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Forord til revideret udgave

Hermed foreligger en revideret version af DASAIM’s vejledning vedrerende etiske og andre overvejelser
i forbindelse med begraensning eller ophgr af intensiv terapi.

Der er kun fa indholdsmaessige aendringer i forhold til den tidligere version fra 2009, men der er
foretaget en opdatering af henvisninger til vejledninger, bekendtgerelser og lovgivning, hvor dette var
nedvendigt og bilagene fra den oprindelige version blev fjernet, da disse nemmere kan findes pa
internettet i lsbende opdaterede versioner.

Afsnittet omkring andre religioner og kulturer pa intensiv afdeling er ajourfert af de oprindelige
forfattere overlaege Hans Henrik Biilow og overlaege Mirjana Cvetkovic. Ud over det har
Sundhedsstyrelsen i 2012 og 2014 udgivet fyldestgerende vejledninger omkring ophgr af behandling
indenfor og udenfor hospitalet. Disse vejledninger danner grundlag for det reviderede afsnit omkring
lovgivning i forbindelse med behandlingsopher, som ligeledes er ny skrevet af overlaege Hans Henrik
Biilow.

Vejledningen er udarbejdet ud fra kommissorium givet af DASAIMS bestyrelse og i regi af Etisk Udvalg.
Der skal lyde taksigelser til den oprindelige forfattergruppe, hvis bidrag fortsat danner grundstammen i

den foreliggende, reviderede udgave.

DASAIMS Etik Udvalg, sommer 2015
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Indledning om medicinsk etik

Henry E. Kyburg: Uncertainty and the condition of belief:

Usikkerhed

Det er et livsvilkdr, enten vi indser det eller ej, at vi md beslutte og handle i lyset af usikkerhed og
ufuldsteendig viden og informationer...

Selv da vi, for mange dr siden, troede at guderne kendte fremtiden og sagde sandheden, forstod vi at
oraklet talte i gader og... Vore fortolkninger medfarte en anden (ny) usikkerhed ...

Den medicinske etik har vzaeret en del af den arv, som alle laeger skylder bdde den laegelige tradition og
den filosofiske overvejelse gennem artusinder. Pa trods af forskelle mellem kulturer, religioner og
landegraenser, mellem tidsaldre og traditioner, tegner der sig i dag en raekke etiske overvejelser for den
rette handlen, mod det andet menneske man som laege har i sin varetaegt. Disse overvejelser er
sammentaenkt i felgende principper: autonomi (Autonomy'), godgerenhed (Benevolence), ikke-
skadevolden (Non Maleficence), retfaerdighed (Justice), vaerdighed (Dignity), integritet (Integrity),
sarbarhed (Vulnerability). Det hele skal fungere inden for en ramme af solidaritet og ansvar.

De forste fire principper spiller en afggrende rolle i angelsaksisk moderne etisk tradition, hvor
supplerende etiske principper ofte anvendes kontinentalt.

Arbejdsgruppen er grundlaeggende af den opfattelse, at det handler om at have personen som
omdrejningspunkt for vore overvejelser. Det betyder at vi skal udtrykke, at vi beskytter mennesket som
person pa tvaers af etnicitet, race, religion, kultur eller politisk overbevisning.

Det betyder igen, at vi samtidigt ma betragte den enkelte som et menneske — med rettigheder som
menneske og som en person — forstaet som et menneske der har handleevne, selvopfattelse og
mulighed for at udvikle og vedligeholde en identitet som netop dette suverane menneske. Alt
forudsaetter en bevidsthed, og i europzeisk bioetisk tradition ogsa en reference til et krav om, at
behandles med respekt for personens vaerdighed, integritet og sarbarhed (svaghed).

Der skal kort og ufuldstzendigt redegares for ovenstaende principper’.

Autonomiprincippet

I. Kant formulerede det sdledes: ”Ved indsigt (oplysning) kan mennesker leve i myndighed, dvs. betjene
sig af sin forstand uden en andens ledelse, men netop selvledelse.”

Det giver anledning til at skelne mellem en moralsk autonomi i forhold til en personlig autonomi. Ved
forstaelse af den moralske autonomi lever vi efter love dannet med vores fornuft (morallove). Malet for
denne form for autonomi er at abstrahere fra subjektive formal og leve sit liv efter formelle principper i
en tro pa at mennesket er et fornuftsvasen med en god og fri vilje. Derimod er forstdelsen af autonomi
som en personlig autonomi en forstaelse af at, vi lever efter love dannet ud fra egne gnsker og

'De engelske overszttelser er medtaget af hensyn til de der gnsker at lzese mere angelsaksisk litteratur om emnet,
idet det bemzerkes at de hervaerende danske oversaettelser er ufuldkommene.
* Mere fyldestgerende redeggrelser for de etiske principper kan erhverves gennem den anbefalede litteratur.



interesser (”egocentriske love”). Vore handlinger begrundes alene af deres subjektive formal og
materielle principper lzegges til grund for vore handlinger.

I moderne sprogbrug taenkes oftest pa den personlige autonomi som ogsa er den saedvanlige juridiske
forstdelse i betydningen "’selvbestemmelse” som forudsaetter at der er tale om en habil (autonom)
person. Hvor den moralske autonomi saledes indebzerer en (moralsk) pligt ogsa for den der udgver
selvbestemmelse, er dette ikke tilfeldet ved haevdelsen af den personlige autonomi. Det er afgerende
for at man kan havde sin selvbestemmelse pa en personlig made, at den viden det pagaeldende
menneske har som grundlag for sine handlinger er sa sande og fyldestgerende som mulig. Derfor er det
afgerende i behandlingsmaessig sammenhzaeng at patienters samtykke til behandling kan indhentes som
et velinformeret samtykke. Lovgivningen i Danmark har afstukket rammer for den information der skal
stilles til patientens radighed i forbindelse med indhentelse af dette informerede samtykke (side 40).

Princippet om beskyttelse af menneskets vaerdighed?

Der er ofte en taet sammenhaeng mellem et begreb om autonomi og et begreb om vaerdighed, idet en
kraenkelse af autonomien er en vaerdighedskraenkelse. Men vaerdigheden er andet og mere end blot
autonomi og bidrager selvstandigt til et krav om respekt der fordres alene fordi vi er mennesker. Som
et resultat af vaerdighedsbegrebet er mennesket uden "pris” og kan saledes ikke gores til genstand for
handel eller kommercielle transaktioner. Menneskets vaerdighed bestemmes i relationen mellem
personen og de andre. Det betyder at kraenkelse hhv. haevdelse af veerdigheden udtrykkes i begreber
som skam hhv. stolthed. Det betyder ogsa at der er en relation mellem samfund og den enkeltes
veerdighed som fordrer at magten (samfundet) har nogle tabuiserede forestillinger om hvad et samfund
simpelthen ikke kan tillade sig at gore mod sine borgere (i.e. vaerdighedskraenkende handlinger).
Verdighedsbegrebet lzegger sdledes en dimension til forstaelse af den menneskelige civilisation. Det
kan havdes, at det enkelte menneske med reference til et begreb om vaerdighed, er herre over, hvad de
i livssituationer (altsa ogsa i lidelsessituationer eller i forhold til egen ded) anser for vaerdigt for netop
dem.

Princippet om beskyttelse af menneskets integritet

De forskellige principper, som her fremstilles, er fremkommet efter mange ars forskellige filosofiske
overvejelser, fordi de sammen supplerer hinanden pa en sadan made, at der bedre opstar et mere
fyldestgerende billede af den forpligtelse vi etisk set har over for hinanden.

