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I skrivelsen redovisas de Atgdrder som regeringen har vidtagit med
anledning av betinkanden och rapporter fran utredningen (S 1974:09)
rorande vissa fragor betraffande sjukvard i livets slutskede (SLS-utredning-
en). )

I skrivelsen redogors ocksa for utbildningsvdsendets mojligheter att ge
undervisning som férbattrar kunskapen och insikten om livets slutskede och
dirmed sammanhingande fragor.
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Utdrag

PROTOKOLL

vid regeringssammantride
1982-07-22

Niérvarande: statsrddet Wikstrom, ordférande, och statsriden Dahlgren,
Boo, Petri, Elmstedt och Ahrland

Foredragande: statsrdden Ahrland och Wikstrom

Skrivelse om vard i livets slutskede m.m.

Statsrdden Ahrland och Wikstréom anmaler sina forslag. Anforandena
redovisas i underprotokollen for social- resp. utbildningsdepartementet.

Statsrddet Ahrland hemstiller att regeringen i en skrivelse bereder
riksdagen tillfalle att ta del av vad hon och statsrddet Wikstrom har
anfort.

Regeringen ansluter sig till foredragandenas déverviganden och beslutar i
enlighet med deras hemstillanden.

Regeringen beslutar att de anféranden som redovisas i underprotokollen
skall bifogas skrivelsen som bilagorna A och B.
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Bilaga A

. Utdrag
SOCIALDEPARTEMENTET PROTOKOLL
vid regeringssammantride
1982-07-22

Foredragande: statsradet Ahrland

Anméilan till skrivelse om vard i livets slutskede m.m. savitt
avser socialdepartementets verksamhetsomrade.

1 INLEDNING

Utredningen (S 1974:09) rérande vissa fragor betraffande sjukvardi livets
slutskede (SLS-utredningen)! avlimnade i oktober 1979 sitt huvudbetinkan-
de "Ilivets slutskede™ (SOU 1979:59) samt i december 1980 delbetdnkandet
"Transplantationskirurgiska fragor™ (SOU 1980:48). Dessutom har utred-
ningen publicerat sju rapporter "Vardpersonal. Utbildning och attityder”
(SOU 1977:81), “Att d6 pa sjukhus” (SOU 1977:82), “Patienter”
(SOU 1977:85), "Likaren och den svart sjuke patienten” (SOU 1978:82),
”Anhoriga” (SOU 1979:20), “Plétslig och ovintad dod - anhorigas sjuklig-
het och psykiska reaktioner” (SOU 1979:21) samt “Barn och ddden”
(SOU 1979:22). '

1.1 Bakgrund

SLS-utredningen har i kapitel 1 i sitt betinkande beskrivit bakgru.nden till
sitt uppdrag pa foljande sitt.

I st6rre utstriackning én tidigare dor médnniskor numera pé sjukhus eller
liknande institutionér. Hilso- och sjukvarden och 3ldringsvarden har i och
med denna utveckling stillts infér en vidsentlig och viaxande uppgift,
nidmligen att ta hand om maénniskor under livets slutskede. Denna vard
skiljer sig i vissa avseenden frin det omhindertagande av sjuka, dir
‘1Sakkunniga: f. generaldirektéren Bror Rexed, tillika ordférande, professorn Gunnar
Biork t. 0. m. den 31 augusti 1979, professorn Jerzy Einhorn, professorn Gustav
Giertz, landstingsridet Bertil Géransson, riksdagsmannen Géran Karlsson, lands-

tingsledamoten Ruth Kérnek, éverlikaren Lars Linder, direktéren Gerd Zetterstrém
Lagervall samt underskdterskan Anna Willig.
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berittigade forhoppningar finns att behandlingen skall kunna leda till fortsatt
meningsfull tillvaro. Varden i livets slutskede 4r en viktig uppgift, som stiller
speciella krav pd de medverkande.

- Méngaav patienterna, som det hir giller, 4r gamla manniskor, dir den ena
krampan lagts till den andra och dir livsfunktionerna med stigande &lder
langsamt och obonhdrligt avtagit. Sérskilda insatser kriver de patienter dir
rubbningar i hjirnfunktionerna lett till sjilsligt utslocknande och dir
personalen, som har alit svirare att f4 kontakt med den sjuke, kan f4 kiinsla
av att fortsatt liv dr utan mening,.

Pa méanga hall har kritik framforts mot ldkarnas bensgenhet att inte ge upp
kampen om patientens liv forran déden definitivt intrétt. Allt fler personer
verkar for att patienten skall beredas storre medinflytande pa behandlingens
utformning an hittills. Finns inte langre nagot hopp om att en patient skall bli
aterstilld, att hans liv kan ha nagot virde for honom sjilv, bor likarna
tillmotesgd patientens begiran att fa d6. De bor inte halla patienten vid liv
med konstgjorda medel eller drastiska behandlingar, framhalls det. Man
accepterar inte '‘den krinkning som sénderfall, totalt beroende och
meningslost lidande innebér”, och anser att onddigt férlingda véardinsatser
4r inhumanitéra.

Hirtill kommer att dédens problematik blivit alltmera aktuell och
diskuterad i en stor del av virlden. Frdn en undvikande och férnekande
attityd har pa relativt kort tid ett intresse vickts. Ménga, delvis outredda,
faktorer har bidragit till detta. For hélso- och sjukvardens del har det fort
med sig en oro och en osdkerhet infor dessa fragor. Krav pa god vard av
doende framfors alltmer och 1 hilso- och sjukvarden har en debatt om vard i
livets slutskede initierats.”

Den 19 november 1974 tillkallade davarande chefen fér socialdepartemen-
tet tio sakkunniga med uppdrag att utreda “Vissa fragor betriffande
sjukvarden i livets slutskede”. Utredningen fick inga sirskilda direktiv.
Utgangspunkten for arbetet skulle i forsta hand vara socialutskottets
betinkande 1974:31 i vilket en hemstéllan om en siddan 6versyn begirdes.
Detta betinkande féranleddes av motioner huvudsakligen rérande dodsbe-
greppet. Utredningen fann att de uttalanden i utskottsbeténkandet, som kan
uppfattas som direktiv for utredningsarbetet i huvudsak hanforde sig till tre
huvudfragor, niamligen dédsbegreppet, etiska och juridiska aspekter samt
vardens utformning. )

Utredningen har, for att bittre kunna belysa de manga frigestillningar
den har haft att ta stillning till, utfort en rad spécialundersékningar.
Resultatet av dessa har lagts fram dels i begrinsade redogorelser, dels ocksa i
mer omfattande rapporter.

Sammanfattning av utredningens betinkanden bifogas som bilaga 1 och
2.

Remissammanstéllningarna bifogas som bilaga 3 och 4.
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1.2 Allmiinna utgangspunkter

Utredningens huvudbetinkande och de sju delrapporterna har blivit
mycket positivt mottagna av remissinstanserna.

Jag delar uppfattningen att utredningens analyser och férslag ir synnerli-
gen fortjinstfullt belysta och aterkommer strax till forslagen. Nér det giller
utredningens delbetdnkande rorande transplantationskirurgiska fragor har
remissinstanserna déremot stillt sig Overvigande negativa till forslaget om
tillagg till transplantationslagen. Flera remissinstanser har i stéllet forordat
ett dndrat dodsbegrepp. :

For att ytterligare belysa utredningens forslag anordnade socialdeparte-
mentet den 18 januari 1982 ett symposium med rubriken “Sjukvard i livets
slutskede.”” Aven vid detta symposium framkom positiva reaktioner nir det
giller utredningens huvudbetinkande, medan meningarna om dodsbegrep-
pet var mera delade. En rapport har utarbetats frdn symposiet (Ds S
1982:6).

T det foljande behandlar jag utredningens forslag i stort.

1.3 Utredningens forslag

I en tid som ér fylld av tekniska och medicinska framsteg tycks det for
méanga vara svart att acceptera doden som négot oundvikligt. Samhéllsut-
vecklingen har ocks4 lett till att allt fler unga aldrig kommer i direkt kontakt
med déende ménniskor. Livslingden okar och sjidlva doden har dessutom
flyttat fran hemmen till sjukhus eller andra vérdinrattningar. Det 4r numera
fi ménniskor som dér hemma och déden kommer oss dirfér inte s& néra i
vardagslivet.

Svensk hélso- och sjukvérd har hog standard. De medicinska framstegen
leder till att allt fler sjukdomar som tidigare var livshotande nu kan botas eller
lindras. Att hilso- och sjukvardens uppgift dr att gora sjuka minniskor friska
ar en sjilvklarhet. Men det ar ocksa en uppgift fér hilso- och sjukvérden att
varda ménniskor som det inte gér att bota. D4 ér sjukvardens uppgift att géra
dessa ménniskors sista tid s human och virdig som moijligt. Den uppgiften
ligger pa ett helt annat plan &n det som personalen utbildats till och
foljaktligen miktar hilso- och sjukvédrden inte alltid att klara av denna
uppgift lika bra som den att bota sjuka.

Utredningen om sjukvérd i livets slutskede har p ett foredomligt satt
behandlat dessa problem ur en rad olika synvinklar. Utredningens betén-
kande innehaller inte bara konkreta forslag till dtgirder fran regering och
riksdag. Utredningen lagger ocksa fram forslag till normer och malsattningar
for varden, som inte 4r mojliga att fatta beslut om i centrala organ. Dirfor dr
det angeléget att sprida kannedom om utredningens tankar och idéer till alla,
inte bara till dem som 4r verksamma inom hélso- och sjukvérden utan ocksa
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till den breda allminheten. Ménga av problemen handlar om attityder, brist
pé kunskaper och insikter.

I det féijahde tar jag upp de forslag av utredningen om sjukvérd i livets
slutskede som framst berdr socialdepartementets verksamhetsomrade.
Chefen f6r utbildningsdepartementet kommer senare att redovisa de fragor
som berdr utbildningsdepartementet. Avsikten ér att denna skrivelse skall
overldmnas for kinnedom till sjukvardshuvudminnen, skolGverstyrelsen,
universitets- och hogskoledmbetet, socialstyrelsen samt andra berdrda
myndigheter och organisationer.

2 VARD OCH OMSORG
2.1 Allmiint

Frigan om vardens kvalitet i livets slutskede 4r allmdnminsklig och
sjalvklar och den har aktualitet for varje doende. Sjukvardens uppgift ir att
ge doende méanniskor bdde medicinskt och psykologiskt god vard. Déende
har behov av medminsklig kontakt och att ha nigon att tala med. Insatserna
giller ett stort antal vanliga och vardagliga hindelser i svensk sjukvard, som
stéller krav pa kunskap, medmansklighet och engagemang.

2.2 Normer och mélsiittning for vird av déende

Normer eller mélsittningar for varden av doende har hittills saknats i
Sverige. Utredningen har utformat forslag till normer for vard av doende
uppdelade i normer gillande patienten, de anhdriga samt personalen och
vardorganisationen.

Tanken med normerna ir att de skall ange en inriktning och ett synsétt att
striva emot och att de i tillimpliga delar skall gilla for all omvardnad oavsett
var den ges; i hemmet, pa sjukhus eller vid nagon annan vardinréttning.
Utredningen pekar p3 att forverkligandet av dessa mal kommer att kréva tid,
attitydforiandringar och utbildning. Normerna har sammanfattats i bilaga
5.

Ingen remissinstans har haft ndgon erinran mot utredningens forslag till
normer och mélséttning for vard av déende patienter. Flera instanser, bl.a.
socialstyrelsen, har stillt sig bakom utredningens forslag om en ménskligare

och varmare sjukvérd. Nigra instanser, som t.ex. direktionen for karolinska
I sjukhuset, Blekinge lins, Goéteborgs och Bohus lins och Virmlands lans
landsting samt Malmo kommun och SHSTF, har direkt tagit upp normerna _
till diskussion och tillstyrkt dessa. Direktionen fér karolinska sjukhuset
framhéller att den finner det mycket tillfredsstéillande att ett férsok har gjorts
att formulera dessa normer och malsittningar i Sverige. Dessa bor kunna bli
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en bra utgéngspunkt for en diskussion om innehall och inriktning for varden
av doende. Direktionen tillstyrker varmt huvudlinjerna i normerna och .
menar att dessa ger forutsittningar for att storsta mojliga hansyn skall kunna
tas till den d6endes 6nskemaél och att s4 manga som mojligt skall fa d6 under
s virdiga former som omstindigheterna éverhuvudtaget medger.

Varmlands l4ns landsting framhéller bl.a. att det &r sérskilt virdefullt att
normerna betonar att patientens personliga integritet, onskemal och
rittigheter skall respekteras.

For egen del stiller jag mig bakom de normer och malsittningar fér vard av
déende, som utredningen formulerat. Normerna préglas av medménsklighet
och respekt for doende minniskor. De ger ocksé vissa konkreta forslag till
férdndringar i det praktiska sjukvardsarbetet som kan vara virdefulla.
Normerna ar formulerade s att de bor kunna utvecklas och anpassas efter de
krav och behov som finns inom olika vairdomraden. De ger god vigledning i
de manga génger 6mtéliga och sviarbedémda situationer, som kan uppsta i
kontakten med svért sjuka patienter och deras anhoriga.

Jag vill sirskilt peka p4 att det dr virdefullt att utredningen beaktat frigan
om hjilp och st6d av anhoriga. Detta ar ett omrade, som hittills inte
tillréckligt har uppmarksammats. Under avsnitt 2.5 i det féljande iterkom-
mer jag till denna fraga.

Jag vill ocksa i detta sammanhang peka pa vikten att patienten och de
anhoriga far ett psykologiskt stod. Fér manga ménniskor kan fragestéllningar
vickas, bl.a. kring religiésa spoérsmal, som kréver insatser av prést och/eller
psykologiskt eller psykiatriskt utbildad personal. Likasé kan det vara viktigt
for de anhdriga att kunna fa saddan hjélp dven efter det att patienten avlidit.
Ombhiéndertagandet av den déde dr en naturlig fortsattning av varden i livets
slutskede.

2.3 Underlag till vﬁrdprograﬁl

Utredningen framhaller att malsittningen for varden av svart sjuka och
déende patienter bor vara att de sjukvardande insatserna pi ett naturligt sétt
koncentreras pa den personliga omvardnaden. Det dr den ansvarige ldkarens
sak att avgora vilken medicinsk behandling patientens tillstind fordrar.
Likaren bor dock samrada med 6vrig personal och en omvérdnadsplan bor
upprittas dir ocksd patientens 6nskemél antecknas. Utredningen poéngte-
rar att det psykologiska omhindertagandet av ddende bér dgnas intresse och
omsorg pd samma sitt som kroppsvarden. Utredningen foreslar att
socialstyrelsen ges i uppdrag att utarbeta vardprogram for den personliga
omvardnaden av doende.

Med véardprogram avses lokalt sverenskomna handlingslinjer om hur
varden av en sjukdom kan bedrivas p& basta mdojliga sitt med hinsyn till
tillgdngliga resurser.
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Underlag till vardprogram utarbetas av socialstyrelsens vardprogram-
ndmnd. Underlagen &r generellt utformade och skall tjina som stdd och
stimulans vid utarbetandet av lokala vardprogram. Underlagen &r saledes
informerande och inte styrande for de lokala vardprogrammens innehéll och
utformning.

Remissinstanserna instimmer 6verlag med utredningen om vikten av den
personliga omvardnaden och det psykologiska omhindertagandet vid vard
av déende patienter.

Av de remissinstanser, som tagit upp fragan om underlag till vardprogram,
anser t.ex. landstingsforbundet att det r socialstyrelsens uppgift att utarbeta
generella underlag till virdprogram, vilka sedan kan anvindas for planering -
av individuell omvérdnad och medicinsk behandling i samverkan med olika
instanser. Aven Kristianstads lins, Virmlands lins och Gavleborgs lins
landsting samt Goéteborgs kommun dr positiva till detta. Négra, bl.a.
Akademiska sjukhuset i Uppsala, Malméhus léns och Alvsborgs lins
landsting samt SHSTF &r tveksamma till utarbetande av underlag till
vardprogram.

Forsvarets sjukvardsstyrelse och Svenska Likarforbundet avvisar forsla-
get att socialstyrelsen bor fa i uppdrag att utarbeta ett vardprogram for vard:
av déende, eftersom det inte kan ticka alla de situationer som en likare kan
stallas infor. Socialstyrelsen &r i sitt remissvar tveksam till att utarbeta ett
sarskilt programunderlag, som enbart berdér omvardnaden av déende.
Betydelsen av omvardnadsarbete inom sjukvarden har behandlats i ett
programunderlag angdende socialt innehall i sjukvarden.

Jag anser ocksé att omvardnaden 4r en viktig del i alit virdarbete och alltid
bor beaktasi underlag till virdprogram. Det finns emellertid ocksé anledning
att belysa de sirskilda behov och krav, som éar forknippade med vard i livets
slutskede i ett underlag till vardprogram. Att virda déende patienter 4r en
omfattande uppgift for hilso- och sjukvarden, eftersom de flesta manniskor
dor pa sjukhus.

(Hittills har underlag till virdprogram utarbetats for relativt vélkinda
sjukdomstillstand som t.ex. diabetes och hégt blodtryck, dar man kan ange
' griansvirden for behandlingar osv. Det 4r enligt min mening viktigt att ta
fram underlag dven for mer svargripbara sjukdomsomréden.

Jag har tidigare i dag f6reslagit regeringen att ge socialstyrelsen i uppdrag
att utarbeta ett underlag for lokala vardprogram for vard av doende.

I ett underlag till vardprogram fér déende patienter bér bl.a. personlig
omvardnad, psykologisk omvardnad, etiska och religiosa fragor, smértlind-
ring samt vard i hemmet inga. I det foljande ger jag vissa kommentarer om
hur jag ser pa detta.
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2.3.1 Personlig omvdrdnad

Nir en minniska dr doende och det inte lingre finns nagra utsikter att
kunna bota ar det viktigt att omvéardnaden utformas s& vil som mojligt.
Varden far da koncentreras pa den personliga omvéardnaden. Hit hor t.ex.
hygienfragor, sjukrummets inredning. lindring av fysiska besvir hos den
sjuke. Omvérdnaden fordrar betydande vérdinsatser, som emellertid skapar
rika tillfdllen f6r personalen att uppritta personlig kontakt med patienten.
Den déendes speciella behov av omvardnad behdver enligt min mening
preciseras nirmare i ett underlag till vrdprogram.

2.3.2 Psykologisk omvirdnad

SLS-utredningen har poingterat hur viktigt det psykologiska omhénder-
tagandet av doende ir. I livets slutskede blir den psykologiska sidan av
hiindelseforloppet allt visentligare. Ju ndrmare déden en minniska kommer,
desto fler fragor dr det som triinger sig pa. 1 detta skede 4r det medmaénskliga
engagemanget det avgorande i varden. Det ar da visentligt att vardperso-
nalen kan etablera en varm och 6ppen medminsklig kontakt med patien-
ten.

Hilso- och sjukvarden maste enligt min mening medverka till att en
doendes sista tid blir s& human och virdig som mdjligt. For att kunna ge
ménniskor en riktig och meningsfull vard &r det viktigt att alla inom hélso-
och sjukvirden har kunskaper om déendets psykologi och om dodens
innebord. Jag delar sdledes utredningens uppfattning om vikten av den
psykologiska omvardnaden och menar att denna fraga maste inta en central
plats i ett underlag till vardprogram for vard av déende.

I diskussionen om véarden av déende har ocksé frégan om dodshjilp forts
fram. Utredningen avfirdar kraven pa dédshjilp och menar att man i stillet
inom hélso- och sjukvardens ramar méste skapa en god vard for ddende. Jag
delar denna uppfattning.

2.3.3 Etiska och religiésa fragor

Véarden av déende maste priglas av respekt for ménniskors etiska och
religiosa 6vertygelse. Det ar viktigt att ddendes dnskemal om att i kontakt
med t.ex. en prast snabbt kan tillgodoses. Sjukhusens andliga vard genom
svenska kyrkan och andra trossamfund bor ges goda arbetsméjligheter och
bor intimt samverka med vardpersonalen. Minoritetsgruppers religitsa
behov bor om méjligt ocksa tillgodoses. Aven dessa andliga och etiska fragor
bor behandlas i underlaget till virdprogram.
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2.3.4 Smirtbehandling

I livets slutskede bor en av hilso- och sjukvérdens uppgifter vara att gora
den sjukes sista tid sd foga anstrdngandc och s rofylld som méjligt. [ detta
skede utgor sméirtbehandling en viktig del.

Ofta lyckas man inom hilso- och sjukvérden inte ge de patienter, som
upplever smirta under sin sista tid, nigon tillfredsstillande smirtlindring.
Det kan bero pa bristande kunskaper hos vardpersonalen om hur man
behandlar smarta pa ett adekvat sitt, att man inte tar patientens smértupp-
levelser pa allvar eller att man i vissa fall ar rddd for tillvénjning. Detta leder
till att manga patienter far lida i onddan.

Att behandla patientens smérta hor till det viktigaste vid omhidndertagan-
det av doende patienter. Om man inte kan lindra smértan &r mycket av vad
man i 6vrigt kan géra meningsldst, eftersom smirtupplevelsen 4nda helt
kommer att dominera patientens medvetande.

Utredningen behandlade frdgan om medikamentell smértbehandling i en
sirskild arbetsgrupp. Som en f6ljd av gruppens arbete uppdrog regeringen &t
socialstyrelsen att med utgangspunkt i gruppens forslag utforma rekommen-
dationer om smartbehandling i livets slutskede.

I socialstyrelsens kungédrelse om medikamentell smirtbehandling i termi-
nal vard (SOSFS (M) 1979:21) séigs bl.a. att malet inte i férsta hand bor vara
att behandla smértan utan att férebygga den. Om patienten verkligen fatt
uppleva att smirtan lindrats och kiinner sig siker pa att den inte aterkommer
minskar oron och dngesten. Man podngterar ocksé att det ar av stor betydelse
att det i det dagliga arbetet skapas forutsittningar fér att en fullgod
smirtlindring ingdr som en given del av en god och medminsklig
omvardnad.

Tillampningen av forskrivning av smartstillande medel vid vard i livets
slutskede varierar fortfarande mycket inom sjukvérden. Frigan om smért-
behandling bor darfor inga som en deli ett underlag till vardprogram for vard
avddende. For att ge ytterligare spridning t socialstyrelsens foreskrifter bér
dessa ingd i underlaget till vArdprogram.

2.3.5 Vard av déende i hemmet

Att varda patienter i livets slutskede i deras eget hem innebir for
personalen ¢kade pdfrestningar, inte minst psykiskt. Man arbetar oftast
ensam, vilket i sig kan innebira speciella problem. Dessutom konfronteras
man pé ett mycket patagligt satt med den doendes och de anhorigas situation
infér doden. Detta problem innebir att denna personal ar i sérskilt stort
behov av handledning och psykologiskt stod for att orka och for att sjdlva
kunna vara ett stdd. Kommunforbundet anser i sitt remissyttrande att denna
sdrskilda problematik inte tillrickligt beaktas i utredningen och att det finns
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anledning att ytterligare diskutera vilka insatser som kan behdvas for att gora
personal som arbetar i den enskildes hem skickad att klara sin uppgift.

Jag instimmer i dessa synpunkter och menar att det 4r angeléget att man i
underlaget till virdprogram ocksd beaktar den speciella problematik som
finns vid vard av doende i hemmet.

2.4 Dodsbegreppet

Dadsbegreppet dr av tradition knutet till hjirtslag och andning. Nir
andningen upphdrt och hjirtat slutat sla betraktas minniskan som dod. 1
svensk lagstiftning finns dock inte nigon definition av begreppet déd.

Som jag tidigare ndmnt hade utredningen inte nagra sérskilda direktiv.
Utgéangspunkten for arbetet var framst socialutskottets betinkanden SoU
1974:31 och 1975:8. Utskottet uttalade dir bl.a. att ett inforande av
hjarndédsbegreppet otvivelaktigt skulle vara av stor betydelse for méjlighe-
ten att transplantera vissa organ och ge fOrutsittningar att forbattra
resultaten vid andra transplantationer. Utskottet ansag emellertid att man
inte endast av detta skil kunde vidta en s vittgdende 4tgédrd som att éndra det
dodsbegrepp, vilket av alder knutits till hjéirta och andning.

Utredningen hade saledes i uppgift att finna en losning.som kunde
tillgodose transplantationskirurgins behov utan att dndra dédsbegreppet.
Uppdraget innebar inte att se Gver dodsbegreppet som sddant utan arbetet
var starkt knutet till transplantationskirurgins behov.

Det problem, som utredningen sag som sin uppgift att 18sa, var om man
genom dndring i transplantionslagen skulle kunna skapa forutséattningar for
Overforing av organ frdn personer med totalt och oéterkalleligt bortfall av
hjarnfunktionerna dven om cirkulationen alltjimt uppratthélls pa konstlad
vig. '

Utredningen konstaterade att diagnosen totalt och oaterkalleligt bortfall
av hjirnfunktionerna i dag kan stéllas med full sikerhet. Detta tillstind
innebdr att hjirnan &r oédterkalleligt forstérd och att varje form av
intellektuellt liv ddrmed &r utslocknad.

Utredningen foreslog att méjligheterna att transplantera organ skulle
forbattras genom ett tilligg till transplantationslagen och inte genom en
forfattningsmissig reglering av dodsbegreppet. Forslaget innebir att med
avliden i transplantationslagen jamstills person med totalt och oaterkalleligt
bortfall av hjérnfunktionerna dven om hjartverksamheten alltjamt uppritt-
hélls pa konstlad vig.

Merparten av remissinstanserna har varit negativa till utredningens férslag
om ett tillégg till transplantationslagen. I minga fall har man i stillet forordat
inférande av ett hjarndodsbegrepp.

I remissvaren betonar ett flertal av remissinstanserna att frdgan om
grunderna for dédforklaring maste frikopplas fran fragan hur villkoren for
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transplantationskirurgin skall forbattras. Dddskriterierna bor, enligt dessa
remissinstanser, vara sddana att de i forsta hand mojliggér en riktig
behandling nédr det giller den déende minniskan, medan effekterna for
transplantationskirurgin maste komma i andra hand.

Flera remissinstanser framhaller att de inte kan acceptera begreppet
”jamstilld med avliden”. Dodsbegreppet maste, anser dessa, vara ett
entydigt begrepp. ett antingen eller. Nigra remissinstanser anser att
utredningen inte tillrdckligt har beaktat de juridiska konsekvenserna av sitt
forslag.

De invindningar, som manga av remissinstanserna framfort mot forslaget
om ett tiiléigg till transplantationslagen, ar enligt min mening vilgrundade.
Jag anser dirfor inte att utredningsforslaget i denna del kan liggas till grund
for lagstiftning.

