En dag i april kunde jag intervjua
Malin, som ar underskoterska pa ett
aldreboende. Malin har arbetat mer
an tjugo ar i dldreomsorgen och har
saledes varit med om manga personers
sista tid i livet. En del boende kommer
hit och finns kvar har flera ar, andra gar
bort efter bara nagra manader. Ingen
vet sarskilt val hur lang tid en manniska
har kvar vid en viss tidpunkt.

Nu arbetar Malin pé ett dlderdoms-
hem i Stockholmstrakten. Hemmet ar
nog ganska typiskt i sitt slag. Det lig-
ger i ett lugnt villaomrade och drivs av
kommunen. Dir finns ett 6o-tal boende
i varsin lagenhet, om 20—40 kvm, allt
uppdelat pd tvd avdelningar. Varje
avdelning har tre arbetslag, och varje
lag bestar av 2 eller 3 personer.

De flesta som arbetar i dldreomsor-
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gen ar underskoterskor, vilket man blir
ndr man gitt igenom Omvdrdnads-
linjen pa gymnasiet. En del sjukvards-
bitriden av den gamla stammen finns
kvar, de erbjuds kortkurser i fortbild-
ning. Att fi arbete i vardsektorn ar i
princip inte svart, men heltiderna ar inte
vanliga. De flesta i personalen ar kvin-
nor och de ar deltidsanstillda. Sedan
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finns ocksa »timmisarna«, dvs. de som
kanske studerar och behover inkom-
ster ndgra timmar emellandt. En hel del
invandrare finns numera i personalen,
Malin har bara gott att siga om dem.
De ar kunniga, helt enkelt, menar hon.

Malin, som alla anstallda, blir s.k.
»kontaktperson« for tva eller tre av de
boende pd »sin« avdelning. Hon ar da
forstahandsansvarig for dessa, foljer
noggrant deras halsostatus och skriver
regelbundna rapporter om dem, ser
till att inga toiletteartiklar saknas och
meddelar de anhoriga nar det behovs
inforskaffas ndgot nytt i kladvag, m.m.
Nir de anhoriga ringer och vill ha in-
formation om sin gamla mamma, sa
ar det kontaktpersonen de fragar efter.
Hon bestiller tid hos tandlikare, hir-
frisor eller fotvard, och foljer med nar
gasten skall dit. Dessa, samt tandhy-
gienist kommer till hemmet sarskilda
dagar. Hon »kan« sina tilldelade gaster
och foljer dem till slutet. Nastan utan
undantag stannar de som en gang kom-
mit hit tills de dor. Detta blir deras sista
boende i livet.

Gisterna dar gamla, 8o+, 9o+ och
flera 100-dringar. De flesta har flera
samtidiga sjukdomar som brutit ner
kroppen, men framfor allt ar de alders-
svaga. De behover hjilp med det
mesta, att stiga upp, att bli tvittade,
att bli duschade, att serveras mat, att
ga pa toa, att lagga sig. De forflyttar sig
med rullator eller i rullstol. Personalen
haller reda pa deras mediciner enligt or-
dination och ser till att de far i sig sina
tabletter. Manga har anda upp till 10
eller 12 sorter. Vanligt ar att ha svar ge-
nerell vark i kroppen, varfor méanga far
morfintabletter eller morfinplaster, som
skall bytas regelbundet.

P4 just det har hemmet tar man inte
emot dementa. Patienter med demens-
sjukdomar forsoker kommunerna istal-
let samla pa sirskilda avdelningar, dar
allt 4r anpassat till just denna sjukdom.
De flesta icke-dementa ildre, och fram-
for allt deras anhoriga, vill inte ha blan-
dade avdelningar. Om ndgon boende
har flyttat hit, men under ett senare
skede utvecklar demens, s brukar man
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dock forsoka att inte flytta denne — det
blir alltfor oroligt for den personen.

Alla rum har har rymliga badrum
och egen kokvrd. Rummen mobleras av
de boende med egna mobler, forutom
sangen, som redan finns dar och skall
vara hoj- och sinkbar.

De som bor pa sddana hir hem har
kallats allt mojligt under arens lopp —
gaster, boende, brukare, patienter. Vad
man bor notera ar att dlderdomshem
raknas som »hemsjukvird«, och som
sadant respekteras de boendes egna
rum/lagenheter pa ett annat sitt an nar
man ligger i en sang pa ett akutsjukhus.
Man fér inte ldsa dorrarna till avdel-
ningen, mer 4n nattetid, vilket betyder
att en del boende, som ej forstar att de
inte langre kan ta hand om sig sjilva,
emellandt ger sig av och »vill dka hem«,
nagot som framst kan vara direkt farligt
for henne sjilv. Reglerna tilliter heller
inte att man har t.ex. de namnband runt
handleden som alla patienter utrustas
med sa snart de tas in pa sjukhus. Har
ligger skillnaden, dessa personer ir inte
patienter, de ar privatpersoner, som har
sin bostadsadress pa dlderdomshemmet
— vilket ar ndgot helt annat. Ménga ar
dock ganska desorienterade.

Detta hem har eget kok, dar all mat
lagas 4t gisterna. Aven personalen far
dta av samma mat, mot en rimlig
kostnad. Det ar typisk husmanskost,
inga nymodigheter som dessa ildre inte
skulle uppskatta. Alltid bara en ratt, och
alltid en efterritt, bade till lunch och till
middag. Manga fir extra naringsdryck-
er da de ater daligt och medicineringen
skall garna sviljas ner med vitamin-
rika juicer eller lite filmjolk. Manga har
svart att svalja tabletter, varfor de forst
krossas och blandas ut med dppelmos
eller sylt. Vanligt dr att de gamla ar
illamdende eller torra i munnen, vilket
kan vara en foljd av medicineringen.
Minga har anda upp till tio olika sor-
ters lakemedel eller mer.

Ibland har man ndgon inneboende
som far sin mat via s.k. PEG. Det ar
en sond, en tub, som dr inopererad i
buken, in till magsacken. Hiar kan man
fora in ndringshaltig dryck, alla medi-
ciner (krossade) samt vatten/annan
vitska. Personer med PEG kan pd sa
satt leva vidare under manga ar, dar de
forut med dropp inte klarade mer an
ndgra manader.

Man har fria besokstider, de an-
horiga och vanner ar alltid valkomna.
Stora skillnader rader mellan gasterna
—en del far besok varenda dag av ndgon
som kommer och hjilper till att mata
— andra far aldrig ett enda besok, foru-
tom kanske av en god man, som tittar
in en stund var tredje mdnad. En del an-
horiga vistas manga timmar per dag pa
dessa hem, det finns ofta nagot arrange-
mang s3 att de kan dta for en billig slant
i matsalen och far ta av samma kaffe
som de boende — hdr dar Malin arbetar
for 5 kr koppen.

I debatten talas det ofta om att de
aldre ej far komma ut mycket pa prome-
nad. Malin menar att deras gaster nog
gdrna sitter pa terrassen pa somrarna
men att de under den kalla arstiden sjal-
va inte vill komma ut. Tva katter bor
pa avdelningen och en hund kommer pa
besok varje onsdag — for att de boende
som s4 vill kan fa kela med djuren.

De anhoriga vill ofta ha mycket att
saga till om. De anser kanske att de
mdste tala for sin familjemedlem, som
antas inte vdga be om hjilp. Kanske
har folk ocksa tagit del av skrammande
nyheter om vanvard i massmedia. Det
berittar om gamlaiildrevarden som far
illa, som far ligga i nersmutsade blojor
i timmar, som gloms bort pa toaletter,
som irrar ensamna i korridorer om nat-
ten. De anhoriga dr ibland uppskramda
av dessa artiklar. Personalen upplever
sallan de boende som problem, medan
ddaremot vissa anhoriga upplevs som
ganska kriavande. Familjebrak blir syn-
liga nar den inneboende ser radd ut och
blir lite uppstrackt och stel i samband
med besok av vissa av sina familjemed-
lemmar. Personalen kdnner anda storst
lojalitet gentemot sina gaster — inte de-
ras anhoriga.

