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Heringssvar vedrerende vejledning om forudgaende fravalg af livsforlaen-
gende behandling, herunder ivaerksattelse af genoplivning

Det Etiske Rad har den 28. oktober 2011 modtaget brev fra Sundhedsstyrelsen,
hvori styrelsen beklager, at Det Etiske Rad ikke har modtaget udkast til hen-
holdsvis bekendtgarelse om livstestamenter samt udkast til vejledning om for-
udgaende fravalg af livsforlaengende behandling mv. sammen med de gvrige
hagringsparter i september 2011.

Det Etiske R&d bliver bedt om at afgive hgringssvar inden den 21. november
2011. Inden for den korte svarfrist vil det pa ingen made veere muligt at opna en
radsbehandling, der yder det alvorlige emne retfeerdighed. Neerveerende ha-
ringssvar vil derfor kun i kort form indeholde Radets bemaerkninger til de pro-
blemstillinger i vejledningen, der umiddelbart falder mest i gjnene set i forhold til
Radets tidligere udtalelser om besleegtede emner'.

Det Etiske Rad ger dermed opmaerksom p4, at vejledningen giver anledningen
til langt flere etiske dilemmaer og nuancerede problemstillinger, end Radet be-
rorer i dette hgringssvar. Det geelder seerligt i forhold til de svaere overvejelser
vedrgrende den lgbende naensomme kommunikation mellem sundhedsperso-
nale og patient om behandlingstiltag, hvad enten der er tale om uafvendeligt
doende patienter eller alvorligt syge patienter, der ikke er uafvendeligt dgende.
Derfor agter Det Etiske Rad ogsa efter hgringsfristen at behandle emnet og om
ngdvendigt vende tilbage med uddybende svar til Sundhedsstyrelsen. Det
Etiske Rad henviser i den forbindelse til Sundhedsstyrelsens brev af den 28. ok-
tober 2011, hvoraf fremgar, at "flere haringsparter har peget pa behovene for en
afklaring af de vaesentlige problemstillinger, som udkastene omhandler”.

' Jf. saerligt: Det Etiske Rad, 2002: "Behandling af deende — de svaere beslutninger” samt Radets
udtalelse vedrgrende livstestamenter fra 2008: http://etiskraad.dk/Aktuelt/Hoeringssvar-og-
udtalelser/2008/07-01-2008-udtalelse-vedr-livstestamenter.aspx. Side 1 af 6
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Det Etiske Rad er helt enigt heri. Radet vurderer ogsa, at vejledningen ikke pa
seerligt tilfredsstillende made hjeelper det behandlingsansvarlige sundhedsper-
sonale med de vanskelige dilemmaer, da vejledningen udelukkende forklarer de
principper og retningslinjer, der allerede geelder, og som sundhedspersonalet
kender. Vejledningen lgser ikke seerligt op for de svaere dilemmaer og tvivissi-
tuationer, der hver dag kan forekomme i klinisk praksis i forhold til fravalg af
livsforleengende behandlinger. Som naevnt er det imidlertid ikke muligt for Radet
inden for den korte svarfrist at bidrage nuanceret til en vaesentligt mere brugbar
vejledning pa grundlag af det fremsendte udkast fra Sundhedsstyrelsen. De fal-
gende bemeerkninger til vejledningen skal ses i lyset af dette forbehold.

Radets bemaerkninger til vejledningen

Det Etiske Rad forholder sig i dette svar alene til udkastet til vejledning om for-
udgaende fravalg af livsforleengende behandling, herunder ivaerksaettelse af
genoplivning. Vedrgrende udkast til ny bekendtggrelse om laegers forpligtelser i
forhold til livstestamenter ngjes Radet med at konstatere med tilfredshed, at ud-
kast til bekendtggrelsen folger Radets anbefaling fra 2008 om mere praecis
journalfgring vedrgrende livstestamenteforhold for den enkelte patient.2

Udkastet fra Sundhedsstyrelsen til en vejledning om forudgaende fravalg af livs-
forlaengende behandling indeholder nogle grundprincipper, som Det Etiske Rad
i tidligere publikationer har tilsluttet sig.

Det Etiske Rad mener saledes, at livsforleengende behandling, herunder genop-
livning, i udgangspunktet bar veere det, leegen stiler imod og - alt andet lige -
anser for at veere i patientens interesse. Der er to undtagelser herfra. Den ene
undtagelse er, nar lzegen vurderer, at den livsforlaengende behandling, herun-
der genoplivning, er udsigtslgs. Det kan fx veere tilfeelde, hvor selve behandlin-
gen i patientens situation er meget lidelsesfuld og kun farer til kort forlaenget le-
vetid. Den anden undtagelse er, nar den habile patient selv har ytret et klart @n-
ske om ikke at modtage den livsforlzengende behandling, herunder genopliv-
ning. | de tilfeelde, hvor en beslutning om at undlade livsforlaangende behand-
ling skyldes laegens vurdering af, at det er udsigtslgs behandling, skal patienten
veere informeret herom.