I dag kan diagnosen totalt och oaterkalleligt bortfall av hjarnfunktionerna
stillas med full sdkerhet. Det dr angeldget att minniskor far Klart for sig att
tillstand dér vissa hjarnfunktioner - tillfalligt eller permanent — fallit bort ar
nigot annat idn hjidrndod. En sddan vetskap ar av grundliggande betydelse
for att kunna ta stillning till om ett nytt dodsbegrepp skall inféras eller
€j. :

Jag har darfor tidigare i dag fatt regeringens bemyndigande att tillkalla en
sirskild utredare med uppdrag att utreda om det nuvarande dodsbegreppet
bor bibehallas eller om ett hjarndddsbegrepp bor inféras (bilaga 6). Denna
fraga har i vart land aldrig tidigare utretts i hela dess vidd. -

Fridgan om dddsbegreppet bor enligt min mening vara frikopplad fran
fragan om villkoren for transplantationskirurgin. Stor vikt maste vidare
laggas vid att manniskors fortroende for hilso- och sjukvérden inte rubbas.
Etiska fragestillningar kring ett nytt dodsbegrepp maste darfor tillmétas stor
betydelse. :

Mainga juridiska konsekvenser dr knutna till dédens intrdde. En viktig
uppgift_for utredaren blir att kartlédgga de juridiska, medicinska och etiska
konsekvenserna av olika dddsbegrepp.

I uppdraget ingér ocksa att 6vervdga om dédsbegreppet bor regleras i lag
eller om det dven i fortsdttningen bor anses i huvudsak vara en medicinsk
fraga.

Hjarndodsbegreppet tillimpas i dag i manga linder, med eller utan
lagstiftning. Utredaren bor ta del av erfarenheter fran dessa lander.

2.5 Anhoriga

I all hilso- och sjukvard spelar de anhoriga en viktig roll. Vid vard i livets
slutskede ar de anhoriga speciellt betydelsefulla. Utredningen séarskiljer tre
problemstéllningar. De anhdrigas medverkan i vérden. behov av stdd under
vardtiden och behov av stdd efter dodsfallet.
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Utredningen konstaterar att de nirstdende i de flesta fall r det naturliga
psykologiska stodet fér den doende patienten. Denna spontana och
ménskliga tillgdng bor i mojligaste man goras fruktbirande for alla berdrda
parter. De nérstdende bor i den omfattning, som i det enskilda fallet ter sig
naturligt, stimuleras att delta i den dagliga omvardnaden.

Manga nirstiaende till dbende patienter befinner sigi en krissituation. Den
personal, som har ansvar for varden av den doende, bor ocksa se som sin
uppgift att sd langt mojligt 1dmna de nirstdende hjilp och st6d. Den
ansvarige likaren och den 6vriga vardpersonalen bdér enas om vad de bor
meddela anhoriga om en déende patients tillstdnd. Den ansvarige lakaren
bor hélla kontinuerlig kontakt med de anhdriga och ldmna den information,
som kravs for att de pd ett Oppet sdtt skall kunna samtala med den ddende och
dela hans bekymmer och dngslan.

Utredningen framhéller att anhoriga rutinméssigt bor beredas tillflle till
fornyad lakarkontakt, forstagsvis 3-4 veckor efter dodsfallet. Den anhorige
foreslas fa ritt till ledighet i hogst 30 dagar samt erséittning fran sjukférsik-
ringen under denna tid.

Flertalet remissinstanser delar utredningens uppfattning om de anhorigas
betydelse. Forslaget om att anhoriga bor ges ritt till 30 dagars ledighet och
sjupenning tillstyrks av en majoritet av remissinstanserna.

Jag delar utredningens uppfattning att de anhdrigas roll 4r mycket viktig.

" Flertalet av utredningens f6rsiag ar dock av den karaktiren att det inte
" ankommer pa regeringen eller riksdagen att besluta dirom. Det maéste i
stillet ankomma pa varje huvudman for hilso- och sjukvérden att ta stillning
till dessa frégor.

Utredningens férslag om ritt till ledighet och ersittning fran den allménna
forsakringen i hogst 30 dagar vid vard av déende anhorig i hemmet
forutsatter emellertid riksdagsbeslut. Jag anser emellertid att fdrslaget inte ar
mojligt att genomfora utan ytterligare utrédning. Som framgér av bl.a.
riksforsikringsverkets remissvar Aterstir en mangd tckniska fragor att
16sa.

Ett villkor for ersittning och ritt till ledighet skall enligt utredningen vara
att det giller vard av en doende person. Det torde vara medicinskt svart och
ocksa etiskt diskutabelt att i forvdg avgora nér en minniska 4r déende.

Kommittén om vérd av anhorig i hemmet m.m. (S 1979:11) har bl.a. i
uppdrag att 6vervdga frAgorna om ratt till ledighet och ersittning fran
allménna férsdkringen vid vard av idldre, sjuk eller handikappad anhérig. 1
direktiven framhalls sarskilt att uppdraget ocksa avser insatser frin anhdriga
under vérd i livets stutskede. Dérfor har regeringen i dag beslutat att
Overlamna SLS-utredningens huvudbetinkande och remissyttrandena 6ver
detta till anhorigvardskommittén fér beaktande i kommitténs arbete.
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2.6 Fortbildning av sjukvardspersonal

Utredningen konstaterar att det krivs forbattrad fortbildning for samtliga
personalkategorier inom hilso- och sjukvéarden i fraga om varden av svért
sjuka och déende. Utbildningen bér, enligt utredningen, ge psykologisk och
allmdnmaénsklig vigledning inte bara vad giller direkt patientvard utan dven
betriffande de anhdriga och personalen. Framfor allt bor man inrikta sig pa
gruppdiskussioner i néra anslutning till det praktiska arbetet pa vardavdel-
ningarna.

Remissinstanserna instimmer 6verlag med utredningen om behovet av
fortbildning. Man framhaller vikten av gruppsamtal som en del i virdarbetet.
Dessa bor ske kontinuerligt och genomféras under sakkunnig ledning. Man
poéngterar ocksd vikten av att fortbildningsverksamheten riktar sig till all’
vardpersonal.

Inom landstingen bedrivs i dag. fortbildning, som pé olika sitt har
anknytning till varden av doende. Flertalet landsting anordnar kurser,
seminarier eller samtalsgrupper, som tar upp fragor kring déende och déd.
Fortbildningen riktar sig ofta till all personal i arbetslaget, men ocksa i vissa
fall till speciella yrkeskategorier som exempelvis kuratorer.

Det ankommer pd huvudménnen fér hélso- och sjukvarden att anordna
fortbildning for hilso- och sjukvardspersonalen. Jag vill hir starkt under-
stryka vikten av en kontinuerlig fortbildning i anslutning till det praktiska
arbetet. En sadan fortbildning dr en fOrutsittning fér att varden av
miénniskor i livets slutskede skall bli béttre. '

Den storsta svarigheten nir det giller att forbattra fortbildningen ar
bristen pd handledare och ldrare inom dctta omrade. Det dr med hansyn
hirtill angeliget att utbilda handledare. Jag har darfor tidigare i dag
foreslagit regeringen att ge socialstyrelsen i uppdrag att genomféra
utbildning av handledare. Dessa skall i sin tur medverka i utbildning av
vardpersonal rérande psykologiska aspekter i livets slutskede.

I det hdr sammanhanget vill jag ocksad nimna det symposium med temat
dod, déende och sorg somi juni 1982 anordnades av socialdepartementet och
Riksforeningen mot Cancer - Cancerfonden. Symposiet var i forsta hand
riktat till personal och ansvariga inom hélso- och sjukvarden. En rad
internationellt vilkdnda ldkare och forskare medverkade i foreldsningarna
och diskussionerna. B

2.7 Likarnas fortsatta vidareutbildning

" Utredningen har foreslagit att utbildningen av samtliga personalkategorier
bor forbittras vad betriffar virden av svart sjuka och déende. Chefen for
utbildningsdepartementet kommer att behandla dessa fragor.

Fragan om likarnas fortsatta vidareutbildning ligger emellertid inom
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socialdepartementets ansvarsomréde.

Den fortsatta vidareutbildningen av ldkare regleras i kungorelsen
(1972:678) med tillimpningsforeskrifter till lagen (1960:408) om behorighet
att utova likaryrket — den s.k. vidareutbildningskungdrelsen — samt i
tillimpningsanvisningar som meddelas av socialstyrelsen. For att fa special-
istkompetens som ldkare krivs bade praktisk tjéinstg('jring och systematisk
undervisning. Den praktiska tjanstgoringen bestar dels av huvudutbildning,
som regel omfattande tre till fyra ar enligt bestimmelser i vidarcutbildnings-
kungorelsen och dels 1-1 1/2 &rs sidoutbildning som faststélls av socialstyrel-
sen. F.n. finns drygt 40 olika medicinska specialiteter.

Fr.oom. den 1 juli 1981 har ansvaret for att anordna systematisk
undervisning med kunskapsprov for likare under fortsatt vidareutbildning
forts over till socialstyrelsen fran namnden foér lakares vidareutbildning, som
da upphorde. Socialstyrelsen har inrittat en rddgivande nidmnd for lakares
vidareutbildning (NLV). Vidare forfogar styrelsen 6ver ett stort antal
amnesexpertgrupper for den niirmare utformningen av de olika kurserna.

Kurser med sarskild inriktning mot varden i livets slutskede och déendet
har hittills inte anordnats. Jag finner det naturligt och angeliget att kurser i
dessa amnen anordnas inom ramen for den fortsatta vidareutbildningen av
lakare likavil som att sddana inslag bér férekomma i grundutbildningen.

Ett fordjupat kunnande och en 6kad medvetenhet om problemstéllningar,
som rOr varden av svart sjuka och ddende har givetvis inte samma betydelse
for likare inom alla specialiteter. Det dr danda min uppfattning att sddana
kurser bor st dppna for alla lakare under fortsatt vidareutbildning. Varje
likare som &r intresserad av att skaffa sig fordjupade insikter i dessa fragor
boér saledes enligt min mening — oberoende av specialitetsinriktning — ha
mdjlighet till detta under sin vidareutbildning.

Regeringen har tidigare idag uppdragit &t socialstyrelsen atti enlighet med
vad jag hir har anfort sa snart som mojligt lata utforma och genomfora kurser
om varden i livets slutskede m.m. for ldkare under fortsatt vidareutbild-
ning.

2.8 Pagaende forskning och forsoksverksamhet

En god omvardnad i livets slutskede bor inte ses isolerad fran 6vrig
omvirdnad. En forbittring av kvaliteten p& primidrvarden ger ocksi
férutsdttningar for en forbittring av varden av doende. Utveckling av
gruppvard kan ocksa ge bittre forutsittningar for vard i livets slutskede.

Pa manga héll pagar forskning och férsoksverksamhet, som direkt eller
indirekt berdr kvaliteten pd vérden av svért sjuka eller déende. Det giller
bl.a. forsok med vardplanering. personalrorlighet och hemsjukvard. I det
foljande redogérs for nagra forsoksverksamheter.
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2.8.1 Virdplanering

Ett forsok med individuell vardplanering har genomforts pa langvardskli-
niken vid Nacka sjukhus i samarbete med Spri. Med individuell vérdplane-
ring avses hir en dokumentation som vardpersonalen och patienten utfor.
Personalen samlar tillsammans med patienten in uppgifter om dennes behov
och problem. Pa basis av denna och annan information bestimmer man
dérefter vilken foérdndring man vill uppnd hos patienten med varden.
Tidigare har det medicinska malet varit det viktigaste och ofta det enda
uttalade malet for varden. Tanken dr hir att man i stérsta méjliga
utstriackning ocksa skall ta hinsyn till patientens Gvriga behov. Man vill se
patienten som en hel fysisk, psykisk och social person.

2.8.2 Personalrorlighet

Sarskilt for ddende och svart sjuka ar det viktigt att hela tiden fi mota
samma persohal. Inom hiélso- och sjukvarden medfor franvaro och tillfilligt
Okad arbetsbelastning att vardavdelningarna ofta tillférs personal, som ir
mindre van vid vardarbete. Manga virdavdelningar har i dag en alltf6r stor
personalrorlighet.

Med begreppet personalrorlighet avses dels personalfiodet i form av
vikarier, extrapersonal och frinvaro, dels personalomséttning i den mening-
en att nigon slutar en stadigvarande anstillning pd vardavdelningen.
Personalrérligheten kan sidgas motsvara det antal nya personer en patient
observerar frin sjuksangen.

Vikarier och extrapersonal svarar till allra storsta delen for den hoga
personalrorligheten pa avdelningsnivd. En hdg personalrérlighet gor att
kontinuiteten for patienten och den stabila arbetsmiljon fér personalen blir
lidande.

Vid lungkliniken p& Huddinge sjukhus har man i samarbete med Spri
arbetat med att minska personalrorligheten. Syftet var att minska behovet av
extravak och vikarier. En forutsittning for projektet var att personalkost-
naderna inte fick 6verskridas. Av anslagen for extrapersonal och vikarier
byggde man in en “buffert” i avdelningens egna bemanning for att klara
korttidsfrdnvaro och toppbelastningar. P4 s& sitt behovde inte ersittare
utifran anlitas s mycket som tidigare. Resultatet har blivit att arbetsforhal-
landena pd avdelningen har forbéttrats genom den minskade personalrorlig-
heten.
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2.8.3 Hemsjukvird

Den utbyggnad av primidrvarden, som nu pagar, innebidr att man kan
tillgodose ménniskors Gnskan om att vardas och d6 i hemmet i storre
utstriackning an tidigare,

. Mgjligheten att f& vard och dven d6 i hemmet har alltid funnits, framst tack
vare anhorigas och distriktsskéterskors insatser. Bl.a. i de s.k. lasarettsan-
slutna hemsjukvédrdsverksamheterna knutna till lingvardsklinikerna vid
Valla sjukhus (Linkoping) och Motala sjukhus har man visat att fler
ménniskor kan beredas denna héjlighet. Sjukvardsutbildad personal av
olika kategorier finns dir tillgéngliga dygnet om for sdvél planerade som
akuta besok i patienternas hem. Visentligt for savil patientens som de
anhorigas trygghet dr vetskapen om att de alltid kan komma i kontakt med
hilso- och sjukvérdspersonal, likasa garantin for patienten att snabbt kunna
bli inlagd pé sjukhuset om det av olika anledningar inte lingre gér att fa vard
hemma. '

I den pagaende utbyggnaden av primarvérden har man bl.a. tagit vara pa
erfarenheterna frén de nimnda verksamheterna och strivar efter att skapa
likartade resurser for sivil minniskor bosatta pa lasarettsorter, som for
manniskor bosatta utanfor dessa orter. Distriktsskoterskor, distriktslidkare
och underskoéterskor dr primdrvardens visentligaste resurser for vard i
hemmet. Ett smidigt samarbete med sjukhemmen &r ocksé viktigt. Samver-
kan med vissa primdrkommunala resurser, frimst hemvardsassistenter och
vardbitrdden i 6ppen vard (=hemsamariter) ir av stor betydelse, likasa en
fortroendefull samverkan med foretridare for langvardsmedicin och andra
specialiteter.

Utvecklingstakten och ambitionsnivan nir det giller resurserna for hilso-
och sjukvéarden i hemmet varierar mellan de olika huvudminnen: Féljande
exempel kan nimnas fran nigra landsting:

I Visternorrlands lins landsting har man ca 200 underskotersketjénster,
som framst dr avsedda for hemsjukvérdens rikning. Ytterligare 60 sddana
tjanster &r planerade. Tva nattpatruller finns for niarvarande och man
planerar fOr ytterligare tio. _ _

I Virmlands lans landsting finns for narvarande ca 80 underskétersketjéan-
ster for hemsjukvérd. Totalt planeras 200 sddana tjinster. Tre nattpatruller
finns. '

I Skaraborgs léns landsting finns ca 300 underskotersketjénster framst for
hemsjukvirdens rdkning. For nirvarande finns sex nattpatruller. I framtiden
planeras for minst en sadan patrull inom varje primarvardsomrade (=ldnets
16 kommuner). :

Gemensamt for savil dessa landsting som £6r flera andra ar att man arbetar
med att utveckla den individuella vardplaneringen och att pa olika sitt
forbattra stodet till patienternas nirstaende. Aven om hemsjukvarden byggs
ut kommer flertalet ménniskor dven under 6verskadlig framtid att do pa
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sjukhus eller sjukhem. Det 6kande antalet gamla kommer ocksa att stilla
krav pi den slutna virden, som maste tillgodoses inom ramen fér de
ekonomiska resurser, som landstingen har.

2.9 Forsoksverksamhet vid Bricke Diakonigard och Ersta sjukhus

Under hosten 1982 paborjas vid Briacke Vistergard i Goteborg en
forsoksverksamhet med utokad omvardnad av personer i livets slutskede.
Projektet skall dels omfatta vard pa Bricke Vistergard, dels vard i patientens
eget hem av personal frin Brdcke Vistergirds vardteam. Vidare ingér
utbildningsverksamhet bl.a. for personal verksam inom hemvérd och 6ppen
vard. )

I samarbete med socialvard och distriktssjukvard skall man séka finna
former for utbildning av och stod &t personal verksam inom hemvérd och
oppen sjukvard. Det ar frimst personer i praktisk tjanst med tidigare
erfarenhet av hemvérd inom den sociala sektorn, distriktsvarden eller
kyrkans diakoni, som kommer att delta i utbildningen.

Under hosten 1982 startas dven vid Ersta sjukhus i Stockholm en
férsoksverksamhet med lasarettsanknuten hemsjukvérd for patienter i livets
slutskede. Ersta sjukhus kommer att inom projektets ram kunna erbjuda
svart sjuka och déende patienter, som bor inom upptagningsomréadet, att f3
sluta sina dagar i hemmet. Patruller frAn Ersta kommer att i patientens hem
" erbjuda dem den vard och det stdd, som i vanliga fall skulle ha krivt
inldggning pa sjukhus.

Organisatoriskt kommer patienterna att vara "inskrivna™ pé Ersta, vilket
betyder att det alitid finns en ledig plats fér dem pa sjukhuset nir de kidnner
att de vill komma in.

- Malsattningen for verksamheten &r att varden. skall inriktas pa att
behandla ménniskan mer 4n sjukdomen. Sjukdomssymptomen skall dock
bekdmpas; speciellt giller detta smirta. Aigiirderna avser att skinka
vérdighet, frihet fran angest och smirta och ddngenom forbattra kvaliteten
pa det liv som aterstar. .

Jag har erfarit att socnaldepartementets delegatlon for social forskning
dverviger att stodja utviirderingen av de bada ovan nimnda projekten.

2.10 Dodsbevis

Utredningen har ocksa tagit ubp fragan om omhéndertagande av de doda.
Man konstaterar det otillfredsstillande i att hélso- och sjukvardens ansvar
synes sluta i och med att patienten avlider. Utredningen menar att
sjukvardsorganisationen i mojligaste méan bor utformas sa att den tillforséik-
rar de anhoriga till en avliden kontinuitet i kontakterna med sambhaillets
stodorgan. Nir en patient avlider i hemmet kan fragan uppsta vem som skall
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utfirda dédsbevis. Ar det den likare, som skott patienten under hans sista
tid, som konstaterar dodsfallet foreligger i regel inga problem. Men om
patienten avlider ovéntat har en tillkallad ldkare ofta inte mojlighet att
endast genom yttre undersokning ange den sannolika dodsorsaken. Dess-
utom maste likaren for att utfirda dédsbevis kunna uttala att det inte finns
anledning anta att déden orsakats av annan person. Detta har lett till att
polisen i stor utstrickning har tillkallats i sidana situationer. Det har ibland,
upplevts som svart att i nira anslutning till en anhérigs dod ha kontakt med
polismyndighet.

Mot denna bakgrund har socialstyrelsen sett 6ver och reviderat géllande
bestimmelser om dodsbevis. 1 socialstyrelsens foreskrifter om dodsbevis
m.m. (SOSFS (M) 1980:1) framhalls siledes vikten av att det inom
sjukvarden skapas sddana rutiner att — utan eftersittande av rittssikerhets-
kraven — dodsbevis kan utfirdas utan polismyndighets medverkan i alla de
situationer, da det inte finns saklig grund att géra anmilan till polismyndig-
het. '

2.11 Forskolan

Utredningen har betonat att det ar viktigt att skapa en 6ppnare och
medmaénskligare instéllning till de frAgor, som hdnger samman med doende
och déd. Utredningen understryker skolans roll i detta sammanhang. Chefen
for utbildningsdepartementet kommer senare att berdra detta.

Enligt min mening ir det angeliget att ocksa ta upp dessa fragor i
forskolan. .

I den arbetsplan for forskolan, som socialstyrelsen publicerade ar 1975,
sdgs bl.a. att personalen i forskolan uppriktigt och omsorgsfullt bor. samtala
med barnen om frigor som giller exempelvis sjukdom och dod.

Socialstyrelsen arbetar f.n. med eft nytt pedagogiskt program som skall
ersitta den tidigare arbetsplanen. Som ett led i detta arbete kommer
socialstyrelsen att ta upp fragor kring déende och déd i en sérskild skrift om
etiska fragor.

3 HEMSTALLAN

Jag hemstéller _ _
att regeringen bereder riksdagen tillfélle att ta del av vad jag har
anfort i det foregdende om vérden i livets slutskede.



Prop. 1982/83:31 20

Bilaga B
Utdrag
UTBILDNINGSDEPARTEMENTET PROTOKOLL
' vid regeringssammantrade
1982-07-22

Foredragande: statsradet Wikstrom

Anmiilan till skrivelse om vard i livets slutskede m.m. sévitt
avser utbildningsdepartementets verksamhetsomrade

1 INLEDNING

Det ir regeringens stravan att genom olika &tgérder 6ka kunskapen och
insikten om samt forbéttra vdrden och omsorgen i livets slutskede.

Utredningen rorande vissa fragor betréiffande sjukvard i livets slutskede,
SLS-utredningen, har i sina betinkanden aktualiserat en rad viktiga frigor
angiende '

- omvardnad i livets slutskede -

— upplysning, undervisning och forskning i frigor som rér ddéende och
dod

— utbildning av vardpersonal rorande véard av déende.

Forslagen tar i vad avser varden och vardutbildningen sikte pa bl.a. bittre
psykologisk vard av svért sjuka och doende.

Utredningens forslag har vickt stort intresse savil vid remissbehandlingen
som i den allmédnna debatten.

Det dr angeliget att nu, utifrdn de krav och 6nskemél om bittre utbildning
som har kommit fram i SLS-utredningen. remissyttrandena och den
allminna debatten, nirmare precisera, vilka utbildningar som berérs av de
nimnda kraven och 6nskemédlen. Under den tid som har forflutit sedan
SLS-utredningen gjorde sina unders6kningar och avgav sina forslag, har
vissa forandringar skett inom utbildningsvisendet och ytterligare sddana
overvigs eller forbereds. . :

Som en bakgrund till en beskrivning av vad som kan och bor goras for att
astadkomma dels en forbattrad medborgarkunskap om livets slutskede, dels
en forbattrad uthildning i framst psykologisk omvdrdnad av déende dr det av.
virde att diskutera varfér ménniskor i vart samhille - och dirmed ocksé
personal i sjukvérden och socialtjdnsten samt lirare — ofta hyser sa stor
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osikerhet och kinner sa stor rédsla infér déendet och doéden, sorgen och

sérjandet, att fragor, diskussioner och erfarenhetsutbyte om dessa &mnen

blir tabubelagda och ddrmed forhindras.
SLS-utredningen har i kapitel 4 Vi mdste alla dé angivit nigra orsaker (s.

63-64).

— Det kan siigas, att vi har en ”dddsfri” generation. Av dagens 25-4ringar ar
det niimligen endast en av 4tta som har upplevt att forlora en av sina
ndrmaste anhoriga.

- Okningen av medellivslangden har fétt till f6ljd, att unga manniskor nu for
tiden inte har samma erfarenhet av doéden som var vanligt forr.

— Hartill kommer industrialiseringen och urbaniseringen. Sillan upplever vi
numera sliktingars d6d i hemmet eller den alldagliga hidndelsen av husdjurs
dod pa garden. Tre a fyra-generationers-familjer har ersatts av en
gemenskap, som i regel endast bestdr av fordldrar och barn. Vid
pensionsalderns intrdde bor de flesta sedan ldnge skilda fran sina barn och
barnbarn. De édldre har alltmer séllan en central stilining i sina vuxna barns
liv.

— Samtidigt méter vi i massmedia ett stort utbud av dod, vald, krig och
olyckor. Virldskrig, massutrotningar och hoten om kirnvapenkrig och
milj6forstoring forandrar dodens innebdrd f6r ménniskorna.

Utvecklingen har sdlunda, enligt SLS-utredningen, gjort att de flesta
ménniskori vir tid medvetet eller omedvetet skjuter undan tanken pa déden.
Nir de moter det individuella déendet och den personliga dodens realiteter
star de oforberedda. For de flesta manniskor i vart samhille ér alltsé doende
och doéd négot avligset och frimmande - samtidigt som vi, bl.a. genom
massmedias formedling, ser mer dod omkring oss dn nagonsin.

I livets slutskede blir, sisom SLS-utredningen har framhallit, den
psykologiska sidan av hindelseférloppet allt visentligare. Ju nidrmare
hindelsen dod en ménniska kommer, desto mer &ngest upplever hon.
Dirmed Okar behovet av psykologisk vard. Vid vard av déende blir det
dirfér sérskilt viktigt att tillgodose behovet av medmaénsklig kontakt.

Att som medminniska — som anhdrig, vén eller personal i vairden — kunna
ha medmaénsklig kontakt och ge psykologiskt stod 4t en déende kriver insikt,
6mhet och fantasi.

Manga svira situationer vid vard av déende, vid stod till ndrstiende och vid
omhindertagande av sorjande skulle 16sas bittre om enskilda ménniskor och
personal i vardyrken hade den psykologiska insikt som krivs for att viga
komma den doéende eller den sorjande néra.

Detta forutsitter en omfattande attitydfordndring i samhille och sjuk-
vard.

Utbildning och forskning ar nagra av de viktigaste redskapen vi har f6r att
foridndra attityder i samhdllet fGr att genomfdra 6nskade férdndringar inom
yrkesomréden.
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Utgangspunkter for diskussion och forslag om utbildning ir de krav som
bor stillas pd god véard av och god omsorg om ddende och sérjande.

I en god vard av en déende blir den personliga omvérdnaden i fysiskt och
psykiskt hinseende samt smirtbehandlingen sérskilt viktiga moment. De
kréaver alla tre kunskaper, utbildning, kunskapsutveckling .och forskning.
SLS-utredningen har betonat vikten av att det psykologiska omhéindertagan-
det av doende dgnas sirskilt intresse och att utbildning vad avser psykologisk
vard sérskilt prioriteras. Sjukvirden méste enligt utredningens mening vara
rustad att ge psykologiskt stéd till den doende. Sadant stod kan till en del ges
av anhériga och nirstiende, men den psykologiska varden av den déende
kommer i stor utstrickning att vila pd vardpersonalen.

