dar framhalls bl.a. att det &r alla manniskors ratt att
fa do under vardiga former och att varje patient maste bedémas in-
dividuellt. Med livsuppehallande behandling menas sadana sjuk-
vardande atgarder som anvéands vid svara sjukdomstillstand for att
stodja vitala funktioner, som inte langre spontant kan uppratthallas
av den sjuka.

Enligt riktlinjerna ar det lakarens skyldighet att i samband med
beslut om att avstd fran eller att avbryta en livsuppehallande
behandling

— stélla en séker diagnos

—  forsdkra sig om att livsuppehallande atgarder inte langre kan
paverka sjukdomsforloppet

— tastdrsta mojliga hansyn till den sjukes egen dnskan

— informera och samrada med 6vrig vardpersonal och narstaende

— fatta det avgOrande beslutet att avsluta eller att avsta fran
livsuppehallande behandling i enlighet med vetenskap och be-
provad erfarenhet.

I riktlinjerna betonas att atgarder, vars enda syfte ar att orsaka en
patients dod, aldrig &r tillitna — inte ens om patienten begar det.
Det framhalls ocksa att alla 6vervaganden, bedémningar och beslut
om att avsta fran eller avsluta en livsuppehallande behandling skall
dokumenteras i patientjournalen.

Svenska Lakaresallskapets delegation for medicinsk etik har tagit
fram riktlinjer for beslut angdende hjart-lungraddning i livets slut-
skede (2000-04-13). Dér podangteras bl.a. att infor beslut skall
samtal med patienten genomfdras. Om detta inte & mojligt skall
narstaende tillfragas om patientens installning. Det betonas att be-
slutsformdgna patienter skall ge sitt medgivande till information
och samtal med nérstaende. Vidare framhalls att bakgrundsfakta till
stallningstaganden skall finnas i daganteckningar och att vard-
enheten skall tilldmpa en enhetlig terminologi.
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Bade skriftliga och muntliga viljeyttringar skall beaktas

De muntliga eller skriftliga 6nskemal som en beslutsoférmogen
patient avgett tidigare i livet skall sadlunda vara véagledande for
varden i livets slutskede. Végledande s.k. livstestamenten fore-
kommer redan idag om &n i ringa omfattning. Dessa kan vara upp-
rattade pa ett sarskilt formular eller vara skrivna pa fri hand. Sadana
skriftliga uttryck for patientens vilja skall beaktas i den samlade
bedémning som den ansvarige lakaren gor infor sina beslut. Aven
tidigare muntliga viljeyttringar skall beaktas. Det ar givetvis svarare
att avgora vad patienten uttalat som sin egentliga vilja vid muntliga
viljeyttringar. Detta skulle kunna Overvinnas om krav pa skrift-
lighet uppstélldes. Men det skulle kunna fa till foljd att nog sa
tydliga muntliga viljeforklaringar inte blir tillrackligt beaktade.

Begreppet livstestamente har varit foremal for diskussion inom
kommittén. Forslag har framlagts om att i stéllet anvanda begrepp
sasom vardtestamente eller forhandsdirektiv. Ett behov av att defi-
niera begreppet livstestamente foreligger men kommittén har be-
slutat sig for att i detta sammanhang behalla begreppet livs-
testamente eftersom det anges i kommitténs direktiv.

Livstestamente

Nagra formkrav for uppréttade s.k. livstestamentens giltighet finns
inte idag. FOr att sdkra omsténdigheterna kring livstestamentets
tillkomst kan den enskilde valja att lata bevittna den skriftliga vilje-
yttringen. Ett annat sitt att oka sidkerheten for den enskilde kan
vara att erbjuda en mdjlighet till registrering i sarskild ordning.
Detta sker redan i Danmark, dar patientens 6nskemal i fraga om
livsuppehallande behandling registreras och ar juridiskt bindande
for den behandlande lakaren i vissa fall. En frivillig registrering
skulle ocksad kunna erbjudas for vagledande livstestamenten, dar
patienten kan fa uttrycka sina nskemal om varden och behand-
lingen. Det skulle kunna leda till en 6kad kénsla av trygghet for den
enskilde. En registrering kan ocksa medfora att de som skall félja
testamentet lattare kan fa kainnedom om dess existens och innehall.
Detta forutsatter dock att det utarbetas rutiner for hur vard-
personalen skall kunna kontrollera om ett livstestamente har upp-
rattats. Andra satt att gora livtestamentet kant ar att uppmuntra de
enskilda att lamna kopior av det till narstdende och behandlande
lékare m.fl.
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En nackdel med bade muntliga och skriftliga viljeyttringar &r att
de kan ha blivit inaktuella nar de val skall tillimpas. Patienten kan
ha dndrat uppfattning. Det kan ocksa vara svart att i forvag satta sig
in i en sjukdomssituation man aldrig har upplevt. N&r det géller
onskemal om olika behandlingar kan det vara svart att Gverblicka
for- och nackdelar med olika alternativ, i synnerhet med tanke pa
den snabba medicinska utvecklingen. Risken for att inaktuella
viljeforklaringar blir avgorande for den fortsatta varden av en
beslutsoformogen patient kan minskas pa olika satt. Det kan
exempelvis ske genom rekommendationer om uppdatering, rutiner
for forfragan och journalanteckning vid inlaggning pa sjukhus
(eller beslut om palliativ vard) samt journalanteckning om patien-
ten uttrycker sarskilda énskemal till nagon inom personalen. Pati-
enten bor enkelt kunna &ndra tidigare viljeforklaringar.

Stallforetradare

Ett annat satt att tillvarata patientens intressen ar att lata nagon
annan person eller myndighet trdda in och besluta i patientens
stalle, nar patienten inte langre ar i stand att fatta egna beslut.
Europaradet har i konventionen om manskliga rattigheter och
biomedicin (1997) betonat att en beslutsformdgen patient skall ge
sitt fria och informerade samtycke till medicinska atgarder. Men
for personer som inte sjalva &r i stand att ge det ségs:

Nar en vuxen person inte har formaga att samtycka till en medicinsk
atgard beroende pa psykisk storning, sjukdom eller liknande skal far
atgarden vidtas endast om det ar till direkt nytta for patienten och
med tillstdnd fran patientens stallforetradare eller fran en myndighet,
en person eller ett organ med stod av lag.

Denna fraga beror alltsa alla patienter som av olika anledningar inte
kan ge sitt informerade samtycke till kdnna. Sverige har skrivit
under konventionen men har annu inte ratificerat den, dvs. vi ar
inte ar formellt bundna av den.

Losningen med stallforetradare har fordelen att man kan fa ett
aktuellt stallningstagande i den konkreta vardsituationen och dess-
utom fa svar pa fragor som inte ingar i ett livstestamente. Nack-
delen &r att patientens egen vilja kanske inte blir avgtérande. Den
stallforetradande beslutsfattaren kan vara mer eller mindre insatt i
patientens personliga 6nskemal och kan dessutom medvetet eller
omedbvetet lata sig paverkas av egna intressen.
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Vill man ge patienten ett verkligt inflytande éver vem som skall
fa besluta i hennes stélle, kan man vélja en 16sning dar den enskilda
manniskan genom fullmakt eller i annan form i forvag far utse en
(eller flera) personer att fungera som stallféretradare.

