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Remissyttrande 6ver Fragor om Formyndare och stillforetridare for vuxna
(SOU 2004:112)

Statens medicinsk-etiska rdd har anmodats yttra sig 6ver betédnkandet Fragor om Foérmyndare
och stéllforetrddare for vuxna (SOU 2004:112). Radet har beslutat avge bifogade yttrande.
Yttrandet har beslutats av ledamoterna Daniel Tarschys (ordférande), Ingrid Andersson, Leif
Carlson, Kenneth Johansson, Tuulikki Koivunen Bylund, Elina Linna, Chatrine Pélsson,
Goran Sjonell och Conny Ohman. Vid radets behandling av frigan har vidare deltagit Lena
Barrbrink, Daniel Brattgard, Sture Gustafsson, Géran Hermerén, Per-Christian Jersild, Lena
Jonsson, Niels Lynoe, Ulla Lonnqvist-Endre, Lisbeth Lopare-Johansson, Christian Munthe
och Jan Wahlstrom, samtliga sakkunniga i radet.

Arendet har beretts av en arbetsgrupp bestiende av Sture Gustafsson, Goran Hermerén och
Per-Christian Jersild, samtliga sakkunniga 1 radet. Foredragande har varit Linus Brostrom,
Enheten for medicinsk etik, Lunds universitet.
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Sammanfattning av Statens medicinsk-etiska rads, Smer, 6verviganden avseende
betinkandet Fragor om Formyndare och stillforetridare for vuxna (SOU 2004:112).

Radet vilkomnar forslagen om tydligare regler rérande stéllforetrddare for vuxna med bristande
beslutsforméaga inom hélso- och sjukvarden, vilket &r ett angeldget och eftersatt omrade inom
hilso- och sjukvarden. Radet har begrinsat sina 6verviganden till utredningens forslag pa detta
omrade, i synnerhet fragorna kring s.k. livsslutsdirektiv. Radets 6verviganden och
bedomningar i dessa fragor redovisas i bilagt dokument.

Allmdénna utgangspunkter

Patientens intressen ska alltid vara avgorande vid stéllningstaganden om livsuppehallande
behandling. Vid beslutsinkompetens kan beslut hdrom fattas pa fyra olika sitt:

1. Beslutet kan ha fattats av patienten sjdlv i forvdg genom ett varddirektiv, som sjukvarden ska
respektera med héanvisning bl.a. till patientens rétt till sjalvbestimmande.

2. Ibland kan patienten trots sin beslutsinkompetens uttrycka sin aktuella instdllning, och
sjukvarden kan da vilja att tillmotesgé detta 6nskemal.

3. Beslut kan fattas for patientens riakning utifrdn vad man har anledning att tro att han eller hon
sjalv hade d6nskat som beslutskompetent 1 den aktuella vardsituationen. Avgdrande hénsyn tas
da till patientens hypotetiska vilja.

4. Sjukvarden kan ocksa agera for patientens bédsta — en tanke som kan ges varierande
innehdll, men som inte nddvandigtvis dverensstimmer med patientens uttryckta onskemal.

Radet anser att varddirektiv och, specifikt, det utredningen valt att kalla "’livsslutsdirektiv’’ bor
ges en starkare stéllning dn den utredningen foreslagit. Termen “’livsslutsdirektiv’’ dr dock
olamplig som beteckning pa bindande direktiv rorande framtida livsuppehéllande behandling
eftersom denna typ av dokument enligt Radets mening bor respekteras inte bara nir patienten ar
odterkalleligen déende eller befinner sig i ett permanent medvetslost tillstand.

Radet menar att uttrycken “varddirektiv”’ eller mer exakt ”varddirektiv (féorhandsdirektiv) om
livsuppehallande behandling” vore att foredra.

Statens medicinsk-etiska rad foreslar sammanfattningsvis att:

e Nir en beslutskompetent person tydligt har uttryckt sin instéllning i en behandlingsfraga
som kan aktualiseras i framtiden da hon inte ldngre dr beslutskompetent bor denna vilja
som regel respekteras. Den bor respekteras pa grundval av hennes rétt till
sjdlvbestimmande och trygghet.

e Ansvarig sjukvardspersonal bor vara rattsligt bunden av sddana varddirektiv i
visentligen samma utstrackning som man redan &dr bunden av beslutskompetenta
patienters instdllning till erbjuden behandling.

e Alla vardatgirder en person har rétt att besluta om som beslutskompetent, bor personen
1 princip ha ritt att besluta om genom att ge direktiv for framtida situationer da hon inte
langre &r beslutskompetent.



Sjukvarden bor i1 vissa situationer ha rétt och kanske d@ven skyldighet att frangd ett
varddirektiv om livsuppehéllande behandling. Framst handlar detta om situationer da de
intressen som ldg till grund for direktivet inte kan tillvaratas om man foljer det.

Ett varddirektiv bor inte automatiskt frangés for att patienten i den aktuella
vardsituationen som beslutskompetent sade dnskat ndgot annat 4n vad varddirektivet
anger. Denna patientens hypotetiska vilja ér 1 alltfor hog utstrackning en fiktion for att
kunna ges en avgorande stillning i beslutsfattandet for beslutsinkompetentas rakning.

Ett varddirektiv om livsuppehéllande behandling bor kunna ha innebérden antingen att
behandling inte ska ges eller att (medicinskt motiverad) behandling ska ges.

Kriterierna for nér en patient ska bedomas vara beslutsinkompetent har avgorande
betydelse for frigorna om stillforetradare och varddirektiv. Vilka dessa kriterier ska
vara bor utredas vidare. Bl.a. bor implikationerna av olika inkompetenskriterier
kartlaggas; valet av kriterier bor baseras pa en genomtidnkt viardegrund; och
mojligheterna for sjukvardspersonal att tillimpa dem beaktas.

En stéllforetradares behorighet att for patientens ridkning fatta beslut rérande
livsuppehallande behandling bor inte inskrénkas, sd lange det finns ett allmént skydd
gentemot illojala eller pa annat sétt uppenbart oacceptabla beslut.



Varddirektiv om livsuppehallande behandling m.m.

Ndgra korta fallbeskrivningar

Det finns en rad tinkbara situationer nir ett livsslutsdirektiv eller ett liknande dokument kan
tdnkas komma till anvindning. Hér dr nagra exempel:

En medelalders man drabbas av ALS, som i de flesta fall leder till d6den inom tvé-tre ar. Som
sjukvérdsutbildad &r han vl insatt i forloppet. Han forsdmras hastigt mot slutet och maste ha
syrgas eftersom andningsmuskulaturen sviktar. Till slut tas han in pa sjukhus. Han har i god
tid bett hustrun se till att han inte ldggs 1 respirator; dédr gar gransen for vad han vill utsittas
for. Sé sker inte heller och patienten dor i syrebrist.

En man 1 sextioarsaldern lider av hjartforstoring. Han ar for délig for att sittas upp pa
véntelista for transplantation. I stillet gor man en experimentell operation dér en del av
hjartviaggen skérs bort for att minska kammarvolymen. Han 6verlever operationen men
resultatet dr en besvikelse. Han dr snarare mer inkompenserad efter ingreppet dn fore. Han
upplever sin livskvalitet som mycket dalig, blodtrycket dr sa 1agt att han inte kan gé eller sitta
upp. Han undanber sig aktiv behandling i fortsittningen.

En 18-arig man har Duchesnes muskeldystrofi. Han dr i behov av respirator. Tillstdndet
forsdmras stdndigt och han vet att han bara har kort tid kvar att leva. Han kénner oro for den
dag da han sjilv inte har formaga att fora sin egen talan. Ar rddd for att han da inte far den
vard han behover, och sdrskilt orolig for att man tar bort respiratorn och att han da kommer att
do kvdvningsdoden.

En nyfodd flicka visar sig ha svara inre missbildningar. Hon genomgér flera stora operationer
under de tva aterstiende manaderna av livet. Kirurgerna vill fortsdtta men till slut ber familjen
att flickan ska ldmnas 1 fred och fa do.

En professor i medicin som haft ett hjértstillestand ber sin hustru se till att han inte
aterupplivas om ett nytt hjartstopp skulle intrdffa. Orsaken &r att en sent insatt aterupplivning
(det handlar om minuter for att inte sdga sekunder) kan limna honom i ett permanent
vegetativt tillstand.

Bakgrund

Diskussionen om hur man bl.a. genom att infora ” livstestamenten” eller “livsslutsdirektiv”
kan ge ménniskor inflytande 6ver varden i livets slutskede eller vid allvarlig sjukdom har sin
grund i flera forhallanden. Dels i det faktum att manga patienter som 1 livets slutskede inte
langre kan hivda sina rittigheter har utsatts for behandling och andra vardatgérder som inte
kan uppfattas som vérdiga eller i enlighet med dessa patienters egna 6nskemal, &ven om
atgirderna dr medicinskt motiverade (se t.ex. slutbetdnkandet fran kommittén om vérd i livets
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slutskede, Virdig vard vid livets slut, SOU 2001:6). Sddana missférhallanden inger oro. Det
finns anledning att finna metoder for att ge ménniskor storre inflytande 6ver sjukvardens
agerande 1 aktuella vardsituationer.