SLS-utredningen har betonat den viktiga roll de anhdriga och Gvriga
nérstaende har i vard och omsorg i livets slutskede. De nérstiende ir pa en
gang en resurs i varden av den déende och ménniskor i kris med behov av
omtanke och stod. Man méste dirfér inom sjukvarden uppméarksamma dven
de anhorigas behov av stéd under vardtiden och efter dodsfallet.

Miénga undersokningar visar att sérjande ménniskor har en 6kad savil
psykisk som kroppslig sjuklighet. Av SLS-utredningens studier framgér bl.a.
att bristande kunskap om sorgereaktioner och soérjandets psykologi leder till
att ménniskor i dessa former av krissituationer limnas ensamma med sin sorg
och inte far det psykologiska omhindertagande som de behover. Den
personal som har ansvar fér varden av den déende bor ocksa se som sin
uppgift att s langt som mojligt limna de nérstdende stéd och hjlp. '

Utredningen framhaller i detta sammanhang hur viktigt det 4r att vissa
yrkeskategorier, som ofta kommer i kontakt med anhériga till plotsligt och
ovantat avlidna ges o6kad utbildning i psykologi och i bemétande av
manniskor i kris. Utredningen ndmner pérsonal vid akutmottagningar,
poliser, ambulanspersonal; brandmin, taxichaufférer, pféisterl‘ begravnings-
entreprendrer, personal vid de rittsmedicinska institutionerna m.fl.

I kap. 7 Den déende ingar ett avsnitt 7.6.4 med rubriken Psykologisk vérd.
Dir samimanfattas bl.a. det tidigare i kapitlet konstaterade behovet av
psykologisk omvérdnad. ' "

Tre faktorer maste vara uppfyllda for att vardpersonal skall kunna ge
verklig medmiinsklig kontakt och reellt psykologiskt st5d.

— Det ar for det forsta angeldget att ha kunskaper om déendets psykolo-
gi.
En betydande litteratur om detta dmne finns numera men mycket av denna
artillganglig enbart pa andra sprak dn svenska och ir skriven utifran andra
landers kulturella férutsittningar. Laromedel i bl.a. déendets psykologi
maste darfor utvecklas. (s. 131).

— Empati utgér det andra kravet som sjukvardspersonalen -méaste leva upp
till. :
Empati kan definieras som att férst4 en annan ménniska, att kdnna in i och
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dela den andres verklighet. (s. 123).

“Det bor ges tillfille for var och en inom sjukvéarden att triina sin empati
genom gruppsamtal. genom enskilda'samtal och genom tillgang till bl.a.
skonlitterdra framstallningar.” (s. 137).

— Sjialvkidnnedom dr ocksa nodvindig vid vird av déende. .
Att ldrasig bl.a. att bearbeta sina egna attityder dr darfor angeldget. Det ér
dirvid viktigt att vilja analysera sina egna kiinslor och vid behov fa hjilp till
okad sjilvkinnedom. Gruppsamtal dr ett sitt att i personalutbildning
astadkomma Okad sjdlvkdnnedom, men dven psykoterapeutisk hjilp vore
ibland av viirde for personalens egen del och for att forbéttra deras forméaga
att ta sig an den ddende. (s. 123 och s. 131).

SLS-utredningen har framhallit vikten av forbattrad medborgarkunskap
om livets slutskede genom att anféra bl.a. foljande.

“Skolan maste lira eleverna att forstd och acceptera de krav pa
medminsklig samverkan som livet stiller pa oss alla. Inte minst nir det géller
att genom inlevelse och personligt deltagande hjalpa svart sjuka och
sorjande.” (s. 193).

SLS-utredningen konstaterar ocksa, att de flesta manniskor inte vet vad
man bor gora vid en anhorigs bortging eller hur en begravning anordnas. Det
ir enligt utredningen visentligt att allminheten far information om
begravningsverksamheten. Utredningen anfér i detta sammanhang bl.a.
foljande.

“Allminheten bor pa ett instruktivt sitt — eventuellt redan i skolan - -
informeras om de rent praktiska fragor som blir aktuella nér en anhorig gétt
bort och all sjukvardspersonal bor bibringas erforderliga kunskaper hirom
under sin utbildning.” (s. 166). '

Mot denna bakgrund och utifran dessa utgdngspunkter anser statsradet
Tillander och jag att det 4r mycket visentligt, att regeringen redovisar sin syn
pa de forslag till forbittrad medborgarkunskap om livets slutskede och till
forbéttrad utbildning i frimst psykologisk omvardnad av déende som har
lagts fram av SLS-utredningen, belysts och kompletterats av remissinstan-
serna och forts fram i den allménna debatten.

Att forverkliga de krav och 6nskemal om utbildning angiende livets
slutskede som finns kan i de flesta fall ske genom atgiarder, som det
ankommer pa berdrda myndigheter att besluta om. I en del fall erfordras
ytterligare beredningsarbete. Bade uppgiften att férbereda forandringsat-
garder och uppgiften att genom omprioritering astadkomma resurser till
6nskade fordndringar ligger inom utbildningsdepartementets verksamhets-
omrade numera i de flesta fall pad de lokala, regionala eller centrala
myndigheterna och organen. P4 de omriden som har aktualiserats genom
SLS-utredningen erfordrar de foreslagna dtgarderna inte ndgon dndring i av
regering och riksdag antagna mal och riktlinjer elleri utfirdade forfattningar
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och statsbidragsvillkor. De remissyttranden som har avgivits éver SLS-
utredningens forslag visar ocksd att ett utvecklingsarbete mot de mal som
utredningen forordat pagdr inom skolan och inom hogskolan.

Syftet med regeringens uttalande blir att ge stéd at de stravanden till
forbittrad medborgarkunskap om livets slutskede och forbdttrad utbildning i
psykologisk omvdrdnad av déende som nu finns och som uttrycks med stérre
tydlighet och storre dppenhet dn for négra ar sedan.

Grundskolan #r obligatorisk och skall ge en allmin medborgerlig
utbildning, medan gymnasicskolan ér frivillig och skall ge grund for en
yrkesverksamhet inom ett visst arbetsfilt eller férbereda for vidare studier.
Det dr darfor naturligt att den 6nskade medborgarkunskapen om livets
slutskede delvis skall formedlas redan i grundskolan och att den efterfragade
utbildningen i psykologisk omvdrdnad av ddende framst skall ges i
gymnasieskolans vardutbildningar. Eftersom flera av de yrken inom vilka
Okad kompetens i psykologisk vard av doende behé6vs kraver grundliaggande
hogskoleutbildning, maste denna kunskap ocksid formedlas inom dessa
utbildningar, dvs. fraimst inom den kommunala hégskolans vardutbildningar
och inom den statliga hogskoleutbildningen for likare. Det dr ocksa en
uppgift fér den statliga och kommunala vuxenutbildningen och for det
frivilliga bildningsarbetet i folkhégskolor och studieforbund att férmedla
medborgarkunskap om livets slutskede.

Det ankommer pa statsradet Tillander att redovisa situationen i grund-
skolan och gymnasieskolan samt betriffande lararnas personalutbildning.
Det ankommer pé mig att redovisa situationen vad géller den grundiaggande
utbildningen inom hogskolan, forskningen, folkbildningen och den kommu-
nala vuxenutbildningen. Eftersom statsradet Tillander &r forhindrad att
nirvara vid dagens regeringssammantridde, redogér jag i det kommande,
efter samrad med statsrddet Tillander i de frigor som ankommer pa henne,
‘for situationen vad giller utbildningsdepartementets samtliga verksamhets-
omraden.

2 GRUNDSKOLAN

SLS-utredningen menar att fragorna kring doende bor fi en naturlig plats i
vart kulturella livsmonster. Detta forutsitter en omfattande attitydforén-
dring i samhille och sjukvérd.

For att astadkomma den Onskvarda attitydforandringen ar den kanske
viktigaste atgirden att nd barnen redan frén tidiga &r.

Skolan méste lira eleverna att forsta och acceptera de krav pA medmiinsk-
lig samverkan som livet stiller pd oss alla och att genom inlevelse och
personligt deltagande hjilpa svart sjuka och sérjande.

S&dan skolning bor ingd som obligatoriskt led i ldroplanerna och ges av
ldrare som sirskilt har berett sig pi uppgiften.
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Alla bor — eventucllt redan i skolan — informeras om de rent praktiska
fragor som blir aktuella, nir en anhorig gatt bort, déribland ocksd om
begravningsverksamheten.

Remissinstanserna instimmer i att det ar viktigt att nd barnen redan vid
tidiga ar for att dstadkomma en attitydforindring, som gor det ldttare for oss
att bira vetskapen om doéden, att mer Gppet tala med varandra om dod och
sorg och att stédja varandra infor ddden och i sorgen.

Vikten av att kunskap och insikt om dbédens och doéendets fysiska,
psykologiska och etiska aspekter ges redan i grundskolan har sarskilt
framhallits. Betydelsen av att redan i ungdomséren fa ldra sig att utveckla en
beredskap till vard och omsorg om ddende och deras nirstidende har starkt
betonats.

Jag delar uppfattningen att kunskap och insikt hos oss alla om livets
slutskede &r visentligt. Fragorna om déendet och doden méste beaktas mer i
vart utbildningsvasende och i vart kulturliv dn hittills. Den redan pagiende
attitydfordndringen till dessa fragor maste stimuleras. Darfér maste en
forbittrad medborgarkunskap om livets slutskede astadkommas.

Inom grundskolan har, enligt min bedémning, frgor som rér livet och
déden ibland kommit att eftersdttas. De har inte alltid fatt den behandling
och den uppmirksamhet som de bor ha.

Det dr mot denna bakgrund viktigt att finna vigar att gora eleverna i
grundskolan medvetna om problem och fragestallningar som aktualiseras vid
livets slut och att formedla kunskap och insikt om ddendets fysiska och
psykiska forlopp. Vikten av medminsklig vard och omsorg av déende och
sorjande bor betonas for eleverna.

Inom grundskolan finns med den nya ldroplanen Lgr 80, enligt min
mening, goda mdjligheter att ge undervisning i fragor om livets slutskede.
Dessa fragor har manga aspekter och kan behandlas i flera olika &mnen eller
dmnesgrupper.

De etiska fragestillningarna kan tas upp i religionskunskap men ocksa i
andra dmnen. Det psykologiska forloppet kan belysas i den samhallsorien-
terande undervisningen och det fysiologiska i den naturorienterande
undervisningen. Sorg- och krisbearbetning ryms i samhéllsorienterande
amnen, liksom de sociala, juridiska och ekonomiska aspekterna. Eftersom
fragor kring liv och dod hor till de centrala fragorna i ménniskans tillvaro har
de ocksa behandlats inom konst, musik och litteratur. Foljaktligen maste de
fa finnas med éven i sddana dmnen som bild, musik och svenska.

Ett dvergripande tema for skolans undervisning skall enligt liroplansbe-
slutet (prop. 1978/79:180, UbU 45, rskr 422) vara livsdskadningsfragor samt
de stora samlevnads- och 6verlevnadsfrgorna och — inte minst — de etiska
och religitsa aspekterna pi ménniskans tillvaro. Fragor om livets slutskede
utgdr ett viktigt inslag i detta undervisningstema.

Sadana fragor kan tas upp inom de s.k. orienteringsaimnena. Kursplanerna
i naturorienterande dmnen och i samhéllsorienterande 4mnen dr skrivna sa,
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att de kan utnyttjas parallellt och’ ge mdjlighet till tema-undervisning.

Jag vill i detta sammanhang citera foljande uttalande av féredraganden i
den nyss ndmnda propositionen om ldroplan for grundskolan: "*Det &r viktigt
att elevernas fragor om liv och dod. mening och meningsléshet verkligen tas
upp av skolan och inte skjuts undan till det man. inte hinner med.”
(s. 77)

Den nya ldroplanen innehaller alltsd forbéttrade mojligheter att behandla
livsfragor och jag utgar for egen del fran att dessa mojligheter kommer att
utnyttjas. .

Jag har erfarit att SO 6verviger att utarbeta ett kommentarmaterial till
Lgr 80 om undervisningen i livsfragor. For egen del dr jag 6vertygad om att
detta skulle mottas mycket positivt av ménga lirare och att det skulle
medverka till att dessa frigor skulle crhilla en starkare stillning i
undervisningen:

3 VARDUTBILDNINGARNA I GYMNASIESKOLAN OCH1
HOGSKOLAN

SLS-utredningen konstaterar att vardpersonalen ofta saknar adekvat
utbildning foér psykologisk vard av déende.

Framtidsmalet maste vara att likare, sjukskotare/erskor och all dvrig
_ sjukvérdspersonal 4ger den skolning och den instillning som &r en
forutsattning for att de pa ett kunnigt och sjalvklart sitt skall kunna ga in i de
svara uppgifter det hir giller.

Malet for utbildningen bor vara att ge vardpersonalen goda forutsdttmngdr
att sinsemellan kunna tala om och uttrycka sina kinslor infér déendet.

Utredningen foreslar att utbildning rorande véird av doende uttryckligen
skall inforas i alla liro- och utbildningsplaner for utbildning till alla
sjukvardande yrken.

Undervisningen bor enligt utredningen framst ske i form av gruppdiskus-
sioner i niira anslutning till den praktiska verksamheten. Det finns behov av
att utbilda handledare och ldrare fér denna undervisning.

Remissinstanserna delar utredningens uppfattning att det behdvs en
forbattrad utbildning av samtliga personalkategorier om vard av svart sjuka
och doende.

Ménga remissinstanser instimmer i utredningens forslag att undervisning-
en framfér allt bor ske i gruppdiskussioner i nira anslutning till den praktiska
verksamheten.

Flera remissinstanser framhéller att det rader brist pa handledare och
Jarare inom detta omréde. Det saknas ocksd adekvata lirobdcker och andra
liromedel.
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3.1 Gymnasieskolan

- Gymnasieskolan har tva vardinriktade linjer, ndmligen vardlinjen och
social servicelinje. Darutover finns ett trettiotal specialkurser av varierande
langd, frén tva veckor till tre ldsar, varav en ér en hogre specialkurs.

Vardlinjens elever gar nistan undantagslost till de avsedda yrkesomré-
dena. Social servicelinje dr ny. Vart dess elever soker sig efter utbildningen
vet man dirfor inte in. _

Manga yrkesomréden rekryterar i stor utstriickning frin andra linjer én
fran dem som har det aktuclla omrédet som mél. Sdlunda kommer, cnligt
uppgift i gymnasieutredningens (U 1976:10) betdnkande (SOU 1981:96) En
reformerad gymnasieskola (s. 66). mindre &n hélften av dem som arbetar
inom vardomradet fran vardlinjen. Den sociala linjen bidrar med en stor del
av resten. En del av dessa elever har i sitt forstahandsval f6rs6kt komma till.
vardlinjen men avvisats. De har till sin utbildning pd social linje lagt
specialkurser inom vardomradet.

Om man utgar frin de uppgifter som gymnasieutredningen nyligen har
presenterat angaende vilken utbildning de som f.n. arbetar inom vérdomra-
det har, blir det visentligt att undervisning om déendet, déden och
sorjandet, om sjukvard i livets slutskede och om psykologisk omvardnad av
doende finns pa de nyss nimnda studievdgarna.

En genomgang av kursplanerna for de studievdgar inom gymnasieskolan
som ar inriktade pa hilso- och sjukvard, barnavérd, psykiatrisk vard och
social service visar, att inom i stort sett samtliga de aktuella linjerna och
specialkurserna finns numera undervisningsmoment i psykologisk omvard-
nad av doende. Detta giller for:

© Vardlinjen samt vissa nirliggande specialkurser sisom t.ex. kurser for:
— underskétare/erska ' B
— vardbitriade
— sjukgymnastikbitride
- arbetsterapibitride
- fotvardsspecialist
— barnskotare
— arbete bland barn och ungdomar med sirskilda behov
" —skotare/erska i psykiatrisk vard
— ambulansforare
samt
— kompletteringskurs for behorighet till viss hogskoleutbildning

© Sociala servicelinjen med den niraliggande specialkursen for
- socialtjanst, gruppledare och vérdare

I flera av de under dc senaste &ren genomférda férindringarna av
kursplaner for linjer och for specialkurser inom halso- och sjukvard har
kunskap i omvérdnad, psykologisk vard, omsorg om anhériga och nérstien-
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de samt insikt om attityder och férméga att bearbeta upplevelser tillsammans
inom ett vardlag sdrskilt betonats. .

Som niraliggande exempel kan anféras, att regeringen helt nyligen pa-
forslag av SO beslutat om nya mél fér 4mnet Vardkunskap pa de tva fr.o.m.
lasaret 1982/83 permanenta studievégarna social servicelinje och gren for
hilso- och sjukvérd pa vardlinjen. Eleverna skall i dessa utbildningar genom
undervisningen i vardkunskap "'skaffa sig kunskap om vérd av svart sjuka och
doende som kan vardas i hemmet samt kunskap om egna och andras
reaktioner’” resp. “’skaffa sig insikt om den speciella omvardnad som krivs
och de foérvantningar patient och anhérig har pé personalen vid sjukdom som
leder till dod™™ och “skaffa sig férdjupade kunskaper om vard i livets
slutskede och betydelsen av sjukvardspersonalens omsorg om patient och
anhoriga™.

Jag anser att det 4r mycket vésentligt att den utveckling av kursplanerna
som pagar betriffande psykologisk omvardnad av déende i gymnasieskolans
vardutbildningar fortsitter.

3.2 Hogskolan

Utbildning i psykologisk omvéardnad av doéende ror framst statlig eller
kommunal grundliggande hégskoleutbildning inom foljande allminna lin-
jer '
—ldkarlinjen - statlig
— psykoterapeutlinjen - statlig
- sjukgymnastlinjen - statlig eller kommunal
— hilso- och sjukvardslinjen - kommunal (bl.a. sjukskoterskor och personal

verksamma inom rontgendiagnostik och radioterapi)
— rehabiliteringslinjen' - kommunal
—sociala omsorgslinjen' - kommunal

och inom f6ljande pabyggnadslinjer

— 8ppen hilso- och sjukvérd — kommunal (distriktsskoterskor)
— anestesi- och intensivvérd — kommunal

— obstetrisk och gynekologisk vard — kommunal (barnmorskor)
— hélso- och sjukvard for barn och ungdom — kommunal

samt inom

— utbildning till psykolog

— utbildning till socionom
— utbildning till vardlirare
— utbildning till prist

! fr. 0. m. 1983-07-01
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Foreskrifter om utbildningens innehall ges i de centralt, av UHA,
faststillda utbildningsplanerna och i de lokalt, av linjenimnderna, faststallda
kurspianerna.

Olika arbeten péagér f.n. i syfte att reformera véardutbildningarna inom
hogskolan. '

Enligt riksdagens beslut ar 1979 kommer en ny studicorganisation att
successivt genomforas under de nirmaste dren for de kommunala vardut-
bildningarna inom hogskolan.

Genom riksdagsbeslutet har 6vergripande mal for vardutbildningarna
inom hogskolan angetts. Det fortsatta arbetet med planeringen av utbild-
ningens innchall syftar till att uppnd dessa mal. Utbildningarna inom
hogskolans sektor for utbildning fér vérdyrken skall enligt dessa mal
anordnas sa, att de studerande bl.a. “utvecklar sin sjilvkidnnedom och sin
formaga till inlevelse och didrmed far beredskap att mota manniskor ocksd i
svara situationer.”

Nya utbildningsplaner for vissa vardutbildningar inom den kommunala
hogskolan har nyligen faststillts av UHA . Beteende- och samhillsvetenskap-
liga utbildningsmoment har hiarvid uppmérksammats sarskilt. I flera avdessa
nya utbildningsplaner har uttryckliga krav pa utbildning i omvardnad med
sirskild tonvikt pa psykologiska delmoment arbetats in.

Inom UHA pagar f.n. en dversyn av likarnas grundutbildning £6r att bl.a.
tillgodose vissa krav pa forstidrkta s.k. samhillsmedicinska moment.

Riksdagen har nyligen pé grundval av férslag i prop. 1981/82:89 (UbU 20,
rskr. 248) fattat beslut om en rad 4tgirder som bor frimja den kommunala
hogskolans forskningsanknytning. Av stor betydelse — bl.a. f6r utvecklingen
av forskningsanknytningen — dr den mdéjlighet att inritta sirskilda larartjan-
ster med krav pa doktorsexamen som landstingen dérvid har fatt.

Jag anser i likhet med vad UHA har anfort i sitt remissyttrande, att de
ansvariga for vardutbildningarna méste medverka till att gora de studerande
medvetna om sina attityder och véirderingar i virdarbetet. Ett viktigt led i
denna proces ir undervisning om psykologisk vard av ddende. Jag utgér fran
att denna syn kommer att terspeglas i resultatet av UHA s éversyn av den
grundldggande hdgskoleutbildningen pa likarlinjen.

Jag vill ocksa stryka under, att den personal som skall ansvara for
undervisning och handledning inom detta omrade skall ha mdjlighet att
utbilda sig for sina nya uppgifter.

Det finns anledning att utgd frin att de som enligt den decentraliserade
ordning som géller inom hogskolan, ansvarar for utbildningen genomfor den
6nskade utbildningen i psykologisk omvardnad av doende. Jag finner det
naturligt och angeliget, att den forbittrade utbildning i psykologisk
omvardnad av doende som det frdn ménga hall uttalats starka 6nskemal om
verkligen kommer till stdnd 6verallt och far det stod som utvecklingen av ctt
svart och komplext 4mne behover.
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4 FORSKNING

SLS-utredningen anser att forskning kring déende och d6d ar viisentlig och
bor stodjas. :

Utredningen beskriver hur utvecklingen har lett till att en ny, sjz'ilvstéindig'
disciplin — tanatologi — dr pd vig att ta form. Tanatologi innebir enligt
utredningen utforskning, systematisering och tillampning av kunskaper fran
skilda fackomraden pa dod och ddéende samt med doden sammanhingande
fragor. Tanatologi striicker sig 6ver ett vidare omrade 4n omvardnadsforsk-
ningens intressesfir.

Utredningen forestar att pa langre sikt skall en eller flera professurer i
tanatologi inrittas. '

Enligt utredningen pagar f.n. utvecklingen av ett sirskilt &mne — klinisk
tanatologi — som har mycket gemensamt med omvardnadsforskning. Klinisk
tanatologi kan sigas behandla bl.a. frigor om kunskap och insikt om déendet
och doden, sorjandet och sorgen samt fragor om vard och omsorg av déende
och av sérjande. '

Utredningen foreslar att i forsta hand medicinska forskningsradet (MFR)
skall tilldelas ett sirskilt anslag for klinisk-tanatologisk forskning inom radets
ramanslag for att ticka det mest akuta behovet av forskning.

Flertalet remissinstanser delar utredningens bedémning om behovet av att
véra kunskaper om déende och dod fortlépande bor utdkas genom forskning
av tvirvetenskaplig inriktning.

Ett tiotal remissinstanser — bland dem MFR, socialstyrelsen, sjukvéardens
och socialvardens planerings- och rationaliseringsinstitut (Spri), Svenska
lakaresdllskapet och Sveriges Lakarforbund — anser inte att detta bor ske
genom att en ny disciplin etableras eller genom att en eller flera professurer i
tanatologi inrittas. Dessa remissinstanser anser att vard i livets slutskede ér
en angeldgen fraga och att mycket behdver goras i frdga om forskning och
utveckling av vardmetoder och vardrutiner, men att det bor ske inom samma
organisatoriska ramar som ovriga vardutbildnings- och forskningsfragor.

I Sverige idr vard av doéende ett av de problemomraden som sérskilt
uppmirksammas i omvéardnadsforskningen. Forskning kring déende ir ofta
just omvardnadsforskning. F.n. pagar i Sverige omvardnadsforskning som
kan ha betydelse for kunskapsutveckling for savil tanatologi (= kunskap om
doéendet och doden) som klinisk tanatologi (= kunskap i vard av doen-
de).

Som exempel pa pagiende omvardnadsforskning och dess olika former
kan féljande nimnas -

O Vid universitetet i Umed finns en professur i omvéirdnadsforskning

© Vid universitetet i Uppsala finns ett sirskilt s.k. program fér omvérdnads-
forskning

0 Vid vardcentralen i Dalby och vid de socialmedicinska filtstationerna i
Tierp och Vilhelmina bedrivs forskning inom primirvard och dar finns
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forskningsprojckt med anknytning till omvardnadsforskning.

Vid vardldrarutbildningen i Malmé har initiativ tagits for att anknyta
denna till omvardnadsforskning. Vidare &r ett av temana inom den
- temaorienterade forskningen vid universitetet i Linkdping inriktat mot
vard.

Den vardinriktade forskningen ér ofta tvdrvetenskaplig och har anknyt-
ning till sdvil medicinsk som social vetenskap.

Omvardnadsforskningen sdker klarldgga bl.a. de psykologiska aspckterna
pa vardarbete. Forskning om omvardnad har t den nyligen framlagda
propositionen om forskningspolitik (prop. 1981/82:106) forts till gruppen
hogst prioriterade forskningsomraden. '

Jag anser i likhet med remissinstanserna, att det dr angeliiget att forskning
rorande déendet och omvérdnaden av ddende utvecklas men delar ockséa
remissinstansernas asikt, att denna forskning bor vixa fram i ett naturligt
samspel med annan vardforskning. Den gjorda prioriteringen av omvard-
nadsforskningen och den forut nimnda mdjligheten for landstingen att
inrdtta tjdnster med krav pd doktorsexamen tillsammans med Ovriga
anordningar till stod for de kommunala vardutbildningarnas forskningsan-
knytning utgor i sig stod for utveckling av tanatologi, klinisk tanatologi och
forskning om psykologisk omvérdnad av ddende.

Jag har erfarit att delegationen for social forskning (ivcfvz'iger att stodja
nagon form av deltagande/observerande forskning vad giller utveckling av
eventuell forsoksverksamhet av s.k. hospicekaraktir i Sverige. Det ror sig
dirvid, som statsrddet Ahrland anfort tidigare denna dag. om att stodja
utvirderingen av forsoksverksamhet vid Brécke Diakonigéard i Goteborg och
Ersta sjukhus i Stockholm med lasarettanknuten hemsjukvard for patlenter i
livets slutskede..

Jag anser ocksa att mojlighcterna till internationellt forskningssamarbete
for att stimulera kunskapsutvecklingen inom tanatologi i Sverige bor tas till
vara. Av sirskilt intresse kan hir vara samverkan mellan de nordiska
landerna.

5 LARARES PERSONALUTBILDNING M.M.

Som komplettering till vad som anfdrts om férbattrad medborgarkunskap

_om livets slutskede i grundskolan och om férbittrad utbildning i psykologisk

omvérdnad av doende i gymnasieskolan bor foljande framhéllas om lirares
personalutbildning och om ldromedel. )

Skolstyrelserna har nu fatt ett betydligt vidgat ansvar for skolhersonalcns
fortbildning och vidareutbildning. Man skall siitta in personalutbildningen i
det lokala utvecklingsarbetet och dirvid folja de riktlinjer staten ger men
anpassa dem till lokala behov och forutsiittningar. Centralt beslutade-
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utbildningsinsatser skall med andra ord planeras in i det lokala programmet.
De forteckningar dver utbildningar med vissa 16neférméaner som SO ger ut
varje ar utgor ctt beslutsunderlag for skolstyrelserna.

