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INDLEDNING

| denne udtalelse diskuterer Det Etiske Rad en raekke etiske spgrgsmal og dilemmaer,
som melder sig ved livets afslutning. Spgrgsmalene er blandt andet foranlediget af
mulighederne for at behandle og holde uafvendeligt deende mennesker i live lang tid
efter, at sygdommen er konstateret.!

| denne indledning praesenteres udtalelsen hovedtemaer. | de efterfalgende tre afsnit
er der fokus pa genoplivning ved hjertestop, den ngdvendige samtale ved livets
afslutning og den palliative indsats i Danmark. | afsnittene diskuterer Det Etiske Rad
nogle af de muligheder, der kan vaere for at fa deden og forlgbet forud for deden til at
afspejle det enkelte menneskes veerdier og gnsker.

Daden er et af menneskelivets grundlaeggende vilkar. Men det er ikke pad samme
made et vilkar, hvordan vi der. Hvis man gar ca. 100 ar tilbage i tiden, dgde mange
mennesker af sygdomme, som det er muligt at behandle i dag. Barn, unge og voksne
under 45 ar dgde fx af influenza, lungebetaendelse, kighoste og tuberkulose, mens de
zldre ogsa dengang dgde af kroniske sygdomme som kreeft og kredslgbssygdomme.
Bornedadeligheden var stor, derfor blev deden ikke i lige sa hgj grad som i dag
forbundet med det at komme op i arene.

| dag er den gennemsnitlige levetid blevet vaesentligt foraget?, hvilket iszer skyldes
et stort fald i bernededeligheden. De veaesentligste dedsarsager er hjertesygdomme
og kraeft. Da vi i dag er i stand til at behandle disse sygdomme, har forlgbet forud for
deden andret karakter og er blevet vaesentligt forlaenget i forhold til tidligere. Ofte
er sundhedsvaesenet i stand til at holde mennesker med de pagzeldende lidelser i
live lang tid efter, at sygdommen er opdaget og det ser ud til, at personen efter alt

at demme vil dg af den. Dette skyldes udviklingen af de mange lzegevidenskabelige
behandlingsformer, som blandt andet gor det muligt at erstatte eller supplere
kroppens naturlige funktioner og/eller forsinke udviklingen af sygdommene. Her
teenkes fx pa respiratorer, pacemakere, medicinsk behandling af kraeft, operationer
mv. De meget omtalte sager om mennesker, som er blevet holdt “kunstigt” i live i
respirator i mange ar uden pa noget tidspunkt at veere ved bevidsthed, demonstrerer
til fulde denne udvikling, hvor graensen mellem liv og ded bliver flydende pa grund
af den anvendte teknologi. | tilfeeldet Karen Ann Quinlan?® blev der sdledes tilbage i
slutningen af 1970’erne og starten af 80’erne fort retssager om, hvorvidt foraeldrene
kunne kraeve at fa respiratoren slukket for at fa afsluttet deres datters mangearige
tilstand i koma. Siden da har der veeret adskillige retssager af tilsvarende art.

1 Enraekke personer og institutioner har medvirket i forbindelse med udarbejdelsen af udtalelsen,
se appendiks 1.

2 Siden ar 1900 er den i Danmark steget med 24,1 ar for mandene og 25,1 ar for kvinderne, se:
http://www.ft.dk/samling/20061/almdel/suu/bilag/41/313210.pdf

3 Sefx: https://en.wikipedia.org/wiki/Karen_Ann_Quinlan
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Forlaengelsen af forlgbet forud for deden er pa ingen mader uproblematisk. Der
knytter sig en lang reekke problemstillinger og spgrgsmal til de nuvaerende og
formentlig ogsa fremtidige behandlingsformer, som ser ud til at forlaenge livet. Efter
Det Etiske Rads opfattelse er det nadvendigt at seette fokus pa disse problemstillinger.
Nogle af disse introduceres i det falgende, mens andre belyses senere i udtalelsen.

En vigtig problemstilling er, hvordan de behandlingstiltag, som muligger
livsforleengelse, pavirker patientens livskvalitet. Man kan diskutere, om det i nogle
tilfaelde er bedre for patienten ikke at blive behandlet og maske i stedet leve i
kortere tid, eventuelt med forgget naervaer eller mindre ubehag. Dette dilemma

er blandt andet aktuelt i forbindelse med mange former for kraeftbehandling.
Generelt formuleret er der altid tale om at afveje og prioritere forskellige veerdier og
malsaetninger i forhold til hinanden, nar beslutningerne om behandling i den sidste
fase af livet skal treeffes.

Sigtet med at behandle er naturligvis altid at opna en eller anden form for gevinst, fx
delvis smertefrihed, mulig livsforlaengelse eller starre forlighed. Men i mange tilfeelde
er der bade bivirkninger og risici knyttet til at behandle, det vaere sig omtagethed

og treethed eller varige mén af forskellig art. | vores individualistiske tidsalder er der
givetvis stor enighed om, at disse prioriteringer et langt stykke af vejen bar vaere
udtryk for patientens egne vaerdier, malsaetninger og gnsker, dvs. for patientens
egen opfattelse af, hvad der giver mening og indhold i den sidste tid inden livets
afslutning. Men spergsmalet er, hvordan man kan skabe optimale rammer for, at det
er patientens egne prioriteringer, som kommer i hgjsaedet i disse situationer. Noget
tyder pa, at dette for gjeblikket langt fra altid er tilfeeldet.

Et andet spergsmal er, om det sundhedsfaglige system i tilstraekkelig grad er gearet
til at forholde sig til og radgive om de beslutninger, det kan vaere nedvendigt

at treeffe i den sidste tid inden deden. Nogle iagttagere mener ikke, at dette er
tilfeeldet, blandt andet fordi laegevidenskaben efter deres opfattelse er underlagt
et behandlingsparadigme. Dette paradigme gor det som udgangspunkt altid
oplagt at szette en behandling i gang og forsgge at lgse eller "fikse” problemet i
stedet for at gare ingenting eller begraense sig til at yde palliativ behandling og
omsorg. Den medicinske tilgang, haevdes det, er i sit udgangspunkt lgsnings- og
teknologiorienteret og har ikke blik for det, der er vigtigt og giver veerdi i det enkelte
menneskes liv. Netop derfor kan laegevidenskaben medfere, at den sidste del af
patienternes liv far et andet indhold og en anden karakter, end de egentlig selv
gnsker.

Den kendte kirurg og forfatter, Atul Gawande, beskriver i sin bog At Vaere Dadelig
- Om livsforleengelse og livskvalitet problemet pa denne made:

Man behgver ikke tilbringe megen tid sammen med aldre eller doende mennesker,
for man oplever, hvordan laegevidenskaben svigter de mennesker, det er menin-
gen, den skal hjzelpe. Livets sidste dage gdr med behandlinger, der gor os omta-
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gede og udmarver vores kroppe i habet om en flig af bedring. Vi tilbringer vores
sidste dage pa institutioner - plejehjem og intensive afdelinger - hvor standardi-
serede og upersonlige rutiner afskeerer os fra alt det, der giver livet mening. Vores
modvillighed til zerligt at undersgge oplevelsen af at zeldes og de har forsteerket
den skade, vi paferer mennesker og frataget dem den mest basale trast, som er
det, de har allermest brug for. Det, at vi ikke kan se livet i sin helhed, at vi ikke ved,
hvordan mennesker kan leve fuldt ud helt til livets afslutning, gor, at vi tillader, at
vores skaebne i sidste ende kontrolleres af en absolut laegevidenskab, teknologi og
fremmede mennesker.*

Efter Det Etiske Rads vurdering er det vigtigt at supplere denne beskrivelse af det
medicinske behandlingsparadigme med den konstatering, at de paragrende til seldre
og dgende mennesker ogsa ofte ensker behandlingen fortsat og presser pa for at
serge for, at den ikke indstilles. Ifglge flere af de laeger, Det Etiske Rad talte med, er det
saledes ikke ualmindeligt, at de parerende kraever behandlingen forsat, selv om bade
patienten og det sundhedsfaglige personale finder det rigtigst at afslutte den.

Hvis det er korrekt, at mange beslutninger ved livets afslutning traeffes hen over
hovedet pa patienten, forekommer det indlysende at skabe bedre rammer for, at
patienten inddrages i beslutningerne ved livets afslutning, sa det i hgjere grad bliver
patientens vaerdier og perspektiv pa sit liv, der kommer til at afgere, hvad der foregar i
den sidste tid inden deden.

Et problem i denne sammenhaeng er imidlertid, at mange patienter pa dette
tidspunkt har nedsat beslutningsevne eller maske endda er inhabile til at traeffe
beslutninger. | praksis traeffes beslutningerne derfor i hgj grad af andre end dem
selv. Meget taler imidlertid for, at det ikke desto mindre er patientens gnsker og
veerdier, der i disse situationer et langt stykke af vejen ber veere afggrende for, hvilke
beslutninger der traeffes. Og spargsmalet er sa, hvordan dette kan sikres i praksis?

Med "veerdier” menes i denne sammenhang det, der for den enkelte person giver
tilveerelsen mening og bidrager til, at livet opleves som indholdsfyldt og veerd at leve.
For de fleste personer rummer veerdierne ogsa malsaetninger om, hvilket menneske,
man gnsker at veere - og veerdierne har dermed ogsa et tilbageskuende element:
”Bevarede jeg min personlige integritet og levede op til de krav og malsaetninger, jeg
havde sat for mig selv?”. Ikke mindst ved livets afslutning kan dette spergsmal melde
sig med stor tyngde under vurderingen af, om det levede liv ogsa var et vellykket liv.

At en patients veerdier bgr indgd i beslutninger om behandling ved livets afslutning
haenger blandt andet sammen med, at disse beslutninger, som allerede naevnt, ofte
er udtryk for veerdimaessige afvejninger. Det afhaenger eksempelvis af patientens
vaerdier, om det er bedre for ham eller hende at leve i kortere tid med fuld ferlighed
end i laengere tid med nedsat ferlighed, hvilket i nogle tilfelde kan veaere af betydning,
fx i forbindelse med en operation.

4 Atul Gawande: At vaere dodelig - Om livsforlaengelse og livskvalitet, Lindhart og Ringhof Forlag A/S, 2016, s. 19
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Det Etiske Rads mener, at det er nedvendigt med en bredere samfundsmaessig og
politisk diskussion og stillingtagen til den type af spgrgsmal, som er introduceret
ovenfor, hvis der skal skabes gode rammer for det ind imellem vanskelige og
byrdefulde liv, der skal leves det sidste stykke tid, inden deden indfinder sig.

Det Etiske Rad ensker at bidrage til diskussionen og nedsatte derfor i begyndelsen af
2016 en arbejdsgruppe om etik ved livets afslutning. Arbejdsgruppen fik som opgave
(1) at udarbejde en udtalelse med konkrete anbefalinger om etik ved livets afslutning
med beslutningstagere som malgruppe samt (2) at fremstille et dialogmateriale om
emnet med interview, cases, tekster osv., hvor sundhedspersonalet skulle vaere den
primaere malgruppe. Dialogmaterialet forventes at udkomme i efteraret 2017, mens
arbejdsgruppen og Radet med denne udtalelse offentligger udtalelsen naevnt under
punkt 1.

Udtalelsen er bygget op om tre anbefalinger som anfgres her og diskuteres mere
indgdende nedenfor:

Forste anbefaling: Der skal i hgjere grad, end tilfeeldet er i dag, skabes sikkerhed for, at
man ikke bliver genoplivet eller forsagt genoplivet ved hjertestop mod sin vilje.

Anden anbefaling: Sundhedspersonalet er forpligtet til at gennemfare en samtale -
den nadvendige samtale - med patienter pa sygehus, borgere pa plejehjem eller i eget
hjem og evt. begge gruppers parerende, hvis det vurderes, at patienten eller borgeren
med stor sandsynlighed er uafvendeligt deende og risikerer at blive ukontaktbar
eller pa anden made inhabil til at treeffe beslutninger om det kommende forlgb. Der
ber vaere seerligt fokus pa at gennemfgre samtalerne med patienter pa sygehuse og
borgere pa plejehjem, som risikerer at blive inhabile pa grund af alderdomsrelaterede
lidelser som fx Alzheimer eller demens. | dette tilfaelde bgr samtalerne afholdes, selv
om patienten/borgeren ikke er uafvendeligt deende. Formalet med samtalerne skal
veere at afklare patientens eller borgerens gnsker og veerdier og tage hgjde for disse i
behandlingsforlebet.

Tredje anbefaling: Som en del af det samlede patientforlgb skal der vaere bedre
tilbud om palliativ behandling i ordenes fulde betydning, dvs. forstdet som tidlig
forebyggelse og lindring af smerter og andre problemer af bade fysisk, psykisk,
psykosocial og andelig karakter.®

5 Jeevnfer WHO’s definition fra 2002, her i i dansk overseettelse fra Sundhedsstyrelsens Anbefalinger for den
Palliative Indsats (2011).
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OVERVEJELSER OM GENOPLIVNING
VED HJERTESTOP

Farste anbefaling: Der skal i hajere grad, end tilfeldet er i dag, skabes sikkerhed for,
at man ikke bliver genoplivet eller forsagt genoplivet ved hjertestop mod sin vilje.

| dette afsnit preesenterer Radet farst nogle eksempler pa situationer, hvor det

kan forekomme uetisk eller meningslost at forsage at foretage genoplivning efter
hjertestop. Herefter beskrives de mange forskellige niveauer, problematikken om
hjertestop kan diskuteres pa, som fx vurderingen af den enkelte situation versus

det lovgivningsmaessige niveau. At der eksisterer mange forskellige niveauer i
diskussionen er med til at vanskeliggare den. Efter en beskrivelse af livstestamentets
(manglende) betydning i den givne sammenhaeng, praesenterer og diskuterer Det
Etiske Rad til slut i afsnittet sine anbefalinger om fravalg af genoplivningsforseg.

| forbindelse med udarbejdelsen af denne udtalelse har Det Etiske Rad afholdt en
reekke mader med aktarer fra sygehuse og plejehjem. Et vaesentligt tema pa flere

af disse mader har veeret, at mange personer genoplives eller forsgges genoplivet

i situationer, hvor personen ikke selv gnsker det, eller hvor det af andre grunde
forekommer meningslest eller direkte absurd. Radet modtager ogsa jeevnligt
henvendelser fra private borgere, som gnsker at undga genoplivning ved hjertestop
og vil hgre, hvordan de kan gardere sig mod dette.

De folgende fire situationer er eksempler pa de problemer, der kan opsta i
forbindelse med genoplivning og fore til, at personer forsgges genoplivet, selv om
det forekommer meningslest eller uetisk. De blev sendt til Rddets arbejdsgruppe om
etik ved livets afslutning forud for gruppens mede med personalet pa Vigerslevhus
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Rehabiliteringscenter i Valby. De er repraesentative for de eksempler, som blev naevnt
af andre aktgrer, arbejdsgruppen havde kontakt med:

Genoplivning af tydeligt ded borger: En sygeplejerske blev tilkaldt, fordi
nattevagten pa en kommunal zldreinstitution fandt en borger livlgs ved tilsyn.
Borgeren var kelig med begyndende dedsstivhed. Der blev foretaget alarmopkald til
alarmcentralen, som bad plejepersonalet om at starte hjertemassage og om muligt
benytte hjertestarteren. Da akutlaegen ankom, bemaerkede han, at situationen mest
af alt matte betegnes som "usemmelig omgang med lig”. Han kritiserede, at der
heller ikke hos denne borger pa forhand var taget stilling til, om genoplivning skulle
forseges ved hjertestop, idet det tydeligvis ikke var fgrste gang, han stod i denne
situation.

Manglende registrering af enske om ikke at blive genoplivet: En zldre mand

var indlagt pa en genoptraeningsafdeling. Han var svaekket og mente selv, at det gik
ned ad bakke med helbredet. Hans praktiserende laege var pa besgg og talte med
manden, hans datter og sygeplejersken. Undervejs i samtalen sagde den aeldre mand,
at hvis han nu skulle falde om med hjertestop, sa matte personalet endelig ikke "gare
noget”, sa ville han have lov til at dg. Han blev bakket op af datteren. Efter samtalen
bad sygeplejersken laegen om at notere mandens gnske i journalen. Laegen sagde, at
det kunne han desvaerre ikke, da han ikke vurderede, at den aeldre mand var alvorligt
syg eller uafvendeligt dgende. Personalet pa genoptraeningsafdelingen var derfor
fortsat forpligtet til at starte genoplivning og kalde 112 ved hjertestop pa trods af
deres kendskab til mandens anske.

Manglende tilstedevaerelse af person med tilstraekkelig kompetence: Et barn i
teenagealderen var indlagt pa en hospitalsafdeling med kraeft, som havde spredt sig.
Kemoterapien havde ikke leengere effekt. Barnet var sengeliggende, tiltagende svagt
og sovende. Det sidste degns tid havde der stort set ikke veeret kontakt. Barnets mor
er pa stuen. Sygeplejerskerne havde flere gange bedt lzegerne om at tage stilling til,
om genoplivning skulle forsgges ved hjertestop. Laegerne havde endnu ikke taget
stilling til spergsmalet om genoplivning ved hjertestop, da de gnskede at se tiden

an og ville drefte spargsmalet pd en kommende konference. Om formiddagen er en
overleaege pa stuegang. Overlaegen og barnets mor sidder og taler sammen pa stuen.
Imens de taler, 2endrer barnets vejrtraekning sig og bliver svagere. De to aftaler, at
der ikke skal gares yderligere, og kort efter udander barnet med sin mor i handen

og overleegen ved siden af. Hvis overlaegen ikke havde veeret til stede pa netop dette
tidspunkt, havde sygeplejersken eller en eventuel yngre laege veeret forpligtet til at
starte hjertemassage og gvrige genoplivningsforseg.