Integritetsprincippets oprindelse i det latinske integrare henviser til en delbetydning om "’det urerlige” -
det vil her sige, at mennesker qua det at vaere menneske, kan have eller har urgrlighedsomrader der skal
respekteres, beskyttes og bevares. Integriteten er med til at definere det enkelte menneskes identitet
og individualitet (individ =in dividare (latin)=det udelelige), som den livssammenhaeng der netop er
dette enkelte menneskes karakteristika. Det er for eksempel respektfuldt over for det enkelte
menneske, at man som lege ikke alene betragter den syge som repraesentant for den kategori af

3 Fremstillingen er efter anbefalet litteratur 1, side 31-38.



sygdomme som nu (tilfaeldigvis) praesenterer sig gennem den stillede diagnose, men derimod forholder
sig til den narrative® sammenhang som det enkelte menneske ogsa er udtryk for.

Som metafor for integritetsprincippets betydning for den enkelte, kan sammenstilles betydningen af
nationers integritet der (ligeledes) ikke ma (legalt set) kraenkes af andre nationer. For mennesker
geelder denne integritetsrespekt naturligvis bade den fysiske og mentale dimension, og alle har krav pa
at deres urgrlighedszoner lades — urgrte.

Princippet om beskyttelse af det sarbare menneske

Det sdrbare menneske er sdrbart, qua det at vaere et afhaengigt menneske der kan sares (mentalt og
fysisk), udsat for risici og blive truet pa sin integritet. Med et begreb om det sédrbare menneske i moralsk
forstand, bygges der en forstaelse mellem sa at sige alle andre etiske principovervejelser (jf. ovenfor) og
det ansvar for den svage der udgves i respekt for det der er vaerdifuldt for det enkelte menneske savel
som for samfund. Det betydet, at der i en forstaelse af mennesket som sarbart, skal refereres til
sarbarhedens kontekst> sdvel som i mennesket fundamentale skregbelighed. Laeger har en seerlig
forpligtelse til at etablere en herredemmefri samtale med patienten, sa det behandlede menneskes
moralske rettigheder ikke kraenkes. Sarbarhedsprincippet og det tilherende ansvar for det svage
menneske hgrer saledes til et af de tungeste etiske principper i medicinen som skal beskytte de
svageste mod diskrimination, manipulation og destruktion begaet af andre og sikre at alene hensynet til
dette enestdende menneskes tarv varetages (leegeloftet).

Solidariteten og ansvaret

| velfaerdsstaten er der er sdledes en raekke grundlaeggende etiske principper/vaerdier som skal
respekteres af velfaerdsstaten og ikke kun af bioetikken. Begrebet om social retfeerdighed er ligeledes
et grundleggende ideal for den europzeiske civilisation og skulle gerne fgre til en lovgivning der
respekterer og fordrer den beskrevne etik. Det er imidlertid ikke muligt for lovgivningen at indfange alle
tilfelde (cases) hvor legale regler og principper kunne have vaeret bekvemme at have - og det er
saledes ngdvendigt, at etikken — inden for lovgivningens rammer — foretager fortolkninger af hvad der
er den etisk relevante fremstilling i de konkrete situationer.

I mange andre sammenhzange knyttes begrebet ansvar sammen med en juridisk fremstilling af et
menneskes ansvar i forhold til den gaeldende lovgivning — man er personligt juridisk ansvarlig for sine
handlingers overensstemmelse med lovgivningen. | etisk sammenhang refereres med et begreb om
ansvar ogsa til en eksistentiel ansvarlighed overfor det enkelte menneskes krav pa og behov for, at
samfundet (og det er os alle) netop respekterer de etiske principper/ vaerdier f. eks. som ovenfor
skitseret. Vi har saledes alle et solidarisk - etisk ansvar for at beskytte vore medmennesker — uanset om
det konkrete tilfaelde er beskrevet i en lovgivning eller ej. Her kan de skitserede principper og etiske
vaerdier vaere en hjzlp om end usikkerheden oftest er en folgesvend der skal medtaenkes.

4 Det narrative refererer til mennesket livshistorie, et ”totalt "’billede der fremstiller det enkelte menneskes méde
og begrundelser for det af dette menneske levede liv.

> For eksempel menneskets skrgbelighed som patient, skrebelighed i kulturelle sammenhaenge (omplacering til
anden en ens egen kultur eller ved kulturfascisme) eller i sociale sammenhange.



Principperne om godggerenhed, ikke-skadevolden og retfaerdighed skal der ikke redeggres naermere for.
Dels er deres betydning teet pa den intuitive dagligsprogsforstaelse, dels vil en redegerelse for f. eks.
retfeerdighedsbegrebet hurtigt blive omfattende.

De spgrgsmal der omtales i denne vejledning er taet knyttet til spergsmal om liv og ded. Spegrgsmalet
om et menneske er dgdt er et spergsmal der inden for lzegegerningen er taget stilling til pr. definition:
et menneske er dedt safremt det kan erklaeres dod ud fra sikre dedstegn — en definition der er juridisk
sanktioneret. | dagligsprogsforstaelsen af, om et menneske er dgdt er der formodentligt en ligesa let
tilgengelig opfattelse af, at et menneske er dedt hvis hjertet er uopretteligt ophgrt med at sla eller
hjernen ikke lzengere fungerer. Hvad der derimod er svaerere at forholde sig definitorisk og entydigt til,
er spegrgsmalet om hvorvidt et menneske er i ”live”. Her vil utallige forhold give anledning til, at
forskellige mennesker vil give forskellige svar. Svarene pa sadanne eksistentielle spgrgsmal kan
begrundes af den enkelte i kulturelle, religigse eller personlige forhold etc.— eller blot udtales uden
begrundelse. Uanset begrundelse eller ej, er sddanne betragtninger betydende for hvilke overvejelser
det kan vaere relevante at foretage nar sundhedsvaesenets personale og patienterne drgfter disse
forhold.



Religion, kultur og beslutninger pa intensiv afdeling

Sundhedspersonalet star ofte i etiske dilemmaer vedrgrende religion og kultur ved livets afslutning.

Her beskrives denne problemstilling set fra forskellige religiose og etniske vinkler. Hensigten er at
introducere sundhedspersonale til de vaerdier, der er vigtige nar patienter, parerende og personale med
forskellig etnisk og religigs baggrund skal samarbejde.

Det skal understreges, at uanset kendskab eller formodet kendskab til det pageeldende menneskes
religigse eller kulturelle baggrund, er tilgangen til det enkelte menneske altid netop dette enkelte
menneske. Der kan saledes vaere markant forskel pa holdninger alt efter om man "’blot” tilhgrer en
religion eller anser sig selv for religias (1).

Man skal derfor vaere meget forsigtig med generaliseringer.

Introduktion

1. januar 2014 var der 653.043 udlzendinge i Danmark. Indvandrere udgjorde 498.254 (8,8 %) og 154.789
(2,7 %) var efterkommere, svarende til i alt 11,5 % af indbyggerne i DK. Andelen er steget med godt
175.000 personer, idet der i 2007 samlet var 477.800 udleendinge i Danmark, svarende til 8,8 pct. (2).

Dette medferer, at sundhedspersonale ma lzere at afdaekke, forsta og handtere de religigse og
kulturelle holdninger, der kan vaere gaeldende i en anden etnisk gruppering end deres egen. Her taenkes
ikke alene p3, at etniske danskere skal forsta andre kulturer, men ogsa at det stigende antal indvandrere
og udlaendige, der arbejder i det danske sundhedsvaesen, har samme udfordring med at forsta og agere
i den danske kultur.

Forskningsresultater fra den vestlige verden har vist, at patienters og laegers religigse, kulturelle og
etniske baggrund spiller en rolle, nar der tages beslutninger om behandlingsniveauet pa de intensive
afdelinger (1, 3-6).

American Academy of Family Physicians har understreget at religion og kultur indgar i end-of-life
behandling (E-O-L) (7): “Care at the end of life should recognize, assess, and address the physiological,
social, spiritual/religious issues, and cultural taboos realizing that different cultures may require
significantly different approaches”.

Handtering af kulturelle og religiose forskelle

De fleste laeger kender ikke deres patienters religigse tilhgrsforhold (3).