I forteckningen 6ver utbildningar under 1982/83 (SO:FS 1982:42) beskrivs
de prioriterade utbildningsbehoven i allméanna termer och de &r uppdelade i
Utbildning av resurspersoner, Individinriktad fortbildning och Pibyggnads/
Vidareutbildning. '

Bland de utbildningar som av SO resp. regeringen ansetts angelégna resp.
synnerligen betydelsefulla for olika lararkategorier mirks

— for ldrare i grundskolan:

dels s.k. dvergripande kunskapsomraden, innehallande bl.a. fragor om
livsaskadning, '

dels s.k. amnesfordjupning i naturorienterande dmnen, samhallsoriente-
rande dmnen, religionskunskap

— for lirare i gymnasieskolan

dels s.k. dvergripande kunskapsomraden, innehéllande bl.a. fragor om
livsdskadning,

dels s.k. fordjupning i undervisningsimnen som ingar i tjinsten.

De prioriteringar som gjorts och de foreskrifter som regeringen och SO
utfirdat uppfyller enligt min mening de ansprak som rimligen kan stillas pa
personalutbildning pa det hir aktuella omradet. Jag utgar ocksa frén att man
lokalt anser att dessa utbildningsbehov 4r viktiga. Det nya personalutbild-
ningssystemet startar forst den 1 juli 1982, varfor nagra sikra slutsatser inte
nu kan dras. Det kan givetvis inte ske, forrdn nigra ars erfarenheter av
reformen foreligger.

Uppgifter fran statens institut for liromedelsinformation (SIL) samman-
stillda med vad som har framkommit vid diskussioner med foretradare for
SO visar bl.a. foljande. Amnesomraddet doden och doendet synes i
liromedien fér grundskolan behandlas nastan uteslutande ur religios aspekt.
Det saknas vad giller grundskolan liromedel som kan ge kunskap t.ex. om
samhiillets stdd i olika livskriser och om begravningsverksamheten.

SO kommer att pa eget initiativ kunna géra s.k. tema- eller imnesomra-
desgranskningar nir det giller liromedel. SO skall vidare ansvara for att
férbittra liromedelsforsorjningen inom bristomraden.

Som framgar av SO:s remissyttrande éver SLS-utredningen anser SO, att
det foreligger brist p& adekvata larobdcker och andra liromedel rérande
fragor om livets slutskede. SO betonar att en utveckling av liromedel bl.a.
om grundldggande kunskap om déendets processer och om hur vardpersonal
och andra medménniskor kan delta i och lindra dessa skeenden &r 6nskvard.
Jag instimmer i dessa synpunkter.

Med héinsyn till att Lgr 80 for grundskolan ar ny, dr det naturligt att vissa
moment i den inte motsvaras av liromedel.
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Men - 4 andra sidan — just darfor att 1aroplanen dr skriven pa ett sidant satt
att omradet déden inte explicit finns med som moment pd alla stadier men
kan inrymmas dér, 4r det synnerligen visentligt, att liromedel som ger st6d
for att verkligen ta upp detta svéra och komplexa dmne i undervisningen finns
till hands.

Jag utgr ifran att SO bevakar dessa frigor inom ramen for sitt ansvar for
liromedelsférsorjningen inom bristomraden.

HEMSTALLAN

Jag hemstiller att regeringen bereder riksdagen tillfille att ta del av vad jag
har anfért i det foregiende.

Lfr. 0. m. 1983-07-01

3 Riksdagen 1982/83. 1 saml. Nr 31
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Bilaga 1

Sammanfattning av betinkandet 'I livets slutskede’ (SOU 1979:59)

I november 1974 tillkailade dévarande chefen fér socialdepartementet,
statsridet Aspling, sakkunniga med uppdrag att utreda “Vissa fragor
betraffande sjukvard i livets slutskede’. Utredningen fick inga sérskilda
direktiv, men som utgangspunkt for arbetet skulle ligga socialutskottets
betinkande 1974:31. I detta framhalls att de problemstéllningar av skiftande
natur, som ir forbundna med sjukvard i livets slutskede, bor bli foremal for
en allsidig oversyn. Utgangspunkten bor vara att varden ges ett sddant
innehall att allmidnhetens fortroende for sjukvarden inte rubbas. Fyra
huvudfragor diskuteras i betinkandet, nimligen dédsbegreppet, vissa etiska
och juridiska fragestillningar, det psykologiska omhindertagandet av
patienten samt vardens utformning.

Utredningen har for att béttre kunna belysa de méanga fragestéliningar den
haft att ta stillning till utfért en rad specialundersékningar, delvis publice-
rade i f6ljande sju rapporter. :

1. Vérdpersonal. Utbildning och attityder (SOU 1977:81)

. Att do pa sjukhus (SOU 1977:82)

. Patienter (SOU 1977:85)

. Likaren och den svart sjuke patienten (1978:82)

. Anhoriga (SOU 1979:20)

. Plétslig och ovantad d6d — anhorigas sjuklighet och psykiska reaktioner

(SOU 1979:21)

7. Barn och déden (SOU 1979:22)

I det f6ljande ges en sammanfattning av utredningen stillningstaganden
och forslag kapitelvis.

QN A W N

2 DODSBEGREPPET

Utredningen delar uppfattningen att inforandet av hjirndédsbegreppet
inte dr ett oavvisligt villkor for att transplantationskirurgin skall kunna
utvecklas pa dnskvirt sitt. Darmed forfaller behovet av en forfattningsmas-
sig reglering av dodskriterierna. Bittre forutséttningar for transplémations-
verksamheten 4n de nuvarande kan nds pa annat sitt in genom legalisering
av hjarndodsbegreppet. Det rika material som utredningen inférskaffat
rorande transplantationsverksamhetens nuvarande ldge och villkor kommer
att presenterasi ett féljande betinkande. Ddr kommer utredningen ocksa att
framligga forslag for hur behovet av vitala organ for transplantationsinda-
mal b6r kunna tillgodoses.
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3 ETISKA OCH JURIDISKA ASPEKTER

En redogorelse limnas for innehallet i rapporten Lékaren och den svart
sjuke paticnten. De etiska och juridiska aspekterna pa varden av svart sjuka
och déende patienter belyses och vissa riktlinjer anges for lidkarnas
handlande.

Utredningens stillningstaganden och férslag

3.1 Grundregeln ar att patienten har ritt att sjilv avgéra om han vill ha
vard eller ej. Han méste i princip sjilv bestimma vilken behandling han vill
utsitta sig for. _

3.2 Fragan om en lidkare kan underlata att féreta livrdaddande Atgirder
dérfor att patienten motsitter sig behandlingen méaste dock bedémas frén fall
till fall.

3.3 Om det bedoms att doden &r niira forestdende och att atervindo till en
meningsfylld tillvaro dr utesluten, 4r det accepterat att livsuppehéllande
behandling inte behover ges.

3.4 Om en patient, som lider av en sjukdom med hopplds prognos, nekar
behandling av grundsjukdomen, bor hans vilja respekteras under forutsitt-
ning att han efter utforlig information och radgivning vidhaller sitt
stdllningstagande.

3.5 Om en patient, som lider av en obotlig, pafrestande men i och for sig
inte livshotande sjukdom, motsiétter sig behandling av en allvarlig men
behandlingsbar komplikation, maste bedomningen ske individuellt.

3.6 Om en patient dven efter ingdende information och trots den paverkan
~ som en likare genom sin auktoritet och sin stéllning utdvar motsétter sig
behandling, har likaren i regel endast att ritta sig efter patientens
onskemadl. -

3.7 Att tvAngsvis behandla en patient kan endast komma i friga vid psykisk
sjukdom eller annan psykisk abnormitet som avses i Lagen om sluten vard
(LSPV) § 1. '

3.8 Ar patienten inte forstandsmissigt kontaktbar och hans vilja inte kind,
skall behandling ges i Gverensstimmelse med ldkarinstruktionens krav pa
“vetenskap och beprovad erfarenhet™. Utvecklingen har nu néatt dithin, att
ett rutinmissigt utnyttjande av alla tillgiingliga behandlingsmdjligheter kan
fa ohdllbara konsekvenser. I detta lige kan det inte strida mot profan eller
kristen etik och inte heller mot likekonstens traditioner och ideal att i vissa
fall avstd fran behandling.

3.9 Om en person genom skriftlig forklaring (s.k. testamente), faststallt
efter vilka principer behandling skall genomféras om han skulle drabbas av
olycksfall, bli obotligt sjuk eller senil, bér hans vilja vdga tungt vid
beddmningen. Rittsligt bindande kan den dock inte anses vara.

3.10 Sjdlvmordsférsok ar sillan uttryck for en vilgrundad, ren och
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oblandad 6nskan om att berova sig livet. Det ar darfor nidstan alltid
uppenbart att behandling skall ges. Har den ansvarige lakaren en fullstédndig
kidnnedom om bakgrunden kan det dock i undantagsfall vara etiskt riktigare
att inte handla &n att rutinméssigt s6ka ridda patienten till livet.

3.11 Aktiv eutanasi bor alltjamt vara férbjuden. Om den blev tillaten
skulle det i sak innebéra patientens ratt att bli dddad samt en ritt — eventuellt
ocksa en skyldighet — f6r en annan person att déda i tjansten.

4 VI MASTE ALLA DO

Kapitlet har till stor del utarbetats av en av utredningens experter, Loma
Feigenberg. Dir limnas en redogorelse for den historiska bakgrunden till
manga av de problem, som aktualiseras i samband med varden av déende
patienter. Vidare analyseras begreppet dod. Ett forsok gors att sirskilja de
rent etiska frigestillningarna och de psykologiska aspekterna.

Utredningens stillningstaganden och forslag

4.1 Ingen av oss — inte heller den som arbetar i sjukvarden — vet vad doéden
ar. Sjukvarden maste 4nda vara beredd att motsvara den déendes behov av
psykologisk kontakt och minskligt stod.

4.2 For att kunna formulera sjukvardens roll och uppgifter vid vard av
doende maste man utgd frin déden som fenomen och definiera begreppet
dod och analysera vad det har for inneboérd fér den déende.

4.3 Sjukvardens uppgift 4r inte en fraga om att forlinga eller forkorta livet,
utan att med alla till buds stidende medel striva efter att minskligt och
sjukvardsmassigt bistd den enskilda méinniskan efter hennes behov.

4.4 Mélsittning och ambitionsnivé vid varden av doende skall formuleras
utifrin ménniskornas dnskan och behov, farhagor och oro.

5 HUR DOR VI?

I detta kapitel skildras hur olika férhallanden kan vara niar déden intrader.
Situationen ir t.ex. olika om doden intriader ovintat och akut, om den ar
slutet pa ett langt lidande i elakartad sjukdom eller om den kommer som en
f6ljd av att aldern tagit ut sin ritt. Forsok gors att belysa patienternas,
anhorigas och personalens reaktioner under dessa olika forhallanden.

6 VAR VILL VI DO OCH VAR DOR VI?

Hir beskrivs under vilka yttre férhallanden déden intrdader, var patien-
terna vardas och var de onskar att bli vardade. Framstillningen illustreras
bl.a. med material ur delrapporterna. Vidare limnas en redogorelse for
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fors6k med nya vardformer i Sverige och utlandet samt f6r sjukvardshuvud-
minnens planering fér framtiden.

Utrednigens stillningstaganden och forslag

6.1 Sjukvarden bér byggas ut och organiseras sa att den enskilde, nér den
stunden nalkas, s& 1dngt mojligt sjilv kan avgodra om han skall sluta sina dagar
i hemmet eller pa vardinstitution.

6.2 Priméirvérden bor byggas ut pa ett sitt som i okad omfattnmg mojliggdr
vérd av svart sjuka och déende i hemmet.

6.3 Personal vid den klinik dir patienten tidigare vardats bor beredas
mdojlighet att pa arbetstid gdra hembesok.

6.4 Sjukvarden — och di inte minst hemsjukvarden ~ bor bittre anpassas
for omhéndertagandet av doende patienter. For detta kravs bl.a. personal-
forstarkning och dndamalsenliga lokaler.

6.5 Patienten — eller eventuellt anhorig — bor vid utskrivningen fa ett
skriftligt meddelande som utarbetats i samrdd med primirvarden med
forteckning 6ver personer och institutioner, som kan kontaktas om problem
skulle uppkomma.

6.6 Varden av déende patienter bor alltjamt ske i anslutning till 6vrig vard.
Sirskilda enheter for vard av doende bor saledes endast inrittas pa forsok
och dér speciella skal foreligger.

6.7 Sarskilda tgarder bor vidtas for att underlitta for anhoriga att vara hos
en svért sjuk dven under hans sista tid. De bor kunna f& mat pa sjukhuset och
dar bor finnas rum vid eller i nira anslutning till virdavdelningen, dit de
nirstdende kan dra sig tillbaka.

7 DEN DOENDE

I detta kapitel lamnas en redogérelse for den déendes situation, som bl.a.
belyses med uppgifter himtade ur delrapporterna. Man far en bild av hur den
basala omvardnaden for nédrvarande ter sig. En sérskild arbetsgrupp har
behandlat fridgan om smirtlindring i livets slutskede. Det psykologiska
omhiindertagandet dgnas stort utrymme. Loma Feigenberg har skrivit ett
avsnitt om doendets psykologi och om behovet av ménsklig kontakt. Vidare
berdrs de déendes religidsa behov.

Utredningens stdillningstaganden och forslag

7.1 De sjukvardande insatserna bor i livets slutskede pé ett naturligt sétt
koncentreras pa den personliga omvérdnaden.

7.2 Den ansvarige ldkaren bor allt efter situationens krav samrada med
ovrig vardpersonal vad giller vardens utformning.
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7.3 Patientens 6nskemé! och personalens uppfattning bor redovisas i en
omvardnadsplan, '

7.4 Socialstyrelsen bor f i uppdrag att utarbeta ett vardprogram for varden
av doende.

7.5 Det psykologiska omhéandertagandet av ddende bor dgnas intresse och
omsorg pa samma sitt som kroppsvarden.

7.6 Smirtbehandlingen under livets slutskede bor utformas s att smartan i
mdjligaste man forebyggs snarare 4n avldgsnas efter att den uppkommit.

7.7 Vardpersonalen bor instrueras att smirtlindrande medel av t.ex.
morfintyp under livets slutskede kan ges utan héansyn till risk for tillvénj-
ning.

8 ANHORIGA

Pafrestningarna for de anhoriga ér av olika slag i olika skeenden av
doendets process. Fran sjukvardens synpunkt kan tre problemstéllningar
sdrskiljas, namligen de anh6rigas medverkan i verden, de anhorigas behov av
stod under vardtiden samt deras behov av stod efter dodsfallet. Delrappor-
terna ger en bild av personalens syn pa de anhériga och hur nirstende
reagerat pd den vard som lamnats doende patienter. Ett avsnitt dgnas sorg
och sdrjande.

En forutséttning for att anhoriga skall kunna varda doende i hemmet 4r att
det ges mojlighet till ledighet f6r detta. Utredningen framligger ett lagforslag
om erséttning till anhorig for vard av sjuka i livets slutskede.

Utredningens stillningstaganden och forslag

8.1 De nérstdende ir i de flesta fall det naturliga psykologiska stédet for
den doende patienten. Denna spontana och ménskliga tillgdng bor i
mdjligaste man goras fruktbiarande for alla berérda parter.

8.2 De nirstdende bor i den omfattning, som i det enskilda fallet ter sig
naturligt, stimuleras att delta i den dagliga omvérdnaden.

8.3 Ménga nirstiende befinner sigi en krissituation. Den personal som har
ansvar for varden av den doende bor ocksd se som sin uppgift att si langt
mdjligt 1dmna de nirstdende hjalp och stod.

8.4 Den ansvarige ldkaren bor vid ronder och samrad komma 6verens med
vardpersonalen om vad de bor meddela anhdriga om en déende patients
tillstand

8.5 Den ansvarige lidkaren bor hélla kontinuerlig kontakt med de anhériga
och ldmna den information, som krévs for att de pa ett Oppet sitt skall kunna
samtala med den doende och dela hans bekymmer och éngslan.

8.6 Anhoriga bor rutinmaéssigt beredas tillfille till férnyad likarkontakt,
forslagsvis 3-4 veckor efter dodsfallet.
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8.7 Den anhorige bor ges rétt att f6r vard av sjuk anhorig dels vara helt
ledig fran anstillning hogst 30 dagar, dels att under ledigheten erhalla
ersittning med ett belopp som motsvaras av den anhdriges sjukpenning.

9 BARN OCH DODEN

Kapitlet bygger pa de erfarenheter och stillningstaganden som redovisas i
rapporten Barn och déden. Ett avsnitt dgnas barnets forestillningar om
doéden ochi ett annat limnas en dversikt dver hur och var barn dor. Dessutom
behandlas de speciella synpunkter, som maste beaktas vid vird av déende
barn, och behovet av att stddja och hjilpa deras anhoériga sévil under
sjukdomstiden som efter barnets bortging.

Utredningens stillningstaganden och forslag

9.1 Onskar barn och foraldrar vard i hemmet bor man forsoka tillmotesga
deras 6nskan. Kontinuitet i virden kan i sa fall uppnas genom att den eller de
lakare som haft véardansvaret pi sjukhuset foljer varden i hemmet i
samarbete med primirvarden.

9.2 Vid vard pa sjukhus bor den ena av forédldrarna alltid ha méjlighet att .
vara tillsammans med det sjuka barnet. Detta innebdr t.ex. att det méste
finnas en fordldrasidng i barnets rum och att foérdldrarna kan fi mat pa
sjukhuset.

9.3 God vard forutsitter att barn, fordldrar och sjukvardspersonal har ett
fortroendefullt forhallande. Barn och forildrar bor fa erforderlig informa-
tion och kunna stéilla fradgor och vaga tala om och visa sina kinslor.

9.4 Kontinuiteten i varden bor gélla all personal. Vid semester cller -
sjukdom bor man efterstriiva att en och samma person intrider som
ersittare. :

9.5 Vid upprepade sjukhusvistelser bor barnet sa langt mojligt fA komma
tillbaka till samma vardpersonal, till samma avdelning och samma rum och fa
gora detta rum s& hemlikt som mojligt.

9.6 Barnet bor fa adekvat smirtlindring.

9.7 De som arbetar inom barnsjukvarden maste kdnna till foréildrars olika
satt att reagera vid ett barns plotsliga dod.

9.8 Vid plotsliga dodsfall ar forildrarna ofta djupt chockade och i behov av
sarskild hjilp. De bor beredas tillfille till upprepade samtal angdende
barnets dod.

9.9 Forildrar bor inte lamnas ensamma med sin sorg. De bor beredas.
tillfalle till ett nytt besok med mdjlighet att trdffa ansvarig likare,
avdelningsforestandare och eventuellt annan personal t.ex. kurator eller
psykolog. S3 boér ske dven om ldkaren endast hade att konstatera
dodsfallet.
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9.10 Aven vid perinatala dodsfall ar férildrarna i stort behov av speciell
hjilp, bl.a. for att det déda barnet skall f en identitet for dem. Forildrarna
bor fa diskutera orsakerna till varfor barnet dott och vilka riskerna ar for ett
upprepande. Forildrarna bor beredas tillfélle att se det déda barnet.

9.11 Foréldrar till barn som dott i plétslig spadbarnsdod har ingen naturlig
likarkontakt, men de har ofta ett stort behov av att fa diskutera sitt barns
dod. Berorda barnkliniker bor i samverkan med polismyndigheten svara for
att dessa familjer fir den information och det st6d de behéver.

9.12 Om fordldrarna har behov av att triffa en psykolog eller psykiater bor
de fa tillfalle till detta.

9.13 T manga fall &r det lampligt att efter ett barndodsfall klargéra for
barnen pa berdrd avdelning och for skolkamrater vad som skett.

10 OMHANDERTAGANDET AV DEN DODE

Det idr visentligt att omhindertagandet av den ddda kroppen pa ett
naturligt sétt knyter an till den vard, som givits den sjuke under hans sista tid.
Detta ir en forutséttning for att en attitydférandring vad giller sjukvardens
instillning till déende och d6d skall komma till stdnd. I detta kapitel berors i
korthet en rad fradgor - obduktion, dodsattest, barhus, begravning,
balsamering m.m. Atgirderna blir till en'del olika om dodsfallet skett pa
sjukhus eller i hemmet.

Utredningens stdllningstaganden och forslag

. 10.1 De anhoriga bor framgent liksom hittills ha moéjlighet att pa
vardavdelningen ha en stilla och virdig stund tillsammans med den
bortgéngne.

10.2 All mojlig hiansyn bor tas till de anhorigas kénslor, ndr friga om
obduktion blir aktuell. Obduktion bor vid kidnd ddédsorsak inte utforas
rutinméssigt utan endast pa vilmotiverade indikationer.

10.3 Sjukvarden bor ta ansvar for utfardande av dodsbevis nir det giller
dodsfall utanfor sjukhuset, dir det inte foreligger misstanke om brottslig
handling.

10.4 Polisen bor sa vitt méjligt vara civilkladd vid utredning i samband med
dodsfall.

10.5 Personalen vid de réttsmedicinska institutionerna boér fa adekvat
utbildning for att pa limpligt satt kunna hjilpa de nirstdende.

10.6 Transporter av avlidna bér organisatoriskt sett i princip jamstéllas
med sjuktransporter.

10.7 Barhus och bisittningslokaler pé sjukhus bor utformas pa ett vardigt
satt.

10.8 Allméinheten bor pa ett instruktivt sitt — eventuellt redan i skolan —
informeras om de rent praktiska fragor som blir aktuella nér en anhorig gatt



Prop. 1982/83:31 ' 41

bort och all sjukvardspersonal bor bibringas erforderliga kunskaper hirom
under sin utbildning. _

10.9 Balsamering bor endast ske under bestimda forutsittningar.

10.10 Man bor genom éndring i gillande forfattningar sbka gora det
majligt for icke-kristna trosbekdnnare att omhanderta sina doda i enlighet
med sin religidsa uppfattning.

10.11 Utredningen delar statsradets och socialutskottets uppfattning att
det inte f.n. foreligger ngot patagligt behov av en dversyn av obduktions-
lagen.

11 PERSONALEN OCH DESS UTBILDNING

I detta kapitel refereras fran rapporten Vérdpersonal. Utbildning och
attityder. Vidare aterges nigra synpunkter som framférs i de aktuella
utredningarna om sjukvardens inre organisation (SOU 1979:26) och om ny
vérdutbildning (SOU 1978:50).

Utredningens stdllningstaganden och forslag

11.1 Det krévs forbattrad utbildning av samtliga personalkategorier inom
sjukvarden vad betréiffar varden av svart sjuka och doende. Vardpersonalen
sjélv och de for utbildningen ansvariga ir starkt motiverade for detta.

11.2 Utbildningen bor ge psykologisk och allmédnmansklig vigledning inte
bara vad giiller direkt patientvird utan dven betriffande de anhériga och
personalen.

11.3 Utbildningen bor utformas si att den ger mojlighet till personlig
bearbetning av erfarenheter i samband med déende och déd.

11.4 Malsittningen for utbildningen bor vara att ge vardpersonalen goda
forutsittningar att sinsemellan kunna tala om och uttrycka sina kénslor infér
doendet. )

11.5 Utbildning rorande vard av déende bér uttryckligen inférasi laro- och
studieplaner for utbildning till alla sjukvardande yrken. Dérutéver bér viss
undervisning meddelas t.ex. vid introduktionskurser for extra avdelnings-
personal och vakpersonal.

11.6 Undervisningen bor framfor allt ske i form av grippdiskussioner i
nira anslutning till den praktiska verksamheten. Vissa moment, som
beskrivning av grundlidggande begrepp och generella psykologiska proces-
ser, kan med férdel ges i seminarie- eller forelasningsform parallellt med
gruppsamtalen. Det finns ett behov av att utbilda gruppledare och
handledare for dessa samtal.
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12 UPPLYSNING, FORSKNING OCH SAMVERKAN

Fragorna kring déden maste beaktas mer idn vad som nu sker. Vad som
krédvs dr intc bara en attitydféridndring inom sjukvarden utan ocksd inom
samhillet i stort. En kort redogérelse limnas fér den orienterande
undervisning, som i dagens skola lamnas rorande doende och déd, och for de
svarigheter som siddan undervisning f.n. moter.

Utvecklingen har lett till att cn ny disciplin — tanatologin — héller pa att vixa
fram. Den kan sigas representera den nya och medvetna striavan att utforska,
systematisera och tillimpa kunskaper fran skilda fackomriden pa dod,
déende och med doden sammanhingande problem. Inom den nya disciplin-
en héller klinisk tanatologi pé att utvecklas till ett sarskilt amne. Inom detta
omrade har man internationellt sett kommit relativt 1angt och redovisat
erfarenheter och organisatoriska forslag till vard av déende. .

Enrtedogorelse lamnas for den omvardnadsforskning som planeras och for
de nu paghende planerna att nidrmare knyta de kortare vardutbildningarna
till hdgskolornas forskningscentra. Vad som efterstravas ér ett samarbete
mellan forskning, yrkesverksamhet och utbildning.

Utredningens stillningstaganden och férslag

12.1 Den utbredda osidkerhet infér ddende och dod som finns i dag visar att
atgirder som vidtas inte nir fram pa onskvirt sitt.

12.2 Vi méste alla var och en frin sin utgdngspunkt stka skapa en 6ppnare
och medminskligare instédllning till de frigor som héinger samman med
doende och déd.

12.3 Skolan maste ldra elecverna att forstd och acceptera de krav pa
medminsklig samverkan, som livet stiller pa oss alla. Inte minst nar det
_géller att genom inlevelse och personligt deltagande hjilpa svart sjuka och
sOrjande.

12.4 Massmedia bor genom fortiépande information soka skapa forstaelse
for den enskilda méinniskans mdjligheter att hir gora en insats.

12.5 Forskning kring ddende och déd ar visentlig och bér stddjas.

12.6 For att tiacka det mest akuta behovet bor i forsta hand medicinska
forskningsridet tilldclas ett sirskilt anslag for klinisk-tanatologisk forskning
inom radets ramanslag.