Manglende accept af parerendes tilkendegivelser: En sygeplejerske bliver

kaldt til en gammel dame pa et plejehjem. Hun er blevet darlig med besveeret
vejrtraekning, der er forveaerret i lobet af nogle timer. Hun kan ikke selv give udtryk

for, om hun gnsker at komme pa hospitalet, men hendes datter er pa besgg, og
datteren ensker helst ikke, at hendes mor skal indlaegges. Sygeplejersken og datteren



OVERVEJELSER OM GENOPLIVNING VED HJERTESTOP

bliver enige om at kontakte vagtlaegen. Mens sygeplejersken taler med vagtlaegen

i telefonen, forvaerres vejrtraekningen og opherer, og den gamle dame bliver livlgs.
Vagtleegen i telefonen insisterer pa, at sygeplejersken skal starte genoplivning

med hjertemassage, og han vil sende en ambulance. Datteren graeder, skubber
sygeplejersken vaek og insisterer pa, at hendes mor skal have lov at veere i fred.
Sygeplejersken eri et dilemma, fordi hun juridisk set er forpligtet til at folge laegens
anvisning, men samtidig forekommer det hende meget forkert at skulle ga imod
datterens gnske.

Det skal naevnes, at der herudover ogsa blev givet eksempler pa, at der finder
genoplivning sted i situationer, hvor personens gnske om ikke at blive genoplivet
faktisk er registreret, men hvor det ikke er tilgaengeligt for eller kendt af den, der
foretager genoplivningen. At denne situation forekommer, haenger blandt andet
sammen med, at genoplivningen skal foretages hurtigst muligt for at lykkes og for
at minimere risikoen for negative falgevirkninger. Derfor er der ofte ikke tid til at
konsultere diverse registre eller journaler for at klarggre personens forudgaende
tilkendegivelser.

Udover disse fire eksempler skal her ogsa naevnes en problematik, som blev
beskrevet af et medlem af bestyrelsen for en andelsboligforening for seniorer under
en korrespondance med Det Etiske Rad:

Vanskelighederne ved at undga forseg pa genoplivning udenfor institutionelle
sammenhange: Efter at en beboer var faldet om med hjertestop og derefter
genoplivet ved hjeelp af hjertemassage, besluttede foreningen sig for at anskaffe
en hjertestarter. Dette skabte imidlertid et uventet problem. De fleste af beboerne
var rimeligt friske og raske, selv om de var oppe i drene, mange var sdledes over 80
arogen del ogsa pa den anden side af 90 ar. Nogle af disse beboere gnskede ikke
genoplivning ved hjertestop og enskede derfor at sikre sig imod at blive forsegt
genoplivet med hjertestarteren af de andre beboere. At de ikke gnskede genoplivning
var blandt andet foranlediget af risikoen for efterfglgende at komme til at leve

med mén og gener som felge af genoplivningen. Foreningens bestyrelse spurgte i
forleengelse heraf Radet, hvordan de pageeldende beboere kunne gardere sig mod
dette.

Det korte svar pd spegrgsmalet var, at dette formodentlig ikke er muligt, blandt andet
pa grund af bestemmelserne i § 253 i straffeloven: "Med bade eller faengsel indtil 2 ar
straffes den, som, uagtet det var ham muligt uden szerlig fare eller opofrelse for sig
selv eller andre, undlader 1) efter evne at hjzaelpe nogen, der er i gjensynlig livsfare...”.
Bestyrelsesmedlemmet for foreningen var pa ingen made tilfreds med dette svar og

skrev blandt andet:

Jeg kender adskillige gamle mennesker, der laenges efter at dg. Det kan skyldes,
at de dgjer med mange smerter uden udsigt til bedring, eller at de er sa sveekke-
de, at de ikke lazengere ser nogen mening i at leve videre - eller begge dele. De vil
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hilse en naturlig ded velkommen og gnsker under ingen omstaendigheder at blive
genoplivet til en fortseettelse af det liv, de oplever som smertefyldt og meningslast.
Nar deden endelig indtraeder, ber vi sa ikke respektere dette gnske og glaede os pa
deres vegne over, at der nu er kommet en ende pa deres lidelser? Det vil jeg mene,
og at der er mange andre, der er enige med mig i det, kan man forvisse sig om ved
ind imellem at kaste et blik pd avisens dgdsannoncer.

Fra enkeltsager til rammer og regulering

De fem eksempler ovenfor illustrerer situationer, som rummer eller kan fgre til forseg
pa genoplivning, der ma betragtes som uetiske eller i det mindste meningslese. For
eksempel forekommer det bade uetisk og inkonsistent i forhold til sundhedslovens
fokus pa selvbestemmelse, at den aldre herre pd genoptraeningsafdelingen i
eksempel 2 ville blive forsggt genoplivet, hvis han faldt om med hjertestop pa
afdelingen dagen efter samtalen. Ifalge sundhedsloven ma ingen behandling
indledes eller fortsaettes uden patientens informerede samtykke, men pa trods af
dette fik den zeldre herre altsd ikke mulighed for at gardere sigimod at modtage en
behandling dagen efter, han havde tilkendegivet, at han ikke gnskede den. Dette
skyldtes abenbart, at han efter laegens opfattelse ikke pa forhand kunne frabede sig
genoplivning, fordi han ikke var uafvendeligt dgende eller alvorligt syg.

Men den zeldre herres tilkendegivelser forekommer formodentlig de fleste fuldt
forstdelige og velbegrundede. Hvis man er oppe i arene og "meet af dage”®, kan
det virke formalslest at blive holdt i live, nar kroppen giver op - ikke mindst
hvis behandlingen rummer en risiko for nedsat ferlighed mv., hvilket forseg pa
genoplivning gor.

Hvor stor denne risiko er, kan diskuteres. Nogle undersagelser tyder pa, at en stor

del af de personer, der er i live 30 dage efter genoplivning ved hjertestop, har et
acceptabelt funktionsniveau, ogsa selv om der har vaeret tale om en relativt langvarig
genoplivningsproces. | en dansk undersggelse fra 2016 konkluderes det fx sledes, at:

The results do not indicate severe brain damage or loss of functional status as a
prominent problem associated with prolonged resuscitation as at least 94 % of
surviving patients returned to private homes ... Taken together, these findings sup-
port the notion that the functionality and independency of the surviving patients
was high even in cases with prolonged resuscitative efforts.”

| undersegelsen refereres der til zeldre undersggelser, som ikke understatter denne
konklusion. Det Etiske Rad ensker ikke at forholde sig til den videnskabelige debat,
men vil gerne pege pa vigtigheden af, (1) at der opnas sterst mulig klarhed om
risikoen for nedsat ferlighed mv. efter genoplivning og (2) at denne viden geres bredt

6 Vendingen stammer fra Bibelen, hvor den forste gang anvendes i Forste Mosebog 25:8: ... sd uddndede han.
Og Abraham dede i en god Alderdom, gammel og meet af Dage, og samledes til sin Sleegt”.

7 Shahzleen Rajan, Frederik Folke, Kristian Kragholm et al: “Prolonged Cardiopulmonary resuscitation and
outcomes after out-of-hospital cardiac arrest”; Resuscitation 105 (2016) s. 50.
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tilgeengelig, da den kan veere af stor betydning for en persons gnsker angdende
fravalg af forsgg pa genoplivning.

Efter Det Etiske Rads vurdering foretages der i ikke sa fa tilfeelde forsgg pa
genoplivning af personer, der ikke gnsker det, eller hvor det af andre grunde
forekommer meningslest eller uetisk. Men én ting er at pege p3, at dette formodentlig
er tilfeeldet. Noget ganske andet er at sige noget om, hvordan denne situation kan
undgas. For man er ogsa ngdt til at forholde sig til det omvendte problem, nemlig

at man samtidig ma forsege at imadega, at nogle personer ikke forsages genoplivet,
selv om de faktisk ville have gnsket dette i den konkrete situation. Regler og rammer i
forbindelse med genoplivning ma forsege at tage hgjde for begge problemstillinger.

De fire eksempler, som personalet fra Vigerslevhus Rehabiliteringscenter sendte Det
Etiske Rad, demonstrerer tydeligvis, at det i nogle tilfeelde kan vaere et problem at
genoplive en person, fx fordi personen faktisk ikke ensker at blive genoplivet. Men
eksemplerne er lette at gore illustrative ogsa i forhold til den modsatte problematik,
nemlig at det kan vaere et problem ikke at genoplive. Det kraever blot mindre
omskrivninger og problematiseringer af de naevnte eksempler at demonstrere denne
- modsatte - pointe.

| det forste eksempel er borgeren "tydeligt ded med begyndende dgdsstivhed”. Derfor
virker det absurd og meget belastende for personalet at pabegynde genoplivning.
Genoplivningsforsgget skulle givetvis have vaeret undladt. Men ofte er det ikke lige

sa indlysende, om den pagaeldende person er dad eller e]. Netop derfor eksisterer
der regler og procedurer for, hvem der har kompetence til at forholde sig til dette
spergsmal og dermed traeffe bestemmelse om, hvorvidt genoplivningsforseg
overhovedet skal igangsaettes. Og i denne sammenhaeng er det vaesentligt, at flere af
de sygeplejersker, Det Etiske Rad talte med, klart gav udtryk for, at de ikke gnskede at
fa tildelt denne kompetence. Det var udmazerket for dem, at det er laegernes afgerelse.
Et abent spargsmal er derfor, hvordan en bedre procedure for at vurdere den
pageeldende persons tilstand kunne se ud.

| det andet eksempel virker det ogsa indlysende, at det ville veere forkert at forsgge at
genoplive den aldre herre dagen efter samtalen. Men spargsmalet er her, om det ville
veere lige sa indlysende, hvis der var gaet et ar eller mere, uden at den zeldre herre
havde bekraeftet sit tidligere fremsatte enske. Isaer maske, hvis hans livssituation
havde aendret sig, fx fordi han havde faet sit forste barnebarn eller maske en kaereste.
Om ikke andet peger eksemplet altsa pa, at det er nedvendigt med procedurer for at
sikre, at den zeldre herres gnske i farste omgang var oprigtigt ment og fremsat ud fra
en realistisk opfattelse af hans situation - og at det ikke pa et senere tidspunkt faktisk
havde andret sig, sa genoplivning nu var den foretrukne mulighed.

Ogsa det tredje og fjerde eksempel kan bidrage til at udpege nogle af de spgrgsmal,

det er ngdvendigt at forholde sig til, hvis man vil gardere sig mod, at man undlader
at forsgge genoplivning i situationer, hvor genoplivning reelt ville vaere den
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rigtigste eller mest hensigtsmaessige behandlingsmulighed. | det tredje eksempel

er spgrgsmalet endnu en gang, hvem der skal have kompetence til at beslutte, at
genoplivningsforseg er omsonst. Eksemplet siger sdledes ikke noget om, hvorvidt
overleegen faktisk havde tilstraekkelig indsigt i pigens sygdomsforleb til at vurdere
dette, eller om pigens mor havde forstaet situationen rigtigt og ikke fx var for oprevet
til at forholde sig rationelt til situationen. Ogsa i det fjerde eksempel kan man stille
spargsmal angdende datterens kompetence. Vidste datteren faktisk, at moderen
ikke gnskede genoplivning - eller var det bare et kvalificeret geet eller hendes eget
gnske? Og hvis hun ikke kendte moderens holdning, skulle hun sa alligevel tildeles
kompetencen til at bestemme, hvad der skulle ske med moderen?

Eksemplet fra andelsboligforeningen illustrerer om ikke andet, at der kan veere

en raekke problemstillinger af bade juridisk og organisatorisk karakter knyttet til
spergsmalet om forsgg pa genoplivning. Det er ikke helt enkelt at se for sig, hvordan
det i praksis skulle veere muligt at imedekomme foreningens gnsker.

Det er velkendt, at det kan vaere sveert at lovgive ud fra enkelttilfzelde. Lige gyldigt
hvilke procedurer og regler man laver, er det sveert at undga, at der er nogle
enkelttilfzelde, som ikke passerind i de opstillede rammer. Det betyder ikke
nedvendigvis, at de opstillede rammer er forkerte eller darlige. For eksempel kan man
udmaerket have den opfattelse, at prostitution i enkelte tilfaelde etisk set kan vaere
uproblematisk uden dermed at forpligte sig pa, at det derfor ogsa skal veere lovligt.®

Ogsad i forbindelse med muligheden for pa forhdnd at frabede sig genoplivning efter
hjertestop er det vigtigt at skelne mellem forskellige niveauer i diskussionen. Her er
en vigtig distinktion ligeledes mellem den lovgivningsmaessige ramme og den etiske
vurdering i den konkrete situation. Men problematikken om hjertestop kompliceres
yderligere af, at der er vaesentligt flere aspekter, som det er ngdvendigt at forholde sig
til og holde adskilt, selv om de reelt er delvist overlappende og derfor virker ind pa
hinanden. Det er maske derfor, at diskussion om genoplivning kan vaere sa vanskelig
at fa hold pa.

| det folgende beskrives nogle af de vigtigste niveauer i diskussionen punktvis, men
som det fremgar skyldes punktformen ikke, at niveauerne reelt er adskilte. Tvaertimod
haenger de sammen pa kryds og tveers, hvilket netop er med til at skabe en vis
uoverskuelighed og kompleksitet.

1. Hvem bar have mulighed for pd forhdnd at frabede sig genoplivning ved hjertestop?
Den etiske debat om genoplivning ved hjertestop adresserer farst og fremmest
dette spargsmal. Spergsmalet kan ogsa besvares pa det juridiske niveau, dette
diskuteres nedenfor. Men det skal med det samme naevnes, at et af problemerneii
forbindelse med forudgdende fravalg af forseg pd genoplivning netop kan veere, at
det er vanskeligt at "omsaette” den etiske vurdering i en velfungerende og retsligt
understgttet praksis.

8 For god ordens skyld skal det naevnes, at prostitution er afkriminaliseret i dagens Danmark.
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Ofte tager den etiske debat udgangspunkt i konkrete eksempler som dem, der er
beskrevet tidligere i dette afsnit. Men en ting er at blive enige om, hvordan man skal
vurdere en konkret situation. Noget andet er at beskrive forholdsvis preaecist, hvad det
er for almene eller generelle traek ved situationen, der gor det berettiget, at personen
burde have haft mulighed for at undga forseg pa genoplivning. Men en sadan
beskrivelse er naturligvis ngdvendig, hvis man gnsker at udgraense netop den gruppe
af personer, der ber have mulighed for at frabede sig genoplivning og adskille denne
gruppe fra andre grupper, som man mener ikke bar have denne mulighed. Etiske
vurderinger og domme skulle gerne vaere formuleret i generelle termer, hvis de skal
vaere mulige at anvende i mere end én situation.

Et af problemerne ved at lave den naevnte generelle beskrivelse kan vaere, at der
indgar flere parametre i den samlede vurdering af de relevante situationer, fx den
bevidstlagse persons alder og livskvalitet, alvorlighedsgraden af personens eventuelle
sygdom, personens habilitet og forventede levetid osv. At flere parametrene indgar
i vurderingen medfgrer i nogle tilfaelde, at de kan "opveje” hinanden forstdet pa den
made, at man fx bedre kan acceptere muligheden for, at personen kan frabede sig
genoplivning, selv om personen ikke er zeldre end 65 r, hvis personen har en meget
alvorlig sygdom, der nedsaetter personens livskvalitet radikalt osv. Dette element af
“opvejninger” eller "afvejninger” kan vaere sveere at beskrive praecist pa et generelt
niveau, det er lettere at foretage afvejningerne i praksis i forhold til en konkret
situation.

Selv de mest "vidtgdende” opfattelser af, hvem der bgr have mulighed for at frabede
sig genoplivning ved hjertestop, opererer med mindst to parametre, som indgar i
vurderingen. Den ene er, at personen skal vaere habil til at traeffe beslutningen om
ikke at blive genoplivet. De faerreste - om nogen - kan ga ind for, at barn og personer
i en psykotisk tilstand skal have muligheden. Den anden parameter er aktualitet. Der
skal veere en vis sikkerhed for, at personen ikke har skiftet mening, siden han eller hun
tilkendegav sit anske om ikke at blive forsggt genoplivet i forbindelse med hjertestop.

Diskussionen om genoplivning handler naturligvis ikke kun om muligheden for at
frabede sig forsgg pa genoplivning efter hjertestop. Den drejer sig ogsa om, hvornar
laeger kan undlade at forsgge genoplivning af en person, selv om personen ikke

har tilkendegivet, at personen ikke gnsker genoplivning. De to problemstillinger

er etisk betragtet vidt forskellige, fordi det udgar et meget vaegtigt argument for at
undlade forsgg pa genoplivning, at personen selv pa forhand har frabedt sig forseg pa
genoplivning. Der skal derfor tilsvarende gode argumenter til for at afvise personens
gnske om ikke at blive genoplivet. Omvendt skal der steerke argumenter til for at
undlade at forsgge genoplivning ved hjertestop, nar personen ikke selv pa forhand
har frabedt sig dette.

Et seerskilt tema i forbindelse med diskussionen om genoplivning er, om der er en
etisk relevant forskel pa (1) at undlade at genoplive en person ved hjertestop og (2)
at udfgre aktiv dedshjzaelp pa en person, som anmoder om dette. | situation 2 udferes
der ganske vist en aktiv handling, hvilket ikke er tilfeeldet i situation 1, men man kan
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spoarge, om dette udger en relevant forskel, hvis konsekvensen af at handle og at
undlade at handle alligevel er den samme. Problemet skal ikke diskuteres naermere
her, der henvises i stedet til Det Etiske Rads publikation Eutanasi - lovliggerelse af
drab pd begeering fra 2003.° Blot skal det her naevnes, at i den farste situation der
personen af sin svaekkelse eller sygdom, mens personen i den anden situation efter
aftale bliver slaet ihjel af en anden person. Dadsarsagerne er altsa radikalt forskellige
og argumenterne for, at der er en etisk relevant forskel pa de to situationer, knytter sig
som oftest til dette forhold.

