Behandling
at deende

De sveaere beslutninger

DET ETISKE RAD
2002




Behandling af deende

- de sveaere beslutninger

DET ETISKE RAD
2002




Behandling af deende
-de sveere beslutninger

ISBN: 87-91112-19-2

Udgivet af: Det Etiske Rad

Grafisk tilretteleegning og forsideillustration:
Oktan, Peter Waldorph

Foto: Henrik Serensen

WLJOA,
<5 S,
Z
/ Trykt af J.H.Schultz Grafisk, som har licens til brug af svanemeerket,

)/ er ISO 14001 miljecertificeret og ISO 9002 kvalitetscertificeret.
",I, ly 2

TRYKSAG
541 176

Salgspris: 50 kr.

Publikationen kan bestilles hos:
IT- og Telestyrelsen
Holsteinsgade 63

2100 Kobenhavn @

TIf. 3337 9228

Eller via bestillingssiden pa
Det Etiske Rads hjemmeside:

www.etiskraad.dk



Indhold

Forord / 5

1. Indledning / 7
1.1  Etiske aspekter / 9
1.1.1 Princippet om at bevare menneskeliv / 9
1.1.2 Selvbestemmelse / 11
1.1.3 Hensynet til patientens bedste / 12
1.1.4 Beslutningskompetence og stedfortraeederproblematik / 12

2. Vurderingen af udsigtsles behandling / 15

3. Eksempler fra det moderne sundhedsvaesen / 19

3.1 Illustration af det sveere valg / 19

3.2 Seerlige problemer vedrerende permanent
vegetative patienter / 22

3.3 Seerlige problemer vedrorende mennesker
med demens / 26

3.3.1 Etiske overvejelser i forbindelse med
sondeernering og intravenos vaeskeinfusion / 30

3.4 Den lidelsesfulde situation og ensket om at de / 33

3.4.1 Etiske overvejelser i forbindelse med
palliativ sedering / 34

4. Rédets overvejelser og anbefalinger / 37

4.1 Radets anbefalinger vedrerende beslutnings-
kompetence / 37
Leegen bor fortsat have den endelige beslutnings-
kompetence / 37

4.2 Réadets anbefalinger vedrerende vurdering af
udsigtslos behandling / 41

4.3  Réadets anbefaling vedrerende patientens ret til at
fa afbrudt behandling / 46

INDHOLD | 3



Appendiks 1
Retlige bestemmelser om beslutningskompetence i
forbindelse med behandling af deende / 49

Appendiks 2
Definitioner af centrale begreber / 59

Litteratur / 61

Medlemmer af Det Etiske Rad / 64



Forord

Det Etiske Rad offentliggor hermed sin redegerelse Behandling af
doende - de svcere beslutninger. Redegorelsen er del af et fortlobende
arbejde, hvor radet saetter fokus pa etiske udfordringer og problemer
ved livets afslutning. Udtalelsen Andelig omsorg for dpende, der
udkom i maj méned 2002, var det forste resultat af dette arbejde. Neer-
vaerende redegorelse er dermed nr. 2 i reekken af udgivelser, som senere
vil blive afsluttet med en tredje udgivelse, hvor rédet tager stilling til
dedshjeelp.

Denne redegorelse handler om etiske principper og overvejelser, som
er relevante i situationer, hvor der skal treffes beslutninger om at
igangsatte, opretholde eller afbryde sékaldt livsforleengende behand-
ling af deende patienter. Redegorelsen er delt op i fire afsnit. I det
forste afsnit beskrives og diskuteres etiske principper, der i denne
sammenhang har betydning for deende patienter, deres parerende
og sundhedspersoner. Andet afsnit indeholder en begrebslig afklaring
af medicinske og veerdimeessige elementer, som indgar i vurderingen
af, om en given behandling er udsigtslos eller ej. Tredje afsnit inde-
holder en raekke konkrete patienthistorier, der illustrerer de princip-
per og problemer, som er beskrevet i de to ferste afsnit. I tilknytning
til patienthistorierne beskriver rddet desuden etiske problemstillinger
i forbindelse med enkelte typer af behandling, som for eksempel
intravenos veeskebehandling og palliativ sedering. Fjerde afsnit inde-
holder Det Etiske Rédds anbefalinger. Radet har valgt at koncentrere
sine anbefalinger om beslutningskompetence ved behandling af uaf-
vendeligt deende og om vurderingen af udsigtslgs behandling. Der-
udover indeholder afsnittet en anbefaling om patientens ret til at fa
afbrudt behandling.
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Det Etiske Rad har fortlebende dreftet redegorelsen pa sine plenar-
meder og har godkendt den til offentliggorelse pa sit mede i septem-
ber 2002. Redegarelsen er udarbejdet pa baggrund af diskussioner i
radets arbejdsgruppe om "de deendes liv". Arbejdsgruppens formand
er Ole Hartling, og de gvrige medlemmer er: Frederik Christensen,
Nikolaj Henningsen, Lisbet Due Madsen, Karen Schousboe, Katrine
Sidenius, Ellen Thuesen og Erling Tiedemann. Cand. mag. Thomas
Laursen har fungeret som sekreteer for arbejdsgruppen og har ud-
formet manuskriptet.

En seerlig tak til folgende personer, som med deres viden og erfaring
har bidraget til arbejdsgruppens bearbejdning af problemstillingerne
i neerveerende redegorelse:

Overlage Robert Smith Pedersen, Centralsygehuset i Esbjerg.
Laege Hans Henriksen, Sankt Lukas Hospice.

Sygeplejerske Margit Soe.

Jurist Elisabeth Hersby, Sundhedsstyrelsen.

Erling Tiedemann Berit Andersen Faber
Formand Sekretariatschef
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1. Indledning

Hos de fleste indtreeder deden ganske fredeligt. Udtrykket, at "et men-
neske sover ind” deekker udmeerket det billede, man oftest ser. Den
sakaldte dodskamp forekommer sjeaeldent.! Der er imidlertid dedsfor-
lob, hvor det kan se ud som om, den deende netop ikke kan fa fred.
Saddanne forlgb gor et steerkt og et uudsletteligt indtryk pa dem, der er
vidne til det.

I vore dage kan en dedelig sygdomsproces forhales. Dadstidspunktet
kan udsettes, ved at livsvigtige funktioner holdes i gang. De store
medicinske landvindinger som antibiotika, dialyse og intensiv
behandling synes at blive ledsaget af en utryghed, som haenger sam-
men med, at jo mere vi kan, des mere usikre bliver vi pa, hvad vi ber.
Ofte er der ikke tvivl om, at en sygdomsbehandling skal seettes ind og
at den gor gavn, men der er situationer, hvor leegen, de parerende og
patienten selv kommer i tvivl, om ikke indsatsen har fort mere lidelse
med sig. Der opstar et indtryk af, at der er noget, vi ikke mestrer, nem-
lig at afgere, hvorndr en behandling er rigtig i forhold til det overord-
nede mal, som er at gavne patienten mest muligt.

Man meder ofte det synspunkt, at "den moderne teknologi” er med til
at gore den sidste tid mere umenneskelig, netop fordi den deende
ikke synes at kunne fa fred. Det glemmes, at lindrende behandling
samtidig ogsa er udviklet og til radighed i langt storre udstreekning
end forhen. Effektiv og skdnsom smertebehandling, anaestesi,

1 Den navnkundige leege William Osler var den forste, der paviste dette systematisk: “Statistics of
486 cases”; skrevet ca. 1904. Ikke offentliggjort, men resumeret i Science and Immortality (nr.
5250, p. 19): "Ninety suffered bodily pain or distress... eleven showed mental apprehension, two
positive terror, one expressed spiritual exaltation, one bitter remorse. The great majority gave no
signs one way or the other; like their birth, their death was a sleep and a forgetting.”
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muskelafslappende midler, midler mod kvalme, kramper, &ndenod og
andre symptomer, giver i vore dage langt flere muligheder for at gore
dodsforlebet mindre lidelsesfuldt og derfor ogsé mere fredfyldt.

Imidlertid vil den teknik, som den deende ikke mindst pa hospitals-
afdelinger kan veere omgivet af — det geelder elektronik, overviagnings-
skeerme, elektroder, slanger (katetre) i fx neese, mund, urinrer og blod-
arer — veere meget fremmed for de fleste udefra kommende. Helt prak-
tisk kan det veere svert for den deendes parerende at komme til for
apparatur, forbindinger m.m., og at komme helt naer ved og for
eksempel rore ved deres keere. Apparaturet m.m. kan desuden bevirke,
at de parerende ikke far oje pa den omsorg, som det professionelle
personale faktisk yder — blandt andet ved hjelp af en omhyggelig
overvagning og en nojagtig diagnostik. For sundhedspersonalet udger
teknikken uundveerlige hjelpemidler, som de er fortrolige med, men
det er de pargrende sjeeldent. Og nér billedet af en neertstdende per-
son, som er deende, overskygges af det tekniske og fremmede, vil man-
ge uvilkarligt teenke: Dette ser forkert ud; sddan skal det ikke veere.

I lovgivningen og ledsagende bestemmelser tales der om "livsforleen-
gende behandling”, en betegnelse, som i manges orer opfattes syno-
nymt med en meningsles behandling, fordi det underforstds, at
behandlingen retter sig mod at forleenge livet i situationer, hvor dette
er uden mening, fordi det medferer mere lidelse end gavn. Formalet
med at behandle patienter er imidlertid at helbrede eller at lindre
symptomer, og er netop aldrig alene at forleenge livet. Udtrykket “livs-
forleengende behandling” er derfor til dels misvisende, men man ma
acceptere at det har vundet indpas.

I den forbindelse bor det fremheeves, at det oftest vil veere i tilbage-
blikket, at en behandling kan karakteriseres som alene livsforleengen-
de. I bagklogskabens lys bliver det tydeligt, at en behandling, som ikke
helbredte eller bedrede en patient, alene var livsforleengende og der-
for ogsa kun forleengede en lidelsesfuld tilstand og udsatte en fredelig
dad. Det er med andre ord abenbart, at denne patient havde veeret
bedre stillet uden den fortsatte diagnostik og behandling. Men frem-
adrettet, dvs. for vi ved, hvordan det ender, er det naturligvis sverere
at afvise muligheden for, at en behandling kan afhjeelpe eller bedre til-
standen.
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Behandlingen af deende rummer nogle sveere valg i dilemmaer. Det
har derfor veeret vigtigt for Det Etiske Rad at belyse de etiske proble-
mer i forbindelse med behandling af deende og at se pa etikken i de
nedvendige beslutninger, der skal treeffes, for eksempel om at skulle
ophore med en behandling, der kan vurderes som udsigtslas.

1.1 Etiske aspekter

Det er vanskeligt at afgare, hvilke normer og hensyn som ber veere ret-
ningsgivende og veje tungest, nar der skal treeffes beslutninger om at
iveerkseette eller ophere med livsforleengende behandling. For eksem-
pel kan en laege meget vel mene, at han eller hun ber holde sig til en
bedommelse af rent legelige indikationer for den medicinske
behandling af en patient. Men for at vide, hvor greensen gar mellem
medicinske og ikke-medicinske indikationer, ma man faktisk allerede
have opnéet en normativ enighed om, hvad det ultimative formal
med behandlingen er. En sddan grundleggende enighed om den
leegelige gernings formal er da ogsé til stede, nemlig en enighed om at
helbrede, lindre og bevare liv. Ikke desto mindre kan der veere forskel-
lige opfattelser af, hvordan patientens, de parerendes og samfundets
interesser mé tilgodeses og vejes mod hinanden, i relation til hel-
bredelse, lindring og bevarelse af et menneskes liv.

1.1.1 Princippet om at bevare menneskeliv

At bevare menneskeligt liv er et sa grundleeggende etisk princip, at de
fleste vil finde det uden mening at seette sporgsmalstegn ved det. Ikke
desto mindre er der to mulige mader at forstd princippet pa: For det
forste kan man mene, at princippet geelder i absolut forstand, det vil
sige, at det under alle omstendigheder er forkert at bidrage til, at et
menneskeliv opherer med at eksistere. Denne radikale variant af prin-
cippet om bevarelse af menneskeligt liv indebeerer, at alt lige fra drab
i selvforsvar (for eksempel i krigstilstand) til afbrydelse af livsforleen-
gende behandling er moralsk forkert, uanset hvilke neermere om-
stendigheder der kendetegner situationen. For det andet kan man
mene, at princippet om bevarelse af menneskeliv har en prima facie
gyldighed; det vil sige, at det som udgangspunkt er forkert at bidrage
til, at et menneskeliv opharer med at eksistere. Denne mindre radikale
variant af princippet indebeerer, at der skal veere tungtvejende grunde
til at fravige princippet om bevarelse af menneskeligt liv.
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Den forste variant af princippet har de styrker og svagheder, som
absolutte principper ofte har. Styrken er, at det er meget let at afgore
hvad der er rigtigt og forkert. Svagheden er, at princippet har konse-
kvenser, som de fleste vil finde ganske uantagelige. Blandt konsekven-
serne er, at man ikke ma afbryde livsforlengende behandling af en
deende, selv om vedkommende afviser den, eller selv om behandlin-
gen er ekstremt smertefuld.

De fleste vil nok mene, at princippet om bevarelse af menneskeligt liv
har en prima facie gyldighed. Det betyder, at den mere relativistiske
variant af princippet abner for, at andre etiske hensyn kan veje tungere
end hensynet til at opretholde liv.

For at illustrere typer af afvejninger kan naevnes tre kliniske situatio-
ner. For det forste en situation, hvor foraeldre og leeger skal tage stilling
til behandling af nyfedte med sveere lidelser. Hvor svaere og invalide-
rende senfolger vil foreeldrene acceptere pa deres barns vegne? Hvor-
ndr vil foreeldre og laeger kunne afvise intensiv behandling? Her fore-
tages uvaegerligt en afvejning af, under hvilke omstendigheder livet er
veerd at bevare.? Det vil sige, at princippet om bevarelse af menneske-
ligt liv vejes imod forestillinger om livskvalitet. For det andet kan neev-
nes en situation, hvor en beslutningskompetent person afviser at
modtage livsforleengende eller endda helbredende behandling, uden
hvilken personen vil do af sin sygdom. I loven og i praksis vejer perso-
nens ret til at bestemme over sit eget liv i de fleste tilfeelde tungere end
princippet om at opretholde liv. For det tredje kan navnes det meget
sjeeldne tilfeelde, hvor leeger og forzeldre ma tage stilling til behandling
af siamesiske (sammenvoksede) tvillinger. Her findes der eksempler
pé retssager, hvor det er blevet accepteret, at den svagere af tvillingerne
matte do som folge af den operation, der skulle give den steerkere tvil-
ling muligheden for at overleve. Her er det hensynet til en andens
overlevelse der bruges til at retfeerdiggere, at man bidrager til den svage
tvillings ded, idet undladelse af behandling ville fore til begges dod.

2 Praksis antyder, at det end ikke er nogen selvfolge, at det kun er udsigten til et totalt invalideret
liv der afger, om behandling fravelges. I en dansk undersogelse pa en neonatal afdeling var der
séledes en lille gruppe helt nyfodte, som ikke fik behandling trods det, at der ved maksimal
behandling var sandsynlighed for overlevelse uden svere senfolger. Jf. Bjergager, Mia et al 1999.

10 | BEHANDLING AF D@PENDE - DE SVARE BESLUTNINGER



Som eksemplerne viser, forekommer det meget vanskeligt at bruge
princippet om bevarelse af menneskeligt livi en absolut form. Nar det
kommer til de konkrete beslutninger, indgér bevarelse af menneske-
ligt liv i en afvejning med andre hensyn, som for eksempel selvbe-
stemmelse og livskvalitet.

Hvordan man opfatter og forholder sig til princippet om at bevare
menneskeligt liv atheenger af, hvordan man stiller sig til spergsmaélet
om, hvorvidt menneskeligt liv i sig selv har en veerdi. Nogle vil holde
meget herpd med henvisning til, at en fravigelse fra denne grund-
holdning uveegerligt vil fore til en afsvaekkelse af respekten for men-
neskelivi mange andre sammenhange. Andre vil mene, at det ikke er
livet som sddan, der har veerdi, men derimod alt det, som livet er
mulighedsbetingelse for. Det afgorende for de sidstnaevnte vil i hajere
grad veere, hvilken veerdi eller formodet veerdi det enkelte liv besidder
for den, der lever det.