— Man kinner sig ofta kontrollerad
av de anhoriga, siger Malin. De kan
papeka smasaker for en, de siger att de-
ras gamling dter sa duktigt nar de sjalva
ar dar och matar, de menar att vi inte
vet hur man 6vertalar en gammal per-
son med dalig aptit. Och de forstar inte
ndar man forklarar att man inte kunde
vara i just deras mammas rum precis
nar hon reste sig upp och ramlade. Sma
och stora fallolyckor hiander hela tiden.

Minga av de boende ber personalen
medan de blir omskotta: — Hjalp mig
att fa do, sager de gang pa ging. Jag vill
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Redaktorens rader

Basta medlemmar

Ni far i detta nummer av tidskriften tva
skildringar som hanfor sig till rsmotet
2011. Ddrutover kan jag beritta att vi
i &r provade en ny lokal for virt mote,
fortfarande i samma stadsdel i Stock-
holm, Polstjernan pa Sveavigen 77, som
ar storre och har en avancerad teknisk
utrustning. Att tekniken dnd3 inte fun-
gerade sd bra i borjan den hir gingen,
berodde pa ett flertal missforstdnd mel-
lan parterna. Vi ber tusen ganger om
ursikt for detta. Men viktigare dr — vill
ni hjilpa oss genom att komma med
onskemdl om en foredragshéllare for
ndsta drsmote! Vad — och vem — vill ni
hora? Kontakta mig garna med forslag!
Om det bara gér, s ordnar vi det.

Under de egentliga drsmotesforhand-
lingarna blev det sd sminingom val av
ny styrelse. Omvalda blev Géran Thing-
wall (ordférande), Gunnar Hagberg,
Gunilla Nilsson, Berit Hasselmark,
Carsten Lyhagen, Leif Leonardson,
Margareta Sanner och Anna Hedbrant.
Ordinarie ledamot Ingemar Strom hade
bett att f4 trada tillbaka till suppleant.
Som ny ledamot invaldes Stellan Welin,
som vi saledes nu valkomnar bland oss!
Hirmed ar vi nio ordinarie medlemmar
i styrelsen och tva ganska aktiva supp-
leanter, namligen Ingemar Strom och
Inger Sundstrom Bertilsson.

En betydelsefull person ir vidare vir
internrevisor. Hiar omvaldes Gunnar
Silfwersvird, RTVD’s f.d. ordférande.
Vad gor dé en internrevisor? Jo, som
komplement till den revisor som gran-

skar riakenskaperna, har internrevisorn
hand om granskningen av foreningens
verksamhet. Han kontrollerar att fore-
ningen foljer forordningar och regler (ex.
stadgar) samt lamnar en tillforlitlig redo-
visning (ex. protokoll och verksamhets-
berattelse) av verksamheten. Att limna
forslag till forbattringar hor ocksa hit.

Men nu, over till ngot helt annat! —
Vi hanvisar ofta till var Sifo-undersokning
som gjordes 2005. Dar svarade 78 procent
av de tillfragade ja pa fragan: Anser du att
en obotligt sjuk person som inte har ndgon
utsikt till forbattring, och som finner sitt
lidande outhardligt, pa egen begaran skall
kunna f3 hjalp av lakare att avsluta sitt liv?
Andra liknande undersokningar har fore-
tagits av tidningar, ofta i efterforloppet till
ndgon »skakande nyhet« om en persons
skrammande och tragiska dod. Dessa
snabbundersokningar brukar ge samma
eller hogre resultat. Folkomrostning har
foreslagits. Men dels ar det ovanligt att
fa till stdnd en sddan i Sverige, dels beror
svaret pa hur fragan stills och dels ar re-
sultatet pd en folkomrostning i Sverige
inte alltid bindande (jmfr omrostningen
om hogertrafik 1955, stor majoritet for
Nej-sidan)

Ibland diskuterar vi i styrelsen om
det kanske dr dags for en ny Sifo-under-
sokning. 2005 ligger ju anda en bit bort.
Men dels har vi konstant ddligt med
pengar i RTVD och att bestalla en Sifo-
undersokning kostar en del. Dels har
vi ingen anledning tro att det kommer
att bli ett s helt annorlunda resultat.
Bortkastade pengar, alltsd. Ocksa likar-
tade undersokningar i andra vastlander
ger samma resultat — 70-90 procent av
»vanligt folk« tycker att den enskilda
manniskan bor fa besluta sjilv betraf-
fande sin egen dod. Varfor far vi da
inte igenom vara onskemal? Endast den
som ber om sin egen d6d kommer ju alls
ifrdga att eventuellt f4 denna 6nskan
uppfylld. Ingen tvingas in i just denna
situation. Daremot tvingas manga in i
en situation dar det inte finns ndgon vag
tillbaka fran sjukdom och lidande. De
maste bara invdnta déden under out-
hardligt lidande.

Det ar faktiskt »konstigt« att de som
bestimmer Gver oss andra i den hir fra-

gan inte vill hjalpa just dessa arma per-
soner. De som anses »bestimma« har dr
dels politikerna, dels lakarkdren — via
sina representanter. Ar de okinsliga
for lidande? Forstar de inte problemets
vidd? Ar de ridda for missbruk? Tycker
de att »det dar kan vil ndgon annan ta
hand om«? Om de ar riadda for ndgot,
vad — 154 fall? — Jag undrar mycket 6ver
dessa olika svarsalternativ.

Och jag undrar i lika hog grad over
varfor vi inte har fler medlemmar i
RTVD an vi faktiskt har. Nir jag sjalv
kom in i styrelsearbetet 2007 hade vi ca
2600 medlemmar och trots ofortrottligt
rekryteringsarbete har vi fortfarande
bara ca 2600 medlemmar. Jag skulle
garna se en veritabel folkrorelse inom
RTVD’s ramar. Men vi ar langt frin en
sadan. Begar vi det omojliga? Arbetar vi
pa fel sitt inom styrelsen? Ar vi orealis-
tiska? Staller jag fel fragor? — Hor dessa
tva »konstigheter« kanske ihop pa ett
satt som jag inte forstatt?

Jag har tittat lite runt bland vanner
och bekanta, som siger sig beundra det
arbete vi ldgger ner pa de fragor som
RTVD driver. Men — de ar inte medlem-
mar! S3, jag har stallt fragan: Du reson-
erar exakt som jag i fragor betriffande
eutanasi, men varfor ar du sjilv inte
medlem? Svaret kan bli - lite forvanat —
»Ja men, jag skall vil inte d6 nu, vad jag
vet!« — Eller: »Jag brukar inte tinka pa
doden, faktiskt...« — Eller: »Det ordnar
sig val den dagen det blir aktuellt...« —
Eller: » Allt blir sa sorgligt om man skall
behova tinka sa...«

Dessa mina funderingar kanns 6ver
huvud taget sd underliga, att jag tror
jag skall fortsitta granska dem och vi-
dareutveckla mitt resonemang till en
ny betraktelse i nasta Bulletin. Ni far
garna hjidlpa mig med era egna tankar
i drendet.

Om ni har nagot att dryfta som ror
innehéllet i denna Bulletin sa kan jag
oftast nds enligt nedan.

En fin sommar onskar jag er alla!

Berit Hasselmark

Sveavigen 112, 11350 Stockholm
Tel 08-612 24 71

E-post: berithass@comhem.se

3 RTVD BULLETINEN



Att varda de édldre och
de déende,

fortsattning fran's. 2

inte langre. Ni tvingar mig att ita, jag
vill inte.

— Just nu har vi tre gaster som ideli-
gen pratar om att de vill do varje ging
man skoter om dem. — De dr 91, 94 och
100 ar gamla, och de 4r i daligt skick.

— Vad svarar ni pd sddant, undrar
jag.

— Nja, vi stravar ju at helt motsatta
héllet. Vi forsoker lirka. Mest svarar
vi inte. Eller vi pratar om nagot annat,
man forsoker avleda. Vara chefer, sjuk-
skoterskorna vill ju ocksd att vi skall
undvika sddana hir samtal, och i stillet
se till att den gamle dter upp maten. Det
ar vart jobb.

