En efter omstandigheterna god dod

P C Jersild

En "god” dod kan vara svar att definiera,
samtidigt som det torde vara sa att de
flesta dor pa ett satt som kan kallas ac-
ceptabelt. Dock ej alla. | ett litet antal fall
kommer lidandet att stallas mot livets
langd. En acceptabel dod kan da endast
uppnas om livet forkortas. Med utgangs-
punktien amerikansk artikel jamférs olika
livsférkortande alternativ: att avsta fran
mat och dryck, nedsévning, lékarassiste-
rat sjalvmord och eutanasi. | samtliga al-
ternativ uppkommer etiska komplikatio-
ner, inte minst for att patientens autonomi
kan vara svar att uppratthalla. Gransen
mellan aktiv och passiv handling visar sig
ocksa vara mindre skarp an vad som bru-
kar goras géllande inom varden.

P C Jersild ar lakare och forfattare. Se-
dan 1986 &r han sakkunnig i statens medi-
cinsk-etiska rad.

Hur definieras en ”god” d6d?

Ingen ldr kunna ge en allméngiltig definition
av det "goda” livet eller vad “lycka” &r for
nagot. Vad man onskar sig i den vigen kan ju
vara hogst individuellt. Dessutom blir forsok
att beskriva ett gott eller ett lyckligt liv ldtt
fadda och vidlmenande for att inte sédja oin-
tressanta. Det dr ingen héndelse att virldslit-
teraturen dr full av mirgfulla och konstnér-
ligt hogtstaende helvetesskildringar, medan
fascinerande rapporter fran himlen #r utom-
ordentligt sillsynta.
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Sant dr att man kan rdkna upp en rad vari-
abler som skulle kunna inga i begreppet livs-
kvalitet, men antingen &r de sjdlvklara (hilsa,
frihet, trygghet, karlek) eller sa dr de ytterst
svarfangade eller individuella. S& mycket enk-
lare da, och framfor allt mer konkret, att be-
skriva det goda livets motsats, det onda livet,
genom att pastd att till exempel svar smirta
inte tillhor livskvaliteten utom for nagon sall-
synt masochist. Svilt ingér inte heller i ett
gott liv lika litet som svar angest. Genom att
ridkna upp sddant som vi finner oforenligt med
ett gott liv, kan det goda livet avgréinsas utan
att man hamnar i idylliseringar.

Vad som séjs om livet giller forstas ocksa
om doendet, doendet dr ju bara ett annat ord
for livets sista akt. Precis som olika ménnis-
kor kan ha olika ansprdk pé livet kan man
forstas ha det pd doden. Om man - jag - fick
vilja dod, vet jag inte riktigt vad jag skulle
svara. Jag gjorde ett forsok hdromaret i en
bok som heter ”Slutet — om dodens hoghet
och laghet”(1) och kom fram till att den
skonsammaste doden 4r den som man aldrig
hinner uppleva, som att fa en istapp i huvu-
det. Men det vore samtidigt en mycket oso-
cial dod, ty doden angar ju fler &n den som
dor. Plotsliga, oforberedda dodsfall kan bli
en svart chock for anhdriga. Till slut kom jag
i mina spekulationer fram till en sorts kombi-
nation: att forst drabbas av en dodlig sjuk-
dom - ddrmed var doden sa att sidja uppe pa
programmet - for att sedan, innan sjukdomen
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Lt oss genast konstatera att for de allra
flesta innebdr doendet om inte precis ett
stycke gott liv sa dnda en timligen drdiglig
tid

hann bli alltfér svar, ha turen att snabbt och
smirtfritt bli dodad i en olycka.

Men man viljer inte sin dod, kanske inte
ens om man begér sjdlvmord som ju ofta har
ett drag av desperation och tvang over sig.
Déden och doendet dr ett lotteri ddr man i
blindo sticker ner handen i lotteritrumman och
far plocka at sig en liten lapp med en diag-
nos. Pa den kan det sta ungefir vad som helst.
Det finns 7.000 sjukdomar. Alla &r forvisso
inte dodliga, men manga dr det. Statistiskt sett
dor de flesta i hjirt-kérlakommor eller tumor-
sjukdomar, men det séjer ju inget om hur just
jag kommer att d6. Det kan bli i hjértinfarkt
eller i en sjukdom sa ovanlig att den bara
forekommer vart tionde ar.