En annan anledning &r att beslutsfattandet for s.k. beslutsinkompetenta patienter i viktiga delar
annu saknar rittslig reglering i Sverige. Enligt géllande rétt pa hilso- och sjukvardsomradet
maste 1 normalfallet sjukvarden erhalla patientens samtycke till vard och behandling for att
saddan ska fa ges. Men samtycke &r en grund for ansvarsfrihet bara om den ges av en
beslutskompetent patient. Kan patienter som vid vardtillfillet 4r oformogna att sjdlva ta
stéllning ges ett rittsligt skydd som motsvarar det som beslutskompetenta patienter atnjuter? I
detta sammanhang har ett system med en eller annan form av forhandsbesked foreslagits som
ett sétt att 16sa fragan pa ett sdtt som harmonierar med hilso- och sjukvérdslagstiftningens
betoning av patientens rétt till autonomi.

Alternativa beslutskriterier

I figuren nedan illustreras hur beslut om livsuppehallande behandling f6r beslutsinkompetenta
kan grundas p4 endera av (forenklat) fyra principiellt olika idéer, givet att hansyn ska tas i
forsta hand till patientens intressen.

En mojlighet &r att beslutet ytterst fattas av patienten sjalv genom ett forhandsdirektiv, eller
varddirektiv, som sjukvarden viljer att respektera. En annan mojlighet dr att patienten trots sin
beslutsinkompetens kan uttrycka sin aktuella instéllning, och sjukvarden viljer att tillmotesga
detta onskemal. En tredje mojlighet 4r att fatta beslut for patientens rakning utifran vad man
har anledning att tro att han eller hon sjdlv hade dnskat som beslutskompetent i den aktuella
vardsituationen. Avgorande hinsyn tas da till patientens hypotetiska vilja. En fjarde mojlighet
dr att agera for patientens “bdsta” — en tanke som kan ges varierande innehall, men som
under alla omsténdigheter ytterst involverar hénsyn till virden som inte nddviandigtvis har
med patientens egna onskemal att gora.
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Varddirektiv om livsuppehdllande behandling — stillningstaganden

Utgangspunkten bor vara att den som pa forhand har upprittat ett dokument dir han eller hon
uttryckt sin instdllning bor fa detta respekterat, sa linge 6nskemalet giller en frdga man skulle
haft rétt att fatta beslut om som beslutskompetent. Utgdngspunkten bor vara, mer specifikt, att
den som pa forhand har upprittat ett dokument med nskemal rorande livsuppehallande
behandling ska fa sin vilja respekterad. Tva olika skél talar for detta.

Sjdlvbestimmandeargumentet

For det forsta bor méanniskor ges ritt till genuint sjdlvbestimmande dven i vardsituationer dér
de dr oformogna att utdva sin autonomi. Det forefaller t.ex. oritt att en patient, som avbojt
framtida behandling, inte ska fa sin vilja respekterad bara dérfor att han eller hon &r
oférmogen att tala i egen sak. En ordning dér utgangspunkten dr att forhandsbesked bor
efterlevas kan ocksé anses vara i linje med de regler om samtycke som redan giller pa hélso-
och sjukvardsomradet.

Trygghetsargumentet

Om utgangspunkten &r att varddirektiv om livsuppehallande behandling ska f6ljas finns det
ocksa anledning att tro att médnniskors behov av #rygghet delvis kan tillgodoses. Oro dver att
tappa kontrollen 6ver vad som kommer att ske — i livets slutskede eller tidigare — kan
formodligen 1 ménga fall stillas om man ges mojlighet att ge ett forhandsbesked om hur man
vill ha det ifall livsuppehéllande behandling skulle bli aktuell. Ska ett varddirektiv kunna ge
trygghet forutsitts naturligtvis att dokument av detta slag 1 normalfallet kommer att efterlevas.

Rdittslig bundenhet

Den moraliska skyldigheten att i de flesta fall respektera ett varddirektiv bor avspeglas i
sjukvardens regelverk. Ansvarig sjukvardspersonal bor vara rittsligt bunden av sadana
dokument vidsentligen 1 samma utstrickning som man redan &dr bunden av beslutskompetenta
patienters instédllning till erbjuden behandling.

Direktiv om att behandling ska ges

Diskussionen om s.k. livstestamenten (livsslutsdirektiv) har varit fokuserad pa dokument vars
innebord &r att livsuppehallande behandling inte 6nskas. Det bor dock uppmérksammas att
man i ett varddirektiv ocksa skulle kunna uttrycka instdllningen att all den behandling som dr
medicinskt motiverad ocksé ges. Ddrigenom kan varddirektiv om livsuppehéllande behandling
fa en viktig funktion ocksa for dem som &r angelédgna att fd behandling under omsténdigheter
da sjukvérden annars skulle 6vervéga att utsétta den med hénvisning till ogrundade



antaganden om vad patienten har 6nskat eller skulle 6nska, eller med hanvisning till foregivet
objektiva viarden som i sjdlva verket varit patienten frimmande. Att mojliggora sé gott som
bindande vérddirektiv vars innebord &r att behandling ska ges (om det inte &r uteslutet pa
oberoende grunder) torde vara ett sitt att tillgodose bl.a. manga funktionshindrades legitima
Intressen.

Nir bor ett varddirektiv om livsuppehillande behandling frangas?

Situationer kan uppkomma da sjukvarden (eller patientens stillforetradare) bor franga vad
som sdgs 1 ett varddirektiv. Men mot bakgrund av virdet av sjdlvbestimmande och trygghet,
bor detta ske endast om mycket starka skil foreligger. Vad som bor rdknas som mycket starka
skdl &r svarbedomt och kontroversiellt. Olika faktorer — kliniska och andra — kan vara
relevanta i denna avvégning. Det dr dock angeldget att s& langt det dr mojligt ge riktlinjer for
detta.

Andrad instillning medan man dnnu dr kompetent

En person kan éndra uppfattning i den fraga direktivet avser, medan denne fortfarande &r
beslutskompetent. Om han eller hon dérfor aterkallar eller reviderar direktivet ska detta
naturligtvis inte lingre gélla. Att en beslutskompetent patient tydligt uttrycker en instillning
som &r i1 konflikt med den som uttrycks i varddirektivet bor riacka for man ska anse direktivet
aterkallat.

Samtidigt bor nimnas i detta ssmmanhang att det faktum att en minniska kan &ndra
uppfattning, medan han eller hon @nnu dr beslutskompetent, inte talar emot en ordning med sa
gott som bindande véarddirektiv. Man far lov att forutsitta att personen som uppriéttat ett sddant
direktiv och finner fragan angeldgen, tar ansvar for att aterkalla eller revidera detta, om
behovet skulle uppsta. Har han eller hon inte utnyttjat denna mgjlighet &r det 1 sjdlva verket ett
skél att anta att personen ifraga sannolikt fortfarande star for direktivets innehall, vilket &r ett
skil for sjukvérden att folja direktivet.

Felaktiga och dndrade medicinska forutsdttningar

Om det finns god anledning att tro att patienten utgétt fran uppenbart felaktiga medicinska
forutsdttningar nér varddirektivet upprittades, dr detta naturligtvis grund for att inte lata
beslutet styras av direktivet ifrdga. Ett exempel kunde vara en svart medtagen patient som
véardas med sviter efter en hjdrtinfarkt i form av en allvarlig hjartinkompensation, och tidigare
bett om att inte fa livsuppehallande behandling vid hiandelse av en infarkt, om det &r uppenbart
att det resttillstaind som patienten varit orolig for (grav hjarnskada exempelvis) dr betydligt
mer osannolikt dn patienten forestéllt sig.

Ett annat skél att franga varddirektivet vore om relevanta medicinska forutséttningar dgndrats
sedan dess att patienten uttryckte sin mening. Néar varddirektivet upprittades saknades kanske
behandlingsmdojligheter for den degenerativa sjukdom som patienten drabbats av, men om



framgangsrik behandling kan erbjudas vid den tidpunkt da vardbeslut ska fattas, skulle detta
(beroende pa forhallandena i 6vrigt) kunna vara grund for att gora avsteg fran varddirektivet.
Gemensamt for bada dessa fall kan sidgas vara att ett beslut i enlighet med véarddirektivet
uppenbart inte skulle tillvarata det intresse som motiverade patienten att uppritta dokumentet.

Osdkra prognoser och oklara direktiv

For den hindelse att prognosen &r mycket oséker, och att det ddrmed &r oklart om
vardsituationen dr den som varddirektivet tar sikte pa, kan det ocksa vara skl att inte f6lja
direktivet. Detsamma giller om varddirektivet ar vagt; om oklarhet rader kring vilken
vardsituation patienten har avsett, eller vilka atgidrder som 6nskas eller avbgjs. Da finns det
anledning att luta sig mot andra 6verviganden dn dem som kommer till uttryck i
forhandsbeskedet.