— Kénner ni inte empati med de
gamla?

— Jo, naturligtvis. Vi ser nar de vill
bort och vi har stor forstdelse. Men vi
ar inte dar for att hjalpa dem att do, vi
ar dar for att gora deras aterstdende liv
sa lattsamt och trivsamt och gott som
mojligt. Men det finns ju ocksd en del
anhoriga som ber oss att »gora nigot«.
Sarskilt nar den sjuke forsamras ytter-
ligare och lider mer. »Kan du inte be
doktorn att ge honom ndgot starkare,
sd han somnar och slipper lida«, kan
det lata.

Sa ar det — en del anhoriga ber
varden om hjalp for att den gamle skall
fa do. Medan andra inte kan acceptera
att den gamle kommer att do, och an-
klagar skoterskorna for att inte vara
tillrackligt uppmarksamma i samband
med olika detaljer i varden.

—En del anhoriga klarar inte av situ-
ationen, sager Malin, fast den doende
kanske har hunnit fylla bide 9o och 95
ar. Forsimring hos patienten Overgar
till att bli en anklagelse mot personalen.
Vi pastas tillita honom svilta, det 4r vi
som later honom torsta ihjil. Att ndgon
svalter eller torstar i vart rika land ar
naturligtvis en komplett omojlig tanke.
Men det ar ju inte alls s, den gamles
tid ar inne, helt enkelt. Patienten borde
fa somna in vardigt och i sin egen takt.
I stallet kommer ofta en anhorig hit
och tar over matningen och tvingar den
gamle att ata. Och han vagar inte lita
bli ndr det dr hans dotter. Bara nir det
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ar vi som matar, dd kniper han ihop
munnen. Det finns ndgot som kallas
»anhorigdropp«, det dr nir de anhoriga
begar att det skall sattas dropp pa deras
aldriga mor eller far, nar det inte gar att
tvinga i honom maten. D4 har patient-
en paborjat den sista nedtrappningen
emot doden — han upphor da spontant
att vilja ha mat och dryck. De har for-
lorat aptiten. De kniper ihop munnen
eller de spottar ut det de fatt i mun. Eller
maten bara ligger kvar dir i munnen,
han sviljer inte. Vi alla vet att den har
personen snart skall do.

— En av vira gister som pratade
mycket om att hon ville do, visade sig
ha en tumor. Hon togs in ndgra dagar
pa sjukhus, men skickades tillbaka.
Tumoren var inte mojlig att operera
eller behandla. De anhoriga har forbju-
dit oss, personalen, att beritta detta for
patienten. Det kdnns fel.

— Det kommer aldrig ovintat nar
nagon dor hos oss. Alla vara boende ar
ju sd sjuka men framfor allt s3 gamla. Vi
ser en kontinuerlig nertrappning, den
boende ar alltmer trott, livstrott, vill
inte ata, vill inte ta sin medicin, som-
nar i sin lanstol om dagarna, somnar
framfor TV:n, vill sova middag, pro-
testerar inte over tidiga laggningstider,
visar inget intresse for omgivningen,
blir inte glad 6ver besok, ber bara att fa
slippa, slippa allt, slippa maten, slippa
gor nagot, slippa , slippa, slippa. De ar
orkeslosa, livsgnistan ar borta. De upp-
for sig som ett djur i skogen. Ett djur
som ar doende, det djuret ligger sig
tillratta under en buske och gir in i en
slags tyst dvala. Det somnar in.

Nir doden ndarmar sig hos en av
véra gaster finns alltid ndgon i rum-
met hos patienten — antingen ndgon
anhorig eller ndgot »vak« (ndgon som
rings in och fir betalt per timme)
eller ndgon av oss i personalen. D3 har
vi inte ens narvaroknappen pakopplad
(som annars skall visa var personalen
finns). Det skall vara tyst och stilla.
Den doende gar ofta in i en slags halv
medvetsloshet, kanske beroende pa att
de givits morfin mot smartor, men dven
som en foljd av att kroppen héller pa
att ge upp. De anhoriga vill nastan all-
tid gora ndgot, vara behjilpliga, och da
kan man visa dem hur de med jamna
mellanrum kan fukta den déendes mun
med bumullssuddar. Men det viktiga ar

ju att finnas dar, vara nirvarande. Ar-
betslaget kommer i 6vrigt in och skoter
och vinder patienten regelbundet, det
orkar han nu inte langre sjalv.

Nir sista andetaget ar draget, not-
erar vi tiden och ringer sjukskoterskan,
som kommer, konstaterar dodsfallet
och i sin tur ringer likaren, som
senare skriver dodsattesten. Men i
rummet med den déde samlas nu fler
anhoriga som ej hann fram i tid. De
lamnas i fred en stund. Det dr ingen
bradska med att fora bort den dode.
Han laggs tillratta bara, man kanske
tander ett ljus vid hans sida och man
knapper hans hander kring en blomma.
Malin berittar att hon sedan fragar om
ndgra av de anhoriga vill gora i ordning
den dode, eller om de hellre vill att per-
sonalen gor det. Man kan ocksd gora
detta tillsammans. Svaren varierar i
olika familjer. Man bestimmer nar man
skall starta sista skotseln. Nagon har
kanske da akt hem och hamtat ett visst
kladesplagg som den dode nu skall vara
kladd i och begravas i. En familj kladde
sin gamla far i frack och medaljer, vilket
var en kontrast mot alla 16st sittande
mysklader han burit under de senaste
dren som varkbruten gammal man.

Den dode tvittas, blir ombytt, kam-
mas, rakas, eventuella speciella klader
satts pa (eller bara lakan) och man far
nu sitta pd namnband eller namnlap-
par, inkl. personnummer, pd personen
— det binds ordentligt fast runt fotleden.
Det far aldrig rdda nigon tvekan om
vem detta ir. Aven ifyllda kort finns
med den dode pa baren, nar han efter
ndgra timmar av vaktmastare fors bort
fran avdelningen till ett barhus i nar-
heten.

— Hur reagerar de andra gasterna
nar de ser en person foras bort i korri-
doren sa dar pd en rullvagn, frigar jag.

— De tittar bara bort, de siger ingen-
ting sarskilt. Men de forstdr nog, svarar
Malin.

Rummet stidas noggrant, alla
personliga tillhorigheter limnas till
familjen och inom ndgra fa dagar flyt-
tar en ny gast in med sina smaprylar
och mobler och med sina vanor och
onskemal.

Berit Hasselmark



ALDREOMSORGEN i Sverige ar huvudsakligen
kommunernas ansvar och regleras av »Socialtjan-
stlagen«. Insatser kan géras av personer som ar
anstallda i »hemtjansten« eller av anhériga. An-
horigas vard kan ske som en kommunalt beviljad
insats dar den anhoériga ar anstalld, men detta ar
ovanligt. Merparten av anhdrigvarden utfors helt
ideellt. Hjalpbehovet kan vara férorsakat av sjuk-
dom, invaliditet eller ren alderssvaghet.

Det har blivit ovanligare an tidigare att dldre
personer far plats pa ett »aldreboende« (kor-
rekt benamning ar »sarskilt boende«). Idag rader
uppfattningen ar att det for det mesta ar battre
for individen att fa bo i sitt eget hem och dar fa
erforderligt stéd. For friska och rérliga personer ar
denna malsattning realistisk. Emellertid ar risken
fér ensamhet i denna situation stor och alla aldre
personer vill inte bo kvar i sina hem. Genom bland
annat stigande livslangd 6kar andelen aldre i
Sverige som i 6vriga vastliga industrilander och
darfor 6kar aven behovet av dldreomsorg.

Kostnaden for dldreomsorgen i Sverige ar i hog
grad skattefinansierad. Den ligger under ett ar pa
cirka 80 miljarder kronor.
- Olika begrepp i sammanhanget ar foljande:

LANGVARD - ar sjukhusvard under lang tid,
framst for obotligt sjuka eller aldre personer.