Lat oss genast konstatera att for de allra
flesta innebdr doendet om inte precis ett stycke
gott liv sé dnda en tamligen dréglig tid. Hur
man kan gora dessa drigliga dagar dnnu na-
got drégliga, ser jag inte som min uppgift att
gé in pa hir. Jag vill i stillet diskutera de
tillstdnd som inte &r acceptabla. En "god d6d”
kan ju faktiskt ibland innebéra att man uti-
fran daliga forutsdttningar dndd ndgot litet
lyckas lindra och trosta. Att det gammal-
grekiska ordet for ”god dod” &r euthanasia,
kénner sikert de flesta till - men jag tror det
vore att dra for stora vixlar pa detta tid-
skriftsnummers temarubrik att enbart disku-
tera dodshjdlp. Jag ska i stillet koncentrera
mig pé alternativen till dodshjilp.

Palliative options of last resort
I en intressant artikel i JAMA nyligen disku-
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terar Quill, Lo och Brock (2) vilka méjlighe-
ter som kan finnas att forvandla en ond dod,
inte sd att den blir god, men ndgot mindre ond.
Forfattarna jamfor for- och nackdelar med att
sluta #ta och dricka, terminal sedering eller
nedsovning, ldkarassisterat sjdlvmord och
eutanasi.

Det dr inte helt ovanligt att en svrt sjuk
ménniska viljer att forkorta sin sista tid ge-
nom att avstd fran mat och dryck. Sjukvar-
den torde numera ocksa respektera denna
onskan och avsta fran 6vertalningsforsok. Den
patient som tillats sluta dta och dricka bor gi-
vetvis ha kvar sina smértlindrande preparat,
medan behandling for eventuella komplika-
tioner kan ges, eller inte ges, beroende pa om-
standigheterna. Fordelen med att avstd fran
mat och dryck ér att full autonomi rader, sa
att patienten sjdlv kan styra processen och &r
fri att avbryta den. Nackdelen ér att det kri-
ver karaktir och kan dra ut 6ver tid. Attsluta
dta tycks vara ett mindre problem; hunger-
kédnslorna forsvinner. Det gor dock inte tors-
ten som kan bli svartuthérdlig. En annan nack-
del dr att anhoriga och personal kan ha svart
att sta ut med det utdragna sjdlvmordet. Quill,
Lo och Brock menar ocksa att man maste se
upp med obehandlad och inte sdllan maske-
rad depression.

Med sedering menas hér att patienten “’s6vs”
eller overdoseras till eller i ndrheten av med-
vetsloshet. Doden intrdder sa smaningom, ofta
efter ett antal dagar, framst p g a av dehydering
eller obehandlad komplikation. Forfarandet
har likheter med det som brukar kallas “’pas-
siv eutanasi” (6verdosering och/eller utsatt
behandling) dér den direkta avsikten inte dr
att doda, men dir doden sannolikt intréffar
tidigare @n den annars skulle ha gjort. Den
stora fordelen med sedering dr forstas att pa-
tienten slipper lida. Till nackdelarna hor att
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Det kan ur strikt filosofisk synpunkt vara
svart att upprdtthalla en logisk grins mel-
lan "passiv” och "aktiv” eutanasi, trots att
denna delvis imagindra grdns spelar en sa
stor roll inom terminalvdrden

patienten inte “styr” processen och att lika-
ren maste vara forvissad om att det dr patien-
tens vilja, trots att patienten inte lingre kan
konfirmera sin onskan. Autonomin kan an-
nars komma i kldm liksom yrkesetiken. En
annan nackdel ér att sedering sillan kan ske
i hemmet. Vidare kan det ur strikt filosofisk
synpunkt vara svart att uppritthalla en logisk
grins mellan “passiv’”’ och “aktiv” eutanasi,
trots att denna delvis imaginira gréins spelar
en sa stor roll inom terminalvarden.