1.1.2 Selvbestemmelse

Vi veerdseetter selvbestemmelse p& hovedsageligt to forskellige méder.
Selvbestemmelsen kan veere et redskab til at opna det, vi seetter pris pa
i livet, og til at undgd det, som er veerdilest, eller som ligefrem bringer
smerte og lidelse. Vi ser denne form for selvbestemmelse som et
“instrument”, der kan bruges til opfyldelse af behov og ensker for os selv
og andre. Heri indgar sdledes ogsa hvad man kunne kalde egenomsorg.

Men selvbestemmelsen er ikke kun et instrumentelt gode. Den vaerd-
seettes ogsa for sin egen skyld. Det vil sige, at alene det at "bestemme
selv”/"selv at udeve aktiv indflydelse" opfattes som en veerdi, uanset
hvilke andre veerdier vi bruger den til at opna. Denne form for selvbe-
stemmelse kunne kaldes selvsteendighed.

Det er den forstnaevnte form for selvbestemmelse, der til en vis grad
kan varetages af andre, nar et menneske ikke selv er i stand til det. En
sddan overtagelse af blandt andet patientens egenomsorg er kun rele-
vant, nar en patient ikke kan ytre sig om sine interesser, eller nar en
patient ikke selv kan vurdere, hvad der bedst tjener vedkommendes
tarv. Eksempler p4 mennesker, der i forskellig grad ikke kan vurdere
deres eget bedste, er bern, demente og mennesker med akutte eller
kroniske sindsforstyrrelser. Man taler i sd fald om inhabilitet eller om,
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at en patient er inhabil. Eksempler pd mennesker, der ikke kan ytre sig
om deres gnsker og behov, er patienter, der er bevidstlase eller blot sa
svaekkede af sygdom, at de ikke kan kommunikere og treeffe beslut-
ninger om eget helbred.

Et menneskes ret til at treeffe beslutninger om indgreb, som har
afgerende betydning for ham eller hende, veegtes meget hojt, bade i
lovgivningen og i sundhedspersoners praksis. At respektere en doen-
de patients selvbestemmelse er vigtig for sundhedspersonens
bestraebelser pa at sikre, at patienten gennemlever den sidste tid pa
en sa god made som muligt. Det betyder naturligvis , at sundhedsper-
sonen sd vidt muligt kommunikerer med den doende og far viden om
vedkommendes onsker angdende behandlingsforlabet.

1.1.3 Hensynet til patientens bedste

Deende patienters evne til at udeve selvbestemmelse kan imidlertid
ofte veere helt eller delvist bortfaldet. Det kan skyldes inhabilitet eller
sveekkelse og dermed blot det manglende overskud til at skulle tage
nogen beslutninger i en s& vanskelig situation. Men netop fordi den
doende er sérbar og udsat for at miste sin evne til at udeve selvbestem-
melse, er det vigtigt at overveje, hvordan leeger og plejepersonale kan og
bor forholde sig som omsorgsgivere til den dgende. Udgangspunktet
ma veere, at man forspger at opna det, som man formoder patienten
selv ville sage at opnd, hvis han/hun havde veeret i stand til det.

Nar en person er habil, kan vedkommende pa en troveerdig made ytre
sig om helt individuelle og eventuelt seregne praeferencer. Dette giver
sig tydeligt udtryk i dansk lovgivning, idet en habil patient kan afvise
endog livsreddende behandling - for eksempel naegte at modtage blod.
Men nér patienten ikke er habil, er det ikke tilladt for leegen at formo-
de, at patienten ville afvise en sddan behandling; heller ikke selv om de
pérerende forsikrer herom. Her ma leegen handle ud fra en underfor-
stdet og formodet almenmenneskelig interesse i at modtage livsredden-
de behandling, selv om det bagefter kan vise sig, at leegen har handlet
imod patientens inderste gnsker ved at redde vedkommendes liv.

1.1.4 Beslutningskompetence og stedfortreederproblematik

Det er ikke ualmindeligt at raske personer ytrer bekymring og frygt for,
at de i alderdommen og ved livets afslutning skal blive alt for aftheen-
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gige af andres hjelp. Det er ikke sveert at forstd, at mennesker helst vil
bevare deres selvsteendighed sa leenge som muligt og leve i frihed til
de dor. Tab af selvsteendighed beskrives ikke sjeeldent som en form for
uverdighed. Det geelder ogsd i den offentlige debat om dedshjelp og
om beslutninger vedrerende opher med medicinsk behandling af
uafvendeligt deende. Det skal derfor fremhaves, at begrebet veerdig-
hed i andre sammenhaenge tveertimod bruges til at pege pa, at men-
nesker, uanset hvad de evner, besidder en grundleeggende veerdighed,
som ma beskyttes. Séledes er den stedfortreedende omsorg for en
deende, som enten har mistet eller aldrig har haft evnen til at udeve
selvbestemmelse, identisk med en beskyttelse af den veerdighed, den
deende besidder som menneske, uanset vedkommendes aktuelle
funktionsniveau.

Men hvilke principper eller standarder kan stedfortreedere (uanset
om de er leeger, pargrende eller domstole) statte sig til, nar de skal
treeffe beslutninger, der forhdbentlig netop udger en sadan beskyttel-
se af og respekt for den deende patients veerdighed? I litteraturen om
bioetik tales der generelt om tre mulige standarder, der kan tjene som
vejledere for stedfortreedende beslutningstagere:

1. Patientens udtrykte og dokumenterede selvbestemmelse,
2. Den stedfortreedende dommekraft,
3. Patientens tarv®.

Ad. 1)

Man kan alene henholde sig til den selvbestemmelsesbaserede stan-
dard, nar der foreligger egentlig dokumentation for patientens gnsker.
Herhjemme kan det for eksempel veere et livstestamente, men det kan
ogsa veere tidligere mundtlige udsagn fra patienten til sundhedsper-
soner, som er kommet til udtryk i forbindelse med den aktuelle
behandling. Hvis der er tale om en uafvendeligt deende, der har
udfyldt livstestamente, er der ikke behov for stedfortreedende beslut-
ninger; patienten har besluttet sig, og denne beslutning er juridisk
bindende for leegen. I andre situationer er der en storre fortolknings-
maeessig dbenhed: Er patienten aktuelt i preecis sddan en situation,
som han tidligere har ytret sig om? Er det rimeligt at antage, at perso-

3 Jf. Beauchamp og Childress 2001, p. 99ff.
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nen stadig mener det samme som pé det tidspunkt, hvor han ytrede
sig om situationen?

Ad. 2)

Den stedfortreedende demmekraft betegner en fremgangsmade, hvor
en anden person treffer beslutning pa patientens vegne. Beslutnings-
tageren stotter sig til en vurdering af patientens livsveerdier og for-
soger derudfra at bedomme, hvad denne ville have foretrukket i den
givne situation. Dette er beheftet med betydelige fejlkilder og usik-
kerhedsmomenter. Den stedfortreedende kan for eksempel legge
veegt pa et bestemt karaktertreek hos den deende og treeffe en beslut-
ning, som falder i trdd med stedfortreederens egne veerdimaessige
preferencer.

Ad. 3)

Den tredje standard tager udgangspunkt i en vurdering af, hvilken
beslutning der bedst tjener patientens interesse. I modseaetning til den
stedfortreedende demmekraft, begrundes denne standard ikke i en
rekonstruktion af patientens eventuelt seeregne livsveerdier, men
lader sig snarere styre af almenmenneskelige interesser.
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2. Vurderingen af udsigtsles
behandling

I det folgende afsnit skitseres nogle problemer, som opstéar i forbin-
delse med udsigtsles behandling af patienter. De mest problematiske
eksempler pa udsigtsles behandling finder man hos patienter, som
underkastes leegelige indgreb og undersogelser, der ikke med storre
sandsynlighed giver udsigt til hverken bedring, helbredelse eller lin-
dring. For deende patienter forer udsigtslgs behandling ikke blot til
forbigdende frustration eller smerte, men odeleegger deres mulighed
for, at livets sidste tid preeges af en vis ro og af at veere uforstyrret af
fremmedgeorende og maske ubehagelige behandlinger. Et vigtigt
punkt i denne problemstilling er naturligvis, at det ofte er ganske van-
skeligt at forudsige effekten af forskellige behandlinger, ligesom det er
en kompliceret proces for de ansvarlige laeger overhovedet at na frem
til den konklusion, at en given patient er uhelbredelig og uafvendeligt
doende. Selv nér en patient er erkleeret uafvendeligt doende, kan det
vaere vanskeligt at afgore, om et indgreb vil fore til vaesentlige forbed-
ringer af livskvaliteten.

Begrebslig afklaring

Nar en medicinsk behandling er udsigtslos eller formalsles vil det sige,
at den ikke vil gavne patientens helbredstilstand. Der er imidlertid for-
skellige mader, hvorpa en behandling kan siges at veere udsigtsles.*

Vurdering af udsigtsloeshed ud fra medicinske indikationer
En behandling kan vaere udsigtsles, fordi den ikke afhjeelper patien-
tens sygdom og de tilknyttede symptomer. Det kan veere behandlin-

4 Jf. Snyder og Swartz 1993, p. 180. Et forslag til en kort definition af futil behandling, som i sig
indeholder begge former for futilitet (udsigtsloshed og formélslgshed), lyder: "Medicinsk futili-
tet er en behandling, der ikke pger chancerne for overlevelse eller for meningsfuld overlevelse
(meningsfuld i relation til patientens livsmal og ensker)". Jf. Asch et al 1995, p. 289.
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ger, der ikke har nogen indvirkning pa de fysiologiske lidelser, som det
var hensigten at afhjelpe, og behandlinger, der hverken afhjelper
lidelser eller forleenger patientens liv. Det er naturligvis sundhedsper-
sonen (oftest leegen), som forst og fremmest ma gennemfare den rent
sundhedsfaglige vurdering, men det kan veere vanskeligt med sikker-
hed at fastsla, om en behandling er medicinsk udsigtsles.

Vurdering af udsigtsloshed ud fra veerdimaessige indikationer

I de fleste situationer er det pakraevet at supplere den strengt medi-
cinske vurdering af udsigtslashed med en vurdering af, hvad der ud
fra veerdimeessige kriterier kan veere en formalsles behandling. Den
medicinske vurdering foretages sdledes under et emfindtligt hensyn
til, om og hvornér en uafvendeligt og inhabil deende er i en sddan til-
stand, at det at veere i live for vedkommende er uenskveerdigt eller
ikke lengere spiller nogen rolle. En amerikansk undersegelse af
begrundelser for at afbryde livsforleengende behandling viser, at den
hyppigste grund var darlig prognose som folge af multiorgansvigt,
mens det var langt mere sjaeldent at fraveelge livsunderstottende tera-
pier alene pa grund af patientens forventede dérlige livskvalitet.

Patientens eller de parorendes ensker har en afgerende betydning for
vurderingen af, om det er formalstjenligt at fortseette eller afbryde en
behandling. Det skyldes, at opfyldelsen af patientens onsker for den
sidste levetid er yderst relevante faktorer for selve vurderingen af den
livskvalitet, som de kliniske beslutninger sigter mod at forbedre.

Derfor ses det, at behandlinger, som i medicinsk forstand er udsigts-
lose, opretholdes for at imgdekomme den uafvendeligt deende
og/eller dennes parerende. For eksempel kan man forestille sig, at en
livsforleengende behandling opretholdes ene og alene med det for-
mal, at en pargrende skal kunne ni at tage afsked med den dgende.

En leege har under ingen omstaendigheder pligt til at foretage behand-
linger, som er uden effekt. Det betyder alts3, at en leege kan afbryde
behandling af en inhabil deende patient, hvis det er begrundet i, at
behandlingen ikke vil forleenge patientens liv veesentligt eller forbedre
patientens tilstand. Leegens pligt til at undga udsigtsles behandling

5 Se Keenan, Jean P. et al, 1997.
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bliver naturligvis forsteerket i tilfeelde af, at en behandling ligefrem vil
medfore storre lidelse for patienten, uden at den eventuelt ringe for-
leengelse af vedkommendes liv opvejer den byrde, som lidelsen udger.
Ligeledes kan det ikke med rimelighed forlanges, at laegen skal hand-
le imod sin fagligt begrundede indsigt i, hvad der er til skade for pati-
enten.b

Ifolge geeldende retslig regulering bestemmer leegen over ivaerksaet-
telse og afbrydelse af behandlingen af patienter, som vurderes at veere
uafvendeligt deende, dvs. hvor patienten forventes at de inden for
dage eller uger, trods den behandling, som gives. I disse tilfeelde kan
det sdledes forventes, at leegen og sundhedspersonen giver relevant
information til de parerende og er villig til at lytte til deres onsker ved-
rorende behandlingen af den deende. Det er vigtigt at finde l@sninger,
som bdde sundhedspersoner og parerende foler sig trygge ved. Men
det forekommer, at parerende er indbyrdes uenige om, hvorvidt en
behandling af den uafvendeligt deende er udsigtsles eller ej. I sadan-
ne tilfeelde ma leegen, der har beslutningskompetencen, naturligvis i
vid udstraekning stette sig til princippet om at bevare liv under forud-
seetning af, at den livsforleengende behandling ikke vurderes at med-
fore oget lidelse for den uafvendeligt deende. I tilfeelde, hvor den
inhabile patient ikke er uafvendeligt deende, men maske er uhelbre-
deligt syg, er det ifplge lovgivningen den nermeste parerende eller
veerge, som pd patientens vegne har retten til at give informeret sam-
tykke, hvilket ogsa indbefatter retten til at sige nej til livsforleengende
behandling. Her kan situationen eventuelt veere, at leegen finder det
medicinsk formalstjenligt at fortseette en behandling, mens den neer-
meste parerende ud fra verdimessige overvejelser ikke ensker det.
Hvis den parerendes beslutning ikke kan siges at fore til patientens
umiddelbare ded, har leegen ifplge lovgivningen pligt til at folge den
nermeste parerendes beslutning.” Det er dog vigtigt at understrege,
at leegen, under tilslutning fra embedsleegeinstitutionen, kan undlade
at folge den naermeste parorendes beslutning, hvis denne er i dbenlys
strid med patientens tarv.8

6 For eksempel vil en leege veere berettiget til at afvise forsog pa genoplivning, hvis det ikke er
sandsynligt, at det vil genoprette hjertets eller andedraettets funktion, eller hvis det kan forudses,
at patienten herefter vil opleve flere hjertestop med efterfolgende dod. I det sidste tilfeelde kan
leegens etiske legitimation i en evt. konflikt med parerendes onsker endda funderes i pligten til
ikke at volde skade. Jf. Snyder og Swartz 1993, p. 180. o
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I praksis vil der kunne opsté uenighed om, hvem der er neermeste pargrende. En vejledning fra
Sundhedsstyrelsen giver kun begreensede retningslinjer for, hvem der kan opfattes som naerme-
ste parorende: "Ved nermeste pargrende forstas: Samlevende agtefelle eller samlever, partner
i et registreret parforhold, sleegtninge i lige linie, og efter omsteendighederne spskende. Adoptiv-
born og plejebern vil ogsd kunne betragtes som nermeste parorende. Efter omsteendighederne,
navnlig hvor der ikke er en aegtefalle, samlever eller born, vil sleegtninge, som patienten er neert
knyttet til eller neert besvogret med, ogsa kunne betragtes som nere parorende. Familieforhol-
det behgver ikke altid veere det afgorende. Ogsa en person, som patienten er naert knyttet til, vil
i den konkrete situation kunne anses for neermeste parerende, fx en ven, en bistandsvaerge eller
en stotte- og kontaktperson." (Jf. VEJ nr 161 af 16/09/1998: Vejledning om information og sam-
tykke og om videregivelse af helbredsoplysninger m.v., stk. 2.1.2.1.)

