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Promemoria om behov av hjilp med andning och sondmatning
(dnr S2019/00767/FST)

Sammanfattning

Striangnis kommun har inga invindningar mot forslaget att hjalp med andning
och sondmatning ska anses utgora grundldggande behov.

Beddmning ar att det finns behov av foljande:

1. Fortydligande att bedomning att tids&tging for sondmatning ska ske for
hela egenvérdsinsatsen, det vill siga pa- och avkoppling och under hela
sondmatningen, enligt lékares ordination.

2. Oversyn av nuvarande kompetensrekommendationer for personlig
assistans i SOSFS 2014:2.

3. Andringar i offentlighets- och sekretesslagstiftning for utbyte av uppgifter
om hélsa, vard och egenvird som omfattas av sekretess mellan
assistansanordnare, kommun, Forsikringskassan och landsting.

4. Kompletterande rad fran Socialstyrelsen avseende personlig assistans for
enskilda som befinner sig i livets slutskede och revidering av
Socialstyrelsens nationella kunskapsstdd for god palliativ vard i livets
slutskede.

1. Tidsatgang for sondmatning
Bedémning 4r att sondmatning inte kan delas upp i olika steg varav endast vissa
ska anses vara grundldggande behov. Hela sondmatningen fran pé- till
avkoppling av sonden riknas som en och samma insats inom hélso- och
sjukvérden. Sondmatningen kan vara egenvard om en lakare har bedomt att
sondmatningen kan utforas p4 ett sikert sétt av patienten eller ndgon annan
enligt halso- och sjukvérdslagen (2017:30) och SOSFS 2009:6. Likaren ansvarar
ocksa for att ge instruktioner for att egenvérden ska kunna genomforas
patientsikert. Egenvarden riknas dock inte som hélso- och sjukvérd.

Av konsekvensbeskrivning i promemorian framgér att personer med behov av
hjilp med sondmatning inte kommer omfattas av lagindringen utan att forslaget
i denna del endast 4r ett lagtekniskt fortydligande utan ndgra konsekvenser i
ovrigt. I friga om sondmatning refereras i promemorian till réattsfallet HFD 2018
ref. 21 for vilka moment som bor anses hinforliga till sondmatningen. Av
rittsfallet HFD 2018 ref. 21 framgar att det bara &r den tid det tar att koppla av
och pa sonden som riknas som grundliggande behov, men inte den tid det tar for
niringen att foras igenom slangen in i magen. Det finns risk for att de berdknade
grundliggande behoven i praktiken bade blir férsumbara och ogenomforbara om
inte hela momentet fran pa- till avkoppling av sonden raknas till de
grundliggande behoven. Beddmningen &r att det inte &r méjligt att tillgodose sig
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sondmatning utan en person nirvarande genom hela den ordinerade
sondmatningen. En assistent kan inte veta nar sondmatningen ska slutforas eller
vid behov avbryta sondmatningen om inte sjdlva matningen bedoms vara
grundldaggande behov.
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Det torde kunna strida mot grundlaggande virderingar i Socialtjanstlagen, LSS,
regeringsformen och Europakonventionen om skydd for de ménskliga
rittigheterna och de grundliggande friheterna om den enskilde inte tillforsikras
trygghet och virdighet vid utférande av egenvardsinsatser och hjélp genom hela
den ordinerade egenvard som likare bedomt ar nodvéndig. Vid berdkning av
tidsatgang for de grundliggande behoven riknas i normalfallet endast tiden for
hjalpbehovet och inte tid mellan grundliggande behov. Bedomning &r dock att
vid berékning av tidsatgang for sondmatning borde beaktas bade pa- och
avkopplingen av sond samt sjilva sondmatningen. Berdkning om tidsdtgéng om
vad som avser grundlidggande behov f6r hjélp med egenvard i form av
sondmatning borde goras enligt likares ordination, béde for att sikerstélla
patientsiikerheten och den enskildes ratt till goda levnadsvillkor enligt LSS.