Likarassisterat sjalvmord har diskuterats
livligt, inte minst i USA. Oregon dr hittills
den enda delstat som tillater det. Andra del-
stater, ddr det juridiska ldget inte varit fullt
klart, har tvart om ganska nyligen infort di-
rekt forbud mot assistans vid sjalvmord. For-
farandet tillgar sa att ldkaren ser till att pa-
tienten far det preparat som behovs men dver-
later &t patienten att svilja giftet. Vanligast dr
att patienten far ta en 6verdos barbiturater. Det
forekommer ocksa att man sitter dropp, dér
den sista mandvern, att tillfora giftet, gors av
patienten sjilv, ibland med datorns hjilp. Det
ar inte helt klart om ldkaren tillats vara nir-
varande i rummet. Forr var det forbjudet for
ldkaren att ndrvara; nu tycks det vara pa vig
att bli accepterat.

Fordelen med lidkarassisterat sjilvmord dr
uppenbar, doden intrdder snabbt och risken
att sjalvmordet misslyckas och att patienten
skadas dr forstds mindre 4n vid andra typer
av sjalvmord. Helt siker pa att lyckas kan
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patienten dock inte vara. Dessutom krévs att
patienten ir i stand att ta tabletter eller utlosa
ett dodligt dropp. Den stora nackdelen ligger
pé det etiska planet, att likaren medverkar till
ett sjalvmord, som — menar kritikerna — kan-
ske kunde ha undvikits. Ytterligare en risk
dr, som ovan, att patientens dnskan att do kan
vara uttryck for en depression.

Hur man ser pa ldkarassisterat sjalvmord i
Sverige star det inget om i JAMA-artikeln.
Men for var del kan man nog pasta att det
juridiska ldget dr oklart. Medhjélp till sjélv-
mord ér inte férbjuden i allmén lag (sjalvmord
ir inget brott; man kan inte straffas for med-
hjilp till ett icke-brott), men i praktiken skulle
socialstyrelsen och/eller ansvarsnamden for-
modligen kunna hota den likare som assiste-
rade vid ett sjdlvmord med disciplindra atgir-
der.

Det sista alternativ som forfattarna diskute-
rar dr eutanasi i egentlig mening, d v s sd som
det sker i Nederldnderna efter att en svart sjuk
person bett om hjilp att fa d6 . Tva ldkare
skall vara 6verens om att begidran &r berétti-
gad, innan livet avslutas genom ett dropp med
narkosmedel plus andningsférlamande medel
som administreras av likare. Metoden anses
smirtfri, snabb och mycket siker.

Hur vanlig éar livsférkortning?

Det enda land som har en nagorlunda tillfor-
litlig statistik pd omradet dr Nederldnderna
(3). Slar man ihop egentligt eutanasi och ldkar-
assisterat sjilvmord, som ocksé férekommer
i Holland vid sidan av eutanasi, visar flera
undersokningar att dtgdrderna forekommer i
2-3 procent av samtliga dodsfall. Hur manga
som avstar mat- och dryck dr dock inte ként.
Grinsdragningen mellan sedering och over-
dosering kombinerat med utsatt behandling
dr svér och det finns inga tillforlitliga uppgif-
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Det finns ett gap mellan den officiella poli-
tiken, att varken assisterade sjdlvmord el-
ler eutanasi forekommer, och verkligheten

ter pa omfattningen.

Fran USA finns spridd statistik (2). Vissa
sjukhus och hospice tillimpar inte sedering
alls, medan sa hogra siffror som 44 procent
har figurerat. Om man undantar Nederlidn-
derna finns fog att pasta att det finns ett gap
mellan den officiella politiken, att varken as-
sisterade sjdlvmord eller eutanasi forekom-
mer, och verkligheten. 1994 gjordes Kenis
(4) en sammanstillning av de forsok som
gjorts att kartligga illegala aktiviteter pa om-
radet. Av belgiska lidkare uppgav 19 procent
att de givit eutanasi, av intensivvardsléikare i
Kalifornien hade inte mindre &n 23 procent
gjort det. En studie fran Danmark 1996 (5)
visar att fem procent av danska ldkare givit
”dodshjdlp”. Man bor ha klart for sig att grans-
dragningen mellan ldkarassisterat sjalvmord
och egentlig eutanasi i detta sammanhang kan
vara svar att dra.