Ved kommunikation og beslutnings processer kan man ikke a priori gruppere patienter og behandle alle
ensartet. Selv inden for samme gruppe kan der vzere store forskelle. Det ma derfor kraftigt anbefales at
klarlegge patienternes religiose og etniske holdninger (8). Det kan vzere en fordel at inddrage

patientens religigse leder nar vidtraekkende beslutninger skal traeffes(9). Men man skal gere sig klart at
denne leder kan have holdninger der adskiller sig markant fra vanlig dansk hospitalspraksis. (Det gaelder



f.x. ultra-ortodokse joder og/eller visse imamer). Man ber derfor pa forhdnd gere det klart for patient og
familie at man ensker afklaring, men ikke ngdvendigvis specifikke behandlingsrad.

Nar vidtraekkende beslutninger med potentielle kulturelle/religigse konflikter skal traeffes, kan man i
ovrigt med fordel folge en checkliste udarbejdet af Klessig (10):

» Hvad taenker de om livets ukraenkelighed?

» Hvad er deres definition af deden?

> Hvad er deres religigse baggrund, og hvor aktive er de i gjeblikket?

» Huvilke faktorer tror de fremkalder sygdom, og hvordan relaterer disse faktorer til
dedsprocessen?

> Hvori bestar patientens sociale netvaerk?

» Hvem tager beslutninger om de vigtige ting i familien? (I mange kulturer er det kun ”’The Key
Leader” der kan tage beslutninger).

| de vestlige kulturer er princippet for enhver laege-patient kommunikation respekt for patientens
autonomi og en sandfzerdig information, men i mange andre kulturer er der ikke denne abenhed om
kritiske tilstande og alvorlig diagnose (11).

Da denne vejledning ferste gang blev udgivet i 2008, fandtes der sparsomme oplysninger om end-of-life
spergsmalet pa intensive afdelinger udenfor den vestlige verden. Siden da er der publiceret en raekke
artikler fra muslimske og asiatiske lande om emnet f.x. (12-17).

Der er 4 fzelles grundtraek i disse publikationer:

a. Med stigende velstand og intensiv kapacitet, sa erkendes behovet for etiske overvejelser
omkring end-of-life, da patienterne nu kan holdes i live Izengere end tidligere.

b. Antallet af patienter hvor behandlingen sa faktisk undlades eller afbrydes er vaesentligt lavere
end i den vestlige verden

c. Man afholder sig dog i stigende grad fra at pabegynde behandling (withhold), men i langt
mindre grad end i vesten foretager man aktivt opher af behandling (withdrawel)

d. Patienter og pargrende inddrages sjaeldnere i beslutningsprocessen end i vor kulturkreds hvor
patientens autonomi er det altovervejende princip

Nar patientens og familiens holdninger kendes kan der lzegges en plan for patienten, som er acceptabel
for bdde patient, familie og behandler-teamet.
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Etniske gruppers holdninger og standpunkter

De forskellige religioners holdning til beslutninger ved livets afslutning (17)
Tabel 1.

De forskellige religioners holdning til End-Of-Life beslutninger.

Undlad at | Aktivt Stop kunstig Organ Dobbelt Euthanasi
starte ophar donation
ernzring Effekt®

Katolikker Ja Ja Nej Ja Ja Nej
Protestanter Ja Ja Ja Ja Ja Nogle
Grask ortodoks Nej Nej Nej Ja Nej® Nej
Muslimer Ja Ja Nej De fleste Ja Nej
Jader ortodoks Ja Nej Nej Ja© Ja Nej
Buddhister Ja Ja Ja Nej © Ja Nej
Hinduer & Sikh Ja Ja ? Ja ? Nogle
Taoister De fleste De fleste ? ? ? ?
Confucianism Nej Nej ? ? ? Nej

A) Dobbeleffekt: At lindre smerter hos uafvendeligt deende, selv om det som utilsigtet sidevirkning
kan medfere en vis fremskynding af deden.

B) Atlindre smerter hos uafvendeligt deende er tilladt, hvis det pa ingen made vil fore til
patientens dgd.

C) Der er modsatrettede synspunkter indenfor denne religion.

Eksempler pa holdninger og standpunkter

Vesteuropaere og Euro-Amerikanere

Tror p3, at sundhedssystemet arbejder for patienten. De er godt informeret om intensiv behandling og
har et abent forhold til denne. De har ofte udtrykt deres gnske, om behandlingsniveau af intensiv terapi
til neermeste pargrende i tilfeelde af, at dette bliver aktuelt (18).

Vesteuropaeere og Euro-Amerikanere mener, at autonomi er den vigtigste faktor i E-O-L beslutninger.
Det er patienten selv, der skal have mulighed til at bestemme over sit liv (19).

Under den gruppe skelnes der mellem:
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Protestanter
Accepterer livsforlzengende behandling (side 42) og modtager intensiv terapi, ndr det er indiceret.

Nar pdregrende informeres om at patienten er uafvendelig deende, accepterer de at den aktive
behandling ophgrer. Protestanter tror ofte pa, at den dgende er pa vej til Paradis (20).

Katolikker

Den katolske pave har udsendt erklaeringer i 1995, 1997, 2000 og 2006 om at ophgr med den aktive
behandling er tilladt, dog har den tidligere pave udtalt at man ikke bgr ophgre med ernaering og vaeske

(17)-

Katolikker mener at smerte og lidelse bgr behandles. Selve “awareness” af dedens optraeden er en del
af livsafslutningsprocessen. Nogle katolikker gnsker en praest til stede ved dedslejet (21).

Muslimer

Ophgr med den aktive behandling accepteres hos uafvendeligt deende. Dette blev besluttet pa to
islamiske konferencer i hhv. 1986 og 1988 (22). Beslutningerne skal tages i taet samrad med familien. Det
er vigtigt for familiemedlemmer at kunne bede for patienten. Hvis der er mulighed for det, kan der
inviteres en Imam for at velsigne patienten inden deden (23). Alle muslimer har dog ikke den samme
holdning til E-O-L behandling. Iranere mener ikke, at mennesker har magt til at tage E-O-L beslutninger.
De tolker det som ”Playing God” (9).

Buddhister og Taoister

Deden er en integreret del af livet. Buddhister tror pa reinkarnation. Derfor er der ingen grund til at
forlaenge livet hos uafvendelig deende (24), og Taoister tillader ogsa afslutning af terapi (13).

Confucianisme

Er ikke en religion men en moralopfattelse og kultur med stor indflydelse i @sten. F.x. er kun ca. 10 % af
alle kinesere religigse, men mange vil falge Konfucius tankegang i forbindelse med alvorlig sygdom: Det
betyder at familien patager sig ansvaret for beslutninger og Konfucius tillader ikke at man undlader eller
ophgrer med terapi. Patienten holdes uvidende for ikke at blive belastet, og omtale af deden er
generelt tabu (13).

Hinduer

Det er sveert, at generalisere Hinduers forhold til E-O-L beslutning, da der ikke eksisterer en overordnet
Hinduistisk autoritet (25). Ogsa Hinduer tror pa reinkarnation.

For dem, er det vigtigt, at have mulighed for ”death bed” ritualer (26). | de fleste asiatiske kulturer skal
en patient beskyttes mod byrden ved at vide noget om sin sygdom (27).
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Joder

Autonomi begrebet i den Jadiske lov er indskraenket, sdledes at den passer in i den jediske kultur.
Laegerne er forpligtet at helbrede og gavne en, samt at undga at skade patienterne. Individer har pligt
til at undga at blive skadet (28).

Der ma skelnes skarpt mellem ikke-ortodokse jgder, som mener ”When it’s over, it’s over”, og ultra-
ortodokse joder for hvem livet er helligt og skal bevares for enhver pris (10).

Andre
Jehovas vidner

Holdningen til livsafslutning er ofte forbundet med beslutningen om ikke at ville modtage
blodprodukter (29).