2. Hvem skal godkende en persons forudgéende fravalg af genoplivningsforseg?

Som det fremgar ovenfor, vil der normalt vaere nogle "krav” til et forudgaende fravalg
af forsgg pa genoplivning, som minimum et krav om habilitet og aktualitet. Allerede
her begynder nogle af de "praktiske” spergsmal og vanskeligheder at dukke op.

Det er fx spargsmal om, hvad habilitet og aktualitet overhovedet indebzerer i den
givne sammenhaeng - og om habilitetskravet har samme betydning og vaegt for alle
personer og aldersgrupper? Under et rddsmade anfgrte et medlem af Det Etiske

Rad eksempelvis, at det maske i sig selv ma betragtes som et tegn pa inhabilitet,

hvis en yngre og rask person frabeder sig forseg pa genoplivning efter hjertestop.
Denne problematik kan maske tale for, at der stilles szerlige krav til vurderingerne af
habilitet i denne type af situationer. Relevante spgrgsmal i denne forbindelse er dog,
om kriterierne for at vurdere personens habilitet ikke netop bgr veere helt lgsrevet fra
gnsket om ikke at modtage genoplivning? Eller om man modsat kun bagr muliggere
et fravalg af genoplivning for de personer, hvor et sadant fravalg faktisk alligevel
forekommer de fleste at veere rationelt og forstaeligt?

I mange andre sundhedsfaglige sammenhange overlades denne type af vurderinger
til laeger. Dette er ogsa tilfaeldet i den eksisterende lovgivning, hvor det er laeger,
som tager stilling til, om en persons @nske om ikke at blive genoplivet skal fores
ind i journalen mv. Men det er oplagt, at de laeger, der skal foretage vurderingerne,
er ngdt til at have et minimum af forholdsvis velbeskrevne kriterier af ga ud fra,
hvis vurderingerne skal traeffes pa et acceptabelt og ogsa retssikkerhedsmaessigt
forsvarligt grundlag. Leegerne kan vaere ngdsagede til at foretage en vurdering,
fordi det er umuligt at opstille fuldsteendigt praecise kriterier for en afgerelse, men
elementet af vilkarlighed skal pa den anden side begraenses. To forskellige laeger
skulle helst na frem til samme vurdering i identiske situationer i hovedparten af
tilfaeldene. Dette sker kun, hvis der er formuleret nogle kriterier, som kan danne
udgangspunkt for vurderingerne.

Nogle kriterier forekommer i denne sammenhang mere velvalgte end andre, for
eksempel virker det mdske som udgangspunkt mere sikkert at tage udgangspunkt
i objektive kriterier som sygdommens alvorlighedsgrad eller alder end i mere
subjektive kriterier som fx livskvalitet eller om personen er "meet af dage”. Men
forskellen skal ikke overdrives. Som det fremgar andetsteds i denne udtalelse,

9 Se: http://www.etiskraad.dk/etiske-temaer/aktiv-doedshjaelp-og-doeende/publikationer/eutanasi-lovliggoe-
relse-af-drab-paa-begaering-2003
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er det fx ikke entydigt, hvornar en person er uafvendeligt deende. Og omvendt kan
man forsgge at knytte de mere subjektive kriterier sammen med kriterier af objektiv
karakter. Eksempelvis er der som oftest et vist ssmmenfald mellem en persons
livskvalitet og alvorligheden af en eventuel sygdom.

Det skal naevnes, at de praktiske muligheder for at godkende og journalfgre en
persons gnske om at frabede sig forseg pa genoplivning ved hjertestop i hgj grad
afhaenger af, hvor personen opholder sig. Hvis personen fx opholder sig i sit eget
hjem, er det mest oplagt, at det er den praktiserende lzeges opgave. Derimod er det
den behandlingsansvarlige laeges opgave, hvis personen er indlagt pa hospital.

3. Hvordan formidles beslutningen om at frabede sig genoplivning til den person,

der skal undlade at genoplive?

Hvis en persons forudgaende fravalg af forseg pa genoplivning ved hjertestop

skal have nogen effekt, er det klart, at dette gnske pa en eller anden made

skal videreformidles til den person (farstehjeelperen), der ellers ville foretage
genoplivningsforseget. Ligeledes er det ngdvendigt eller i det mindste enskeligt,

at farstehjeelperen har sikkerhed for, at personen var kompetent til at traeffe
beslutningen - og at den stadig er aktuel. Desuden skal ferstehjeelperen vide, at det
faktisk er lovligt, at han eller hun undlader at foretage forseg pa genoplivning.

Hvor vanskelige, disse "koordinationsevelser” er, afhaenger i meget hgj grad af, hvor
personen med hjertestop opholder sig. Hvis personen fx opholder sig pa sygehus
eller plejecenter, hvor farstehjeelperen ma antages at veaere en ansat sundhedsperson,
burde problemet veere til at handtere med de rette instrukser og procedurer. Men
udenfor disse institutionelle sammenhange, kan den beskrevne koordination udgere
en stor barriere i forhold til at etablere en velfungerende praksis.

Det Etiske Rad modtager ofte henvendelser fra borgere, som ikke gnsker
genoplivning, selv om de ikke lider af en sygdom, er oppe i arene eller opholder sig
pa en institution. Flere af disse borgere oplever det som meget kraeenkende, at de
reelt ikke har mulighed for at undga at blive genoplivet, idet de henviser til, at det
burde vaere deres egen beslutning. Selv om man i princippet er enig i dette, kan man
alligevel udmeerket veere modstander af at tillade det rent lovgivningsmaessigt, fordi
deti praksis er vanskeligt at fa en sadan ordning til at fungere tilfredsstillende. Man
skal nemlig blandt andet forsgge at lgse de falgende problemer, hvilket ikke er sa
enkelt:

« Hvordan skal man sikre, at borgerens beslutning fortlebende er aktuel?

+ Hvordan kan man sikre, at borgerens beslutning er velinformeret - og at borgeren
er habil til at treeffe beslutningen?

+ Pa hvilken made skal det fremga, at borgeren ikke ansker genoplivning ved hjer-
testop? Skal beslutningen anfores i et offentligt tilgaengeligt register, eller skal
borgeren fx beere et seerligt armband eller meerkat - og hvordan kan man i sa fald
sikre sig mod misbrug, hvis man skal det?
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+ Skal borgerens gnske om ikke at blive genoplivet veere forpligtende for alle med-
borgere - og hvordan sgrger man i givet fald for, at alle medborgere er bekendte
med reglerne?

4. Nedvendigger den eller de etiske og praktiske vurderinger under punkt 1-3
lovgivningsmeaessige aendringer?

Der er eller bgr i det mindste vaere en vis sammenhang mellem etik og lovgivning.
Ikke mindst inden for de omrader, Det Etiske Rad arbejder med, er denne
sammenhaeng tydelig. Om fastspaending og samtidig tvangsbehandling af inhabile
demente eller meget sene aborter skal vaere lovligt er grundlaeggende etiske
spargsmal. Men sammenhaengen mellem etik og lovgivning er som allerede naevnt
ikke helt entydig. Man kan udmaerket mene, at fastspaending og tvangsbehandling

af inhabile demente kan veere etisk acceptabelt i den enkelte situation uden

derfor at tilslutte sig en lovliggerelse af, at der i bestemte situationer kan anvende
fastspaending under behandling af demente. Argumentet kan vaere, at en lovliggarelse
ogsa vil have en raekke negative konsekvenser, som fx at fore til forgget anvendelse af
tvang pa leengere sigt.

Heller ikke i forbindelse med forsgg pd genoplivning er ssmmenhangen mellem den
etiske og den lovgivningsmaessige problematik entydig. Selv om man respekterer det
enkelte menneskes ret til selv at bestemme og derfor i princippet gd ind for, at alle
beslutningskompetente borgere bar kunne frabede sig genoplivning efter hjertestop,
kan man udmeerket veere imod at lovliggare det generelt. Det kan der vaere mange
forskellige typer af begrundelser for, fx:

+ Prioritering: @konomiske overvejelser kan indga i vurderingen pa flere forskellige
mader, idet denne type af overvejelser hverken taler entydigt for eller imod en
lovliggaerelse af, at alle beslutningskompetente borgere skal kunne frabede sig
genoplivning efter hjertestop.

- Etiske afvejninger: Det vil forsinke processen med genoplivning og skabe uklarhed,
hvis farstehjaelperen farst skal finde ud af, om borgeren har frabedt sig genopliv-
ning. | det offentlige rum er det derfor vigtigere at sgrge for gode rammer for de
personer, der gnsker genoplivning, end at respektere selvbestemmelsen for de
formodentlig fa borgere, der gnsker at frabede sig forseg pa genoplivning.

+ Principielle overvejelser: Det er hensigtsmaessigt, at man rent lovgivningsmaessigt
signalerer, at hjeelpepligten som udgangspunkt har forrang frem for selvbestem-
melsen, nar det geelder liv og dad. Ligeledes skal fokus veere pa at forbedre forhol-
dene for bestemte grupper som fx zldre pa plejehjem. Det ma derfor overvejes, om
andrede muligheder for at frabede sig genoplivning efter hjertestop kan pavirke
dette fokus.

De naevnte begrundelser kan bruges som argumenter for kun at gere det muligt at
frabede sig forseg pa genoplivning i specifikke sammenhange som fx pa sygehus
eller plejehjem. Men det skal understreges, at begrundelserne naturligvis ikke udger
afgerende argumenter imod at ggre det muligt for alle borgere pa forhand at frabede
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sig forsgg pa genoplivning. Om man gnsker dette afhaenger blandt andet af, hvor
meget veegt man laegger pa at respektere den enkelte borgers selvbestemmelsesret.

Som det forhdbentlig fremgar, er der en raekke mellemregninger involveret i forhold
til at ga fra en etisk vurdering af den enkelte situation og til en vurdering af, om
lovgivningen pd omrddet bgr aendres. Senere i afsnittet fremlaegger Det Etiske Rad
nogle konkrete anbefalinger angdende mulighederne for pa forhand at frabede sig
forseg pa genoplivning efter hjertestop. | forbindelse med anbefalingerne vil Radet i
hvert enkelt tilfzelde vurdere, om de nadvendigger lovgivningsmaessige aendringer,
eller om dette ikke er tilfeeldet. Disse vurderinger fremgar af appendiks 2: De
lovgivningsmaessige aspekter vedragrende forslagene om forudgaende fravalg af forseg
pa genoplivning.

5. Hvordan virker lovgivningen sammen med den sundhedsfaglige praksis?

Den eksisterende lovgivning om genoplivning har naturligvis ferst og fremmest til
formal at regulere den praksis, hvor forsgg pa genoplivning foretages. Men hvis de
personer, der indgar i denne praksis, ikke i tilstraekkelig grad er bekendte med reglerne
eller kan gennemskue, hvad de betyder, har lovgivningen ikke nadvendigvis den
tilsigtede effekt. En mulighed kan tveertimod vaere, at der har udviklet sig en kultur,
som til en vis grad er ude af trit med de eksisterende lovgivningsmaessige muligheder
og/eller begransninger. Hvis man gnsker at 2endre den eksisterende praksis, kan

der derfor vaere mindst to veje at ga: Man kan forsege at aendre den eksisterende
lovgivning, hvis man ikke anser den for at veere velbegrundet, og/eller man kan
forsgge at andre den faktiske praksis, sa den i hgjere grad kommer til at veere i over-
ensstemmelse med de lovgivningsmaessige muligheder og/eller begraensninger.

Efter Det Etiske Rads vurdering er der usikkerhed blandt behandlings- og pleje-
personalet om, hvordan reglerne om forseg pa genoplivning helt praecist skal
handteres i praksis. Usikkerheden angar fx spargsmal som:

+ Skalman vaere i et behandlingsforlab for at kunne frabede sig genoplivning
ved hjertestop?
« Eralvorlig sygdom en betingelse for at kunne frabede sig genoplivning
ved hjertestop?
- Kan allei princippet frabede sig genoplivning ved hjertestop uafhzengigt
af sundhedstilstanden?
« Kan en borger pa plejehjem frabede sig forsgg pa genoplivning alene
med den begrundelse, at han eller hun er gammel og "meet af dage”?

At det kan vaere vanskeligt at finde frem til praecise svar ud fra lovgivningen kan
illustreres ud fra det sidst stillede spergsmal. Den mest relevante passage i Vejledning
om fravalg aof livsforlaengende behandling, herunder genoplivningsforseg, og om
afbrydelse af behandling, uden for sygehuse er saledes pkt. 7.1., hvor det anfgres,

at en habil borger kan afvise genoplivningsforseg ved hjertestop under forskellige
forudsaetninger og at:

17



OVERVEJELSER OM GENOPLIVNING VED HJERTESTOP

Borgerens tilkendegivelser gaelder kun i den aktuelle situation, dvs. at tilkendegi-
velsen ikke skal falges, hvis borgerens samlede situation andrer sig vaesentligt. At
borgerens tilkendegivelse alene geelder i aktuel situation indebaerer saledes ikke,
at der altid vil veaere tale om, at den alene vil vaere geeldende i en kortere tidsperi-
ode. Det afggrende er, at situationen ikke har andret sig veesentligt, og borgeren
dermed i den konkrete situation fortsat kan overskue konsekvenserne af sin beslut-
ning. Ved tvivl herom skal borgeren kontaktes.

Hvis der eksempelvis er tale om en habil zeldre borger pa plejecenter m.v. med
tydelig fremadskridende fysisk sygdom eller svaekkelse, vil der veere tale om en
aktuel situation.

Det fremgar ikke tydeligt hverken i denne passage eller andre steder i vejledningen,
om man kan forlange ikke at blive genoplivet ved hjertestop med den begrundelse,
at man alene pa grund af alder er afkraeftet eller nedslidt - og altsa ikke er syg eller
svaekket i den normale forstdelse af dette begreb. Af denne grund er det ogsa uklart,
hvad det vil sige, at tilkendegivelsen kun gaelder i den aktuelle situation.

Ogsa i forhold til de andre spergsmal er de naevnte vejledninger upraecise.

Dette udger et problem og kan maske vaere befordrende for, at leegerne vaelger den
”sikre” lesning og undlader at skrive i journalen, at personen ikke gnsker genoplivning
ved hjertestop. Under alle omsteendigheder ber vejledningerne derfor praeciseres i
en raekke henseender. Men et relevant spergsmal kan ogsa veere, om det derudover
er ngdvendigt at gore noget for at sikre, at den sundhedsfaglige praksis faktisk
kommer til at fungere i overensstemmelse med de lovgivningsmaessige muligheder
og begraensninger.

Punktopstillingen ovenfor kan bruges som et middel til at tage stilling til, hvad det
egentlig er, man diskuterer, nar man forholder sig til muligheden for at frabede

sig genoplivning ved hjertestop. Ger man sig etiske overvejelser i forhold til en
konkret situation? Forsgger man at sige noget mere generelt om etikken i forhold til
genoplivning? Hvordan indgar de praktiske muligheder for at fa etikken til at fungere
i virkelighedens verden i overvejelserne? Skal der lovgivningsmaessige aendringer
til? Er den sundhedsfaglige praksis faktisk i overensstemmelse med lovgivningen pa
omradet, eller skal der etableres en bedre overensstemmelse og i sa fald med hvilke
midler mv?

Der kan utvivlsomt opstilles flere og mere nuancerede punkter, men de naevnte er
efter Det Etiske Rads nogle af de mest patraeengende og nedvendige.

Om livstestamentet
Inden Det Etiske Rad praesenterer nogle konkrete forslag angdende mulighederne
for at frabede sig genoplivning ved hjertestop, skal der i det falgende kort redeggares

10 Styrelsen for Patientsikkerhed har udsendt udmaerket informationsmateriale om genoplivning i livets sidste
fase, som dog heller ikke synes at rumme de ngdvendige praeciseringer, se: http://stps.dk/da/nyheder/2016/
informationsmateriale-om-genoplivning-i-livets-sidste-fase
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for, at livstestamenter reelt har meget lille indflydelse pa behandlingsforlgbet i
forbindelse med genoplivning pa trods af, at mange testatorer tror det modsatte.**
Bestemmelserne i livstestamentet lgser derfor ikke de problemer i forbindelse med
forseg pa genoplivning, der er beskrevet i dette afsnit.

Ifelge Sundhedslovens § 26, stk. 4 skal sundhedspersonen kontakte livstestamente-
registeret med henblik pd at undersgge, om der foreligger livstestamente fra en
patient, der ikke selv er i stand til at udgve sin selvbestemmelsesret, i to tilfzelde:

(1): Hvis sundhedspersonen pataenker at iveerksaette livsforleengende behandling
af en uafvendeligt deende eller,

(2): Hvis sundhedspersonen pataenker at forsaette en livsforleengende behandling
i tilfeelde, hvor sygdom, fremskreden alderdomssvaekkelse, ulykke, hjertestop
eller lignende har medfert sa sveer invaliditet, at testator varigt vil veere ude
af stand til at tage vare pa sig selv fysisk og mentalt.

Testatorers gnske om ikke at modtage livsforleengende behandling er bindende for
sundhedspersonen i situation 1, men det geelder udelukkende i situationer, hvor
patienten er uafvendeligt deende. | sddanne situationer er der ud fra en laegefaglig
betragtning under alle omstzendigheder normalt ikke indikation for at behandle. Det
afgerende er derfor ikke, hvad der star i livstestamentet. Det er, om laegen vurderer, at
der er tale om en uafvendeligt deende patient, hvilket er en laegelig afgarelse. Denne
vurdering er ofte vanskelig at foretage i de konkrete situationer, hvor genoplivning
kan komme pa tale. | situation 2 er testators gnske alene vejledende og indgar derfor
kun som en blandt flere faktorer i den samlede vurdering.