Sammanfattningsvis vagar man nog pasté
att det i manga ldnder inte helt sdllan fore-
kommer att lakare medverkar till att liv for-
kortas pa annat sitt 4n lagen medger.

Vad éar etiskt férsvarbart?

Quill, Lo och Brock #gnar stort utrymme at
att diskutera de olika metodernas etiska kon-
sekvenser. Deras slutsats 4r att alla fyra me-
toderna &r belastade med etiska komplikatio-
ner, ocksa sjdlvsvilt och sedering ("passiv
eutanasi”), som annars brukar uppfattas som
etiskt acceptabla. Forfattarna diskuterar i for-
sta hand vad som brukar kallas ”den dubbla
effekten”, distinktionen mellan aktivt och
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passivt handlande, frivilligheten och vilka ris-
ker i behandlingen som idr rimliga att ta, samt
till slut ocksa ldkarens yrkesetik.

Sedan gammal har man inte minst fran re-
ligiost héll talat om en dubbel effekt. Med det
menas att man med avsikt utfor en etiskt for-
svarbar handling, samtidigt som denna hand-
ling som en “oavsiktlig” bieffekt kan fa kon-
sekvensen att livet forkortas, vilket i sig inte
etiskt acceptabelt. Exempel pa den dubbla
effekten dr da hoga doser smirtstillande medel
ges endast med direkt avsikt att ddmpa smirta
— men ddr man samtidigt, oavsiktligt, riske-
rar att forkorta livet. Genom att livsforkort-
ningen inte varit avsedd, kan den ur etisk syn-
punkt betraktas som acceptabel, ungefir som
en ofrankomlig biverkan av ett potent men i
situationen nodvindigt likemedel.

Uppenbart dr emellertid att detta stt att re-
sonera inte séllan dr ren advokatyr. Man kan i
allménhet mycket vil forutse vad som kom-
mer att hinda. Om morfindoserna tkas, om
patienten sederas intill grinsen for koma och
all ndrings- och vitsketillforsel avbryts &r
dodden inte bara oundviklig, den intréffar ocksa
tidigare dn den skulle ha gjort om man inte
vidtagit dessa atgérder. Och att sd sker dr i
hogsta grad forutsdgbart. Den traditionella
griansen mellan "passiv”’ och “aktiv”’ eutanasi
dr inte sa klar som manga gérna vill forestélla
sig. Man kan svarligen avsvirja sig avsikten
att doda nér livsforkortningen &r sa gott som
oundviklig. Att man inom varden si hard-
nackat dndé hianger kvar vid denna grinsdrag-
ning har forstas sin naturliga forklaring, ef-

Den traditionella grinsen mellan "passiv”
och “aktiv” eutanasi dr inte sd klar som
mdnga gdrna vill forestdlla sig
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tersom man hamnat i en etisk konflikt som
kan te sig oloslig: man kan varken acceptera
patientens svéra lidande eller en avsiktlig,
livsforkortande atgdrd for att bespara patien-
ten detta lidande.

Ett annat exempel pa nir det kan vara svart
att uppritthalla en etiskt relevant skillnad
mellan passiv och aktiv handling &r, da man
avslutar en respiratorbehandling eller da pa-
tienten tas ur dialys, i bigge fallen for att fort-
satt behandling anses meningslos. Likafullt
kan man rdkna ut att ddden med stor sanno-
likhet intréffar tidigare @n den skulle ha gjort
med fortsatt behandling.

