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Begdran om beslut gillande dédshjalp i form av ldkarassisterat déende

| egenskap av ombud for Pernilla Wallin ( ) begér vi harmed att Socialstyrelsen
meddelar beslut att Pernilla har ratt att fa dédshjélp i form av tillgdng till likemedlet
pentobarbital vid den tidpunkt i framtiden da hon gor bedémningen att hennes
sjukdomstillstand medfér ett outhardligt lidande.

Bakgrund

Pernilla lider av den obotliga och progredierande muskelsjukdomen LGMD2A (limb-girdle
muskeldystrofi). Sjukdomen héor till en grupp arftliga muskelsjukdomar dar muskelfibrerna
langsamt bryts ned och ersétts av bindvav och fett. Nedbrytningen leder till muskelsvaghet
och muskelfértvining.

Pernilla &r rullstolsburen pa heltid. For ndrvarande arbetar hon deltid, 25 procent, som
ekonomiassistent vid faderns bilverkstadsféretag. Hon har knappt 14 timmars assistans per
dygn, forlagd till dagtid.

Muskelsvagheten och -fértviningen har gjort det mesta i hennes liv till en kamp, en kamp
som blir tuffare i takt med att tiden gar.

Pernilla var 14 ar nér hon, efter att i en kvéllstidning ha l&st om en kvinna som i Schweiz
skulle f& hjalp att do, férstod att hon sjélv kan aka dit och fa hjélp att dé. Kvinnan som hon
laste om var helt klar i huvudet och hade precis gjort det aktiva valet att avsluta sitt liv med
dddshjalp. Hon var fangen i sin egen kropp, sdngburen och i behov av hjilp med de mest
basala sakerna; saker som man normalt kan och ska klara av, pa egen hand. Insikten att det &r
mojligt att fa hjalp att d6 innebar, och innebéar fortfarande, bade en lttnad och en trygghet
for Pernilla.



Idag &r Pernilla 39 ar. Hon har inte gett upp hoppet om ett mirakel, att forskningen ska leda
till att ett botemedel — eller dtminstone en bromsmedicin — tas fram innan sjukdomen hunnit
ta ifran henne alla hennes méjligheter att leva vad hon sjélv anser vara ett vardigt liv. Om den
medicinska utvecklingen inte gar hennes vag &r hon fast besluten betriffande nir hon vill
avsluta sitt liv. Det vill hon nér hennes kropp inte l&ngre tilldter henne att gobra sadant som &r
viktigt for henne och nir hennes livskvalité blivit s3 dalig att hon anser att hon inte ldngre har
nagot liv kvar att leva.

Férutséittningarna fér dédshjélp — svensk réitt

Naren ldkare ger en patient dédshjilp &r det i straffrattslig mening att bedéma som

medhjalp till suicid, under férutsittning att det inte &r lakaren, utan patienten sjilv, som utfér
den avslutande handlingen. Medhjilp till suicid &r inte brottsligt. Det ar alltsa fullt majligt for
en ldkare att utan straffrittsliga konsekvenser hjslpa en patient att d6. Daremot dr det inte
m&jligt att med full transparens ge sddan hjilp utan att riskera att drabbas av
férvaltningsrattsliga konsekvenser i form av aterkallad behdrighet att utdva ldkaryrket, dvs. f&
lakarlegitimationen aterkallad. Detta framgar av bl.a. Forvaltningsratten i Stockholms dom i
mal nr 20746-22. Ritt till dodshjalp &r saledes i huvudsak en forvaltningsrattslig fraga.

Férutséittningarna fér dédshjiilp —~ Europakonventionen

Den Europeiska konventionen angdende skydd for de ménskliga rattigheterna och de
grundidggande friheterna {Europakonventionen, EKMR) implementerades 1994 genom lagen

1994:1219) om den europeiska konventionen angdende skydd f&r de ménskliga
réttigheterna och de grundléggande friheterna (LEKMR). Europakonventionen har dessutom
getts en konstitutionell sérstélining; av RF 2 kap. 19 § framgar att lag eller annan féreskrift
inte far meddelas i strid mot konventionen. Av férarbetena till LEKMR framgar ocksa
uttryckligen att svensk lag ska tolkas i fordragsvanlig anda (férdragskonform tolkning), prop.
1993/94:117, s. 37.

Enligt Europakonventionens artikel 8 punkt 1 har var och en ritt il respekt for bl.a. sitt
privatliv. Europadomstolen har i sin praxis funnit att individens ritt att bestimma pa vilket
satt och vid vilken tidpunkt hans eller hennes liv kommer att avslutas — férutsatt att han eller
hon &r i stdnd att fritt fatta beslut om denna fraga och agerar i linje ddrmed — @ren av
aspekterna av ratten till skydd for privatlivet enligt artikel 8 i konventionen, Haas v.
Switzerland (2011)

Europadomstolen har dven funnit att en dnskan att f3 tillgang till det dodliga lakemedlet
pentobarbital faller inom ramen fér rétten till privatliv enligt artikel 8, Gross v. Switzerland
(2013).! Domstolen fann att omstindigheterna i malet frimst vickte fragan om staten
underlatit att tillhandahalla tillrackligt tydliga riktlinjer som definierar om och under vilka
omstandigheter ldkare har méjlighet att utfirda recept pa ddodliga ldkemedel fér en person
som befinner sig i Gross tilistand.