SJUKHEM ar en inrdttning inomaldreomsorgen
och avser ett hem for dldre som éar i behov av
medicinsk vard och omsorg dygnet runt. Sjukhem-
men ar ofta utformade som en liten lagenhet for
permanent boende med egen wc, dusch, tvatt-
maskin och kokvrd, dar den boende fortfarande
kan utfora vissa enkla sysslor sjalv men kan

fa hjalp med tillsyn och vard.

SENIORBOENDE ar en boendeform, ofta som
bostadsrattsférening, fér personer som ér eller
snart kommer att bli pensionérer. Pa ett senior-
boende ordnas ofta gemensamma aktiviteter
sasom studie-cirklar eller bridgetraffar. Senior-
boende ar for friska, pigga pensionarer.

SERVICEBOENDE - &r avsedda for aldre som be-
hover hjalp med de dagliga sysslorna Vanligen bor
den aldre i en hyres- eller agarbostad och anvénder
servicehusets tjanster enligt behov. Men aven s.k.

grupphem finns fér personer i dalig fysisk kondi-
tion eller fér dementa for vard dygnet runt.

TRYGGHETSBOENDE - ar till for aldre (>75 ar)
som vill ha ett tryggare boende och tillgang till viss
service utan bistandsbeslut. Man bor i egen lagen-
het.

VILOHEM - ar ett behandlingshem for personer
som ska aterhamta sig fran sjukdom eller annan
pafrestning.

VARDHEM - &r en institution for boende som har
dagligt behov av vard. Pa vardhem finns vardper-
sonal sasom underskoterskor och sjukskoterskor.

ALDREBOENDE - (3/dringshem i Finland) &r ett
hem for de aldre som inte klarar av att bo pa
egen hand. Se vidare »Aldreomsorgen« hér ovan.
Tidigare omnamndes dldreboende ibland som
alderdomshem, men detta begrepp anses idag

av ménga ha fatt en negativ klang. Aven yngre
personer kan i vissa fall bo pa ett aldreboende, da
manga aldreboenden ocksa anvands som rehabili-
teringshem for fysiskt skadade, narkotikamissbru-
kare, m.fl. — | aldre tider kallades denna inrattning
for fattigstuga eller fattighus.

OPPENVARD - eller poliklinisk vérd, r ett sam-
lingsnamn fér sddan halso- och sjukvard som utfors
pa icke inneliggande patienter. Varden kan till ex-
empel ges pa vardcentraler, sjukhusmottagningar
eller i patientens hem.

HEMSJUKVARDEN - har blivit alltmer kvalificerad
och heltackande sedan Adelreformen genom-
fordes. Lakare och sjukskoterskor maste finnas
tillgangliga dygnet runt. Tillgdngen pa lakare och
sjukskoterskor ar i manga fall inte tillracklig — en
sjukskoterska kan exempelvis under jourtid ans-
vara for upp till 400 patienter.

ADELREFORMEN genomférdes i Sverige den

1 januari 1992 och innebar att kommunerna fick
ett samlat ansvar foér langvarig service, vard och
omsorg for aldre och handikappade och genom
detta ta 6ver en del ansvar som tidigare legat pa
landstingen.
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EVA MOBERG in memoriam

Forfattaren, journalisten och medlemmen av RTVD

Eva Moberg dog i sitt hem den 22 maj denna vdr, 79 dr
gammal. Sjalv dr jag 63. Ndr jag var 15 dr var hon alltsd 31
och de forfattare som befinner sig i just det dldersspannet
uppadt brukar bli ens mest lista. Sd dven har. Och nu letar jag
inte i ndgra verk for teckningar utan skriver direkt om sadant
som poppar upp ur minnet.

Fornuft och kénsla
Eva hade en ovanlig blandning av vattenklar intelligens, en-
vetenhet och djup kinsla (omodern i var tid). Hon var lugn,
klar och »fri«: utan band till etablissemanget. En kdampe
mot »den dirskap med vilken virlden styres« for att tala
med 1600-talets Axel von Oxenstierna. Kvinnans villkorliga
frigorelse kom 1961. Hon skrev om jamstilldhet. Hon skrev
om djur. Om att vara Idla-flicka. Om krig. Om karnkraft.
Om att bryta isoleringen som forfattare och dta lunch med
en vin varje dag. Om barn. Om jungiansk terapi. Om den
naturvetenskapliga forskningens livsfarlighet.

Alltid tankte jag: Ja, hur kan man tycka annorlunda dn
detta?

Vad tar vi oss for? Tankar samlade i en sanslos tid hette
en bok. S4 lita pa att hon fick pa skallen.

Vansinnigt rolig

Och sa var hon nagot sa vansinnigt rolig. Jag skrattar hogt
for mig sjalv ndr jag ur minnet plockar repliker och scener
ur TV-scener. Och hir beskriver jag dem just som jag minns

dem, med reservation for detaljfel. Margaretha Krook
som staderskan i en fin, intellektuell familj dar hon rdkar
lasa FN:s manskliga rattigheter i ett foredrag hennes hus-
bonde, professorn eller politikern, héllit. »Envar har ratt
till...« Jag hor fortfarande exakt den krookska rosten.
Hennes envisa, ldgmalda citerande, hennes insikt. Hus-
bondens generade undanglidande. Det ar skillnad pa folk
och folk forstas. Staderskan ger sig inte. Eller mannen som
haller Talet Till KVINNAN vid ett solennt middagsbord
medan hans bordsdam blir alltmer oregerligt plakatfull.
Eller den trangbodda unga kvinnan med nybliven familj
i bostadsbristens Stockholm som blundande for att sta
ut, talar i telefon med damen som sitter ensam i en atta-
rumsvaning och maste ha ett »sy-rum«. »Ett syrum ...
jaha ...jag forstar ...«

Alltihop ar forfarligt roligt; den slags humor som gor
livet virt att leva — trots allt.

Med denna blandning av Fornuft och Kansla ar det
inte konstigt att jag traffade pad Eva inom RTVD, dir hon
tidigare varit medlem i saval styrelse som valberedning.
Vi kom att talas vid en del. Hon var en av dem som var
for att behalla det gamla namnet: Ratten Till Var Dod,
darfor att det klarare utsade att det dr jag sjalv och ingen
annan som bestimmer. Hon ville garna ha piller hemma
for att sjalv kunna ta sitt liv nar det passade henne och
stunden var inne och inte vara utlamnad &t sjukvarden.
»Den tryggheten skulle ge mig en starkt okad livskval-
itet«. Lakaren som holl ett doende litet barn i svar smirta
vid liv i manader pa grund av » principer« fick oss att tyst
titta pa varandra.

En ging frigade jag henne om hennes egen pappas
(forfattaren Vilhelm Mobergs) sjalvmord hade ndgot att
gora med hennes engagemang i var rorelse, men dd skrat-
tade hon: Asch, du vet hemma hos oss s4 talades det jamt
om sjialvmord... basta sittet osv.

Vi smaéskrattade och jag anade att hon levt mycket nara
stor fortvivlan, blivit hemtam med det allra sviraste och
kanske dar lagt grunden till sin stora manniskokunskap.

Li Sodermark, Stockholm
Ed. medlem av RTVD’s styrelse

Riksforeningen Ratten Till en Vardig D6d (RTVD)

Styrelse:

Goran Thingwall, ordf., tel 08-85 12 12
Berit Hasselmark, tel 08-612 24 71
Gunilla Nilsson, tel 0470-466 23
Gunnar Hagberg, tel 0470-818 21
Carsten Lyhagen

Leif Leonardson, tel 08-744 51 93
Anna Hedbrant, 0708-10 18 20
Margareta Sanner, 018-54 20 27
Stellan Welin, 0701-42 35 47

Suppleanter:

Hemsida: www.rtvd.nu
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Lid girna

sjalv

— men dom inte andra till lidande!