Jf. Lov om patienters retsstilling, § 9, stk. 4: "Skonner sundhedspersonen, at de naermeste
pérerende eller veergen, jf. stk. 1, forvalter samtykket pa en méde, der 4benbart vil skade patien-
ten eller behandlingsresultatet, kan sundhedspersonen gennemfore behandlingen, safremt ved-
kommende embedslageinstitution giver sin tilslutning hertil."

| BEHANDLING AF DPENDE - DE SVARE BESLUTNINGER



3. Eksempler fra det moderne
sundhedsvasen

Det Etiske Rad vil i det folgende beskrive problemet med at vurdere
den alvorligt syge og deendes helbredstilstand, sddan som man
meoder det pa sygehuse. De vanskeligheder, der her skal fokuseres p4,
haenger sammen med den "moderne hospitaliserede dod”, om man
vil, hvor leeger med ekspertise inden for forskellige omrader arbejder
sammen med det gvrige sundhedspersonale om en felles vurdering
af patientens helbred. Det er en stor udfordring for sygehusets perso-
nale og ledelse at sgrge for, at der kan treeffes velbegrundede beslut-
ninger om behandling og undladelse af behandling. Det kreever bl.a.
en god kommunikation med plejepersonalet og de laegelige specia-
lister om det enkelte patientforleb, og patientens samlede tilstand.

De folgende eksempler fra det moderne sundhedsveesen anskueliggor

forskellige problemer i forbindelse med beslutninger om, hvorvidt
noget er udsigtslost eller ej.

3.1 lllustration af det svaere valg

Patienthistorie

En 89-drig mand indleegges pa en medicinsk afdeling pa grund af
nedsat bevidsthedsniveau, opkastninger og diarré med deraf folgende
veeskemangel, lavt blodtryk og sparsom vandladning

Patienten har type 2 diabetes (sukkersyge). Som folge af sin diabetes har
han nyrekomplikationer, og lider desuden af en hjertesygdom pa grund
af dareforkalkning. Han har tidligere haft blodprop i hjertet og var for en
mdned siden indlagt med blodprop i hjernen. Siden da har han ikke
veeret i stand til at gd, og han har fast bleerekateter. Ved indlceggelsen er
patienten uklar og er ikke orienteret i tid, sted og egne data; han synes
at forstd, men svarer ikke pa tiltale.
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Der pabegyndes veeskebehandling. Patienten far vanddrivende medi-
cin og der opscettes drop med sukkervand indeholdende glukose, insu-
lin og kalium ("GIK-drop”). Det besluttes, at der ikke er indikation for
behandling med nyredialyse eller i givet fald for genoplivning.

Den folgende dag er patienten meget treet, men han er vigen, kontakt-
bar og han svarer relevant pa sporgsmdl. Han spiser meget lidt, ncer-
mest ingenting, og har fortsat diarré. Medicinsk afdeling radforer sig
med stedets nyreekspert, og det fastholdes, at der ikke er indikation for
dialyse eller for medicin, der stimulerer hjerte og kredslob.

Fem dage efter indlceggelsen far patienten feber, og der er udflad fra
betcendelse i urinroret. Der pabegyndes behandling med antibiotika, og
det noteres igen i journalen, at genoplivning er formdlslos.

6. dag forvcerres patientens tilstand. Han har blodtryksfald, lavt iltind-
hold i blodet, blalig misfarvning af huden, og kolige ekstremiteter. Han
tilses af medicinsk forvagt, der pabegynder iltbehandling (ilt via ncese-
kateter) og veeskebehandling. Efter stuegang fa timer senere ordineres
diverse blodprover og afforingsprover, samt mdaling af veeskebalancen
hver 3. time. Pd mistanke om blodforgiftning pdbegyndes behandling
med tre forskellige antibiotika. Det vurderes, at patienten lider af
moderat veeskemangel og er i shock pa grund af blodforgiftning (sep-
tisk shock). Derfor pabegyndes behandling med dopamin-drop for at
stimulere nyrefunktionen (dopamin er et stof med lignende virkning
som binyremarvhormoner). Planen er konservativ (dvs. afventende og
ikke-aktiv) behandling, og der er ikke indikation for intensiv behand-
ling eller eventuel genoplivning.

7. dag efter indleeggelsen opstar lammelse af ansigtsnerven. Patienten
doser, men svarer med nik pa tiltale. Der er ikke indikation for neuro-
logisk tilsyn. Efter konference nedleegges mavesonde med henblik pa
sondeerncering. Kontrolrontgen viser dog, at sonden er fejlplaceret.
Derfor fjernes den, med henblik pd at tage stilling til eventuel nyan-
leeggelse den folgende dag.

8. dag er patienten ikke kontaktbar og reagerer ikke pd tiltale eller

smertestimuli. Da patientens prognose er darlig, finder man, at det er
uden grund at begynde pad sondeerncering. Der gives fortsat intravenos
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veeske (GIK-drop og dopamin-drop). Det noteres, at hvis patienten vag-
ner, ma der igen tages stilling til sondeerncering.

11. dag er patienten trappet ud af dopamin-drop. Der er fortsat ingen
fremskridt, og aktiv behandling skonnes stadig udsigtslos. Det noteres i
Jjournalen, at hvis tilstanden er uforandret i lobet af 3-4 dage, md man
overveje sondeerncering frem for GIK-drop.

15. dag pabegyndes sondeerncering, da tilstanden er uforandret.

Bortset fra om aftenen den sekstende dag, hvor patienten ser op ved til-
tale, er han ukontaktbar, og han dor atten dage efter indlaeggelsen.

Sygehistorien er en delvis gengivelse af en leengere sygehistorie. Som
den er fremlagt for Det Etiske Rad, fremgér der ikke noget om den
kontakt, der matte have veaeret med de parerende, og det kan selvsagt
ikke sluttes, at en sddan kontakt - som radet finder seerdeles vigtig -
ikke har fundet sted.

Mange behandlingsforleb vil som dette i bagklogskabens lys let kom-
me til at fremstd som udtryk for en slingrekurs, men i en given situa-
tion behover det ikke at veere tilfeeldet og det er derfor ikke nodven-
digvis kritisabelt. Sygehistorien skal da ogsa forst og fremmest illu-
strere, hvor vanskeligt det er at traeffe beslutninger i sédanne situatio-
ner. Der skal desuden knyttes folgende kommentarer til eksemplet:

Patienten er en gammel mand, som har svigt af flere organer, blandt
andet pa grund af blodprop i bade hjerne og hjerte. Ved indleeggelsen
er centralnervesystemet, mavetarmkanalen, kredslebet og nyrerne
svaekkede, og det besluttes at afsté fra intensiv behandling (f.eks. dia-
lyse), og at genoplivning i givet fald ikke skal forspges. Under det 18
dage varende sygdomsforlgb pé sygehuset gennemgar patienten for-
skellige diagnostiske undersggelser og medicinske indgreb, som er
mere eller mindre usammenhaengende med beslutningen om
behandlingsmeessig tilbageholdenhed.
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For eksempel anses det ottende dag, at sondeernaring er ubegrundet,
hvis tilstanden ikke forbedres. Nogle dage senere overvejes det at
erstatte det intravengse vaeskedrop med sondeerngering, netop fordi
tilstanden er darlig og uforbedret. (Om indikation og begrundelse for
at give intravenos vaeske og sondeerneering, se side 30 ff).

Forskellige diagnostiske prover, som gennemfores pa 6. dagen, burde
eventuelt have veeret foretaget allerede den forste dag, da patientens
symptomer begrundede sddanne prover. Resultater af proverne og en
hyppigere vurdering af data fra patientens centralnervesystem, mave-
tarmkanal, kredsleb og nyrefunktion kunne have resulteret i et hurti-
gere fravalg af behandling, herunder fx behandling med dopamin.

3.2 Seerlige problemer vedrgrende permanent
vegetative patienter

Permanent vegetative patienter er mennesker, der pa grund af uop-
rettelige skader i hjernen permanent har mistet deres bevidsthed og i
ovrigt alle andre funktioner end de mest basale biologiske mekanis-
mer, som for eksempel cyklusen mellem vagen og sovende tilstand.
Patienten kan intet fole og har ingen opmerksomhed, hverken om sig
selv eller om omverdenen. Tilstanden kaldes "vegetativ”, fordi et men-
neske i en sddan tilstand kun er i live i basal biologisk forstand, og alle
de andre evner og egenskaber vi forbinder med et menneskeliv er géet
tabt for personen. Under den geeldende lovgivning falder permanent
vegetative patienter ind under livstestamentes punkt 2 om situa-
tioner, hvor patienten har mistet evnen til at tage vare pa sig selv psy-
kisk og fysisk. I tilfeelde af, at den permanent vegetative patient via et
livstestamente har onsket ikke at modtage livsforleengende behand-
ling i en sddan situation, er dette onske vejledende for laegen, men
ikke juridisk bindende. En permanent vegetativ patient falder ikke ind
under livstestamentets punkt 1, da patienten ikke uden videre kan
defineres som veerende uafvendeligt doende.

Patienten lider ikke af en diagnosticeret dodelig sygdom, men lever i
en kronisk tilstand af bevidstleshed, der har en meget ringe eller slet
ingen chance for at @ndre sig. Til gengeeld kan tilstanden, om end
sjeldent, vare ved i maneder og ar, hvis livsforlengende behandling
ikke afbrydes. I Danmark har der ikke veeret megen offentlig debat om
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denne type patienter og behandlingen af dem, og lovgivningen pa
omrdadet er noget uklar®. I udlandet har det imidlertid ikke mindst
veeret sddanne menneskeskabner, hvor personer er fuldkomment
reducerede til det blotte biologiske liv, der har sat gang i debatten om
udsigtsles livsforleengende behandling.

Tre illustrative domstolsafgerelser fra udlandet

I sager om permanent vegetative patienter tilspidses konflikten mel-
lem to meget indflydelsesrige etiske grundveerdier: pa den ene side
forestillingen om livets iboende veerdi og ukreenkelighed, og pa den
anden side det ideal, der tilsiger os at have patientens tarv for oje. Tre
sager fra USA og England illustrerer denne konflikt.

I to sager blev det endelige resultat ved domstolene, at man fra leege-
ligt hold kunne afbryde kunstig ernaering og anden livsforleengende
behandling til patienterne, der herefter ville glide ind i deden. Men
begrundelsen for afgorelsen var forskellig i de to tilfeelde!©:

I sagen om Nancy Cruzan fra USA matte de parorende sandsynlig-
gore, at patienten havde ytret onske om ikke at blive holdt i live, skul-
le hun komme i en sa hébles og uafvendelig situation, som den hun
nu faktisk var havnet i. Sagen faldt ud til fordel for de parerende, alene
fordi de i Hojesteret kunne fremlaegge tilstraekkeligt troveerdige be-
viser for Cruzan’s onsker. Etisk set er denne afgarelse begrundet i prin-
cippet om, at det enkelte livs vaerdi kun kan vurderes af den levende
selv; og at livsforleengende behandling derfor ikke kan afbrydes, med-
mindre der foreligger en velbegrundet formodning om, at patienten
selv har fremsat enske herom. Her er det altsd patientens selvbestem-
melse, der anses for at veere tungtvejende nok til at tilsideseette prin-
cippet om at opretholde liv, uanset dets beskaffenhed.

I sagen om Anthony Bland fra England, var afgerelsen derimod ude-
lukkende begrundet i overvejelser over, hvad der tjente patienten
bedst. Bland var en 17-arig dreng, der var blevet permanent vegetativ

9 Jf. Vestergaard 2000, p. 413: "Patients in a comatose, pseudo-comatose or a persistent vegetative
state may be mentioned in this context, too. The law concerning such cases is somewhat un-
clear, und fundamental ethical and legal issues regarding discontinuation of treatment for such
patients have not been the focus of debate in Denmark".

10 Se Singer 1999, p. 297 ff.
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som folge af et tragisk uheld pd et fodboldstadium i Sheffield, hvor
mange mistede livet. I denne sag handlede proceduren pa intet tids-
punkt om at finde ud af, hvorvidt Bland havde fremsat ensker om,
hvad der skulle ske med ham i en séddan situation. Derimod gik man
her ind pa en vurdering af, hvornar livet er sidan, at den der lever det,
ikke leengere kan have nogen interesse i at opretholde det. Sagen om
Anthony Bland er betydningsfuld af to arsager. For det forste bryder
den med princippet om, at livets iboende veerdi er indiskutabel og at
personens selvbestemmelse er den eneste rettighed, der kan over-
trumfe princippet om opretholdelse af liv. For det andet er sagen
eksempel pé et tilfeelde, hvor fratagelsen af kunstig erneering og anden
behandling hverken sker pd foranledning af informeret samtykke eller
med det primere formal at lindre patientens lidelser, idet patienten
var sa dybt bevidstles, at han var uden smerter. Fratagelsen af kunstig
erneering, som forte til doden, blev besluttet ud fra en vurdering af, at
en person fuldkomment uden bevidsthed og folelse om sig selv eller
sin omverden (og uden hébet om at dette vil eendre sig) umuligt kan
have en interesse i at opretholde sit liv.

I en tredje sag fra 1989, sagen om Helga Wanglie i Minneapolis, er der
etisk set tale om en konflikt mellem, pa den ene side, den parerendes
ret til at kreeve den livsopretholdende behandling fortsat, og, pa den
anden side, leegens og hospitalets ret til at afbryde en behandling, som
de vurderer er udsigtsles. Helga Wanglie var en 87-arig kvinde, der
blev indlagt pa et hospital efter et fald med deraf folgende hoftebrud.
Pa hospitalet blev det nodvendigt at stotte kvindens vejrtreekning med
respirator. Senere blev det besluttet at overflytte kvinden til et andet
hospital i habet om, at hun her kunne komme fri af respiratoren.
Imidlertid fik Helga Wanglie hjertestop under denne indleeggelse. Hun
blev genoplivet, men hjernen havde lidt uoprettelig skade, og hun var
nu i en permanent vegetativ tilstand. Hun blev flyttet tilbage til det
oprindelige hospital, hvor hun 14 i respirator og modtog fede gennem
sonde. Da Helga Wanglie havde veeret permanent vegetativ i flere
maneder, fastslog leegerne, at fortsaettelsen af behandlingen var for-
malsles. Men Helga Wanglies mand og bern var enige om, at dette ville
veere en forkert beslutning. Ud fra deres eget og patientens livssyn
holdt de meget steerkt pd, at hendes liv skulle opretholdes, uanset
chancerne for bedring. Sagen blev bragt for domstolene, og den end-
te slutteligt i 1991 med, at Helga Wanglies mand blev tilkendt retten til
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at treeffe stedfortreedende beslutninger om aegtefeellens helbred. Her
er altsa et eksempel pé en sag, hvor hensynet til den parerendes livs-
syn, og ikke mindst troveerdigheden af den parerendes udsagn om
aegtefeellens livssyn, blev vaegtet hojere end leegernes vurdering af
behandlingens udsigtslashed.

Hvordan ville udfaldet af en sddan sag vaere i Danmark?'! Det er veerd
at bemeerke sig, at svaret athanger af, hvorvidt den permanent vege-
tative person opfattes som uafvendeligt deende eller ej. Hvis patien-
ten opfattes som uafvendeligt deende, er det juridisk og principielt
leegen, der har retten til at traeffe beslutning om at afbryde den livsop-
retholdende behandling. Hvis personen ikke opfattes som uafvende-
ligt deende, er det den naermeste parerende, der har ret til at traeffe
beslutninger vedrorende den medicinske behandling af patienten.
Det er imidlertid ikke helt klart, om det stedfortreedende samtykke
ogsa geelder i de tilfeelde, hvor der er tale om beslutninger vedrerende
livsopretholdende behandling. Der er ikke taget direkte stilling til det-
te i Lov om patienters retsstilling og det er sdledes de parerende eller
vaergen, der som udgangspunkt kan treeffe beslutninger vedrorende
livsopretholdende behandling af varigt inhabile patienter. Hvis de
parorendes eller veergens beslutninger skader patienten eller behand-
lingsresultatet, kan sundhedspersonen dog med tilslutning fra
embedslegeinstitutionen gennemfore en behandling.