Man kan vélja att i vissa situationer lata personalen besluta i pati-
entens stélle, sjalvstandigt eller efter inhdmtande av en medicinsk
bedémning av ytterligare en person (second opinion). Ett annat
alternativ ar att Overlata beslutsfattandet till en person som utses av
domstol eller annan myndighet. Man kan ocksa vélja att i lag ut-
peka vissa narstaende personer, som om patienten blir oférmogen
att fatta egna beslut, automatiskt far behorighet som stéllforetra-
dare efter en sarskild rangordning. I Norge har stortinget fattat
beslut om att inféra en lag om patientrattigheter, dar man bl.a.
anger ett rangordningssystem for vem som skall tillfragas nar pati-
enten inte ldngre sjilv kan uttrycka sin vélja. | forsta hand skall den
anhoriga som patienten tidigare utpekat som ndrmast narstaende
tillfragas, darefter den anhoriga som har haft mest kontakt patien-
ten osv.

De krav som kan stéllas pa en I6sning med stéllforetradare ar att
den skall regleras tydligt och samtidigt vara praktiskt genomforbar.
Ett rimligt krav ar att en reglering bor vara forutsebar for bade pa-
tienter, personal och eventuella stallforetradare. Man skall veta
vems instéllning som i olika situationer kan bli utslagsgivande re-
spektive vagledande. Nar det finns olika personer som kan ha be-
horighet att paverka den vard och behandling som ges bor det
framga vem som i forsta hand skall tillfragas och vilken rang-
ordning som géller for olika stallningstaganden. Det bor ocksa
klargéras hur man skall forfara vid oenighet mellan jambordiga
stallforetrédare.

Skalen for kommitténs forslag

Kommittén finner att Socialstyrelsens allmanna rad om livsuppe-
hallande behandling i livets slutskede (1992:2) i sin nuvarande form
har ett valavvagt innehall och i stort sett fyller sitt syfte men kom-
mittén ser det anda som angeldget att de uppdateras och komplet-
teras av foljande skal: 1) Det saknas for narvarande anvisningar for
omhandertagandet av déende barn, vilket ar ett omrade dér svarig-
heten att fatta medicinska beslut ofta ger upphov till etiska dilem-
man. Det galler inte minst inom neonatalvarden.
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2) Raden tillkom ungefir samtidigt med Adelreformen. Av raden
bor det tydligt framga att dven déende inom den kommunala var-
den och omsorgen omfattas av raden 3) Den palliativa vardens filo-
sofi borde uppmérksammas och beskrivas eftersom den dr ett rikt-
marke for all vard av déende.

Mot bakgrund av gjorda studier och kontakter under utred-
ningen finner kommittén att det finns anledning att ifragasatta om
det befintliga regelsystemet tillampas pa ett korrekt satt. Det ar
uppenbart att information inte lamnas och att foreskrivet samrad
inte dger rum i alla de situationer ndr det borde ske. Det &r enligt
kommitténs uppfattning inte acceptabelt att beslut om avstaende
fran eller avbrytande av behandling fattas utan information till och
samrad med patienten eller, nar detta inte & mojligt, med narsta-
ende. En tydligare utformning av regelsystem och riktlinjer skulle
kunna bidra till att undanréja en del missforstand.

De allméanna raden skulle behova ges en battre spridning inom
olika yrkesgrupper och tilldmpas i stérre omfattning &n vad som
tycks vara fallet i dag. Kommittén forordar darfor att all vardperso-
nal far utbildning om de regler som faktiskt géller och om de all-
manna raden om livsuppehallande atgarder.

Dessutom foreslar kommittén ett fortydligande tillagg till halso-
och sjukvardslagen och lagen om yrkesverksamhet inom halso och
sjukvardens omrade med inneborden att patientens tidigare utta-
lade 6nskemal normalt skall respekteras, nar patienten inte har
formaga att ta stéllning till varden eller behandlingen. Kommittén
finner det ocksa angelaget att manniskor uppmarksammas pa moj-
ligheten att kunna paverka varden i livets slutskede genom att t.ex.
uppratta livstestamenten. Kommittén anser inte att sadana livs-
testamenten skall vara ovillkorligen bindande men liksom andra
viljeyttringar skall livstestamenten normalt foljas om det inte finns
tillréckliga skal att anta att patienten skulle ha haft en annan
instéllning i den aktuella situationen. Kommittén forordar att en
informationskampanj om mojligheten att upprétta livstestamenten
genomfors.

Kommittén foreslar saledes att vagledande livstestamenten far
storre genomslag i svensk vard. Skalen for detta ar framst tre: 1) De
kan vara trygghetsskapande fér den enskilde patienten. 2) De kan
underlatta de narstaendes och vardpersonalens stillningstaganden
om en person hastigt insjuknar i en livshotande sjukdom da snabba
beslut kan behova fattas. 3) De skulle kunna leda till en 6kad
oppenhet att tala om doden med narstaende och vardpersonal.
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Kommittén anser att ett ovillkorligen bindande livstestamente
inte ar att foredra. Skélen for det ar foljande: 1) Vardsituationen
kan ofta vara komplex och svarforutsebar. 2) Erfarenheten talar for
att varderingarna ofta dndras nar man blir svart sjuk.

Frivillig registrering och ett bevittnande av véagledande livstes-
tamenten har diskuterats, men kommittén har beslutat att avsta
fran att ta stallning i dessa fragor. Kommittén finner det dock
angeldget att det tas fram formuldr som kan underldtta for ménni-
skor att ge uttryck for sin vilja. Formular kan exempelvis utarbetas
av Socialstyrelsen eller patientféreningar

Kommittén understryker att de dokument kommittén forestaller
sig inte skall utesluta att d4ven pa annat satt framforda viljeyttringar
skall beaktas.

Socialstyrelsens allmanna rad &r riktade till vardens foretradare.
Nagon information till allmanheten om de ddendes och deras nér-
staendes mojligheter till inflytande finns inte. Kommitténs bedom-
ning &r att det vore en angelagen uppgift att en sadan information
utarbetades av foljande skal: 1) Fler manniskor skulle stimuleras att
i olika former meddela sina 6nskemal om hur de vill ha varden i
livets slutskede. 2) Det skulle 6ka méanniskors trygghet och minska
deras oro att kdnna till vilka rattigheter och regler som finns. 3)
Det skulle kunna bidra till att synliggéra ddéendet och ddden for
alla sa att den radande tystnaden om ddende och dod kunde borjar
brytas. Socialstyrelsen bor darfor ges ett uppdrag att utveckla ett
sadant material.

Kommittén anser att mojligheterna till att inféra ett system med
stallforetradare behdver Overvdgas. Det bor dock utredas i ett
samlat sammanhang, eftersom det inte endast berdr patienter i vard
i livets slutskede utan alla beslutsoférmdégna patienters mdjlighet
till inflytande. Till denna utrednings uppdrag bor ocksa laggas den
naraliggande fragan om livstestamentens betydelse for att stirka
patientinflytandet. Detta for att dven kunna préva om en kombi-
nation av stéllforetrddare och livstestamente skulle kunna ge den
bésta garantin for ett 6kat patientinflytande.
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3.3.3 Rutiner for tolkservice

Kommitténs bedémning: Alla vardgivare bor inféra tydliga
rutiner for hur tolkservice skall tilldampas foér patienter med olika
slag av_ kommunikationshinder, t.ex. horselskador, synskador
och spraksvarigheter.

Med tanke pa den 6kande andelen aldre som &r fodda i andra
lander forordar kommittén att flersprakighet ges ett sarskilt
meritvérde vid rekrytering av personal.