Det Etiske Rad anerkender dermed, at | nogle situationer er det leegens opgave
at vurdere, om fx en genoplivning er en behandling, der star mal med behand-
lingens effekt. Det kan vaere ved meget alvorlig sygdom samt ikke mindst, nar
patienten er uafvendeligt deende. Det indebeerer uvaegerligt, at genoplivning i
sadanne tilfelde ses som del af et behandlingsforlagb, hvor det samlede formal
er mere end blot at opretholde livsfunktionerne. Det hgrer til lsegens hverv, ikke
alene at have indsigt i kroppens fysiologi og behandlingers effekt ved forskellige
patienttilstande, men ogsa i relevant grad at inddrage patienten som det hele

2 Der henvises til Radets udtalelse vedrgrende livstestamenter fra 2008:
http://etiskraad.dk/Aktuelt/Hoeringssvar-og-udtalelser/2008/07-01-2008-udtalelse-vedr-
livstestamenter.aspx
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menneske i vurderingen af, om behandlingen er i patientens interesse. Derfor
har Radet ogsa tidligere givet anbefalinger, der laegger vaegt pa den ansvarlige
leeges viden om patientens forhistorie mv., og det er blandt andet derfor, ind-
dragelse af det gvrige sundhedspersonales viden og vurderinger samt de parg-
rendes viden og vurderinger (seerligt ved inhabile patienter) er et afgerende
element.

Samtidigt er patientens selvbestemmelse for Det Etiske Rad en helt grundleeg-
gende rettighed i forhold til alle behandlinger og indgreb i det danske sund-
hedsveesen. Selvbestemmelsen betyder ikke, at patienten kan kraeve en be-
stemt behandling udfert. Men selvbestemmelsen bgr betyde, at den habile pati-
ent kan sige bade ja og nej til sdvel kommende dele af et behandlingsforlgb
som en helt aktuel behandling (fx respiratorbehandling).

Det er i kort form disse etiske grundprincipper, som Det Etiske Rad i en tidligere
publikation har lagt til grund for anbefalinger om behandling ved livets afslut-
ning. Det er med disse etiske grundprincipper in mente, at Radet herunder afgi-
ver fglgende forelgbige kommentarer til det fremsendte udkast til vejledning om
fravalg af iveerkseettelse af livsforlaengende behandling (jf. ovenfor om Radets
mulighed for at vende tilbage med mere omfattende refleksioner og henstillin-

ger):

Klarhed om information til patienten

Det Etiske Rad mener, at det i vejledningen bgr fremsta vaesentligt klarere end i
det aktuelle udkast, at den habile patient som udgangspunkt skal vaere informe-
ret og inddraget i draftelser, nar den behandlingsansvarlige laege vurderer, at
der ikke er grundlag for fortseettelse af livsforleengende behandling, herunder
genoplivning i tilfaelde af hjertestop.

Side 2 i udkastet til vejledningen skriver Sundhedsstyrelsen: "Sundhedsperso-
nalet skal pa en hensynsfuld made sgrge for, at de patienter, som ikke direkte
tilkkendegiver, at de gnsker information, far mulighed for over for den behand-
lingsansvarlige laege at tilkendegive snsker og veerdier i relation til eventuel be-
slutning om fravalg af behandling. Dette er isaer vigtigt for patienter, hvor der vil
kunne opsta behov for iveerksaettelse af livsreddende behandling og forud for ri-
sikofyldte indgreb hos alvorligt syge patienter”.
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Det Etiske Rad mener ikke, at laegens tilbud om information skal komme péa pa-
tientens initiativ, sdidan som ovenstaende afsnit kan forstas. Patienten har ret til
informeret samtykke og skal derfor som udgangspunkt og naturligvis pa en em-
patisk og hensynsfuld made tilbydes klar og sandfaerdig information om sin hel-
bredstilstand samt om de vurderinger, lzegen har i forhold til behandlingsforlg-
bet. Dette fremgar ogsa af vejledningens pkt. 2.3, hvor det i udkastet pa side 2
hedder: "Det er leegens pligt og patientens ret, at patienten medinddrages i be-
handlingsovervejelserne, og at disse overvejelser drgftes”. Men dette budskab
star for uklart i vejledningen som falge af det ovenfor fgrste citerede afsnit®.