Ost, Sydest og Central europxere
Polen

At kunne imgdekomme beslutninger taget ud fra religigs anskuelse spiller en stigende rolle i Polen. Der
er derfor lavet et forslag til leegerne om, hvordan de skal takle det moralske dilemma relateret til
tolerance af ”patienternes’ religious-based decisions” (30).

Bosnien

@nsker, at sundhedspersonalet tager livsafslutnings-beslutningen for dem. De er autoritetstro (31). Der
er mange, der lzerer og accepterer kulturen de befinder sig i: ’Hvordan plejer man at gore i dette land?”

(32).

Konklusion

Patienter fra andre kulturer og med anden religion er ikke en homogen gruppe. De har differentierede
synspunkter angdende medicinsk, livsforleengende og livs-afsluttende behandling. Det kan ogsa vaere
vanskeligt for sundhedspersonale med anden religigs/kulturel baggrund at handtere etiske
problemstillinger for deres etnisk danske patienter i det danske sundhedsvasen.

Manglende accept af faglige beslutninger fra patient eller pargrende kan vaere begrundet i kulturelle
forskelle eller i en religigs anskuelse med en anden holdning til medicinsk, livsforlaengende og
livsafsluttende behandling end vi mader til dagligt. | flere kulturer viser man f.eks. hengivenhed for sine
forzeldre ved at insistere pa omfattende behandling, trods at de kan vaere uafvendeligt deende, da man
ellers kan opfattes som visende ligegyldighed.

Man kan sgge kulturelle og religigse oplysninger fra patientens religigse leder, som ikke er fagperson og
opfattelsen af situationen ma kun vaere vejledende. Det er arbejdsgruppens holdning, at
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behandlerteamet har det fulde ansvar for intensiv behandling pa baggrund af faglig vurdering af
patientens situation.

Medicinsk personale bor selvsagt forsgge at opna forstdelse, aftaler og accept af behandlingsniveauet
imellem patienter, pargrende og behandlingsteamet. Dette kraever fordomsfrihed, tdlmodighed og tid,
endda i sterre omfang end vi til dagligt er vant til pa danske intensive afdelinger.
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Afslutning af behandling

Pa intensiv terapi afsnit (ITA) er der hyppigt patienter, hvor videre behandling er udsigtslgs og blot
udskyder dgdens indtraeden. Hos disse patienter er det naturligt, at traeffe en beslutning om at afslutte
eller undlade at pabegynde videre behandling.

De grundlaeggende etiske principper og hensyn til medmennesket som man bgr inddrage ved sadanne
beslutninger er:

Selvbestemmelse
Godhedsmaksimering
Lidelsesminimering
Retfaerdighed
Verdighed

Integritet

Sarbarhed

YV VYV VYVYY

Ud over dette skal juridiske rammer for ophgr af behandling i gvrigt vaere opfyldte (se senere). Arsager
til at undlade at begynde eller at afbryde en behandling er begrundet i:

> At patienten modszetter sig livsforlaengende behandling (side 42)
» At behandlingen skonnes udsigtsles pga. tilstandens alvorlige prognose
» At patientens ikke responderer trods forsgg pa kurativ behandling

Beslutning om at ophgre eller undlade at starte livsforleengende behandling har vidtraekkende
konsekvenser for patienten og pargrende, og er vanskelig pga. en raekke forhold.

Patientens gnske er ikke kendt

De fleste patienter indlagt pa ITA er ukontaktbare, enten som led i behandling eller pga. sygdom. Det er
derfor umuligt, at kommunikere med dem, og man kan derfor ikke medinddrage patienten i beslutning
om ophgr af livsforlaengende behandling. Kun et fatal af patienter har et livstestamente eller har talt
med deres pdrgrende om de vil modtage livsforlaengende behandling eller ej. Ud over dette kan
patientens gnsker og behov skifte. Det Europzeiske Ethicus studie som inkluderede godt 4.000 tilfzelde
pa intensive afdelinger af begraensninger i terapien eller dgdsfald viste, at i 95 % af tilfaeldene var
patienterne inkompetente pa tidspunktet for begraensning, og kun i 20 % af tilfaeldene var patientens
gnsker kendt. (33)

Det er derfor kun i sjzeldne tilfeelde, at den behandlende laege med sikkerhed ved, hvilke gnsker
patienten har.
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Manglende viden om prognose og behandlingsresultat

Man kan ikke med sikkerhed identificere patienter, der vil overleve et ITA forleb og dem der der. De
gaengse prognostiske scoresystemer er for usikre til, at man kan forudsige resultatet for den enkelte
patient.

Udover dette, kan det sjaeldent klart defineres, hvornar en behandling skennes udsigtsles. Med i
overvejelserne indgar ogsa, hvilket liv patienten skal reddes til, ud fra den preemorbide tilstand og
grundsygdommen.

| det felgende vil der blive gennemgaet, hvilke beslutningsveje man ber felge, ndr en beslutning om
livets afslutning skal traeffes og hvilke forhold der skal tages hensyn til, nar beslutningen skal
gennemfgres.

Ud over patientens og de pargrendes tarv, skal man vaere opmaerksom p3, at den daglige konfrontation
med ded og lidelse hos andre, pavirker bade plejepersonale og laeger pa ITA.

Formelle beslutningsveje

Der findes ingen formelle beslutningsveje, der skal falges ved livets afslutning. | Europa og USA finder
man savel nationale som regionale forskelle p3, hvilke personer, der er involveret i den slags
beslutninger. Spaendende fra et princip med total patient autonomi, som specielt praktiseres i USA, og
hvor det er patientens eller dennes stedfortraeder, der suveraent beslutter hvilke behandlinger, der
vaelges fra, og nogle gange ogsa hvilke der vzlges til. | den anden ende af spektret ses total
paternalisme, hvor legerne suveraent afger om behandlingen skal indstilles eller ej. De fleste lande
ligger dog midt imellem, hvor man hyppigst i samradd med patienten selv og/eller familien beslutter
behandlingsgraense (side 43) eller behandlingsopher.

Der er tre interessegrupper omkring denne beslutning.

Patienten

Patientens autonomi er central, nar der skal treeffes beslutning om, hvorvidt en behandling skal
pabegyndes eller pagdende behandling skal afbrydes. Dette sker enten ved, at patienten har givet sin
holdning til kende gennem et livstestamente eller under indlaeggelsen eller gennem samtale med
familien.

Det er desvaerre sjeldent, at man kender patientens holdning, da de faerreste danskere har lavet et
livstestamente eller diskuteret disse forhold med deres naermeste pargrende (side 44) detaljeret og pa
et kvalificeret grundlag. Patienten selv kan ikke give udtryk for sine holdninger, da hun ofte ikke er ved
bevidsthed under et ITA forlgb.
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Familien (de naermeste pargrende)

De nzrmeste pdrgrende er dem der kender patienten bedst. Man kan dog ikke altid regne med, at der
er overensstemmelse mellem det de pargrende opfatter som patientens gnske og det som patienten
reelt gnsker sig. Pga. af den nzere tilknytning til patienten, er pargrende ikke altid rationelle og deres
folelser og tanker er ofte praeget af akut krisereaktion, sorg og vrede. Patientplejen pa ITA vil derfor
ogsa ofte omfatte pleje af de pargrendes behov.

De pargrende gnsker at blive hort, forstdet og informeret. Der er store forskelle i hvor vidt de
pargrende vil vaere med til, at bestemme om behandlingen skal afsluttes eller ej. Man skal som
behandler vaere meget bevidst om, at en sadan beslutning i sidste ende tages af laegen, for at undga at
de pargrende far skyldfglelser senere hen.