Varfor finns lidande? Fragar man bio-
loger, sd spelar smirta och féormagan
att kdnna smirta som viktiga var-
ningssignaler for kroppen. Sticker man
in handen 6ver en 6ppen eldslaga sa gor
det ont och man drar snabbt tillbaka
den. En person som saknar férméga till
smartfornimmelse kanske inte skulle
mairka att handen brindes valdigt illa.
Smirtan gor att vi kan skydda oss.
Men all smirta ar inte funktionell i
denna enkla biologiska mening. Att do
i svdra smartor ar naturligtvis inte bio-
logiskt funktionellt. Smirtan i handen
over elden hindrar ett virre ont, nim-
ligen att handen blir svart brant. Stark
smdrta i slutet av en svar cancer fyller
ingen sddan funktion. Déden undviks
inte genom smartan, den kommer dnda.
Det ar battre att d6 utan smairta.
Fragar man filosofer fir man olika
svar. Den tyske filosofen Gottfried
Wilhelm Leibniz (1646-1716) tog ett
radikalt grepp. Han hivdade att lidan-
det 4r nodvandigt for att var varld ska
vara den bista av alla mojliga virldar.
Det dr en idé som det minst sagt dr
svart att forstd. Om Leibniz menade
att nagot lidande behovdes, sa kan man
kanske acceptera denna idé. Men att
allt lidande ar nodvandigt for att var
virld ska bli den basta mojliga dr ratt
magstarkt. Det betyder till exempel att
man inte bor forsoka minska lidan-
det; da blir virlden simre! En som up-
prordes av Leibniz forsok att bortfork-
lara lidandet var den franske filosofen
Francois Voltaire (1694-1778). I sin
roman Candide ger han en fantastisk
parodi av Leibniz filosofi. I boken far vi
folja ett litet ressillskap och deras dven-
tyr jorden runt dnda tills Candide mot
slutet dntligen far odla sin tradgard med
sin dlskade Kunigunda. Med pa resan
ar filosofen Pangloss, som oavsett vilka
vidrigheter de rdkar ut for, lyckas leda
i bevis att detta lidande var nédviandigt
for att virlden skulle vara fullkomlig.
Efter Voltaires bok har nog Leibniz

l6sningsforslag knappast hamtat sig.
En mer normal instédllning till lidande
har efterfoljare till den engelske filosofen
Jeremy Bentham (1748-1832) intagit.
De menar helt enkelt att lidande ar ndgot
ont och ska riknas som ndgot negativt.
Virlden blir bittre om lidandet minskar.
Ett gott liv blir summan av enskilda
delarna av livet med ont (lidande) och
gott. De som misstror att summera ihop
pa detta sitt tycker ofta att det dr det
sista lidandet eller njutningen som viger
tyngst. Att avsluta sitt liv i svdra plagor
ar bara daligt. Det egna livet och virlden
blir battre om detta kan undvikas.
Fragar man religiésa manniskor om
lidandets mening, sa finns varianten att
det ar ett straff fran Gud (radtt ovanligt
i Sverige idag) eller att lidandet fordd-
lar minniskan. Genom att ga igenom
livskriser och lidande blir man en bat-
tre manniska. Det ligger ndgot i detta
dven fran ett sekuldrt perspektiv. Den
som glider igenom livet utan en enda
pldgsam motging kan bli rdtt pafre-
stande. Lidande ska inte vara ohyggli-
gt, da formar inte den lidande att gora
nagot positivt av det. Ett lagom lidande
kan vara foradlande. Det hir synsittet
ar for ovrigt mojligt att omfatta inom
traditionen fran Bentham. Episoderna
av lidande ar negativa, ndgot ont. Men
resultatet av lidandet kan bli ndgot gott.
Kan lidande vid livets slut ge goda
konsekvenser? En religios ménniska
kan tycka si. Det kan fi en doende
mainniska att tinka igenom sitt liv och
komma till tro. De flesta kristna tror pa
ett liv efter déden och da kan detta bli
pa olika sitt beroende pa tillstindet i
vilket man do6r. Men dven om man tror
detta, s borde man se ohyggligt lid-
ande som ndgot som bor bekimpas. Om
smartlindring inte hjilper utan lidandet
ar ohyggligt, sd dr det svart att undvika
slutsatsen att det vore bittre om perso-
nen dog. Méanga (de flesta?) religiosa
manniskor accepterar att livet forkor-
tas genom att inte alla resurser sitt in.

Men att vidta aktiva atgarder for att
forkorta ett liv i ohyggligt lidande med
kanske nagra dagar eller veckor ar ett
starkt tabu. Det ar svart att forstd vad
ndgon vecka hit eller dit gor for skillnad
ur evighetens perspektiv eller varfor en
barmhirtig Gud skulle motsitta sig
sddana atgirder.

Hittills har bara berorts vad som
kan vara bra eller daligt for den enskil-
da personen — oavsett vad denne sjilv
vill. Men rimligen spelar den egna viljan
en stor och avgorande roll. T alla livets
skeden tillerkdnns vi en omfattande
autonomi vad galler viara egna liv.
Autonomibegreppet spelar en stor och
viktig roll inom den medicinska etiken.
I denna autonomi ligger en ritt for dem
som vill lida men ocksa en ritt for dem
som inte vill lida. I bada fallen bor man
ta hinsyn till andra manniskor. Det ar
inte sjalvklart en rattighet att undvika
eget lidande om det bara kan ske pa
andras bekostnad. Det ar inte heller en
sjalvklar rattighet att utsitta sig sjilv
for lidande eftersom detta ofta paverkar
omgivningen. I var lagstiftning inom
manga omraden har denna individuella
autonomi skrivits in. Aven nir utévan-
det kan vara moraliskt klandervart, sa
har vi som medborgare ritten att utéva
var egen vilja. Denna ritt bor ocksa fin-
nas vid livets slut. Aven den som menar
att det ar moraliskt felaktigt att ta livet
av sig i slutskedet av livet for att und-
vika svdra smirtor borde respektera
denna autonomi. Den borde ocksa in i
lagstiftningen, vilket har skett i linder
som Holland, Belgien och Luxemburg.

De som tror att lidande foradlar
manniskan, ska fa vara fria att lida -
aven vid livets slut. Men alla vi som
inte vill lida pa detta sitt — och som inte
tror pd det meningsfulla i det — bor ha
ritt att slippa det. Lid gdrna sjdlv — men
dom inte andra till lidande!

Stellan Welin, Linkdping
Styrelsemedlem i RTVD
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Belgisk foreldsare till arsmotet

Till &rsmotet i april i 4r hade RTVD
inbjudit en utlandsk gast for att pra-
ta om det vi 6nskar kunde inforas
aven 1 Sverige, namligen lagenlig
dodshjalp och respekt for en sjuk
persons Livs-slutsdirektiv. 1 Belg-
ien har man sedan 2002 dessa rit-
tigheter. Professor Jan Bernheim var
nu inbjuden till oss att berdtta om
sitt lands erfarenheter i samband
med overgangen till laglig eutanai
och hur det har gatt sedan dess.

Professor Bernheim och hans
arbete presenteras hir for oss i ar-
tikeln: En modell for Sverige? —Bel-
giska erfarenbeter av palliativ vdird
och legal eutanasi.

I RTVD’s styrelse var vi mycket
nyfikna pd vad han hade att siga.

Vi antog att manga likare och poli-
tiker ocksa skulle vara intresserade,
varfor vi ordnade med ytterligare
tre foreldsningar i samma amne av
samma person, dar givetvis ordet var
fritt att stalla besvarliga fragor, och
att diskutera dmnet helt otvunget.
Det blev en dag pa universitetet i
Linkoping, en dag pd Karolinska
Institutet i Stockholm och en dag
i Uppsala universitet. Vi skickade
information och inbjudan om allt
detta till flera lakare, sarskilt pallia-
tiva lakare och hospicekliniker. Mail
gick ocksa till TT och alla de stora
tidningarna och TV-stationer. En
liten annons i en lokaltidning satte vi
in ocksd. Alla medlemmar i Sveriges
Riksdags fick ett gratis exemplar av

Bulletinen nr 66, vari professor Bern-
heims foreldsningar presenterades.
Vi lat dven filma forelasningen, den
ligger nu pa natet, pd var hemsida
och pa YouTube. Vi har aven skickat
mail om filmen till TV-stationerna
att ta del av efterat.