Etiske aspekter

I det tilfeelde, hvor et menneske befinder sig i den sakaldt permanent
vegetative tilstand, det vil sige uden nogen indre oplevelse af sig selv
eller sin omverden med minimal udsigt til at kunne vende tilbage til

11 Det Etiske Rad har i brev af 11. juli 2001 adspurgt Sundhedsstyrelsen om holdning og praksis i
forhold til permanent vegetative patienter. I Sundhedsstyrelsens svar af 4. marts 2002 gores
opmeerksom pa en omtrentlig definition af "uafvendeligt deende" (jvf. side 53, note 25). Som
eksempler pa uafvendeligt doende naevnes blandt andet: "Patienter med uopretteligt svigt af
flere organsystemer (fx hjerte, lunger, nyrer, lever), hvor man til trods for maksimal understot-
tende behandling ser fortsat forveerring af de fysiologiske funktioner". Det er uklart, om perma-
nent vegetative personer kan falde ind under denne definition, og Sundhedsstyrelsen giver ikke
noget svar herpd, ligesom de ikke kan oplyse om laegelig praksis, eller om, hvor mange perma-
nent vegetative patienter der er i Danmark. I svaret naevnes dog: "Der ma altid og for hver enkelt
patient foretages en konkret vurdering ved den ansvarlige leege af patientens tilstand og udsig-
ter samt foreliggende behandlingsmuligheder, og det er leegens ansvar at foretage denne total-
vurdering og handle efter den under ansvar bl.a. efter leegeloven".
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livet, er det maske i seerlig grad hensynet til dette menneskes
parerende og til samfundet, som skal afgere vedkommendes videre
skebne. Hvorvidt den permanent vegetative selv overhovedet kan
siges at veere involveret i afvejningen af etiske hensyn, afheenger af, i
hvor hej grad man vil mene, at et menneske helt uden bevidsthed eller
folelser kan have en interesse i udfaldet af en beslutning om, hvorvidt
den livsforleengende behandling skal opretholdes eller ej. Umiddel-
bart synes der kun at vere to forhold, der kan tale for, at en sddan
beslutning kan gere en forskel for den permanent vegetative.

To mulige hensyn til den permanent vegetative patient

For det forste er det klart, at der kan vere en interesse i at bevare
chancen, den veere sig nok sa lille, for at "vagne op” af den permanent
vegetative tilstand. Selv en mikroskopisk chance for at vagne op til en
eller andet form for livigen er veerd at tage med, netop fordi patienten
ikke lider det mindste ved at blive holdt i live. Om vedkommende ud
fra denne interesse ville enske at blive holdt i live eller ej, athaenger
séledes af, hvor reduceret og handicappet et liv den enkelte vil finde
det veerd at vagne op til igen.

For det andet kan man maéaske pege pé en form for interesse, der ikke
er knyttet til patientens mulighed for at opleve eller komme til at ople-
ve noget igen. Det kan antages, at man ma tage hensyn til en form for
objektiv interesse, der knytter sig til personens selvbiografi; altsd hen-
synet til, om vedkommende ville have gnsket en bevarelse af sit biolo-
giske liv sa leenge som muligt eller ej. Her kunne beslutningen treeffes
ud fra en vurdering af, hvilken skeebne personen selv antages at ville
have fundet mest passende i forhold til sin egen selvbiografi, uden at
patientens manglende mulighed for oplevelse af den aktuelle tilstand
blev taget i betragtning.

3.3 Seerlige problemer vedrorende mennesker
med demens

Mennesker med demens udgoer en ret stor gruppe af hovedsageligt
aldre mennesker. I dag er det sddan, at hovedparten af plejehjemsbe-
boere lider af demens i storre eller mindre grad. Demens aktualiserer
i seerlig grad etiske dilemmaer i forbindelse med beslutninger om
undladelse eller afbrydelse af behandling. Det skyldes, at demente
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personer som regel er ved bevidsthed og i begreenset omfang kan give
udtryk for deres tilstand og behov, mens deres intellektuelle funk-
tionsevne er sa reduceret, at andre nodvendigvis mé treeffe beslutnin-
ger pa deres vegne.

Demens betegner ikke én sygdom, men en raekke tilstande, der er
praeget af svaekkelsen af de intellektuelle funktioner - iser hukom-
melsen. Alzheimers sygdom er den hyppigste og mest kendte sygdom,
som medferer demens. Blodprop i hjernen og intenst alkoholmisbrug
kan imidlertid ogsad naevnes, og de er blot to blandt mere end hundre-
de mulige arsager til demens.!2

Ved Alzheimers sygdom forleber demensen typisk séledes, at der sker
en gradvis forringelse af hukommelse og andre intellektuelle funktio-
ner. Herefter folger ogsa sveekkelsen af den fysiske tilstand: gangfunk-
tionen forringes, kontrol over urin og affering opherer, og til sidst for-
svinder evnen til at sidde op, ligesom synkerefleksen gradvist opherer
med at fungere. Denne proces varer som regel 1-2 ar, og nér patienten
ikke leengere kan sidde op med stotte, vil levetiden normalt veere be-
grenset til 2-3 uger. Demens forarsaget af kredslebsforstyrrelser i
hjernen forer udover hukommelsestabet til, at patienterne lider af til-
tagende treethed og dyb sevn. De fér ofte flere hjernebledninger eller
blodpropper i hjernen, og disse kan blive den direkte arsag til deden.

I alle tilfaelde er det sddan, at demens er en lidelse, som forekommer i
mange forskellige grader (mild til sveer demens) og pa mange forskel-
lige stadier (begyndende til fremskreden demens). En dement person
kan alt efter grad eller stadium have en mere eller mindre darlig
hukommelse, bedre eller darligere motorik, vedkommende kan vere
aggressiv og udadfarende eller mere indadvendyt, i godt eller darligt
humor og sd videre. Derfor er det kendetegnende for demente men-
nesker, at de langt hen i forlgbet vil kunne give begranset udtryk for
deres folelser og ensker samtidig med, at de ikke kan siges at veere i
stand til at udeve selvbestemmelse.

Det stedfortreedende samtykke og ikke mindst de parerendes rolle bli-
ver sarligt afgerende i forbindelse med behandlingen af demente

12 Jf. Dr. med. Gunhild Waldemar p&a www.sundhed.dk
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mennesker i den sidste levetid. Det er overordentlig vigtigt, at beslut-
ninger treeffes i god kontakt og dialog med de parerende. En dansk
sporgeskemaundersogelse af parerendes tilfredshed med legers
information til den deende og dem selv viser, at kun godt halvdelen
var tilfredse, mens hver femte udtrykte direkte utilfredshed. Den hyp-
pigst naevnte arsag til utilfredshed var i gvrigt, at leeger ikke gav sig nok
tid til at informere den deende eller de parerende. Derudover var der
utilfredshed med, at de parerende ikke havde adgang til et seerligt
samtalerum, hvor de kan vere private. Et gennemgédende treek ved
undersegelsen, der omfattede 462 besvarelser ud af 619 udsendte ske-
maer, var, at leegers omsorg og information blev vurderet lavere end
plejepersonalets. Men der var en overveaegt af "ved ikke"- besvarelser
pé sporgsmal om tilfredsheden med leegens information til og omsorg
for den deende. Dette betyder muligvis, at leegen simpelthen ikke er
nok i kontakt med de parerende. I ovrigt var utilfredsheden betydeligt
mindre for intensivafdelingernes vedkommende end for de medicin-
ske og kirurgiske afdelingers vedkommende.!3

Patienthistorie om en god kommunikation med pdrorende og en god
livsafslutning for dement mand

En 65-arig mand, der fik konstateret Alzheimers demens som 55-drig,
boede de seneste dr inden sin dod i en plejebolig for demente. Han hav-
de cegtefeelle og to voksne barn.

Hustruen var sygeplejerske med faglig kompetence inden for demens-
omrddet, og hun fungerede under hele demensforlobet som den pri-
mcere omsorgsgiver og varetog cegtefeellens informerede samtykke.

Manden var fysisk rask, ved bevidsthed og i stand til at samarbejde.
Men han var sveert dement og havde behov for hjeelp til alt, herunder
spisning, som foregik ved madning. Han havde haft fejlsynkninger i
ddarlige perioder.

13 Jf. Andersen et al. 2001.
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Patienten blev forste gang indlagt, fordi han blev ukontaktbar i forbin-
delse med krampebehandling med stesolid. Efter 1 1/2 dogn blev han
hjemsendt efter at have modtaget intravenos veeskebehandling. Patien-
tens synkefunktion var svigtende.

Kort efter blev han indlagt igen i nogle fa dage pd grund af lungebe-
teendelse. Han blev behandlet med antibiotika, veeske og erncering via
intravenost drop og mavesonde. Tilstanden stabiliseredes, og synke-
funktionen blev vurderet som normal. Alligevel beholdt patienten son-
den til maven, blandt andet for at sikre indgiften af medicin. Patienten
blev herefter udskrevet til sin plejebolig. I lobet af de nceste to dage ryk-
kede han sonden ud to gange. Hustruen og patientens praktiserende
leege overvejede, om den fortsatte svigtende synkefunktion lignede tid-
ligere tilfeelde, eller om der var sket en forveerring af tilstanden.

Pa grund af fortsat svigtende synkefunktion indlagdes han for tredje
gang. Der blev igen lagt mavesonde og givet veeske intravenost. Pd ind-
leeggelsens 2. dag vurderedes det i en samtale mellem overlegen, en
sygeplejerske og hustruen, at tilstanden skyldtes demensudviklingen.
Det blev aftalt at se tiden an og at drofte situationen igen 10 dage sene-
re. Til den tid skulle der tages stilling til, om behandlingen skulle
ophare. Der var enighed om, at al behandling inklusive kunstig tilfor-
sel af fode og veeske skulle ophore, hvis der pa 10. dag ikke var nogen
bedring af den fremskredne demens. I sd fald ville den kunstige tilforsel
af fode og veeske alene have et livsforlcengende sigte.

Pa 9. dag rykkede patienten mavesonden ud to gange. Hustruen var pd
det tidspunkt sikker pad, at cegtefeellens liv var ved at veere forbi. Ved den
aftalte samtale pa 10. dag enedes man om, at behandlingen inklusive
mad og veeske skulle ophore. Selv om der var enighed i vurderingen og
i beslutningerne, var det veesentligt for hustruen, at leegerne havde givet
udtryk for, at de ansd behandling for udsigtsles. Hun var enig i beslut-
ningen, men blev ikke gjort ansvarlig.

Efter madet pa 10. dagen blev der taget kontakt til personalet ved pati-
entens plejebolig. Der blev planlagt udskrivning med aftale om, at
eventuel smertebehandling skulle styres af de sygehusleeger, der havde
med patienten at gore.
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Patienten dode stille og fredeligt efter endnu 10 dage, uden at han hav-
de vist tegn pa torst, smerter eller angst. Hustruen opfattede det som
medvirkende hertil, at han blev plejet af personale, der havde kendt
ham gennem lang tid og var vant til at passe ham.

At afbryde behandling og herunder iseer at afbryde kunstig tilfersel af
mad og veeske, er fplsomme emner, som kraever overvejelse og god
kommunikation mellem sundhedspersoner og de parerende til en
dement og deende patient. Bade for parerende og sundhedspersoner
kan det veere sveert at acceptere, at man skal afbryde tilforslen af
nering til et levende menneske. For det forste vil mange opfatte
neaeringstilforsel som en helt basal omsorgsydelse, der stort set aldrig
ber fravaelges. For det andet er det ubehageligt, hvis en parerende tror,
at den deende vil torste og lide uden intravenos veesketilforsel (se
naermere herom i det folgende afsnit). I det ovenstdende forleb blev
det vurderet, at den demente patients manglende evne til at indtage
veeske og fode var en uundgaelig del af den uhelbredelige demensud-
vikling. Dermed kunne den kunstige tilforsel af fede og veeske betrag-
tes som en livsforleengende behandling, der kunne afbrydes. Patien-
thistorien understreger siledes, hvordan man pa en god made kan
treeffe beslutninger om afbrydelse af den kunstige neeringstilforsel.

3.3.1 Etiske overvejelser i forbindelse med
sondeernaering og intravengs vaeskeinfusion

En amerikansk undersogelse af afbrydelsen af livsforleengende
behandling hos 211 deende patienter viste, at intravenos veesketilfor-
sel var den suveraent hyppigst forekommende livsforleengende
behandling og samtidig den, som leeger var mest tilbageholdende
med at afbryde!4. Af en norsk undersogelse fremgik det tillige, at intra-
vengs vesketilforsel er en rutine, "nar hospitalsindlagte patienter i
deres sidste levetid ikke leengere drikker tilstraekkeligt”.!®> T en dansk
retrospektiv undersogelse af 15 deende AIDS-patienter var den hyp-

14 Aschet. al. 1999, p. 155.
15 Venborg og Forman 2000.
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pigste begrundelse for at pdbegynde og fortseette med intraveneos
vaesketilforsel den blotte observation af, at patienterne ikke drak
nok.16

Den ofte uudtalte baggrund for intravenes veeskebehandling og sonde-
ernaering synes at veere en bekymring for, at patienten skal opleve
torst eller sult. At give fode og vaeske anses for at vaere en moralsk for-
pligtelse, fordi oplevelse af sult og terst er noget af det vaerste, man
kan forestille sig. Hertil kommer, at laeger og sygeplejersker ikke altid
opfatter sondeernaring og intravengs vaesketilforsel som en egentlig
behandling. Pa trods af, at det ikke er helt ukomplicerede tekniske
indgreb, ligestilles det ikke desto mindre med at indtage fode og drikke
pé naturlig méade. Veeskebehandling er derfor umaeerkeligt institutio-
naliseret som en handling med etiske og medmenneskelige motiva-
tioner - det at stille sult og terst hos en anden.

For at forstd, hvorfor denne holdning til intravenes vaesketilforsel hos
deende overhovedet indebaerer etiske overvejelser, mé det kort forkla-
res, at nedsat vandindhold i kroppen (dehydrering) som folge af spar-
somt vaeskeindtag hos deende ikke er en oplagt indikation for veeske-
behandling. Der kan naturligvis veere gode grunde til at iveerkseette
eller opretholde sondeernaring og/eller intravengs veesketilforsel,
men da behandlingen ofte medferer ulemper for den deende patient,
er det vigtigt, at man som sundhedsperson ikke opfatter behandlin-
gen som obligatorisk. Vaeeskebehandling gennem sonde eller intrave-
nest drop kan i nogle tilfeelde veere ikke blot formaélsles, men endog
direkte problematisk, fordi det skader mere end det gavner.

Symptomer péd dehydrering er blandt andet terst og mundterhed.
Fysiologisk set er disse to symptomer ikke identiske, men de kan af
patienten opfattes som ét og samme feenomen. Torst, eller lysten til at
drikke, er et neurologisk signal om at oprette vaskebalancen ved at
drikke, mens mundterhed kan vere en fysiologisk folge af dehydre-
ring eller kan skyldes andre forhold for eksempel tidligere stralebe-
handling. Deendes folelse af torst er ofte nedsat. Dehydrering hos
doende er derfor ikke nedvendigvis kritisk pd samme made som hos i
ovrigt raske mennesker.

16 Venborg og Forman 2000.
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Det gamle dictum lod: "Patienten ma i al fald ikke torste”. Det para-
doksale er, at man med dette udgangspunkt kan komme til at overbe-
handle en formodet objektiv tilstand i patientens organisme (dehyd-
rering som folge af observeret sparsomt vaeskeindtag) og underbe-
handle patientens subjektive symptomer (mundterhed). Med andre
ord: dehydrering behandles, hvorimod folelsen af terst, som hos
deende haenger taet sammen med mundterhed, ikke modvirkes. I den
navnte danske undersogelse af 15 deende AIDS-patienter fik alle
patienter intravenos vaesketilfgrsel, mens kun fa modtog regelmaessig
mundpleje!”.