Livsuppehallande atgdrder nodvindiga for god omvardnad

Somliga livsuppehallande atgédrder kan bedomas vara nédviandiga for att ge patienten
tillfredsstédllande omvardnad eller palliation (exempelvis vitske- och néringstillforsel 1 vissa
fall). Detta forhallande, och liknande fall dér respekt for varddirektivet kan komma i konflikt
med vetenskap och beprovad erfarenhet, skulle ocksa kunna ténkas ge sjukvarden anledning
att delvis frangd vad patienten 6nskat i dennes varddirektiv.

Ej tillféllig, oforutsedd inkompetent vilja

Grund for att asidositta ett varddirektiv kan ocksa finnas i en situation da en i och for sig
beslutsinkompetent patient uttrycker en annan vilja dn varddirektivet gor. Forutséttningen &r
att denna instéllning tycks stabil och sannolikt grundad pa ny erfarenhet som det finns skl att
anta att personen ifraga inte forutsag i sitt varddirektiv. T.ex. kan en beslutskompetent
ménniska som pa grund av ridsla for doden onskar fa all medicinskt motiverad behandling om
han eller hon drabbas av en allvarlig sjukdom forknippad med nedsatt beslutsformaga,
omvirdera sin instdllning om livskvaliteten visar sig bli oerhort mycket simre dn personen
forestillt sig. Bortsett fran att det enligt géllande rétt vore att utsitta patienten for rattsvidrigt
tvang att behandla honom eller henne, synes det finnas moraliska skl att franga varddirektivet
— just darfor att den nu inkompetenta patientens nya instdllning tycks stabil och sannolikt
grundad pa ny erfarenhet som det finns skél att anta att personen ifraga inte forutsdg nar han
eller hon upprittade sitt varddirektiv.



Nir bor ett varddirektiv om livsuppehallande behandling anses bindande?

Situationer av vissa andra slag bor emellertid infe motivera att man frangar ett varddirektiv.

Andrad instdllning néir man dr inkompetent

Det forhéllandet att en beslutsinkompetent (exempelvis demenssjuk) patient ger uttryck for en
uppfattning som kan tolkas som varande i konflikt med varddirektivet bor inte det med
automatik ge sjukvarden mandat att franga direktivet, sdvida detta inte skulle innebéra att
patienten utsattes for tvdng. Hur man bor agera i en sédan situation beror pa vad som
karakteriserar den i Gvrigt.

Skal att inte fasta avgorande vikt vid den beslutsinkompetenta patientens aktuella vilja vore
t.ex. om denna ar tydligt styrd av angest eller smarta, och patientens angest eller smérta pa ett
tillfredsstéllande sétt istillet kan lindras — vilket bor vara malet under alla omsténdigheter.
Detsamma torde gélla om patienten oscillerar i sin instdllning, sa att ingen stabil asikt kan
identifieras.

Skl att inte fdsta avgorande vikt vid patientens aktuella vilja vore ocksa om det av
varddirektivet eller pa annat sdtt framgér att patienten forutsett att han eller hon skulle kunna
komma att dndra uppfattning under sjukdomens eller annan inverkan, och att patienten velat
skydda sig sjédlv gentemot denna nya, enligt hans eller hennes tidigare uppfattning mindre
omdomesgilla, instillning. Bevekelsegrunderna for att upprétta ett forhandsdirektiv kan vara
manga. Till dessa hor inte bara att ménniskor kan forutse och vilja skydda sig fran att de vid
livets slut eller vid allvarlig sjukdom forlorar formégan att ha eller uttrycka en asikt om de
beslut om vard som ska fattas. De kan ocksé forutse och vilja skydda sig fran att de forlorar
formagan att inta en stindpunkt som, sett i det tidigare beslutsformogna perspektivet, dr
rationell, eller avspeglar personens mer upplysta intressen. | initialskedet av en
demenssjukdom, dé vi fortfarande &r beslutsformdgna, kan vi t.ex. ha dokumenterat vér vilja
att vid ett senare stadium inte fa livsuppehallande behandling, for den hdndelse sddan skulle
behovas. Anledningen skulle kunna vara att det vore helt oférenligt med var da aktuella
sjélvbild att leva vidare som svart dementa, och att vi vill att vara nirstaende ska komma ihag
oss som de personer vi varit innan vi blev fordndrade av sjukdomen.

Gemensamt for dessa fall 4r att enligt de virderingar som rimligen motiverade personen att
uppritta varddirektivet bor ingen avgorande hédnsyn tas till nya viljeyttringar av de slag som
ndmnts har.

Integritet

Naturligtvis har dven den beslutsinkompetenta patienten ett integritetsintresse som bor ges ett
erforderligt skydd. Men rimligen kan inte detta anses vara sa starkt att den
beslutsinkompetentas tidigare uttryckta vilja regelmissigt bor ifragasittas, om denna kommer
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i konflikt med det patienten nu vill. Aterigen, med tvangsatgirder bor det mojligen forhélla sig
annorlunda.

Varddirektiv bor respekteras i visentligen alla icke-akuta vardsituationer

Ett varddirektiv bor ha en sé gott som bindande verkan inte bara nér en patient endast har kort
tid kvar att leva — med eller utan behandling — eller nir denne 4r permanent medvetslos,
utan i védsentligen alla typer av situationer, akutsituationer undantagna. Detta inkluderar t.ex.
situationen da en patient med svar demens drabbas av en livshotande men behandlingsbar
infektion, och situationen da en yngre minniska som rakat ut for en olycka kan réddas till ett
potentiellt langt liv med svéra hjiarnskador, med hjélp av livsuppehéllande behandling. Virdet
av sjdlvbestaimmande, och av trygghet i att veta att sjdlvbestimmandet kommer att
respekteras, dr rimligen minst lika stort i situationer som dessa.

Under alla omstidndigheter kan ett beslut rérande livsuppehéllande behandling anses ha
avgorande konsekvenser. Men sérskilt mycket kan antas std pa spel nir beslut om
livsuppehallande behandling fattas for en patient som inte dr oaterkalleligen doende eller
permanent medvetslds, och naturligtvis dr det av yttersta vikt for den enskilde och andra
berorda att ett varddirektiv for en sddan situation dr vilinformerat och féregas av mycken
reflektion. Just eftersom beslutet kan formodas f& 4n mer genomgripande konsekvenser &n 1
andra fall 4r det samtidigt sannolikt att den person som vill upprétta ett sdidant varddirektiv har
vil sa starka intressen i saken, och det &r vért att uppmirksamma mojligheten att de médnniskor
som skulle vara mest angeldgna om att upprétta ett varddirektiv om livsuppehallande
behandling just har den hir diskuterade typen av vardsituationer i atanke.

Aterigen ir det virt att pAminna om att inneborden i ett varddirektiv som tar sikte pa
situationer av det slag som har exemplifierats kan vara att all behandling ska sdittas in, om den
inte bedoms vara medicinskt utsiktslos eller utesluten pa oberoende grunder, t.ex. att det
saknas ekonomiska resurser for att ge den typ av behandling som skulle vara aktuell. Ett sa
gott som bindande varddirektiv skulle alltsa ge ett skydd gentemot underbehandling f6r dem
som oroar sig for att de 1 vissa vardsituationer skulle kunna utsittas for detta, utan att kunna ge
sin (kompetenta) mening till kénna.

Termerna “livstestamente” och “livsslutsdirektiv” tycks bada oldampliga som namn pé
dokument med hér avsett innehéall och verkan.

Varddirektivens utformning

En forutsittning for en tillfredsstillande ordning dr att varddirektiv ges i en forhéllandevis
enhetlig och littolkad form, och omges av vissa formkrav. Skriftliga varddirektiv, med sé gott
som bindande verkan, bor helst vara upprittade pa standardiserade formuldr. Sddana formulér
bor lampligen valideras innan de tas i bruk; dokument vars “anvéndarvinlighet” inte provas
riskerar att ge upphov till kritiska missforstdnd och tolkningssvarigheter. Det bor bl.a. tydligt
framga vilket syftet med dokumentet &r; vilken juridisk verkan det har, och vem eller vilka det
riktar sig till och binder. Man skulle kunna 6vervéga att pa ett och samma formulir ge
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mojlighet att uttrycka onskemal i olika vardfragor, men om sa sker, dr det viktigt att det tydligt
framgér vad som dr 6nskemal utan bindande verkan, och vad som ir stillningstaganden som
stillforetridare eller sjukvarden dr mer eller mindre bundna att respektera. Aven i andra
avseenden bor man, med hjélp av vidhdngande information eller pa annat sitt, underlatta ett
informerat stillningstagande. Sérskilt angeldget vore det om den som upprittar ett
varddirektiv om livsuppehallande behandling uppmuntras att motivera sitt stillningstagande;
en beskrivning av de tankar som ligger till grund for stillningstagandet kan vara ovérderlig
nér sjukvéarden har att avgora om de ska anses bundna av direktivet eller om det finns skil att
frangé detsamma.
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Beslutsgrunder ndr vdrddirektiv frangas eller inte finns

Niér ett varddirektiv fringés maste beslut fattas pa andra grunder. Detsamma giller naturligtvis
alla de situationer dé inget vardirektiv finns; dessa situationer kommer att vara det stora
flertalet dven 1 framtiden. Som redan nidmnts kvarstar da tre mojligheter, inom ramarna for ett
patient-centrerat beslutsfattande: att respektera en beslutsinkompetent patients vilja, om en
sadan finns; att tillmotesgé patientens hypotetiska vilja — den vilja han eller hon hade haft om
beslutskompetent 1 den aktuella vardsituationen; och att agera for patientens “bésta”.