Det dr bara att konstatera att in-
tresset varit svagt, for att inte siga
rent ut sagt diligt. En sida av detta
kan du ldsa i detta nummer under
rubriken: Akademisk inskrinkthet
pd Linkopings universitet.

Jag skriver mer om arsmotet i
min egen spalt pa sid 3.

Berit Hasselmark

En modell for Sverige?

Belgiska erfarenheter av palliativ vard och legal eutanasi

Ett av motiven for Dame Cicely Saunders nir hon in-
forde palliativ vard i England var att forhindra frivillig
eutanasi och likarassisterad sjilvvald dod. Anda delar
palliativ vard och eutanasi manga viktiga etiska virde-
ringar sdsom omsorg om patienten, respekt for patien-
tens sjdlvbestimmande och undvikande av medicinskt
menings-16sa dtgirder. Trots detta har palliativ vard och
eutanasi setts som motstridiga rorelser och den pallia-
tiva vardens foretradare i Sverige tycks fortfarande vara
emot bade likarassisterad sjilvvald dod och eutanasi.
De menar att legal eutanasi kan hindra utvecklingen
av palliativ vard genom att bli ett alternativ till denna
och kan leda till att sirbara patientgrupper utsitts for
patryckningar att begira eutanasi.

Nir Belgien ar 2002 inforde nya lagar som integre-
rade eutanasi med palliativ vird blev det mojligt att
studera effekterna av dessa genom att jimfora situ-
ationen fore den nya lagstiftningen med utvecklingen
darefter. Vid RTVD:s drsmote i borjan av april forelaste
professor Jan Bernheim om vilka erfarenheter som
gjorts i Belgien sirskilt med fokus pé vilka effekter
eutanasilagen har fitt pd utvecklingen av den pallia-
tiva virden och om hur likarassisterad sjialvvald dod/
eutanasi tillimpats.

Definitionen av eutanasi dr: att avsiktligt avsluta en
annan persons liv pad dennas begiran. Forutsittningar
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for att detta ska fa goras i Belgien ar foljande:

* Upprepad entydig begiran frin patienten, utan yttre
patryckning, skriftligt (eller bevittnat livsslutsdirek-
tiv vid permanent inkompetens).

Kompetent, vuxen patient.

Outhirdligt och irreversibelt lidande, fysiskt
och/eller psykiskt.

Orsakat av en obotlig sjukdom.

Patienten ska vara vilinformerad om alternativen,
inklusive palliativ vard.

e Utfors av leg liakare, efter konsultation av
vardteamet och ytterligare en leg. likare. Liakaren
ndrvarar vid dodsfallet.

Om patienten inte forvantas dé inom en nira framtid
maste tva likare konsulteras och ett moratorium (vin-
tetid) pd en mdnad uppritthéllas.

Dodsfallet rapporteras till en nationell nimnd for
registrering.

Utifran historiska och juridiska dokument, regler,
foreskrifter och lagtexter samt epidemiologiska data be-
skrev Jan Bernheim utvecklingen.

I motsats till Nederlinderna gick strivandena for
palliativ vird och eutanasi i Belgien jamsides. Kampan-
jerna for palliativ vard och eutanasi sammanfoll i tiden



och hade bada starkt folkligt stod. De forsta palliativa
vardinitiativen kom fran foresprikare av eutanasi och
samtidigt var ett stort antal vardgivare tillskyndare av
bddadera. Det man 6nskade var »Patientcentrerad och
integrerad vard vid livets slut« bestdende av vedertagen
palliativ vard och/eller likarassisterad sjdlvvald dod i
enlighet med patientens informerade onskningar.
Nair lagen om eutanasi genomfordes 2002 ldg Belgien
tvda efter England nar det gillde utvecklingen av pal-
liativ vard. Detta avspeglades bland annat i deltagandet
i EAPC-konferenser (Europeiska foreningen for palliativ
vard) dir Belgien hade det hogsta per capita-deltagandet.
Nir lagen om ldkarassisterad sjilvvald dod/eutanasi slut-
ligen togs, infordes dven lagar om patientrittigheter och
om utvidgning av palliativ vard till hela landet. Anslagen
till palliativ vard fordubblades och palliativ vard integre-
rades i den nationella hilsoforsidkringen.

Det utvarderingen nu visar ar att lakare med utbildn-
ing inom palliativ vard praktiserar likarassisterat suicid
oftare 4n likare utan sddan utbildning. Vidare att it-
garder vid livets slut som forkortar livet oftare gors efter
det att patienten fatt multidisciplinar palliativ vird an
annars. Patienter som fir dodande likemedel utan egen
uttrycklig begiran ar huvudsakligen déende och med-
vetslosa personer. Av terminalt sjuka ar det framfor allt
vid cancersjukdomar som patienter har begirt eutanasi;
av icke terminal sjukdom dr majoriteten neuromuskuldra
sjukdomar. Patientgrupper som betecknas som sarskilt
sarbara 4r underrepresenterade bland eutanasifallen.

I de epidemiologiska studierna har alltsd ingen
sluttande-planet-effekt efter legaliseringen av eutanasi
kunnat konstateras. Tviartom verkar sidan vard ha
blivit mera transparent; t.ex. foregds atgarder vid livets
slut oftare av konsultationer mellan flera likare och det
ar farre fall av eutanasi utan uttrycklig patientbegiran.
Anvindningen av terminal sedering har likasa okat. Be-
greppet »Integrerad Palliativ Vard« (vedertagen palliativ
vard som inkluderar likarassisterad sjdlvvald dod/eu-
tanasi) har accepterats i riktlinjerna for de medicinska
och vardprofessionella organisationerna i Belgien. Ingen
likare behover utféra eutanasi mot sitt samvete men
maste deklarera detta sd att patienterna kan vilja annan
vardgivare vid behov. I praktiken finns det en respek-
terad pluralism mellan 4 ena sidan full acceptans och a
andra sidan totalt avstidende fran likarassisterad sjalv-
vald dod/eutanasi bade bland vardgivare och patienter.

Den nya lagstiftningen om integrerad vard vid livets
slut har inte urholkat belgarnas fortroende for sitt
sjukvardssystem, tvartom; 87% av belgarna kiande stort
fortroende ar 1999, vilket 6kade till 92% ar 2008, vilket
var hogst i Europa (enligt European Values Survey).

Kvarstdende problem ar foljande: 1) Lakarassisterad
dod for barn och inkompetenta vuxna aterstar att reg-
lera. 2) Fast andelen rapporterade fall av lakarassisterad
sjdlvvald dod/eutanasi stadigt okar ar det fortfarande en
hel del fall som inte rapporteras. 3) Manga likare ir ova-
na vid eutanasi och ett visst antal vardgivare engagerade
i vard vid livet slut liksom palliativa vardenheter avslar
begdran om eutanasi av personliga skil. For att min-
ska dessa begrinsningar har ett Forum for livssluts-
information bildats med frivilligarbetare som hjalper till
vid forfragan om likarassisterad sjdlvvald dod/eutanasi.
Federationen for palliativ vard i Flandern ger dessa kon-
sulter fortlopande utbildning i palliativ vard och méinga
av dem arbetar sjdlva i den palliativa varden.

Jan Bernheim drar slutsatsen att legaliseringen av euta-
nasi ocksa bidragit till utvecklingen av den palliativa varden.
Omvint har ett vilutvecklat nitverk inom den palliativa
varden gjort en legalisering av eutanasi mera acceptabelt.
Detta betyder att legaliseringen av lakarassisterad sjalvvald
dod och eutanasi har varit etiskt, politiskt och finansiellt
kopplad till utvecklingen av palliativ vard.

Den belgiska lagstiftningen och de erfarenheter som
gjorts sedan denna genomfordes fortjanar att uppmark-
sammas. De principer som den belgiska modellen for
vardilivets slut vilar pa dr individens sjalvbestimmande,
lakaransvaret samt respekten for patienters och vardgi-
vares olika uppfattningar i religiosa och existentiella
fragor. Jag tror att denna modell skulle passa utomor-
dentligt vil i den svenska vardtraditionen.