Fakta om genoplivning®?

« Cirka 4000 personer om aret far hjertestop udenfor et hospital.

« 72,2 % af disse hjertestop finder sted i eget hjem.

« Gennemsnitsalderen for personer med hjertestop vari 2014 72 ar.

+ Overlevelseschancen i det offentlige rum steg fra 9 % i 2002 til 24 % i 2014.

+ Overlevelseschancen i private hjem steg fra 2 % i 2002 til 8 % i 2014.

+ 76 % af dem, der overlever et hjertestop og er i arbejde forud for hjertestoppet,
kan vende tilbage til arbejdsmarkedet,

+ len befolkningsundersggelse havde 11 % veeret vidne til hjertestop, 7 % i forhold
til en ukendt person, 4 % i forhold til en i forvejen kendt person.

I knap seks ud af ti tilfzelde bliver der givet livreddende farstehjeelp, inden
ankomst af ambulance.

11 For neermere informationer om livstestamentets betydning, se Det Etiske Rads udtalelse om livstestamen-
ter fra 2008: http://www.etiskraad.dk/~/media/Etisk-Raad/Etiske-Temaer/Aktiv-doedshjaelp/Publikatio-
ner/2008-01-07-udtalelse-livstestamenter.pdf

12 Tallene er fra Dansk Hjertestopregister: Hjertestop uden for Hospital i Danmark - Sammenfatning af resultater
fra Dansk Hjertestopregister 2001-2014 (se: http://genoplivning.dk/wp-content/uploads/2016/05/Rapport-
fra-Dansk-Hjertestopregister-2001-2014.pdf) og Hjerteforeningen: Fakta om hjertestop uden for hospital (se:
http://boccawired.ipapercms.dk/Hjerteforeningen/Rapportermm/Faktaomhjertestopudenforhospital/?Page=2)
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Det Etiske Rads konkrete anbefalinger om fravalg af genoplivningsforseg

Det Etiske Rads vurdering er, at der i dagens Danmark i ikke sa fa tilfeelde finder
genoplivningsforseg sted, som ikke burde vaere forekommet. Derfor er det pa tide
at forholde sig til de eksisterende regler og procedurer pa omradet. | det falgende
vil Radet fremlaegge og diskutere nogle af de tiltag, det kunne veaere relevant at tage
stilling til med henblik pa at undgad situationer, hvor en person forsgges genoplivet
mod sin vilje.

Forste forslag: Nogle medlemmer af Det Etiske Rad (Lillian Bondo, Anne-Marie Gerdes,
Mickey Gjerris, Gorm Greisen, Poul Jaszczak, Thomas Ploug, Lise von Seelen, Christian
Borrisholt Steen, Karen Staehr, Signild Vallgéarda, Signe Wenneberg og Christina
Wilson) mener, at der ber etableres rammer og procedurer, sa det bliver muligt for alle
myndige og beslutningshabile borgere pa forhand at fraveelge forseg pa genoplivning
efter hjertestop. Forudsaetninger for dette er, at borgeren er blevet habilitetsvurderet
af en laege og efterfalgende har mulighed for at skifte mening.

De nzevnte medlemmer mener, at et forudgaende fravalg af forseg pa genoplivning
skal geelde i lukkede miljger, hvad angdr lokalisering og personkreds. Det skal

veaere muligt at undga forseg pa genoplivning bade pa seerlige institutioner som

fx plejehjem og i eget hjem af savel sundhedspersoner som andre fagpersoner og
parerende, eventuelt pa baggrund af registreringer hos borgerens praktiserende laege.
Dog mener et af de naevnte medlemmer (Mickey Gjerris), at borgere i private hjem selv
ma kunne lave aftaler med hinanden om genoplivning, uden at dette registreres mv.

Nogle af de naevnte medlemmer (Anne-Marie Gerdes, Gorm Greisen, Lise von Seelen,
Christian Borrisholt Steen, Karen Staehr, Signild Vallgarda og Christina Wilson) mener
herudover, at et forudgdende fravalg af forseg pa genoplivning ogsa skal geelde i det
offentlige rum og i forhold til personer, borgeren ikke pa forhand har noget kendskab
til, men som blot tilfeeldigt er til stede i den aktuelle situation, dvs. sakaldt "anonyme
andre”. En forudsaetning for dette er dog, at der kan etableres et system, som pa
forsvarlig vis og ved anvendelse af moderne teknologi kan formidle ensket om ikke at
blive genoplivet videre til farstehjaelperen.

De medlemmer, der tilslutter sig det farste forslag, mener, at beslutningshabile
borgeres selvbestemmelsesret som udgangspunkt ber tillzegges stor vaegt i
forbindelse med sundhedsanliggender, dvs. ogsa i forhold til spagrgsmalet om
genoplivning ved hjertestop. Retten til selvbestemmelse gor det muligt for borgerne
at leve efter deres veerdier og livsanskuelser, herunder for eksempel ogsa religigse
eller fatalistiske opfattelser, som ikke er forenelige med forseg pa genoplivning.
Sadanne vaerdier og opfattelser ber respekteres, og medlemmerne finder derfor, at
myndige og beslutningshabile borgere i princippet altid ber kunne undga at blive
forsegt genoplivet mod deres vilje uafthaengigt af deres alder eller helbredstilstand
mv. Efter de naevnte medlemmers opfattelse er dette ogsd den eneste logiske
konsekvens af at folge den tankegang, der er bygget ind i den eksisterende lovgivning
inden for sundhedsvaesenet, idet patientens ret til selvbestemmelse her har en
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seerdeles fremtraedende plads. Ifglge § 15 i sundhedsloven er udgangspunktet
saledes, at ingen behandling ma indledes eller fortszettes uden patientens
informerede samtykke, heller ikke selv om patienten dor af ikke at blive behandlet.
Hvis borgerne gives mulighed for pa forhdnd at fraveelge genoplivning efter
hjertestop, kan dette siges at udtrykke en fuldsteendig tilsvarende respekt for
borgerens selvbestemmelse.

De naevnte medlemmer er opmaerksomme pa, at der knytter sig en raekke problemer
af sdvel juridisk som praktisk karakter til at realisere forslaget om, at enhver myndig
og beslutningshabil borger skal kunne fraveelge genoplivning efter hjertestop. Blandt
andet er det et problem, hvordan man kan sikre, at den enkelte borger vedvarende
er habil og tilstraekkeligt informeret om sin situation og konsekvenserne af sit
fravalg af forsgg pa genoplivning. Det indgar som en del af forslaget, at borgeren
skal habilitetsvurderes i forbindelse med fravalget af forseg pa genoplivning. Men
dette sikrer ikke, at borgeren er habil i en senere periode, hvor borgeren eventuelt
far hjertestop. Dette kan maske tale for, at fravalget af genoplivning skal fornys med
jeevne mellemrum, men under alle omstaendigheder er problemet vanskeligere

at handtere end i de tilfaelde, § 15 i sundhedsloven omhandler. Her er der en laege
involveret, som kan informere patienten om konsekvenserne af det givne valg og har
mulighed for at vurdere, om patienten er habil til at treeffe den konkrete beslutning.
Desuden bliver patientens beslutning truffet i selve situationen og er pa den made
udtryk for hans eller hendes helt aktuelle vurdering.

De naevnte medlemmer anser imidlertid hverken dette eller andre lignende problemer
for at veere umulige at lase pd en sddan made, at de negative folgevirkninger af at
implementere forslaget ikke bliver for store. Ogsa i andre sammenhange inden

for sundhedsvaesenet kan respekten for personers selvbestemmelse have negative
folgevirkninger, men spgrgsmalet er altid, om de negative fglgevirkninger udger et
tilstreekkeligt argument for at tilsideseette den enkeltes selvbestemmelsesret. Dette
afhaenger af en konkret vurdering og naturligvis ogsa af, hvor stor vaegt man laegger
pa individets selvbestemmelsesret. Efter de naevnte medlemmers opfattelse bar
selvbestemmelsesretten tillaegges stor betydning i den givne sammenhaeng.

2. Forslag: Nogle medlemmer af Det Etiske Rad (Jgrgen Carlsen, Kirsten Halsnaes,
Henrik Gade Jensen, Bolette Marie Kjeer Jargensen og Anders Raahauge) mener, at det
i hojere grad end tilfaeldet er i dag, skal vaere muligt for en myndig og beslutningshabil
person at undga at blive forsegt genoplivet ved hjertestop, hvis personen er "maet af
dage”. Dette geelder uafthaengigt af, om personen er alvorligt syg eller afkraeftet.

Nogle af de naevnte medlemmer (Kirsten Halsnaes, Henrik Gade Jensen og Bolette
Marie Kjeer Jargensen) mener, at et forudgaende fravalg af forseg pa genoplivning
alene skal geelde i saerlige institutioner som fx plejehjem og sygehuse og i forhold
til behandlings- og plejepersonalet. Andre medlemmer (Jgrgen Carlsen og Anders
Raahauge) mener derimod, at det derudover ogsa skal geelde i private hjem og i
forhold til hjemmehjaelpen og parerende.
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Det er oplagt, at det til en vis grad vil veere en laegelig vurdering, hvornar det

kan komme pa tale, at en person kan undga at blive forsggt genoplivet med de
ovenstaende begrundelser. Man er naet til en erkendelse af, at man har levet det liv,
man kan gnske sig, og er ikke laengere er interesseret i at saette sig mal ud i fremtiden.
Det er individuelt, hvornar denne tilstand indfinder sig, men rent aldersmzessigt er
der tale om personer, som er hgjt oppe i arene.

Det er ogsa oplagt, at der skal veere forskellige sikringsmuligheder byggetind i en
sadan praksis, sa man fx labende fglger op pa, om personen fastholder sit gnske om
ikke at blive genoplivet ved hjertestop.

| forlaengelse af de to forslag ovenfor skal det naevnes, at en diskussion i Det Etiske
Rad har veeret, om det giver mening at muliggere forudgdende fravalg af forseg pa
genoplivning i det offentlige rum, hvis det ma antages, at et sadant fravalg kun vil
veere relevant for forholdsvis fa personer. En anden diskussion har vaeret, om det
lader sig gore at handtere den gradbgjning af hjeelpepligten i det offentlige rum,
som et sadant fravalg ville indebaere. Nogle medlemmer vurderer, at dette ikke

er tilfaeldet, mens andre har tiltro til, at det ma vaere muligt at etablere sikre og
velfungerende lgsninger ved hjeelp af teknologi. En tredje diskussion har veaeret,

om der bgr stilles skaerpede krav til habilitetsvurderingen, hvis fx yngre, raske
mennesker gnsker at frabede sig forsag pa genoplivning efter hjertestop. Efter nogle
radsmedlemmers opfattelse er dette tilfeeldet, fordi gnsket som udgangspunkt ma
opfattes som uforstaeligt. Andre medlemmer deler ikke den opfattelse og finder, at
habilitetsvurdering ber have samme karakter i alle tilfaelde.

Om adgangen til laeger

En udfordring i forbindelse med forslagene ovenfor er, at der skal skabes sikkerhed
for, at de personer, der gnsker at frabede sig forseg pa genoplivning efter hjerte-
stop, har let og hurtig adgang til en laege, som har kompetence til at imgdekomme
gnsket.

Pa sygehusene er selve adgangen til leeger ikke et problem i sig selv. Spergsmalet
er snarere, om laegerne i rette tid tager "den ngdvendige samtale” med patienten.
Dette diskuteres i det falgende afsnit om den ngdvendige samtale og forudgdende
beslutninger.

De ansatte pa de plejehjem, Det Etiske Rad besggte i forbindelse med udarbejdelsen
af dette materiale, gjorde derimod netop opmaerksom pa, at det er et tilbage-
vendende og stort problem, at det er vanskeligt at fa laeger til at komme ud pa
plejehjemmene for at se borgerne pa de tidspunkter, hvor det er nadvendigt - ogsa i
forhold til at fa registreret ensker om, at genoplivning ved hjertestop ikke gnskes. En
af grundene til dette er, at borgerens praktiserende laege kan have vanskeligt ved at fa
et besgg pa plejehjemmet passet ind i sine normale rutiner. Dette betyder, at besoget
i mange tilfeelde udseettes i flere dage, nogle gange med den konsekvens, at borgeren
er forsggt genoplivet ved hjertestop i mellemtiden. Men selv om dette ikke sker, er
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situationen anstrengende og belastende for bade borgeren og plejepersonalet, som
gerne vil have aftalerne pa plads i rette tid.

Det Etiske Rad mener, at der er taget et vigtigt skridt i forhold til at afhjeelpe
problemet med den aftale om at knytte faste leeger til plejecentrene, som blev fastlagt
i foraret 2016.2 Ifglge aftalen skal beboerne pa det enkelte plejecenter tilbydes en
leege, der er fast tilknyttet til plejecenteret. Den enkelte beboer kan dog fortsat

frit veelge en anden laege inden for rammerne af reglerne om valg og skift af laege.
Herudover indebaerer aftalen, at der indgas en konsulentkontrakt mellem kommunen
og den fasttilknyttede laege om at yde en generel sundhedsfaglig rddgivning til
personalet pa plejecenteret.

Ordningen ma forventes at afhjeelpe nogle af de beskrevne problemer i forbindelse
med genoplivning, fordi leegen i hgjere grad end nu kommer til at veere tilgeengelig
- ogsa i akutte situationer - og samtidig vil have kendskab til flere af borgerne.
Ordningen kan maske ogsd medfare, at samarbejdet mellem plejehjem og sygehus
bliver styrket og at plejehjemsbeboernes medicinforbrug, i hajere grad end tilfeeldet
er nu, vil blive tilpasset til deres aktuelle situation. Muligvis vil en sddan ordning
ogsa sa rigeligt kunne tjene sig selv hjem igen, blandt andet pa grund af, at fast
tilknyttede plejehjemslaeger vil medfare feerre unedvendige indlaeggelser og mere
korrekt medicinhandtering. Ifglge beregninger fra Det Nationale Forskningscenter for
Velfzerd ville samfundet saledes kunne spare 230 millioner kroner i lgbet af de farste
18 maneder pa en sadan ordning, nar den indferes i hele landet.**

Det skal naevnes, at retningslinjerne om fravalg af livsforlaengende behandling dbner
mulighed for, at sygeplejefagligt personale i nogle tilfelde pr. telefon kan fa en laege
til at give samtykke til, at der ikke skal forsgges genoplivning:

| situationer, hvor sygeplejefagligt personale finder en livlgs borger, der ikke sken-
nes at kunne genoplives, kan dette udelades, hvis det besluttes ved en umiddelbar
leegelig vurdering. En sadan leegelig vurdering kan indhentes telefonisk ved opkald
til patientens praktiserende laege, vagtlaegen eller en AMK-vagtcentral. Beslutnin-
gen traeffes ud fra oplysninger om borgerens helbred, findesituationen og andre
relevante oplysninger.

Tilsyneladende forekommer det imidlertid jeevnligt, at en laege, som kontaktes af
personalet pa et plejehjem, ikke @nsker at traeffe beslutning om, at personalet kan
undlade genoplivningsforseg. Dette kan vaere forstaeligt nok i betragtning af, at leegen
jo ikke selv er til stede og derfor ikke kan treeffe en leegelig vurdering pa saedvanlige
preemisser, men er ngdsaget til at stole pa andres vurderinger.

13 http://www.kl.dk/ImageVaultFiles/id_78318/cf_202/Aftale_om_implementering_af_ordning_med_fasttilkny.
PDF

14 http://www.b.dk/nationalt/aeldre-sagen-efterlyser-loeft-af-kommunernes-aeldrepleje og:
http://www.tveast.dk/artikel/kl-vil-have-faste-laeger-paa-plejehjemmene

15 Vejledning om forudgdende fravalg af livsforleengende behandling, herunder genoplivningsforseg, og om afbry-
delse af behandling, 5.1.3.1
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Ordningen med at tilknytte faste laeger til plejehjemmene vil formodentlig ogsa
bidrage til at afhjeelpe dette problem. Et af temaerne under Det Etiske Rads mede
med personalet pad Vigerslevhus var, at der i sygehusvaesenet er en daglig kontakt
mellem laeger og sygeplejersker, som er med til at skabe et tillidsforhold mellem de
enkelte personer. Laegerne har saledes tillid til sygeplejerskernes vurderinger og er
derfor ofte villige til pr. telefon at traeffe beslutning om, at forseg pa genoplivning ikke
skal foretages. Nar der er faste laeger knyttet til plejehjemmene, vil effekten antageligt
veere den samme.

Det skal naevnes, at ogsa forslaget om, at det skal veere muligt at undga at blive
forsegt genoplivet i sit eget hjem mod sin vilje, forudseetter en laeges medvirken.
Forslaget nedvendigger, at der etableres nogle kriterier og procedurer for, hvornar
personens gnske om ikke at blive forsggt genoplivet kan skrives i journalen, herunder
at personen skal habilitetsvurderes. Det mest naerliggende er, at denne opgave
varetages af personens praktiserende laege. Desuden er det ngdvendigt med en

fast procedure i forhold til at notere, hvem der berettiget ma undlade at forsege at
genoplive den pageeldende person i forbindelse med hjertestop. Disse personer skal
vaere indforstdede med aftalen og informeres grundigt om, hvad den helt konkret
betyder for dem.

Det skal endvidere naevnes, at en mere overordnet problematik er manglen pa laeger
i udkantsomraderne, hvor man ikke nedvendigvis har sin egen laege. Seerligt i disse
omrader ber der gares en indsats for at sikre sig, at samtalen med leegerne ikke
kommer for sent eller slet ikke kommer.