Informationskravet galler alla patienter och informationen maste
anpassas efter var och ens forutsattningar enligt halso- och sjuk-
vardslagen (1982:763 § 2b). Att kunna formedla och forsta infor-
mation, att kunna stalla och fa svar pa sina fragor ar en forutsatt-
ning for att en patient skall kunna ut6va sitt sjalvbestdmmande.
Brister i information och kommunikation kan vara vanliga anled-
ningar till att varden upplevs otillfredsstallande.

Varje verksamhet behdver fungerande rutiner for tolkservice for
patienter med horsel-, syn-, tal- och spraksvarigheter. Detta galler
ocksd for dova, horselskadade och sprakstorda barn som har
teckensprak som forsta sprak. Tolk kan behovas bade nar barnen
sjalva ar patienter och nar de ar narstaende till en déende person.
Det ar verksamhetschefens ansvar att tydliga rutiner upprattas for
hur tolkservicen skall tillampas. Inom den kommunala varden kan
det vara aldreomsorgschef eller socialchef som har ansvaret for att
rutiner upprattas. Det kan ocksa vara den medicinskt ansvariga
sjukskoterskan i vissa fall (SOSFSM 1997:8 och 1997:10).

Det ar dock inte mojligt eller 6nskvért att i alla situationer arbeta
med tolk foér méanniskor som inte talar svenska. For att beframja
kommunikation och kontakt i den vardagliga varden &r det bra om
det finns personal anstélld som talar samma sprak som patienten.
Kommittén anser att det bor uppmérksammas vid anstéllning av ny
personal. Detta behov ar sarskilt viktigt att tillgodose nar det galler
vard av aldre personer och i synnerhet personer med demens-
handikapp eftersom dessa tenderar att gldomma det sist inlarda
spraket och ofta atergar till att tala sitt modersmal.

Nya mojligheter i form av telemedicin och andra tekniska
distanslésningar kommer pa sikt att kunna erbjudas.
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3.4 Utbildning och handledning

3.4.1  Diskussionsamne i grundskolan

Kommitténs forslag: Skolverket ges i uppdrag att infora fragor
om sorg, déende och dod i grundskolans kursplaner sa att dessa
fragor blir ett samtalsamne redan tidigt i skolundervisningen.

Eftersom ddden &r en del av vart liv och nagot som vi alla forr eller
senare kommer att mota maste fragor om doende och dod komma
in som ett samtalsdmne redan i grundskolan. Vid diskussioner ar
det viktigt att utga fran elevernas egna fragor.

Doden ar i dag frammande och institutionaliserad. Anda &r
doden ett ofrankomligt livsvillkor som alla moéter i olika former.
Samtal om doende och dod behovs for barn och ungdomar i aldrar
som grubblar over vald och effekterna av valdskulturer. Det finns
ett behov av att fa uttrycka existentiella fragor som exempelvis vad
hénder nédr man dor? Lé&rarna har ett behov av att kunna besvara
svara fragor, t.ex. nar en elev har en déende foralder, nar en kamrat
har berdvat sig livet eller nar nagon elev i klassen har en sjukdom
med dodlig utgang.

3.4.2  Grundutbildningar av vardpersonal

Kommitténs forslag: Skolverket och Hogskoleverket ges i
uppdrag att lyfta fram palliativ vard som specifika kurser vilka
aterkommer under hela grundutbildningen av alla personal-
kategorier, som skall verka inom halso- och sjukvard och social
vard och omsorg.

Vidare foreslas att utbildning i gerontologi (laran om det
friska aldrandet) och geriatrik ( laran om sjukdomar hos aldre)
skall utokas i grundutbildningen av vardpersonal.

Eftersom personer i livets slutskede vardas inom sjukhusvarden,
primarvarden, kommunernas sarskilda boendeformer, privata sjuk-
hem och i det egna hemmet maste palliativ medicin och vérd inga
som ett sammanhallet tema under hela grundutbildningen for alla
personalkategorier som skall verka inom hélso- och sjukvard och
social vard och omsorg.

All personal som vardar personer i livets slutskede behover en
basutbildning som vilar pa den palliativa vardens fyra hornstenar
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dvs. symtomkontroll, teamarbete, kommunikation/relation och
stod till anhoriga. Poangsatta sammanhallna kurser i palliativ vard
kan med fordel goras programdverskridande dvs. ge de studerande
(t.ex. Dblivande l&kare, sjukskoéterskor arbetsterapeuter, sjuk-
gymnaster, socionomer m.fl.) fran olika vardutbildningar mojlighet
att tillsammans diskutera amnesomradet. Detta angelagna behov av
programoverskridande kurser maste emellertid inforas gradvis mot
bakgrund av att man i dag saknar kompetenta larare i &mnet. Enligt
kommittén kan foljande atgarder bidra till en temporar 16sning:

— pedagogiskt kompetensutveckla redan befintlig vardpersonal
inom palliativa vardenheter for i forsta hand lararuppgifter som
praktikhandledare,

— erbjuda kompletteringsutbildning i palliativ teoribildning inom
vardyrkesutbildningar, for kursgivaruppgifter pa grund-
utbildning i palliativ vard,

— erbjuda sarskilt motiverade och lampliga sjukvardslarare s.k.
postgraduatekurser i palliativ vard vid utlandska larosaten, dar
disciplinen &r etablerad akademiskt (sdsom Holland, Stor-
britannien och USA).

3.4.3  Fortbildning och handledning

Kommitténs forslag: Kontinuerlig fortbildning och hand-
ledning skall erbjudas all personal som arbetar med palliativ
vard. Mal foér gemensam kompetensutveckling bor utarbetas och
formuleras genom samverkansavtal mellan kommuner och
landsting samt privata vardgivare.

Kommittén anser att den palliativa varden maste utvecklas och
prioriteras nar det galler utbildning, forskning och det praktiska
arbetet inom varden. All personal som arbetar med svart sjuka och
déende manniskor maste erbjudas tid for reflektion och samtal
under handledning.

For att personalen pa ett sakkunnigt séatt skall kunna och orka
varda doende patienter och uppleva arbetet som meningsfullt maste
personalen erbjudas kontinuerlig fortbildning dvs. en fordjupad
utbildning efter genomgangen formell grundutbildning. Personalen
behdver i sitt praktiska vardarbete dven handledning och tid for
reflektion under ledning av professionella handledare. Larandet kan
galla allt ifran tekniska losningar t.ex. anvandandet av nya avance-
rade smartpumpar till att fortldpande reflektera dver enskilda vard-
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situationer i grupp. Kommittén rekommenderar bl.a. fortlopande
handledning saval enskilt som i grupp. Handledningen bor anpassas
till lokala forhallanden sa att personalen far diskutera och reflektera
kring etiska dilemman som kan uppsta i det praktiska vardarbetet
t.ex. i samband med information som kan handla om ndr, hur och
till vem som information skall [&mnas. Detta for att kom-
munikationen mellan lidkare, sjukskoterskor och annan vard-
personal samt mellan olika vardnivaer skall kunna fungera och
undanrdja risk for dubbla budskap till patienten. En samverkan
mellan olika trossamfund och etniska grupper kan hérvid vara var-
defull.

Kommittén foreslar att landsting och kommuner utarbetar
gemensamma kompetensutvecklingsprogram for personal som
vardar svart sjuka och déende personer i landsting och kommuner.
Aven bistandsbeddmare och arbetsledare bor fa tillgang till utbild-
ning i ledarskap och kontinuerlig handledning. Att sjalv fa mojlig-
het att reflektera dver livets grundvillkor betyder mycket for att
dessa i sin tur skall kunna leda sin personal. Kommittén anser att
det vid varje vardenhet bor finnas speciellt kunnig personal med
ansvar for den évergripande planeringen, radgivning och utbildning
av kollegor i palliativa fragor.