2. Kompetenskrav for utforande
Det finns behov av en 6versyn gillande rekommendationer avseende kompetens
for personliga assistenter for att sdkra kvalitén i assistansinsatser av
livsuppehallande karaktir. Enligt nuvarande rekommendationer i
Socialstyrelsens foreskrift SOSFS 2014:2 framgér att om en person med
funktionsnedsattning sjilv har utsett sin personliga assistent, bor assistenten som
minst ha

- kunskap om de 6vergripande mélen enligt LSS samt forméga att omsétta
kunskapen i det praktiska arbetet

- kunskap om FN:s konvention om rattigheter for personer med
funktionsnedsattning

- kunskap om regelverket enligt LSS, t.ex. skyldigheten att medverka till
god kvalitet enligt 24 a § LSS, rapporteringsskyldigheten enligt 24 b § LSS
samt anmélningsskyldigheten enligt 14 kap. 1 § SoL.

- kunskap om den enskildes ritt till sjalvbestimmande, integritet och
inflytande enligt 6 § LSS, och

- forméga att dokumentera sitt eget arbete enligt lagar och andra
forfattningar.

Ovanstdende ldgsta kompetens som rekommenderas for att tillgodose den
enskildes behov enligt SFSFS 2014:2 bed6ms inte vara tillracklig for att
sikerstilla gott stod och god service och omvardnad enligt LSS 6 § 2 st. vid
omfattande egenvérdsinsatser av livsuppehéllande karaktér. Det &r inte heller
tillréckligt for att personalen ska anses ha lamplig utbildning och erfarenhet
enligt SoL 3 kap. 3 § 2 st. Rekommendationer for assistenternas kompetens bor
vara pa motsvarande nivier om den enskilde sjalv valjer assistenten eller om
assistansanordnaren ordnar med detta.

Bedomningen #r att assistans som utfors av assistenter utan sarskild
omvardnadskompetens medfér 6kade risker for den enskilde vid utforandet av
egenvardsinsatser av livsuppeh&llande karaktar. Det ar inte rimligt att den
enskilde ska kunna vilja en lagre kvalitet och sdkerhet for utforandet genom eget
val av assistent. Fel i utférandet vid andningshjélp och sondmatning kan fa
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mycket ogynnsamma foljder fér den enskilde. Fel i utforandet eller risk for fel kan
dven aktualisera anmilan om missforhallanden, enligt LSS 24 b —24 g 88,
Socialtjanstlagen (2001:453) 14 kap. 1 § och 3 § och Socialstyrelsens foreskrifter
och allméinna rad (SOSFS 2011:5) om lex Sarah. For hjélp med andning och
sondmatning i livets slutskede eller for enskilda med nedsatt immunforsvar
sdsom cancerpatienter 4r kompetensen desto viktigare.

En 6versyn av kompetensrekommendationer vid utférande av egenvérdsinsatser
av livsuppehéllande karaktir inom assistansen bedéms utifran ovanstéende vara
en nodvandig &tgard till f5ljd av foreslagna Andringar i LSS da detta kan medfora
att fler enskilda beviljas assistanshjilp for livsuppehallande egenvard.
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3. Sekretess mellan landsting, kommun och assistansanordnare
Assistans for egenvard forutsitter den enskilde har ordinerats egenvérd av lékare
och detta innebér ocksa likare beslutar om fortsatt ordination. I vilken man och
pa vilket sitt lakaren ordinerar egenvarden péverkar detta alltsd utforandet av
assistansen. DA insatser enligt LSS och hilso- och sjukvard inte har samordnad
dokumentation finns risk att uppgifter om den enskildes hilsa inte kommer
ordinerande lakare till kinna. Det finns dirmed ocks risk att den enskilde inte
tillforsdkras en vardig och trygg tillvaro.

Den enskilde som omfattas av LSS och har assistans ska fa sina rattigheter
respekterade, kunna kiéinna sig trygg och inte diskrimineras genom att uteslutas
frén vard och omsorg pa grund av kon, etnicitet, &lder eller funktionsnedséttning.
Dessa viarderingar uttrycks i halso- och sjukvardslagen, socialtjanstlagen
(2001:453) och lagen om stdd och service till vissa funktionshindrade (1993:387).
Virderingarna har ocksa stéd i regeringsformen och Europakonventionen om
skydd for de minskliga rittigheterna och de grundlédggande friheterna. Av
Socialstyrelsens nationella kunskapsstdd for god palliativ vard i livets slutskede
(2013) framgar ocksi att dessa virderingar ska vara avgérande for vard och
omsorg. Mot bakgrund av detta behéver regler om samordning och tillétet
utlimnande av uppgifter som omfattas av sekretess ses over.