12.7 P& lingre sikt bor en eller flera professurer i tanatologi inrittas.

12.8 En central enhet for administrativt arbete kring vard av doende bor
tillskapas inom socialstyrelsen. For att driva dessa frigor krivs en
foredragande i tanatologi och ett vetenskapligt radd i amnet.
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Bilaga 2

Sammanfattning av betinkandet * Transplantationskirurgiska fragor” (SOU
1980:48)

I sitt buvudbetidnkande 1 livets slutskede (SOU 1979:59) har utredningen
uttalat att inférandet av hjdrndédsbegreppet inte ar ett oavvisligt villkor for
att transplantationskirurgin skall kunna utvecklas pa onskvart sitt och att
behovet av en forfattningsmissig reglering av dddskriterierna dirmed
forfaller. Utredningen uttalade ocksé att bittre forutsattningar for transplan-
tationsverksamheten dn de nuvarande torde kunna nis pa annat sitt &n
genom legalisering av hjarndodsbegreppet. Pa vilket sitt detta skulle kunna
ske skulle presenteras i ett kommande betinkande. Det 4r denna uppgift som
nu slutforts.

I de inledande kapitleh ldmnas en redogorelse for direktiven och for
socialstyrelsens cirkuldr rorande diagnos och behandling vid totalt och
oaterkalleligt bortfall av hjarnfunktionerna (MF 1973:29) och rorande
forfarandet for att sikerstilla tillgdngen pa nekronjurar for transplantations-
dndamal (MF 1973:2) samt for Europaradets resolution rorande organtrans-
plantationer (1978-05-11). Socialstyrelsens uppfdljning av effekten av de
anvisningar som givits i de nimnda cirkuliren redovisas.

Det problem som utredningen haft att l6sa &r om man genom andring i
transplantationslagen skulle kunna skapa forutséttningar for overforing av
organ fran personer med totalt och oaterkalleligt bortfall av hjarnfunktio-
nerna dven om cirkulationen alltjimt uppratthélls pa konstlad vig. Kunde sa
ske skulle kvalitcten pa de erhéllna organen nirma sig den som crhélls vid
overforing fran levande givare. Bereds inte en sddan mdjlighet foreligger risk
att en fortsatt utveckling av transplantationsverksamheten hindras eller
férdrojs - bland annat dr denna mojlighet en forutséttning for transplantation
av hjirta och lever.

Den praktiska erfarenheten fran de sju dr som nu gatt sedan socialstyrelsen
utfirdade sina anvisningar visar entydigt att diagnosen totalt och oaterkal-
leligt bortfall av hjarnfunktionerna kan stillas med full sikerhet. Detta
tillstind innebédr att hjdrnan ir totalforstord och att varje form av
intellektuellt liv dirmed &r utslocknad. Att andra organ kan bringas att
Overleva under begrénsad tid 4r helt beroende pé konstiade atgirder. Det dr
saledes medicinskt sett klart att en person med totalt oaterkalleligt bortfall av
hjarnfunktionerna med avseende pa den hir diskuterade transplantations-
verksamheten dr att jamstilla med en avliden.

Att utredningen trots detta inte velat bitrida strivandena att binda
faststdllandet av tidpunkten for dodens intrdde till ett forfattningsmassigt
fixerat hjarndodsbegrepp beror till stor del pa den argumentering som
framforts i socialutskottets betinkande 1974:31 och 1975:8. Att dndra det
dodsbegrepp, vilket av alder knutits till hjdrta och andning, bor enligt
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utskottets mening inte komma ifradga. De skél som talar mot inférandet av
hjarndodsbegreppet har framfor allt varit av juridisk och psykologisk natur.
Man har bl.a. befarat att ett legalt fixerat dodsbegrepp skulle kunna fé&
svaréverblickbara juridiska konsekvenser och man har uppenbarligen varit
tveksam till om en ny innebord av dodsbegreppet skulle béras upp av en
vidstridckt opinion.

Uppfdljningen av styrelsens cirkulir 1973:29 visar att en ratt betydande
grupp ldkare inte dr beredd att avsluta respiratorbehandling vid férmodat
bortfall av hjarnfunktionerna. Att faststilla diagnosen kan kriva tekniskt
komplicerade undersdkningar. Hénsyn till anhoriga och personal anfors ofta
som skil for att behandlingen fortsatts. I det dagliga sjukvardsarbetet skulle
det leda till svardverblickbara konsekvenser om likarna skulle kdnna sig
forpliktade till att som tidpunkt fér dédens intride ange den tidpunkt da ett
totalt och oéterkalleligt bortfall av hjarnfunktionerna agt rum.

Det dr pd grund av dessa forhédllanden som utredningen foreslar att
transplantationsfragan loses genom ett tilldgg till transplantationslagen och
inte genom en forfattningsmissig reglering av dodsbegreppet.

§ 1 i lagen foreslas fa féljande lydelse:

Denna lag dger tillimpning pa sddana ingrepp som innebdr att organ och
annat biologiskt material tas fran levande eller avliden person for behandling
av sjukdom eller kroppsskada hos annan person. Med avliden jimstdlls i
denna lag person med totalt och odterkalleligt bortfall av hjirnfunktionerna
dven om hjdrtverksamheten alltjdmt uppritthdlls pd konstlad vig.

Skulle man emellertid reservationslost legalisera tagning av organ fran
person med totalt och odterkalleligt bortfall av hjirnfunktionerna skulle
detta - &tminstone teoretiskt sett - géra det mojligt for kirurger att helt pa eget
initiativ vidga transplantationsverksamheten till att omfatta nya omraden.
Erfarenheten har visat att komplicerad och resurskrivande medicinsk
verksamhet av den natur det hir giller méste koncentreras till vissa f6r
uppgiften speciellt utrustade enheter. S& har en dndamélsenlig organisation
stegvis vuxit fram vad betraffar varden av kroniskt njursjuka. En forutsitt-
ning for transplantation av opariga organ, t.ex. hjirta och lever, ir saledes
inte endast att limpliga givare finns tillgdngliga utan ocksd att kunnig
personal och adekvat utrustning star till férfogande. Inte minst under en
initial forsoks- och uppbyggnadsperiod dr detta véasentligt.

I syfte att sdkerstdlla en samordnad utveckling foreslar utredningen att
transplantationslagens 7 § kompletteras med ett tredje stycke av f6ljande
lydelse:

Fran person med totalt och odterkalleligt bortfall av hjdrnfunktionerna dir
hjdrtverksamheten alltjagmt upprdtthdlls pd konstlad vdg far ingrepp, som avses
idennalag, dock utforas endast i den omfattning och pa det sdtt socialstyrelsen,
efter det att fragan understillts regeringens provning, medger.

I slutet av betdnkandet konstateras att de framlagda forslagen torde vara
forenade med en betryggande rittssikerhet.
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Utredningen efterlyser ett mer ingéende studium av de psykologiska
sidorna av transplantationsverksamheten - t.ex. rérande patienternas,
personalens och anhdrigas reaktioner.
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Bilaga 3

Sammanstéllning av remissyttranden dver huvudbetinkande I livets slutske-
de (SOU 1979:59) fran utredningen rorande vissa fragor betriffande
sjukvérd i livets slutskede (SLS).

1. Remissinstanser

Efter remiss har yttranden 6ver SLS-utredningens huvudbetdnkande 1
livets slutskede (SOU 1979:59) avgetts av justitiekanslern. riksiklagaren,
rikspolisstyrelsen, forsvarets sjukvardsstyrelse, socialstyrelsen, riksforsak-
ringsverket, universitets- och hégskoledmbetet, skoldverstyrelsen, statens
invandrarverk, Svea hovritt. direktionen fér karolinska sjukhuset, direktio-
nen for akademiska sjukhuset i Uppsala, medicinska forskningsradet,
Svenska kyrkans centralrdd for evangelisation och férsamlingsarbete,
riksdagens ombudsmin, sjukvirdens och socialvardens planerings- och
rationaliseringsinstitut (Spri). Svenska kommunférbundet, landstingsfér-
bundet, Stockholms léns landstingskommun, Uppsala lins landstingskom-
mun, Sédermanlands lins landstingskommun, Ostergotlands lans landstings-
kommun, Jonképings lins landstingskommun, Kronobergs lins landstings-
kommun, Kalmar ldns landstingskommun, Blekige léns landstingskommun,
Kristianstads ldns landstingskommun, Malmdohus lins landstingskommun,
Hallands lins landstingskommun, G6teborgs och Bohus ldns landstingskom-
mun, Alvsborgs lins landstingskommun, Skaraborgs lins landstingskom-
mun, Virmlands ldns landstingskommun, Orebro lins landstingskommun,
Viastmanlands lins landstingskommun, Kopparbergs lans landstingskom-
mun, Gévleborgs lins landstingskommun, Vésternorrlands lins landstings-
kommun, Jimtlands ldns landstingskommun, Visterbottens ldns landstings-
kommun, Norrbottens ldns landstingskommun, Géteborgs kommun, Malmo
kommun, Gotlands kommun, Svenska lakaresdllskapet, Tjdnsteminnens
centralorganisation, centralorganisationen SACO/SR, Landsorganisationen
i Sverige, Svenska hilso- och sjukvéardens tjinstemannafdrbund, Sveriges
ldakarforbund, Svenska kommunalarbetareférbundet, Sveriges allminna
patientférening, Sveriges folkpensionirers riksforbund, Arkebiskopen,
Sveriges medicinsk- juridiska forening, Aktionsgruppen Ritten till var déd,
Ddédengruppen pa sociala servicelinjen Nordendalsskolan samt Kristen
Demokratisk Samling.
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2 Allméant

Samtliga remissinstanser har uppfattningen att utredningen genomfort sitt
uppdrag pa ett fortjanstfullt sitt. I huvadbetinkandet, liksom i de tidigare
avgivna delbetinkandena, har man gett en bred och ldrorik belysning av
savil vardmissiga, psykologiska som praktiska problem. Man betonar ocksa
att betinkandena genom sitt lattillgingliga sprk bor kunna anviindas som
laromedel i vardutbildningen pa olika nivaer.
~ I stort instimmer ocksa flertalet remissinstanser i de stillningstaganden
och férslag som utredningen ligger fram.

Socialstyrelsen menar att alla de forslag som lagts fram av utredningen
sammantaget innebir en sjukvéird som synes bide ménskligare och varmare
an som kanske idag ar fallet. En del av forslagen kan upplevas som lite vid
sidan av dagens verklighet med begrinsad tillgdng pa resurser. Socialstyrel-
sen framhaéller det svara i att finna en god balans mellan dels kraven pa
sdrskilda atgdrder pa olika nivder inom det tanatologiska omrédet, dels
stridvan att pad ett integrerat sitt bevaka sddana frigor inom befintliga
verksamheter for sjukvard, forskning och utbildning. Enligt styrelsens
uppfattning priglas en del av forslagen av en strivan att sérskilja frn 6vrig
verksamhet savil varden av ménniskor i livets slutskede som utvecklingsar-
betet i dessa fragor. Detta strider i viss man mot sddana strivanden som
integration och helhetssyn, vilka utgor viktiga principer i utvecklingen mot
battre sjukvard. Samtidigt kan det Svergangsvis erfordras vissa sirskilda
‘anordningar for att bana vig for ett nytinkande.

Direktionen fér karolinska sjukhuset konstaterar att utredningen har gjort
ett seridst forsok att kartligga forhallandena kring déendet pa olika typer av
sjukvardsinrittningar i Sverige och frimst personalens och anhorigas
attityder och bedémningar av dessa fragor. I utredningen redovisas, i
forhallande till problemets omfattning, relativt f& konkreta forslag. Utredar-
nas huvudsyfte tycks vara att ange riktlinjer for den framtida utvecklingen
mot ¢n attitydférindring inom sambhillet, familjen och pé sjukvardsinratt-
ningar, vilket férmodas kunna leda till en bittre vard av déende och bittre
stod till personalen och anhdriga som engagerar sig i varden av déende.

Direktionen dr mycket tillfredsstilld med att utredningen har gjort ett
forsok att formulera normer och malsittningar for vard av doende. De i detta
avsnitt av utredningen angivna riktlinjerna bor kunna bli en bra utgangs-
punkt for diskussion inom vart samhille och pa enskilda arbetsplatser om
innehall och inriktning for varden av déende.

Spri delar i allt visentligt utredningens synsitt och noterar med tillfreds-
stallelse att utredningen underbygger sina forslag med att konsekvent fora
diskussionen utifran patientens och de anhoérigas behov och villkor.

Landstingsférbundet anser att utredningens vardpolitiska grundsyn stam-
mer val 6verens med den pagéaende utvecklingen i friga om sjukvardens inre
organisation, arbetsuppgifter och vardideologi. Minga av utredningens idéer
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och dess engagerade manniskosyn kan ligga till grund for huvudménnens
plancring och bidra till attitydforindringar som ér nédvéndiga for att fa till
stand en allmint sett mer medminsklig vard.

Landstingsférbundet konstaterar att utrcdningen dr vil genomtinkt och
genomarbetad. Utan sentimentalitet formulerar den krav som sékert finns
hos de flesta patienter, anhoriga och vardpersonal. Vad som saknas 4r dock
en mer ingdende diskussion om hur resurser skall skapas for att foreslagna
krav pé vissa organisatoriska foréindringar skall kunna genomféras.

Flera remissinstanser som t.ex Uppsala lins landsting papekar att
omfattningen av de ekonomiska resurser som krivs for att forverkliga de
foreslagna malsdttningarna inte har preciserats. Enligt landstinget hade det
varit virdefullt om denna frAga hade belysts bittre. Genomforandet av
forslagen kommer att stiilla betydande krav pa utékade resurser vad giller
personal, utbildning och lokaler. Uppsala lins landsting poidngterar att
fragorna kring varden i livets slutskede 4r synnerligen betydelsefulla.
Betinkandets stillningstagande och forslag dr av stor betydelse och bor
beaktas noga i den fortsatta utbyggnaden av sjukvardens olika verksamhets-
omraden.

Hallands lins landsting hor ocksa till de remissinstanser som papekar att
utredningens forslag ir relativt resurskridvande, men man papekar samtidigt
att stora insatscr kan goras dven med begrinsade resurser. Man tinker da
sirskilt pa insatser for att hos alla skapa en 6ppnare och medmiinskligare
instéllning till de fragor som hénger samman med déende och dod.

Ostergétlands ldns landsting som i stort it mycket positiv till utredningens
dverviganden och forslag konstaterar att nagra av de forslag som utredning-
en for fram forefaller att vara for tidigt viickta for att goras till foremal for
allvarlig diskussion och stillningstagande. Det giller t.cx. frdgan om
inrdttande av professurer i tanatologi som enligt landstinget bor ansta tills -
vidare. Landstinget ar ocksa tveksam till limpligheten och nédvindigheten
av att inom socialstyrelsen inrdtta en central enhet f6r att administrera
arbetet kring varden av déende.

Alvsborgs lins landsting menar att utredningen pa ctt utomordentligt
fortjanstfullt satt har behandlat det stora och svéra men mycket angeligna
problemomradet. Man har gett en bred och lirorik belysning av sévil
vardmiissiga, psykologiska som praktiska problem. Betinkandena utgor ett
utomordenligt virdefullt studiematerial som kan anvindas inom savil
grundutbildning som fortbildning av vardpersonal av alla kategorier.

Landstinget instdmmer i allt vdsentligt i utredningens grundvérderingar
och forslag till utveckling. Pa flera punkter kommer emellertid forsoken att
efterleva utredningens rekommendationer att hamna i konflikt med nuva-
rande varduppgifter och resurstillgdngar. Motsvarande giller de stora och
angeligna utbildningsuppgifter betriffande vardpersonal som utredningens
rckommendationer och forslag fér med sig.
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Psvkologférbundet framhaller att utredningen genom sitt sitt att bechandla
detta delvis tabubelagda omrade underlattar och forbattrar terminalvérden,
inte minst den psykologiska delen. Det ér inget tvivel om att mycket kan
forbattras genom dndrad instéllning och dndrad uppldggning av virden, men
ytterligare resurser dr ocksd nddvéndiga, frimst i form av psykologiskt
kunnig fackpersonal i forsta hand som stdd for den ordinarie personalen.

LO framhaller att det dr angeldget att de problemstillningar som
utredningen pekar pa leder till att utredningens forslag kommer att ge
resultat. LO anser att fortroendet fér sjukvardeni denna del idag dr pa vig att
rubbas, speciellt nir det giller ildre. Samhillets strivan efter resursforstark-
ning i andra delar av sjukvérden har forskjutit omvardnaden och tryggheteni
livets slutskede. '

2 Dédsbegreppet

I svensk lagstiftning finns inte ngon definition av begreppet dod. Det
nuvarande dodsbegreppet. dr av tradition knutet enbart till hjértslag och
andning. Frigan om att infora ett nytt dédsbegrepp — hjirndédsbegreppet —
har foérts fram i flera sammanhang bl.a. fran transplantationskirurgiskt
hall.

Utredningen har dock kommit fram till att hjairndodsbegreppet inte r ett
oavvisligt villkor for att transplantationskirurgin skall kunna utvecklas pé
Onskvart sitt. Darmed forfaller ocksd behovet av en forfattningsmassig
reglering.

Ett tiotal remissinstanser har tagit upp denna fraga. Av dessa instimmer
foljande i utredningens Overviganden: rikséklagaren, socialstyrelsen,
invandrarverket, Svea hovritt, Landstingsforbundet, Uppsala l4ns lands-
ting, Svenska lakaresillskapet och Arkebiskopen.

Riksdklagaren konstaterar att frigan om att infora begreppet hjarndéd har
viickts i férhallandevis sen tid. Den har nira anknytning till transplantations-
kirurgins utveckling och behov.

Vad som mer omedelbart ligger bakom hévdandet av ett hjirnd6dsbe-
grepp dr enligt riksdklagaren onskemalet att kunna ta transplantat &vensom
ritten att inte behdva bedriva livsuppehallande behandling av den som
befinner sig i ett terminalt stadium. Dessa Onskemal kan emellertid
rattstekniskt tillgodoses pa annat sitt &n genom inférande av ett helt nytt
eller kompletterande dodsbegrepp. Man kan ju mycket vil i férfattning
reglera ritten att ta transplantat frdn levande minniska utan dennes
samtycke under vissa omstdndigheter och man kan ocksa ge regler om ritten
att avbryta livsuppehallande behandling i vissa fall. Utredningen har av dessa
skdl undvikit att nirmare behandla den stora Overgripande frigan om
dodsbegreppet. Riksdklagaren bitrdder utredningens uppfattning. Man
anser inte att nagon foérfattningsreglering av dédskriterierna f6r narvarande
ir erforderlig.

4 Riksdagen 1982/83. 1 saml. Nr 31
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Svea hovrdtt menar att det frdn manga synpunkter dr av stor betydelse att
ha en klar grinsdragning mellan liv och déd.

Tidpunkten for en persons déd kan salunda ha vittgdende juridiska
konsckvenser for t.ex. arvsordningen. Nir det giller att bestimma en sddan
grins dr det naturligt att anse en person déd i och med att samtliga
hjarnfunktioner odterkalleligt upphort att fungera. Det traditionella-s.k.
hjartdodsbegreppet innebdr i praktiken att det kridvs dels att hjdrnan skall
vara dod dels att blodcirkulationen och andningsverksamheten skall ha
upphort. Nagot rittsligt hinder for att godta hjiarndodsbegreppet foreligger
inte. Utredningen har emellertid inte ansett det behovligt att inféra detta
begrepp och har dirvid sdrskilt hdvdat att bittre forutsittningar for
transplantationsverksamheten dn de nuvarande torde kunna nas pa annat
sitt in genom en legalisering av hjiarndédsbegreppet. Ett sidant resonemang
kan leda till att det genom dndring av transplantationslagen skulle bli tillatet
att ta livsviktiga organ fran en hjirndéd medan denne dnnu anses vara vid liv.
Mot denna 16sning kan forvisso inviindningar riktas. Hovritten anser dock
att dodsbegreppet ej lampar sig for lagreglering. Avgorandet i de enskilda
fallet av fragan ndr en person skall anses dod maste tillkomma den
medicinska sakkunnskapen och fir, i den man si behovs. styras genom
vigledande uttalanden av behorig myndighet.

Mot utredningens synpunkter pa dodsbegreppet vinder sig Sveriges
medicinsk-juridiska férening. Foreningen papekar det anmirkningsvirda i
att utredningen inte redovisar att Svenska likarcsallskapet redan 4r 1974 som
sin standpunkt angivit att det sévill medicinskt som logiskt och etiskt ar
invindningsfritt att en individ med totalt och oaterkalleligt bortfall av
hjarnfunktionerna férklaras dod. Likasd dr det beklagligt att det inte sédgs
nagot om den internationella utvecklingen i betinkandet — dir i allt fler
lander hjarndoden godtagits.

Avgorandeti det enskilda fallet om en person dr déd &r en medicinsk fraga.
Likaren skall ddrvid beddma om erforderliga forutsattningar for dodforkla-
ring ar uppfyllda. Dessa forutsittningar kan fordndras allt efter den
medicinska vetenskapens utveckling.

Faststillande eller godtagande av ett dddsbegrepp ér en fraga som ytterst
ar av rittslig natur. I en del linder har en definition av dod tagits in i lag, i
andra har det ansetts tillrickligt med uttalanden av auktoritativa organ. For
Sveriges del hade det legat nira till hands att klar stAndpunkt hade tagits ar
1975 i propositionen till transplantationslagen. S& skedde emellertid inte.

Sveriges medicinsk-juridiska forening framhaller sammanfattningsvis att
det dr viktigt att klart skilja mellan dodsbegrepp och dodskriterier. Det ligger
ndrmast till hands att anse en person som déd i och med att hjarnfunktio-
nerna fallit bort totalt och odterkalleligt. Nagot réttsligt hinder att tillimpa
ett sddant dodsbegrepp foreligger inte. Svarigheter av psykologisk art kan
dock tinkas, eftersom “hjirtdéden™ dr ett begrepp som dr vl inarbetat hos
allminheten och dven har lang hivd. Foreningen anser emellertid att det dr
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angeldget att full klarhet i dessa fragor skapas, eventucllt genom departe-
mentschefsuttalande i proposition.

3 Etiska och juridiska aspekter

Nir det géller fragan hur aktiv likaren bor vara vid vird av gamla och svart
sjuka patienter bor grundregeln enligt utredningen vara att patienten sjélv
har rétt att avgéra om han vill ha vérd cller ej. Han maste i princip sjilv
bestimma vilken behandling han vill utsitta sig fér. Frigan om en ldkare kan
underlata att foreta livriddande atgirder dérfor att patienten motsitter sig
behandlingen maste dock enligt utredningen beddmas frén fall till fall.
Utredningen menar ocksa att om det bedoms att doden ér néra forestacnde
och att dtervindo till en meningsfylld tillvaro ir utesluten, dr det accepterat
att livsuppchéllandde behandling inte behover ges.

Av de remissinstanser som kommenterat den hir frigan i sina remissvar
instimmer foljande i utredningens resonemang: riksaklagaren, socialstyrel-
sen, Svea hovritt, riksdagens ombudsmin, Uppsala ldns landsting, Malmé-
hus lins landsting, Virmlands lins landsting, Orebro lins landsting,
Givleborgs lans landsting. Gotlands kommun. Svenska lakaresillskapet och
Svenska Likarforbundet.

Socialstyrelsen anser att utredningen i anslutning till avsnittet om
patientens obegransade riitt att sjdlv avgéra om han vill ha vard borde ha
hénvisat till grundlagen. Enligt denna (regeringsformen 2:8) ar den enskilde
gentemot det allminna skyddad mot varje form av patvingat kroppsligt
ingrepp obereonde av syftet. Grundlagens férbud ar dock inte ovillkorligt.
Undantag har stadgats i lagen om beredande av sluten psykiatrisk vard i vissa
fall (LSPV). En lakare kan inte heller med st6d av allménna lakarinstruk-
tionens bestimmelser anses vara bemyndigad att pétvinga en patient ett
kroppsligt ingrepp niir patientens tillstand fordrar detta. Likaren skall
forsta hand ritta sig efter grundlagen. Ett undantag i sammanhanget utgor
dock reglerna i brottsbalken 24:4 om nddvirn. '

Mot bakgrund av det radande rattslaget finns alltsa skil att 4n starkare
framhalla den enskilde individens riitt att ta stillning till féreslagen vard.

Liknande synpunkter framfors dven av Svea hovritt.

Fleralandsting framhéller, liksom Malmdhus lins landsting, att utredning-
ens aspekter pd varden av svart sjuka och doende patienter 4r nyanserat
skrivet och ger en god vigledning for personalen rérande patientens ritt att
bestémma vilken behandling han vill undergd. Det klargérs ocksa att under
vissa speciclla omstandigheter livsuppehéllande behandling inte behéver ges
liksom hur man handlar i fall dir den sjuke inte forstindsmissigt ar
kontaktbar. Aven synen pa behandlingen i samband med sjalvmordsforsok
ar klarliggande. De handlingsalternativ som utredningen anvisar ar till stor
hjilp i manga av de svéra valsituationer som lidkaren stills infor.
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Aven framgent kommer dock osikerheten att vara stor infor ansvaret att
16sa ménga av de svdra grinsdragningsproblem som uppstér i den konkreta
behandlingssituationen.

Utredningen konstaterar att aktiv eutanasi alltjamt bér vara forbjuden.
Detta méste enligt Malmohus ldns landsting understrykas med skirpa inte
minst mot bakgrund av de ohéllbara juridiska konsekvenser ett sidant
forfarande skulle fi. Nagot som utredningen ocksda mycket riktigt péape-
kar.

Svenska lidkaresdllskapet som i stort 4r positiv till utredningens 6vervigan-
den menar att det dr en svaghet i kapitlet att man inte alls beror anhorigas
krav pé ofta meningslds behandling till ddende. Man framhéller ocksa att det
varit till férdel om utredningen gjort ett klarare stillningstagande till det s.k.
Kirunafallet.

Nigra remissinstanser dr 6verviagande kritiska till utredningens Gvervi-
ganden. Till dessa hor Alvsborgs lins landsting och Aktionsgruppen Ritten
till var dod (RTVD) som liksom Svenska ldkaresillskapet anser att
utredningen gétt nagot lattvindigt f6rbi Kiruna-fallet. RTVD efterlyser ett
tydligt angivande av dtminstone négra typfall, vid vilka passiv dodshjilp, det
vill siga underlatande av sddan livsuppehéllande behandling som ej ir till
gagn for patienten, bor ges. .