Det &r arbetsgivarens ansvar att tillse att dess personal far fortlo-
pande kompetensutveckling.

3.4.4  Pabyggnadsutbildning

Kommitténs forslag: Skolverket och Hogskoleverket ges i
uppdrag att utforma pabyggnadsutbildningar for all personal
som arbetar med palliativ vard.

For att uppratthalla och vidareutveckla den palliativa varden kravs
en forbattrad grundutbildning av ett stort antal professioner -
framst ldkare och sjukskodterskor men dven av kommunernas bas-
personal vars grundutbildning bdr vara gymnasiekompetens i om-
vardnad. Efter genomgangen grundutbildning behdver alla som
arbetar med palliativ vard en fordjupning i &mnesomradet i form av
regelbunden fortbildning och handledning. For personal som i dag
saknar sérskild behorighet for hdgskolestudier, t.ex. landstingens
och kommunernas baspersonal, vilka har stor erfarenhet av vard i
livets slutskede, bor mojlighet till pabyggnadsutbildning ges i form
av fristaende kurser som ger kompetensutveckling. Denna personal
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bor erbjudas fortbildning i palliativ vard. Darvid kan tillampade
metoder for forbattringsarbete anvdndas. Kompetensutvecklings-
program utarbetas l[&mpligen gemensamt for kommuner och lands-
ting.

En forutsattning for en forbattrad grundutbildning, fortbildning,
handledning och forskning ar att det finns kompetenta larare - na-
got som det rader brist pa i dag. Kommittén ser det darfor som
nodvandigt att pabyggnadsutbildningar knutna till universitets-
sjukhus infors och utvdrderas for att framja utbildning och forsk-
ning sa att den palliativa varden skall kunna uppréattas och utvecklas
i hela landet. Eftersom manga olika yrkeskategoriers kunnande
behdvs i den palliativa varden ser kommittén att mangdisciplinara
utbildningsprogram stimuleras och da med fordel pa magisterniva
pa t.ex. 40-60 poidng. Kommittén anser det dven angeldget att det
atminstone vid nagot av landets universitetssjukhus anordnas sadan
utbildning med inriktning mot pediatrisk palliativ vard. Mojligheter
till forskarutbildning inom omradet bor framjas pa olika satt. Pa-
byggnadsutbildningar skulle kunna gora att Sverige skulle kunna
hévda sig internationellt och t.o.m. skaffa sig en tétposition i t.ex.
forskningssammanhang.

3.4.5  Utbildning i kulturmotesfragor

Kommitténs forslag: Vardgivare i samarbete skall svara for att
all personal som arbetar med vard i livets slutskede far utbild-
ning och handledning i kulturmotesfragor for att forbattra be-
motandet av personer fran olika kulturer.

Den kulturella mangfalden blir allt mer tydlig i vart samhalle med
over hundra nationaliteter och manga religioner. | dag berdknas att
19 procent av landets befolkning &r fodda i ett annat land. Detta &r
resultatet av det senaste halvseklets arbetskraftsinvandring och
senare ars anhdrig- och flyktinginvandring. Om tio ar raknar man
med att var tionde person 6ver 65 ar kommer att vara fodd i ett
annat land. Detta kommer att stalla nya krav pa personalen. Integ-
rationspolitiken utgar fran att individen skall sta i centrum for
samhaéllets insatser och att dessa sa langt som majligt skall genom-
foras inom den generella politiken. Detta stimmer val éverens med
kommitténs utgangspunkt att alla manniskor skall erbjudas vard pa
lika villkor och att méanniskovéardesprincipen utgdr basen for den
palliativa varden. Vid utbildning i kulturmotesfragor bor tonvikten
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laggas pa personalens formaga att hantera olika situationer samt
vikten av att man utgar fran patienternas individuella behov.

En grundlaggande utgangspunkt ar att vardpersonal behover bli
medveten om hur man sjélv fungerar och paverkar dem man moter.
Kompetens- och utbildningsinsatser bor darfor framst fokuseras pa
att personalen tillagnar sig formaga att forsta den enskildes behov.
Detta galler sarskilt vid mdten med patienter med olika etnisk och
kulturell bakgrund.

3.5 Forskning och utveckling
3.5.1  Forskning

Kommitténs forslag: Resurser skall avséattas for att stodja
forskning inom palliativ medicin och vard. Kommittén foreslar
dven att bertrda forskningsfinansiarer inrdttar programstod till
projekt av god kvalitet ledda av forskare med adekvat veten-
skaplig skolning och god forankring i sjukvarden.

Forskning, utvecklingsarbete och utbildning i palliativ medicin och
vard &r svagt utvecklade omraden i Sverige. Den kunskap som finns
i dag ar splittrad och behdver samordnas for kunskapsbildning och
utveckling av den palliativa varden i landet.

Mot denna bakgrund foreslar kommittén att ett resurstillskott
avsatts for att utveckla den palliativa varden. Kommittén ser det
dven som angelaget att natverk for forskning etableras for att
medge storre studier an i dag. En stor del av den forskning som
utfors i dag bedrivs av enskilda institutioner pa ett begransat antal
patienter. Det ar svart att pa sma patientmaterial bedoma om
resultaten ar generaliserbara eller om de endast galler for den en-
skilda enheten.

Kommittén anser att programstod fran forskningsfinansiarerna
tillsammans med anslag fran sjukvardshuvudmannen &r viktiga steg
for att pa sikt bygga upp akademiska tjanster i palliativ medicin vid
olika universitetsinstitutioner.

Forskningen inom palliativ vard bor reflektera amnets vardfilo-
sofi - helhetsvard - och omfatta fysiska, psykiska, sociokulturella
och existentiella/andliga dimensioner. Forskningen bor ocksa om-
fatta etik, kvalitetsmétning, ekonomiska analyser, kulturens och
miljons betydelse, samarbete mellan olika huvudméan och profes-
sioner samt andra diagnoser an cancer som hittills statt i fokus for
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forskningen. Kommittén anser att personer med nedsatt autonomi,

t.ex. pa grund av utvecklingsstorning, tal-, syn-, och horselsvarig-

heter samt demenshandikapp behdver sérskild uppmérksamhet.
Viktiga uppgifter for forskningen &r att

— identifiera och kartlagga eftersatta behov

— utveckla relevanta begrepp och teorier

— genomféra och utvédrdera angelagna empiriska studier

— verka for att forskningsresultat omsatts i praktisk verksamhet.

3.5.2  Palliativa kompetenscentra

Kommitténs forslag: Palliativa kompetenscentra skall etableras.
Till dessa centra bor pa sikt kopplas ett ansvar for utbildning,
fortbildning, samordning och forskning. Vid de palliativa centra
bor tjanstgéra mangprofessionellt sammansatta konsult- eller
radgivningsteam med uppgift att vara konsulter vid varden av
patienter med svara och sammansatta symtom.

