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Yttrande over slutbetiinkandet frin Kommittén om vard i livets slutskede, Ddden angdr oss
alla - viirdig vird vid livets slut (SOU 2001:6). Ert dnr: 2001/1768/HS

SAMMANFATTNING

Statens medicinsk-etiska rad stdller sig bakom kommitténs huvudforslag att alla patienter i livets
slutskede skall tillforsékras en palliativ vard pa lika villkor 6ver hela landet. Individens valfrihet
och inflytande samt de nérstdendes delaktighet skall dérvid séttas i centrum.

Rédet stéller sig ocksa bakom de forslag till lagéndringar som kommittén foreslér, i Hilso- och
sjukvérdslagen (1982:76) 2 a § , 1 Lagen (1998:531) om yrkesverksamhet pa hélso- och sjukvar-
dens omrade 2 kap 1 §, samt i Lagen (1990:1404) om kommunernas betalningsansvar for viss
hidlso- och sjukvéard 10 §. Med dessa lagforslag har kommittén delvis svarat upp mot den kritik
som riktats mot delbetdnkande rérande s.k. livstestamente och genom sitt forslag givit en 10sning
rorande begreppet “medicinskt fardigbehandlad patient” vid vard i livets slutskede.

Radet anser dock att fragan om livstestamente och stdllforetrddare fortfarande inte behandlats pa
ett sadant sétt att patientens inflytande forstdrkts tillrdckligt. Bdda begreppen maste skyndsamt bli
foremal for ytterligare utredning som kan leda till en rittslig reglering.

Radet ldamnare ndrmare synpunkter pd foljande omraden:
e Breddning, fordjupning och tillimpning av den etiska plattformen
Sjilvbestimmande i palliativ vard
Intressekonflikter i vard vid livets slut
Neonatal vard vid livets slut
Forskning, utveckling och utbildning om vard vid livets slut



RADETS SYNPUNKTER
Breddning, fordjupning och tillimpning av den etiska plattformen

Detta omrade i delbetdnkandet var foremal for den mest omfattande diskussionen i Radets re-
missvar. En del av de brister som Radet patalade har atgérdats. Framst giller detta kopplingen
mellan de mer teoretiska dvervigandena och de konkreta fragor som aktualiseras i samband med
vard 1 livets slutskede, men dven kopplingen mellan minniskosyn, normteorier, etiska grundkon-
flikter och det praktiska problemet att d&stadkomma ett etiskt godtagbart handlande.

Enligt Radet forefaller slutsatsen, att en kombination av principer och dygder dr att férorda, mer
vélbalanserad dn delbetéinkandets tro pd empatins forméga att 16sa alla problem.

I etikkapitlet papekas med rétta att det &ven inom ramen for enighet om en viss allmén grundsyn
kan uppsta svara etiska dilemman, som méaste hanteras av patienter, anhoriga och vardpersonal.

Nedskruvningen av ambitionen med etikkapitlet har den nackdelen att detaljerade argumentatio-
ner fran den etiska plattform som skisserats till betdnkandets mer konkreta forslag vad giller sjal-
va varden inte utvecklats. Tydligast blir detta pa sid. 46 dér det i form av en tvafiltstabell péstis
att det ur den mycket allméint héllna ménniskosyn som tidigare redovisats foljer att varje ménni-
ska har ritt till palliativ vard och en virdig dod”. Hur detta hirletts och vad slutsatsen mer be-
stamt innebar far dock ingen forklaring. Det blir aldrig klarlagt pa vilket sétt palliativ vard fram-
jar den ritt att fa sin integritet respekterad och bekréftad som dr den mer allmédnna utgangspunkt
som redovisas. Detta sammanhdnger med att kapitlet helt avstatt fran att ta upp olika teorier om
vad som utgor ett gott liv, dvs. vad livskvalitet dr for nagot. SMER framholl i sitt remissvar pa
delbetidnkandet att just detta begrepp behovde belysas 1 relation till vard i livets slutskede. En sa-
dan belysning, med koppling till mianniskosynen och de normativa teorierna, skulle ha okat tyng-
den 1 kommitténs yttrande att malet med slutbetdnkandets forslag ér att beframja livskvaliteten
for varje enskild person som befinner sig i livets slutskede” (sid. 54).

Bruket av termen “’person” i samband med skisserandet av den redovisade ménniskosynen avvi-
ker fran vad som dr gidngse 1 etisk teoridiskussion. Med person” brukar man avse det som 1 be-
tankandet kallas aktor”. En stor svaghet i kommitténs val av terminologi ar att det kan ge intryck
av att synen pa svaga och doende ménniskor ur etisk synpunkt, handlar om ett rent sprakligt val
av “personbegrepp” (sid. 45), nér det i sjdlva verket handlar om ett grundldggande normativt och
varderingsmaissigt stdllningstagande.