Behandlerteamet

Behandlerteamet skal vaere enigt om beslutningen. Dvs. at det bgr vaere en seniorlage med viden om
intensiv terapi i samrad med stamafdelingens laeger, som kender patienterne mere indgaende, der afger
om det er meningsfuldt, at fortsaette eller starte yderligere behandling. Det vil vaere en fordel, at have
uddannelsessggende laeger med i diskussionen i uddannelsesmaessig gjemed. Ud over dette bgr den
eller de sygeplejersker, der er tilknyttet patienten vaere med i diskussionen, da disse typisk kender
patienten og de pargrende godt og jeevnligt kommunikerer med dem.

Det vigtigste er, at der er enighed i behandlerteamet, om planen og at alle kan std inde for
beslutningen.

Eventuelle spgrgsmal om organdonation eller obduktion skal bringes pa banen pa et passende
tidspunkt og med den ngdvendige indfgling.

Det er vigtigt, at de involverede parter har mulighed, for at blive hert, dvs. faet diskuteret evt.
uoverensstemmelser internt i familien eller overfor behandlerteamet, men ogsa at kunne fa udtrykt
deres folelser og bekymringer. Et andet vigtigt aspekt er, at de bliver informeret bade mht. baggrunden
for beslutningen, men ogsa hvordan den rent praktisk vil blive gennemfart. Det er derfor vigtigt, at
behandlerteamet har dreftet disse ting i forvejen og er enige sdledes at pargrende ikke far
modstridende informationer.

Det er ngdvendigt at vurdere om de pargrende har behov for krisehjaelp. Post traumatisk stress
symptomer er pavist hos cirka halvdelen af pargrende til dgende intensivpatienter (34).

Praktisk gennemforsel

”Doden er en redlitet. @get information og eget forstdelse kan gore realiteten nemmere at acceptere og
lettere at affinde sig med”. Bjorn Ibsen.
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Nar patient, parerende og behandlerteamet har afklaret det fremtidige behandlingsniveau, kan man
begynde at udfgre beslutningen efter at alle laegefaglige beslutninger og samtaler med pargrende er
dokumenteret i journalen.

| praksis vil der oftest vaere tale om en af fglgende to beslutninger:
a. Behandlingsgranse (withholding therapy) (side 43). Aktuelt terapi niveau opretholdes.

Det aktuelle terapiniveau opretholdes, men det skagnnes at nye terapier ikke er kurative og derfor ikke
bor startes, eller en igangvaerende terapi ikke intensiveres.

Det er ngdvendigt at specificere hvilke terapiformer, der ikke bar startes/intensiveres. Det er vigtigt her
lebende at vurdere beslutningen i forhold til den kliniske situation mhp. forbedring eller forvaerring.
Eksempelvis vil det vaere naermest umuligt at forsgge genoplivning af en svaert septisk patient, men
nar/hvis den septiske episode er overstdet, bgr behandlingsgraensen ”Ingen genoplivning ved
hjertestop” selvfolgelig ophaeves igen.

b. Behandlingen er udsigtslgs og terapien indstilles (withdrawing treatment). Fokus skifter her
fra aktiv terapi til palliation (side 43).

Patienten ber tilbydes enevaerelse, hvor han/hun kan vaere omgivet af familien. Al monitorering bgr som
hovedregel vaere slukket, om end det kan overvejes at bibeholde en monitorering der ikke distraherer
(f. eks. pulsoxymetri eller EKG der fjernregistreres pa en overvagningsmonitor et andet sted). Familien
ber kunne tilbydes overnatningsfaciliteter savel ved siden af patienten i afdelingen som udenfor
intensiv afdelingen.

Det primzaere formal er at holde patienten fri for smerte, dyspng, angst og andet ubehag. Hvordan
behandlingen indstilles er afhaengig af patienttype.

Vagne patienter ber typisk tages med pa rad og tilbydes liberal smerteterapi og evt. sedation hvis dette
gnskes. Ved bevidstlgse patienter skal man vaere opmarksom p3, at disse er sufficient smertedaekket,
og patienterne bgr ikke vaere relakseret.

| praksis er der ofte tale om bevidstlgse patienter i respirator. Man vil bibeholde analogo-sedation og
seponere inotropika, ernzering og overga til atmosfaerisk luft. Safremt patienten er ved bevidsthed, skal
patientens autonome og habile tilkendegivelser vedrgrende den palliative behandling naturligvis
respekteres safremt det overhovedet er muligt.

Hvis man valger at ekstubere patienten, skal man vaere opmaerksom pa, at der kan forekomme
respirationsforseg, der kan vaere ubehagelige for pargrende at vaere vidne til. | et hollandsk arbejde er
der en glimrende vejledning til at undga mange af problemerne ved ekstubation i forbindelse med
opher af terapi (35).
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Arbejdsmiljo

| litteraturen er der relativt lidt fokus pa, hvordan laeger og sygeplejersker handterer arbejdet pa
Intensive afdelinger. Det er dog kendt, at professionelle personer, der beskzeftiger sig med
traumatiserede og svaert syge personer kan rammes af udbraendthed og sekundzer traumatisering. Dvs.
en tilstand hvor man f. eks. ikke lzengere kan vise medfelelse for sine patienter og deres pargrende, eller
udvikle angst, ensomhed og tab af kontrol. For at undga disse tilstande er det vigtigt, at der pa
afdelingen er et godt arbejdsmiljg, hvor der er plads til at diskutere feelles, traumatiske oplevelser.

Debriefing af alvorlige haendelser eller forleb er ogsa en mulighed, hvor de involverede parter far lov til
at fremlaegge deres tanker og folelser vedrgrende forlgbet. Ved alvorlige forlgb kan krisepsykologi
overvejes.

12008 er det for farste gang undersggt, hvorledes aftrapning af terapi pavirker de efterladte. Nar det
drejede sig om afslutning efter laengerevarende intensive forlgb gav en trinvis leengerevarende (op til 1-
2 degn) aftrapning sterre tilfredshed hos de efterladte, og ekstubation som led i aftrapningen foretrak
de fleste ogsa. Ekstubation var sa typisk den sidste behandling der blev afsluttet inden deden (36)
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Behandlingsloft — behandlingsgraense

Intensiv medicinsk terapi til kritisk syge patienter kan i art og omfang ofte differentieres. Derfor ber
beslutningen om at pabegynde, eller fortsaette en allerede ivaerksat, intensiv medicinsk diagnostik og
terapi ikke opfattes som vaerende en definitiv ”alt eller intet” beslutning. Praemisserne for
behandlingen, og dermed indikationen for medicinsk intensiv terapi, vil ofte andre sig over tid. Ved
overvejelser om at vedtage et ”behandlingsloft” forstas beslutningen om at differentiere eller
begraense videre undersggelse eller behandling, enten helt (behandlingsopher) eller delvist
(behandlingsloft). Konsekvenserne hos kritisk syge patienter af at undlade behandling, at beslutte at
differentiere et behandlingsniveau eller at afslutte en behandling er selvsagt alvorlige og oftest
potentielt fatale. Overvejelser og beslutninger af den karakter funderes pa fundamentale medicinsk
etiske principper.

| folge Henrik R. Wulff (37) er der tre overordnede etiske grundprincipper der bgr vaere vejledende for
sundhedsvaesenets behandling af patienter: Det samaritanske princip: Pligten til at afhjzelpe lidelse og
tidlig ded forarsaget af sygdom. Autonomiprincippet: Pligten til at respektere den enkeltes autonomi.
Retfaerdighedsprincippet: Pligten til at tilstraebe en retfaerdig fordeling af de forhandenvaerende
ressourcer. Denne inddeling og prioritering afspejler europzeisk, og maske iszer nordisk, medicinsk-etisk
prioritering og afviger i nogen grad fra angelsaksisk opfattelse og prioritering af medicinsk etiske
grundbegreber (37). Afvigelsen gaelder iszer vaegten og prioriteringen af de forskellige betydninger af
begrebet autonomi. Her glider opfattelsen af begrebet autonomi fra en negativ rettighed der beskytter
personen, til en positiv rettighed eller krav (38). Dette indebzerer et skred mod individualitetsetikken,
og med mindre vaegt pa kollektivitetsetikken (39). Denne tendens maerkes ogsa herhjemme.