Kommittén foreslar att det vid vissa vardenheter dar man redan har
stor erfarenhet av palliativ vard etablerar s.k. palliativa kompetens-
centra. Dessa centra bor ha tillgang till ett begransat antal inlagg-
ningsplatser for utredning och behandling av patienter med svara
och sammansatta symtom som kraver insatser fran flera sjukhus-
specialiteter. Vid dessa centra kan forskning, utvecklingsarbete,
utbildning och handledning kombineras med Klinisk prak-
tik/bredvidgang for ett stort antal yrkeskategorier fran savil
landsting som kommuner. Den Kliniska praktiken dr en forut-
sattning for att de teoretiska kunskaperna ska kunna omsattas och
bli meningsfulla. Forskning och utbildning maste nodvandigtvis
ske patientnédra. En forutsattning for att detta kan ske ar att pati-
enterna ger sitt samtycke.

I de fall palliativa kompetenscentra byggs upp vid universitets-
sjukhus skall det vid dessa finnas ett uttalat ansvar for samarbete
med de medicinska fakulteterna och universitetens/vardhog-
skolornas omvardnadsforskning samt FoU-centra inom landsting
och kommuner. Universitetssjukhusen har ett ansvar for forskning
och utbildning inom sin region. Centra bor verka som en brygga
mellan sjukhusets olika specialiteter och palliativa enheter utanfor
sjukhusen samt primarvardens och kommunernas hemsjukvard och
erbjuda dess personal fortbildning vid centret. Centra kan stddja
och samordna verksamheter och svara for att kunskaper uppdateras
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och sprids till tex. resursteam inom primarvarden och
kommunerna. De vardplatser som de palliativa kompetenscentra
har tillgang till behover nodvandigtvis inte samlokaliseras och skall
inte gélla alla patienter i livets slutskede. Pa sikt, i takt med tillgang
pa vetenskapligt meriterade personer, bor vid dessa palliativa centra
inrattas akademiska tjanster med det dubbla uppdraget att ansvara
for det palliativa kursutbudets kunskapsinnehéll och samtidigt
genom egen forskning och forskarutbildning/handledning inom
det palliativa omradet bygga upp en egen kunskapsprocess. Kompe-
tensen inom omradet bor drivas brett med foretradare for olika
professioner och specialiteter t.ex. inom geriatrik, allmédnmedicin,
onkologi och pediatrik m.fl. inriktningar.

Konsultativa mangprofessionella team

Vid dessa kompetenscentra pa central- eller lans6vergripande niva
kan det aven finnas palliativa konsult- eller radgivningsteam.
Teamen som &r kopplade till kompetenscentra bér primart inte ha
ett eget patientansvar, utan de bor arbeta konsultativt gentemot
sjukhusets olika specialistenheter och gentemot andra vardgivare.

3.5.3  Palliativ medicin - en egen specialitet

Kommitténs forslag: Palliativ medicin bor inforas successivt
som en grundspecialitet for lakare och/eller som en pabyggnads-
specialitet till annan grundspecialitet.

I Storbritannien blev palliativ medicin en egen medicinsk specialitet
ar 1987 da den forsta professuren i amnet tillsattes. Darefter har
palliativ medicin blivit en egen specialitet bl.a. i Kanada och
Australien. 1 Norden tillkom den forsta professuren ar 1994 i
Trondheim och den andra professuren tillsattes 1997 vid Hélso-
universitetet i Linkoping, med placering i Norrkoping. Ar 1998
fick Danmark sin forsta akademiska tjanst knuten till Bispebjergs
hospital i Képenhamn. I Finland inrdttades ar 2000 en professur i
palliativ. medicin i Tammerfors. Till skillnad fran t.ex.
Storbritannien, dar palliativ medicin ar en fristdende specialistut-
bildning for lakare, & den formaliserade utbildningen for lakare,
sjukskoterskor och annan personal i Sverige svagt utvecklad. Aven
forskningen inom omradet ar blygsam. Den norska utredningen
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om vard i livets slutskede for i sitt betankande Livshjelp (NOU
1999:2) fram argument saval for som emot palliativ medicin som en
egen specialitet och foreslar darefter att palliativ medicin etableras
som en egen specialitet. Utredningen kan ténka sig flera vagar som
for fram till specialiteten.

Kommittén vickte i sitt delbetinkande fragan om palliativ
medicin kan inrdttas som en egen specialitet eller om kompetens
kan byggas upp pa bred front for att den palliativa varden skall fa
genomslag i hela landet. Kommittén har Gvervagt fragan och dar-
efter tagit sitt beslut.

Kommittén anser att en omfattande palliativ vard maste kunna
erbjudas pa alla nivéer dar patienter vistas antingen inom lands-
tingens sjukhus, kommunernas sérskilda boendeformer, privata
vardgivare eller i den ordinéra bostaden. All personal inom halso-
och sjukvarden och inom vard och omsorg maste darfor ha grund-
laggande kunskaper i palliativ vard och medicin.

Kommittén anser emellertid att palliativ medicin successivt bor
utvecklas till en egen specialitet for att befrdmja kompetens-
utveckling, forskning och rekrytering samt for att lyfta fram dm-
nesomradet och hoja dess status. Detta dar emellertid en lang
process som bor ta flera ar. Steg pa vagen till en sadan etablering
kan vara:

— Utvidgade enstaka kursmoment i palliativ medicin inom t.ex.
tentamensdmnena geriatrik och onkologi inom lékar-
programmet.

—  Fristdende kurser inom palliativ medicin som en del av utbudet
for de elektiva perioderna av lakarprogrammet.

— SK-kurser och/eller post-graduate-kurser i palliativ medicin
med ocksa utldndska etablerade palliativ-medicinare som larare.

— Genom knytning av utlandska delhandledare till svenska
avhandlingsprojekt inom palliativ medicin forstarka och pa-
skynda den akademiska kompetensutvecklingen inom dmnet.

I dag finns det tva vagar som for fram till en specialitet. Den
vanligaste vagen ar en primar specialistutbildning pa minst fem ar.
Denna innehaller dels obligatoriska moment och dels moment som
utformas i samrad med berdrd klinikchef. En annan véag brukar
kallas “dubbelkompetens” och innebér att man redan &r specialist i
ett amne men vill skaffa sig specialistkompetens i en annan néra-
liggande specialitet genom individuell specialistutbildning. Utbild-
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ningen ror sig da i typfallet om ett till tre ar beroende pa hur néara
omradena ligger varandra.

Kommittén foreslar att bada vagarna till specialistutbildning blir
aktuella, det vill sdga antingen genom primér specialistutbildning
eller som en pabyggnadsspecialitet till en annan grundspecialitet.
Socialstyrelsen har fatt i uppdrag att gora en 6versyn av antalet spe-
cialiteter i Sverige. Kommittén forutsatter att Socialstyrelsen far i
uppdrag att bedéma kommitténs forslag.

3.6 Samverkan och samarbete mot gemensamma mal

Kommitténs forslag om palliativ vard, utbildning och forskning
forutsatter att de olika vardorganisationerna fungerar i samverkan
och samarbete. Eftersom flera huvudman, vardgivare och personal-
kategorier berors av den palliativa varden maste ett antal samar-
betsfragor fungera val. Annars nar inte den palliativa varden pati-
enterna.

Eftersom olika satt tillimpas runt om i landet, ndr det géller
organisation och ledning av varden, bor inte nagon enhetlig organi-
satorisk modell presenteras. Kommitténs forslag skall salunda
genomforas i decentraliserade politiska och administrativa struktu-
rer som ser olika ut. De olika vardenheterna skiljer sig ocksa i kun-
skap, attityder och forutsattningar.