Sveriges medicinsk-juridiska férening redovisar samma syn pé de grund-
laggande rattsreglerna som socialstyrelsen och Svea hovriitt gjort ovan. Man
konstaterar att utredningen i sina resonemang utgdr frdn likarctiska
synpunkter och anknyter dem till likarens skyldighet att i dverensstimmelse
med vetenskap och beprovad erfarenhet sdvitt mojligt meddela den
behandling som patientens tillstind fordrar. Hur ldkarinstruktionen &n
tolkas sa kan dessa regler enligt foreningen inte &sidosdtta patientens
kroppsliga integritet; si som den skyddas genom bl.a. grundlag och
brottsbalk. _

Foéreningen konstaterar ocksa att utredningen anser det rittsligt oklart om
en ldkare dr skyldig att mot patientens vilja genomdriva behandling av en
livshotande situation. Den anser att man genom att ge vissa allmédnna
riktlinjer kan “skjuta de frdn medicinsk synpunkt ofruktbara juridiska
aspekterna i bakgrunden”, ett uttalande som Sveriges medicinsk-juridiska
forening tycker dr anmirkningsvart. Utredningen séger att frigan "om en
lakare kan underlata att foreta livrdddande atgirder dérfor att patienten
motsitter sig behandlingen” méste bedémas fréan fall till fall och beskriver
darefter i vilka situationer patientens vilja bor respekteras och nir
behandling skall ske trots patientens vigran. Sveriges medicinsk-juridiska
forening har svért att tdnka sig att sddan behandling inte &r eller maste
jamstallas med tvingsbehandling. Man anser darfoér att det dr motségelsefullt
nir utredningen till sist skriver att tvaingsbehandling av en patient endast kan
komma ifraga vid psykisk sjukdom eller annan psykisk abnormitet som avses
i LSPV.
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I betinkandet sigs att i fall dd kontaktbar patient trots ingdende
information och “paverkan” motsitter sig livriddande terapi har lakaren i
regel” endast att ritta sig efter patientens onskemal, “’sa linge dennes
omdomesférmaga bedoms vara intakt™ och att ldkaren far ta risken att bli
stélld till ansvar for att han inte handlat i Sverrensstimmelse med vetenskap
och beprovad erfarenhet. Sveriges medicinsk-juridiska férening anser att det
tvdartom &r si att likaren skulle riskera ansvar om han i ett sadant fall
handlade mot patientens vilja. Den ptincipiella behandlingsskyldigheten
begrinsas ju av patientens sjdlvbestimmanderitt.

Foreningen menar att det &r angeldget att s langt det nu ar mojligt
klarligga omfattningen av ldkares behandlingsskyldighet. Hirvid kan det
vara anledning att omprova utformningen av 3 § ldkarinstruktionen.

Utredningen har — under hinvisning till socialutskottets utlatande -
avstyrkt aktiv eutanasi och ¢ behandlat dithérande fragor. Foreningen anser
att det hade varit 6nskviart om utredningen i vart fall tagit upp nagra
specialfall. Féreningen avser framst de fall ndr adekvat smértlindring hos en
doende person paskyndar dédens intrade.

De intrikata stillningstaganden som uppkommer betréffande patienter
med bestiende svéra psykiska rubbningar (t.ex. lngt framskriden senil
demens, utvecklingsstdrning, allvarlig hjarnskada) hade enligt foreningen
varit fortjint av en mer ingdende diskussion. Det giller siledes ej
kontaktbara patienter dir patientens instdllning ej dr hord.

Patienttestamenten

Négra remissinstanser tar sirskilt upp det fall da en person genom skriftlig
forklaring (s.k. testamente), faststillt efter vilka principer behandling skall
genomfdras om han skulle drabbas av olycksfall, bli obotligt sjuk eller senil.
Utredningen anscr att patientens vilja bor viga tungt vid en sadan
bedomning. Rittsligt bindande kan dock ett sadant testamente inte anses
vara.

Svea hovrdnt delar utredningens asikt att en sddan forklaring inte &r
juridiskt bindande men att den kan vidga tungt vid beddomning av
behandlingsfragan.

Alvsborgs lins landsting och Malmé kommun framhaller bada att det 4r
angeldget att juridiskt klarldgga betydelsen av dessa testamenten.

Sveriges medicinsk-juridiska forening papekar att trots Europaridets
. rekommendation om sérskild utredning har denna fraga behandlats snévt.
Det hade bl.a. varit 6nskvért med en redovisning av en del utlindska forslag
och synpunkter. Foreningen anser det angeldget med fortsatt utredning.

Akrionsgruppen ritten till var dod (RTVD) som forordar anvindning av
s.k. livstestamenten menar att dessa dr att betrakta som rittsligt bindande.
Ett av skilen till RTVD:s stdndpunkt &r den allminna principen att ingen
paticnt fir underkastas nidgon behandling mot sin klart uttalade vilja. Ett
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annat ir att livstestamentena &r ett slags pidminnelser om nagot som
sjukvérdspersonal dr moraliskt och juridiskt skyldig att iaktta vid varden av
patienter i livets slutskede.

4 Var vill vi d6 och var dor vi?

Enligt utredningen bér man ha som maélsittning att en svart sjuk och
doéende patient sa ldngt méjligt ska kunna vilja om varden ska ske pa cn
institution av nagot slag eller i hemmet. For att ménniskor ska kunna ha en
reell valmojlighet kriivs emellertid att primérvarden byggs ut pa ett séitt som i
Okad omfattning mojliggdr vard av svart sjuka och déende i hemmet. Det
krévs ocksd att man bl.a. strivar efter att i méjligaste man samordna sjukvérd
och socialvard.

Det rader bland remissinstanserna stor enighet om att déende patienter
bér ha mojlighet att vélja om de ska vardas pa institution eller i hemmet. Man
dr ocksa Overlag medveten om att en sadan hemsjukvard kommer att stélla
Okade krav pa bl.a. den 6ppna sjukvarden. Foljande remissinstanser har
avgivit positiva omdémen om utredningens stdndpunkter under detta
avsnitt: socialstyrelsen, statens invandrarverk, direktionen for karolinska
sjukhuset, direktionen for akademiska sjukhuset i Uppsala, Svenska kyrkans
centralrdd, Svenska kommunférbundet, landstingsforbundet, ett tiotal
landsting, Malmd kommun. Svenska ldkaresillskapet, SACO/SR, Svenska
hélso- och sjukvérdens tjdnstemannaférbund. Sveriges likarférbund och
Arkebiskopen.

Direktionen for akademiska sjukhuser i Uppsala konstaterar att det ir
angeliget att distriktslikarvarden far en sddan arbetssituation att dkade
mojligheter ges till hembesok samt att distriktsskSterskornas kapacitet okas.
Den krivande terminala varden bor ske i samverkan mellan primérvardens:
personal och den klinik dir patienten vardats.

Svenska kommunforbundet menar att sjukvard i hemmet maste ges ett
O6kat medicinskt innehdll. Att virda doende i hemmet innebir ofast
kvalificerde omvardnadsinsatser och ofta ocksa insatser for att mildra
smirtor. Till detta kommer det psykologiska omhindertagandet. Utan cn vil
fungerande primidrvard — utbyggd savél kvantitativt som kvalitativt ar
valfriheten inte en realitet.

Att varda patienter i livets slutskede i deras eget hem inncbir for
personalen dkade péfrestningar. inte minst psykiskt. Man arbetar oftast
ensam, vilket i sig kan innebéra speciella problem. Dessutom konfronteras
man pa ett mycket patagligt sitt med den déendes och de anhdrigas situation
infér déden. Detta problem innebir att denna personal ir i sérskilt stort
behov av handledning och psykologiskt stéd for att orka och for att sjilva
kunna vara ett stdd. Kommunférbundet anser att denna sdrskilda proble-
matik inte tillrickligt beaktats i utredningen och att det finns anledning att
ytterligare diskutera vilka insatser som kan behdvas for att gora personal som
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arbetar i den enskildes hem skickad att klara sin uppgift.

Vid vard av doende i hemmet 4r insatser av personal fran sjukvarden det
primira. Av och till kan dock insatser vara pékallade ocksa av personal frin
den sociala hemtjédnsten.

Landstingsforbundet delar utredningens uppfattning att stérsta mojliga
kontinuitet i varden maste efterstrivas. Detta kan ske pa ett naturligt sétt
inom priméirvarden med exempelvis alternerande vard i hemmet och pa
lokalt sjukhem. '

Ett 6kat omhindertagande av svart sjuka patienter i hemmet kréver dven
ett vil utvecklat samarbete mellan primirvard och primirkommunal
socialtjdnst liksom en 6kad samverkan mellan regionsjukvard. lanssjukvard
och primirvard. De av olika politiska instanser fastslagna riktlinjerna for
primirvardens utbyggnad bor darfor underlitta omhéndertagande av svért
sjuka i hemmet.

Det tiotal landsting som kommenterat den hir frigan r ocksé positiva till
utredningens standpunkter.

Malmohus lins landsting sdger att mélsittningen att svart sjuka och
doende patienter s 1angt mojligt skall beredas tillfille att vilja var de skall
virdas. pa institution eller i hemmet. i princip &r helt invindningsfri. Varje
myndig minniska maste ocksd som sjuk fi bibehélla sin ritt att sjilv
bestimma 6ver sitt liv. Detta kan samtidigt bli ett dilemma for sjukvarden.
Det ar ett tungt ansvar, vilket ofta ocks& delas av anhériga och sociala

“myndigheter. att skriva ut en sjuk manniska till hemmet, nir man
tillsammans bedémt att den tillgéingliga hjalpresursen kommer att understiga
dven ett mycket primirt vrdbehov. Patienten har samtidigt sin réatt att limna
sjukvardsinrattningen.

Nuvarande utveckling av hilso- och sjukvarden i Skaraborgs lins
landstingsomrdde karaktdriseras av en kraftig satsning pa utbyggnaden av
primérvarden. vilken syftar till att i varje primirvardsomride skapa minst ett
lokalt sjukhem jimte integrerad vardcentral. Dérjamte har landstinget
anslagit resurser for att utveckla hemsjukvarden kvalitativt och kvantitativt
for att skapa mojligheter till sjukvard i hemmet enligt de principer och det
innehall. som framgir av de forstudier i dmnet, som arbctats fram i
samarbete mellan landstingsforbundet, Svenska kommunférbundet, Spri
och socialstyrelsen. Detta medfor att sjukvardspersonal bistar bland annat
anhoriga vid vird av patienter i hemmet. Skaraborgs lidns landsting anser att
mdjligheterna for den av utredningen forordade valfriheten for den enskilde
finns eller kommer att finnas inom en nira framtid genom utbyggnaden av
primarvarden.

Inom Orebro lins landsting har sjukhusansluten hemsjukvard bedrivits
sedan ctt antal &r. Aven inom denna vardform har vissa erfarenheter vunnits
om vird av doéende i hemmet. Erfarenheterna dr positiva men vi vill
poiingtera att i vissa faser av patientens sjukdom kan saddana komplikationer
tillstota, som kriiver saviil medicinskt som psykologiskt std for savil patient
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som anhériga. Patientens situation kan i vissa skeden bli sddan att anhorigas
krafter sviktar, vilket ibland leder till att patienten maste tas in akut pa
sjukhus. For denna vard krévs vilutbildad personal med resurser och
erfarenhet av denna vardform.

Ett annat sitt att [§sa problemet med kontakt mellan sjukvard och patient i
livets slutskede, har prévats vid den medicinska kliniken vid regionsjukhuset
i vard av leukemi-patienter. En sjukskoterska har engagerats i varden av
dessa patienter i Oppen vard, och har givit injektioner, kontrollerat
allméntillstdnd och hallit kontinuerlig kontakt med patienten. Verksamhe-
ten har knutits till den vérdavdelning dir dessa patienter virdats.

Enligt Svenska likaresdllskapet maste en bidttre samverkan mellan
socialvard och sjukvérd genomfdras och arbets- och ansvarsforhallanden vad
betriffar omvardnad/sjukvard maste 16sas parterna emellan. Optimal
kontakt mellan stuten och dppen vard maste foreligga sa att kontinuitet och
kontakt kan bibehdllas i enlighet med patientens 6nskemal.

Svenska likaresillskapet tycker dock att det dr uppenbart att vard i
hemmet av ddende patienter maste bli for resurskrivande for att kunna
erbjuda ett verkligt alternativ till sjukhusvard. En utbyggnad av priméirvar-
den pé ett satt som i dkad omfattning mojliggdér vard av svért sjuka och
doende i hemmet bor enligt ldkareséllskapet inte tillskapas forriin forslaget
analyserats och provats i forsoksverksamhet. Det kan t.ex. vara betydelse-
fullt att veta hur manga méanniskor som vill och har mdojlighet att do i
hemmet. En terminal omvardnad innebir dndé en stor psykisk belastning for
de narstaende. Likaresallskapet anser det visentligt att man inte romanti-
serar doden i hemmet. Det dr viktigare hur en déende omhiindertas,
somatiskt och psykologiskt &n var hon dor. Terminalvard i hemmet stiller
stora krav p4 dem som har att arbeta under sjukvardsméssigt primitiva
forhallanden och ofta utan stod av medarbetare.

Den foreslagna satsningen pa vard i hemmet bor ocksa ses mot bakgrund
av de investeringar som redan gjorts inom den slutna varden for att tillgodose
behovet av vard i livets slutskede. Av utredningens attitydstudier framgar att
forestandare for alderdomshem uppfattat det som en stor olidgenhet att
pensionirer maste flyttas till nya och okdnda miljoer nir de 4r doende.
Minga av dem anség att pensionérer helst vill d6 pa dlderdomshemmet och
att detta ocksa var de anhorigas 6nskan. Enligt likaresillskapet borde det
vara lika naturligt att d6 pa dlderdomshem som i det egna hemmet. En analys
av ilderdomshemmens stéllning saknas dérfor i utredningens diskussion.

Sveriges likarforbund framhaller att de anhorigas vilja och férméga att ta
hand om doéende i hemmet inte far Gverskattas d&ven om personell och
ekonomisk hjélp ges. Under inga forhéllanden fir man framkalla en attityd
som gor att de anhoriga kénner sig mindervirdiga om de inte férmar att ta pa
sig det tunga ansvar som terminalvird i hemmet innebir.

Likarforbundet understryker ocksa att det ér viktigt att man efterstrivar
storsta mojliga kontinuitet vid vard av doéende. Den vard som meddelas av
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distriktslikare och privatpraktiserande likare har goda mojligheter att
motsvara de krav pa kontinuitet i vairden som patienterna har all anledning
att uppstélla.

Det finns anledning att i detta sammanhang papeka primérvirdens
mojligheter till god-kontinuitet exempelvis med alternerande vard i hemmet
och palokalt sjukhem dven om den alltmer centraliserade primérvardsjouren
savil betraffandc distriktslidkare och distriktsskoterskor hir kan skapa vissa
svarigheter. Erfarcnheterna av lasarettsansluten hemsjukvard som utveck-
lats pa flera stéllen i Jandet dr mycket positiva bade ur humanitir och
sjukvardsorganisatorisk synvinkel. Viasentligt i detta sammanhang ér ett nédra
samarbete med de likare och skoterskor som har ansvaret for hemsjukvar-
den.

Hospice-rorelsen

Sérskilda enheter avsedda enbart for vard av ddende patienter i enlighet
med vad som &r foérhailandet i t.ex. England bér enligt utredningen inte
finnas inom svensk sjukvard. I stillet férordas i utredningen att man inom

. alla aktuella virdomraden inom sjukvérden bor vara beredd att engagera sig i
vard av doende. Foljande remissinstanser anser, liksom utredningen, att s.k.
hospice €j bor finnas inom svensk sjukvérd: forsvarets sjukvardsstyrelse,
socialstyrelsen, direktionen for karolinska sjukhuset. direktionen for akade-
miska sjukhuset i Uppsala. Sddermanlands lins landsting, Malméhus lins
landsting, Alvsborgs lins landsting. Skaraborgs lins landsting. Orebro lins
landsting, Visternorrlands lins landsting, Malmé kommun., Géteborgs
kommun, Svenska likaresillskapet, Svenska hilso- och sjukvardens tjéan-
stemannaférbund samt Sveriges lakarférbund.

Direktionen for karolinska sjukhuset dr beredd att bitrdda utredningens
restriktiva hallning till s.k. hospice, men méaste samtidigt framhalla foljande.
1 betdnkandet sdger utredningen foljande: "For patienten kan hospicevard
ocksd inncbira nackdelar. De forlorar kontakten mecd den personal som
tidigare tagit hand om dem. Att just i ett skede av allvarlig forsamring
6verforas till specialavdelning for ddende torde for de flesta te sig
skrimmande”. — Detta ir dock vad som i praktiken sker idag, ndmligen en
forflyttning till lAngvardssjukhus nér aktiv behandling har upphort, varvid
patienten forlorar all kontakt med den personal som tidigare tagit hand om
patienten. Langvardsklinikerna dr dessutom geografiskt avsides placerade.
Langvarden har dirfor idag i mangas 6gon just betydelsen “specialavdelning
for déende™.

Man kunde dérfér dverviga om inte ldngvards- och eftervirdsavdelningar i
betydligt 6kad omfattning bor kopplas till de olika klinikerna. dvs man borde
integrera den delen av langvarden i virden pé akutsjukhusen. P4 eftervards-
avdelningarna kunde man 6ka mojligheterna for anhoriga att delta i varden,
vilket vore realistiskt om man far ratt till 30 dagars ledighet for vard av
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doende anhorig i enlighet med utredningens forslag. Forst da skulle varden
pé langvird- och eftervardsavdelningen kunna ge patienten tryggheten av
kontinuitet vad giller likare och 6vrig personal. Patienten skulle samtidigt
inte behdva kéinna att hans plats kan behovas for behandlingsbara patienter
och darfor kommer att tas ifrAn honom. Man borde samtidigt 6verviiga om
inte den tyngre tjinstgdringen for personalen kunde kompenseras genom
kortarc arbetstider och en kraftigare satsning pa utbildning och handledning
av den personal som skulle fi ha ansvaret f6r ménniskan i livets slutskede. |
avvaktan pd genomférandet av detta bor forutsittningar skapas for att
lakarna vid akutsjukhusen. dér patienten skottes tidigare. ibland skall
besoka patienten pé langvérdskliniken.

Direktionen for akademiska sjukhuset i Uppsala Kkonstaterar att det ofta i
terminala stadier roér sig om svara smarttillstind som behdver speciell
omvérdnad och sirskilda medicinska insatser. Sddan terminal vard kunde
samordnas med verksamheten vid sdrskilda s.k. smirtkliniker. Det skulle
vara en organisatorisk mdjlighet att ge god vard till den stora gruppen
patienter med svéra smértor i terminalt stadium tillsammans med Ovriga
patienter dir smirtbckimpningen ar den centrala uppgiften. Vérden skulle
saledes ej behdva fa karaktir av final placering av doende.

For Virmlands lins landsting framstar det som helt riktigt att utredarna tar
avstand fran inrittandet av specialkliniker for vard av doende. Samtliga
svenska vardinriittningar diir man vardar déende bor ha sddana resurser att
de kan ge fullgod psykologisk och medicinsk hjilp. exempelvis fullstindig
smirtlindring utan hénsyn till risken for tillvinjning och med utgéngspunkt
frin den doende patientens smirtupplevelse. Specialkliniker gor inte doden
“naturligare’ i samhiillet. '

Orebro lins landsting instimmer i utredningens uppfattning om att vard av
doende patienter alltjimt bor ske i anslutning till 6vrig vird, och att det éinnu
ar for tidigt att inom véra landsting inritta sdrskilda avdelningar for denna
patientkategori.

En forsdksverksamhet, dir erfarenheter frin den engelska hospicerorel-
sen kunde provas inom svensk sjukvard vore dock virdefull. Man skulle
dirvid kunna ta vara pa det bista fran hospice-roérelsen. Vid den onkologiska
klinikens vardavdelning vid regionsjukhuset i Orebro har man tagit upp vissa
aktiviteter inspirerade av de engelska tankegéngarna och dirigenom kunnat
tillgodose vissa av de behov som finns i denna vérd.

Svenska kyrkans centralrdd siger sig pd en punkt ha en i forhillande till
utredningen avvikande uppfattning. Det giller frigan om var patienter i
livets slutskede bor vardas. Man instimmer i utredningens synpunkt, att vard
av ddende patienter bor ske i anslutning till &vrig vird och att all
sjukvardspersonal méste vara uthildad for att varda ddende patienter. Vad
utredningen framhilier om varden och det psykologiska omhiindertagandet
av doende patienter. om smértlindring, om de anhorigas medverkan i varden
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osv, bor givetvis gilla all sjukvard. Svenska kyrkans centralrad ifragasitter
dock, om det finns skil att vara s& tveksam till inrdttandet av sdrskilda
enheter for véird i livets slutskede, som utredningen tycks vara. Man séiiger att
sddana enheter endast bor inrittas pd forsok och dir speciella skiil
foreligger.

Styrelsen for Ersta Diakonisillskap har i skrivelse till Hélso- och
Sjukvéardsnidmnden i Stockholms lins landsting hemstéllt om ekonomisk och
principiell medverkan till forsdksverksamhet angéende vard i livets slutske-
de. Avsikten dr att en sirskild avdelning harfor skall inrédttas vid Ersta
sjukhus.

Utlandska erfarenheter har visat vilket virde det har for bade de déende
patienterna och for deras anhoriga att det finns sddana sarskilda enheter.
Aven ur personalsynpunkt kan inrittandet av cn avdelning, inriktad pa
adckvat vard av patienter i livets slutskede. vara till stéd och hjalp.

Varden av déende ir psykiskt krdvande for personalen darfor att det dr
omdjligt att undvika en inlevelse i den sjukes 6de. Detta kopplas girna till en
oro for den cgna déden. Av det skilet kan sirskilda kliniker, som bygger pa
personal med kristen eller ideellt grundad kallelse. vara till hjalp for dvrig
personal och ge en speciell priigel &t avdelningen.

Hembesok

Utredningen konstaterar att hemsjukvarden i forsta hand bor falla tillbaka
pa de ansvariga inom priméarvarden men dessa bor pd ett mer omedelbart siitt
an vad som nu ir vanligt kunna fa stod av personalen vid den specialklinik.
dir patienten tidigare véardats. Personalen vid denna klinik bor vid behov pi
arbetstid kunna gora hembesok hos patienten.

Nagra remissinstanser har tagit upp den hir fragan. Virmlands lins
landsting, Svenska likaresillskapet och Svenska hilso- och sjukvirdens
tjanstemannaférbund tycker liksom utredningen att personal frén sjukvards-
avdelning bor beredas mojlighet att kunna géra hembesok under arbetstid.
Enligt SHSTF:s uppfattning bor det bedémas med hinsyn till patientens
Onskemal i varje enskilt fall, vilken person i vardlaget som ska besoka den
sjuke. En forutsittning for forverkligande av forslaget ar emellertid att
grundbemanningen pé sjukhusen Okas.

Gavleborgs lins landsting, Kalmar lins landsting, Hallands lins landsting,
Alvsborgs lins landsting och Skaraborgs lins landsting stiller sig tveksamma
eller avvisande till detta forslag. Alvsborgs lins landsting menar att det ir
viktigt att man tar stillning till i vilken omfattning dessa arbetsuppgifter skall
ges prioritet i konkurrens med allt annat som beror arbetstid. personaltithet
och Gvriga resurser. .
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5 Den doende

Utredningen framhdller att de sjukvardande insatserna i livets slutskede pa
ett naturligt siitt bor koncentreras p4 fundamental personlig omvérdnad och
att det dr den ansvarige likarens sak att avgora vilken medicinsk behandling
patientens tillstand fordrar. Man poiéngterar ocksd att det psykologiska
omhindertagandet av doende bor dgnas intresse och omsorg pa samma sétt
som kroppsvarden. Utredningen foreslar ocksa att socialstyrelsen far i
uppdrag att utarbeta ett vardprogram for den basala omvardnaden av
doende. Man menar ocksé att smértbehandlingen under livets slutskede bor
utformas s att smartan i mojligaste mén forebyggs snarare #n avldgsnas efter
att den har uppkommit.

Remissinstanserna instimmer dverlag med utredningen om vikten av den
personliga omvardnaden och det psykologiska omhiindertagandet vid vard
av doende patienter.

Foljande remissinstanser instimmer med utredningen om att socialstyrel-
sen bor utarbeta ett virdprogram for déende: Svenska kommunférbundet.
landstingsforbundet, Védrmlands lans landsting, Vistmanlands ldns lands-
ting.

Ett antal remissinstanser kdnner tveksamhet infor forslagét eller avvisar
det helt. Dessa dr: forsvarets sjukvardsstyrelse, socialstyrelsen, akademiska
sjukhuset i Uppsala, Malmohus ldns landsting, Alvsborgs lans landsting,
Svenska likaresaliskapet, Svenska hilso- och sjukvardens tjinstemannafor-
bund och Sveriges likarférbund.

Socialstyrelsen erinrar om det av vardprogramnidmnden nyligen publice-
rade programunderlaget angicnde socialt innehall i sjukvarden. Det
behandlar bl.a. betydelsen av omvardnadsarbetc inom sjukvérden. Enligt
styrelsens mening dr omvérdnaden en viktig del i vardarbetet och bor darfér
alltid beaktas bl.a. i underlagen till vardprogram. Socialstyrelsen dr darfor
tveksam till att utarbeta ett sirskilt programunderlag som enbart beror
omvardnaden av doende. )

Direktionen for Akademiska sjukhuset i Uppsala menar att det dr viktigt att
sprida principerna for terminal vard men att detta bor kunna ske pd annat sitt
in genom ett formellt vardprogram.

Malméhus lins landsting menar att lokala vrdprogram som tar hénsyn till
de lokala forhallandena och resurserna bor vara tillridckliga, men att centrala
atgarder for att fa dylika program initierade kan vara vilkomna. Alvsborgs
liins landsting har limnat liknande synpunkter.

Forslaget om vardprogram framstdr enligt Sveriges likarforbund som
verklighetstrimmande och dven ur etisk synpunkt stétande dd det av
naturliga skél dr omdjligt att forutse forlopp i det enskilda fallet. Den
ansvariga personalen bér i stillet skolas att snabbt kunna moéta viixlande
situationer och ta ansvar for néddvindiga Aatgirder utan att radfriga
instruktioner och handbdicker. Likarférbundet avvisar siledes forslaget.
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Samtliga remissinstanser som uttalat sig om swmdrthehandling i terminal
vird instimmer med utredningen om att smartan i moéjligastc man bor
forebyggas. .

TCO papekar dock att praxis for nirvarande ir varierande och att en storre
cnhetlighet bor efterstriivas. Malmdohus ldns landsting poiingterar att det dr
viktigt att utredningens uppfattning snabbt kommer till de vardansvarigas
kinnedom sa att metoden allmént kommer till anviindning.

6 Anhoriga

Utredningen konstaterar att de nérstadende i de flesta fall 4r det naturliga
psykologiska stddet for den déende patienten. Utredningen menar att de
nérstdende i den omfattning, som i det enskilda fallet ter sig naturligt ska
stimuleras att delta i den dagliga omvardnaden. Utredningen foreslar att
anhoriga bor ges ritt att for vird i hemmet av terminalt sjuk anhérig dels vara
helt ledig fran anstéllning hogst 30 dagar, dels att under ledigheten erhilla
ersittning med ett belopp som motsvaras av den anhériges sjukpenning.

Flertalet remissinstanser delar utredningens uppfattning om de anhorigas
betydelse i den terminala varden.

Socialstyrelsen konstaterar dock samtidigt att utredningen talar om att de
anhdriga skall “stimuleras’™ att delta i den dagliga omvardnaden. Enligt
socialstyrelsens mening bor detta uttryck nyanseras och ersittas med t.ex.
“ges mojlighet’”. Manga anhoriga kan av olika skil intc cngagera sig aktivt i
den dagliga omvardnaden av den déende: nagot som maste respekteras.