Skilet till att en patient bedoms vara beslutsinkompetent dr ofta att han eller hon anses sakna
kognitiva och andra forutséttningar att fatta beslut som tillvaratar patientens egna intressen.
Mot den bakgrunden forefaller det orimligt att som regel tillmoétesgé en beslutsinkompetent
patients onskemal. Ibland finns det naturligtvis anledning att ga den beslutsinkompetenta
patientens vilja till métes. Det kan finnas skél att tro att hans eller hennes aktuella instéllning
speglar legitima intressen. Att gd emot dennes vilja har ocksa ofta ett pris, i form av en
integritetskrankning. Dessa avvédgningar bor goras nir ett beslut ska fattas for patientens
rakning utan stéd av ett varddirektiv. Det dr emellertid inte en etiskt forsvarbar utgangspunkt
att den beslutsinkompetenta patientens aktuella vilja ska vara avgorande.

Aven patientens hypotetiska instillning bor ha viss betydelse i beslutsfattandet for hans eller
hennes rikning, nir inget varddirektiv kan anvindas. Atminstone bor den utgdra en
begransning for vad man i det godas namn bor fa lov att gora for en beslutsinkompetent
patient: att t.ex. fatta ett vardbeslut som hade varit patienten mycket frimmande, givet den
person han eller hon har varit under sitt liv, synes respektlost.

Som ensamt beslutskriterium tycks tanken om att man bor tillmotesga patientens hypotetiska
vilja dock otillfredsstéllande. Dels lider beslutskriteriet av en grundldaggande oklarhet: Hur
kompetent ska vi forestélla oss att patienten &r 1 det hypotetiska scenariot? Vad dr det for
patient vi ska se framfor oss? Vi kan forvinta oss olika utfall av principens tillampning
beroende pa hur mycket kompetens vi i tanken aterstiller, eller skapar, hos den i verkligheten
beslutsinkompetenta patienten. Dels dr beslutskriteriets virdegrund oklar. Attraktionskraften
hos tanken att man bor tillmotesga patientens hypotetiska instéllning kan 1 stor utstrackning
ligga 1 att man dédrigenom trots allt respekterar personens rétt till autonomi. Man kan
emellertid fraga sig om detta 4r en rimlig syn. Synpunkten hér 4r inte enbart den uppenbara,
att nagot faktiskt sjdlvbestimmande inte foreligger. Podngen &r ocksa att det ar ytterst
tveksamt om de vdrden vi forknippar med vanliga former av sjdlvbestimmande ocksa kan
skyddas av respekt for en blott hypotetisk instillning.

Aterstér tanken att man helt enkelt bor agera for patientens b#sta”. Det vore olimpligt att
lagfista denna princip om man inte ger den en nagorlunda bestdmd innebdrd. Det vore ocksa
oldmpligt att lagfiéista den om man ger den en mycket sniv innebord. Den beslutsinkompetenta
patienten har intressen hanforliga till manga olika saker: att inte bli 6verkord; att respekteras
for den person han eller hon har varit; att fa vara vid rimligt god hilsa och inte behova utsittas
for smirta; att f4 ha en god upplevd livskvalitet, m.m. En forsvarbar tillimpning av principen
om patientens bésta tar hinsyn av alla dessa slag. Vilken vikt patientens olika intressen bor
ges nér beslut fattas for dennes rakning kan och bor diskuteras. Med nodvéndighet kommer



stéllforetradares och sjukvardspersonals goda omdéme av fa en stor betydelse i dessa
bedomningar. Samtidigt &r det angelédget att fragan ocksé utreds vidare och berors i
sjukvérdens styrdokument.

13
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Utredningens forslag om respekt for patientens vilja

Betinkandets forslag rorande s.k. livsslutsdirektiv och andra varddirektiv dterfinns i dess
forslag till en ny lag om stéllforetrddare for vuxna med bristande beslutsforméga inom hilso-
och sjukvarden m.m. (LSH). Fragan om vilken betydelse patientens vilja (aktuella faktiska,
tidigare faktiska, aktuella hypotetiska) bor tillmétas nér han eller hon dr beslutsinkompetent
behandlas 1 22-25§§, vilka hér aterges i sin helhet:

22§

Niér en stillforetriddare ska fatta standpunkt pa patientens vignar ska han eller hon soka bilda
sig en uppfattning om vilken instédllning som patienten skulle ha haft, om patienten hade haft
beslutsformaga vid den ifrdgavarande tidpunkten och utévat denna under gynnsamma
betingelser. Denna instéllning ska 1 princip ligga till grund for stéllforetrddarens standpunkt.
Stallforetradaren ska ta sin utgdngspunkt i den uppfattning som patienten i férvig, medan han
eller hon hade beslutsformaga, kan ha gett till kinna i ett skriftligt varddirektiv eller i ndgon
annan form. Stéllforetrddaren bor infor sitt avgdrande samradda med patienten och ta hinsyn
till de synpunkter som patienten da ger uttryck at. Om stéllforetrddaren inte kan bilda sig
nagon uppfattning om patientens instidllning enligt forsta stycket, ska stillforetradaren
sjdlvstandigt ta stdllning till vad som kan anses vara patientens bista.

23§

Nir en ldkare eller en annan person med ansvar for hélso- och sjukvérden av patienten
overviger en atgird betrdffande patienten men enligt bestimmelse 1 denna lag fattar beslut
utan medverkan av en stéllforetradare till patienten, ska den ansvarige iaktta vad som har sagts
122§ om beaktande av patientens instillning och patientens bésta.

24§

Om patienten 1 ett livsslutsdirektiv har forklarat att patienten inte onskar rent livsuppehéllande
behandling i en situation da han eller hon dr oaterkalleligt doende eller befinner sig i ett
permanent medvetslost tillstand, ska forklaringen f6ljas. Detta giller dock inte, om patienten,
fastdn han eller hon dr beslutsoférmégen, ger uttryck for en annan uppfattning eller om det ar
uppenbart att patienten har utgatt fran en forutsittning som inte foreldg eller som éndrats.

25§

Ett livsslutsdirektiv ska uppréttas skriftligt med vittnen. I friga om upprittande och
aterkallelse tillampas vad som dr foreskrivet om testamente 1 10 kap. 1§, 2§ forsta stycket, 4§
forsta stycket och 5§ drvdabalken.

Foljande kan noteras. Av 22§ och 23§ samt forfattningskommentarer framgér att enligt
forslaget bor patientens hypotetiska instdllning generellt sett vara 6verordnad dennes
eventuella tidigare instéllning och eventuella aktuella beslutsinkompetenta vilja.
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Tidigare viljeyttringar bor vara utgangspunkten for stillforetradare respektive hilso- och
sjukvardpersonal i deras beslutsfattande, men bor beaktas enbart i deras roll av
informationskallor bland andra, som dessa beslutsfattare kan utnyttja nir de forsoker ta reda
pa vad patienten nu hade 6nskat, om beslutsforméga hade varit forhanden.

Patientens aktuella faktiska beslutsinkompetenta instéllning bor enligt betdnkandet ocksé "tas
hinsyn till”. Aven om betiinkandet inte ligger ut texten i denna fraga, kan man férmoda att
integritetsskdl motiverar kravet pa samrdd med den nu beslutsof6rmogne patienten, och nér
det handlar om att ta stéllning till om livsuppehéllande behandling ska ges menar man att det
vore “’stotande” om man inte respekterade den beslutsoformognes aktuella asikt (sid. 644).
Icke desto mindre &r det patientens hypotetiska instdllning som 1 princip” ska ligga till grund
for beslutet.

Vad stillforetradare och virdpersonal hirvidlag bor gora sig en bild av dr vad patienten hade
beslutat under ”gynnsamma”, alltsé relativt idealiserade, omsténdigheter, vilket enligt
allmé@nmotiveringen innebér att hansyn bor tas i forsta hand till patientens “djupare
vérderingar”, och att man inte bor fésta vikt vid det faktum att patienter vid normal
beslutskompetens ofta tillats gora stidllningstaganden som trots beslutskompetensen ar
“forhastade eller annars illa underbyggda” (sid. 636).