Den goda relationen mellan patient och personal och mellan
medborgare och forvaltning, bryts fér ofta p.g.a. onddiga samver-
kansproblem. Det finns flera orsaker till att samverkansproblem
uppstar. Man kan se att den egna organisationens regelsystem ger
for lite utrymme for att astadkomma praktiska l6sningar pa upp-
kommande problem. Nar olika huvudmén och myndigheter skall
samverka behovs ett politiskt "mandat” till personal och foérvalt-
ning att ta ett stdrre ansvar for att 16sa uppkommande problem.

Ledstjarnorna ar en vard med patienten i centrum och en servi-
ceforvaltning i medborgarnas tjanst. Kommittén framldagger inte
forslag till andrade huvudmannaskapsgrénser.

I framgangsrikt privat och offentligt projektarbete tillimpas
arbetsmetoden att formulera gemensamma mal. Med gemensamma
mal kan olika organisationer och kulturer forenas. De inblandade
parterna ser da klarare sina arbetsuppgifter. Resultatet i samverkan
och genomfoérande blir da battre.
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For att detta arbete skall bli framgangsrikt bor de gemensamma

malen diskuteras och laggas fast inom de tre nivaerna personal, for-
valtning och politik.

3.6.1  Lokal och regional politik och férvaltning

Kommitténs forslag: Landsting, kommuner och andra vardgi-
vare bor i samverkan utveckla gemensamma mal for att lokalt
kunna forverkliga den palliativa vardens innehall med patienten i
centrum.

Det ar en kommunal- och landstingspolitisk uppgift att ta initiativ
till att utveckla och genomfora palliativ vard. Det handlar om prio-
ritering av resurser och forandring av arbetsorganisationen sa att
den blir gransovergripande inom och mellan de bada kommunala
organisationerna. Personalen bor ha en storre handlingsfrihet i ge-
nomforandet av varden. Forvaltningarna bor vara lyhérda for med-
borgarnas 6nskemal och behov.

Viktigt blir da att forandra vardorganisationen sa att individen
ges mojlighet att valja var han vill d6. Likasa att palliativa resurs-
team, som beror saval landsting som kommuner, inrattas inom
varje primarvardsomréde eller motsvarande. Okade kunskaper &r
centrala, varfor en samordnad kompetens- och personalutveckling
behdver organiseras inom varje kommun och landsting. Upp-
foljning av vard och organisation med ett tydligt individperspektiv
ar viktig.

3.6.2  Personal i vard och omsorg

Kommitténs forslag: En sammanhallen vardkedja bor byggas
upp av berérd personal hos landstingen, kommunerna och andra
vardgivare.

I delbetdnkandet (SOU 2000:6) finns en redovisning av en samlad
kunskap om vardsamverkan. Dar redovisas probleminventering,
samverkan i en sammanhéllen véardkedja, olika organisatoriska
tillampningar, samverkan mellan och inom olika vardformer, ruti-
ner vid utskrivning och ndr patienten kommer hem, behov av ut-
bildning, kompetens- och personalutveckling m.m.
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Kommittén vill betona vikten av en fungerande vardplanering
mellan sjukhusvard och annan specialistvard, primarvard, kommu-
nal sjukvard och omsorg och 6vriga vardgivare. Denna &r viktig
dels for att patienten ska kunna fa en god vard och omsorg och dels
for att denne inte skall behdva vanta pa vard i nagot led av vard-
kedjan.

Berord personal ar inte enbart ldkare, sjukskoterskor, under-
skoterskor och vardbitraden utan ocksd kuratorer, psykologer,
sjukgymnaster, arbetsterapeuter, dietister, sjukhuspraster m.fl. Det
ar alltsd manga personalkategorier och manga kunskapsomraden
som behover utvecklas for att vardgivarna skall klara att ge en god
vard till déende och deras narstaende.

3.7 Ovriga évervaganden och forslag

3.7.1  Medicinskt fardigbehandlad

Kommitténs forslag: Lagen (1990:1404) om kommunernas be-
talningsansvar for viss halso- och sjukvard bor dndras sa att pati-
enter i livets slutskede undantas fran lagens tillampning.

En begrédnsande faktor for patienternas valfrinet dr begreppet
medicinskt fardigbehandlad enligt lagen (1990:1404) om kommu-
nernas betalningsansvar for viss halso- och sjukvard. Den ger den
akuta och geriatriska sjukhusvarden en mojlighet att dverfora pati-
enten till kommunal vard nér denne inte langre bedoms behova den
medicinska vard som ges pa den enhet dar patienten vardas eller
annan enhet inom landstinget. Det &r den ansvarige ldkaren som
avgor om patienten &r medicinskt fardigbehandlad. Tidpunkten och
kriterierna for att beteckna en person som "fardigbehandlad” varie-
rar mellan olika medicinska verksamheter. Det &r inte heller alltid
medicinska kriterier eller beddomningar som avgor var gransen gar,
ibland ar tillgangen pa vardplatser de starkaste motiven for tillamp-
ningen.

Lagen syftade till att i samband med Adelreformen skapa incita-
ment for att dldre manniskor inte skulle behéva ligga kvar pa sjuk-
hus néar deras behov av vard och omvardnad kunde tillgodoses i
eller i anslutning till hemmiljon. Dessa syften blev ocksa uppfyllda.
I samband med lagens tillkomst diskuterades dock inte specifikt
behoven for patienter i livets slutskede.
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Kommitténs uppfattning ar att begreppet “medicinsk féardig-
behandlad” for en déende patient ar stotande och strider mot den
palliativa vardens filosofi. Det ar inte en adekvat term eftersom
patienten ofta behover fortsatt avancerad vard, dven om den inte
behover ges inom akutsjukvarden. Det nuvarande systemet ger ut-
rymme for godtycke och for skillnader i tillampningen 6ver landet
eftersom det ocksa blir knutet till tillgangen pa vardplatser. Det ar
ovardigt att ddende patienter skall bli férhandlingsobjekt. Det &r
inte heller forenligt med respekt for patientens vérdighet, integritet
och sjélvbestdmmande.

I enlighet med riksdagens beslut om att vard av déende manni-
skor skall ha hog prioritet anser kommittén att patienten skall fa
paverka valet om var han/hon vill tillbringa sin sista tid. Darfor har
kommittén valt att fororda en &ndring av lagen (1990:1404) om
betalningsansvar sa att patienter, for vilka beslut om palliativ vard
har beslutats av behandlande l&kare, inte omfattas av lagen.

3.7.2 Ett fordjupat samarbete mellan foretradare for varden,
etniska grupper och religiésa samfund

Kommitténs beddmning: Det &r viktigt att kanaler for ett for-
troendefullt samarbete byggs upp mellan foretradare for verk-
samheter som vardar patienter i livets slutskede och foretradare
for etniska grupper och religiosa samfund.

Befolkningen i Sverige blir allt mer mangkulturell och var tionde
person Over 65 ar kommer om ett decennium att vara fodd i ett
annat land.

Vid avgorande handelser i livet sdsom infor en obotlig sjukdom
kan religionen vara sérskilt viktig &ven om den inte &r det i det
dagliga livet. 1 varje kultur uttrycker man sina kanslor infor sjuk-
dom, lidande, dod och sorg pa olika sétt.

Inom sjukhusen finns det i dag en lang erfarenhet av samverkan
med sjukhuskyrkan och andra trossamfund nar det galler sjalavard,
etik och livsfragor. Kommunerna har inte samma erfarenhet av
samarbete med kyrkan nagot som man har uppmarksammat pa
nagra hall i landet. Kommittén anser att det &r viktigt att trossam-
fund arbetar tillsammans i natverk for att 6ka vardpersonalens
kompetens och bista vardpersonalen att stodja patienter och deras
narstaende eller personalen sjalv nar de egna erfarenheterna inte
racker till.