Liksom utredningen anser direktionen for karolinska sjukhuset att de
anhoriga bor ses som en virdefull resurs for att forbittra varden av déende.
De erfarenheter som vunnits, bl.a. pa karolinska sjukhuset, tyder pa att dven
med adekvat utbildning och bra stdd kan personalen inom en vardavdelning
pé ett adckvat sitt omhindertaga varden endast av ctt begriinsat antal
doende. Ett utnyttjande av den resurs som i vissa fall utgérs av anhériga torde
darfor vara en viktig forutsattning for att forverkliga utredningens intentio-
ner.

Flertalet av dc remissinstanser som ldmnat synpunkter pa utredningens
forslag om att anhériga bor ges ratt till 30 dagars ledighet f6r vard i hemmet
av déende anhérig stiller sig i princip positiva till forslaget. Dessa ér:
forsvarets sjukvardsstyrelse, direktionen for karolinska sjukhuset, dircktio-
nen fér akademiska sjukhuset i Uppsala. Svenska kommunférbundet,
Uppsala ldns landsting, Kalmar l4ns landsting, Malmohus 1ans landsting,
Hallands lans landsting, Alvsborgs lins landsting, Skaraborgs lins landsting,
Virmlands lins landsting, Orebro lins landsting, Vasternorrlands ldns
landsting, Svenska lakareséallskapet, SACO/SR, LO, Svenska kommunalar-
betareforbundet.

Négra remissinstanser menar dock, liksom direktionen fér karolinska
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sjukhuset, att erséttning bor utga sval vid vard i hemmet som vid en anhorigs
medverkan i vird pa cn sjukvardsinrittning.

Flera av de remissinstanser som dr positiva till forslaget tar ocksa upp
fragan om att riitten till ersittning i forslaget har fixerats till ett visst antal
dagar.

L.O. som anscr att betald ledighet dr befogad. ifrigasitter det orimliga i att
maximera antalet dagar, eftersom omfattningen av livets slutskede inte kan
beriiknas cller maximeras. Dessutom kan en férbiéttring intréffa och aterigen
ctt nytt slutskede inledas. Det bor dirfor dverviigas om inte forminen borde
kunna utgd i ett flertal begriinsade perioder och dirvid cfter prévning i nira
kontakt med likare.

Bl.a. direkiionen for akademiska sjukhuset i Uppsala konstaterar att
forslaget giller nira anhorig. Med tanke pd vad som icke sillan intriffar,
namligen att ingen nira anhorig finns men vill annan “nirsthende™. vill
dircktionen foresla att dven sddan nirstdende cfter siirskild provning med
hjilp av sjukforsikringsférméan kunde gora sig ledig for att ta hand om
varden i slutskedet.

7 Barn och doden

Utredningen konstaterar att den 1aga dodligheten bland barn i Sverige
innchér att de som arbetar inom barnsjukvarden alltmer sdllan vardar barn
med dodligt forlépande sjukdomar. '

Utredningen menar att nidr barn vardas pd sjukhus bér den ena av
forildrarna alltid ha majlighet att vara tillsammans med det sjuka barnet.
Om barn och forildrar 6nskar vird i hemmet bor man forsoka tillmotesga
deras onskan.

Remissinstanserna instimmer i de synpunkter som fors fram.

Karolinska sjukhuset betonar det stora behovet av stéd at sivil barn som
forialdrar som all personal maste vara beredd att ge. Kraven pa personalen
blir hir kanske storre dn eljest med hidnsyn till de sarskilda etiska,
psvkologiska och juridiska aspekter som finns involverade i denna proble-
matik.

TCO menar att eftersom doden oftast forknippas med dldrande och gamla
minniskor, dr kunskapen och beredskapen hos savil anhoriga som personal
minst i de fall ndr barn eller yngre ménniskor dor. Sarskild tonvikt bor darfor
liggas vid dessa fragor nér det giller utbildning och informationsinsatser.

Utredningen framhaller vikten av att personalen i sin utbildning far
kunskap om barns och anhorigas reaktioner i samband med barns sjukdom
och dod. Socialstvrelsen vill sirskilt betona att det rér sig om en kunskap som
inte bara bor ges under grund- och vidarcutbildning. Utveckling av sadan
kunskap behéver vara fortlopande inbyggd i det kontinuerliga sjukvirdsar-
betct genom diskussions- och handledningsgrupper. Det ror sig hir enligt
socialstyrelsen om en process dér teoretisk kunskap kopplas med praktisk
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erfarcnhet frin arbetsomradet men dven med egen livserfarenhet. Ur denna
kombinerade kunskap utvecklas ctt forhallningssitt som ér tillimpligt i all
sjukvird.

8 Ombhindertagandet av den dode

Utredningen konstaterar att den trots att det knappast legat inom ramen
for uppdraget har velat framhalla hur viktiga de rent praktiska frigorna kring
omhindertagandet av den déde dr dven fran psykologisk synpunkt.

De remissinstanser som tagit upp den hiir frigan delar utredningens
otilifredsstiillelse med att sjukvardens ansvar tycks sluta i och med att
paticnten avlider.

Tviirtom, menar utredningen, dr det visentligt att omhéndertagandet av
den doda kroppen pa ett naturligt sitt knyter an till den vard som givits den’
sjuke under det sista levnadsskedet.

Utredningen menar bl.a. ocksa att sjukvérden bor ta ansvar for utfirdande
av dddsbevis ndr det giller dodsfall utanfor sjukhus. dir det inte foreligger
misstanke om brottslig handling.

Foljande remissinstanser instimmer i utredningens synpunkter: rikspolis-
styrelsen, socialstyrelsen, forsvarets sjukvardsstyrelse, Svenska kommunfor-
bundet, Landstingsfarbundet, Orebro lins landsting. Visternorrlands lins
landsting, Goteborgs kommun, Svenska likaresillskapet samt Sveriges
likarférbund.

Socialstvrelsen erinrar om att styrelsen 1980-02-04 utfirdade foreskrifter
om dddsbevis m.m. Dessa innebir dock inga storre fériandringar i hittills
radande formella forutsattningar for utfirdande av dédsbevis. Socialstyrel-
sen framhdller i inledningen till cirkuliret vikten av att det inom sjukvéarden
skapas sidana rutiner att utan cftersdttande av rittssdkerhetskraven
dodsbevis kan utfirdas utan polismyndighets medverkan i alla de situationer
da det ej foreligger saklig grund att gora anmilan till polismyndighet.

Landstingsférbundet och Svenska ldkarforbundet menar att strivan att
reducera polisens medverkan vid dodsfall utanfor sjukvardsinrattningari och
for sig kan anses viillmotiverad men en férutsiittning ar att sjukvirden ges
erforderliga resurser. Landstingsforbundet tilligger att de dverviiganden
som utredningen redovisat utan ytterligare behandling inte kan liggas till
grund for konkreta atgérder.

Utredningen tar ocksa upp frigan om obduktion och menar att obduktion
inte bor utféras rutinmissigt om dodsorsaken dr kind, utan endast pi
vilmotiverade indikationer. Direktionen for karolinska sjukhuset, Svenska
lakareséliskapet och Sveriges medicinsk-juridiska férening har samma
uppfattning som utredningen i denna fraga.

Svenska likaresdllskapet som siledes instimmeer i utredningens synpunk-
ter konstaterar dock att skrivningarna i betinkandet ger ett mot obduktion
negativt intryck, som kan leda till en ytterligare minskning av ctt redan lagt
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antal obduktioner. Enligt likarcsillskapets uppfattning dr obduktioner av
stort virde som kunskapskilla och det ir vésentligt att intc ytterligare
forsvara verksamheten.

Négra landsting ifragasitter i olika avscenden utredningens standpunkter
betriffande obduktion.

Svenska likarforbundet menar att dven om dodsorsaken dr kiind kan
informationen fran en obduktion vara av stort virde for den medicinska och
vérdtckniska utvecklingen och eventuellt fortsatta kontakter med anhdriga.
Det iir ocksd en visentlig forméan for de anhdriga att kunna fé en klar bild av
dodsorsaken och av sjukdomar som kan ha drabbat den avlidne. For
framtiden och ur epidemiologisk synpunkt ir val genomfdrda obduktioner
ocksd av stort viirde. Om man hyser den uppfattningen att medicinsk etik till
stora delar ir en fraga om god kunskap ir det for sjukvarden visentligt att
soka motverka en minskad obduktionsfrckvens. Aven ur etisk synpunkt dr
det darfér svart att stodja cn uppfattning om restriktivitet i frdga om

utférande av obduktioner. _

Medicinska forskningsrddet som framfor liknande synpunkter menar att
bittre information borde ges till allménheten om den mycket stora betydelse,
som utférandet av fdven 'rutinmissiga” obduktioner haft och har for
kunskapsutvecklingen inom medicinen och dirmed &ven for en forbittrad
sjukvard. .

Orebro lins landsting framhaller att den nuvarande rutinen med ett
obligatoriskt inhdmtande av obduktionstillstind av de anhériga, ir ett svirt
problem som utredningen helt forbigatt. Att som nu tvingas ta upp fragan om
obduktion vid dc samtal som i regel foljer pa ett dodsfall skapar en
synnerligen svir situation for alla involverade. En atgéird for att minska dessa
oliigenheter skulle vara, att mani samband med dodsfallet Gverlimnar ndgon
form av informationsblad om formaliteterna kring ett dodsfall, och i detta tog
upp information om ritt att avbdja obduktion och vilka anledningar som
finns att utféra obduktion.

9 Personalen och dess utbildning

Viérdpersonal saknar enligt utredningen ofta adekvat utbildning fér
psykologisk vard av doende. Framtidsmalet méste vara att ldkare, skoterska
och all dvrig sjukvardspersonal dger den skolning och den instiillning som &r
en forutsittning for att de pa ett kunnigt och sjalvklart siitt skall kunna g ini
de svara uppgifter det hir giller. Det giller inte bara att utbilda dem som
forbereder sig pa sjukvéardande arbetsuppgifter utan ocksa att hjilpa manga
av dem som redan ir yrkesverksamma. Utredningen foreslar att utbildning
for vard av ddende uttryckligen bor inforas i ldro- och studieplaner for
utbildning till alla sjukvardande yrken. Man menar att undervisningen framst
bor ske i form av gruppdiskussioner i nédra anslutning till den praktiska
verksamheten.
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Flertalet remissinstanser delar utredningens uppfattning att det behévs en
férbittrad utbildning av samtliga personalkategorier inom sjukvarden om
vérd av svart sjuka och déende patienter.

Enligt socialstyrelsens uppfattning bor sarskilda utbildningsinsatser i forsta
hand inriktas pa larare. frimst sddana i klinisk verksamhet samt sjukskoter-
skor med arbetsledande stéllning. Ddrmed skulle det finnas forutsittningar
for personalen att f4 handledning i arbetet och fér elever/studerande att fa
undervisning under praktisk utbildning.

UHA poéngterar att det inte bara erfordras en forbittrad grundutbildning
och vidareutbildning utan ocksd fortbildning for redan yrkesverksam
personal av olika kategorier.

SO konstaterar att vid de omarbetningar av vardutbildningar som
forekommit under senare ar har en forindring skett i syfte att ge en biittre
forberedelse for sjalva omvardnadsarbetet och motverka 6verbetoningen av
tekniskt kunnande. De étgiarder som hittills vidtagits kan betraktas som
initiativ till en forbattrad utbildning for vard av svart sjuka och déende.
Ytterligare forbittringar forbereds och skall inriktas speciellt pad den
psykologiska omvéardnaden.

Minga remissinstanser instimmer i utredningens forslag att undervisning-
en framfér allt bor ske i gruppdiskussioner i nira anslutning till den praktiska
verksamheten. Detta ir enligt SO synnerligen betydelsefullt eftersom.ingen
undervisningsform och inget laromedel &r dverligset det personliga fored-
O6me som lirare och handledare ger.

Flera remissinstanser framhaller dock de svérigheter och hinder som finns
for att genomfora en god utbildning om vérd i livets slutskede. Det finns brist
pd handledare och lirare inom detta forhallandevis nya och krdvande
omréde. Det ir ocksa brist pa adekvata larobdcker och andra liromedel.

Viésternorrlands lins landsting instimmer i att bchovet av en forbittrad
utbildning dr uppenbar men frdgan dr om det ar realistiskt, om man inte i
grunden har skapat en allmén attitydférdndring. Vésternorrlands lins
landsting tror att det 4r osannolikt att virdpersonalen skall kunna stilla upp
pa det fullddiga satt som diskuteras, om inte den allménna installningen i
samhillet $ver huvud taget blir mer realistisk nir det géller dessa fragor. Ett
stort ansvar vilar darfér pd massmedia och pa samhaillet i Gvrigt s att en
saklig allminméinsklig debatt kan komma till stand.

Aven Sveriges likarforbund menar att utredningens forslag forutsitter en
omfattande attitydférindring till den dbende bide i samhillet och i
sjukviarden. Man papekar ocksé att forutom tillgang pa personella resurser
och en organisation som leder till stérsta mdjliga kontinuitet i varden krévs
att vardpersonalen har tillrdcklig tid till sitt férfogande for att kunna fullgora
sina betydelsefulla uppgifter nir det giller omhédndertagandct av de déende
och deras anhoriga.- ‘

Svenska kommunalarbetareférbundet instimmer i forslagen men menar
samtidigt att de konkreta yrkandena ocksd maste omfatta de stora
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personalgrupper som idag dr yrkesverksamma och ej star infor ndgon snar
vidareutbildning. Det dr dessa kategoricr yrkesaktiva sjukvéardsbitraden och
underskoterskor som till den helt 6vervdgande delen befinner sig i den
doende patientens nirhet, varfor den aktuella utbildningen bér garanteras
ocksd dem.

Négra remissinstanser bl.a. Socialstyrelsen, Svenska kommunforbundet,
UHA och Skoloverstyrelsen konstaterar att utredningen inte behandlar
utbildning av personal inom primirkommunens verksamhetsomraden.
Denna personal — savil personal vid dlderdomshem och servicehus som
hemsamariter, hemvérdare, barnvérdare och hemvardsassistenter — bor
darfor ges utbildning och fortbildning vad betriffar varden av svart sjuka och
doende i likhet med de forslag som giller sjukvardens personalkategori-
er.

10 Upplysning, forskning och samverkan

Utredningen menar att man genom upplysning och férslag méste striva
mot att skapa en oppnare och medminskligare instéllning till de fragor som
sammanhénger med déende och dod. Utredningen féreslar att man for att
ticka det mest akuta behovet av forskning i férsta hand bor tilldela
medicinska forskningsradet ett sirskilt anslag for klinisk-tanatologisk
forskning inom radets ramanslag. P4 lingre sikt anser man att en eller flera
professurer i tanatologi bor inrittas. En central enhet for administrativt
arbete kring vard av doende bor tillskapas inom socialstyrelsen. For att driva
dessa fragor krivs en foredragande i tanatologi och ett vetenskapligt rad i
amnet.

Flertalet remissinstanser delar utredningens beddmning om behovet av att
vara kunskaper om ddende och dod fortlopande utokas genom forskning
med en tvirvetenskaplig inriktning.

Diéremot ér det ett tiotal remissinstanser som inte instdmmer i forslaget om
att man bor inriitta en ny disciplin i tanatologi, att man bor inrétta en eller
flera professureri tanatologi och att en central enhet fér administrativt arbete
kring vard av déende bor tillskapas inom socialstyrelsen. Dessa remissin-
stanser 4r: socialstyrelsen, direktionen for karolinska sjukhuset, medicinska
forskningsradet, Spri, landstingsférbundet, Uppsala lins landsting, Kalmar
lins landsting, Malméhus lans landsting, Alvsborgs lans landsting, Vistman-
lands ldns landsting, Svenska ldkaresillskapet och Sveriges lakarférbund.
Dessa remissinstanser anser i stillet att frigor om déende och dod pé ett
naturligt sétt bor vara integrerade i all omvardande verksamhet. Man anser
att varden i livets slutskede ar en angeligen friga och mycket behoéver goras i
fréga om forskning och utveckling av vardmetoder och vardrutiner men den
bor behandlas i sitt sammanhang och inom samma organisatoriska ramar som
ovriga vardutbildnings- och forskningsfragor.
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Medicinska forskningsradet och Sveriges likarforbund instimmer i beho-
vet av 6kad forskning inom omradet och att medicinska forskningsradet bor
tilldelas sdrskilda medel hirfér. _ )

Den enda remissinstans som anser att en ny disciplin i tanatologi bor
inrédttas dr Arkebiskopen som ocksi anser att behovet av en eller flera
professurer i tanatologi dr uppenbart. '
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Bilaga 4

Sammanstillning av remissyttranden dver betinkande Transplantationski-
rurgiska fragor (SOU 1980:48) frén utredningen rérande vissa fragor
betriffande sjukvard i livets slutskede. (SLS)

1 REMISSINSTANSER

Efter remiss har yttrande 6ver betinkandet Transplantationskirurgiska
fragor (SOU 1980:48 avgetts av justitickanslern, riksaklagaren, socialstyrel-
sen, universitets- och hogskoleimbetet, Svea hovritt, direktionen for
akademiska sjukhuset i Uppsala, medicinska forskningsradet, drkebiskopen,
Svenska kyrkans centralrdd for evangelisation och forsamlingsarbete,
riksdagens ombudsmén, Landstingsforbundet, Stockholms lins landstings-
kommun, Malméhus ldns landstingskommun, Hallands lans landstingskom-
mun, Givleborgs lins landstingskommun, Visterbottens lins landstings-
kommun, Svenska lakaresillskapet, Tjdnstemdnnens centralorganistion,
Centralorganisationen SACO/SR, Landsorganisationen i Sverige, Sveriges
medicinsk-juridiska forening, Riksférbundet for njursjuka, Svenska Diabe-
tesforbundet samt Nordiska expertkommittén for transplantation.

2 BAKGRUND

Utredningen betriffande vissa fragor i livets slutskede tillsattes ar 1974.
Utredningen fick inga sédrskilda direktiv men som utgéngspunkt for arbetet
skulle ligga bl.a. socialutskottets betinkande 1974:31. I utskottsbetdnkandet
framholls att frigan om sjukvard i livets slutskede borde bli féremal for en
allsidig 6versyn. Bland de fragor som togs upp av utskottet var bl.a. frigan
om inférande av ett nytt dddsbegrepp.

Ar 1975 uttalade socialutskottet att en mojlighet som utredningen borde
prova var att genom édndring i transplantationslagen skapa forutsittningar fér
tillvaratagande av organ och annat biologiskt material fran personer med
totalt och oaterkalleligt bortfall av hjarnfunktionerna, 4ven om cirkulationen
alltjgmt uppritthélls pé konstlad vag.

3 ALLMANNA SYNPUNKTER

Utredningen konstaterar att inférandet av hjarndédsbegreppet inte ér ett
oavvisligt krav for att transplantationskirurgin skall kunna utvecklas pa
Onskvirt sdtt och att behovet av en forfattningsmissig reglering av
dodskriterierna ddrmed forfaller.

Utredningen foreslar tva tillagg till transplantationslagen. Andringarna
innebdr att person med totalt och oaterkalleligt bortfall av hjarnfunktionerna
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jamstills med avliden och att regeringen skall avgora pd vilket sitt
transplantationsingrepp pa sadana personer far goras.

Ett flertal remissinstanser, diribland socialstyrelsen, betonar sérskilt att
frigan om pa vilka grunder en person bor dodférklaras maste frikopplas fran
frigan hur man skall skapa forbattrade villkor for transplantationskirurgin. I
utredningens forslag dr dessa frdgor intimt sammanldnkade, eftersom
uppdraget har varit att lamna férslag till hur man skall tillgodose transplan-
tationskirurgins behov utan att 4ndra dédsbegreppet. Liknande synpunkter
har framforts av medicinska forskningsradet, Sveriges lakarférbund, LO och
Nordiska expertkommittén for transplantationsfragor. Lakarférbundet kon-
staterar saledes att fragor kring dodsbegreppet och definitionen av déd bor
behandlas skilt fran transplantationskirurgins vilikor.

Dddskriterierna skall vara sddana att de i férsta hand m6jliggoér en riktig
behandling ndr det giller den déende méinniskan medan effekterna for
transplantationskirurgin méste komma i andra hand. Nordiska expertkom-
mittén for transplantationsfradgor menar att det hir ror sig om tva separata
problemkomplex. Detta har tagit sig uttryck i att man i de nordiska ldnderna
har en lag som reglerar ritten att tiltvarata biologiskt material frin avlidna,
medan daremot dodsbegreppet fastslagits genom anvisningar fran resp.
tillsynsmyndighet. '

Nagra remissinstanser, bl.a. riksaklagaren, landstingsférbundet, Stock-
holms lans landsting och LO menar att utredningen inte tillrackligt har
beaktat de juridiska konsekvenserna av sitt forslag. Landstingsforbundet
anser att lagstiftning p4 omradet maste ansta till dess konsekvenserna av
forslaget har underkastats en genomgripande juridisk analys. Som exempel
pd juridiska konsekvenser nimns att den som genom transplantation
avligsnar ett livsnodvindigt organ fran en hjarndéd minniskas kropp ocksa i
teorin har mdjlighet att t.ex. vélja en passande tidpunkt for intridet av vissa
rittsfoljder till ett dodsfall. Svea hovrdtt konstaterar ocksa att det frdn manga
synpunkter ar av stor betydelse att ha en klar grinsdragning mellan liv och
dod. Tidpunkten for en persons dod kan silunda ha vittgdende juridiska
konsekvenser for t.ex. arvsordningen.

Ett par remissinstanser papekar att transplantationskirurgin r en resur-
skridvande verksamhet. For LO éar det uppenbart att transplantationskirurgi
ar en komplicerad och resurs- och kostnadskridvande verksamhet. I den
inryms som integrerad bestdndsdel ett visst matt av forsknings- och
utvecklingsarbete. Den ar férenad med speciella etiska problem. Omfatt-
ningen av en sidan verksamhet bor - i likhet med andra slag av
hégspecialiserade kostnadskravande arbetsomraden inom sjukvarden - sta
under god kontroll fran samhallets sida. Med kontroll avser LO hir dven den
i sammanhanget nddvindiga resursstyrningen. Inom en given total resursram
dr det vésentligt att omfattningen av transplantationskirurgisk verksamhet
kan kontrolleras och begrdnsas da satsningar pa den kan innebira
uppoffringar eller uteblivna satsningar pd prioriterade behovsomraden.
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Arkebiskopen menar att all medicinsk behandling bér ske utifran en samlad
bedémning av minniskans behov. Transplantationskirurgin har darfér inte
nagot sjdlvklart foretrdde framfor andra virdbehov som t.ex. langvérden,
reumatikervarden och vart ansvar fér de mest nédvindiga medicinska
behoven i u-linder. Stockholms lins landsting anser inte att en utvidgning av
transplantationsverksamheten till nya omraden bor ske.

4 Forslag till andring av 1 § transplantationslagen

Utredningens syfte med forslaget dr att, utan att andra doédsbegreppet,
skapa méjligheter att tillvarata organ for transplantation som ej har skadats
av syrebrist. En forutsdttning for det ar att organet tillvaratas innan
cirkulationen upphort. Detta innebir i praktiken att organet méste tillvaratas
medan givarens hjirta fortfarande slar.

Den prai{tiska erfarenheten fran de sju &r som nu gatt sedan socialstyrel-
sens cirkuldr rorande dialys och behandling vid totalt och oaterkalleligt
bortfall av hjarnfunktionen (MF 1973:29) visar att hjdrndéd ou kan
faststédllas med full sikerhet. Socialstyrelsens cirkuliir har inneburit en klar
forbattring for transplantationskirurgin. En ytterligare forbittring skulle
kunna nas om exempelvis njurar frin patienter med totalt och oéterkalleligt
bortfall av hjarnfunktionerna kunde bli tillgingliga f6r transplantation redan
innan man avbrutit den pa konstlat sitt vidmakthélina cirkulationen. D3
skulle kvaliteten pa transplantat nirma sig den, som erhalls vid 6verforing
fran levande givare.

Utredningen har darfor foreslagit foljande tilldgg till transplantationsla-
gens 1§: "Med avliden jamstills i denna lag person med totalt och
oaterkalleligt bortfall av hjarnfunktionen dven om hjirtverksamheten
alltjamt uppratthalls pa konstlad vig."” .

Fo6ljande remissinstanser tillstyrker utredningens férslag i denna del:
irkebiskopen, Svenska kyrkans centralrdd, justitiecombudsmannen, Malmo-
hus lidns landsting, Givleborgs lins landsting och Véisterbottens lins
landsting. Dessa remissinstanser har inte tagit stillning for eller emot
inforande av ett nytt hjirndédsbegrepp generellt.

Arkebiskopen anger att atminstone tva skil talar for att diagnosen
oaterkalleligt bortfall av hjarnfunktionerna bor beaktas i samband med
transplantationerna. Det ena skilet dr att behovet av levande givare minskar.,
Det andra skilet &r att rutinerna vid uttagande av transplantat skulle bli
forbattrade. Hansynen till den avlidnes vilja skulle dérigenom forstirkas.
Arkebiskopen konstaterar ocks4 att om ett nytt dodsbegrepp skulle inféras i
framtiden &r det olyckligt om detta ensidigt knyts till transplantationsverk-
samheten. Denna bindning kan ge ett alltfér nyttobetonat intryck av att det
nya dédsbegreppet infors for att mojliggora en viss verksamhet. Justitieom-
budsmannen sager att med utgéngspunkt i det allmént vedertagna dodsbe-
grepp som vi nu har ir utredningens forslag dgnat att 16sa de praktiska
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svérigheter som dédsbegreppet vallar da det giller transplantation. Gdvle-
borgs lins landsting anser att tillagget ull 1 § transplantationslagen dr val
balanserat och etiskt godtagbart.

Ett drygt tiotal remissinstanser har invindningar mot utredningens forslag.
Dessa dr justitickanslern, rikséklagaren, socialstyrelsen, Svea hovritt,
direktionen for akademiska sjukhusct i Uppsala, medicinska forskningsra-
det, Landstingsférbundet, Hallands lidns landsting, Svenska likaresillska-
pet. Sveriges likarforbund, LO, Sveriges medicinsk-juridiska forening,
Riksférbundet for njursjuka och Svenska Diabetesforbundet.

Flera av dessa vinder sig emot att man genom forslaget infor ytterligare ett
dddsbegrepp. Man anser inte heller att det r limpligt att hjairndodsbegrep-
pet lagfists pa ctt begrinsat omride som transplantationskirurgins nar det
inte generellt kan godtas.