! Europadomstolens meddelade dom vann dock aldrig laga kraft, av formella skil. Detta eftersom Gross avlidit
redan 2011, aret efter att hon vént sig till domstolen. 2014 meddelade Europadomstolen att det inte finns
nagon rétt att & en hypotetisk fraga prévad i domstolen och fann darfor att Gross inte hade taleritt.
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Domstolen fann att avsaknaden av tydliga riktlinjer sannolikt medférde en ddmpande effekt
bland lakare som annars hade varit villiga att forse nagon som Gross med det dédliga
lakemediet och att denna osadkerhet i sin tur medfért en betydande grad av dngest fér Gross.
Vidare uttalade domstolen att dven om det kan vara svart att finna politisk enighet om
kontroversiella frdgor med avsevirda etiska och moraliska implikationer sa ursiktar detta inte
myndigheterna fran att fullgdra denna uppgift. Avsaknaden av tydliga riktlinjer utgjorde
darfor en krinkning av artikel 8.

Europadomstolens praxis visar allts att ritten till privatliv under artikel 8 omfattar en ritt fr
~individen att bestimma pa vilket satt och vid vilken tidpunkt hans eller hennes liv kommer att
avslutas. Inom den rétten faller dven tillgang till likemedlet pentobarbital. En konventionsstat
ar skyldig att tillhandahalla tillrickligt tydliga riktlinjer som definierar om och under vilka
omstandigheter lakare har méjlighet att utfirda recept p3 dodliga Iskemedel.

Ratten till respekt for hur en individ viljer att passera de avslutande Sgonblicken i sitt liv far,
enligt artikel 8 punkt 2, inte inskrinkas annat &n med stéd av lag och om detiett
demokratiskt samhille &r nédvindigt med hinsyn till statens sdkerhet, den aliminna
sékerheten, landets ekonomiska vilstdnd eller till férebyggande av oordning eller brott eller
till skydd for halsa eller moral eller fér andra personers fri- och rattigheter, Pretty v. the
United Kingdom (2002).

Férutséittningarna for didshjilp i detta érende

Som framgar ovan innebér Europadomstolens tolkning av artikel 8 i
Europakonventionen att vi alla har ritt att sjdlva bestimma vid vilken tidpunkt och p3
vilket sdtt vi vill passera de avslutande égonblicken i vara liv, forutsatt att vi &r i stand
att fritt fatta beslut om fragan. Svarigheter att finna politisk enighet ursdktar heller
inte myndigheterna fran att meddela tydliga riktlinjer som definierar om och under
vilka omstandigheter idkare har méjlighet att utfirda recept pd dodliga idkemedel.

Nar det géller Pernillas situation finns det inga hopp om férbattring. Hennes sjukdom
inneb&r att hennes kropp successivt bryts ned och hennes lidande, fysiskt sdvil som
psykiskt, kommer att 6ka i takt med denna nedbrytning. Hon &r inte i omedelbart
behov av hjélp att d& men hon vet att hon inom en inte alltfér avlagsen framtid
kommer att vara i behov av sddan hjilp. Oavsett nir denna tidpunkt infinner sig
&nskar hon fa hjalp att d6 har hemma i Sverige, med anhériga och vinner omkring sig.
Hennes alternativ &r att &ka till Schweiz for att f& hjslpen. For att kunna aka dit maste
hon vélja att fa hjdlpen vid en tidpunkt d& hon rent fysiskt annu klarar av transporten
dit. Hon tvingas med andra ord dé tidigare &n vad hon skulle ha beh&vt om hon
kunnat f3 hjalpen hir hemma.

Pernilla &r i stand att fritt fatta beslut om fragan om sin egen déd. Om hon vagras dodshjalp
innebadr det i praktiken det samma som att &lagga henne en skyldighet att leva, trots att det
inte finns ndgon sadan juridisk skyldighet. Samtidigt som det bortser fr3n den praxis som
utvecklats av Europadomstolen gillande individens ritt att bestimma vid vilken tidpunkt och
pa vilket sétt vi dor.



Pernilla &r i dagsléget inte i behov av livsuppeh3llande atgiirder men hon befarar att hon s&
smaningom kan komma att behdva sddana atgérder. D3 — men forst d& — kan hon £3 hjalp att
avsluta livet, genom att tacka nej till dtgdrderna. | denna situation kan hon 8 hjaip att bli
forsatt i ett medvetsldst tillstdnd och pa sa sitt f& sova in i déden, dvs. fa sova under den tid
som det tar for organen i hennes kropp att utan vitska och niring “slicka ner”.

Europakonventionen, som &r lag i Sverige, innebér en ritt for individen att bestimma pa
vilket sétt och vid vilken tidpunkt hans eller hennes liv kommer att avslutas. Inom den rétten
faller dven tillgdng till likemedlet pentobarbital. P4 samma sitt som i Gross-fallet medfér en
underlatenhet att tillhandahalia ﬁHréckliga riktlinjer — som definierar om och under vilka
omstdndigheter ldkare har mojlighet att utfirda recept pa dédliga likemedel for en person i
Pernillas tillstand — otvivelaktigt en ddmpande effekt bland ldkare som annars varit villiga att
forse Pernilla med det dédliga lakemedlet. F&r att lika denna ddmpande effekt anséker
Pernilla darfér om att Socialstyrelsen meddelar beslut att hon har ritt att fa dddshjalp i form
av tillgang till likemed|et pentobarbital.

Det foreligger inga skal att ifrdgasétta Pernillas beslutskompetens nir det géller fragan om
hennes egen dod. Forutsittningarna for att bevilja ansékan ar dirmed uppfylida.

Aud Sjékvist Walter Guldby

Bilaga:
Fulimakt
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