86



SOU 2001:6 Kommitténs 6vervdgande och forslag

3.7.3  Auvgiftsfria lakarbesok vid vard livets slutskede

Kommitténs forslag: Besok av lakare skall goras avgiftsfria for
alla patienter i livets slutskede nar behandlande insatser 6vergatt
till palliativa insatser efter den behandlande ldkarens bedémning.
Detta i likhet med det som gors inom vissa delar av landet i dag.

Hogkostnadsskyddet for lakarbesok uppgar for narvarande till 900
kr per ar och for lakemedel till 1800 kr per ar (nytt forslag om det
sistnamnda foreligger). Aven om sambandet inte ar entydigt
bevisat har bl.a. Socialstyrelsen patalat risken for att avgifter kan
leda till en underkonsumtion bland dem med de lagsta inkoms-
terna. Om avgifterna medfor minskad efterfragan pa lakarbesok
kan de dventyra den palliativa vardens mal om att varden skall ges
pa lika villkor och att all vard skall utga fran den enskildes behov.

Kommittén har konstaterat att avgifterna for lakarbesok i hem-
met varierar i landet och t.o.m. inom samma geografiska omrade.
Detta beror oftast pa vilken form av hemsjukvard som patienten ar
ansluten till. P2 manga hall i landet betalar patienter i livets slut-
skede ingen avgift nér ldkaren gér hembesok.

Ett hembesok i ett tidigt skede av den palliativa varden &r nod-
vandigt for att bygga upp en relation till patienten enligt den palli-
ativa vardens krav och for att sitta in atgarder som kan forhindra
senare komplikationer. Ett sadant hembesok kan dven motverka
akuta utryckningar och inlaggning pa sjukhus.

Idag maste de flertalet patienter i landet sjalva sta for kostnaden
for besok av ldkare inom kommunernas sérskilda boendeformer
medan dessa ar avgiftsfria pa vissa orter.

Anledningen till att lakarbesdken pa vissa orter ar avgiftsfria ar
att det manga ganger kan vara svart att faststalla vem som tagit ini-
tiativ till besoket, lakaren, personalen, eller patienten sjélv samt det
administrativa krangel som uppstar med att halla reda pa besotken
och att skicka rakningar.

Om patient eller narstaende av ekonomiska skal motsatter sig ett
bestk av ldkare kan det inte bara leda till underkonsumtion utan
ocksa i forlangningen leda till onddiga inlaggningar pa akutsjuk-
husen.

Kommittén forordar darfor att landsting och kommuner i sam-
verkansavtal reglerar formerna for hur lakarbesok i hemmet och i
sarskilt boende skall kunna tillhandahallas avgiftsfritt for patienter
inom palliativ vard i livets slutskede.
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3.7.4  Tillfallig foréldrapenning

Kommitténs forslag: Lagen (1962:381) om allmén forsakring
skall andras sa att den tillfalliga foraldrapenningen vid behov kan
utvidgas under ej faststallt antal dagar for vard av barn med en
livshotande sjukdom. Behovet skall faststallas efter sérskild
prévning och kunna styrkas med lakarutlatande. Samma Krite-
rier som galler for ratt till narstéendepenning (se nasta sida)
skulle kunna tillampas.

Ratten till tillfallig foraldrapenning i samband med vard av
barn med livshotande sjukdom skall utvidgas tills barnet fyller
18 ar.

Kommittén forordar ocksa att foraldrapenningen skall ut-
vidgas sa att ytterligare dagar kan Gverlatas pa annan person an
foralder. Det kan t.ex. galla en slakting eller annan narstaende
som tar hand om syskon i hemmet under den tid féraldrarna
vistas pa sjukhus med sitt svart sjuka barn.

Enligt lagen (1962:381) om allmén forsékring (4 kap. 8 10-11) och
foréldraledighetslagen (1995:584) har foréldrar for narvarande ratt
till tillfallig foraldrapenning och ledighet for bl.a. vard av sjukt
barn, tills barnet fyller 16 ar. En foralder kan Overlata ratten till en
annan forsakrad som avstar fran forvarvsarbete for vard av barnet.
De 120 dagar som rétten galler racker dock inte langt for vard av ett
svart sjukt barn med en livshotande sjukdom, om den ena eller bada
foraldrarna behover avsta fran forvarvsarbete. Nar bada foraldrarna
tar ut tillfallig foraldrapenning samtidigt forbrukas tva ersattnings-
dagar per dag.

Ofta deltar bada foraldrarna i varden av svart sjukt barn, framst
for att bada vill ta vara pa den tid som barnet har kvar att leva. Det
kan ocksa finnas syskon som behdver sina foraldrar i en svar situa-
tion och det kan vara svart for en foralder att ensam klara av vard i
hemmet. Vetskapen om att ytterligare en person, som star barnet
nara, skulle kunna trada in som ersattare vid behov skulle under-
latta for fordldrarna att medverka i varden och ocksa kunna ge dem
tempordra andhdmtningspauser.

Den tillfalliga foraldrapenning som foraldrar har ratt till for vard
av svart sjukt barn racker inte alltid da barnet befinner sig i en livs-
hotande situation. Darfor ar det inte ovanligt att en foralder sjuk-
skrivs t.ex. for depression, vilket kan upplevas som en administrativ
och okanslig palagring av det sorgearbete, som foraldrar befinner
sig i.
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Kommittén finner det angeldget att lagstiftningen andras sa att

fordldrarna i denna pafrestande situation inte onddigtvis tyngs av
administrativa begrdnsningar.

3.7.5 Narstdendepenning

Kommitténs forslag: Lagen (1988:1465) om ersdttning och
ledighet for narstaendevard skall andras till att omfatta sam-
manlagt 90 dagar per patient och ger mojlighet for fler dn en
person att samtidigt ta ut ledighet for att varda en narstaende i
livets slutskede.

Kommitténs beddmning: Det dr angeldget att forsékrings-
kassorna och landstingen och kommunerna informerar narsta-
ende om mojligheten att erhalla narstaendepenning.

Yrkesverksam nérstaende, som vardar en svart sjuk person hemma
eller pa sjukvardsinrattningar av olika slag, har for narvarande ratt
att fa narstdendepenning och ledighet under hogst 60 dagar enligt
lagen (1988:1465) om ersattning och ledighet for narstaendevard
(NVL). Antalet dagar ar knutna till den person som vardas och
denna skall ge sitt samtycke. De narstaendes insatser skall vara fri-
villiga och utgdra ett komplement till samhallets insatser.

Med nérstdende menas en person som den sjuke har nara relatio-
ner till. Till narstaende raknas anhoriga men dven goda vanner och
grannar. Det forhallandet att allt fler méanniskor bor ensamma eller
lever tillsammans utan att vara gifta har skapat behov av en vid
tolkning av begreppet.

En forutsattning for ersattning ar att den sjuke har ett sa nedsatt
halsotillstand att hot mot livet foreligger. Det kravs dock inte att
det &r en omedelbar fara for den sjukes liv utan aven tillstand som
kan forvantas ga in i ett akut, livshotande skede efter nagon tid kan
utgora grund for ersittning. Den sjukes halsotillstand skall styrkas
genom ett lakarutlatande efter individuell bedomning. Undantag
kan medges om forsakringskassan redan har eller latt kan fa till-
racklig kunskap om sjukdomstillstandet. Bade den sjuke och den
narstaende skall vara inskrivna hos forsakringskassa och varden
skall ges i Sverige. Narstaendepenningen utgor 80 procent av den
sjukpenninggrundande inkomsten och den kan tas ut som hel, halv
eller fjardedels erséttning.