I betdnkandet forordas alltsa principen om den enskildes hypotetiska vilja. Som direkt stéd for
denna princip anfors detta: ” Oavsett om stédllforetradarens kinnedom om patienten i det
enskilda fallet dr stor eller liten, framstar det som rimligt att han eller hon aldggs en skyldighet
att forsoka bilda sig en uppfattning om vilken instdllning patienten skulle ha haft, om denne
hade haft kvar sin beslutsformaga. Detta kan ses som ett uttryck for respekt for den enskildes
person pa ett sétt som far anses sta i god dverensstimmelse med svensk hélso- och
sjukvardslagstiftning.” (sid. 636)

Den av Utredningen foredragna principen om hypotetisk vilja kan kontrasteras bl.a. mot den
s.k. forhandsbeskedsprincipen. Enligt denna bor patientens tidigare instéllning, nir denna kan
beldggas, filla avgorandet, grundat pd respekt for personens ritt till sjalvbestimmande. 1
betéinkandet anges tre skil till varfor forhandsbeskedsprincipen inte bor ges foretrdde framfor
principen om hypotetisk vilja:

Det forsta skilet ér att forhandsbeskedsprincipen inte torde “ha tillrdckligt stod av en bred
opinion.” (sid. 637) Harvidlag hdnvisar betdnkandet framfor allt till den vanligt
forekommande observationen att ménniskors instdllning kan fordandras 6ver tiden: ”En
patients instidllning kan naturligtvis variera dver tiden [...] Som exempel kan hér nimnas att
en person med hélsan i behall torde ha svéart att forestilla sig ett liv som funktionshindrad och
att bilda sig en uppfattning om vilken livskvalitet han eller hon trots ett handikapp skulle
kunna uppnd.” (sid. 637)

Det andra skélet att fororda principen om patientens hypotetiska vilja dr att den harmonierar
med annan lagstiftning: I nyligen genomford lagstiftning, grundad pa ett EG-direktiv, har {6r
Ovrigt principen om hypotetisk vilja fatt genomslag (se 13b§ lakemedelslagen).” (sid. 637)
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For det tredje, och slutligen, anfors ocksa gentemot forhandsbeskedsprincipen att den
svérligen skulle kunna lagfistas utan att preciseras i ménga och (underforstatt) komplicerade
avseenden.

Livsslutsdirektiv

Hur forhaller sig det d@ med de mer formbundna varddirektiv som i betdnkandet kallas
“livsslutsdirektiv’? Om dessa sédgs 4 ena sidan att de ”ska f6ljas”, att de har “ett nédstan
fullstéandigt vitsord” (sid. 1286), att de r tillampliga i de fall da forhandsbeskedsprincipen
”bor [...] kunna ges hegemoni” (sid. 637), till skillnad fran fall ”dér den hypotetiska viljan &r
den 6verordnade normen” (sid. 1287). A andra sidan tycks Utredningen inte ha velat skapa
nagot ndmnvirt utrymme for att tillmotesgd en instillning som inte sammanfaller med
patientens hypotetiska instédllning. ”En forutséttning”, heter det pa sid. 641, ”for att en ordning
som den ovan skisserade [rérande livsslutsdirektiv] ska kunna accepteras &r [...] att risken
elimineras eller i vart fall minimeras for att tidigare uttalade eller 1 6vrigt kéinda 6nskemal inte
langre star 1 6verrensstimmelse med vad patienten skulle ha ansett, om han — nér atgidrden
blev aktuell — hade haft beslutsforméga.”

Utredningen foreslar ett antal sniva villkor for livsslutsdirektivens tillimplighet; bl.a. att dessa
ska anses binda sjukvarden bara om patienten dr oaterkalleligen doende eller befinner sig i ett
permanent medvetslost tillstand. Avsikten med dessa villkor &r att inte mojliggdra bundenhet
till viljeyttringar som &r i konflikt med vad patienten nu hade onskat, om denne varit
beslutskompetent: ”Genom de angivna rekvisiten blir tillimpningsomradet for den féreslagna
regeln om en langtgdende bundenhet vid livsslutsdirektivet si snévt att farhdgorna for att
patienten inte skulle ha velat sta fast vid sitt besked forefaller sma.” (sid. 642)

Man antyder ocksa att det finns mgjliga situationer dér livsslutsdirektivet i enlighet med
lagforslaget ’frankénts sin bindande verkan eftersom patientens formodade [= hypotetiska?]
vilja i sjdlva verket dr en annan @n den som livsslutsdirektivet ger uttryck for.” (sid. 645)

Synpunkter pa forslaget

Som torde ha framgatt av Smers stédllningstaganden ovan i de aktuella frdgorna delar Radet i
vissa visentliga avseenden inte Utredningens uppfattning. Vad varddirektiv och, specifikt,
livsslutsdirektiv betréffar, bor dessa ges en starkare stillning dn den Utredningen foresléar.
Denna starkare stdllning bor grundas i forhandsbeskedsprincipen, snarare 4n i principen om
hypotetisk vilja — i rétten till faktiskt sjdlvbestimmande medan man &r beslutskompetent.
Livsslutsdirektiv bor vara s& gott som bindande dven i situationer da patienten inte ar
oaterkalleligen doende eller permanent medvetslos, och direktiv vars innebord ar att all
medicinsk motiverad behandling ska ges bor ocksa mojliggoras. Att frangd ett varddirektiv av
det skilet att den beslutsinkompetenta patienten ger uttryck for en avvikande uppfattning bor,
1 kontrast till vad Utredningen anser, endast ske under vissa specifika omstdandigheter.
Forslaget att sjukvarden bor franga ett varddirektiv nar man har anledning att tro att patienten
nu hade velat ndgot annat kan inte heller stodjas.
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SMER anser att Utredningens argument {or att fororda principen om hypotetisk vilja framfor
forhandsbeskedsprincipen &r svaga:

Argumentet att forhandsbeskedsprincipen saknar stod av bred opinion &r illa underbyggt.
Ingen grund presenteras for att tro att eventuell opinion gentemot forhandsbeskedsprincipen &r
sa bred och stark att det vore meningsldst att pa sedvanligt vis fora en sjalvstandig
argumentation i denna fraga.

Utredningen féster stor vikt vid oron dver att manniskor kan dndra sin instédllning och
dirigenom gora ett varddirektiv inaktuellt. Aven Smer anser, som redovisat, att sirskilda
situationer finns d& man bor franga ett varddirektiv pd grund av att patienten @ndrat
instdllning. Men att dessa sérskilda situationer kan uppkomma ger inte anledning till att
generellt ta avstand fran tanken att ett forhandsbesked bor respekteras darfor att méanniskor har
en ratt till faktiskt sjdlvbestdimmande, till formén for tanken att sjukvarden primért bor
tillmotesga beslutsinkompetenta patienters hypotetiska 6nskemal.

Vad utredningsforslaget ocksa forbiser dr att det ménga génger kan vara just ménniskors insikt
om att de kan dndra uppfattning som motiverar dem att pa forhand ge ett besked om huruvida
de i framtiden vill ha livsuppehallande behandling. Att mot denna bakgrund minska
ménniskors mojligheter att utéva verkligt sjdlvbestimmande, till formén for en form av
sjalvbestimmande som nér allt kommer omkring &r fiktiv och har en mer oklar vardegrund,
vore olyckligt.

Att forhandsbeskedsprincipen behover preciseras for att kunna lagféstas anser dven Smer. Det
finns dock ingen anledning att tro att denna princip dr mer problematisk i detta avseende dn
den av Utredningen forordade principen om hypotetisk vilja.
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Stillforetrddarfragor m.m.

— utredningens forslag och synpunkter pd detta

Det foreslagna stéllforetridarsystemet i sammanfattning

Om en god man har utsetts for patienten, med behorighet att representera denne 1 hélso- och
sjukvardsangeldgenheter, bor enligt betdnkandet den gode mannen vara patientens
stéllforetradare. Saknas god man med sddan behorighet foretrdads patienten i forsta hand en
framtidsfullmdktig, bemyndigad av patienten sjdlv att representera honom eller henne i hélso-
och sjukvérdsfragor, eller av ett av patienten sjilv utsett vardombud. Aven reserver kan anges.
Saknas framtidsfullméktig eller virdombud gar uppdraget vidare till patientens anhoriga, i
foljande rangordning: make/maka, barn, barnbarn, fordldrar, syskon. Har patienten valt bort
nagon eller ndgra av dessa kan de inte bli patientens stéllforetrddare. Saknas dven anhoriga,
bor anmilan om behov av god man goras.

Om framtidsfullmiktig eller virdombud &r utsedd, men inte r tillginglig, villig att anta
uppdraget, eller om denne 4r befunnen oldmplig att vara patientens stillforetradare, alternativt
fattar beslut 1 klar strid med patientens intresse, bor ocksa enligt forslaget behovet av god man
anmdlas. Detsamma giller om anhdriga inte kan eller kan latas vara patientens stéllforetrddare
av nigot av dessa skil. Aven god man som fattar beslut i klar strid med patientens intresse
foreslas entledigas, och ansdkan om ny god man bor direfter goras.