Benytter laeger genoplivning som default?

En interessant og helt generel diskussion i forleengelse af anbefalingerne ovenfor
er, om leeger i mange situationer benytter “genoplivning” som default - dvs. som
det naerliggende eller givne valg - fordi de finder, at dette valg alt andet lige er

det mest sikre valg. Hvis dette er tilfeeldet, er det maske netop berettigelsen af at
benytte "genoplivning” som det helt selvfolgelige default, der skal debatteres. Man
kan haevde, at dette udgangspunkt i nogle sammenhange kommer til at rumme

en benaegtelse af, at deden er det helt naturlige og ogsa enskelige udkomme i
forbindelse med afslutningen af mange livsforlgb. Et sddan benaegtelse kan siges at
veere indeholdt i det tidligere beskrevne behandlingsparadigme, som netop skygger
for andre tilgange end den behandlingsmaessige i livets sidste fase. Atul Gawande
beskriver det pa felgende made:

Vi skal alle d@ en dag. Men indtil det sidste backup-system bryder ned, kan leege-
videnskaben vaere med til at afgare, om turen ned ad bakke bliver stejl eller mere
gradvis, sa de evner, der har stgrst betydning for vores liv, bibeholdes laengst
muligt. De fleste af os, som arbejder inden for laegevidenskaben, skaenker det ikke
en tanke. Vi forholder os til specifikke og individuelle problematikker: tarmkraeft,
for hejt blodtryk og gigt. Stik os en sygdom, og vi skal nok behandle den. Men stik
os en zldre kvinde med for hgjt blodtryk, gigt i knaeene, og alle mulige andre syg-
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domme - en aldre kvinde, som risikerer at miste det liv, hun vaerdsaetter - sa ved vi
darligt, hvad der er op og ned, og ofte ger vi kun tingene veerre.'®

| det folgende afsnit vil Rddet forholde sig til "den ngdvendige samtale ” og i
forleengelse heraf ogsa pege pa mulighederne for, at en patient forudgaende kan
forholde sig til de behandlingsmuligheder, som kan vaere relevante pa et senere
tidspunkt, hvor patienten er blevet inhabil. Disse tilkendegivelser kan eventuelt
nedfeeldesi et seerligt dokument, et dokument med forudgdende beslutninger.

En anden mulighed er, at patienten kan udpege en fremtidsfuldmaegtig, som
bemyndiges til at treeffe beslutninger angdende behandling, hvis patienten er

blevet inhabil - eventuelt pa baggrund af det naevnte dokument med forudgaende
tilkendegivelser, som kan suppleres med beskrivelser af patientens generelle vaerdier
og egnsker til behandling. Hvis sddanne tiltag udvikles, vil de ogsa kunne tages i brugi
forhold til problematikken om genoplivning ved hjertestop.

| forleengelse af disse muligheder vil Rddet med henvisning til eksemplet med
manglende accept af parerendes tilkendegivelser ovenfor naevne, at muligheden
for at udpege en fremtidsfuldmaegtig kan styrke de parerendes muligheder for at fa
indflydelse pa behandlingsforlgbet, fordi den eller de parerende pa forhand har faet
bemyndigelse til at treeffe beslutninger. Uden en sadan bemyndigelse er det sveaert
for sundhedspersonalet at vide, i hvilken grad man kan hafte lid til en parerendes
vurderinger.

16 Atul Gawande: At veere dedelig - Om livsforleengelse og livskvalitet, Lindhart og Ringhof Forlag A/S, 2016, s. 52.
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OVERVEJELSER OM DEN N@DVENDIGE
SAMTALE OG FORUDGAENDE
BESLUTNINGER

Anden anbefaling: Sundhedspersonalet er forpligtet til at gennemfere en samtale -
herefter: den nadvendige samtale - med patienter pé sygehus, borgere pd plejehjem
eller i eget hjem og evt. begge gruppers pdrarende, hvis det vurderes, at patienten
eller borgeren med stor sandsynlighed er uafvendeligt doende og risikerer at blive
ukontaktbar eller pé anden mdde inhabil til at traeffe beslutninger om det kommende
forlob. Der bor vaere seerligt fokus pd at gennemfare samtalerne med sdvel patienter
pd sygehuse som borgere pé plejehjem, hvis de risikerer at blive inhabile pd grund

af alderdomsrelaterede lidelser som fx Alzheimer eller demens. | dette tilfeelde bor
samtalerne afholdes, selv om patienten/borgeren ikke er uafvendeligt deende.

Baggrunden for Det Etiske Rads anden anbefaling er blandt andet, at det ud fra
de oplysninger, Det Etiske Rad har modtaget, mange steder forssmmes at afholde
sadanne samtaler. Dette geelder ogsa i forhold til de borgere, der befinder sig pa
plejehjem.

At dette er tilfeeldet bekreeftes bade af den danske og den udenlandske litteratur om
emnet. | veerket Palliativ Medicin - en leerebog fra 2015 konstateres det eksempelvis at:

I Danmark er der ikke tradition for systematisk at tale med patienter og pargrende
om gnsker og tanker for den sidste tid og deden. Derfor ved de pargrende, syge-
plejersker og laeger ofte ikke nok om patientens ensker og tanker. Ved at drofte de
svaere emner, der kan komme i fremtiden, forbedres mulighederne for, at patien-
tens gnsker og tanker bliver respekteret. | mange lande er der en spirende interesse
for at afdeekke og dokumentere disse ensker tidligt i forlebet.

17 Mette Asbjern Neergaard, Marianne Skorstengaard & Trine Brogaard: ”Patientens perspektiv og gnsker”, s. 57;
kap 3 Palliativ Medicin - en laerebog, red: Neergaard & Larsen, Munksgaard 2015.
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En dansk ph.d.-afhandling bekraefter dette og dokumenterer desuden med
henvisning til internationale undersggelser, at det ikke er et enkeltstaende tilfeelde, at
samtalerne ikke afholdes:

When having to make end-of-life decisions in the ICU [intensive care unit], infor-
mation about the patient’s wishes is important. Nevertheless, up to 90% of the
patients in the ICU are unable to be part of the decision-making process due to the
severity of their condition, and most often the patients’ wishes are not known. This
may partly be due to the health care professionals’ reluctance to discuss end-of-life
issues with patients, even though patients may want to do that. In a recent survey
among Californian citizens, 47% definitely and 32% probably would like to talk to
their doctor about their end-of-life wishes, but only 7% had done so.*®

Som det fremgar af citaterne, er det ifglge forfatterne vigtigt at afholde den
nedvendige samtale for at fa viden om patientens eller borgerens gnsker og tanker
angdende den sidste del af forlgbet.

Det Etiske Rad er enig i, at den eller de ngdvendige samtaler i mange tilfzelde kan
medvirke til at skabe en god og veerdig afslutning pa livet badde for den pageeldende
person og dennes pargrende. Hvis der eksisterer bergringsangst i forhold til at
afholde denne type af samtaler, er det derfor vigtigt at komme den til livs.

| det folgende vil Radet farst pege pa de veesentligste af begrundelser for, at det er
vigtigt at afholde den nedvendige samtale. Derefter vil det blive diskuteret, hvilken
betydning det skal tillaegges, at patienter aendrer opfattelser og gnsker under
sygdomsforlgbet. Til slut vil Radet pege pa nogle af de spergsmal, det er nedvendigt
at svare pa for at skabe gode rammer for afholdelsen af den ngdvendige samtale.

Om vigtigheden af at afholde den nedvendige samtale

En vaesentlig begrundelse for at afholde den nedvendige samtale er, at den gor det
muligt at respektere personens - borgerens eller patientens - selvbestemmelse.
Respekten for det enkelte menneskes ret til selvbestemmelse er allerede

bygget ind i diverse lovgivninger og er fx et af de vaesentligste fundamenter for
sundhedsloven. Det fremgar sdledes af formalsbestemmelsen i sundhedslovens
kapitel 1, at sundhedsvaesenet blandt andet har til opgave at sikre det enkelte
menneskes selvbestemmelse og opfylde behovet for valgfrihed. Og dette fokus pa
selvbestemmelse har sat sig mange spor i sundhedsloven og har ogsa vaesentlig
betydning for, hvordan beslutningerne om behandling og pleje i den sidste periode
af en patients liv kan og skal traeffes. For eksempel skal en beslutningshabil
patient altid give samtykke til pAbegyndelse af en behandling og kan til enhver tid
traekke sit samtykke tilbage, ogsa selv om den manglende behandling medfarer, at
patienten dgr. Dette geelder dog (med en enkelt undtagelse) ikke, hvis patienten der
umiddelbart efter ophgret af behandlingen.

18 Hanne Irene Jensen (2012): PhD Thesis End-of-life decisions in the intensive care unit - clinical, ethical, and
collaborative challenges, Institute of Regional Health Services Research, Faculty of Health Sciences, University
of Southern Denmark, s. 14.
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Det er imidlertid vigtigt at veere opmaerksom pa, at det ikke ngdvendigvis er retten

til selvbestemmelse som sadan - dvs. at patienten selv traeffer eller er med til at
treeffe beslutningerne - der er det vaesentligste. Retten til selvbestemmelse kan

i de fleste tilfeelde ogsa betragtes som et middel til at sikre, at den behandling,
personen modtager, er i overensstemmelse med personens vaerdier og ensker. Der er
store forskelle pd, hvad forskellige personer anser for at vaere meningsfuldt og give
livskvalitet. Derfor kan den enkelte persons veerdier og ansker veere af helt afgerende
betydning for, hvilken behandling det er bedst for netop denne person at modtage.

| veerket At veere dodelig giver Atul Gawande med udgangspunkt i sin egen fars
sygeforleb med en svulst i rygmarven en reekke meget overbevisende eksempler
pa denne problematik. | en af passagerne beskriver han for eksempel, hvordan
beslutningen om at forsgge at fjerne svulsten gennem en risikabel operation blev
truffet netop ved at afdeekke faderens veerdier og ensker:

Jeg spurgte ham, hvilke kompromiser han var villig til at indga i forseget pa at stop-
pe udviklingen. Han forstod ikke helt, hvad jeg mente. Jeg fortalte ham om Susan
Blocks far, der ogsa havde haft en svulst i rygmarven. Han havde sagt, at hvis bare
han kunne se fodbold i fjersynet og spise chokoladeis, sa var det nok for ham.

Min far mente ikke, at det ville vaere nok for ham. At veere sammen med andre men-
nesker, at kunne interagere med dem, det var det, der betgd mest for ham, sagde
han. Jeg prgvede at forsta - sa selv det at veere lammet ville vaere taleligt sa laenge,
han kunne nyde godt af andre menneskers selskab?

"Nej,” kom svaret. Han kunne ikke acceptere et liv med total lammelse, hvor han
var fuldsteendig afhaengig af andre. Han ville vaere i stand til at nyde andres sel-
skab, men han ville ogsa selv bestemme over sit liv og sin verden.

Hans fremadskridende kvadriplegi [lammelse af alle fire lemmer] indikerede, at det
ikke var muligt sa forfeerdelig meget laengere. Han ville fa brug for degnpleje, respi-
rator og ernzeringssonde. Det lad ikke, som om det var det, han gnskede, sagde jeg.
"Aldrig,” sagde han. ”Sa vil jeg hellere dg”.**

Det fremgar af Gawandes beskrivelser, at den rette behandling netop er en
behandling, der tager hgjde for, hvad det er vigtigt og giver mening for personen

at udrette og gore. Ligeledes er det vigtigt at tage hgjde for, hvad det er vigtigt for
personen at vaere, dvs. hvilke traek ved sig selv personen ser som de baerende for sin
identitet. Hvis det for eksempel er vigtigt for en person at veaere til stede rent mentalt,
er der derfor ikke noget formal i at forleenge personens liv med en behandling, der
samtidig svaekker hans eller hendes mentale evner i vaesentlig grad.

For Gawandes far var det vigtigt at bevare sin evne til at udfolde sig fysisk
leengst muligt, blandt andet ved at spille tennis og tidligere i forlgbet ved at

19 Atul Gawande: At veere dodelig - Om livsforlaengelse og livskvalitet, Lindhart og Ringhof Forlag A/S, 2016, s. 213.
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udeve sin laegegerning. Derfor blev det prioriteret hgjere at bevare denne evne

end at gennemfare en operation, som med en vis sandsynlighed ville forringe
funktionsevnen vaesentligt, men som pa den anden side matte formodes at forlaenge
levetiden.

| denne forbindelse er begrebet ”rehabilitering” vigtigt. | mange sammenhange skal
der ikke kun fokuseres pa den rent behandlingsmaessige eller kurative indsats. Der
skal i lige sa hgj grad fokuseres pa tiltag, som kan meduvirke til, at personen kan blive
ved med at udfere de aktiviteter og garemal, der er meningsbaerende i personens
hverdag. Som det ogsa naevnes i afsnittet med overvejelser om den palliative indsats
i Danmark, er det vigtigt at forholde sig til, at det for en deende person kan vaere langt
vigtigere at opretholde en hverdag med meningsfulde aktiviteter end at forsaette med
at "bekaempe” sygdommen og eventuelt vinde lidt ekstra levetid herved.

Den ngdvendige samtale har til formal at give personen mulighed for pa forhand

at forholde sig til de fremtidige behandlingsmuligheder. Den har ogsa til formal at
hjeelpe personen til sammen med sundhedspersonalet at afklare sine egne veerdier
og ansker, for det bliver aktuelt at treeffe beslutningerne om behandling. For ofte er
der tale om meget komplekse beslutninger, som det tager tid at forholde sig til. Dette
skyldes blandt andet, at der er stor usikkerhed om konsekvenserne af de enkelte valg.
Der er sjeeldent tale om et valg mellem fx at leve i to mdneder med en velbeskrevet
funktionsnedsaettelse eller at dg. Det er i stedet valg, som involverer sandsynligheder
eller stor usikkerhed. For eksempel viser undersagelser, at det er seerdeles vanskeligt
for sundhedspersonalet at forudsige, hvilke patienter der er deende:

To make the best possible end-of-life decisions at the best possible time requires
medical knowledge, professional skills, ethical considerations, interdisciplinary
collaboration, and involvement of the patients and their relatives. However, even
then decision-making is difficult; a study showed that with concordant progno-
stication of death by all of the medical caretakers involved, 15 % of medical ICU
patients survived, and only half of all of the patients who were predicted to die by
some of the medical caretakers actually died in hospital.?®

Det samme kan gore sig geeldende med de ovrige leegefaglige parametre, der indgar
i beslutningen, fx succesraten i forbindelse med en operation, bivirkningerne ved

en behandling, den forventede levetid mv. At sammenholde disse parametre med
patientens egne vaerdier og ensker og maske derudover samtidig tage hejde for de
pargrendes behov, kan derfor veere overordentlig kraevende.

Hvis personen forbliver kompetent til at treeffe beslutninger gennem sygdoms-
forlgbet, skal han eller hun naturligvis inddrages i beslutningerne undervejs, hvilket
veerdiafklaringen netop kan ruste patienten til. Men hvis personen bliver ukontaktbar
eller pd anden made inhabil til at treeffe beslutninger, kan den forudgdende

samtale ligeledes vaere en stor hjeelp i forhold til at afgere, hvordan han eller hun

20 Hanne Irene Jensen (2012) s. 12 - med reference til Meadow W et al: “Power and limitations of daily prognosti-
cation of death in the medical intensive care unit”. Crit Care Med 2011; 39: 474-9.
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skal behandles - ikke mindst ndr det drejer sig om undladelse af behandling, fx i
forbindelse med genoplivning ved hjertestop. Udenlandske erfaringer tyder pa,

at den ngdvendige samtale kan bidrage til at reducere overbehandling ved livets
afslutning? og derfor ogsa for nogle grupper af patienters vedkommende kan
medvirke til at reducere de samlede udgifter til behandling i den sidste fase af
livet.? | den forstand kan den ngdvendige samtale siges at veere et bolvaerk mod det
behandlingsparadigme, som blev beskrevet i indledningen til denne udtalelse.

Under den nedvendige samtale skal personen forholde sig til de specifikke
fremtidige behandlingsmuligheder, som det kan blive aktuelt at benytte sig af i den
naermeste fremtid, og give sin mening til kende angaende disse. Men det er vigtigt,
at den ngdvendige samtale ikke ngdvendigvis kun skal omhandle disse specifikke
behandlingsmuligheder. Personen skal om muligt ogsa pa et mere generelt niveau
tilkendegive sine vaerdier og gnsker for fremtiden. Disse tilkendegivelser vil ofte
kunne bruges til at rekonstruere, hvad personen ville foretraekke i en konkret og
uforudset fremtidig situation. | tilfeeldet med Gawandes far blev dette aktuelt under
operationen for rygmarvskraft, hvor faderen fik hjerteproblemer, hvilket gjorde det
mere risikabelt end forventet at gennemfare operationen. Ikke desto mindre blev det
besluttet at fortseette operationen, fordi sandsynligheden for, at faderen ville blive
kvadriplegiker, ville veere starre, hvis operationen blev indstillet, end hvis den blev
forsat. Dette var den eneste logiske beslutning i betragtning af, at faderen frygtede
lammelserne mere end daden.

Hensynet til de pargrende udger et selvstaendigt etisk hensyn. Derfor ber de
pargrende inviteres til at deltage i den nedvendige samtale, hvis patienten eller
borgeren accepterer dette, sa de pargrende kan blive informeret om situationen og

fa mulighed for at stille spgrgsmal. Hvis patienten eller borgeren ikke selv ensker

at fa bestemte informationer om sin situation og sygdom, kan informationerne
eventuelt efter aftale med personen gives til de pargrende alligevel, idet de sa
samtidig informeres om, at de ikke skal videregive dem til borgeren eller patienten. At
hensynet til de parerende udger et selvsteendigt etisk hensyn medferer i gvrigt, at der
bar ydes stgtte - sakaldt eftervaern - til de efterladte i form af samtaler mv., efter at
den pargrende er afgdet ved dgden.