Det Etiske Rad kan dog bifalde meget af ordlyden og meningen med afsnittet,
hvis det skal lzeses som en beskrivelse af den n@dvendigvis meget situations-
afhaengige og vanskelige kommunikation mellem laege og patient, hvor det er
leegens opgave i en proces, der ikke kan beskrives i klare paragraffer, at lytte
efter og maerke, hvor patienten er. Og hermed, pa hvilket niveau og hvilken méa-
de, informationen om patientens helbredstilstand kan videregives.

Det Etiske Rad er enigt med Sundhedsstyrelsen i, at patienter ogsa har en ret til
ikke at vide. Men det er patienten, der klart og tydeligt skal fraveelge sin ret til in-
formation. Derimod skal patienten ikke klart og tydeligt gnske sig information,
for informationen tilbydes. Information skal altid tilbydes. Information er ud-
gangspunktet. En ikke-viden om sin helbredstilstand og laegelige vurderinger
om behandlingen kan derimod udelukkende veere resultat af patientens eget
fravalg af den fyldestgerende information, som laegen har pligt til at tilbyde.

Det Etiske Rad @nsker i gvrigt at gere opmaerksom pa, at netop retten til ikke at
vide skaber et dilemma seerligt i forbindelse med laegevurderet fravalg af livsfor-
leengende behandling hos habile patienter, der ikke er uafvendeligt deende. Det
bliver tydeligt ud fra vejledningens stk. 3.1.1, som lyder: "Har en habil og ikke
uafvendeligt dgende patient ikke tilkendegivet, at vedkommende ikke @nsker
genoplivning ved hjertestop, skal der som udgangspunkt iveerksaettes genopliv-
ning, med mindre patienten er informeret om fravalg af behandling pa grund af
dennes sygdom”.

Effekten af denne bestemmelse vil nemlig vaere, at habile patienter, som ikke er
uafvendeligt dgende og som har frabedt sig information, vil veere veesentligt an-
derledes stillede end patienter, der er informerede. For disse patienter vil virk-
ningen veere, at laegens tilvalg af genoplivning ved hjertestop er et sa godt som
obligatorisk tiltag — uanset at laegens faglige vurdering i en anden lignende situ-
ation, hvor patienten var indgaet i dreftelser, ville statte en beslutning om at
undlade genoplivning efter hjertestop. Efter Radets opfattelse er dette ikke en
rimelig situation.

® Det kan overvejes at lave en simpel omskrivning af afsnittet, saledes: "Sundhedspersonalet skal
pa en hensynsfuld made sgrge for, at de patienter, som ikke direkte tilkendegiver, at de ikke gnsker
information, far mulighed for over for den behandlingsansvarlige laege at tilkendegive gnsker og
veerdier i relation til eventuel beslutning om fravalg af behandling. Dette er iseer vigtigt for patienter,
hvor der vil kunne opsta behov for iveerkseettelse af livsreddende behandling og forud for risikofyldte
indgreb hos alvorligt syge patienter”.
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Dilemmaet understreger efter Radets opfattelse, hvor afgerende vigtig patien-
tens eget perspektiv er, nar der skal treeffes beslutninger vedregrende fravalg af
behandlinger. Derfor anbefaler Radet, at vejledningen vaesentligt klarere end i
det aktuelle udkast indeholder fglgende grundprincipper:

1. At lsegen og sundhedspersonalet i alle tilfeelde hensynsfuldt ber tilstraebe at
opna information om patientens holdning, vurderinger og gnsker i samtaler,
hvor lzegens radgivning ogsa er klart naerveerende.

2. Hvis patienten frabeder sig information og inddragelse, har laege og sund-
hedspersonale pligt til at respektere dette.

3. Patienten, der frabeder sig information og inddragelse, skal spgrges, om de
pargrende ma inddrages i drgftelser af behandlingsbeslutninger.

4. Patienten, der frabeder sig information og inddragelse, skal som minimum in-
formeres om konsekvenserne af dette valg. Herunder primeert, at laegen ud fra
et samlet laegefagligt sken i nogle tilfeelde vil kunne ende med at treeffe beslut-
ninger om at fraveelge livsforlaengende behandling, herunder genoplivning ved
hjertestop.