Atgirder som 4r mindre ingripande, och atgirder som #r bradskande (dirfor att patientens liv
eller hélsa annars &r i allvarlig fara), kan enligt forslaget hilso- och sjukvardspersonal normalt
fatta beslut om utan (juridisk) medverkan av stillforetrddare. Detsamma giller beslut om
livsuppehallande behandling, i alla andra fall &n dé patienten &r odterkalleligen déende eller
befinner sig i ett permanent medvetslost tillstaind, och patienten bemyndigat framtids-
fullmaiktig att ta stdllning 1 sadana fragor.

Kommentar

Inget enskilt kriterium ligger till grund for betdnkandets forslag till vilka som bor komma
ifrdga som stéllforetradare, och enligt vilken rangordning dessa bor representera patienten.
Framtidsfullmiktig och vardombud forordas i forsta hand av autonomiskaél: ”Det dr angelédget
att forsoka vilja I6sningar som sa ndra som mojligt anknyter till principen om den enskildes
sjdlvbestimmande och som utpekar stéllféretradare som den enskilde kan tidnkas solidarisera
sig med.” (sid. 610) Anhoriga vill man ge en stillforetrddarroll dels dérfor att de redan fyller
en viktig funktion for de berérda patienterna, dels darfor att de ’kan antas vara sérskilt
fortrogna med den hjédlpbehdvandes personlighet, bakgrund och 6nskemal” (sid. 610), och kan
forvintas vara angeldgna om att tillgodose dennes intressen. Gode mén foreslas utgora
ytterligare en stédllforetradarkategori bl.a. pd grund av att alla patienter inte kan antas komma
att ha framtidsfullmiktig, vadrdombud eller anhérig villig eller ldmpad att ta sig an uppdraget,
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och pa grund av att godmansinstitutet redan dr en etablerad legal stodform definierad av ett
stéllforetradaruppdrag.

Det &r rimligt att pa detta sitt lata flera olika slags hdnsyn ligga till grund for utformningen av
ett stéillforetradarsystem, och att det slutliga forslaget far karaktdren av sammanvégning (jfr
resonemanget pa sid. 431 f). Samtidigt 4r det inte helt tillfredsstéllande att betdnkandet 1atit bli
att grundligt redovisa den avvédgning man har gjort betrdffande & ena sidan mojligheten att lata
forutsdttningarna att efterleva stéllforetradardirektiven i 22§ pa ett acceptabelt sitt styra valet
av stéllforetradare, och a andra sidan lata andra hdnsyn bestimma detta val. Principiellt sett
torde det ju vara pa det viset att ju viktigare man anser det vara att “rétt” beslut fattas for
patientens rikning, desto storre anledning att lata valet av stéllforetrddare avgoras utifran
overviganden kring olika stéllforetrddarkandidaters kvalifikationer. Omvint, ju storre vikt
andra stillforetradarkriterier far, desto mindre vikt far man anta att Utredningen fdst vid att de
beslut som fattas fullt ut och tillforlitligt harmonierar med de foreslagna riktlinjerna.

Somliga av de specifika bedomningar som gors i betdnkandet belyser det olyckliga i att
Utredningen i denna mening har underlatit att nirmare resonera kring hur forslaget till
stéllforetradarsystem interagerar med forslaget till beslutskriterier. Det priméra beslutskriteriet
ar enligt 22 § 1 foreslagna LSH att stillforetrddaren bor grunda sitt beslut pa den instdllning
patienten skulle ha haft i fragan, om denne hade varit beslutskompetent och fattat sitt beslut
under “gynnsamma omstdndigheter”’. Den relevanta graden av kompetens under gynnsamma
omsténdigheter innebir, grovt uttryckt, att beslutet i storsta mojliga méan bor avspegla
patientens “djupare varderingar” (sid. 636). Som redovisats ovan tar Smer avstand fran denna
princip om hypotetisk vilja som primér beslutsprincip, men podngen hir dr en annan: Att
tillforlitligt ringa in det beslut som patientens djupare vérderingar skulle fororda, stéller
rimligen ganska speciella krav pa stéllforetradaren: han eller hon kan forvéntas ha riktigt goda
forutsdttningar att i onskad utstrackning folja direktivet i forsta hand om vederborande star
patienten néra. I ljuset av detta kan man tycka att det &r méarkligt, t.ex., att en nyutsedd god
man enligt lagforslaget bor bli patientens stéllforetrddare for den hdandelse en utsedd
framtidsfullméktig eller virdombud inte kan eller vill axla uppgiften (11§). Kan man inte
formoda att (andra) anhoriga ofta skulle ha béttre chanser att tillgodose patientens hypotetiska
vilja @n en nyutsedd god man (savitt inte dessa i slutindan kommer att vara en och samma
person naturligtvis)? Motsvarande fundering aktualiseras av forslaget att for den hindelse en
situation uppkommer da patienten bade har en god man med behdorighet att representera
honom eller henne 1 hélso- och sjukvérdsfragor, och en framtidsfullmaiktig, ett virdombud
eller en potentiell stdllforetrddare i anhorigkategorin, bor den gode mannen ridknas som
patientens stéllforetrddare, av skilet att ”[h]4lso- och sjukvardspersonalen maste av praktiska
skal lita pa foretrddare som utsetts av myndigheterna, i vart fall tills vidare” (sid. 623). Saknar
fragan om stéllforetradarens relativa forutsittningar att agera i enlighet med vad 22§
foreskriver relevans hiar? Och &n mer pakallad blir denna fraga i anslutning till betdnkandets
forslag att stillforetrddare, annat 4n i vissa undantagstall, bor sakna befogenhet att neka
samtycke till livsuppehallande behandling — en fraga for vilken hilso- och sjukvardspersonal
istdllet bor ha ansvaret (19§). Om de flesta av de stéllforetradarkategorier som kan bli aktuella
kan formodas ha béttre kinnedom om patientens djupare virderingar dn hilso- och
sjukvardspersonalen har, vore det vil inte orimligt, givet syftet med 22, 23§38, att dessa fick
fatta beslut for patientens rikning dven i1 denna fraga? I alla hiandelser hade det varit pa sin
plats att fora ett resonemang kring vilka implikationer olika potentiella beslutsfattares
forutsittningar att fatta beslut i enlighet med patientens djupare varderingar kan tdankas ha for
fragan om vem som bor ha mandat att ta stéllning betrdffande livsuppehallande behandling.
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I bésta fall 4r det antydda problemet inte sérskilt allvarligt, under antagandet att nirstaende
under alla omsténdigheter kan forvintas bistd annan stillforetrddare eller hdlso- och
sjukvérdspersonal med information som hjalper denne att komma fram till vilket beslut
patienten hade fattat under gynnsamma omstindigheter. Samtidigt skulle med detta
resonemang hélso- och sjukvardspersonal lika gérna alltid kunna vara patientens
stéllforetradare, sa lange nirstdende fanns tillgidngliga som informationskéllor.
Sammanfattningsvis kan man alltsa anse att det saknas 6vertygande resonemang kring den
relativa vikten av att efterleva 22§ pa ett tillfredsstédllande sétt, och kring olika
stéllforetradarkategoriers forutsittningar att gora detta. 22§ identifierar de priméra virden som
enligt Utredningen bor skyddas, och det dr déarfor inte forsvarligt, ur ett etiskt perspektiv, att
behandla frigan om olika stillforetradarkategoriers forutsittningar att efterleva denna paragraf
styvmoderligt.

Maojligheten att asidositta stillforetridare

Enligt foreslagna 11 och 14 § bor alltsé behovet av god man anmélas om stillforetrddaren i
klar strid med patientens intresse” vigrar samtycke till en atgérd, och enligt 17§ bor ansdkan
om entledigande av god man goras om denne 1 klar strid med patientens intresse vagrar
samtycke till en atgdrd.

Kommentar

Vad som avses med “patientens intresse” forklaras pa sid. 1286. Dir sdgs foljande:
’Patientens intresse dr i forsta hand hanforligt till dennes formodade instédllning, 1 andra hand
— om instéllningen inte kan klarldggas — till vad som i objektiv mening bdst gagnar honom
eller henne (jfr 22§). > Att det &r detta som asyftas med atgirder i klar strid med patientens
intresse”— just sadant beslutsfattande som klart avviker fran vad som foreskrivs i 22§ — &r
ocksa rimligt, om bestimmelserna ifrdga ska kunna betraktas som bestammelser som endast
talar om nér byte av stéllforetrddare bor ske, och inte darutover infor en ny beslutsstandard, ett
kriterium for beslutsfattandet som skiljer sig fran det som anges i 22§. For att minimera risken
for felaktig rattstillampning bor emellertid /agtexten vara sa formulerad att det framgar vad
som i sammanhanget ska riknas som patientens intresse; om man trots allt viljer att anamma
Utredningens forslag i sak, torde den tydliga relationen till 22§ gora det forhallandevis enkelt
att gora detta fortydligande. En lagtext, eller anvisningar fran Socialstyrelsen, som ger
utrymme for andra tolkningar av vad patientens intresse” kan tidnkas asyfta, skulle med
storsta sannolikhet ha som foljd att beslutsfattandet for de beslutsoformdgna manga ganger
skulle ske i strid med vad som alltsa forefaller vara forslagets intentioner.