Det finns behov av att assistansanordnare, kommun och landsting far utbyta
uppgifter om insatser och hilsa i vissa fall utan hinder av sekretess. Det bedoms
inte vara tillrickligt att generellt utga frin presumtivt samtycke for att
assistansanordnare, landsting och tjainstepersoner ska kunna utbyta information
med varandra om hilsa, vard och egenvard utan att riskera att begé brott mot
sekretesslagstiftning eller hantera personuppgifter pa ett felaktigt sitt enligt
Dataskyddsférordningen. Att utlimna personuppgifter till annan regelmassigt
avseende enskilda som omfattas av en grupp utan uttryckligt stod i lagstiftning
skulle aven kunna tolkas som ett diskriminerande forfarande. Det finns samtidigt
en risk for den enskildes trygghet att inte utlamna uppgifter.

Av Offentlighets- och sekretesslagen (OSL) 25 kap. 1 § framgar att sekretess giller
inom hélso- och sjukvérden for uppgift om en enskilds hélsotillstdnd eller andra
personliga forhallanden, om det inte str klart att uppgiften kan réjas utan att
den enskilde eller n&gon nirstdende till denne lider men. Av OSL 24 kap. 13 §
stadgas att om den enskilde pa grund av sitt hélsotillstdnd eller av andra skl inte
kan samtycka till att en uppgift limnas ut, hindrar sekretess inte att en uppgift
om den enskilde som beh&vs for att hen ska f& n6dvandig vard, omsorg,
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behandling eller annat stéd limnas frin en myndighet inom hélso- och
sjukvarden till en annan myndighet inom hélso- och sjukvarden eller inom
socialtjansten eller till en enskild vardgivare eller en enskild verksamhet pa
socialtjanstens omrade.

En forutsittning for ovan sekretessbrytande bestimmelse i OSL 25 kap. 13 § ska
kunna tillimpas &r att den enskilde pa grund av sitt halsotillstand eller av andra
skil inte kan samtycka till att uppgiften limnas ut. Undantaget far inte tillampas
rutinméssigt utan ska beaktas med forsiktighet enligt Proposition 2007/08:126 s.
166 och s. 272. Med anledning av detta behovs tydliga sekretessbrytande
bestammelser for att information om hilsa, vird och egenvérd ska kunna utbytas
rutinmissigt mellan sjukvérdspersonal, utredande tjanstepersoner pa
Forsiakringskassan och kommun, samt assistansanordnare. Utbyte av
information #r viktigt for att sikerstilla att insatser som den enskilde har genom
landsting och enligt LSS inte stir i strid med varandra. Da egenvardsinsatser
ordineras av lakare bed6ms rutinmassigt utbyte av information vara en
nodvindighet for att trygga den enskildes sammantagna tillvaro och assistansen.
Utbyte av information dr emellertid inte alltid n6dvéndigt att landsting, kommun
eller anordnare ska kunna fullgora sina respektive uppdrag, varfor nu géllande
undantag eller sekretessbrytande bestimmelser inte kan tillimpas rutinméssigt.
Aven en korrekt hantering av personuppgifter enligt Dataskyddsférordningen
forutsitter att det finns en rittslig grund for behandlingen och det dr oklart i
vilken mén “presumtivt” samtycke uppfyller dessakrav.

4. Palliativ vard for enskilda som har personlig assistans eller
personlig assistans for enskilda som #r i behov av palliativvéird

Det finns med anledning av foreslagna andringar i LSS behov av kompletterande
rad gillande omvardnadsinsatser enligt SoL och LSS for enskilda som befinner
sig i livets slutskede samt revidering av Socialstyrelsens nationella kunskapsstod
for god palliativ vard i livets slutskede. Foreslagna andringar kommer sannolikt
att medfora att fler enskilda med stora vrdbehov kommer att beviljas personlig
assistans genom Forsikringskassan och kommuner. Fler enskilda som har
beviljats eller beviljas personlig assistans kommer darmed ocksé att befinna sig i
livets slutskede. Risken finns att grinsdragningarna mellan egenvardsinsatser
och vardinsatser blir svarare att tyda, och dirmed ocksa vem som ska besluta om
insatser.