De pargrende bar ikke kun involveres af hensyn til dem selv, men ogsa fordi de i
mange tilfeelde kan vaere en stotte for patienten og ogsa kan medvirke til at traeffe
beslutninger om patienten, hvis denne selv bliver inhabil. | sa fald er det ifalge
sundhedslovens § 18 de naermeste parerende, der kan give samtykke til behandling,
medmindre patienten er under vaergemal.

21 Se fx: Arianne Brinkman-Stoppelenburg et al.: “The effects of advance care planning on end-of-life care: A
systematic review”; Palliative Medicine, 2014, Vol. 28 (8) 1000-1025.

22 Se Atul Gawande: At vaere dodelig - Om livsforlaengelse og livskvalitet, Lindhart og Ringhof Forlag A/S, 2016,
s. 176-177. Se ogsa Maria A. Bakitas et al.: "Early Versus Delayed Initiation of Concurrent Palliative Oncology
Care: Patient Outcomes in the ENABLE Ill Randomized Controlled Trial”, J Clin Oncol 33,2015, hvor det pavises,
at det tilsvarende geelder i forbindelse med med tidlig igangseettelse af palliativ behandling af patienter med
kraeft.
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Ofte er de parerende dem, der kender mest til patientens veerdier og gnsker og
derfor bedst kan rekonstruere, hvad patienten ville have besluttet, hvis han eller

hun ikke havde veeret inhabil til at treeffe beslutninger. Det skal i den forbindelse
naevnes, at Folketinget den 12. maj 2016 vedtog en lov om fremtidsfuldmagter®,

som gor det muligt for beslutningshabile borgere over 18 ar at udpege en eller flere
fremtidsfuldmaegtige, som kan handle pa borgerens vegne i tilfaelde af, at denne

pa et senere tidspunkt som felge af sygdom, svaekket mental funktion eller helbred
el. lign ikke laengere har evne til at varetage sine forhold inden for de omrader,

som er omfattet af fuldmagten. Ifalge loven sidestilles fremtidsfuldmaegtige med
vaerger i forhold til at give samtykke til behandling af en patient, der varigt mangler
evnen til at give informeret samtykke hertil, hvis fremtidsfuldmagten bemyndiger
fremtidsfuldmaegtigen dertil. Loven er endnu ikke tradt i kraft, men nar dette sker, gor
den nye lov det naturligvis seerdeles pakreaevet, at eventuelle fremtidsfuldmaegtige
inddrages i de relevante samtaler forud for et sygdomsforleb, der forventeligt farer til
nedsat beslutningshabilitet og ded.

Det skal naevnes, at der ofte kan vaere en konflikt mellem patientens og de
parerendes gnsker til behandlingen. Under et mgde pa Rigshospitalets onkologiske
afdeling fortalte personalet saledes, at de parerende i mange tilfzelde gnsker
sygdomsbehandlingen fortsat, selv om patienten selv er klar til at stoppe den

og overga til en rent palliativ indsats. Dette udger en komplikation i forhold til
inddragelsen af de pararende, men personalets opfattelse var, at problemet ofte
kunne lgses, hvis man fik de pargrende til at lytte til patienten og hare ham eller
hende selv formulere sine behov. Dette er naturligvis ikke muligt, hvis patienten ikke
leengere er klar eller beslutningshabil, hvorfor dette ber afklares i familien, inden
patienten bliver uklar.

Patienter endrer vaerdier og ansker over tid som folge af sygdommen

Et seerligt problem er, at patienter med alvorlige sygdomme kan andre opfattelser

og dermed ogsa far nye gnsker til den sidste tid som en felge af udviklingen i
sygdommen eller af deres oplevelser med at have sygdommen. Det betyder, at det
kan veere af afgarende betydning i forhold til at fa kendskab til patientens faktisk
geldende gnsker, at den ngdvendige samtale afholdes relativt sent i sygdomsforlgbet
og/eller forseges afholdt med jeevne mellemrum, ikke mindst hvis helbredstilstanden
andrer sig.

At patienternes gnsker kan aendre sig fremgar fx af et studie fra 2012, hvor det
konkluderes, at 38 % af de patienter, der indgik i undersggelsen?, aendrede opfattelse
i forhold til at genoplivning ved hjertestop og/eller brug af mekanisk assisteret
vejrtraekning i labet af et ar. | de fleste tilfeelde var aendringen i opfattelse knyttet
sammen med en andring af sygdomsbillede, mobilitet, symptomer pa angst eller
depression eller aegteskabelig status pa den made, at en forvaerring af situationen
forte til en formindsket interesse i at modtage livsforleengende behandling. Men

23 http://www.ft.dk/samling/20151/lovforslag/L135/som_vedtaget.htm#dok

24 Patienter med fremskreden COPD, kroniske hjerteproblemer eller kronisk nyresvigt.
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det pointeres samtidig i undersggelsen, at sammenhangene i nogle tilfaelde er
komplekse. For eksempel kan en forvaerring af sundhedstilstanden fgre til en
a&ndring af et tidligere udtrykt enske om at modtage genoplivning efter hjertestop
og mekanisk assisteret vejrtraekning, sa disse behandlinger ikke laengere er gnskede.
Omvendt kan en forveerring af sundhedstilstand eller nedsat mobilitet ogsa fare til,
at genoplivning eller mekanisk assisteret vejrtraekning foretraekkes, hvis de pa et
tidligere tidspunkt var ugnskede. Der er altsd ikke en enkel sammenhaeng mellem
situation og behandlingsensker, hvilket ifelge forfatterne af undersggelsen taler for,
at det er ngdvendigt at sparge ind til patientens malsaetninger, veerdier og opfattelser
i mere bred forstand for at finde frem til patientens mest sande eller vedvarende
praeferencer.

En anden begrundelse for at sperge bredt ind til patientens malsaetninger, vaerdier
og opfattelser er, at det i praksis ikke meningsfuldt kan lade sig gore at finde frem
til alle patientens gnsker om konkrete behandlingsmuligheder etc. pa forhand, dels
fordi antallet af mulige, relevante behandlinger kan veere stort, og ogsa fordi ensket
om eventuel behandling afhaenger af en raekke vurderinger og afvejninger knyttet til
den specifikke situation, fx af overlevelseschancer, risiko, forventede bivirkninger,
patientens tilstand forud for behandlingstiltaget, seerlige sociale omstaendigheder
etc. | nogle tilfzelde kan det derfor veere lettere for sundhedspersonalet og de
parerende at traeffe en afgarelse angdende et muligt behandlingstiltag, hvis
patientens veerdier bredt forstaet er kendte, fordi det sa kan lade sig gore at
rekonstruere patientens konkrete gnsker i den givne situation med udgangspunkt

i de udtrykte veerdier og malsaetninger.

Det skal i forlzengelse heraf naevnes, at der har vaeret en omfattende og yderst
kompliceret diskussion i litteraturen om, hvordan man overhovedet kan og skal
afgere, hvilken behandling der er i en inhabil patients interesse eller tarv.” Et af
spergsmalene er, i hvilken forstand en inhabil person overhovedet kan siges at
tilslutte sig eller have” bestemte veerdier, for eksempel veerdier angdende fysisk
fremtoning eller vigtigheden af at kunne gennemfgre bestemte aktiviteter. Giver

det mening at tilskrive patienten sddanne vaerdier, hvis patienten hverken forstar
dem eller eristand til at formulere dem rent verbalt? Og er det i alle tilfselde pa sin
plads at behandle en inhabil patient ud fra de veerdier, patienten havde som habil
person? Skal den inhabile person fx behandles vaerdigt (den habile persons gnske) og
dermed for eksempel vaskes og soigneres mod sin vilje? Og skal et tidligere udtrykt
gnske om ikke at modtage blodtransfusion respekteres, selv om den inhabile patient
faktisk virker til at have et gnske om at leve videre og ikke direkte frabeder sig en
transfusion?

Der er naeppe nogle enkle svar pa de stillede spargsmal. Blandt andet af den
grund kan man argumentere for, at man er nadt til at tage flere forskellige typer af

25 Se fx Ronald Dworkin: Life’s Dominion, Vintage Books 1994; Dresser R.: “Dworkin on Dementia - Elegant Theory,
Questionable Policy”, Hastings Center Report, 25, no. 6 (1995): 32-38; Jaworska A.: Respecting the Margins of
Agency: Alzheimer’s Patients and the Capacity to Value”, Philosophy and Public Affairs, Vol. 28, no.2, pp. 105-138.
Se ogsa The Nuffield Council on Bioethics (2009): Dementia: ethical issues.
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standarder i brug for at kunne vurdere, hvilke tiltag det i en given situation erien
inhabil patients interesse at saette i vaerk. | A National Framework for Advance Care
Directives®beskrives for eksempel tre standarder:

Stedfortraedende beslutning, hvor patientens tidligere tilkendegivelser er tilstraek-
keligt deekkende og entydige til, at der ikke er vaesentlig tvivl om, hvad patientens
tidligere enske i forhold il den givne situation er. Dette er den ideelle situation,
hvor patientens autonomi kan respekteres direkte. Et eksempel er, at patienten i
forbindelse med et aktuelt behandlingsforlgb klart har udtrykt, at han eller hun
ikke @nsker genoplivning ved hjertestop.

Opjusteret stedfortraedende beslutning, hvor patienten tidligere har udtrykt ensker
for den sidste tid, men hvor disse ikke forekommer tilstraekkeligt preecise til at
daekke den aktuelle situation. | denne situation geaelder det om at rekonstruere pa-
tientens aktuelle gnsker i forhold til den givne situation. Et eksempel er en dement
kvinde?’, som tidligere havde udtrykt, at ndr hun ikke laengere kunne genkende sin
familie eller kommunikere og var sengeliggende, ville hun kun behandles for kurer-
bare sygdomme og @nskede ikke at blive opereret, modtage intensiv behandling
eller livsforleengende behandling. Derimod gnskede hun at blive holdt smertefri og
komfortabel.

Kvinden braekkede et ben, og efter laegernes vurdering var en operation for at sta-
bilisere hendes ben den bedste made at holde hende smertefri pa. Det blev derfor
bestemt, at hun skulle pa sygehuset og opereres, selv om hun havde tilkendegivet,
at hun ikke gnskede operation. Efter operationen fik hun respirationsbesvaer og
modtog i overensstemmelse med sine direktiver ikke livsforleengende behandling.
Hun dede derfor omgivet af sin familie en dag senere.

| patientens interesse, hvor der ikke er tilstraekkelig viden om patientens tidlige-

re udtrykte veerdier og ensker til at konkludere noget om, hvad patienten ville
foretraekke i den givne situation. | dette tilfeelde er det ngdvendigt at basere
vurderingen pa mere almene kriterier om, hvad det er bedst at gere for patienten,
fx medicinske kriterier, vurdering af livskvalitet, overvejelser om forventet levetid
mv. Der er imidlertid ikke enighed om, hvilke kriterier det er pa sin plads at benytte
i denne sammenhaeng - og det konkluderes da ogsa i A National Framework for
Advance Care Directives, at brugen af standarden i patientens interesse er en mindre
palidelig og dermed mere kontroversiel standard at benytte sig af end de to andre
standarder.

Hvilke af de ovenstdende standarder, der skal tages i brug i forbindelse med
behandling af en inhabil patient, afhaenger af situationen og kan vaere vanskeligt at
sige noget praecist om pd forhdnd. Blandt andet af den grund er det hensigtsmaessigt,

26 The clinical, technical and ethical principal committee of the Australian health minister’s advisory council,
September 2011, se: http://www.coaghealthcouncil.gov.au/Publications/Reports/ArtMID/514/ArticlelD/63/Na-
tional-Framework-for-Advance-Care-Directives

27 A National Framework for Advance Care Directives (se reference ovenfor) s. 19.
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at en uafvendeligt deende person jeevnligt har samtaler med sundhedspersonalet
og en eventuel fremtidsfuldmaegtig bade om konkrete behandlingsmuligheder og
vaerdiprioriteringer i bred forstand, mens personen stadig er beslutningshabil.

Hvordan skabes der gode rammer omkring afholdelsen af den

nodvendige samtale?

Ovenfor har Det Etiske Rad anbefalet, at den ngdvendige samtale skal afholdes, fordi
dette giver deende personer mulighed for at fa indflydelse pa behandlingsforlgbet
forud for deden. Mange af de behandlingsmaessige spargsmal, det er ngdvendigt at
forholde sig til ved livets afslutning, er der ikke noget objektivt rigtigt svar pa. Derfor
ber den dgende persons egne gnsker et langt stykke af vejen veere bestemmende

for, hvordan der skal behandles og ikke mindst, hvornar den kurative og/eller
livsforleengende behandling skal ophare og aflgses af palliative tiltag.

Som beskrevet tidligere kan livstestamentet benyttes til at komme med
forhdndstilkendegivelser om behandling i en fremtidig situation, hvor testator ikke
laengere er habil til at treeffe beslutninger. Det fremgar af afsnit 2.3 i Vejledning om
information og samtykke og om videregivelse af helbredsoplysninger mv., at det

ikke herudover er "muligt at give en egentlig forhandstilkendegivelse om hvilken
behandling man gnsker, hvis man kommer i en situation, hvor man ikke selv er i stand
til at tage stilling”.?® Det Etiske Rad mener ikke, at dette udelukker eller bar udelukke,
at personens forudgdende tilkendegivelser i hgj grad tages i betragtning i forbindelse
med senere behandling, hvor patienten ikke laengere er beslutningshabil. Dette
fremgar ogsa af 2. punkt i livstestamentet og af sundhedslovens § 20.

Det Etiske Rads anbefaling efterlader en lang reekke lgse ender som fx:

+ Hvorndr og hvor ofte skal den nedvendige samtale afholdes?

+ Hvordan sikres det, at den nedvendige samtale afholdes og afholdes pa
en frugtbar made?

« Hvordan sikres det, at samtalen efterfalgende faktisk far indflydelse pa
behandlingsforlgbet?

+ Hvordan kan den enkelte sundhedsperson stattes i at gennemfare samtalerne?

+ Hvor hgjt skal den nadvendige samtale prioriteres i forhold til andre indsatser?

Det Etiske Rad mener som udgangspunkt, at den naevnte type af spgrgsmal bedst
besvares i de faglige miljoer og pa de enkelte institutioner og afdelinger. Raddet ensker
dog at ggre opmaerksom pa to ting.

For det forste er svaret pa det forste spergsmal efter Radets opfattelse meget
afhaengigt af, hvilken situation og sammenhang, der er tale om. Hvis en borger for
eksempel kommer pa plejehjem pa grund af Alzheimer eller demens og allerede
er langt oppe i drene, kan der maske veere god grund til at gennemfare den farste
nedvendige samtale sa hurtigt som muligt, selv om borgeren ikke lider af direkte

28 Dette er dog muligt i forbindelse med en aktuel behandling, hvis man under behandlingen kommer i en situati-
on, hvor man ikke mere er i stand til selv at tage stilling (afsnit 2.3).
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livstruende sygdomme. Det kan vaere sidste chance for at fd anvendelig viden om
borgerens gnsker i forhold til livets afslutning. Men i mange andre sammenhaenge
kan det veere langt svaerere at vurdere, hvornar den farste samtale skal gennemfgres,
fordi det som tidligere beskrevet er vanskeligt at vurdere, hvor lang tid en

person har tilbage at leve i - og om personen overhovedet er deende. Under alle
omstaendigheder kan det veere en fordel ikke at afholde den fgrste samtale sd sent i
forlgbet, at den far karakter af at veere "en dedssamtale” | sa fald bliver det vanskeligt
og belastende for alle parter at afholde den. Desuden er det ngdvendigt at sikre sig
imod, at personen bliver spurgt om de samme ting for mange gange, fordi samtalerne
ikke i tilstreekkelig grad er dokumenteret i journalen.

For det andet vil Radet pege pa, at der bade internationalt og nationalt udferes et
stort arbejde med at svare pa en raekke af de spgrgsmal, som det er ngdvendigt at
forholde sig til for at udvikle en velfungerende praksis omkring den nedvendige
samtale. For eksempel har de fgrste danske manualer til sundhedsprofessionelle
allerede set dagens lys®, ligesom der i udlandet er skrevet om og forsket meget i
emnet, idet den ngdvendige samtale i langt hgjere grad er implementeret i praksis
i mange andre lande end i Danmark. Der er derfor mange veerdifulde forslag og
erkendelser at leene sig op af ved at konsultere de udenlandske erfaringer.*®

Vasentlige spergsmal angaende den ngdvendige samtale

+ Hvornar og hvor ofte skal den nedvendige samtale afholdes?

+ Hvordan sikres det, at den ngdvendige samtale afholdes og afholdes
pa en frugtbar made?

« Hvordan sikres det, at samtalen efterfelgende faktisk far indflydelse
pa behandlingsforlgbet?

+ Hvordan kan den enkelte sundhedsperson stgttes i at gennemfere
samtalerne?

+ Hvor hgjt skal den nedvendige samtale prioriteres i forhold til andre
indsatser?