Kommittén har hamtat in uppgifter om tillampningen fran
Riksforsakringsverket. Av dessa framgar att antalet personer som
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beviljats narstdendepenning successivt har 6kat. Kostnaden for ar
1999 uppgick till 47 miljoner.

Kommittén har inte kunnat fa en uppfattning om hur manga det
ar som behover komplettera narstaendepenningen med sjuk-
skrivning for egen del. Kommittén vet att detta forekommer och
att tillvagagangssattet vid sjukskrivning varierar 6ver landet.

Varden i livets slutskede ar for de narstaende psykiskt pressande
och kan var fysiskt tung. Det kan vara till fordel for bade patient
och nérstaende att fler d4n en nérstaende samtidigt kan beviljas
ersattning. Kommitténs beddémning ar darfor att lagstiftningen bor
anpassas till den palliativa vardens forhallanden och att 60 dagar
kan vara en for kort tid om flera personer ska dela pa den, varfor
ersattningsperioden bor forldngas till hdgst 90 dagar.

Kommittén finner det ocksa angeldget att sa manga som mgijligt
far vetskap om att yrkesverksamma narstaende har ratt till ledighet
och erséttning for att delta i varden av en svart sjuk person. Infor-
mation om narstaendepenningen bor finnas pa alla enheter dar pal-
liativ vard ges. Personal inom den palliativa varden bor kanna till
lagens innehall och vart man vander sig for ytterligare information.
Detta galler ocksa forsakringskassans personal.

3.7.6  Omhéandertagande av avlidna

Kommitténs forslag: Hanteringen av dodsbevis skall ses odver
och lokala anvisningar utarbetas.

Kommitténs bedomning: Narstdende erbjuds att se den
dode under vardiga forhallanden och att tid ges for ett vardigt
avsked.

Det ar angelaget att behovet av lokala barhusutrymmen till-
godoses av landsting och kommuner i samband med ny- och
ombyggnad och att det sker i samverkan med den lokala
huvudmannen for begravningsvéasendet.

Nar vantade dodsfall sker i hemmet, pa sjukhus eller sarskilda
boendeformer bor vart man vénder sig vara klart angivet i forvég.
Det &r personalens uppgift att efter dddsfallet hjdlpa och stddja de
narstaende och ge svar pa bade praktiska och kanslomassiga fragor.
Rutinerna bér ge utrymme for de anhdriga att sjélva agera och styra
den ndrmaste tiden efter dodsfallet.

Att se den avlidne underlattar de efterlevandes sorgearbete. Sér-
skilt viktigt ar det vid plotsliga och ovantade dodsfall da ingen har

90



SOU 2001:6 Kommitténs 6vervdgande och forslag

kunnat forbereda sig pa dodsfallet. Detta galler aven for barn och
ungdomar. De har samma behov av att fa dodsfallet bekraftat som
vuxna. Nar ndrstaende ar tveksamma till att se den doda kroppen
bor personal erbjuda sig att narvara. Rétten att avboja maste dock
respekteras. For narstdende som inte kan infinna sig omedelbart,
utan forst efter nagon eller nagra dagar &r det angelaget att det
finns visningsrum, dar sérjande en sista gang kan fa se den avlidne
under vardiga former.

Bristen pa barhusplatser kan leda till ett ovardigt omhander-
tagande av avlidna. Véntetiderna ar pa sina hall ocksa mycket langa.
Det é&r ytterst landstingens och kommunernas ansvar att se till att
verksamheten 4r organiserad pa ett sadant sétt att de efterlevandes
situation underlattas och att omhandertagandet kan genomforas pa
ett vardigt sétt oavsett dodsplats. Kommittén anser att behovet av
och ansvaret for barhusplatser och avskedsrum bor bli foremal dis-
kussioner mellan sjukvardshuvudménnen och begravnings-
vésendets huvudmén.

Ddodsbevis (SOSB 76025) och dddsorsaksintyg (SOSB 76015) ar
tva obligatoriska formular som skall fyllas i. Det &r den lakare som
konstaterar dodsfallet som har ansvaret for att detta sker. Dddsbe-
viset skall skickas till skattemyndigheten forsta vardagen efter det
att dodsfallet konstaterats och vara skattemyndigheten tillhanda
senast efter tredje dagen. Utan giltigt dodsbevis kan inte begrav-
ning eller kremering ske. Tyvéarr hénder det alltfor ofta att
dddsbevisen inkommer alltfor sent och att de dr ofullstdndigt eller
felaktigt ifyllda. Det hander ocksa att en stor andel av dodsorsaks-
intygen inte kommer Statistiska Centralbyran tillhanda inom
foreskriven tid och att de ar sa ofullstandigt ifyllda att de maste
atersandas for fortydliganden. En Oversyn av hanteringen av
dodsorsaksintyg pagar for narvarande inom Socialstyrelsen.

Forsenade och ofullstidndigt ifyllda dodsbevis respektive dodsor-
saksintyg forsvarar de efterlevandes situation. Bakom varje
forsening av ett dddsbevis finns en eller flera efterlevande som inte
kan gravsétta eller kremera eller géra nédvandiga bankarenden eller
avsluta den avlidnas ataganden. Bakom varje saknat dodsorsaks-
intyg kan finnas en orolig narstaende som vantar pa besked om vad
den avlidna dog av. Déarfér anser kommittén det angeldget att
vikten av en shabb och omsorgsfull hantering av dessa dokument
understrykes i lokala anvisningar. Detta &r en fraga for vardgivarna.
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3.7.7  Genomfdrande av kommitténs forslag

Kommitténs foreslag: Utveckling och genomférande av den
palliativa varden vid livets slut bor kunna fa genomslag i hela
landet inom fem ar efter det att riksdagen fattat beslut. Social-
styrelsen bor fa i uppdrag att goéra en uppfdljning av utveck-
lingslaget inom fem &r och redovisa denna till regering och
riksdag.

Ar 1996 gav regeringen Socialstyrelsen i uppdrag att under &ren
1997 till 2000 folja utvecklingen pa aldreomradet. Socialstyrelsen
har i sin slutrapport, Aldreuppdraget, visat p& stora skillnader
betraffande kvalitet och sdkerhet i varden mot livets slut beroende
pa vardform. Kvalitetsskillnaderna i omhandertagandet é&r, enligt
Socialstyrelsen, oacceptabla och bottnar i brister i resurser, kom-
petens, ledarskap och organisation. Socialstyrelsen har darfor
regeringens uppdrag att utveckla nationella riktlinjer for varden vid
livets slut. Dessa berdknas utkomma vid arsskiftet 2000/2001 sam-
tidigt med att Socialstyrelsen utger reviderade riktlinjer for smart-
behandling.

Det finns saledes starka skal for att en tidsgrans satts for nar
kommitténs huvudforslag skall vara genomfért och for att Social-
styrelsen ges i uppdrag att dven i fortsattningen goéra en uppfolj-
ning av utvecklingslaget i landet betraffande varden i livets slut-
skede. Vid uppfoljningen bor sarskilt belysas patienternas valfrihet,
diagnostik och symtomkontroll, samverkans- och ledarskapsfragor,
lakarmedverkan inom de sarskilda boendeformerna och hemsjuk-
varden, kompetensutvecklingen av personalen och stodet till de
narstaende.
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