Viss osédkerhet kvarstar dock avseende dessa intentioner. Naturligt hade varit att foresla
anmélan om behov av god man (respektive ny god man) om stillforetradaren 1 det enskilda
fallet fattar ett beslut, vilket som helst, i klar strid med patientens intresse. Men sa lyder inte
forslaget. Stéllforetridaren foreslas dsidosittas bara om han eller hon i det enskilda fallet
specifikt vagrar samtycke till en atgérd, i klar strid med patientens intresse, inte om denne
végrar eller ger samtycke till sddan atgérd. (Dock kan enligt forslaget stillforetradare
asidosittas med hénvisning till att denne anses allmdnt oldmplig om han eller hon vid
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upprepade tillfillen givit samtycke till behandling, trots att patienten skulle ha motsatt sig
sadan; se sid. 1267 f.) Vilken motiveringen ér till denna begrénsning framgar dock inte med
nigon namnvérd tydlighet i betéinkandet, vilket far lov att anses som en klar brist. (Jfr nedan
synpunkten om begransningar i stillforetradarens behorighet.) Hur véljer man att rattfardiga
tanken att det inte bara vore virre att vdgra samtycke, ndr samtycke hade givits av patienten
vid beslutskompetens under gynnsamma omstidndigheter, én att ge samtycke, niar samtycke
hade vigrats av patienten under dessa omstindigheter, utan ocksa att skillnaden mellan de tva
fallen &r sa stor att det ena fallet motiverar byte av stédllforetradare medan det andra inte gor
det? Hade sjukvérden aldrig erbjudit vard som den inte direkt forordade, hade Utredningens
behandling av denna fraga varit rimlig, men sa forhéller det sig ju nu inte. Den foreslagna
hanteringen av denna frdga vore darfor fortjant av en explicit etisk grund.

Begrinsningar i stéllforetridarens behorighet

Som ndamndes ovan, bor enligt forlagets 19§ stéllforetradare sakna befogenhet att neka
samtycke till livsuppehallande behandling: ”En patients stillforetrddare har inte ritt att
motsétta sig behandling som &r av direkt och avgérande betydelse for att radda eller uppehélla
patientens liv.” (Ett undantag medges da det r6r sig om “rent livsuppehéllande behandling i en
situation dd patienten dr odterkalleligt doende eller befinner sig i ett permanent medvetslost
tillstdnd, om patienten uttryckligen har medgett [sddan befogenhet] i en framtidsfullmakt.” I
praktiken innebdr detta att stéllforetrddaren foreslas sakna rétt att fatta beslut i fragor om
livsuppehéllande behandling, eftersom befogenhet att samtycka, utan befogenhet att neka
samtycke, inte mojliggdr genuint beslutsfattande.

Det skidl som i1 allmdnmotiveringen anges for denna inskridnkning &r att ’[s]téllningstaganden
av denna karaktir intar redan genom sina avgorande konsekvenser en sdrstdllning bland dem
som en patient kan stillas infor 1 hilso- och sjukvardssituationer. Rétten att vdgra sddan
behandling bor enligt utredningens uppfattning darfor inte utan vidare ga over till den som
upptrader som patientens stéllforetradare. Héinsyn maste tas till savdl patientens intressen som
det tunga ansvar som en stdllforetridare kan behdva axla. [var kursivering]” (sid. 628) Man
fortsitter: Omsténdigheterna kan [...] 1 det enskilda fallet vara sddana att patientens tillstand
inte ldr forbéttras 1 ndgot avgorande avseende, att patientens liv dr fortsatt beroende av
sjukvérdens atgirder for att vitala funktioner ska kunna uppritthallas eller att patienten pa
grund av invaliditet inte kommer att vara i stdnd att ta hand om sig sjdlv. Andra exempel pa
svarbemdstrade situationer dr de dér patienten har forsokt bega sjalvmord eller av princip &r
emot blodtransfusioner.” I situationer som dessa bor alltsa stillforetrddaren enligt forslaget
inte kunna motsétta sig behandling, och skilet &r att /s /tdllningstaganden i denna typ av
fragor kan naturligtvis uppfattas som kontroversiella, for att inte sciga stotande i vissa fall.
[var kursivering]” (sid. 628)

Beslut rorande livsuppehéllande behandling ska alltsd normalt fattas av vardpersonal, inte av
stallforetrdadare. I annat fall én da vardpersonal har mandat att behandla i enlighet med
brottsbalkens nddregel, har man dé enligt 23§ 1 LSH, utdver sedvanliga krav foreskrivna i
LYSH, 22§ att ritta sig efter. Nar fragan om livsuppehallande behandling aktualiseras, och
inget livsslutsdirektiv finns tillgidngligt, bor m.a.o. vardpersonal utgé fran vad patienten under
gynnsamma omsténdigheter — alltsa, utifran sina djupare virderingar — hade beslutat i
frdgan. Om patienten trots sin beslutsoférmaga har en asikt i den aktuella situationen bor
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denna samtidigt beaktas. For den hidndelse att vardpersonalen inte kan ta reda pa vilken
patientens hypotetiska instédllning 4r, bor man agera i patientens bésta intresse.

Kommentar

Det ar svart att forstd Utredningens motivering till denna bestimmelse. Ett skydd gentemot
illojalt eller pa annat sitt oacceptabelt beslutsfattande av stéllforetrddare finns redan genom
foreslagna 11, 14 och 178§§. Enligt den foreslagna 23§ har vardpersonal, nir dessa ska fatta
beslut utan medverkan av stillforetriddare, samma direktiv som de senare; tanken bakom detta
torde rimligen vara att man siktar mot att beslutet blir detsamma oavsett vem som fattar det.
Mot denna bakgrund skulle man kunna tro att den foreslagna bestimmelsen har sin grund
endast i en tanke om att ansvaret for fragor om livsuppehallande behandling bor aligga
vardpersonal, av skél som inte har att géra med att dessa skulle ha bittre forutséttningar dn
stéllforetradare att fatta ett bra beslut, eller att kriterierna f6r beslut om livsuppehallande
behandling bor vara andra &n vad som foreslas betrdffande andra vardfragor. Vilka dessa skl
for forflyttning av ansvar i sé fall skulle vara forklaras dock inte ndrmare.

A andra sidan antyds mellan raderna i betiinkandet att Utredningen foreslar den aktuella
inskridnkningen i stillforetradarens befogenhet ocksé dérfor att man forutser och vilkomnar att
hilso- och sjukvardspersonal ofta skulle fatta ett annat beslut 4n stéllforetrddare skulle gora.
Hur annars skulle beslutet ifraga, nir hélso- och sjukvérdspersonal tagit 6ver, kunna bli
mindre “’stotande”, eller bittre tillgodose patientens “intressen”? Och varfor foresldr annars
betéinkandet en inskridnkning i stéllforetrddarens befogenhet uttryckligen bara géllande végran
av samtycke till livsuppehallande behandling, och inte ocksa géllande samtycke till sadan
behandling? Det &r svért att dra annan slutsats av detta 4n att tvirtemot vad som ségs i
foreslagna 23§, uppmanas hilso- och sjukvéardspersonal att i fall som kan upplevas som
kontroversiella ge livsuppehallande behandling, eventuellt i konflikt med vad man kan
formoda &r patientens hypotetiska instillning. Om lagforslaget innebér att fortsatt liv ges ett
eget virde, oberoende av hur detta skulle virderas av patienten om denne hade varit
beslutskompetent och fattat sitt beslut under gynnsamma omstiandigheter, bor emellertid detta
tydligt redovisas, och ges en grundlig motivering. Hanvisningen till att stdllningstagandena
ifraga “kan [...] uppfattas som kontroversiella, for att inte sdga stétande i vissa fall”, kan
givetvis inte betraktas som en sadan motivering.