Formalet med intensiv terapi af kritisk syge patienter er at sgge at optimere forudsaetningerne for, at
patienterne kan genvinde praamorbid sundhedstilstand og fortsaette med et liv og en livskvalitet, som
patienten selv kan acceptere (40). Tilstandens ”behandlingsbarhed” og patientens forventede
fremtidige livskvalitet er nggleord, nar den samlede ”nytte”(lzes livskvalitet) skal sgges afvejet, og skal
ses i forhold til de risici, ubehag og lidelser, der kan vaere forbundet med intensiv terapi. Det er
vanskeligt at afgere, hvornar en patientbehandling resulterer i en meningsfuld overlevelse for
patienten. Eller omvendt, hvornar en behandling skal anses for at vaere udsigts- og meningslas, og ikke
lengere er gnskvaerdig, indiceret eller acceptabel for patienten.

For nzesten alle dedsfalds vedkommende, som foregar pa danske intensive afdelinger, indgar
overvejelser om at begraense eller stoppe intensiv medicinsk terapi til kritisk syge patienter (41). Flere
undersggelser beskriver stor national og regional variation i handtering af disse problemstillinger (41 -
43). Tilsvarende bekraefter hovedparten af laeger pa intensive afdelinger at have deltaget i sddanne
overvejelser (44). Ud fra en etisk synsvinkel er der, nar der er tale om manglende behandlingseffekt
eller udsigtsles behandling, ikke nogen forskel pa at undlade behandling af syge patienter (eng.:
withholding), at beslutte at differentiere eller begraense et behandlingsniveau (behandlingsloft) eller pa
at afslutte en behandling (eng.: withdrawing) (40, 41, 44).

Princippet om medbestemmelse (autonomi) er oftest vanskeligt at opfylde, idet de faerreste kritisk syge
patienter kan anses for at vaere kommunikations- eller beslutningskompetente (45). Kun en minoritet af
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patienterne har forlods afgivet skriftligt ”livstestamente” eller andet skriftligt eller mundtligt
vidnesbyrd om gnsker i tilfelde af kritisk sygdom. Det betyder i praksis, at der i den kliniske
beslutningsproces ofte indgar et ”paternalistisk” sken over, hvad der anses for at vaere det bedste for
patienten. Der er demonstreret stor variation i beslutningsprocesserne vedrgrende
behandlingsundladelse, behandlingsdifferentiering og behandlingsopher af kritisk syge patienter samt i
den praktiske handtering heraf (46).

Det primaere mal for behandlingen af den akut kritisk syge patient vil vaere at redde patienten gennem
den akutte sygdomsepisode, for derved at sikre patienten overlevelse og et efterfglgende godt og
vaerdigt liv. Derfor vil der oftest i starten vaere behov for tid til f.eks. at fa overblik over diagnose- og
behandlingsmuligheder, at fremskaffe kendskab til patientens preemorbide status og
behandlingsensker, samt til at etablere kontakt med pargrende.

Overvejelser om begraensning eller reduktion i diagnostik- og behandlingsniveau for den kritisk syge
patient kan forekomme i enhver fase af sygdomsforlgbet, men vil oftest vise sig aktuelle i takt med at
yderligere oplysninger om patienter med fremskredne invaliderende kroniske sygdomme fremskaffes.
Ogsa hos praemorbidt raske patienter med et aggressivt og komplikationsfyldt, eventuelt langvarigt,
kritisk sygdomsforlgb kan overvejelserne vaere aktuelle.

For at tage stilling til om, og i givet fald hvornar og hvordan, behandlingen skal differentieres, skal
behandleren have viden om patientens preemorbide tilstand omfattende bl.a. konkurrerende
sygdomme og aktuelle funktionsniveau, aktuelle sygdoms forventede forlgb, samt patientens og
pargrendes gnsker og syn pa livskvalitet, idet flere undersggelser har vist uoverensstemmelse mellem
legers og patienters bedemmelse af livskvalitet (47).

Patientens og pargrendes gnsker og syn pa livsforlaengende behandling (side 42) skal ogsa afklares.
Livstestamenteregistret bruges sjeeldent (48) og er nok oftest af meget begraenset vaerdi i disse
situationer (49) - om end det ma pointeres at sundhedspersonalet juridisk er forpligtet til at kontakte
registeret, hvis man behandler en patient, som eri en af de situationer, som omtales i livstestamentet.

Det diagnostiske udredningsprogram for den kritisk syge patient skal planlaegges og udfgres sa det
medvirker til at behandleren har det bedst mulige beslutningsgrundlag. Bade for beslutninger angaende
bestraebelserne pa at helbrede patienten, men ogsa for eventuelle beslutninger om begraensninger i
diagnostik og behandling. Patienten bgr ikke udszettes for undersggelser som pa forhdnd vides ikke at
ville fa behandlingsmaessige konsekvenser.

Patientens egne, eller de pargrendes, gnsker kan aktualisere overvejelserne. Patientens autonomi skal
respekteres. Behandleren skal i disse tilfaelde dels sikre tilstedevaerelsen af beslutningshabilitet hos
patienten, dels sikre at overvejelserne er baseret pa et realistisk kendskab til sygdommen og dens
muligheder for behandling og palliation (side 43).

Faglig diskussion og beslutning om differentiering eller begraensning i diagnostik- og behandlingsniveau
for den kritisk syge patient bor traeffes ved fokuserede szerkonferencer med deltagelse af alle
involverede parter. Ofte vil droftelserne vaere fortlebende over en periode, afspejlende udviklingen i
patientens tilstand, patientens respons pa behandlingen, om de opstillede behandlingsmal kan opnas
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og de eventuelle tilstodende komplikationer. De laegelige konferencebeslutninger om
behandlingsbegraensning, sammen med deres praemisser og eventuelle forbehold, journalfgres. Dels af
hensyn til den almindelige lzegelige dokumentationsforpligtelse, dels sdledes at kendskabet til
beslutningen og praeemisserne ogsa kendes af det personale, der ikke var til stede ved
konferencebeslutningen. Beslutning om behandlingsbegraensning behgver ikke at vaere absolut og
definitiv. Hvis der indtraeder afgerende sendringer i patientens tilstand, og dermed i praemisserne for
beslutningen, kan ny konferencedrgftelse vaere pakraevet.

Idet de pargrende til patienten ofte vil kunne bidrage med patientens og egne holdninger til
behandlingsniveau og livskvalitet, kan der argumenteres bade for og imod pargrendes deltagelse i
sddanne konferencer.

Parallelt med dreftelserne i faglige fora ber der altid forega en taet dialog med pargrende og, hvis
muligt, patienten. Der skal lsbende grundigt informeres om behandlingen og om patientens respons pa
behandlingen. Realistiske forventninger til behandlingen justeres lobende og drgftes med patient og
pargrende. Samtykke og accept indhentes Igbende i forlgbet. Indhold af samtaler og aftaler med
patient og pargrende journalferes. Det skal sikres at konsekvenserne af at beslutte et ’behandlingsloft”
for diagnostik og behandling af patienten, forstds af patient, hvis muligt, og parerende. Pargrende skal
forsikres om at, safremt det viser sig at behandling i det hele taget er udsigtsles, vil fokus sendre sig fra
kurativ behandling til palliation (50) og at alle former for lidelse og stress hos patienten vil blive
behandlet (51).
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Pargrende pa Intensiv

Samspillet med - og relationerne til - de parerende skal selvfglgelig altid vaere et integreret element i
enhver behandling af en given patient. Men som omtalt tidligere spiller de pargrende ofte en storre
rolle end i andre sygdomsforlgb, fordi den intensive patient som oftest er inhabil. Og hertil kommer at
de pargrendes holdning nogle gange indgar, nar beslutninger om EOL skal tages - i hvert fald nar det
drejer sig om bgrn, hvor hovedreglen bade i Danmark (Sundhedsloven) og i udlandet (52) er; ved terapi
af born skal foraeldrene involveres i alle beslutninger.