Riksdklagaren menar att utredningen genom detta forslag till tillaggi1 §
transplantationslagen de facto infort hjirndédsbegreppet i svensk lagstift-
ning. Dodsbegreppet har hirigenom givits en annan innebdérd i transplanta-
tionslagen én pa 6vriga rattsomraden. Riksaklagaren kan med hiinsyn framst
till de juridiska konsekvenserna som ar férbundna med dédens intride inte
bitrida en sddan lagteknisk metod. Doédsbegreppet maste i varje fall ur
juridisk synpunkt vara ett entydigt begrepp, ett antingen/eller. Att en person
med totalt och oaterkalleligt bortfall av hjarnfunktionerna som utredningen
foreslar skall jamstillas med avliden kan enligt riksaklagarens mening i
riittsligt hinseende inte innebira annat n att vederborande 4r dod aven i
annan in transplantationslagens mening. Annars skulle ett ingrepp p2 en
givare som konstaterats vara hjarndéd vara rittsenligt enligt transplanta-
tionslagen men rittsstridigt enligt brottsbalken.

Att det frdn manga synpunkter &r av stor betydelse att ha en klar -
gransdragning mellan liv och dod har ocksd poidngterats av Svea hovritt.
Hovriitten konstatcrar ocksd att som lagtexten har utformats kan den
svarligen tolkas annorlunda 4n att en person, som enligt utredningens
mening ej dr dod, dndé vid tillimpning av transplantationslagen - men ej
eljest - skall behandlas som om han vore déd. En sadan syn &r enligt Svea
hovritt orimlig. Hallands lins landsting ifragasiitter om inte f6rslaget strider
mot sdvil logik som mot sanningskrav och rittskinsia.

Medicinska forskningsrddet menar att det torde bli mycket svart for lakare
och anhoriga att skilja begreppen levande. avliden och jimstidlld med
avliden. Praktiskt ir det enligt medicinska forskningsradet svart att se hur en
likare skall kunna meddela de anhdriga att om organ skall tagas kommer
deras anhorige att betraktas som avliden i annat fall skall han betraktas som
levande.

Ett inférande av hjarndodsbegreppet skulle enligt utredningen méta
hinder av savél psykologisk som juridisk natur. Direktionen for akademiska
sjukhuset i Uppsala har inte kunnat finna nagot egentligt underlag for
utredningens pastdende. Sveriges ldkarférbund delar denna uppfattning och
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menar att man tvirtemot kan befara negativa reaktioner om man infor ett
- sarskilt dodsbegrepp for just de personer som donerar organ. Ett annat skl
som utredningen anfért mot inforande av hjiarndddsbegrepp ar att man bor
undvika att samtidigt ha flera dédsbegrepp. Att sa skulle bli fallet ar dock
enligt Sveriges medicinsk-juridiska forening helt fel. Har man hjarndod som
dédsbegrepp behovs inget annat och kvarstar ej heller nagot annat. I dag
saknas forfattningsbestimmelser och rittspraxis nir det giller dodsbegrepp.
Accepterande av hjdrndéd innebidr darfor enligt Sveriges medicinsk-
juridiska forening inte inforande av ett nytt dodsbegrepp utan endast
preciserande av ett hittills inte definierat begrepp.

Som tidigare papekats avser flera remissinstanser att frigan om inférande
av ett nytt dédsbegrepp maste frikopplas fran frigan om transplantationski-
rurgins forutsittningar. Ett flertal remissinstanser har trots att utredningen
inte foreslagit inférande av ett nytt dodsbegrepp generelit uttalat att ett
sadant bor inféras.

Till utredningen har fogats ett sdrskilt yttrande av utredningens expert
Bérje Langton. Han konstaterar att utredningen utgar fran uppfattningen att
endast en person med upphdrd hjirtverksamhet egentligen 4r att betrakta
som dod. En férutsittning for att kunna godta ett annat dédsbegrepp méste
enligt Langton vara att man med sidkerhet kan faststilla totalt och
oaterkalleligt bortfall av hjirnfunktionerna. Langton menar att man i
Sverige liksom redan skett i flera andra lander da bor acceptera det som
biologiskt sett framstir som det enda riktiga, ndmligen att en person med
totalt och odterkalleligt bortfall av hjarnfunktionerna betraktas som déd.
Detta behdver enligt hans mening inte fastslas i lag.

Foljande remissinstanser delar Langtons uppfattning: Svea hovritt,
direktionen for Akademiska sjukhuset i Uppsala, medicinska forskningsra-
det, Hallands ldns landsting, Svenska lakareséllskapet, Sveriges lakarfor-
bund, Sveriges medicinsk-juridiska férening och Riksférbundet for njursju-
ka.

Medicinskka forskningsrddet konstaterar att man idag i samtliga nordiska
lander har en lag som reglerar ratten att tillvarata biologiskt material fran
avlidna medan diremot dodsbegreppet fastslagits genom anvisningar fran
resp. tillsynsmyndighet. Erfarenheter fran inférandet av hjarndédsbegrep-
pet i Ovriga nordiska linder har varit positiva och visar att utredningens
farhdgor pa denna punkt i intet avseende har besannats.

Svenska Likaresdllskapet anser inte att det finns négot sakligt skil att
utdver hjarnans dod kriva att en pa konstlad vig uppritthéllen hjartverk-
samhet skall ha upphort. Likaresillskapet instimmer i det av Langton
avgivna sérskilda yttrandet. Nagra krav pa att tidpunkten d& hjdrnskadan
intriffade skall faststillas borde enligt Likaresallskapet inte behdva resas.
Sveriges likarforbund anser inte att det ir nddviandigt att lagfasta detta
begrepp men vad som ir védsentligt dr att ndgot sirskilt dodsbegrepp inte
lagfasts for transplantationsverksamhetens vidkommande.
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Sveriges medicinsk-juridiska forening menar att hjirnans dod ér lika med
individens déd. Det finns inte rimligen n&got som helst sakligt skl att utdver
hjarnans dod kriva att en pa konstlad vig uppritthallen hjirtverksamhet
skall ha upphort. Man konstaterar att i allt fler linder har hjirndéden
kommit att godtas ibland genom lagstiftning ibland pa annat sitt. Vad som ér
lampligaste formella tillvigagangssitt i Sverige kan diskuteras. Att infora en
dodsdefinition i lag &r dock inte enligt Sveriges medicinsk-juridiska forening
behovligt. i

Ett par remissinstanser talar for att ett generellt hjarndodsbegrepp inférs
och att detta lagfésts.

Socialstyrelsen Konstaterar att ett accepterande av hjarndddsbegreppet
hittills inte har ansetts mojligt i Sverige inom ramen for gillande forfattning-
ar. Socialstyrelsen finner det darfor logiskt att ett inforande av totalt och
oaterkalleligt bortfall av hjarnfunktionerna som dédskriterium ges laglig
forankring och att detta bor goras i en central lag som t.ex. brottsbalken.

Svenska Diabetesforbundet vill ocksé att hjarndédsbegreppet lagfists men
poidngterar att innan begreppet infors i lagstiftningen bor en utvirdering ske
av reaktionerna hos etiska och religiésa grupper.

5 Forslag till komplettering av 7 § transplantationslagen

Om man legaliserar tagning av organ fran person med totalt och
oaterkalleligt bortfall av hjarnfunktionerna dér hjértverksamheten uppritt-
haélls pa konstlad vég, skulle det gora det mdjligt for kirurger att helt pa eget
initiativ vidga transplantationsverksamheten till att omfatta nya omraden.
Erfarenheten har visat att komplicerad och resurskrivande medicinsk
verksamhet av den natur det hir giller maste koncentreras till vissa for
uppgiften speciellt utrustade enheter.

For att sdkerstilla en samordnad utveckling foreslar utredningen att
transplantationslagens 7 § kompletteras med ett tredje stycke med innebér-
den att transplantationer endast far utforas i den omfattning och pé det siitt
socialstyrelsen, efter det att frigan har understillts regeringens prévning,
fnedger.

Arkebiskopen och Svenska kyrkans centralrdd som bada tillstyrker
utredningens forslag till komplettering av 1 § transplantationslagen anser att
goda skiil ocksa finns for att transplantationsverksamheten regleras pa det
siitt som utredningen foreslar. Aven Visterbottens lins landsting tillstyrker
utredningens bada forslag till lagidndringar.

Justiticombudsmannen tillstyrker ocksé den foreslagna kompletteringen
av1 § transplantationslagen. Betriffande den féreslagna kompletteringen av
7 § menar JO att det tydligare 4n vad som framgar av lagforslaget bor anges
att det hiir giller generella foreskrifter. JO foreslar darfor att 7 § sista stycket
bor lyda: Regeringen, eller myndighet som regeringen bestimmer,
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foreskriver i vilken omfattning och pa vilket sitt ingrepp far ske med stod av
1§ andra stycket.”

Stockholms lins landsting, som anser det angeldget att lagstiftning pa
omradet far anstd tills juridiska och etiska klarligganden foreligger,
konstaterar att en prioritering av transplantationsverksamheten oundvikli-
gen kommer att ske pa bekostnad av annan vard. Landstinget anser inte att
en vidgning av verksamheten till nya omraden f.n. bor ske. Landstinget anser
darfor att inte bara regeringens provning erfordras utan dven sjukvardshu-
vudmannens och att en komplettering av lagforslaget av denna innebérd bor
ske.

Négra remissinstanser avvisar forslaget. Medicinska forskningsrddet,
Svenska likaresdllskapet och Sveriges likarforbund menar att en regerings-
provning av nya behandlingsformer saknar motstycke i tidigare lagstiftning.
Man menar att socialstyrelsen som ér tillsynsmyndighet fér all annan
medicinsk behandling bor vara det dven i frdgan om transplantationskirur-
gin.

Négon anledning att omgéirda transplantationskirurgin med andra regler
an 6vriga former av medicinsk behandling finns inte.

LO, som avvisar forslagen i sin helhet, tycker att forslaget till laglig
reglering av transplantationsverksamhetens administrativa prévning inte ar
tillréckligt underbyggt i utredningen. LO &r av denna anledning ej beredd att
betrakta utredningens Overviganden som tillrickligt férarbete for en
lagiindring. Den analys som presenteras av utredningen ger foga vigledning
for socialstyrelsen eller regeringen om vilka hdnsynstaganden som bor vigas
in i beslut som giiller omfattningen av och innehéllet i den transplantations-
kirurgiska verksamheten. Den nuvarande texten ger nirmast intryck av att
regeringens provning blir en direkt dverprovning av socialstyrelsens stéll-
ningstagande. LO har svart att forstd vad som dr att vinna pa detta.
Utredningstexten ger inte heller ndgon klar bild av sjukvardshuvudménnens
roll-i sammanhanget. '
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Bilaga 5

Forslag till normer for vard av doende utarbetade av SLS-utredningen.

I. Patienten

© Patientens livsstil, livsdskddning. religiosa instillning och personliga
integritet skall respekteras. :

O Patientens dnskemal och vanor bor sé langt det dr mojligt tillmotesgas.

O Patienten bor sd 1angt det iir mojligt f4 vdlja var och under vilka former han
vill vardas under den sista tiden av sitt liv. -

© Det bor efterstriavas att patienten far all den information, véigledning och
upplysning som det bedéms att han verkligen onskar och ar i behov av.

0 Det bor formedlas till paticnten att han kan lita pd.och rikna med stod,
hjilp och forstaelse fran personalen.

© Funktionsforluster som priglar déendet skall i mojligaste man ersittas och
lindras. Det ér lika angeliget att de funktioner som ir bevarade
uppmirksammas och aktiveras. :

O Patienten bor inte limnas i ensamhet och den person som finns i hans
nidrhet bor avstimma sitt beteende och sin aktivitet efter den doendes
behov. Detta innefattar dven patientens dnskan om avskildhet och att viss
tid vara for sig sjilv.

© S& langt det ar mojligt bor atmosfiren kring och attityden till patienten
vara sddan att patienten inte behéver uppleva att han &r till speciellt
besvir.

o Symtomlindring ér ett sjilvfallet krav i detta skede liksom energisk
malmedveten smirtlindring utan hinsyn till risk f6r tillvinjning.

© Personliga dnskemal, sdsom att ha vissa personer hos sig, kanske lyssna pa
musik cller poesi och bestimma formerna for avskedstagande fran
anhorig, bér respekteras.

o Patientens oOnskan att tala om doden eller aspekter av denna bor
tillmotesgas pa ett sa psykologiskt och ménskligt adekvat sitt som moijligt.
Sjukvarden bor formedla till patienten, ndr sd synes limpligt, att de
cfterlevande kommer att fa hjalp i sin sorg. ’

H. Anhériga

© Anhoriga bor aktivt delta i varden av den ddende i den utstriackning de
onskar och om det ér till patientens bésta. '

© Anhoriga bor erfara att de genom sin ndrvaro hos den déende underldttar
personalens arbete.
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© Anhériga bér bemdtas med psykologisk forstaelse och respekt for sin
personliga integritet.

0 Rum for anhériga med mojlighet att i avskildhet fa vila och skdta sin
personliga hygien bor finnas i anslutning till vardavdelningen. Behov
rdrande mat, dryck, vila och hygien bér tillgodoses.

oI den mén anhdriga har svart att tala med den ddende om situationens
innebord eller andra kinsloladdade dmnen bdr de sé langt det &r mojligt
erhélla psykologiskt stod.

© Anhoriga bor fa veta att de dven efter dodsfallet kan erhélla psykologiskt
stod. Hjalp i sorgen bor till en bérjan kunna ges av dem som varit knutna
till den avlidnes vard men bor sedan Overlimnas &t andra harfér
psykolgiskt skolade personer. '

I11. Personalen

Vardens mal dr att pa alla sitt gora det m6jligt for patienten att leva
meningsfullt tills han dér. Livsforlangning i sig sjalv ar inte vardens mal.

¢ Sjukvardspersonalen bor fa erforderlig teoretisk och psykologisk/praktisk
utbildning i vird av déende. Det bor efterstravas att personalen uppnar en
viss insikt om sina egna reaktioner pa déende och dod.

© Malsittningen bor vara att personalen blir fortrogen med det synsitt pa
vard av doende och de normer som tillimpas vid vardavdelningen.
Internutbildning och attitydbearbetning 4r en forutsittning for detta.

¢ Tid och tillfille att etablera god ménsklig kontakt med den doende bér st
till buds och det psykologiska omhindertagandet bor jamstéllas med andra
sjukvardsinsatser.

© En 6ppen kommunikation om déende och déd mellan personalen och
mellan olika personalgrupper bor komma till stand.

@ Personalen bor om arbetet med doende eller om sorgen efter dodsfallet
upplevs betungande eller psykiskt pafrestande kunna parikna stéd av for
detta dndamél specielit utbildade.

¢ Ett syfte med utbildningen och attitydbearbetningen bor vara att
personalen upplever att vard av déende 4r en meningsfull arbetsinsats.

IV Sjukvirdsorganisationen

o Det édr gnskvirt att uppnd storsta majliga kontinuitet vid vard av ddende
med avseende pa personal men ocksa vid val av sjukvardsinrittning och
vardavdelning for fornyad intagning. For att detta skall kunna uppnés
kriavs samverkan mellan 6ppen och sluten vérd.

o For varje patient bor upprittas en omvardnadsplan som fortlopande
modifieras. Vardplanen bor ge de enskilda befattningshavarna majlighet
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att leva sig in i malséttningen for varden och att bidraga med synpunk-
ter. '

o Inom varje sjukvérdsenhet bor program for den terminala varden
utarbetas och regelbundect utviirderas. )

a

V. Samhillet

© Sjukvarden har en viktig uppgift att fylla genom att i samhaéllet sprida
kdnnedom om dessa normer och malsdttningar och att samtidigt formedla
de varderingar och synsitt pd déende och déd som ligger bakom den.
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Bilaga 6

KOMMITTEDIREKTIV

Utredning om dodsbegreppet

Dir. 1982:61

Béslut vid regeringssammantride 1982-07-22.

Statsradet Ahrland anfor.

I Sverige dr dodsbegreppet av tradition knutet till hjéartslag och andning.
Nir andningen har upphort och hjértat har slutat att sla betraktas i allménhet
minniskan som dod. I lagstiftningen finns dock inte nagon definition av
begreppet dod. e :

Dodsbegreppet har vid flera tillfillen diskuterats i riksdagen. Det har i
motioner framforts dnskemal om utredning av dodsbegreppet. Dessa har
dock avstyrkts. Nér fragan togs upp i riksdagen ar 1974 uttalade riksdagen
(SoU 1974:31) att de problemstéllningar av skiftande natur som ar férbundna
med sjukvard i livets slutskede borde bli foremal for en allsidig oversyn.
Utgangspunkten borde vara att varden ges ctt sddant innehall att allménhe-
tens fortroende for sjukvarden inte rubbas.

Inférande av ett nytt dodsbegrepp ér enligt utskottet av utomordentligt
stor betydelse fran rittslig synpunkt. Det paverkar ocksa villkoren for
transplantationskirurgin. En 16sning forutsitter inte bara att—som numera ar
fallet — hjarndéd kan diagnostiseras med full sdkerhet utan dven att de med
dodsbegreppet forknippade juridiska och etiska frigorna noga har over-
végts. Allmanhetens installning méste enligt utskottet tillmitas stor betydel-
se.

Utskottet framholl vidare att det dr angeliget att forutsdttningar for
transplantationsoperationer dr gynnsamma. [ samband med en 6versyn av
fragor om sjukvard i livets slutskede kunde det finnas skl att &ven granska
tillimpningen av socialstyrelsens cirkuldr rérande diagnos och behandling
vid totalt och oéterkalleligt bortfall av hjarnfunktionerna (MF 1973:29) och i
ovrigt kartlidgga problemen inom transplantationskirurgin.

Efter bemyndigande av regeringen tillkallade davarande chefen for
socialdepartementet i november 1974, sakkunniga foér att utreda "Vissa
frigor betriffande sjukvérd i livets slutskede™, SLS-utredningen. Utredning-
cn fick inga sirskilda direktiv. men som utgangspunkt for arbetet skulle ligga
socialutskottets betinkande (SoU 1974:31). '

Ddodsbegreppet kom dter upp till debatt vid 1975 ars riksdag. T sitt
betinkande (SoU 1975:8) framhdll socialutskottet att inférande av ett
hjirndodsbegrepp otvivelaktigt skulle vara av stor betydelse fér méjligheten
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- att transplantera vissa organ, t.ex. lever och bukspottskortel, samt ge
forutsittningar att forbittra resultaten vid exempelvis njurtransplantationer.
Utskottet ansig emellertid att man inte endast av detta skiil kunde vidta en s&
vittgdende atgird som att dndra det dodsbegrepp som av &lder knutits till
hjarta och andning. Utskottet podngteradc dter att friigan dr av utomorden-
ligt stor betydelse fran rittslig synpunkt och inte kan I6sas utan att de med
dédsbegreppet forknippade juridiska och etiska spdrsmalen noga har
Overvigts. Man borde dirfor enligt utskottet sdka andra utvigar for att
tillgodose transplantationskirurgins behov av goda villkor &n att &ndra
dddsbegreppet. En mojlighet, som enligt utskottcts mening kunde fortjéna
niarmare prévning, vore att genom dndring i transplantationslagen skapa
forutsittningar for tillvaratagande av organ och annat biologiskt material
innan hjirtverksamheten upphort ifall da det — pa det sétt som angivits 1
cirkuldr (MF 1973:29) — konstateras att givarens hjirnfunktioner totalt och
odterkalleligt bortfallit.

Utskottet foreslog att utredningen skulle 6verviiga en sadan 16sning.
Forutséttningen skulle vara att betryggande garantier for rattssdkerheten
kunde uppstillas och att sarskilda regler som garanterar hinsynstagande till
givarens anhoriga kunde infoéras. Utskottet formodade att en lagstiftning i
enlighet med det anforda skulle kunna vinna allménhetens forstaelse.

Utredningen inriktade sig, i Gverensstimmelse med socialutskottets
intentioner, pé att finna en l6sning som kunde tillgodose transplantations-
kirurgins behov utan att dodsbegreppet indrades.

Det problem som utredningen har sctt som sin uppgift att losa &r om man
genom dndring i transplantationslagen kan skapa forutsittningar for
6verféring av organ fran personer med totalt och oaterkalleligt bortfall av
hjarnfunktionerna dven-om cirkulationen alltjamt uppratthalls pa konstlad
vig. Om det kan ske skulle kvaliteten pa de erhalina organen nirma sig den
som erhalls vid 6verforing frin levande givare. Om inte en sidan losning gar
att finna foreligger risk att en fortsatt utveckling av transplantationsverk-
samheten hindras eller fordrojs.

Utredningen har konstaterat att diagnosen totalt och odterkalleligt bortfall
av hjarnfunktionerna i dag kan stillas med full sdkerhet. Detta tillstind
innebir att hjirnan ar totalforstérd och att varje form av intellektuellt liv
diarmed ér utslocknad. Att andra organ kan fas att dverleva under begriansad
tid dr helt beroende pa konstlade atgirder. Det dr saledes medicinskt sett
klart att en person med totalt och oéterkalleligt bortfall av hjéirnfunktionerna
med avseende pé den hir diskuterade transplantationsverksamheten ir att
jamstilla med en avliden.

Att utredningen trots detta inte velat foresla ett lagreglerat hjiarndodsbe-
grepp beror till stor del pa argumenteringen i de ndimnda betinkandena fran
socialutskottet 1974:31 och 1975:8. Att iindra det dddsbegrepp som av alder -
knutits till hjirta och andning, bor enligt utskottets mening inte komma
ifrdga. De skl som talat mot inforandet av hjirndodsbegreppet har framfor
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allt vafit av juridisk och psykologisk natur. Utskottet har bl.a. framfdrtatt ett
legalt fixerat dodsbegrepp skulle kunna fa svérdverblickbara juridiska
konsekvenser och har uppenbarligen varit tveksamt till om en ny innebérd av
dodsbegreppet skulle accepteras av en vidstrackt opinion.

Utredningen har saledes ansett att inforandet av ett hjirndédsbegrepp inte
ar ett oavvisligt krav for att transplantationskirurgin skall utvecklas pa
onskvirt sitt. Behovet av en forfattningsméssig reglering av dodskriterierna
forfaller darmed.

Utredningen har foreslagit en komplettering av transplantationslagens
férsta paragraf med inncborden att "med avliden jamstills j transplanta-
tionslagen person med totalt och oéterkaileligt bortfall av hjirnfunktionerna
dven om hjartverksamheten alltjaimt uppratthalls pa konstlad vig™.

[ syfte att séikerstilla en samordnad utveckling av transplantationsverk-
samheten har utredningen féreslagit att ingrepp enligt transplantationslagen
endast skall fa utforas i den omfattning och pa det sitt socialstyrelsen medger
och cfter det att fragan understillts regeringen.

Vid remissbchandlingen av utredningens betinkande SOU 1980:48 har
merparten av remissinstanserna varit negativa till utredningens férslag om
tillagg till transplantationslagen. I flera fall har man i stillet forordat att ett
hjarndodsbegrepp infors.

Ett flertal av remissinstanserna anser att grunderna for dodforklaring
maste frikopplas fran villkoren f6ér hur transplantationskirurgin skall
forbittras. Dodskriterierna bor cnligt dessa remissinstanser vara sidana att
de i forsta hand mojliggdr en riktig behandling av den ddende ménniskan
medan effekterna for transplantationskirurgin miaste komma i andra
hand.

Flera remissinstanser har framhallit att de inte kan acceptera att begreppet
"jamstdlld med -avliden™ infors. Dodsbegreppet maste vara entydigt ett
antingen-eller. Nagra remissinstanscr anser att utredningen inte tillrickligt
har beaktat de juridiska konsekvenserna av sitt forslag.

SLS-utredningen hade inte i uppdrag att forutsittningslost utreda konse-
kvenserna av olika dodsbegrepp. Man sdg, som tidigare nimnts. som sin
- uppgift att finna en 16sning som kunde tillgodose transplantationskirurgins
behov utan att dndra dodsbegreppet. .

Mot bakgrund av det anférda anser jag att en sirskild utredare nu bor fi i
uppdrag att forutsittningsldst utreda om nuvarande dédsbegrepp bor
bibehillas eller om ett hjarndddsbegrepp bor inforas. Utredaren bor
kartligga behovet och féljderna av ett eventuellt dndrat dédshegrepp.

Miénga juridiska konsekvenser ar knutna till dodens intride. En viktig
uppgift for utredaren blir att kartligga de juridiska. medicinska och etiska
konsekvenserna av olika dodsbegrepp.

Stor vikt méste liggas vid att manniskornas fértroende for hilso- och
sjukvarden inte rubbas. Etiska frigestillningar méste ddrfor tillmitas stor
betydelse.
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Socialutskottet har hdvdat att den allménna opinionen inte 4r mogen for
ett nytt dédsbegrepp. SLS-utredningen, liksom socialutskottet, konstaterar
dock att man i dag med full sdkerhet kan stilla diagnosen hjirndéd. Med
hjairndéd menar man da totalt och oaterkalleligt bortfall av hjarnfunktio-
nerna. Om hjirta och andning kan uppritthallas med hjélp avbl.a. respirator
s& stannar hjirtat 4ndd vanligen efter ngra fa dagar.

Det dr av stor vikt att folk i allménhet far klart for sig att tillstdnd dér vissa
hjdrnfunktioner - tillfilligt eller permanent — fallit bort dr ndgot annat dn
hjarndod. En sddan vetskap ér av grundldggande betydelse for att kunna ta
stillning till om ett nytt dédsbegrepp skall inforas eller ¢j.

I uppdraget bor ocksa ingd att dverviiga om dédsbegreppet bor regleras i
lag eller om det dven i fortsittningen bor anses i huvudsak vara en medicinsk
fraga.

Hjiarndddsbegreppet tillimpas i dag i manga linder, med eller utan
lagstiftning. Utredaren bor ta del av erfarenheter frén dessa lander.

Om ctt hjarndodsbegrepp skulle inforas skulle detta troligen inte medféra
att man helt dvergav det konventionella dédsbegreppet. | praktiken skulle
man sikerligen i flertalet fall dven i fortsittningen betrakta upphdrandet av
andningen och hjirtaktiviteten som det avgorande kriteriet for att en
ménniska dr dod. Utredaren bor dverviga om och i sa fall vilka praktiska
svédrigheter som skulle kunna uppsta hirigenom.

Jag erinrar om regeringens allméanna tilliggsdirektiv fér kommittéer (Dir.
1980:20).

Med hinvisning till vad jag nu har anfért hemstiller jag att regeringen
bemyndigar det statsrad som har till uppgift att féredra drenden som ror
hilso- och sjukvérdsfrigor

att tillkalla en-sdrskild utredare med uppdrag att utreda frigan om
nuvarande dédsbegrepp bér bibehallas eller om ett hjirndédsbegrepp bor
infOras. '

att besluta om sakkunniga. experter, sekreterarc och annat bitride &t
utredaren. '

Vidare hemstéller jag att regeringen beslutar

att kostnaderna skall belasta femte huvudtitelns kommittéan-
slag.

Regeringen ansluter sig till foredragandens dverviganden och bifaller
hennes hemstillan.

(Socialdepartementet)
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