Hertil kommer, at kunstig tilforsel af ernaering gennem sonde eller
drop ikke - som det har veeret antaget - forebygger fx liggesar ved at
bedre erneeringstilstanden, og ikke sikrer mod fejlsynkning og even-
tuel resulterende lungebetaendelse (aspirationspneumoni). Desuden
kan behandlingen endog have uhensigtsmaessige konsekvenser og
indebere en reekke gener, som ikke opvejes af en tilsvarende lindren-
de eller helbredende virkning'®. Udover generne ved at nedleegge son-
den eller anleegge droppet med infusionsvaeske, forekommer en raek-
ke bivirkninger, som er forbundet med selve vaesketilforslen: edemer
(vaeskeansamlinger) bl.a. af huden, mavetarmkanalen og luftvejene,
hvilket kan medfore darligere blodforsyning af huden, og tendens til
kvalme og vejrtraekningsbesver. Endvidere kan behandlingen med-
fore pget infektionstendens, aget sekret i luftveje og oget inkontinens.
(For en deende patient kan begraensning af fx inkontinens betyde en
veesentligt forbedret livskvalitet, fordi personen slipper for besveerlige
anleeg af kateter, sengeskift, baekken osv.)) Endelig heemmer veeske-
behandling gennem sonde eller drop mulighed for social kontakt, og
giver et generelt ubehag. Det er iseer tilfeeldet, hvis behandlingen led-
sages af forskellige former for fiksering for at hindre, at patienten river
sonden op eller droppet ud af blodaren.

Konklusionen er, at hos den deende, eventuelt demente, patient er
opher med indgift af fode og vaeske ofte mere skdnsomt end at
fortseette. Der er andre mader at stotte patienten pa end med tekno-
logisk medicinsk hjelp: 4ben og neer kontakt med patienten, hyppige
besog, bergring, massage m.m.

17 SeVenborg og Forman 2000.
18 Se Finucane et al. 1999, Gillick 2000, og Kaasa 1998.
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3.4 Den lidelsesfulde situation og snsket om at do

Patienthistorie fra et hospice

En 58-darig mand indlcegges pa hospice fra en ore-neese-halsafdeling.
Han har kreeft i sveelget, med spredning til det omgivende vcev. Der er
ikke mulighed for helbredelse. Han er behandlet med strdleterapi og
med tracheostomi (abning fra luftroret til forsiden af halsen), da vejr-
treekningen blev truet.

Patienten har ingen stemme og kan ikke synke. Han ernceres ved hjcelp
af en sonde til mavescekken. Han er plaget af smerter, som er vanskeli-
ge at lindre, og af spytflad med periodevis blodning. Han ma konstant
sidde med servietter og poser. Keeben og halsen er stcerkt forandret som
folge af sygdommen og stralebehandlingen.

Bdade ved ankomsten til hospice og de efterfolgende tre dage giver pati-
enten gentagne gange (pa skrift pa kommunikationsblokken) klart
udtryk for, at han onsker at do hurtigt. Han begrunder det med, at "det-
te er ulideligt’, ogsa for hans familie.

Det lykkes imidlertid at bringe smerter og spytflad under kontrol, og
han har nu nogle rolige dage med hyppige besog af cegtefeelle og born.
Der er god og intens kontakt, og han ncevner ikke sit dedsonske. Men da
han far dndedreetsbesveer, og smerterne forverres, bliver han pa ny uro-
lig og desperat.

Da patienten er uafvendeligt doende, besluttes det at tilbyde mere kon-
tinuerlig tilforsel af sovemedicin (palliativ sedering), som vurderes at
veere den bedste og eneste lindring i den aktuelle situation. Patienten,
som er vdgen og klar, informeres om, at han vil komme til at dose uden
at meerke dandenoden eller smerterne. Desuden informeres patienten
om, at han ikke lcengere vil kunne kommunikere. Han giver med nik-
ken og synlig lettelse udtryk for, at dette er hans onske.

Zgtefeellen og de 2 born pa 25 og 27 dar inddrages i overvejelserne og
udtrykker ogsa lettelse og finder, at den foresldede losning er rigtig. Der
er tillige enighed mellem den ansvarlige lcege og de sygeplejersker, som
passer patienten og har leert ham at kende. Der gives nogle enkelte
doser af det sederende middel for at vurdere effekten. Derefter pdbegyn-
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des den kontinuerlige tilforsel, via kanyle under huden. Patienten fal-
der til ro og sover fredeligt — indtil doden indtrceder 2 1/2 dogn senere.
Hustruen og det ene af bornene er til stede.

3.4.1 Etiske overvejelser i forbindelse med
palliativ sedering '®

Historien rejser sporgsmadlet, om det er acceptabelt at lindre en deende
patients lidelser ved bedavelse, det vil sige ved at hensette patienten
i en mere eller mindre bevidstles tilstand?. Behandlingen kan kaldes
lindrende (eller "palliativ') sedering til deende, selv om terminal
sedering er et gaengs udtryk for samme handling. Imidlertid er "lin-
drende" en bedre betegnelse, eftersom hensigten med behandlingen
ikke er at "terminere" patientens liv, men at lindre hans eller hendes
lidelse. Lindrende sedering kan derfor defineres pé folgende méde:
"Lindrende sedering til deende er en behandling, hvor der gives
medicin, der reducerer bevidstheden med det formél at lindre lidelse,
som ikke kan afhjeelpes p&d anden méde".

Behandlingen har imidlertid veeret omdiskuteret, fordi lindrende
sedering til deende patienter ofte varer ved, indtil deden indtreeder.
Nogle vil derfor mene, at det kan veere svert at adskille lindrende
sedering til deende fra dedshjelp, eller endda, at behandlingen er en
form for "langsom dedshjelp”. Men lindrende sedering til doende er
ikke dedshjeelp. Til forskel fra almindelig smertebehandling, som
deemper smerten for at understotte en relativt positiv livsoplevelse,
fjerner lindrende sedering livsoplevelsen (bevidstheden) for at fjerne
lidelsen. Dadshjelp kan ud fra velmente intentioner siges at have
samme formadl (at fjerne lidelsen), men forskellen er naturligvis, at
dedshjelp fjerner selve livet.

19 Det bor bemerkes, at Sundhedsstyrelsen primo 2003 udgiver en vejledning om medikamentiel
palliation i terminalfasen. Det Etiske Rad har i sagens natur ikke haft mulighed for at inddrage
denne vejledning i arbejdet med neervaerende redegorelse.

20 En norsk redegorelse fra 2001 (Lindrende sedering til doende. Forslag til retningslinjer) skelner
mellem tre grader af lindrende sedering. Den mildeste grad kaldes desighed. Her har patienten
en meget begranset oplevelse af stimuli, men kan veekkes ved rab oglignende. Neeste trin er fuld
sedering, hvor patienten ikke oplever noget, men stadig spontant opretholder livsvigtige funkti-
oner som for eksempel dndedreet. Den sidste og "steerkeste" sedering kaldes kirurgisk anzestesi-
niveau. Her ma patientens andedraet og blodomlgb holdes kunstigt i gang.
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Lindrende sedering er en behandling, hvis primeere hensigt er at fjer-
ne patientens lidelser gennem en tilsigtet reduktion af patientens
bevidsthed. Denne reduktion af bevidstheden kan veere fuldstendig,
sdledes at patienten overhovedet ikke oplever eller opfatter noget.
Derfor er det naturligvis et mere radikalt indgreb end almindelig
smertebehandling og ber kun igangseettes som sidste udvej. I Dan-
mark er det tilladt for leeger, og anses for en etisk acceptabel mulig-
hed, at give smertebehandling, der som en utilsigtet bivirkning kan
medfore fremskyndelse af tidspunktet for en i gvrigt uafvendelig ded.
Begrundelsen herfor ma findes i, at lindring af lidelse i visse tilfeelde
kan veere vigtigere end at sikre maksimal levetid. Selv om der ikke er
enighed om, hvorvidt lindrende sedering i sig selv er livsforkortende,
sd ma det etiske rationale for lindrende sedering veere delvist sam-
menfaldende med begrundelsen for at acceptere livsforkortende
smertebehandling. Felles er, at lidelsen vejes op imod patientens
mulighed for at bevare sin bevidsthed om at leve.

Man kan imidlertid saette sporgsmaélstegn ved, om den deende person
selv kan have nogen interesse i at blive holdt bevidstlgs, hvis denne
tilstand, af hensyn til lindringen af lidelse vil vare ved til deden ind-
treeder? I den omtalte norske redegerelse om lindrende sedering
udtrykkes problemet saledes: "Medicinens formal er traditionelt at
bidrage til at muliggore livsoplevelse og livsudfoldelse, enten det sker
ved at forleenge liv eller forbedre betingelserne for livskvalitet. Dette
formal bliver ikke tilgodeset, dersom patienten holdes bevidstlos til
livet ebber ud" (oversat). Ved forste ojekast kan der drages en parallel
til de tidligere omtalte permanent vegetative patienter: hvis man
medgiver, at deres tilstand er udsigtslgs, og legitimerer afbrydelse af
livsforleengende behandling, hvordan kan det sa vaere legitimt lige-
frem at bringe en deoende patient i samme tilstand? Fortalere for dods-
hjeelp kunne eventuelt fremfore, at lindrende sedering af deende gor
det samme som dedshjelp, men pa en made, der forvandler patien-
tens sidste levedage til en bevidstlgs tilstand, som nogle vil finde ulyk-
kelig og uveerdig. Derfor kan argumentet lyde, at egentlig dedshjaelp
pé opfordring ville veere en mere human behandling. Et af de veesent-
lige modargumenter herimod er, at lindrende sedering indeholder en
fortrydelsesret, nar den gives pa en made, der har til hensigt at redu-
cere bevidstheden, men ikke at forkorte livet. Sederingen kan med
mellemrum afbrydes eller reduceres for at vurdere, om lidelsen stadig
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er sa alvorlig, at den ikke kan athjeelpes pa andre mader end ved lin-
drende sedering.

Som naevnt er det et princip i lovgivningen, at fremskyndelse af doden
er legitim, safremt det er en utilsigtet bivirkning af lindrende behand-
ling. Men hvordan kan man veere sikker pa, at leegen eller sundheds-
personen ikke har en ambivalent hensigt, altsd bade vil lindre smerte
og fremskynde deden? Den norske redegorelse giver et ligefremt svar:
man kan ikke kende eller kontrollere subjektive hensigter. Men den
realiserede intention kan aflaeses af den made, hvorpa den lindrende
sedering doseres. Hvis hensigten er at fremskynde deden, vil midlet
veere hojere doser end dem, der skal til for blot at reducere patientens
bevidsthed.
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4. Radets overvejelser og
anbefalinger

4.1. Radets anbefalinger vedrerende
beslutningskompetence

Det Etiske Rad vil i det folgende hovedsageligt koncentrere sig om en
etisk begrundet stillingtagen til beslutningskompetencens placering i
tilfeelde, hvor den uafvendeligt deende ikke er i stand til at udeve selv-
bestemmelse, og hvor beslutninger vedrorende den medicinske
behandling af patienten ikke leengere kan treeffes udelukkende pa
grundlag af leegens professionelle indsigt i patientens helbredstil-
stand. Begrundelsen for at fokusere pa denne situation er forst og
fremmest, at det primeert er her, der kan opstd tvivl om, hvorvidt det
er den fagligt kompetente laege, der bor treeffe og beere ansvaret for
den endegyldige beslutning. Alle rddets medlemmer tilslutter sig
imidlertid en praksis, hvor leegen har det endegyldige ansvar for
beslutningen, men hvor leegen og sundhedspersonalet samtidig har
pligt til at samtale med de parerende til den inhabile deende og lytte
til, hvad de kan fortaelle om patientens liv og formodede onsker.

Laegen ber fortsat have den endelige beslutningskompetence

Det Etiske Rad mener, at det fortsat er leegen der bor have den ende-
gyldige kompetence og ansvaret vedrorende beslutninger om
behandling eller ophor af behandling af uafvendeligt doende patien-
ter, der ikke er i stand til at udeve selvbestemmelse. Det Etiske Rad
mener altsa ikke, at parorende ber kunne overtrumfe sundhedsperso-
nens beslutning om behandlingen af den inhabile og uafvendeligt
doende patient; selv ikke i tilfeelde, hvor beslutninger om behandling
ikke udelukkende kan siges at veere truffet pa baggrund af medicinske
indikationer, men involverer en samlet vurdering af, hvad der er det
bedste for patienten. Lagen ber alts fortsat have ansvaret for kliniske
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beslutninger vedrerende den inhabile og deende patient, ogsé nar et
valg mellem for eksempel ophor eller fortseettelse af livsforlengende
behandling ikke har nogen forudsigelig terapeutisk betydning bortset
fra selve livsforleengelsen.

Det Etiske R&d indtager denne holdning ud fra en overbevisning om,
at det principielt kun er patienten, der er i stand til at treeffe beslut-
ninger som indeberer en vurdering af, hvilket liv vedkommende
onsker at opretholde, og hvornér vedkommende derfor ikke laengere
onsker livsforleengende behandling. Patientens selvbestemmelse ma i
videst muligt omfang respekteres, men nar den deende patient har
mistet sin evne til at give et informeret samtykke, sd m& man indse, at
den ikke kan erstattes fuldt ud af nogen stedfortraeder, hverken af
sundhedspersoner eller parorende?!.

21 Idenne forbindelse bor det neevnes, at Det Etiske Rad i 1998 udtalte enighed om fortsat at tildele
beslutningskompetence angdende organdonation til hjernedode menneskers narmeste
parerende (se "Organdonation - informeret eller formodet samtykke?”, Det Etiske Rad 1998). Nogle
af radets medlemmer mente, at parorendes mulighed for at afvise organdonation i tilfeelde, hvor
donor havde afgivet udtrykkeligt samtykke herom, skulle opretholdes. Andre medlemmer men-
te, at en loveendring skulle sikre, at parerendes stillingtagen kun kommer pa tale, néar der ikke
foreligger stillingtagen fra afdodes side (i form af donorkort eller anden ytring om donation). De
naermeste parorendes beslutningskompetence var og er i disse tilfaelde fortsat sikret gennem Lov
om ligsyn, obduktion og transplantation mv. Imidlertid er det oplagte spergsmal her, med hvil-
ken begrundelse de nermeste parorende bor kunne udove stedfortreedende samtykke for en
hjerneded person, mens de ikke bor have det endegyldige ansvar for beslutninger angéende livs-
forleengende behandling af den inhabile og uafvendeligt doende? I begge tilfeelde er patientens
selvbestemmelse jo gdet uopretteligt tabt. Det Etiske Rad mener, at der er to afgerende forskelle
pé de to situationer:

1. Hvis man accepterer, at hjerneded er et dedskriterium, s accepterer man ogsd, at den hjerne-
dode person ikke har en levende persons interesser og rettigheder. Pa den baggrund kan man
sige, at de pargrendes beslutningskompetence angdende organdonation ikke primeert hviler pa
en stedfortreedende varetagelse af den hjernededes interesser, men derimod pa en i dette tilfael-
de legitim varetagelse af deres egne interesser i forhold til deres afdede sleegtning eller ven. Den
inhabile og uafvendeligt deende er derimod en levende person, der er ude af stand til at udtryk-
ke sine gnsker om livsforleengende behandling. Etisk set er det séledes andre interesser og hen-
syn, der er afgorende for behandlingen af en afded person, end for en deende person. Derfor er
det etisk acceptabelt at overlade beslutningskompetencen til den hjernedodes narmeste
pérorende, men ikke til den deendes parerende.

2. En anden vigtig forskel pa de to situationer udgores af de paroerendes rolle som beslutnings-
tagere. I begge tilfeelde vil de parorende skulle na frem til en beslutning om forhold, som de folel-
sesmaessigt er sterkt involverede i. Og de vil efterfolgende skulle leve med bevidstheden om at
beere ansvaret for denne beslutning. Men konsekvenserne af at baere ansvaret for en beslutning
vedrorende livsforleengende behandling af en uafvendeligt deende kan vaere alvorligere end i de
tilfeelde, hvor man baerer ansvaret for en beslutning vedrerende organdonation. Hvis parerende
er meget i tvivl om en organdonation, vil de givetvis ofte veelge "den sikre" losning at sige nej. I
de tilfeelde vil en eventuel senere tvivl eller fortrydelse af beslutningen ikke handle om, hvorvidt
man gjorde det rigtige for den pagaeldende. Snarere kan man hejst forestille sig, at nogle vil vaere
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Nar ansvaret for behandlingen af den inhabile dgende patient falder
tilbage pa leegen, skyldes det derfor ikke, at laegen opfattes som sted-
fortreeder for patienten. Det skyldes derimod, at selvbestemmelsen i
denne situation anses for uerstatteligt tabt, og at andre principper ma
blive styrende for beslutningsprocessen. Patienten har ikke leengere
mulighed for, inden for det leegefagligt acceptable og lovlige, at treeffe
afgerelser om sin livsafslutning ud fra egne livsveerdier og ensker. I
denne situation anbefaler Det Etiske Rad, at leeger og sundhedsperso-
ner handler ud fra princippet om bevarelse af liv og ud fra hensynet til
patientens bedste.