Beslutskompetens

Fragorna om vilka kriterier som ska uppstillas for beslutskompetens, hur kompetens-
bedomningen bor ga tillviga, vem som bor gora den, etc., dr alla mycket viktiga av det
uppenbara skilet att tillimpligheten 1 de enskilda fallet av de lagar som foreslas 4r helt
avhingig om patienten ska betraktas som beslutskompetent eller inte. Frdgorna dr svéra, och
fortjanar rent allmént en utforligare diskussion dn vad Utredningen har haft mojlighet att fora.
Smer m.fl. kommentatorer har redan tidigare ldmnat rimliga synpunkter pa somliga av de
stdllningstaganden som Utredningen gjort. Det hade t.ex. varit 6nskvért att tydligare regler
angavs for ndr en kompetensbedomning maste goras pa nytt, och ndr man kan betrakta ett
tidigare givet samtycke som fortfarande giltigt. Beténkandets forslag om vilka som bor fatta
beslutet om inkompetens (ansvarig ldkare och en av denne utsedd person tillhérande hélso-
och sjukvardspersonalen) lamnar ocksa en del 6vrigt att onska. Om rittssdkerhetsskail talar for
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att tva personer bor fatta beslutet i fraga, tycks t.ex. anvisningen att ldkaren bor vilja en pa
olika sétt ldmplig andra person, som bl.a. kan antas ha “’beslutsintegritet”, en smula tandlos.
Av detta skilet, bland andra, dr Smers tidigare synpunkt, att verksamhetschefen bor ha
ansvaret for att vilja ut tva personer som kan vara lampliga att géra kompetensbedémningen,
rimligare. Harutdver nojer vi oss med att diskutera en mer allmén fraga rorande
kompetensbedomningar.

Niér bor en patient betraktas som beslutsinkompetent?

Vid osdkerhet om huruvida en patient dr beslutskompetent eller inte, dr forslaget att man ska
presumera kompetens; ett krav bor alltsa enligt Utredningen inforas pa att ’det endast dr i
uppenbara fall som avsaknad av beslutsformaga i en viss situation ska anses foreligga.” (sid.
602) Motiveringen till detta uppenbarhetsrekvisit dr, kan man ana, sedvanlig hdnsyn till
behovet av skydd for patientens integritet och mojlighet till aktuellt sjdalvbestimmande: ”Det
kan inte accepteras att patienter far sina mojligheter till inflytande beskurna utan att det finns
mycket klara tecken pa att de t.ex. inte har kunnat tillgodogéra sig information om varden.”
(sid. 602)

Kommentar

Den virdering Utredningen hir ger uttryck for 4r visst inte orimlig. Det bor emellertid inte
anses som sjdlvklart att man ska betrakta en patient som beslutskompetent sa ldnge det inte &r
uppenbart att denne dr inkompetent. Implikationen av Utredningens stillningstagande i denna
fraga &r ju att det kan accepteras att patienter far sina mojligheter beskurna, att skyddas fran
beslutsfattande som pé ett eller annat sitt kan komma att skada dem. Implikationen &r ocksa
att det kan accepteras att patienter far sina mojligheter att bestimma 6ver sin mer avldgsna
framtid beskurna. Ett utvecklat etiskt réttfardigande av den bedomning som gjorts hade mot
bakgrund av dessa uppenbara viardekonflikter varit pa sin plats.

I sjdlva verket tycks forslaget i dess helhet begrénsa verkningarna av detta uppenbarhets-
rekvisit, just darfor att man utdver detta rekvisit foresléar att kompetensbedomningar bor
avspegla att patienten har rétt ocksa till ett vélfardsskydd. Sa sker ndr man i1 betdnkandet
antyder att en kompetensbedomning bl.a. borde ta hinsyn till vad som stdr pa spel for
patienten i den aktuella vardsituationen (sid. 603). Effekten av att man uppstéller inte bara ett
uppenbarhetskrav, utan ocksa ett krav pa kompetensbeddomningar som tar hénsyn till storleken
pa den risk som patienten anses 16pa om denne skulle fatta “’fel” beslut, 4r att
kompetensbeddmningen trots allt forutsétts vara en balansakt, 1 vilken ldkaren i1 sin bedomning
ska ta hiansyn bade till patientens ritt till integritet och aktuellt sjdalvbestimmande, och till
patientens ritt till skydd gentemot beslut som kan komma att skada denne pa ett eller annat
sdtt. Givet den vattendelande roll kompetensfragan har fatt i svensk sjukvard, dr det foga
forvanande att man till syvende och sist menar att kompetensbedomningar méaste vara
balansakter av detta slag. Men aterigen, det hade underlittat utvirderingen av lagforslaget, och
givit tillampare och tillsynsmyndigheter béttre vagledning (jfr nedan), om man tydligare
redovisat och forsvarat den etiska avvédgning som ligger till grund for forslaget.
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Vigledning, forutsebarhet m.m.

Det problem som just diskuterats i1 anslutning till frigan om beslutskompetens aktualiseras
dven av andra oklarheter i betéinkandets forslag. Utan att uttala sig om hur beslutsfattandet for
beslutsoférmdogna hittills har gatt till 1 praktiken, kan man med fog konstatera att 1 dagsldget ar
utrymmet for subjektiva vérderingar och annat godtycke relativt stort. Behovet av vigledning
dr inte tillgodosett, och forutsebarheten i tillaimpningen av géllande ritt tdmligen liten, bl.a. pa
grund av den brist pa reglering som rader. Déarfor utgor det foreliggande forslaget ett
vilkommet forsok att ange tydligare bestimmelser for vad som ska gélla nér beslut fattas for
dem som inte kan fatta dem sjédlva. Fragan dr dock om betédnkandet och de lagforslag som
presenteras kommer att kunna ge stéllforetrddare samt hélso- och sjukvardspersonal tillrdcklig
vigledning for hur reglerna ska tilldmpas, och om utrymmet f6r skonsméssiga bedomningar
och subjektivitet blir acceptabelt litet, ens med foreliggande uppstramning. Det har papekats,
av bl.a. Elisabeth Rynning, att det foreslagna regelverkets lagtekniska utformning férsvarar
for berdrda parter att kénna till och ritt uppfatta vilka bestimmelserna ifraga dr. Det dr
emellertid vért att uppmérksamma ocksé det faktum att kriterierna for ménga av de olika
beddomningar som man har att gora enligt den foreslagna hanteringen &r vaga och pa sin hojd
rudimentért problematiserade, och detta forhallandet bidrar ocksa till avsaknad av végledning
och forutsebarhet. Nagra exempel:

En inkompetent patient saknar typiskt forméga att tillgodogora sig information om
varden, eller formaga att sjdlvstindigt 6vervédga konsekvenserna av beslut i fragan. Nar kan
man anses ha tillgodogjort sig information, och hur sjilvstandigt dr sjéalvstandigt™?

Kompetens bor presumeras sé ldange inte inkompetens dr uppenbar. Uppenbar for
vem? Vad som betraktas som uppenbart for en bedomare behover givetvis inte vara det for en
annan.

I bedomningen av kompetens bor hdnsyn tas till den risk som patienten l6per. Enligt
vilka (och vems) kriterier dr en risk stor respektive liten? Hur sikerstilla enhetlighet i
tillampningen av denna tanke?

Stéllforetradare och hilso- och sjukvardspersonal bor enligt direktiven forsoka
tillgodose patientens (hypotetiska) djupare vérderingar. Vilka virderingar rdknas som djupa?
Och hur formulera den avsedda graden av idealisering av patienten, sa att tillimparen kan
forvéantas uppfatta saken ritt?

Samrad med patienten bor enligt forslaget under alla omstidndigheter ske, och hidnsyn
tas till de asikter som da uttrycks. Hur stor hidnsyn da, om dessa &sikter &r i konflikt med vad
man kan férmoda dr patientens mer idealiserade hypotetiska instdllning?

Stéllforetradare foreslas kunna asidosittas om de &r allmént oldmpliga eller agerar i
klar strid med patientens intresse. Hur stora avvikelser frin idealiskt efterfoljande av 22§
fordras? Vilket dr beviskravet?

Sammantaget innebidr obestdmdheten i dessa kriterier att det inte &r realistiskt att tro att det
foreslagna regelverket ger tillfredsstillande vigledning, forutsebarhet, och méjlighet till god
tillsyn. Kriterier av dessa slag ar naturligtvis med nodvandighet vaga, i den meningen att de
ger utrymme for en grazon inom vilken osékerhet rader. Dessutom é&r det givetvis orimligt att
begira av lagtext och forfattningskommentarer att dessa ska kunna konkretisera kriterierna i
nigon ndrmare detalj; rimligen aligger det Socialstyrelsen att gora detta. Problemet dr snarare
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att Utredningen, om 4n av begripliga skél, har underlatit att diskutera svarigheterna att
nidrmare bestimma vad som bor gélla i dessa fragor, hur stor variation som bor kunna tillatas i
tillimpningen av kriterier och bestimmelser, och vilka etiska standpunkter man har att halla
sig till ndr man genom preciseringsarbete ska forsoka begransa mojligheterna till godtycke.
Dirigenom ges t.ex. Socialstyrelsen ingen vigledning for detta preciseringsarbete.

Ett mangkulturellt perspektiv

Till sist en allmén kommentar; En brist i utredningen &r att man inte tagit hénsyn till att
Sverige dr ett mangkulturellt land. Synen pé vard, omvardnad, liv och d6d vixlar fran kultur
till kultur. Detta far konsekvenser for hur man vill bli eller inte bli behandlad i en situation da
man inte dr beslutskompetent liksom vem man 6nskar ska vara ens foretrddare i en sddan
situation. Detta bor bli foremal for vidare belysning.
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