Radets ledamoéter, liksom de flesta andra, torde instimma i den redovisade ménniskosynen, enligt
vilken det &r av lika stor etisk betydelse hur vi behandlar svaga och individer med inskrénkt auto-
nomi, som hur vi behandlar dem som besitter storre dddkraft, férmaga att styra sina liv och sam-
héllsstatus. Just av detta skil dr det beklagligt att kommittén inte framhéaller denna ménniskosyns
starka stod 1 modern teoretisk etisk diskussion, savil inom teologin som filosofin, utan istillet
utmalar den som “eftersatt” (sid. 46).

Kommittén for pd sid. 48 ett svargenomskadligt resonemang om forhdllandet mellan ménniskors
produktivitet och deras etiska viarde. Avsikten dr vél inte att uttrycka att vi har mindre anledning
att virna om produktiva ménniskors ménniskovarde?



Sjialvbestimmande i palliativ vard

SMER framhdll 1 sitt remissvar att i de fyra hornstenarna for den palliativa vérden som formule-
rades i delbetiinkandet dterfanns inte respekten for patientens sjdlvbestimmande, inte heller pro-
blematiserades i ndgon hogre grad vilka krav denna respekt stéller.

Respekten for patientens autonomi och sjidlvbestimmande ingar nu i den forsta av de fyra horn-
stenarna under begreppet ’symptomkontroll”(sid. 55-56). Vér syn ér att denna princip &r sé viktig
att den bor fa vara en egen hornsten och gilla hela varden, inte enbart ”symptomkontroll”.

Intressekonflikter i vard vid livets slut

SMER pépekade 1 remissvaret behovet av ytterligare problematisering av de intressekonflikter
som kan uppkomma i varden mellan patienter, anhdriga och vardpersonal. Slutbetdankandet klar-
gor vilka olika parter som ber6rs i samband med vérd 1 livets slutskede och de intressen dessa kan
tankas ha. Daremot ségs alltfor lite om de konflikter som kan uppsté dels mellan olika sorters in-
tressen, dels mellan olika berdrda parter. Radet vill hdr framhalla att mycket av den etiska pro-
blematiken inom omradet ror just sddana konflikter. Det stdd till ndrstdende som foreslas (sid. 62)
kan visserligen delvis verka konfliktlosande men ar inte tillrdckligt for att hantera dessa svara
fragor. Har finns séledes ett behov av att fordjupa resonemangen. Det finns ocksé ett behov av att
mer tydligt belysa skillnader mellan olika kulturers instillning till bl.a. synen pa vilka som rdknas
som narstdende och deras roll i forhallande till enskilda individer.

Vi saknar dven klargéranden rorande den i delbetdnkandet svarforstieliga uppdelningen i mora-
lisk och juridisk tystnadsplikt.

Neonatal vard vid livets slut

Rédet papekade i sitt remissvar vikten av att neonatalvarden skulle behandlas i slutbetéinkandet.
Sa har beklagligtvis inte skett, och det &r enligt Radet otillrdckligt att hanvisa till en uppdatering
av Socialstyrelsens allménna rdd om livsuppehallande dtgirder i livets slutskede (1992:2) Nar
barn dor. En rad av de etiska problem som sammanhénger med konflikter mellan personal, anhd-
riga och patienter samt hanteringen av beslutssvaga patienter stélls pa sin spets inom neonatalvér-
den. Det hade tett sig naturligt att dessa fragor ocksa belysts av kommittén och kunnat goras till
foremal for en diskussion av berdrda remissinstanser.

Forskning, utveckling och utbildning om vard vid livets slut

Rédet konstaterar med tillfredsstéllelse att kommittén i sitt slutbetdnkande ger detaljerade forslag
om utbildningsinsatser bade i1 grundskolan och grundutbildning, liksom i fortbildning och pa-
byggnadsutbildning av all virdpersonal. Handledning av personalen inom den palliativa varden
lyfts fram. Landsting och kommuner foreslas fa ett huvudansvar.

Radet vill dock understryka att det idag rader stor brist pé larare 1 etik, vilket kan utgdra ett reellt
hinder for forslagens genomforande, sdvida inte sdrskilda satsningar gors.



Rédet kan instimma 1 behovet av forskning, men frédgar sig hur siffran 20 miljoner har réknats
fram. Avser detta pengar som skall 6ronmérkas i tex. Vetenskapsradets eller annan statlig an-
slagsgivares budget?

BESLUT
att avge detta yttrande angdende slutbetinkandet fran Kommittén om vérd i livets slutskede, Do-

den angér oss alla - vérdig vard vid livets slut (SOU 2001:6) fattades vid rddets sammantridde den
28 september 2001.

Beslutet fattades av ledamdterna Tuulikki Koivunen Bylund, Kenneth Johansson, Bertil Persson,
Goran Sjonell samt undertecknad ordférande Ingrid Andersson. Ledamoten Chatrine Pélsson del-
tog inte 1 beslutet. Sakkunniga Margareta Albinsson, Sture Gustafsson, Kjerstin Hagenfeldt, Per-
Christian Jersild och Jan Wahlstrom delade majoritetens uppfattning. Sakkunniga Lena Jonsson
och Elisabeth Rynning deltog inte i diskussionen.

For Statens medicinsk-etiska rad

Ingrid Andersson
Ordforande vid motet
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