29 Se fx: http://www.lungemedicin.dk/fagligt/klaringsrapporter/188-dls-f%C3%A6lles-planl%C3%A6gning-af-be-
handlingsm%C3%A51-2015/file.html

30 Som eksempler pd udenlandske “manualer” se fx: http://www.coaghealthcouncil.gov.au/Portals/0/A%20Na-
tional%20Framework%20for%20Advance%20Care%?20Directives_September%202011.pdf eller: http://www.
ncpc.org.uk/sites/default/files/AdvanceCarePlanning.pdf
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Tredje anbefaling: Som en del af det samlede patientforleb skal der veere bedre tilbud
om palliativ behandling i ordenes fulde betydning, dvs. forstdet som tidlig forebyggelse
og lindring af smerter og andre problemer af bdde fysisk, psykisk, psykosocial og
dndelig karakter.

| dette afsnit praesenterer Det Etiske Rad sine overvejelser om den palliative indsats
i Danmark og foreslar, at den udbygges, sa palliativ behandling bliver et fuldgyldigt
alternativ til livsforleengende behandling i den afsluttende fase i livet.

Indledningsvist bliver den menneskeopfattelse, der ligger til grund for hospicetanken
og palliation beskrevet. Desuden redeggres der kort for undersggelser angdende den
danske befolknings holdninger til deden samt for, hvordan den palliative indsats
pavirker patienternes livsleengde og livskvalitet.

Hospicefilosofiens menneskesyn

Hospicetanken og den dertil knyttede palliative indsats kan siges at bygge pa
et bestemt menneskesyn eller en bestemt hospicefilosofi, som en af stifterne af
bevaegelsen, Cicely Saunders, formulerede pa falgende made:

You matter because you are you, and you matter until the last moment of your life.
We will do all we can, not only to help you die peacefully but to help you live until
you die.

31 Citeret efter Kirsten Kopp: "Hospicetanken” s. 50, s. 42-60 i Ved Livets afslutning - om palliativ omsorg, pleje og
behandling, Red. Regner Birkelund, Aarhus Universitetsforlag 2011.
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Ifalge cand. cur. og sygeplejerske, Kirsten Kopp, nedfgrer dette, at det palliative
plejepersonale ber have et bestemt fokus pa det menneske, de megder i deres praksis:

Det vigtigste er, at den syge oplever at blive mgdt som et helt menneske og ikke
bare som en diagnose eller nogle symptomer. Det vil sige, at det er vigtigt at made
den anden som et menneske, der har levet et liv, har en personlighed, en familie-
skaebne, nogle vaner, interesser, normer og et hverdagsliv, som de fleste faktisk har
haft gleede ved. En livshistorisk samtale med patienten kan netop uddybe disse
aspekter, og indsigten i dem giver grundlag for planlaegning og samarbejde, og de
kan sikre den individualitet, der er sd vigtig for at begribe den syges fortid og nutid
samt de hab om fremtiden, som den syge og familien bzerer med sig.*

At den palliative indsats skal opfattes som en meget bred form for indsats
fremgar ogsa af WHO’s definition fra 2002, der her citeres i dansk overseettelse fra
Sundhedsstyrelsens Anbefalinger for den palliative indsats®:

Den palliative indsats har til formal at fremme livskvaliteten hos patienter og
familier, som star over for de problemer, der er forbundet med livstruende sygdom,
ved at forebygge og lindre lidelse gennem tidlig diagnosticering og umiddelbar
vurdering og behandling af smerter og andre problemer af bade fysisk, psykisk,
psykosocial og dndelig art.

Den palliative indsats bestar med andre ord ikke ngdvendigvis farst og fremmest i
medicinsk sygdomsbehandling, men skal ogsa omfatte psykologisk og andelig omsorg
for den syge, hvor samtalen og naerveeret er det baerende i kontakten. Lidelse opfattes
saledes ogsa som lidelse i eksistentiel eller andelig forstand, og hensigten med den
palliative indsats er blandt andet at lindre denne form for lidelse, som kan have mange
former alt afhaengig af patientens situation, livssyn og fremtidsplaner. Der kan fx veere
tale om angst for at skulle dg; angst for selve dedsprocessen; vrede og magteslashed

i forhold til det grundvilkar, som deden udger i menneskelivet; bekymring i forhold til,
om de efterladte vil kunne klare sig selv; sorg over at skulle forlade sine keaere; sorg over
ikke at kunne faerdiggere sine livsprojekter og meget mere.

Sygdomsbehandling og omsorg skal dog ikke opfattes som to helt forskellige former
for indsats. Tveertimod vil de ofte veere integrerede med hinanden fx pa den made, at
et lofte om smertebehandling kan indgd som et af midlerne til at deempe patientens
angst for dedsprocessen eller omvendt, at samtalerne med patienten om dennes
bekymringer kan vaere med til at udpege, hvad den rigtige behandling er for netop
denne patient.

Det fremgar af Det Etiske Rads udtalelse, Andelig omsorg for deende fra 2002, at der
er mange vanskelige dilemmaer knyttet til den palliative indsats, som det blandt
andet af den grund er vanskeligt at opstille retningslinjer for udevelsen af.

32 Kirsten Kopp (2011) s. 53.
33 http://sundhedsstyrelsen.dk/~/media/3B57BB8B65014D73B47A7023546B4A62.ashx
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Som sundhedsperson skal man som udgangspunkt udeve omsorg ud fra en
imgdekommelse af det perspektiv, patienten selv har i forhold til sin situation og sin
forstaelse af, hvad der er godt for ham eller hende. Sundhedspersonen skal sdledes
bestraebe sig pa at respektere patientens graenser og integritet, ligesom det er
patientens veaerdier og hab for fremtiden, der skal veere baerende for indsatsen.

Men der vil ofte vaere noget greenseoverskridende knyttet til dette at yde dndelig
omsorg, fordi man som omsorgsgiver er ngdsaget til at sperge ind til forhold, som
er meget personlige og derfor normalt opfattes som private. Det er saledes ikke
forhold, man normalt udfritter andre om, medmindre man pa forhand indgari en
seerlig relation til dem som fx i et venskabs- eller keerlighedsforhold. Dette kan i sig
selv skabe en vis forlegenhed i forhold til at yde omsorg, men dertil kommer, at der
er mange forskellige bud pa, hvordan omsorgen skal ydes for at gavne patienten
mest muligt. At yde omsorg kan derfor i nogle tilfselde involvere mindst to store
udfordringer: (1) at overskride patientens privathedssfeere, og dette endda (2) uden
at have sikkerhed for, at man kan yde en omsorg, patienten veerdsaetter. Den forste
udfordring - overskridelsen af privathedssfaeren - er ogsa knyttet til de fleste former
for medicinsk behandling, men ofte er der her en stgrre viden om, hvilken behandling
der rent faktisk vil gavne patienten. Dette er dog heller ikke altid tilfeeldet i denne
situation.

Andelig omsorg ydes af flere forskellige faggrupper som fx sygeplejersker, laeger,
psykologer og sygehuspraester, hvilket maske er medvirkende til, at der er mange
forskellige bud p3, hvilken made omsorgen kan eller skal udeves pa. Der skal ikke her
gives en naermere og mere udtemmende beskrivelse af disse forskellige bud. | stedet
preesenteres kort to eksempler, som illustrerer, hvor forskellige opfattelserne er af,
hvad eksistentiel eller andelig omsorg for deende kan involvere.

Det farste eksempel er fra Det Etiske Rads udtalelse, hvor sygehuspraest, Preben Kok,
citeres for falgende opfattelse:

Da Jesus var i magteslasheden og meningslgsheden pa korset, gav han udtryk for
det ved at rdbe ”Min Gud, min Gud, hvorfor har du forladt mig”. Derefter kunne han
dg med ordene ”I dine haender befaler jeg min and”.

Moderne mennesker har svaert ved at komme med dette rab til Gud. Men da en
vrede kun kan forlgses, hvis den rettes mod den rigtige, er det netop dette rab, der
skal formidles - nar altsa patientens vrede er vrede over, at livet er, som det er.
Mange mennesker oplever, at Gud svarer pa rabet ved at give udtryk for sin naer-
hed. Det kan vaere som en fornemmelse eller som ord, man synes bliver sagt til én,
eller lignende. Den deende bliver lindret ved at opleve sig elsket, som han er - ogsa
nar han giver udtryk for sin vrede.*

34 Det Etiske Rad (2002): Andelig omsorg for dgende, s. 23-24 Det Etiske Rad (2002): Andelig omsorg for dgende,
s. 14.
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En helt anden forstaelse stader man pa hos filosoffen Mogens Paahuus:

Situationen [kan veere] den, at det ramte menneske sa at sige er bukket under for
ulykken, synker helt hen i svaghed og opgivelse, og det er jo den almindeligste
made at reagere pa det svaere og lidelsesfyldte pa, og da er den aktive medli-
denhed og trast pa sin plads - en trast, som er besjaelet af trang til at hjeelpe den
anden med at baere det, som ikke kan veere anderledes. .... Den vigtigste forskel
mellem den passive og den aktive trost er, at den farste kan vaere noget, som den
trgstede helst ville vaere foruden, fordi den trastede her ikke ses som den hele
person, han eller hun er, men ses pa en mere anonym og begraenset made, nemlig
som en, der er ramt af ulykken eller sorgen. Den trgstede kan her gnske ikke at vise
sin ulykkelighed for ikke at blive overset som et selv.*®

Ifalge sygehuspraest, Christian Busch, Rigshospitalet, 2endrer patienternes oplevelser
og lidelsesformer sig over tid. P4 et magde pd Rigshospitalet med Det Etiske Rads
arbejdsgruppe om etik ved livets afslutning fortale Christian Busch saledes, at det
for nogle artier siden var almindeligt, at deende patienter undrede sig over deres
skaebne og stillede spergsmalstegn ved det rimelige i, at denne skaebne overgik
netop dem - og om deres egen skyld i forbindelse med sygdommen. Mange fandt
dette uretfeerdigt og felte sig derfor forbitrede eller vrede. For vor tids mennesker er
det storste problem ifelge Christian Busch i stedet, at deden betyder afslutningen
af de planer og projekter, mennesket er i gang med og har bygget sin identitet

op omkring. | den forstand medferer deden et tab af kontrol, som for mange er
ubeerligt og giver anledning til overvejelser om, hvorvidt de har vaeret gode nok til
at forvalte deres liv. Hvor de tidligere talte om skyld, taler de mere om ansvar og
skam i dag. At lidelsesformerne pa denne made kan zendre sig og altsa ogsa har en
kulturel dimension, ger det naturligvis ikke lettere at yde palliativ omsorg ved livets
afslutning.

Den palliative indsats har ikke i sig selv har et helbredende sigte, formalet er i stedet
at lindre patientens lidelser i bred forstand, herunder naturligvis ogsa fysiske lidelser
i form af fx smerte, kvalme eller vejrtraekningsproblemer. Tidligere forstod man det
sadan, at den palliative indsats ferst satte ind, nar sygdomsorienteret behandling
som for eksempel kemoterapi blev opgivet. Sddan opfatter man det ikke laengere,
idet den palliative indsats anses for at kunne finde sted parallelt med aktiv og
sygdomsrettet behandling.*® Hvornar palliativ indsats kan komme pa tale, afgares
derfor ikke kun af, hvor i sygdomsforlgbet patienten anses for at befinde sig. Som det
fremgar af Sundhedsstyrelsens Anbefalinger for den palliative indsats fra 2011, er det i
stedet patientens behov, der er afggrende for, hvornar indsatsen pabegyndes.’’

35 Mogens Paahus: Trest og ded, s. 202 & 203. | Humanistisk Palliation: Teori, metode, etik og praksis, Eds Dalgaard
& Jakobsen, Hans Reitzels Forlag 2011..

36 Mogens Grenvold: ”"Definition af den palliative indsats”, kapitel et i Palliativ Medicin - en leerebog, red. Mette
Asbjorn Neergaard og Henrik Larsen, Munksgaard 2015.

37 http://sundhedsstyrelsen.dk/~/media/3B57BB8B65014D73B47A7023546B4A62.ashx
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Om behovet for at inddrage den palliative indsats i behandlingsforlgbet

Som beskrevet tidligere i denne udtalelse kan man argumentere for, at der eksisterer
et behandlingsparadigme i sundhedsvaesenet, som kan fore til, at patienter i livets
sidste fase behandles i et omfang, som ikke er i deres egen interesse. Der findes flere
undersggelser, som indikerer, at dette er tilfeldet.

I en dansk undersggelse fra 2013 gennemfort af Palliativt Videncenter og Trygfonden
fremgar det blandt andet, at der er et misforhold mellem, hvor danskerne gnsker

at do og den made, vi faktisk dgr pd.® 5 % af de adspurgte tilkendegav saledes, at
de enskede at d@ pa et hospital, mens dette var det faktiske dedssted for 48,5 %. 55
% gnskede at do i eget hjem, mens dette var det faktiske dedssted for 21,9 % - og
endelig enskede 27 % at de pad hospice, mens kun ca. 3 % faktisk gjorde det.

Et andet interessant tema i undersggelsen er gnskerne i forhold til afvejningen
mellem livslaengde og livskvalitet:

81 % af danskerne svarer, at god livskvalitet er vigtigere for dem, end at leve sa
leenge som muligt. 5 % svarer, at det er vigtigst for dem at leve sa laenge sd muligt.
Den store gruppe af danskere, der angiver, at kvalitet i livet er vigtigere end leenge-
re levetid, kan tale for, at den lindrende indsats anses for vigtigere end en indsats,
der kun har til formal at forleenge levetiden.

Temaet om livskvalitet indgar ogsa i en ny undersggelse udarbejdet i samarbejde
mellem Syddansk Universitet, COHERE og analyseinstituttet Wilke, hvor det fremgar,
at 9 ud af 10 patienter foretraekker en behandling, der stabiliserer patientens i
forvejen nedsatte livskvalitet uden at forleenge levetiden fremfor en behandling,

der forleenger levetiden, men samtidig giver en ringere livskvalitet pa grund af
bivirkninger ved behandlingen. | afvejningen mellem levetid og livskvalitet prioriteres
livskvaliteten altsa hgjest.*

Der er lavet flere studier om, hvordan den palliative indsats virker ind pa forskellige
patientgruppers livskvalitet og levetid. | en af de fgrste dobbeltkontrollerede
undersggelser inden for omradet blev det pavist, at:

Early integration of palliative care with standard oncologic care in patients with
metastatic non-small-cell lung cancer resulted in survival that was prolonged by
approximately 2 months and clinically meaningful improvements in quality of life
and mood. Moreover, this care model resulted in greater documentation of re-
suscitation preferences in the outpatient electronic medical record, as well as less
aggressive care at the end of life. Less aggressive end-of-life care did not adversely

38 Sedensamlede undersggelse her: http://www.pavi.dk/Libraries/Borgersite/Danskernes_viden_om_
og_%C3%B8nsker_til_den_sidste_del_af_livet_-_Baggrundsrapport.sflb.ashx
For en kortere version af undersggelsen med udvalgte resultater, se: http://www.pavi.dk/Libraries/Borgersite/
Danskerne_om_livet_med_sygdom_og_d%C3%B8d_web_januar_2013_1.sflb.ashx

39 Jeevnfer Altinget: Sundhed 16. august 2016, se: http://www.altinget.dk/sundhed/artikel/kandidater-priori-
ter-livskvalitet-i-sundhedssystemet?ref=newsletter&refid=21356&SNSubscribed=true&utm_source=Nyheds-
brev&utm_medium=e-mail&utm_campaign=sundhed
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affect survival. Rather, patients receiving early palliative care, as compared with
those receiving standard care alone, had longer survival.?

At den palliative indsats forleenger levetiden bekraeftes af flere andre undersogelser®,
mens en senere dobbeltkontrolleret undersggelse af kraeftpatienter ikke kunne pavise
en statistisk signifikant foragelse af livskvaliteten, men derimod faldende udgifter pa
grund af feerre hospitalsindlaeggelser og mindre brug af kemobehandling.*

Et veesentligt tema i forhold til afvejningen mellem livsleengde og livskvalitet er,
hvordan man taler om sygdom og sygdomsbehandling. Den made, man taler p3,
kan i sig selv veere med til at fastleegge behandlingens formal og fokus. Et meget
anvendt udtryk er for eksempel, at man omtaler behandlingen som en kamp mod
sygdommen. Metaforen "kamp” indgar eksempelvis i standardvendinger som
”kampen mod krzeften”, "sygdomsbekampelse”, ’kampen for at overleve” osv. Der
er ikke noget forkert i denne made at tale pa, men det er pa den anden side vigtigt at
vaere opmaerksom pa, at den kan veere med til at fastleegge et fokus, der ikke altid er
hensigtsmaessigt. Hvis patienten og sundhedspersonalet er fanget ind af metaforerne
og ser dette at bekaempe sygdommen som den primaere opgave, kan det fjerne
fokus fra den deende patients hverdag og mulighederne for at fa denne hverdag til
at fungere pa en meningsfuld made i den sidste tid. Men pa et eller andet tidspunkt

i forlebet kan det vaere pa sin plads at stoppe med at keempe og indstille sig pa den
forstdende dad. Livet skal ikke vaere en olympisk disciplin indtil det sidste gjeblik.

Palliativ behandling som alternativ og supplement til medicinsk behandling
Efter Det Etiske Rads opfattelse er det vigtigt, at den palliative indsats udger et
fuldgyldigt og fuldt udviklet alternativ til livsforlaengende behandling. Hermed menes
blandt andet, at det skal vaere muligt at fa palliativ behandling og herunder ogsa
smertelindrende pleje i hjemmet for at imedekomme det ovenfor naevnte gnske fra
mange patienter om at dg hjemme. Hvis alternativet til livsforleengende behandling
pa sygehuset er “ingen behandling”, er tilskyndelsen til at veelge den behandling, der
trods alt tilbydes, under alle omstaendigheder stor. Netop derfor er det vigtigt, at der
eksisterer et alternativt tilbud og ikke mindst, at patienten ogsa geres opmaerksom pa
tilbuddet. Dette forudsaetter naturligvis, at de relevante sundhedspersoner har fokus
pa de palliative muligheder og ogsa selv betragter dem som et fuldgyldigt alternativ
til andre medicinske behandlinger.