Den ofrankomliga autonomin
I modern sjukvardslagstiftning framhalls all-
tid patientens ritt till sjdlvbestimmande, till
autonomi. Varden skall inte kunna patvinga
en beslutskapabel person undersokningar el-
ler behandlingar utan medgivande. Det &r
patienten som bestimmer efter att varden har
lagt fram alternativen. Ddremot kan en patient
inte begéra en viss atgiard om varden finner
atgidrden omotiverad ur medicinsk synpunkt.
Autonomikravet forsvinner givetsvis inte
om patienten dr doende. Sa ldnge den sjuka
ir vid medvetande och har sitt forstand i be-
héll kan kravet pa autonomi oftast uppfyllas.
Men vi vet att autonomin ibland &sidositts
av andra orsaker dn rationella. Det finns inom
varden ett kvarsdrojande drag av “medicinsk
moralism”, som kan innebéra att man inte ger
full smértlindring av rédsla for att gora do-
ende till morfinister, ndgot som ytterst séllan
intréffar. Det finns ocksé andra fornumstig-
heter fran personalens sida, som att ddendet
bor folja ett visst monster, en dramaturgi, av
chocktillsténd, fornekelse, kopslaende och till
slut acceptans. Att dessa stadier forekommer
dr forvisso sant, men det tycks i bland vara s
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Men den verkligt svdra fragan dr forstas
ndr en patient gdr in i en demens och for-
lorar vitala delar av sin personlighet. Vil-
ken “person” ska da giilla

att det finns ett outtalat krav fran varden att
patienten, den “skOtsamma” patienten, skall
vandra liksom en snitslad bana fram mot do-
den. Den typen av krav ir ett hot mot auto-
nomin. Vill ndgon do "oftrsonad” &dr det var
och ens fulla ritt att gora det.

Men hur blir det med autonomin nér patien-
ten dr eller blir medvetslos? Manga skulle
svara att det dr vad patienten onskat innan hon
blev medvetslos som ska gélla, om det t ex
finns ett livstestamente dér patienten undan-
ber sig livsuppehéllande behandling. Andra
menar att vi inte kan veta om patienten even-
tuellt har hunnit 4ndra mening — och i sa fall
skall man, som vid sjdlvmordsforsok, alltid
forsoka ridda livet. Situationen skulle sikert
vara léttare att hantera om den juridiska gil-
tigheten for livstestamenten vore bittre pre-
ciserad dn den dr idag.

Men den verkligt svéra fragan ér forstas nér
en patient gar in i en demens och forlorar vi-
tala delar av sin personlighet. Vilken “’person”
ska dé gilla — den hon var innan hon gick in i
demensens dimmor, eller den reducerade per-
son hon sedan blev? Nir det giller vanliga
testamenten om hur egendom skall fordelas,
kan fragan besvaras: det 4r vad som skrivits
vid sinnenas fulla bruk som ska gélla. Samma
med organdonation, i princip géller den ons-
kan man avgivit fore doden dven om en avse-
vird tid kan komma att forflyta frén det man
skrev pé sitt donationskort till dess man dér.
Men kan samma princip gilla nér det handlar
om det egna livet?
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Asidosatt autonomi

Mycket kritik har riktats mot eutanasin i Ne-
derldnderna, dd man ansett att inte tillrdcklig
omsorg visats just autonomin. Ett krav &r ju
att patienten skall vara beslutskapabel och
upprepade ganger ha bett om dodshjilp. Sa
har inte alltid skett. I manga fall har patienten
mot slutet inte varit kapabel att kommunicera
eller sa har ldkaren uppfattat lidandet som
orimligt och gétt vidare med dodshjélpen utan
patientens uttryckliga begiran.

Samma kritik kan — ofta i dn hogre grad -
riktas mot sedering och andra typer av “’pas-
siv’”” dodshjilp inklusive avbruten respirator-
eller dialysbehandling. Det torde hora till un-
dantagen att en patient som ligger i respirator
uttryckligen och vid fullt medvetande ber att
fa apparaten avstdngd. Situationen ir helt en-
kelt inte sdadan. Men det innebér samtidigt att
autonomin i hogsta grad kan krinkas. Samma
sak med olika upplivningsmetoder inom
hjértsjukvarden. Alla som drabbas av akut
hjértstopp brukar inte bli foremal for aterupp-
livning dérfor att det ses som meningslost.
Ibland kan det ocksa finnas en markering i
journalen att aterupplivning inte bor foretas.
Inte heller hir far man férmoda alltid med
patientens fulla godkidnnande.