Enligt nuvarande regelverk gillande palliativa patienter sker kontinuerliga samtal
mellan likare, patient och patientens anhériga for att planera vérd i livets
slutskede. Vid stora begrinsningar med kroppsliga funktioner som innebér att
den enskilde inte utan hjilp klarar andas och inta maltider kan det ibland &ven
finnas svarigheter att formedla sig och kommunicera. Anhdrigas kunskap om
patienten 4r i dessa skeden avgorande for att kunna bedoma den enskildes vilja
av att fortsatta med vard och insatser. I vissa fall innebér hjélp med andning och
sondmatning svéra smértor, obehag och angest for patienten. Cancercentrum i
samverkan har i sin viigledning framhallit att patienter i livets slutskede kan
uppleva méltider och sondmatning som smirtfyllt och vikten av att fa lindrande
insatser for &ngest, smirta och obehag. Aven av socialstyrelsens
rekommendationer och nationella kunskapsstéd om patienter i livets slutskede
framgar att andning och intag av maltider kan forandras, ar individuellt ochi
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vissa fall innebar minskad livskvalitet. Hjalp med andning och sondmatning eller
stod vid avstdende av sddan hjélp i livet slutskede torde darfor alltid vara
integritetsnara.

Samtal mellan ansvarig ldkare och patient om stéllningstagande att 6verga till
palliativ vard i livets slut och hur varden ska ges kallas ofta brytpunktsamtal.
Brytpunktsamtal dokumenteras i patientjournalen men inte nédvandigtvis i
dokumentationen for personlig assistans. Det bedoms dérfor vara sarskilt viktigt i
livets slutskede att vardens insatser frén landstinget och den personliga
assistansen samordnas och att information kan utbytas. Den enskildes ska inte
behova avsta sin rétt till ett vardigt slutskede eller god assistans vid svarigheter
att formedla sig. Av det nationella kunskapsstodet fo6r god palliativ vard i livets
slutskede framgar att kommuner och landsting ska samarbeta for att halla ihop
vardens insatser med omsorgens. Aven nir assistansersattningen beslutas av
forsékringskassan finns detta behov och det behovs darfor fortydligande rdd om
ansvar och samverkan. Det kan dven finnas andra skél att se 6ver samordning
mellan kommun, assistansanordnare och landsting vid utférande av ordinerad
egenvard.

I detta drende beslutar Socialndmnden.
Socialndmnden i Stréngnés kommun ar behorig att behandla remisser enligt
reglemente f6r Socialndmnden.
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Handlédggare

Kattis Pilheden Socialnimnden

Kommunjurist

Forslag till beslut att godkdnna yttrande till
Socialdepartementet.

Forslag till beslut

Socialnamnden beslutar att

1. godkinna yttrande pa remissforfrégan frin Socialdepartementet avseende
promemoria om behov av hjilp med andning och sondmatning.

2. justera paragrafen omedelbart

Beskrivning av drendet

Socialdepartementet har den 21 februari skickat ut remissférfragan till Stringnis
kommun avseende promemoria om behov av hjilp med andning och
sondmatning. Remissen innebér en inbjudan att limna synpunkter pa forslag till
lagidndring i Lag om st6d och service till vissa funktionshindrade (1993:387).
Remissvaren ska ha inkommit till Socialdepartementet senast den 18 april 2019.
Strangnéds kommun har medgetts anst&nd att inkomma med justerat protokoll
och beslut frdn ndimndens sammantride dagen efter sammantradet, det vill siga
24 april 2019 under férutséttning att forslag till beslut och forslag till yttrande
skickats till departementet senast 18 april.

Ekonomiska konsekvenser fér kommunen
Beslutet medf6r inga ekonomiska konsekvenser for kommunen.

Ovriga konsekvenser
Strangnas kommuns remissvar publiceras med 6vriga remissinstansers svar pa
regeringens webbplats.

Beslutsunderlag
Promemoria om behov av hjalp med andning och sondmatning

Beslutet skickas till
Socialdepartementet

Agneta von Schoting
Kontorschef
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