Princippet om bevarelse af liv

For at undga enhver mulighed for, at andre interesser end den deen-
des bliver motiverende for de laeegelige beslutninger, bor leegen tage
udgangspunkt i et princip om at opretholde liv. Dette generelle prin-
cip er seerligt relevant i situationer, hvor hverken hensynet til patien-
tens bedste eller radslagning med de péarerende forer til noget sikkert
grundlag for en beslutning. De parerende kan jo veere uenige om,
hvad der ber geres, og i den situation vil det veere forkert, hvis laeegen
veelger den lgsning der forventes at fore til "mindst” livsopretholdelse.
Lige s& forkert vil det veere, hvis sundhedspersonen, uden at det er
begrundet i hensynet til patientens bedste, afbryder livsforleengende
behandling, selv om de parerende onsker det modsatte ud fra udsagn,
for eksempel om patientens religiost begrundede onsker.

Mulige legitimationsgrunde for beslutninger om opher med behand-
ling kunne veere hensynet til en rimelig fordeling af ressourcer i sund-
hedsvaesnet, eller det kunne vere, at leegen mente at kende patientens
onsker bedre end de parerende. Den sidste mulighed er udelukket,
eftersom dette vil vaere et upassende forseg pa at fungere som sted-
fortreeder for patientens selvbestemmelse. Den forste begrundelse
kan forekomme kynisk, men ma dog tages alvorligt, fordi prioritering

i tvivl om, hvorvidt de med deres beslutning fejlede i at hjelpe eventuelle modtagere af raske
organer. Beslutninger om at fortsaette, igangsaette eller afbryde livsforleengende behandling hos
en deende patient kan give anledning til svaerere overvejelser. Selv om laegen vil vaere forpligtet
til at give sin vurdering af, hvornar en behandling kun opretholder livet et kort stykke tid og ikke
forbedrer livskvaliteten, sa vil de pargrende altid kunne komme i tvivl om, hvorvidt deres beslut-
ning om for eksempel ikke at ivaerksatte behandling forkortede den deendes liv unedigt. En
sadan tvivl vil veere en alvorlig eksistentiel belastning for de paroerende, hvilket taler for, at den
egentlige beslutningskompetence placeres hos leegen, der ikke pa samme made er folelsesmaes-
sigt involveret.
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i sundhedsvaesnet er en absolut nodvendighed. En eventuel ressource-
maessig vurdering méa dog aldrig svaekke tilliden til, at sundheds-
vaesnet vil gore sit yderste for at bevare liv, medmindre der er tungt-
vejende grunde, som taler imod. Netop derfor er det vigtigt, at leeger
har de nedvendige redskaber og den nedvendige dygtighed til at vur-
dere medicinsk udsigtsleshed, eller hvad der er det samme: til at vur-
dere hvilke helbredsbetingede grunde, der er tungtvejende nok til ikke
at forsege livsopretholdelse i de tilfeelde, hvor patienten ikke selv har
truffet afgorelse herom.

Hensynet til patientens bedste

Nar en patient kan ytre sig rationelt om sine gnsker, udger sddanne
ytringer en sa veesentlig kilde til vurderingen af, hvad der bedst tjener
patienten, at patientens anmodninger altid ber efterfolges, medmin-
dre han eller hun anmoder om noget, der er ulovligt eller udtrykkeligt
ikke falder ind under leegens forpligtelser. Nar en deende patient er
inhabil og ikke kan ytre sine onsker, bliver det derimod en fordring for
leegen at tage stilling til, hvad et menneske med evne til at fole smerte
og behag ville onske i den givne situation.??

I vurderingen af, hvad der tjener til patientens bedste, bor sundheds-
personalet naturligvis betragte de parerende som de bedste "vidner"
til patientens livsveerdier og ensker, selv om de aldrig vil kunne blive
veerger og overtage beslutningskompetencen. Dialogen med péreren-
de vil undervejs i et forlob almindeligvis have stor indflydelse pa
leegens beslutning om ophor eller fortsattelse af livsforlengende
behandling. Ofte vil der jo ikke veere nogen konflikt, nér leegen be-
demmer, at en behandling vil medfere betragtelig smerte og minimal
forbedring. Og i situationer, hvor leegens upartiske vurdering af pati-
entens situation ikke kan resultere i et klart valg mellem at afbryde
eller fortseette behandling, vil det ofte veere de péarerendes bidrag til
vurderingen, der bliver tungen pa vaegtskédlen. Men selv i disse tilfeelde
er det vigtigt at fastholde, at det er leegen der har ansvaret for beslut-

22 Jf. Henrik Palmer Olsen 1997, p. 22: "Den objektive test forkaster ideen om, at det skulle vere
muligt at rekonstruere patientens selvbestemmelse, og leegger i stedet veegt pd en bedemmelse
af om byrden i form af smerter m.v. ved at blive holdt i live, opvejes af fordelene ved at bevare
livet”. Se ogsa Center for Bioethics, University of Minnesota, p. 7: her skelnes mellem tre stan-
darder: en subjektiv standard, en beslutningserstattende standard ("a substituted judgment
standard”), og en objektiv standard.
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ningen. En yderligere begrundelse herfor finder man i, at et sddant
ansvar ofte vil veere en alt for tung byrde at laegge pa skuldrene af de
folelsesmeessigt dybt engagerede parorende.

Opsummering

Radets medlemmer finder, at leegen ber have den endegyldige kom-
petence og dermed det fulde ansvar for beslutninger vedregrende livs-
forleengende behandling af uafvendeligt doende patienter, som per-
manent har mistet deres evne til selvbestemmelse. Laeger og det ovri-
ge sundhedspersonale ber inddrage de parerende som den vesent-
ligste kilde til information om patientens livsveerdier og ensker, men
ikke som stedfortreedere for den selvbestemmelse, patienten uerstat-
teligt har mistet evnen til at udeve.

4.2 Radets anbefalinger vedrgrende vurdering
af udsigtsles behandling

Som det fremgar af diskussionen i kap. 2 vil det altid veere en stor
udfordring for leeger og sygeplejepersonale at vurdere, hvad der medi-
cinsk fagligt er formalstjenligt og rigtigt, og hvad der er patientens
eller de pérgrendes veerdimeessige praeferencer. Hos uafvendeligt
doende har de kliniske beslutninger om forskellige livsforleengende
eller lindrende terapier direkte betydning for, om den deende vil gen-
nemleve et dodsforleb, der er i overensstemmelse med de livsveerdier
vedkommende har levet efter. Det er pa den ene side en opgave for
sundhedsvesnet sa vidt muligt og inden for lovens graenser at efter-
komme patienters og parerendes anmodninger angdende sddanne
veerdimeessige preeferencer. P4 den anden side er det uhensigtsmees-
sigt at tro, at maden, vi dor pd, kan kontrolleres fuldt ud og naermest
bestilles som en skreeddersyet vare. Derfor vil den verst tenkelige
tommelfingerregel for en leege i disse situationer veere at forestille sig
patienten som en ressourcestaerk forbruger, slet og ret. I stedet er det
hensigtsmaessigt, at omsorgen for den deende patient opfattes som
en opgave, der kraever kommunikation i en afmagtsfuld situation.

Nar leeger og sygeplejersker skal vurdere, om det er til gavn at iveerk-
seette, undlade eller afbryde medicinsk diagnostik og behandling af
uafvendeligt doende, mener Det Etiske Rad, at de med fordel kan holde
sig folgende for oje:
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1) Der bor leegges den bedst mulige plan, under hensyntagen til
status og ansvar.

2) Der ber veere den bedst mulige dialog med patient og/eller
parerende.

1) Den bedst mulige plan, under hensyntagen til status og ansvar.

Det er afgorende vigtigt, at der sd tidligt som muligt leegges en plan for
behandlingen, hvor det sages klarlagt, i hvilket omfang der skal indle-
des en kurativ (helbredende) eller lindrende (palliativ) behandling. I
den pa side 19-21 anforte patienthistorie synes der for eksempel ikke
at foreligge en sddan plan. Af hensyn til en patients samlede forleb er
det derfor en fordring med stor etisk prioritet, at der pa sygehuse ska-
bes mulighed for, at den ansvarlige laege kan tilse patienten og lave en
behandlingsplan sa tidligt som muligt under indleeggelsen.

Status

For at kunne planleegge og gennemfore et behandlingsforleb med en
rigtig veegtning mellem symptombekaempende behandling og even-
tuel tilbageholdenhed over for mere eller mindre intensive medicin-
ske indgreb, er det vigtigt at vide s& meget som muligt om patientens
helbredsmaessige status og livssituation i det hele taget. Valget er ofte
mere kompliceret end valget mellem at helbrede en patients sygdom
og blot at lindre de lidelser som sygdommen medferer. Ofte handler
vurderingen snarere om, hvorvidt indsatsen har betydning for, hvor-
dan patienten kan leve videre med bagvedliggende sygdomme. Dette
geelder naturligvis iseer for den deende, hvor formalet ikke er at hel-
brede, men at bevare eller optimere livskvaliteten.

Vurderingen af, hvor aggressiv den medicinske indsats ber vere, er
séledes helt atheengig af den laegeligt begrundede formodning om,
hvilken tilstand indsatsen kan bringe patienten tilbage til. Derfor bor
enhver hospitalsafdeling gore sit yderste for at opna relevant viden,
ikke blot om patientens aktuelle symptomer, men ogsad om den hel-
bredstilstand, som personen har veret i, i tiden op til indleeggelsen.
Hvis man tager patienthistorien pa side 19-21 om den 89-drige mand
med sukkersyge som udgangspunkt, kan man pépege, at det blandt
andet havde veeret vigtigt at vide, hvordan patientens nyrer, hjerte og
centralnervesystem fungerede efter den seneste udskrivelse fra syge-
huset, efter han havde veeret indlagt med hjernebledning. Desuden er
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det naturligvis af afgerende betydning, at patientens status ikke blot
omfatter de aktuelle symptomer, men ogsa faktorer som hans almen-
tilstand (og dermed hans mulighed for at std imod sygdommene og
respondere pa behandlingen), samt hans intellektuelle funktion og
forlighed for indleeggelse. Det ville ogsé veere relevant at have oplys-
ninger fra plejehjemmet om, hvordan patientens indstilling til ind-
leeggelse var: Om han ville udsette sig for intensiv behandling, eller
om han var mere resignerende som folge af den hoje alder og de mange
helbredsproblemer i gvrigt. Eventuelle oplysninger om hans ensker,
livsindstilling m.m. ber inddrages.

Denne samlede viden skal bruges i en prognostisk vurdering af, hvil-
ken helbredsbetinget livskvalitet man i bedste fald ville kunne opna
for patienten.

Ansvar

At nogen tager ansvar har en direkte betydning for patientens velbe-
findende, fordi det er en nodvendig forudseetning for et sammenhaen-
gende, konsistent og gennemskueligt forleb. Den deende er ofte gam-
mel og lider af flere forskellige sygdomme, folgesygdomme og
organsvigt. Fordi der her er sd mange brikker at holde sammen p4,
understreges den generelle vigtighed af koordination mellem de invol-
verede laeger og et styrende ansvar.

2) Den bedst mulige dialog med patient og/eller pdrorende.

Det er naturligvis en selvfalge at anbefale en hgj kvalitet af kommuni-
kationen med patienten. Det er ogsé vigtigt at inddrage de parorende
i en s& dben og tillidsskabende proces som muligt. Ikke kun for at ska-
be et billede af patientens livsmal og ensker, men ogsa for at sikre, at
de pargrende forstdr, hvilke undersogelser og behandlinger patienten
gennemgdr. En finsk underseogelse af parerendes erfaringer med
udsigtslase behandlinger viser, at der er en eget sandsynlighed for, at
parorende bedommer medicinske indgreb som veerende udsigtslose,
nar de i det hele taget er utilfredse med den behandlende institution
og kontakten hertil.?® Parorendes dommekraft angdende enkelte
handlinger og beslutninger bliver naturligvis farvet af et i ovrigt darligt
tillidsforhold.

23 Miettinen og Tilvis 1999, p. 29.
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Det informerede samtykke hos en beslutningsdygtig patient
Informationen fra laege til patient ber indeholde en fyldestgorende
beskrivelse af den uhelbredelige sygdom og en beskrivelse af de
behandlingsmuligheder (herunder fravalg af behandling), der er til-
gengelige og hvilke sandsynlige konsekvenser, de hver iseer har (jf.
Lov om patienters retsstilling § 7, stk. 1-6). Herefter kan patienten tage
stilling til behandlingsmulighederne. Leegen kan give patienten tilbud
om radgivning med hensyn til, hvilken af de mulige behandlinger,
leegen ud fra sin faglige kundskab og erfaring mener, er den bedste.
Formodentlig vil leegen meget hyppigt have en afgerende radgivende
rolle, og patienten vil have tillid til leegens vurdering. Men hensynet til
patientens selvbestemmelse indebeerer, at der for patienten bor veere
en reel mulighed for at tage stilling uden anden radgivning end den,
der bestar i at beskrive sygdommen, de fagligt forsvarlige behand-
lingsmuligheder (herunder eventuelt undladelse af behandling) og
deres konsekvenser.24 Tkke mindst i de tilfeelde, hvor en patient fra-
veelger livsforleengende behandling, er det afgorende, at leege og pleje-
personale giver detaljeret og fyldestgarende information om patien-
tens muligheder for palliativ pleje og lytter til patientens ensker om
organiseringen heraf. Det er vigtigt, at patienten ikke tvivler p4, at der,
selv om han eller hun siger nej til en bestemt medicinsk behandling,
ikke vil blive sleekket pa omsorg og pleje. Behandlingen omfatter ogsa
andelig omsorg for patienten, dvs. varetagelse af patientens dndelige
behov (se herom: Andelig omsorg for doende - udtalelse fra Det Etiske
Rad, Det Etiske Rad 2002).

Samtaler om behandlingsmuligheder i den sidste tid, og beslutninger
om eventuel afbrydelse eller fravalg af behandling, er naturligvis
meget sveere for patienten. Det Etiske Rad mener derfor, at lzegen bor
informere patienten om muligheden for, at en parerende eller anden
fortrolig person kan deltage i samtalen, hvis patienten onsker det.
Man mé imidlertid samtidig gore sig klart, at dette i sig selv kan give
vanskeligheder. For eksempel er det ikke sikkert, at patienten og den
pérerendes bekymringer er de samme eller ytrer sig pd samme made
eller pa samme tid.

24 Jf. ogsd General Medical Council 2002, § 30:: "Adult competent patients have the right to decide
how much weight to attach to the benefits, burdens, risks, and the overall acceptability of any
treatment".
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Hvis den beslutningsdygtige patient og leegen har forskellige
vurderinger af, om en behandling er udsigtslos

Der kan opstd konflikter, hvis patientens valg strider imod, hvad
leegen opfatter som god medicinsk praksis. Det kan for eksempel veere
tilfeeldet, hvis patienten gnsker en behandling, som leegen vurderer er
udsigtsles og til mere skade end gavn for patienten. For eksempel
kunne der veere tale om, at en uafvendeligt doende patient udtrykker
onske om at gennemfore en intensiv medicinsk behandling, fx sékaldt
kemokur, eller ensker et storre kirurgisk indgreb, som efter leegens
vurdering vil veere udsigtslest, fordi chancerne for et heldigt udfald er
meget sm4, eller behandlingen i givet fald vil give en meget stakket
frist. Leegen ber i sddanne tilfelde gore meget for at efterkomme
patientens gnsker, idet patientens gnske om at leve leengst muligt
uanset sin aktuelle tilstand og prognose bor veegtes hgjt. Men hvis
leegen anser indgrebet for at kunne bibringe patienten unedvendig
lidelse, bor laegen over for denne give klart udtryk herfor, eventuelt
med baggrund i, at det er en leegelig pligt at yde patienten den bedst
mulige behandling.