Den kritik som riktats mot eutanasin i Ne-
derldnderna, att autonomin ibland asidositts,
dr forvisso viktig. Men den méste sittas in i
ett sammanhang, namligen att uppritthallen
autonomi 4r en kardinalfraga infor déendet
ocksd ddr eutanasi aldrig 6ver huvud taget
varit pa tal. Av en dansk undersékning nyli-
gen redovisad i Nordisk Medicin (6) framgér

Upprdtthdllen autonomi dr en kardinal-
frdaga infor doendet ocksa dir eutanasi ald-
rig Over huvud taget varit pd tal
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att i Danmark asidositts i stor omfattning den
sjukes autonomi vid beslut om icke aterupp-
livning, avbrytande av behandling och sede-
ring.

Statens medicinsk-etiska rad (SMER) har
sedan langt tillbaka uppmirksammat ovansta-
ende problemstillningar. Varen 1996 skrev
SMER till regeringen och foreslog en utred-
ning om Minniskovirde i livet slutskede —
en fraga om livskvalitet och sjdlvbestim-
mande (7). Varen 1998 beslutade social-
ministern att tillsédtta en sadan utredning —
dock med undantaget att eutanasifragan inte
skulle inga. Men ocksa en beskuren utredning
ar naturligtvis 1 hogsta grad nodvindig; det
finns alltfor méanga oklarheter, sérskilt inom
det etiska omradet.

Oppet eller dolt?

Jag har under ett antal ar intresserat mig for
kontroversiella fragor i samband med déendet.
Att fragan dr kénslig och ofta missuppfattas
far inte hindra diskussionen. Diaremot kan jag
gdrna erkidnna att jag av och till dr osdker pa
vilket resultatet kan bli av en 6kad 6ppenhet.
For Sveriges del finns ingen kartldggning av
vad som egentligen sker. Utldndsk statistik,
som den danska, pekar pd att det troligen
ocksa i svensk sjukvard undantagsvis vidtas
atgirder — eller underlats insatser — som inte
skulle halla for en juridisk provning. Eller for
att tala klartext: eftersom eutanasi och med-
hjalp till sjdlvmord dger rum i andra i-ldnder,
sd varfor skulle det inte undantagsvis ske
ocksa i vart land? Att detta i sa fall inte nar
offentligheten har forstas sin forklaring i att
man vill undga straff.

Vad kan, om antagandet &r riktigt, tdnkas
ske om det offentliga sdkarljuset, inte minst
massmedias, fokuseras dnnu starkare pa hur
det egentligen gar till att d6 i Sverige? Rubri-
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Sjdlv dr jag overtygad om att det av och
till sker atgdirder pa lagens gréins eller ut-
anfor lagen som dr oundvikliga ur huma-
nitdr synpunkt

ker som “Likare gav dodshjélp!” forekom-
mer ju da och da, dven om utredning brukar
visa att sa faktiskt inte skett. Sjdlv dr jag 6ver-
tygad om att det av och till sker atgirder pa
lagens grins eller utanfor lagen som ér ound-
vikliga ur humanitir synpunkt. Vi kan inte
blunda for att oacceptabelt lidande forekom-
mer. Aven om alla som behdver kan erbjudas
optimal smartlindring kvarstar ju utdragna
dodsprocesser ddr smirta inte dr huvud-
bekymret, som vid vissa neurologiska sjuk-
domar som MS och ALS, samt givetvis de-
menserna.

Om dodsproblematiken lyfts fram kan man
i bista fall fa en 6kad forstaelse for detta och
kanske #@n vidsyntare lagstiftning. Men resul-
tatet kan ocksa bli det motsatta, att man ham-
nar i en misstinksamhetens kultur ddr den
juridiska apparaten till varje pris vill straffa
likare som latit humant handlande gé fore
strikta regler.

Hur bor man, for att vara konkret, se pa lakar-
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assisterat sjalvmord? Om en person utan sjuk-
vardsutbildning medverkar i ett sjalvmord,
kan hon inte straffas. Varfor da vidta disciplin-
dra atgirder mot en likare som efter moget
overvigande gor det? Kunskap pa omradet
torde ju snarast garantera att trista komplika-
tioner kan undvikas.
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