Grundlaget for et godt samarbejde med familien grundlzegges allerede ved den forste samtale, hvis man
overholder nogle simple regler omkring kommunikation, og giver nogle simple rad til de pargrende.
Flere af nedenstdende rad kan med fordel indarbejdes i en pjece, som udleveres til de pargrende ved
indleggelsen.

» Alle samtaler ber finde sted i et uforstyrret velindrettet rum, hvor alle kan sidde, og hvor man
har afsat den ngdvendige tid

» Det burde ikke vaere ngdvendigt at anfere, men alle personsggere/telefoner skal vaere slukket
eller passes af andre mens samtalen foregar. Det er manglende respekt for situationen, hvis en
samtale om kritisk sygdom / ded afbrydes, og sadanne afbrydelser kan ende i voldsomme
frustrationer for patient og parerende (53).

» Inden samtalen indledes skal alle medlemmer af behandler teamet praesentere sig selv, og de
pargrendes tilhgrsforhold til patienten skal afdaekkes.

» Mange familier har behov for at behandlerne kender patienten som den person han/hun var
inden den aktuelle sygdoms-episode. Det vil derfor ofte blive opfattet meget positivt, hvis
behandlerteamet beder familien om i korte traek at beskrive/fortaelle om patienten. ”Fortael lidt
om ham - for vi kender ham jo slet ikke”.

» Ved den 1. samtale bar det forklares, at plejepersonale kommunikerer lige sa forskelligt som
andre mennesker. ”Bliv ikke forvirret hvis du synes du far forskellige oplysninger. Behandler-
teamet er altid enige om hovedtraekkene i forlgbet, men de valger maske deres ord forskelligt”.
Ideelt set bar familien vaelge nogle fa fagpersoner som de primaert far overordnede
informationer fra, pa denne made minimeres evt. forvirring.

» Pargrende skal informeres i det omfang det er muligt, og for at tage hensyn til deres mulighed
for at forsta og stille spargsmal, skal alle medicinske fagudtryk oversaettes til dansk. Man kan
med fordel ”overszette” de kliniske variable til klart sprog: ”"Normalt er der 21 % ilt i luften,
patienten far i gjeblikket 80 % - altsa 4 gange normalen”. "’Pulsen er normalt omkring 80,
patientens puls er 140 - altsa naesten dobbelt hastighed” osv.

» Gor det klart allerede ved 1. samtale, at intensive forlgb ikke altid kan forudsiges. Pointer at
intensive forlgb kan vaere langvarige, umulige at forudsige, og tilstanden kan med timers
mellemrum svinge mellem stabil og uhyre kritisk.

» Det er faktisk kun en fordel, hvis man er aerlig omkring denne usikkerhed. Herved undgar man at
familien foler sig svigtet/snydt, hvis forlgbet ender fatalt. Informationen ber gives med en
balance mellem realisme og hab.
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> Forklar at de fleste behandlinger pa Intensiv er titreringer og afprevninger af terapi og dosering,

og at dette tager tid (Inotropi, respiratoraftrapning, ilttilfersel, antibiotika).

Pointer at de fleste alarmer er falske — de er der blot som sikkerhed.

> Hvis den kliniske udvikling forvaerres, s& gor med det samme opmaerksom pa dette. Skal der
senere tages EOL beslutninger, er disse meget nemmere for familien at forstd og acceptere, hvis
de har naet at vaenne sig til tanken.

> Hvis ubehagelige nyheder skal kommunikeres, sa start altid med et varselsskud. F.eks: ”’Det jeg
siger nu vil gare dig ked af det/shockere dig”. P4 denne made nar de pargrende at samle sig, og
ultrakort berede sig pa det naeste du skal sige.

> Intensiv terapi er ikke som indkeb i et supermarked. Lad vaere med at naevne ECMO,
respiratorbehandling, dialyse mv. hvis dette alligevel ikke er en option for den pagaeldende
patient.

> Forlgbet er hyppigt meget belastende ogsa for de parerende, og det er vigtigt de giver sig selv
lov til at forlade sygehuset i perioder for at ”lade batterierne op”. De pargrende skal ogsa have
kraefter til forlabet efter det intensive ophold. Her vil deres tilstedevaerelse som regel vaere til
sterre gavn for den syge.

» Specielt i situationer med barn er det vigtigt at evt. sgskende ikke glemmes. "’Vi skal nok passe
godt pa dit syge barn, han/hun sanser ofte ikke fuldt ud din tilstedevaerelse - til gengzeld er de
ovrige bern i familien lige s meget i krise som du er, og de sanser hvis du ikke tager dig af
dem”. ”Koncentrer dig om at vaere til stede med tale og bergring af den syge. Prov sa vidt
muligt at ignorere de forskellige monitorer — du vil alligevel ikke forsta de fleste af

Y

informationerne de viser”.

Veer aldrig bange for at indlede samtalen om den kritiske patient og det mulige fatale forlgb. De fleste
pargrende har allerede forstdet og beredt sig pa dette - selv om de maske ikke har turdet udtrykke det.
Og veer aldrig bange for pausen i samtalen. Ofte overraskes man positivt over hvor klart de pargrende
kan udtale sig, hvis de via pausen far ro og tid til at formulere sig.

Var forberedt pa konflikter

En amerikansk undersggelse over 11 mdneder daekkende 656 langtids-indlagte patienter pa 7 intensive
afdelinger viste, at der opstod konflikter ved 1/3 af indleggelserne. Godt halvdelen af disse konflikter
var mellem behandlere og familie, 30 % var internt i behandlergruppen og de sidste 13 % var internt i
familierne. Hyppigste konfliktpunkt var behandlingsplanerne, men nzaest hyppigste arsag var darlig
kommunikation (54).

Hvor urimeligt det end lyder, ber man vaere forberedt pa verbale angreb og urimeligheder fra de
pargrende nogle gange. Det er lidt lettere at std model til (og nedtvungent acceptere — men selvfglgelig
kun indenfor en rimelig graense), hvis man erkender at de fleste reaktioner udspringer af familiernes
krise og magteslashed, og egentlig ikke er rettet mod en selv som sundhedsperson, men mere er
situationsbestemt.

Pas pa ikke at blive involveret i tidligere familiefejder. Ikke alle familier er mgnsterfamilier og akut
sygdom kan udlgse intense kampe og de szreste reaktioner i de bergrte familier.
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Hvis en konflikt trods alle gode intentioner gar i hardknude er det ledelsens ansvar at sgge lgsninger. |
forste omgang den lokale afsnitsledelse — men ultimativt sygehusledelsen.

Konflikthandtering (side 50) uddybes senere.

Ovenstdende er baseret pa egne erfaringer, en pjece udarbejdet af personalet pa Intensiv afdeling,
Holbaek og inspiration fra foredraget ”"How | deal with relatives” af Professor Ken Hillman, Liverpool
Hospital, Sydney, Australien.
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Lovgivning i forbindelse med undladelse af eller opher med
livsforlaangende behandling

Lovgivningen har som udgangspunkt patientens informerede samtykke.

Denne vejledning inddrager mange etiske, organisatoriske, samfundsmaessige og kulturelle elementer
til overvejelse. Det skal imidlertid fremhzeves, at uanset hvorledes man som menneske vurderer disse
overvejelsers betydning, sa skal gaeldende lovgivning ubetinget overholdes. Loven kan man ikke tilpasse
situationen eller se bort fra, selvom ens etiske eller andre overvejelser skulle tale imod lovens ord eller
fortolkning.