Dette sidste kan ikke ngdvendigvis tages for givet pa grund af det behandlings-
paradigme, der som tidligere beskrevet ser ud til at veere bygget ind i den medicinske
praksis og primeert er rettet mod sygdomsbehandling og ikke orienterer sig mod
mulighederne for en bredere palliativ indsats. Det palliative perspektiv ma pa mange
mader siges at veere vaesensforskelligt fra det rent medicinske perspektiv.

40 Jennifer S. Temel et al.: “Early Palliative Care for Patients with Metastatic Non-Small-Cell Lung Cancer”; N Engl
J Med 363;8, August 2010, s. 739.

41 SefxAtul Gawande (2016) s. 178-179 og Marie A. Bakitus et al. (2015).
42 Marie A. Bakitas et al. (2015) op. cit.
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Det palliative perspektiv baserer sig som beskrevet pa et blik for patienten som
person, dvs. som et menneske med en raekke tilknytninger og engagementer, som
giver tilvaerelsen mening og i sidste ende er afggrende for, om livet er veerd at leve
under de givne betingelser.

Omvendt kan man lidt forenklet sige, at det medicinske perspektiv i det mindste
delvist baserer sig pa det, man nedsaettende har kaldt "apparatfejlsmodellen”.

Det vil sige en biomedicinsk sygdomsforstaelse, hvor det laegefaglige personales
opgave farst og fremmest er at finde frem til fejlfunktionen i patientens organisme
for derefter at forsege at udbedre eller afhjaelpe den.* Fokus er her primaert pa den
rent fysiske organisme og ikke pa patients livshistorie og veerdier. Den biomedicinske
sygdomsmodel er sdledes let at forbinde med det behandlingsparadigme i
laegevidenskaben, som er beskrevet tidligere i denne udtalelse.

Den palliative indsats skal naturligvis ikke blot udgere et alternativ til medicinsk
behandling. Ofte er der i stedet tale om, at de to behandlingsformer skal supplere
hinanden ogsa i den forstand, at hospicefilosofiens menneskesyn i hgjere grad end
tilfeldet er nu bliver en integreret del af den medicinske praksis. En udbygning af

de palliative behandlingsmuligheder skal derfor ogsa falges op af et forsgg pa at
andre det fokus pa behandling, som eksisterer i store dele af sundhedssystemet.

Et godt sted at starte er maske i den sammenhang ved de palliative enheder pa de
enkelte sygehuse. Flere sundhedspersoner fra Onkologisk Afdeling pa Rigshospitalet
fortalte saledes under et mgde med Det Etiske Rads arbejdsgruppe om etik ved livets
afslutning om den betydning, det har at have opsggende, palliative teams pa de
enkelte sygehuse. Samarbejdet mellem disse teams og de ansatte pa afdelingerne er
i sig selv med til at opbygge en viden om og en forstaelse for det palliative arbejde og
det perspektiv, dette arbejde bygger pa, dvs. hospicefilosofien og synet pa patienten
som det hele menneske. En styrkelse af de palliative teams pa hospitalerne ma saledes
antages ogsa at styrke det bredere palliative perspektiv pa et mere generelt niveau.

Hvis den palliative indsats skal komme til at udgere et fuldgyldigt alternativ og

et supplement til medicinsk behandling, er det efter Det Etiske Rad opfattelse
nedvendigt at udvikle og udbygge de palliative enheder. Dette kan naeppe ske
uden en foroget tilfarsel af midler til omradet, men det er som naevnt vigtigt, at
udbygningen foregar pa en made, der samtidig fremmer det palliativ perspektiv pa
patienten som en person eller et helt menneske.

Det er ikke enkelt at svare pa, hvordan disse formal mest hensigtsmaessigt kan
fremmes pd én og samme tid. | en kommentar til den tidligere naevnte under-
sogelse udarbejdet i samarbejde mellem Syddansk Universitet, COHERE og
analyseinstituttet Wilke praesenteres et interessant forslag. Det er, at man maske
bar differentiere mellem livskvalitetsforbedringer og levetidsforlaengelse ved
vurdering af nye laegemidler til uhelbredelige sygdomsforlgb. For gjeblikket
indgar disse to parametre som ligestillede i regionernes forstaelse af de principper

43 For en nzermere beskrivelse af den biomedicinske sygdomsmodel se Det Etiske Rads tekst Hvad er sygdom?:
http://www.etiskraad.dk/etiske-temaer/diagnoser/publikationer/2016-b3-hvad-er-sygdom
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for prioritering af sygehusmedicin, som Folketingets partier tilslutter sig.* Det
interessante ved forslaget er, at det bygger afvejningen mellem livskvalitet og
livsleengde ind i en af de mest grundlaeggende processer for sundhedssektorens
virke, nemlig prioriteringsprocessen. Hermed skabes der gode muligheder for, at
livskvalitetsperspektivet - og dermed et vigtigt aspekt af det palliative perspektiv
- ikke gar tabt. | en lettere udvidet version af de naevnte prioriteringsovervejelser
kunne et forslag veere, at det palliative perspektiv helt generelt og meget eksplicit
burde veere indbygget i de processer, der er afggrende for behandlingen i den
sidste del af livet, herunder fx prioriteringsprocessen, beslutningsprocedurer,
akkrediteringsstandarder og den ngdvendige samtale med patienten.

Den palliative indsats i Danmark

Den palliative indsats i Danmark er bygget op omkring flere forskellige indsatstyper,
som ogsa rent fysisk udever palliativ behandling og omsorg flere forskellige steder,
herunder pa hospice, pa en szerskilt palliativ afdeling pa et sygehus, pa en anden
sygehusafdeling eller i patientens hjem. Ogsa hos den praktiserende leege udgves der
palliativ indsats, ligesom hjemmesygeplejerskerne er en del af denne indsats. Der

er saledes tale om en meget sammensat praksis, som det ikke er enkelt at danne sig
et samlet billede af. Af samme grund kan det ogsa veere vanskeligt at komme med
specifikke anbefalinger om, hvordan den palliative indsats kan og skal udbygges.

| dansk sammenhaeng blev Palliativt Videncenter (fra 2014 Videncenter for
Rehabilitering og Palliation (REHPA)) oprettet i 2009 med det formal at sikre udvikling,
hej faglig kvalitet og spredning af viden i den palliative indsats i Danmark. Pa centeret
hjemmeside kan man finde relevante oplysninger om den palliative indsats. Da der er
tale om en ret omfattende maengde af oplysninger, skal disse ikke refereres i detaljer
her, der henvises i stedet til centerets hjemmeside.*

Hvis den palliative indsats i Danmark i hgjere grad end tilfzeldet er nu bliver
medtaenkt i de grundlaeggende prioriteringsprocesser, vil denne indsats formodentlig
automatisk blive udbygget. | praksis er det imidlertid sjaeldent indlysende, hvordan
der helt konkret skal prioriteres, hvad enten prioriteringen forega pa mikro- eller
makroniveau. Dette haenger sammen med, at det er vanskeligt at opstille klare

og anvendelige standarder for prioritering, som i sig selv farer frem til konkrete
beslutninger om prioritering.* Beslutninger om prioritering har derfor altid karakter
af at veere et skan, men efter Det Etiske Rads vurdering star det palliative omrade
svagt og har behov for sterre bevagenhed rent prioriteringsmaessigt.*’

44 Se fx: http://www.regioner.dk/media/1177/model-vurdering-laegemidler.pdf

45 http://www.rehpa.dk/omos.aspx; se fx ogsa: en kortleegning 3 om den basale palliative indsats pa sygehusene,
listeoversigt over specialiserede palliative enheder i DK, Tal og Fakta, Dansk Palliativ Database Arsrapport
2014. Pa Palliativguiden kan man fa et overblik over de palliative tilbud i Danmark delt op pa de enkelte regio-
ner, se: http://www.pavi.dk/Palliativguiden.aspx

46 Se fx Det Etiske Rads Etik og Prioritering i sundhedsvaesenet fra 2013: http://www.etiskraad.dk/etiske-temaer/
sundhedsvaesenet/publikationer/etik-og-prioritering-i-sundhedsvaesenet-2013 eller Prioritering i sundheds-
vaesenet fra 1996: http://www.etiskraad.dk/etiske-temaer/sundhedsvaesenet/publikationer/etik-og-priorite-
ring-i-sundhedsvaesenet-2013

47 Se Det Etiske Rad (1996): Prioritering i sundhedsvaesenet - en redegerelse for en beskrivelse af de dynamikker,
som resulterer i, at det palliative omrade ofte nedprioriteres i forhold til andre omrader som fx sygdomsbe-
handling pa hospital.
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APPENDIKS 1: TAK TIL MEDVIRKENDE
PERSONER OG INSTITUTIONER

Det Etiske Rad vil gerne takke de falgende personer og institutioner for veerdifuld
information og inspiration i forbindelse med udarbejdelsen af udtalelsen:

+ Carsten Hendriksen, laege og naestformand i £ldreForum, Hans Mgller Nielsen,
pargrende til kreeftsyg segtefaelle, Lone Mgller Jensen, sygeplejerske pa hospice
og Mogens Skadborg, overlaege og formand for Dansk Selskab for Klinisk Etik,
som alle deltog i et arbejdsgruppemeade i oktober 2015.

+ Beboere, ansatte og den tilknyttede laege pa Plejecenter Blomstergarden i
Slagelse, som arbejdsgruppen besggte i februar 2016.

- Deltagerne i magdet pa onkologisk afdeling pa Rigshospitalet samt hospitals-
preesterne og koordinatoren for etnisk ressourceteam pa hospitalet, hvor
arbejdsgruppen var pa besgg i februar 2016.

« Hans Henrik Bllow, overlaege, samt Hanne Irene Jensen, sygeplejerske, ph.d., som
deltogi et arbejdsgruppemade i april 2016 og begge bidrog med litteratur-
henvisninger efterfglgende.

+ Personalet pd Vigerslevhus Rehabiliteringscenter i Valby, som arbejdsgruppen
besggte i maj 2016.

- Deltagerne i mgdet pa Sankt Lukas Stiftelsen Hospice, som arbejdsgruppen
besggte i juni 2016.

+ Lise Nottelmann, laege og ph.d.-studerende, som deltog i et arbejdsgruppemade
i august 2016.

- Deltagerne i temameadet for praktiserende laeger om ”Samtale om livets afslutning”
pa Vejle Sygehus i september 2016, hvor arbejdsgruppen fik lov til at deltage.

+ Videncenter for Rehabilitering og Palliation, som har bidraget med at fremskaffe
informationer og litteraturhenvisninger.

+ Professor Christian Torp-Pedersen for litteraturhenvisninger.
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APPENDIKS 2: DE LOVGIVNINGSMASSIGE
ASPEKTER VEDRORENDE FORSLAGENE OM
FORUDGAENDE FRAVALG AF FORSQG PA
GENOPLIVNING

De lovgivningsmaessige aspekter af det forste forslag

| det folgende skal det vurderes, om et fravalg af forseg pa genoplivning med
bindende virkning kraever zendring af de nu geeldende regler. Det afggrende for den
retlige vurdering er saledes betydningen af fravalget i forhold til en anden person.
Med andre ord er spagrgsmalet, om en tilkendegivelse fra en borger fritager en anden
person fra pligten til at forsege genoplivning eller tilkalde hjaelp. Denne pligt findes i
nuvaerende lovgivning i forskellige regelsaet, alt afhaengig af den konkrete situation.

Der findes en pligt til at hjeelpe et medmenneske i ned i straffelovens® regler.
Straffeloven gaelder for alle borgere i Danmark. Undladelse af at pabegynde
forstehjeelp eller pa anden made tilkalde hjzelp til en person med hjertestop vil kunne
indebaere en overtraedelse af straffelovens § 253. Straf forudsaetter en erkendelse af,
at personens liv er i fare.

Spergsmalet er nu, om en borgers fravalg af hjeelp ved hjertestop fritager en anden
person for hjaelpepligten efter § 253. Det anfgres i den kommenterede straffelov®, at
det er tvivlsomt, om personen, der er i livsfare, retsgyldigt kan ophaeve hjalpepligten
efter straffelovens § 253. Den tvivlsomme situation er isaer den, hvor faren endnu
ikke er realiseret. Nar det geelder genoplivning efter hjertestop kan den pagaeldende
ikke, nar situationen med livsfare opstar, udtrykke om hjzelp gnskes eller ej. Der kan
derfor opsta tvivl om gyldigheden af et eventuelt tidligere udtrykt enske, og om dette
gnske stadig kan laegges til grund. Denne tvivl kan medfere, at en tidligere fremsagt
tilkendegivelse ikke fritager for handlepligten efter straffeloven. Hvis det omvendt
utvivlsomt kan leegges til grund, at den pageeldende person i den helt aktuelle
situation ikke @nsker hjeelp, kan man laese bemaerkningen i den kommenterede
straffelov pa den made, at der naeppe vil blive straffet efter § 253.

Sundhedslovgivningen fastsaetter en hjeaelpepligt for sundhedspersoner. Ifalge
autorisationsloven® har autoriserede sundhedspersoner under udevelsen af deres
virksomhed en pligt til at udvise "omhu og samvittighedsfuldhed”.

Spergsmalet er her igen, om en patients fravalg af hjeelp ved hjertestop fritager
sundhedspersonalet for deres hjelpepligt efter sundhedslovgivningen. |

48 LBKnr. 1052 af 4. juli 2016.

49 Vagn Greve, Poul Dahl Jensen og Gorm Toftegard Nielsen, Kommenteret straffelov, speciel del, 10. udgave,
Jurist- og @konomforbundets Forlag, 2012, s. 416.

50 LBKnr. 1356 af 23. oktober 2016.
51 §17.
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sundhedslovgivningen er der (modsat straffelovgivningen) taget stilling til
betydningen af en patients gnske om ikke at modtage behandling. Det fremgar af
sundhedslovens® § 15, at behandling forudsaetter patientens informerede samtykke.
En habil person kan saledes altid i et aktuelt behandlingsforlgb afvise forsgg pa
genoplivning ved hjertestop med den virkning, at dette @nske skal respekteres af
sundhedspersonalet. Dette gaelder, uanset hvor patienten befinder sig, og uanset
hvilke begrundelser patienten matte have for dette gnske. En laege vurderer
patientens habilitet og noterer patientens gnske. Hvis patienten er uafvendeligt
dgende, kan den pdgeeldende dog allerede i dag med bindende virkning pa forhand i
et livstestamente afvise forseg pa genoplivning.

Sammenfattende kan det i forhold til det farste forslag siges, at uanset om man
befinder siginden for eller uden for sundhedsvaesenets regi, kan man i dag med
bindende virkning frabede sig hjeelp ved hjertestop i en aktuel situation. Gyldigheden
af forhdndstilkendegivelser (som en fremtidig teenkt situation) kraever derimod
loveendring. Alene uafvendeligt deende mennesker kan i dag pa forhand i et
livstestamente frabede sig behandling af sundhedspersoner med bindende virkning.

| forhold til sundhedspersoner vil bindende forhdndstilkendegivelser udover dette
kreeve en aendring af sundhedsloven som en ret til patienten. | forhold til andre vil det
kraeve en aendring af straffeloven.

De lovgivningsmaessige aspekter af det andet forslag
Der kan om den retlige betydning af henholdsvis en aktuel situation og
forhandstilkendegivelser henvises til det anfarte under forste forslag.

Pa dette sted skal blot uddybes, hvad der retligt (sundhedsloven) forstas ved

“aktuel situation”. En aktuel situation omfatter en periode, hvor en persons samlede
situation i det vaesentligste er uaendret. Der er som udgangspunkt tale om en kortere
tidsperiode. Hvis en person fx er indlagt pa hospital, vil patientens tilkendegivelser
gelde den aktuelle indleeggelse og/eller det aktuelle og samme sygdomsforlgb. Ifelge
Sundhedsstyrelsen Vejledning om fravalg af livsforlaengende behandling, herunder
genoplivningsforseg, og om afbrydelse af behandling, uden for sygehuse®, skal
bedgmmelsen dog ikke alene ses ud fra et tidsperspektiv. Hvis en person fx befinder
sigieget hjem elleri plejebolig og lider af tydelig fremadskridende fysisk sygdom eller
svaekkelse, kan der veere tale om en aktuel situation, uanset dette straekker sig over en
laengere tidsperiode. Dette forudsaetter, at situationen ikke har aendret sig veesentligt,
og at borgeren dermed i den konkrete situation fortsat kan overskue konsekvenserne
af sin beslutning. Ved tvivl herom skal borgeren kontaktes. Det er en laege, der afger,
om personen befinder sig i den beskrevne tilstand. Som naevnt tidligere har det ikke

i relation til sundhedslovgivningen nogen betydning, hvor patienten befinder sig, og
hvilke begrundelser patienten matte have for sine gnsker til behandling. Det skal her
tilfgjes, at en hgj alder heller ikke i sig selv har betydning for retsstillingen.

52 LBKnr. 1188 af 24. september 2016.
53 Vejledning nr. 9025 af 17. januar 2014.
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Sammenfattende kan i forhold til det andet forslag, der vedragrer ldre personer,

der er meet af dage, anfares det samme som under ferste forslag. Ser man seerligt

pa forholdet mellem patient og sundhedspersonalet, sa er det i dag muligt for

alle patienter - uanset hvor de befinder sig, og hvilken alder de har - at treeffe en
beslutning om ikke at blive underkastet forsgg pa genoplivning, som skal respekteres
af sundhedspersonalet i et aktuelt behandlingsbelab, jf. ovenfor under

De lovgivningsmaessige aspekter af det forste forslag. Som under det forste forslag
kraever gyldigheden af forhdndstilkendegivelser (som fremtidig teenkt situation)
loveendringer.
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