Klarhed om patientens ret til at sige nej til behandling

Det Etiske Rad kan konstatere, at vejledningen ikke eendrer pa den tvetydige
retstilstand for savel laege som patient, nar en habil patient gnsker afbrydelse af
behandling, der kan fgre til umiddelbar ded. Det Etiske Rad henviser her til Ra-
dets anbefaling fra 2002 (i anbefalingen fra 2002 tales om "lov om patienters
retsstilling”, men samme forhold gaelder i dag, hvor det blot er sundhedsloven
og straffeloven, der kommer i konflikt):

"Lov om patienters retsstilling giver den habile patient ret til informeret samtyk-
ke. Det informerede samtykke indebeerer retten til at frasige sig behandling,
dvs. at patienten kan afvise, at behandling iveerkseettes og kan forlange, at en
igangsat behandling afbrydes. Hvis en patient kan defineres som uafvendeligt
degende, geelder denne selvbestemmelsesret uindskraenket. Men hvis patienten
vil kunne leve i lzengere tid med livsunderstgttende behandling, fx med respira-
tor, og afbrydelsen heraf vil fare til patientens umiddelbare dad, s& kan laegen
ikke efterkomme patientens anmodning om afbrydelse af behandlingen, uden at
der vil kunne opsta konflikt med straffelovens bestemmelse om drab efter be-
geering. | bemeerkningerne til § 6, stk. 3 i "Forslag til Lov om eendring af Laege-
loven (bestemmelser om information og samtykke)", der tradte i kraft 1.10.1992,
hedder det saledes: "En laeges afbrydelse af en behandling pa patientens be-
geering, der bevirker, at patienten umiddelbart efter afgar ved dgden, vil dog -
safremt det forngdne forsaet ma antages at foreligge - efter omstaendighederne
kunne anses for omfattet af Straffelovens § 239 om drab efter begeering, jf. be-
teenkning 1184/1989, kapitel 2". Nar det geelder ikke uafvendeligt deende pati-
enter, kan der saledes opsta en modstrid mellem laegens forpligtelse til ikke at
udgve tvang over for en habil patient og forpligtelsen til at overholde Straffelo-
ven. Med andre ord: Hvis lzegen folger lovens bogstav, kan lsegen havne i en
situation, hvor leegen forbryder sig mod andre bestemmelser i lovgivningen,

uanset hvad laegen gar. Hvis lzegen naegter at afbryde behandlingen pa den Side 5 a1 6
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habile og ikke uafvendeligt dsendes anmodning herom, vil laegen tvangsmaes-
sigt fastholde en afvist behandling og dermed overtraede Lov om patienters
retsstilling § 6. Hvis laegen derimod afbryder en behandling, og dette farer til pa-
tientens umiddelbare dad, vil Straffelovens § 239 om drab efter begeering efter
omstaendighederne kunne veere overtradt.

Béade af hensyn til patienten og til lsegen gnsker Det Etiske Rad at fastholde
den habile patients ret til at bestemme, om en tilbudt behandling skal iveerksaet-
tes, eller en allerede ivaerksat behandling skal afbrydes. Dette bar ogsa geelde,
selv om patientens fravalg af behandling fgrer til dennes umiddelbare dad. Det
skal understreges, at der, efter Radets opfattelse, her ikke er tale om dgds-
hjzelp. Det Etiske Rad anbefaler derfor, at geeldende ret praeciseres pa denne
made, saledes at den habile patients ret til at forlange en behandling afsluttet
geelder i samme grad for uafvendeligt deende som for ikke uafvendeligt dgen-
de. Laegen ma ikke kunne udsaettes for tvivl om, hvorvidt det faktisk er lovligt at
efterkomme patientens retmaessige gnsker.”

Radets gvrige bemaerkninger

- Det Etiske Rad mener, det er en afggrende mangel ved vejledningen,
at den ikke omfatter bestemmelser og radgivning til leegen om fravalg af
livsforleengende behandling, herunder genoplivning ved hjertestop, ved
patienter, der er under 15 ar. Forhold omkring beslutningskompeten-
cens fordeling mellem laege, foraeldre og barnet under 15 ar indeholder
vaesentlige juridiske og etiske diskussionspunkter.

- Farste seetning under 2.3.1 (udkastets side 3) bar i stedet lyde: "Patien-
ten skal pa forhand informeres om sin ret til at frabede sig information”.

- Forste saetning under 2.4 bgr i stedet lyde: "Den behandlingsansvarlige
lzege har beslutningskompetencen vedrgrende spgrgsmal om, hvorvidt
genoplivning mv. skal tilbydes”. Med mindre en patient er inhabil, er det
altid patientens afgerelse, om en tilbudt behandling ogsa skal iveerk-
saettes.

Med venlig hilsen
pa vegne af Radet

s B

Jacob Birkler,
formand

* Det Etiske Rad, 2002: "Behandling af deende — de svaere beslutninger”, p. 46. Online:
http://etiskraad.dk/upload/publikationer/aktiv-doedshjaelp-og-doendes-forhold/behandling-af-

doende/kap04.htm
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