Margareta Sanner
Styrelsemedlem i RTVD

REFERENSER:

Bernheim JL, Deschepper R, Distelmans W, Mullie A,
Bilsen J, Deliens L.

Development of palliative care and legalisation of euthanasia:
antagonism or synergy?

Brit. Med. J. 336: 864-867, 2008.

Bernheim JI, Mullie A. Euthanasia and Palliative Care in
Belgium: Legitimate Concerns and Unsubstantiated

Grievances J. Palliative Medicine 13, (7): 798-799, 2010.

Akademisk inskrankthet pa
LinkGpings universitet

Man upphor aldrig att forvdnas. RTVD:s forelasare
pa arsmotet — Jan Bernheim — hade blivit inbjuden att

foreldsa dven pd universiteten i Linkoping, Stockholm
och Uppsala. P4 Linkopings universitet skulle det ske

fortsattning s. 10
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dagen innan, dvs. fredagen den 1:e april.

Eftersom jag fatt se Jan Bernheims foredragsbilder i
forvag for att granska oversittningen till svenska blev jag
mycket fascinerad av innehéllet (se Margareta Sanners
redogorelse i detta nummer av Bulletinen). Hir foreldg en
vetenskaplig redovisning av hur palliativ vard och dods-
hjalp kunnat integreras pé ett sitt som jag inte tidigare
sett, men som gick helt i linje med hur vi i RTVD vill se
den bista palliativa virden. I vanliga fall ar likarna som
jobbar med vard i livets slutskede helt emot allt vad d6ds-
hjalp heter och det var uppenbart fallet dven i Belgien,
men manga har dar efterhand dndrat uppfattning och nu
inte bara accepterat detta koncept utan dven kommit till
insikt om att eutanasi i de f4 procent som kommer ifraga
ar en forbittring av den palliativa varden. Tala om para-
digmskifte.

Tank vilket tillfille for svenska likare att fa lyssna
till detta, vare sig man kunde acceptera konceptet eller
inte. Men s icke pa mitt gamla akademiska sjukhus. Den
etiska kommittén hade tillfrdgats av professor Stellan
Welin att vara medinbjudare, varvid endast ordforanden
stodde forslaget, medan majoriteten tackade nej, med
den offi-ciella motiveringen att detta kunde tolkas som
att man stodde Jan Bernheims tankegingar. Men tre
pdlitliga uppgiftslimnare berittade var for sig vid tele-
fonsamtal med mej, att den verkliga orsaken var att man
inte hade tid att forbereda ordentliga motargument och
var ridd for att Jan Bernheim skulle vara alltfor over-
tygande i sin framstillning!!! Noteras kan att tvad pal-
liativa likare finns med i den etiska kommittén. Jag har

haft mejlkontakt med en av dem och framhallit vikten av
hennes personal fick g pa denna intressanta foreldsning
med forskningsresultat fran andra delar av varlden, men
inte en enda kom.

Jag hade kontakt med Correns medicinske reporter
men hon ville inte skriva om detta. Hon sade sig vilja ga
och lyssna, vilket dock inte skedde. Jag skrev darfor ett
debattinldgg i tidningen for att f3 lite massmedial upp-
mirksamhet, men detta togs inte in av for mej okind
anledning.

Jag kan bara avslutningsvis sidga att jag skams Over
denna brist pa nyfikenhet och radsla for kontroversiella
idéer pd ett akademiskt sjukhus, dir kunskapsinhimtande
och fri debatt borde vara ett signum. Det senare var nigot
som var sjalvklart nir jag vistades dar for linge sedan,
och jag hoppas att det intraffade var ett beklimmande
olycksfall i arbetet. Samt att detta inskrankta forhall-
ningssitt inte dr ndgot som karaktiriserar den palliativa
medicinen, dven om min erfarenhet tyvirr siger mej att
ovan relaterade inkrokthet i tanke och handling ar alltfor
vanligt forekommande har hemma i Sverige.

Hur avlopte forelasningen? En hel del unga blivande
lakare satt och lyssnade och efter ett val forberett dis-
kussionsinligg utbrot en livlig diskussion med ménga bra
fragor. Men alltfor f4 fick ta del av detta intressanta semi-
narium.

Gunnar Hagberg, leg ldk, MD
Styrelsemedlemn RTVD

Socialstyrelsens forslag pa nya foreskrifter om livsuppehallande behandling

I april i ar kom forslag fran Socialstyrelsen pa nya allmanna rad betréffande livs-
uppehallande eller annan livriaddande behandling inom varden. Till férslaget horde
ocksa en handbok om att ge eller inte ge livsuppehallande behandling Det rérde
sig om sammanlagt ca 70 sidor A4-text som nu skickades ut pa remiss till manga
instanser. Aven RTVD fick tillfille att yttra sig, vilket vi med gladje dtog oss.

Har nedan aterges RTVD's svar till Socialstyrelsen.

Remissvar till Socialstyrelsen den 2011-05-09 - fran
Riksforeningen Ratten Till en Vardig D6d (RTVD)

Allmant:

Foreskrifterna och handboken ir otillfredsstillande pa
avgorande punkter. Det allvarligaste felet ar att man kon-
sekvent satter patienten pa andra plats. I stillet forekom-
mer gang pd gang hanvisning till begreppen » Vetenskap och
beprovad erfarenhet«. Ett exempel: I handboken pa sidan
8 anges att lakaren ska overvdga om det dr forenligt med
vetenskap och beprovat praxis att fortsitta med livsuppehal-
lande vard. En klar battre formulering vore »... ska likaren
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Socialstyrelsen

Overviga om det dr i patientens intresse att den livsuppehal-
lande vérden fortsitter. «

Vetenskap och beprovad erfarenhet behovs for att bedoma
om en viss behandling ger en viss effekt. Om effekten ar i
patientens intresse dr en helt annan friga. Socialstyrelsen
undviker att diskutera viktiga moraliska frigor om vard i
livets slutskede, om hjilp i samband med doden mm, genom
att hianvisa till vetenskap och beprévad erfarenhet. Men hir
handlar det om vad som dr av virde och vad som ar i pati-
entens intresse och vem som har ritt att bestimma. Som
medborgare i ett demokratiskt samhille anser vi det sjalv-



klart att individen sjdlv har ratt att forma sina val i livet anda
till slutet, och vi kan inte acceptera att likaren 4 samhallets
vagnar omyndigforklarar patienten.

RTVD vill att Socialstyrelsen liter medborgaren/patienten
vara myndig och far fatta sina beslut — aven i livets slutskede.
Vi kraver att Socialstyrelsen dtminstone skriver in en ritt till
lakarassisterat sjalvmord i sina foreskrifter och i handboken.
Helst vill vi se en reglering av eutanasi i likhet med vad som
finns i Nederlidnderna, Belgien och Luxemburg.

Har foljer ndgra mer specifika kommentarer.

Den fasta vardkontakten

Det betonas att en fast virdkontakt skall finnas i samband
med att en person ir doende. Man kan tyvarr forvanta att
detta kommer att bli svart att 4stadkomma, da det redan nu
ar val kant att kontinuiteten i varden ar starkt eftersatt. Det
blir dessutom s att den fasta virdkontakten i dessa sam-
manhang uppstar av en slump. Patienten har ingen mojlighet
att vilja.

Utsattande av behandling

Om patienten ger uttryck for att livsuppehdllande behand-
ling ska avbrytas eller inte inledas, sa star det att »den fasta
vardkontakten« ska ta stillning till detta. Det borde std —
»Om patienten uttrycker att livsuppehéllande behandling
ska avbrytas eller inte inledas, s8¢ MASTE varden uppfylla
denna onskan«

Det klargors att en respirator kan stingas av men det dr
mer oklart med narings- och vitsketillforsel. Kan patienten
siaga nej till den ndring han eller hon far via sond? Har
patienten ritt att fi sonden borttagen? Rimligtvis borde
den kunna tas bort pd patientens begaran, sarskilt sedan det
nu gjorts klart att en respirator fir stingas av. Detta borde
klargoras i handboken och aterfinnas i foreskrifterna.