Laegen kan eventuelt gennem sporgsmal undersege, om patienten har
en nogenlunde preecis forestilling om sin helbredssituation eller om,
hvad den pageldende behandling faktisk stiller i udsigt. Leegen ber
selvsagt pa den anden side ogsa lytte til patientens opfattelse for at
finde ud af, om der er noget heri, der kan sendre leegens syn p4, at den
givne behandling er udsigtslgs. Hvis patienten er vel informeret og
stadig ensker en behandling, som leegen finder uforsvarlig, bar leegen
soge radgivning hos kvalificerede kolleger og eventuelt overlade
ansvaret for behandlingen af patienten til en anden af disse leeger.

Droftelse med parerende til ikke-beslutningsdygtig patient

om afbrydelse, igangsattelse eller undladelse af behandling

De parorende til en ikke-beslutningsdygtig uafvendeligt deende pati-
ent ber s& vidt muligt inddrages i beslutningsprocessen ud fra den
opfattelse, at pargrende er de bedste vidner til den deendes liv. De bor
derimod ikke betragtes som stedfortreedende beslutningstagere for
den deende.

Inddragelsen af de pargrende tjener ikke kun det formal at skaffe sig
viden om den deendes onsker og tidligere helbredstilstand. Det tjener
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ogsa hensynet til de péreorende selv. Det er forst og fremmest den
doendes interesser og velbefindende, leeger og plejepersonale skal
varetage. Men det betyder ikke, at de parerende ikke ogsd er omsorgs-
berettigede i en situation, hvor der vil blive truffet s afgerende
beslutninger for en neertstdende persons liv og ded. De péarerendes
forhold til den deende er inderligt og eksistentielt afgorende pa en
helt anden made end forholdet mellem sundhedspersonalet og den
deende. For eksempel vil de parerendes erindring om den deendes
sidste tid betyde meget for dem bagefter. Det er naturligvis vigtigt, at
leeger og plejepersonale gor hvad der star i deres magt for at informe-
re de pargrende og skabe et samtaleklima, hvor de parerende oplever,
at der er d&benhed og tid til at tale om deres bekymringer for og hold-
ninger til den deendes behandlingsforleb.

4.3 Radets anbefaling vedrorende patientens
ret til at fa afbrudt behandling

Lov om patienters retsstilling giver den habile patient ret til informe-
ret samtykke. Det informerede samtykke indebeerer retten til at frasi-
ge sig behandling, dvs. at patienten kan afvise, at behandling iveerk-
seettes og kan forlange, at en igangsat behandling afbrydes. Hvis en
patient kan defineres som uafvendeligt doende, geelder denne selvbe-
stemmelsesret uindskreenket. Men hvis patienten vil kunne leve i
leengere tid med livsunderstottende behandling for eksempel med
respirator og afbrydelsen heraf vil fore til patientens umiddelbare
dod, sa kan leegen ikke efterkomme patientens anmodning om afbry-
delse af behandlingen, uden at der vil kunne opsta konflikt med straf-
felovens bestemmelse om drab efter begaering. I bemerkningerne til
§ 6, stk. 3 i "Forslag til Lov om eendring af Leegeloven (bestemmelser
om information og samtykke)", der traddte i kraft 1.10.1992, hedder det
sdledes: "En laeges afbrydelse af en behandling pa patientens
begeering, der bevirker, at patienten umiddelbart efter afgar ved
daeden, vil dog - séafremt det fornedne forseet ma antages at foreligge -
efter omstendighederne kunne anses for omfattet af Straffelovens §
239 om drab efter begeering, jf. beteenkning 1184/1989, kapitel 2". Nar
det gaelder ikke uafvendeligt deende patienter, kan der saledes opsta
en modstrid mellem leegens forpligtelse til ikke at udeve tvang over for
en habil patient og forpligtelsen til at overholde Straffeloven. Med
andre ord: Hvis laegen folger lovens bogstav, kan leegen havne i en
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situation, hvor leegen forbryder sig mod andre bestemmelser i lovgiv-
ningen, uanset hvad laegen gor. Hvis leegen naegter at afbryde behand-
lingen pa den habile og ikke uafvendeligt doendes anmodning herom,
vil leegen tvangsmeessigt fastholde en afvist behandling og dermed
overtreede Lov om patienters retsstilling § 6. Hvis leegen derimod
afbryder en behandling, og dette forer til patientens umiddelbare
ded, vil Straffelovens § 239 om drab efter begaering efter omstendig-
hederne kunne veere overtradt.

Béde af hensyn til patienten og til l&egen ensker Det Etiske Rad at fast-
holde den habile patients ret til at bestemme, om en tilbudt behand-
ling skal iveerkseettes, eller en allerede ivaerksat behandling skal afbry-
des. Dette bor ogsa geelde, selv om patientens fravalg af behandling
forer til dennes umiddelbare deod. Det skal understreges, at der, efter
radets opfattelse, her ikke er tale om dedshjelp. Det Etiske Rad anbe-
faler derfor, at geeldende ret praeciseres pa denne made, séledes at den
habile patients ret til at forlange en behandling afsluttet geelder i sam-
me grad for uafvendeligt deende som for ikke uafvendeligt deende.
Leegen ma ikke kunne udseettes for tvivl om, hvorvidt det faktisk er
lovligt at efterkomme patientens retmaessige onsker.
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Appendiks 1:

Retlige bestemmelser om
beslutningskompetence i forbindelse
med behandling af deende

Generelle regler om information og samtykke i forbindelse med lcegelig
behandling

I Lov om patienters retsstilling (Lovbekendtgerelse nr. 272 af 01.07.
1998) er grundprincippet, at det er patienten selv, der bestemmer, om
han eller hun vil acceptere at modtage den behandling, som laegen
ifplge sin faglige kompetence har valgt som den bedste i det konkrete
tilfeelde.

Laegens forpligtelse til omhu og samvittighedsfuldhed

- Laegelovens § 6

Laegelovens § 6 giver leegen kompetencen - og forpligtelsen til at veel-
ge den legefagligt set bedste behandling (Lov om udgvelse af laege-
gerning — Laegeloven (Lovbekendtgerelse nr. 272 af 19.04.2001, § 6): En
leege er under udgvelsen af sin gerning forpligtet til at vise omhu og
samvittighedsfuldhed, herunder ogsd ved ekonomisk ordination af
leegemidler, benyttelse af medhjeelp m.v.)

Bestemmelsen i § 6 indebaerer, at leeger er forpligtet til at folge den til
enhver tid geeldende norm for god leegeskik. Indholdet af denne norm
fastleegges blandt andet af Sundhedsstyrelsen og gennem Sundheds-
vaesenets Patientklagenaevns praksis.

Bestemmelsen har karakter af en retsstandard, og den konkrete vur-
dering af, om en laege har udvist den nedvendige omhu og samvittig-
hedsfuldhed vil eendres med tiden og den medicinske udvikling. Hvad
der anses for omhyggelig og samvittighedsfuld leegegerning athaenger
ikke alene af den medicinske viden og de tekniske muligheder, men
ogsé af de krav, som samfundet stiller til leegens virksomhed, og som
den almindelige samfundsudvikling i ovrigt medferer.
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Patientens beslutningskompetence

Hovedreglen i § 6 i Loven om patienters retsstilling om informeret
samtykke giver patienten ret til - via sit informerede samtykke - at
bestemme, om en laegelig behandling skal indledes eller fortsettes.
Denne ret for patienten er en ret til at acceptere eller afvise det
behandlingsforslag, som leegen ud fra sin faglige vurdering fremseet-
ter. Bestemmelserne i Lov om patienters retsstilling §§ 6 til 12 regule-
rer indhentelsen af det informerede samtykke. Respekten for princip-
pet om selvbestemmelse er dog teet knyttet til princippet om, at pati-
enten ogsa har ret til ”ikke at vide”. Patienten kan altsd frabede sig
information, hvis dét er, hvad patienten onsker.

Hvad angar bern under 15 ar, treeffer foreeldremyndighedens inde-
haver beslutning om behandling. Barnet skal sa vidt muligt infor-
meres og inddrages i beslutningen, medmindre dette kan skade bar-
net, jf. § 11. Born, som er fyldt 15 &r, har selv kompetence til at tage
stilling til behandling. Foreldremyndighedens indehaver skal dog
ogsa have information, jf. §7, og inddrages i den mindreériges stil-
lingtagen.

§6. Ingen behandling ma indledes eller fortsaettes uden patien-
tens informerede samtykke, medmindre andet folger af lov
eller bestemmelser fastsat i henhold til lov eller af §§ 8-10.

Stk. 2. Patienten kan pd ethvert tidspunkt tilbagekalde sit samtykke
efter stk. 1.

Stk. 3. Ved informeret samtykke forstas i denne lov et samtykke, der
er givet pa grundlag af fyldestgorende information fra sund-
hedspersonens side, jf. § 7.

Stk. 4. Et informeret samtykke efter dette kapitel kan veere skriftligt,
mundtligt eller efter omstendighederne stiltiende.

Stk. 5. Sundhedsministeren fastsaetter nermere regler om samtyk-
kets form og indhold.

§7.  Patienten har ret til at f4 information om sin helbredstilstand
og om behandlingsmulighederne, herunder om risiko for
komplikationer og bivirkninger.

Stk. 2. Patienten har ret til at frabede sig information efter stk. 1.

Stk. 3. Informationen skal gives lobende og give en forstaelig frem-
stilling af sygdommen, undersogelsen og den patenkte
behandling. Informationen skal gives pa en hensynsfuld made
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og vere tilpasset modtagerens individuelle forudseetninger
med hensyn til alder, modenhed, erfaring m.v.

Stk. 4. Informationen skal omfatte oplysninger om relevante fore-
byggelses-, behandlings- og plejemuligheder, herunder oplys-
ninger om andre, laegeligt forsvarlige behandlingsmuligheder,
samt oplysninger om konsekvenserne af, at der ingen behand-
ling iveerkseettes. Informationen skal veere mere omfattende,
nar behandlingen medferer neerliggende risiko for alvorlige
komplikationer og bivirkninger.

Stk. 5. Skennes patienten i @vrigt at veere uvidende om forhold, der
har betydning for patientens stillingtagen, jf. § 6, skal sund-
hedspersonen serligt oplyse herom, medmindre patienten
har frabedt sig information, jf. stk. 2.

Stk. 6. Sundhedsministeren fastsaetter naeermere regler om informati-
onens form og indhold.

Mindrearige

§8.  En patient, der er fyldt 15 ar, kan selv give informeret samtyk-
ke til behandling. Foreeldremyndighedens indehaver skal tilli-
ge have information, jf. § 7, og inddrages i den mindreéariges
stillingtagen.

Stk. 2. Safremt sundhedspersonen efter en individuel vurdering
skeonner, at patienten, der er fyldt 15 ar, ikke selv er i stand til
at forstd konsekvenserne af sin stillingtagen, kan foreeldre-
myndighedens indehaver give informeret samtykke.

Stk. 3. En patient, der er fyldt 15 ar, er berettiget til aktindsigt efter
bestemmelserne i kapitel 4 og kan give samtykke til videregivel-
se af helbredsoplysninger m.v. efter bestemmelserne i kapitel 5.

Patienter, der varigt mangler evnen til at give samtykke

For en patient, der mangler evnen til at give informeret samtykke, er
reglen, at de nermeste pargrende kan give informeret samtykke til
behandling. Hvis en patient er under veergemal, er det veergen, der
treeffer beslutningen. Hvis der ikke er nogen neermeste pareorende
eller veerge, kan sundhedspersonen gennemfore en péatenkt behand-
ling, hvis en anden sundhedsperson, der har faglig indsigt p4 omra-
det, og som ikke tidligere har deltaget i eller skal deltage i behandlin-
gen af den pageldende patient, giver sin tilslutning hertil. Reglerne
herfor findes i patientsretstillingslovens § 9:
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§9.

Stk. 2.

Stk. 3.

Stk. 4.

For en patient, der varigt mangler evnen til at give informeret
samtykke, kan de neermeste péarerende give informeret sam-
tykke til behandling. I de tilfeelde, hvor patienten er under
veergemal, der omfatter personlige forhold, herunder hel-
bredsforhold, jf. Veergemalslovens § 5, kan informeret samtyk-
ke dog gives af veergen.

Har en patient, der varigt mangler evnen til at give informeret
samtykke, ingen nermeste pargrende eller veerge, kan sund-
hedspersonen gennemfore en patenkt behandling, hvis en
anden sundhedsperson, der har faglig indsigt pa omradet, og
som ikke tidligere har deltaget i eller skal deltage i behandlin-
gen af den pageeldende patient, giver sin tilslutning hertil.

I de tilfeelde, der er omfattet af stk. 2, kan sundhedspersonen
dog uden inddragelse af en anden sundhedsperson gennem-
fore en pateenkt behandling, hvis behandlingen er af mindre
indgribende karakter med hensyn til omfang og varighed.
Skenner sundhedspersonen, at de nermeste pargrende eller
veergen, jf. stk. 1, forvalter samtykket pa en mdde, der aben-
bart vil skade patienten eller behandlingsresultatet, kan sund-
hedspersonen gennemfore behandlingen, safremt vedkom-
mende embedslegeinstitution giver sin tilslutning hertil.

Den inhabile patient skal s& vidt muligt informeres og inddrages i
beslutningen, medmindre dette kan skade patienten, jf. § 11.

Retten til at foretage uopsettelig behandling

(ajeblikkeligt behandlingsbehov)

Hvis en patient er bevidstles eller af andre arsager ikke har evne til
selv at bestemme, og der foreligger en situation, som er livstruende, er
sundhedspersonen berettiget til at foretage livsnedvendig eller pa
anden mdde uopsettelig behandling.

§ 10.

sS2

Hvis en patient, der midlertidigt eller varigt mangler evnen til
at give informeret samtykke eller er under 15 &r, befinder sig i
en situation, hvor ejeblikkelig behandling er pakraevet for pati-
entens overlevelse eller for pa leengere sigt at forbedre patien-
tens chance for overlevelse eller for et vaesentligt bedre resultat
af behandlingen, kan en sundhedsperson indlede eller fortseet-
te en behandling uden samtykke fra patienten eller fra foreel-
dremyndighedens indehaver, neermeste parerende eller veerge.
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Patientens inddragelse

§11. En patient, der ikke selv kan give informeret samtykke, skal
informeres og inddrages i droeftelserne af behandlingen, i det
omfang patienten forstar behandlingssituationen, medmindre
dette kan skade patienten. Patientens tilkendegivelser skal, i
det omfang de er aktuelle og relevante, tilleegges betydning.

Sundhedspersonens ansvar

§ 12. Den sundhedsperson, der er ansvarlig for behandlingen, er
forpligtet til at drage omsorg for, at
1) informeret samtykke indhentes efter §§ 6-8 og § 9, stk. 1,
2) der foreligger tilslutning fra en anden sundhedsperson efter
§9, stk. 2,
3) der foreligger tilslutning fra vedkommende embedslegein-
stitution efter § 9, stk. 4, og
4) patienten informeres og inddrages i droftelserne af behand-
lingen efter § 11.

Regler for deende - situationer med ret eller pligt til at afsta

fra livsnedvendig behandling

I visse tilfeelde vil leegen veere berettiget - eller endog forpligtet - til ikke
at pabegynde eller fortseette behandlingsmeessige foranstaltninger.

Leegens ret til at afsta fra behandling har forst og fremmest betydning,
nar sddanne foranstaltninger kun (kortvarigt) kan udskyde tidspunk-
tet for den inhabile patients ded.

En patient er uafvendeligt doende, nér deden med stor sandsynlighed
forventes at indtreede inden for dage eller uger trods anvendelse af de
behandlingstilbud, der er til rddighed. Det er en rent leegefaglig vur-
dering at tage stilling til, om patienten er uafvendeligt doende.?