Skriftliga viljeyttringar (sid 37)

Det bor std ndgonstans att den fasta vardkontakten ar
skyldig att konsultera skriftliga viljeyttringar om sadant
finns — sdsom Livsslutsdirektiv eller Livstestamente, om
patienten inte kan meddela sin 6nskan.

Palliativ sedering (Sid 42)

Avsnittet bor formuleras om. Det bor std att patienter i ter-
minalt tillstind har rdst till sddan sedering. Det bor vidare
std att detta ocksd kan ges vid svdra ej behandlingsbara
smarttillstdnd.

Tidsgranser
Det saknas en diskussion om olika tidsgranser betraffande
hur linge likare skall vanta innan de uppfyller en patients

onskemal om att f4 avsluta sin behandling. Det ar valbekant
att en 20-dring som hamnar i ett permanent handikapptill-
stand efter t.ex. en bilolycka dd ocksd hamnar i en siddan
livskris att hon/han inte kan se in i hur hennes liv kommer att
te sig tio ar senare. Alltmedan det ar lattare for en 8o-dring i
samband med samma typ av olycka ndgot lattare kan forstd
hur dren framover kommer att te sig. Det bor alltsa ta lan-
gre tid att bestimma betraffande avslutande av livsuppehal-
lande behandling till en 20-4ring 4n en 8o-4ring.

Lakarassisterat sjalvmord

Socialstyrelsen for ett resonemang om sjalvmord och med-
hjalp till sjalvmord. Ingetdera ar straffbart i Sverige, men
pd sidan 36 i handboken havdas att lakarens medhjalp till
sjdlvmord dr »inte forenlig med halso- och sjukvardens up-
pgift att lindra och bota sjukdomar och skador i enlighet
med vetenskap och beprovad erfarenhet«.

Varfor det? Det ar en moralisk/etisk friga om ett sjalvmord
kan vara berittigat och har ingenting med »vetenskap och
beprovat erfarenhet« att gora. Socialstyrelsen borde fora en
allvarlig diskussion av fragan och inte avfirda den pa detta
satt. Likarens uppgift ar att lindra och hjilpa sin patient,
dven ndr allt hopp om fortsatt liv ar ute.

RTVD kraver att ingen manniska ska behova lida sig igenom
ett utdraget doende — vilket ofta sker idag — utan har ritt att
fa ett vardigt slut. Lakarassisterat sjdlvmord kan vara ett
sdtt, eutanasi 4r ett annat, si lange patienten sjalv har bett
om det.

Till sist:

RTVD anser att varje manniska har ratt till ett vardigt liv
anda till slutet. Nar det inte gar langre bor varje mianniska
kunna fa ett humant och vardigt slut. Det ar fel att likare idag
kan doma patienter till ett utdraget lidande. Socialstyrelsens
foreskrifter och handbok behover forandras i riktning mot
att patienten betraktas som en helt myndig medborgare med
ratt att forma sitt eget liv — och med inflytande 6ver sin dod.

For Ritten Till en Vardig Dod

Berit Hasselmark

Vice ordférande RTVD

Leg sjukskoterska/barnmorska, pensionerad, Stockholm
info@rtvd.nu

Stellan Welin

Styrelseledamot RTVD

Professor Bioteknik, kultur, samhille,
Linkopings universitet

Vi ldr av historien, att vi inte ldr ndgonting av historien.

G.B Shaw — Man and superman
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PORTO BETALT

Avs: RTVD/Foreningshuset AB

Virkesvdgen 26
120 30 Stockholm

111013400 B

Toleransen for oliktinkande hos over-
tygade religiosa manniskor fir mig
ibland att férundras. Min Jonkopings-
Mormor var djupt religios och hade
alltid en forklaring pa allt. Jag kommer
ihdg ndar min aldsta syster var vialdigt
svart sjuk och det var fraga om hon
skulle klara sig eller inte. Mormor var
lugn och trygg och forklarade for mig,
da tio &r, att dor hon s3 ar det en men-
ing med det. Jag vagrade tro pa detta!
Som liten grabb kunde jag naturligtvis
ta till mig mormors tro eftersom jag sag
upp till henne, tyckte om henne. Men
det blev tvartom.

Ibland kan jag tanka att det vore
skont att vara religios, overlimna svira
beslut till en hogre makt, till ndgon som
alltid har en forklaring pa allt. Men livet
ar inte sa enkelt i mina 6gon. Jag vill ta
ansvar for mitt liv och tycker att det ar
ett maste. Det finns faktiskt inte »nagon

annan« som kan bestimma 6ver mitt liv.
Tyvirr florerar i dagens samhille och de-
batt en form av »ndgon-annanism«. Det
ar alltid ndgon annan som skall komma
med en forklaring pd problemet! Men
jag d&, har jag inte ett ansvar och en sky-
ldighet att ta stdll-ning? Sjalvklart ar det
sa! Oavsett vad det nu dr méste jag ta
ansvar for mina handlingar.

I debatten om livets slut kommer
fran de som tycker annorlunda fragor
om livets helgd och okrankbarhet upp
standigt. Det verkar som om det bara
finns »ett liv« utifrdn dessa manniskors
religiosa och existentiella overtygelser.
Vad jag tycker och tinker ar inte intres-
sant, i vilket fall forstar jag inte livets
mening. Vi ir dverens om minskliga
rittigheter som ndgot fundamentalt
men detta tycks inte gilla for oss som
vill ha ett sjalvbestimmande vid livets
slut. Vissa ldnder, t.ex. Belgien, har
kommit atskilligt lingre i denna fraga
och refereras pd annan plats i tidningen,
men i Sverige har det gdtt i st beroende
pd att vi har en socialminister som
envist vigrar ta tag i frigan. Ar detta
respekt for livets helgd? Mitt liv? Sjdlv-
klart inte och det tal att upprepas igen
att en parlamentarisk utredning maste
tillsdttas for att ta tag i dessa fragor.
Det ar faktiskt s, att vi i RTVD inte
ar ensamma om att tycka att vi skall
ha ett sjdlvbestimmande vid livets slut
utan vi har, nota bene, 78 procent av
befolkningen med oss enligt en Sifo-
undersok-ning fran 2005. Jag forstar
inte vad problemet dr med att hindra
tillsattandet av en sddan utredning.
Kan det vara av rent politiska skdl som

Kristdemokraterna inte vigar ta tag i
ett sjalvbestimmande vid livets slut? Av
rent egoistiska skal radda for att tappa
viljare om man driver frdgan? Som ans-
varig minister for det departement som
ager frdgan kan man inte backa hur
linge som helst utan méste helt enkelt
overlata ansvaret till ett annat allians-
parti. Eller dr det helt enkelt s, att det ar
fel person pad socialministerposten som
skall foretrida hela befolkningen? En
socialminister fir gdarna ha en personlig
Overtygelse men denna far inte prackas
pa hela befolkningen. For en sak ar
saker, Sverige maste sitta ner foten och
ta stillning i denna for manskliga rat-
tigheter mycket viktiga fraga.

Hur var toleransen hos min Mor-
mor? Den var stor och vickte mycket
respekt hos mig. Nar vi antligen fick
var dotter och det nirmade sig dop,
vilket vi inte hade utan namngivning,
fanns det hos mig en dngslan for vad
mormor skulle tycka. Mormor som jag
ilskade och respekterade. Mormor gav,
som hon gjort till alla de andra barn-
barnsbarnen, sin doppresent i form
av kaffeskedar. Det var aldrig nidgon
tveksamhet frin hennes sida att vi inte
lat dopa var dotter enligt hennes tro.
Detsamma ndr vi gifte oss borgerligt i
bersdn pa Ulriksdals Wardshus. Mor-
mor var i hogsta grad ndrvarande och
spred gladje over festen. Detta, kare
socialminister, ir tolerans och respekt
for oliktankande i religiosa och existen-
tiella fragor.

Goran Thingwall

Att bestimma sjalv

RTVD ¢ RATTEN TILL EN VARDIG DOD

RTVD — en ideell och politiskt obunden forening.

Bli medlem du ocksa!

info@rtvd.nu - 076-808 59 72 www.rtvd.nu