25 I Danmark findes der ingen skarp definition af, hvornéar et menneske er uafvendeligt deende.
Det naermeste man kommer pa en definition findes i en vejledning fra Sundhedsstyrelsen, der
omhandler leegers forpligtelser i relation til livstestamenter. Heri hedder det: "Det er ikke muligt
generelt at definere, i hvilke situationer og indenfor hvilke tidsrammer en patient er uafvende-
ligt deende. I relation til indholdet af livstestamente er det Sundhedsstyrelsens opfattelse, at en
patient er uafvendeligt deende, nidr doden med stor sandsynlighed forventes at indtreede inden-
for dage til uger trods anvendelse af de - udfra den tilgaengelige viden om grundsygdommen og
dens eventuelle folgetilstande - foreliggende behandlingstilbud". Jf. Sundhedsstyrelsens Vejled-
ning nr. 158 af 15. september 1998.
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Fravalg af livsforleengende behandling

Patienterne og de ansvarlige leeger har befojelse til at fravaelge udsigts-
los behandling og til at anvende nedvendige lindrende midler, selv
om patientens liv dermed afkortes, nar der er tale om uafvendeligt
deende patienter.

Lov om patienters retsstilling giver i § 16 patienten ret til fravalg af
behandling hvis patienten er uafvendeligt doende (§ 16, stk. 1). I det
tilfeelde, hvor den uafvendeligt deende patient ikke leengere er i stand
til at udeve sin selvbestemmelsesret, har sundhedspersonen retten til
at undlade at padbegynde eller fortseette en livsforleengende behand-
ling (§ 16, stk. 2).

§16. En uafvendeligt doende patient kan afvise behandling, der
kun kan udskyde dedens indtraeden.

Stk. 2. Safremt en uafvendeligt doende patient ikke leengere er i stand
til at udeve sin selvbestemmelsesret, kan en sundhedsperson
undlade at pabegynde eller fortsette en livsforleengende
behandling, jf. § 17, stk. 3.

Stk. 3. En uafvendeligt deende patient kan modtage de smertestil-
lende, beroligende eller lignende midler, som er ngdvendige
for at lindre patientens tilstand, selv om dette kan medfere
fremskyndelse af dedstidspunktet.

Livstestamenter

Lov om patienters retsstilling giver i § 17 mulighed for, at patienten kan
tilkendegive sine pnsker om, hvad der skal ske, hvis den pageldende
kommer i en situation, hvor selvbestemmelsesretten ikke leengere kan
udgves af patienten selv. § 18 forpligter ministeren til at oprette et livs-
testamenteregister, som leegen skal konsultere i de tilfeelde, hvor det
overvejes at foretage livsforleengende behandling pa en patient, der
ikke kan udeve selvbestemmelsesretten og er uafvendeligt deende.

§17.  Enhver, der er fyldt 18 ar og ikke er under veergemal, der omfat-
ter personlige forhold, herunder helbredsforhold, jf. veergemals-
lovens § 5, kan oprette et livstestamente. I livstestamentet kan
den péageldende udtrykke sine onsker med hensyn til behand-
ling, hvis vedkommende maétte komme i en tilstand, hvor selv-
bestemmelsesretten ikke leengere kan udeves af patienten selv.
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Stk. 2. 1 et livstestamente kan optages bestemmelser om, at
1) der ikke onskes livsforlengende behandling i en situation,
hvor testator er uafvendeligt doende, og
2) der ikke gnskes livsforleengende behandling i tilfeelde af,
at sygdom, fremskreden alderdomssveekkelse, ulykke, hjerte-
stop eller lignende har medfert s& sveer invaliditet, at testator
varigt vil veere ude af stand til at tage vare pa sig selv fysisk og
mentalt.

Stk. 3. Ved livsforleengende behandling forstds behandling, hvor der
ikke er udsigt til helbredelse, bedring eller lindring, men alene
til en vis livsforleengelse.

Stk. 4. Safremt en sundhedsperson, i tilfeelde hvor patienten ikke selv
er i stand til at udeve sin selvbestemmelsesret, patenker at
iveerkseette livsforlengende behandling af en uafvendeligt
doende eller patenker at fortseette livsforleengende behand-
ling i en situation som neavnt i stk. 2, nr. 2, skal sundhedsper-
sonen kontakte Livstestamenteregistret, jf. § 18, med henblik
pa at undersoge, om der foreligger et livstestamente.

Stk. 5. Testators pnske i medfor af stk. 2, nr. 1, er bindende for sund-
hedspersonen, medens et onske efter stk. 2, nr. 2, er vejleden-
de for sundhedspersonen og skal indgé i dennes overvejelser
om behandling.

§ 18. Sundhedsministeren opretter et livstestamenteregister og
fastsetter naermere regler om livstestamenters oprettelse,
udformning, registrering, tilbagekaldelse m.v.

Stk. 2. Sundhedsministeren fastsaetter bestemmelser om gebyrer for
registrering af livstestamenter.

Afbrydelse af behandling

Reglerne i Lov om patienters retsstilling omfatter bade indledning og
fortseettelse af behandling. I princippet kan en patient altsd ogsa
kreve en allerede pabegyndt behandling afbrudt, ogsa selv om
behandlingen er livsngdvendig. Det er imidlertid forudsat, at en pati-
ent ikke har ret til at kreeve afbrydelse af en behandling, nér der er tale
om en situation, hvor deden ikke er uafvendelig, og efterkommelse af
patientens begering vil bevirke, at den pagaeldende umiddelbart efter
afgér ved deden. En lege, der i tilfeelde heraf efterkommer patientens
begering, vil efter omsteendighederne kunne ifalde strafansvar (Se
réadets anbefalinger herom, side 47-48).
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En leege er som hovedregel ikke befojet til pd egen hand at afbryde en
allerede pabegyndt livsforleengende behandling af en uafvendeligt
deende, fornuftshabil patient. Noget sddant ma ikke ske imod patien-
tens gnske, og normalt vil et samtykke fra patienten vere en forud-
seetning. Leegen ma séledes ikke uden videre afbryde respiratorbe-
handling, ilt- eller veesketilforsel, selv om det med sikkerhed matte
kunne fastslas, at patienten under alle omsteendigheder kun ville have
ganske kort levetid tilbage. Dette er forudsat i forbindelse med de
overordnede principper om information og selvbestemmelse, herun-
der den ovenfor naevnte forpligtelse til at tilretteleegge en behandling
i overensstemmelse med patientens gnsker.

Lindring af terminale patienters lidelser (palliativ behandling)
Den behandlende lzege er berettiget til at anvende lindrende midler,
hvis patienten er uafvendeligt deende, selv om dette kan medfere
fremskyndelse af dedstidspunktet. Hvis patienten er bevidstles eller
pa anden made uden forneden habilitet, beror brugen af smertestil-
lende midler pa den behandlende leeges skonsmaessige afgorelse.

Hvis patienten er fornuftshabil, forudseetter lovligheden af at anvende
smertestillende midler p& en made, s& dedstidspunktet maske frem-
skyndes, at der pa saedvanlig vis foreligger et informeret samtykke.

Lovligheden af denne behandling forudseetter, at indgivelsen af lin-
drende midler ikke tilsigter at fore til patientens ded. Hvis leegens
handling nemlig foretages med det forseet at draebe patienten, vil
leegen kunne pédrage sig strafansvar, enten for forseetligt manddrab
eller - efter omstaendighederne - for drab efter begeering.

Drab efter begeering

Den nuverende lovgivning kan resultere i folgende konflikt: P4 den
ene side har en patient ret til at bestemme, om han eller hun vil afbry-
de en livsbevarende behandling. Leegen ma ikke fortseette behandlin-
gen med tvang, men ma heller ikke, for eksempel, slukke for en respi-
rator med det resultat, at patienten umiddelbart efter afgar ved
deden. Dette vil kunne vere en overtraedelse af straffelovens bestem-
melse om drab efter begeering. I Straffeloven hedder det:

"Strfl. § 239. Den, som drzaber en anden efter dennes bestemte begee-
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ring, straffes med fengsel indtil 3 ar eller med hefte ikke under 60
dage."26

En patient, som ikke er uafvendeligt doende, har dermed ikke krav pa
afbrydelse af en behandling, hvis efterkommelse af patientens
begering vil bevirke, at den pageldende umiddelbart eller i lobet af
meget kort tid afgar ved deden. En leege, der efterkommer patientens
anmodning herom, vil efter omsteendighederne kunne péadrage sig
strafansvar for drab efter begeering.

Konkluderende bemarkninger

Placeringen af bestemmelsesretten over leegelig behandling og ind-
greb over for deende patienter, der er inhabile, atheenger altsa af fol-
gende tre sporgsmal:

1. Er patienten uafvendeligt doende?

Som naevnt er en patient uafvendeligt doende, "nar deden med stor
sandsynlighed forventes at indtreede inden for dage eller uger trods
anvendelse af de behandlingstilbud, der er til radighed". Det er en
leegefaglig vurdering, om patienten er uafvendeligt deende. Hvis en
patient er uafvendeligt deende, har sundhedspersonen bestemmel-
sesretten. Hvis patienten ikke er uafvendeligt deende, overtager veer-
gen eller naermeste pargrende i udgangspunktet den inhabile patients
informerede samtykke. Som naevnt i afsnit 3.2 kan en permanent
vegetativ patient for eksempel opfattes som en patient, der ikke er
uafvendeligt doende. Hvis sundhedspersonen skenner, at vaerge eller
naermeste parorende treffer en beslutning, som kan skade patienten,
kan vedkommende gennemfore behandlingen imod vergen eller
péarerendes onske, safremt sundhedspersonen far tilslutning fra rele-
vante embedsleegeinstitution. Endvidere kan man pa baggrund af
andre bestemmelser i loven argumentere for, at det er sundhedsper-
sonen, der ber have beslutningskompetencen ved behandling af
inhabile patienter, nar beslutningen handler om liv eller ded. De

26 Jf. radets anbefaling side 47-48 "vedrerende patientens ret til at fa afbrudt behandling" og
bemaerkningerne til § 6, stk. 3 i Forslag til Lov om @ndring af leegeloven (bestemmelser om infor-
mation og samtykke), der tradte i kraft 1.10.1992: "En laeges afbrydelse af en behandling pa
patientens begering, der bevirker, at patienten umiddelbart efter afgar ved deden, vil dog -
séfremt det forngdne forseet ma antages at foreligge - efter omstandighederne kunne anses for
omfattet af Straffelovens § 239 om drab efter begering, jf. beteenkning 1184/1989, kapitel 2".
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parerende/vaergen kan séledes ikke afvise, at en inhabil patient
behandles med blod eller blodprodukter, ligesom de heller ikke har
beslutningskompetence, hvor patienten er uafvendeligt deende, jf. §§
13-16.

Hvis patienten er inhabil og uafvendeligt doende, men har udfyldt liv-
stestamentets punkt 1 (se afsnittet "livstestamenter" i dette appen-
diks) er leegen forpligtet til at rette sig efter patientens enske. Her er
det altsd i princippet patienten selv, der har bestemmelsesretten, selv
om han eller hun aktuelt er inhabil. Hvis den inhabile patient har
udfyldt livstestamentets punkt 2, er dette vejledende for leegen.

2. Vil afbrydelse af en behandling kunne medfore, at patienten
umiddelbart herefter afgdr ved doden?

Hvis patienten ikke er uafvendeligt deende, vil det efter omstendig-
hederne kunne vere en ulovlig handling at afbryde en behandling,
hvis dette medforer, at patienten umiddelbart herefter afgar ved
deden. Den habile og ikke uafvendeligt doende patient, har i s& fald
ikke ret til at forlange behandlingen afbrudt. Derfor har sundhedsper-
sonen ikke pligt - og efter omstendighederne heller ikke ret - til at
efterkomme sddanne gnsker. (Se radets anbefaling af at &ndre denne
bestemmelse i "anbefaling vedrerende patientens ret til at f afbrudt
behandling", side 47-48).

3. Er der tale om en situation, hvor sundhedspersonens ret til

at foretage uopscettelig behandling er geeldende?

Laegen er berettiget til at iveerkseette uopsettelig livsnedvendig
behandling, nér patienten er inhabil og ikke er uafvendeligt deende.
Det gaelder bade, nar den uopsettelige behandling er potentielt livs-
reddende, og ndr den kan sikre et bedre behandlingsresultat (se
afsnittet “retten til at foretage uopseettelig behandling” i dette appen-
diks). Der kan altsa veere tidspunkter i behandlingen af en uhelbrede-
lig patient, som ikke er uafvendeligt deende, hvor sundhedspersonen
har ret til at iveerkseette behandling, uden at indhente nsermeste
parerende eller veerges informerede samtykke. Men lzegen har ikke en
pligt hertil.
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Appendiks 2:
Definitioner af centrale begreber?’

Livsforleengende behandling:
Livsforleengende behandling defineres i Lov om patienters retsstilling,
§ 17 (om livstestamenter), stk. 3:

"Ved livsforleengende behandling forstas behandling, hvor der ikke er
udsigt til helbredelse, bedring eller lindring, men alene til en vis livs-
forleengelse".

Udsigtsles behandling:

Den danske Klinisk Ordbog (1999) definerer udsigtsles behandling
sdledes: "Udsigtslas terapi: pagédende terapiniveau, der selv ved mak-
simal indsats for patienten ikke medferer en bedring i den kritisk
syges tilstand i lebet af dage. Patientens tilstand benaevnes herefter
udsigtsles, hvorefter aktiv terapi begraenses eller helt ophegrer”.

En engelsk ordbog, Taber’s Cyclopedic Medical Dictionary, medtager i
sin definition flere beskrivende ord for typen af behandling: "Udsigts-
los behandling. I den kliniske praksis ethvert indgreb, som ikke for-
bedrer patientens sundhed, velveere, tryghed, eller prognose.”

I den engelske The New Dictionary of Medical Ethics forklares begre-
bet i sin kontekst og maske fra et lettere forudindtaget synspunkt:
"Udsigtsloshed er en betegnelse, som bruges ved henvisning til medi-
cinsk behandling, der sandsynligvis ikke vil fore til det onskede mal,
for saledes at retfeerdiggore en medicinsk beslutning om ikke at yde

27 Kilder: Klinisk Ordbog, Taber’s Cyclopedic Medical Dictionary, The New Dictionary of Medical
Ethics.

APPENDIKS 2 | 59



livsforleengende behandling som kraevet af ’urealistiske’ patienter,
foreeldre, eller beslaegtede. Begrebets problemer indbefatter sporgs-
mal om prognosens usikkerhed i det enkelte tilfeelde, divergerende
vurderinger af, hvilke sandsynligheder det ville veere veerd at satse p4,
og sporgsmalet om, hvilke personers gnsker, der skal have lov at teel-
le. Mens leeger ikke er forpligtede til at yde en behandling, som de vur-
derer er udsigtsles, sa er en omhyggelig redegorelse for de terapeuti-
ske valgmuligheder og bestraebelser pa at na til en felles afgorelse
med patienten og/eller familien at foretraekke, frem for at fremsaette
vurderingen af udsigtsleshed som en ubegrundet befaling”.

Beslutningskompetence eller beslutningsevne:

The New Dictionary of Medical Ethics: "Evne til at treeffe beslutninger
(ETB). Evnen til at forsta relevante oplysninger ('forklaret i brede ven-
dinger og enkelt sprog’), til at tage hojde for folgerne i lyset af ens egne
veerdier, og til at komme til en kommunikérbar afgerelse. ETB kan
veere delvis eller svingende til stede, kommunikationen kan evt. veere
nonverbal, og afgerelsen kan evt. bestd i, at lade en anden person
beslutte for sig. Bevidste patienter bgr antages at besidde ETB. I tvivls-
tilfeelde skal testen (som afgeres ud fra en afvejning af sandsynlighe-
der) ikke handle om patientens status (‘patient’ eller 'for ung/gam-
mel’), eller om beslutningens resultat (om ’en sadvanligt teenkende
person’ ville afgare sddan) - men om, hvorvidt dette 'individ, i det oje-
blik hvor en konkret beslutning skal treeffes, er i stand til at forstd dens
vaesen og folger’. Retlige tests af beslutningsevnen kan til visse formél
— fx ved udfeerdigelsen af et testamente — veere mere strenge end tests
af, om der skal gives samtykke til medicinsk behandling, eller om den-
ne skal afvises”.
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