Lovgivningen i Norden

I 2003 konkluderede den 5. internationale ICU konference i Brussel folgende: ”European legalisation is
lacking. There is growing concern that medical practices might not be supported by the courts”.

[ 2009 (med revision i 2013) udsendte Helsedirektoratet i Norge derfor: ”Beslutningsprocesser ved
begraensninger i livsforleengende behandling”

[ 2011 udsendte Socialstyrelsen i Sverige: ”At yde eller ikke yde livsforlngende behandling”

[ 2012 udsendte Sundhedsstyrelsen i Danmark: ”Vejledning om forudgdende fravalg af livsforlaengende
behandling, herunder genoplivningsforseg, og om afbrydelse af behandling”.

Og i 2014 kom sd fra Sundhedsstyrelsen: ”” Vejledning om fravalg af livsforlaengende behandling,
herunder genoplivningsforsgg, og om afbrydelse af behandling, udenfor sygehuse”, som ber kendes
hvis man kgrer Laegebil.

Sundhedsstyrelsens 2 retningslinjer udmaerker sig ved at vaere korte og praecise sammenlignet med den
svenske og norske.
Her refereres hovedbudskaberne. | det 1. afsnit herunder skitseres de tilfaelde hvor loven ikke gzelder.

djeblikkeligt behandlingsbehov og manglende evne til samtykke

Hvis patienten er habil og der er tid til at informere og indhente et samtykke, skal man naturligvis gore
det. Hvis en habil patient protesterer mod en akut behandling, skal dette ogsa respekteres. | forhold til
de inhabile patienter (kan bade vaere midlertidigt, varigt inhabile og bgrn under 15 ar) gaelder
sundhedslovens § 19. | situationer, hvor gjeblikkelig behandling er pdkraevet for patientens overlevelse,
eller pa lzengere sigt at forbedre patientens chance for at overleve, kan en sundhedsperson indlede eller
fortsaette behandling uden samtykke fra patienten, foraeldrene eller nzermeste pargrende, jf.
Sundhedslovens § 19.
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Den behandlingsansvarlige laeges forpligtelser

1. Vurdering

Den behandlingsansvarlige lzege skal konkret vurdere om der skal traeffes en beslutning om at
differentiere eller begraense videre undersggelser og behandling enten helt (behandlingsopher) eller
delvist (behandlingsgraense).

Vurderingen afhaenger af patientens helbredstilstand (uafvendeligt deende patient, vegetativ, ikke
uafvendeligt deende men behandling star ikke mal med lidelserne).

2. Undersggelse og behandlingsmal
Der skal sa tidligt som muligt ved indlaeggelsen udarbejdes en undersggelses- og behandlingsplan for
patienten. Den skal lgsbende evalueres.

Laegen kan i den konkrete situation beslutte at pabegynde behandling i en periode for at se effekten.
Laegen skal saette en graense for, hvor lenge denne behandling skal fortsaette, hvis patientens samlede
situation ikke bliver forbedret.

Leegen kan ogsa beslutte at fravaelge genoplivningsforsgg ved hjertestop, mens al gvrig behandling
fortsat opretholdes.

Patienten skal informeres, jf. punkt 5.

3. Beslutningskompetencen

Det er den behandlingsansvarlige laege, der har beslutningskompetencen og det endelige ansvar for en
beslutning om fravalg af livsforleengende behandling, herunder genoplivningsforseg.

Laegen skal medinddrage patienten i behandlingsovervejelserne. Laegen skal sgrge for, at patienten far
mulighed for at tilkendegive sine gnsker og vaerdier. Det er iszer vigtigt, nar det drejer sig om patienter,
hvor der kan opsta behov for livsreddende behandling og forud for risikofyldte indgreb hos alvorligt
syge patienter. Der er ikke tale om, at patienten skal give et informeret samtykke.

En patient kan ikke stille krav om, at lzegen skal pabegynde en bestemt behandling, f.eks. fordi
behandlingen vurderes at vaere udsigtsles.

De gvrige sundhedspersoner, der er involverede i patientens behandling, skal sa vidt muligt inddrages
med deres viden og vurderinger i overvejelserne om det behandlingsniveau, der fastlaegges.

Hvis patienten er varigt inhabil, skal oplysninger i et eventuelt livstestamente indga i vurderingen af og
beslutningen om behandling af patienten.

Ogsa naermeste pargrendes viden og vurderinger kan vaere et vigtigt element i beslutningsgrundlaget.

4. Aktuel beslutning

Den lzegelige beslutning skal til enhver tid vaere aktuel. En beslutning om behandling eller fravalg skal
lobende evalueres.
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5. Patienten skal informeres om fravalg af behandlingsmuligheder

Laegen skal fyldestgerende og hensynsfuldt informere patienten om den lzegelige indikation og
begrundelse for ikke at pabegynde livsforlengende behandling. Der kan f.eks. vaere tale om at afstd fra
respiratorbehandling af en svaert invalideret KOL - patient eller en patient med en inoperabel
hjernetumor. Der kan ogsa veere tale om, at lzegen ikke finder indikation for at iveerksaette
genoplivningsforsgg ved f.eks. hjertestop.

Hvis patienten gnsker det, skal de nzermeste pargrende informeres om patientens situation.

Det anses for manglende omhu og samvittighedsfuldhed, hvis laegen ikke lever op til sin informations-
pligt. Det er vigtigt, at der bliver lyttet til patienten med forstdelse, respekt og omsorg. Laegen skal tage
patientens tilkendegivelser med i sin samlede vurdering af forsvarlige behandlingsmuligheder.

Det kan efter omstaendighederne i den konkrete situation vaere tilstraekkeligt at fortzelle patienten, at
der ikke er yderligere behandlingsmuligheder.

5.1 Patientens ret til ikke at vide

Patienten kan imidlertid have et gnske om ikke at ville have information om sin helbredstilstand m.v.
(»Retten til ikke at vide«).

Laegen skal undga, at patienten far information, som han eller hun ikke @nsker at fa.

Hvis patienten frabeder sig information, skal lgen informere om konsekvenserne af dette valg,
herunder begraensningerne i lzegens mulighed for at inddrage patienten i beslutningen om behandling.

Hvis patienten utvetydigt tilkendegiver ikke at gnske information, skal lzegen spgrge om naermeste
pargrende sa skal informeres.

Den habile patient

1. Patienten har ikke tilkendegivet behandlingsgnsker.
Som udgangspunkt - hvis der ikke foreligger en aktuel tilkendegivelse fra patienten - skal
genoplivningsforsgg m.v. ivaerksattes.

Dette gaelder dog ikke i de situationer, hvor den behandlingsansvarlige lsege har truffet beslutning om
fravalg af behandling af patienten pa grund af denne sygdom og patienten er informeret om dette.

2. Patientens afvisning af begyndelse af livsforleengende behandling mv.
En habil og uafvendeligt deende patient kan afvise behandling, der kun udskyder dedens indtraeden.

Det er en lzegelig vurdering, hvorvidt en patient vurderes at vaere uafvendeligt degende.

Ogsa den habile patient, der ikke er uafvendeligt deende, kan i en aktuel behandlingssituation pa
informeret grundlag om bl.a. sin sygdom, prognose, mulighederne for behandling og konsekvenserne
af sin beslutning afvise pabegyndelse af behandling, herunder genoplivningsforsgg ved hjertestop,
respiratorbehandling m.v.

28



Den behandlingsansvarlige laege skal sikre sig, at patienten har forstdet informationen, og at patienten
kan overskue konsekvenserne af sin beslutning.

Sundhedspersonalet er forpligtet til derefter at folge patientens beslutning. Det gzelder ogsa, hvis
patienten efterfelgende bliver inhabil, f.eks. pa grund af bevidstlgshed.

Patientens tilkendegivelse gaelder kun i det aktuelle behandlingsforlgb (den aktuelle indlaeggelse
og/eller det aktuelle og samme sygdomsforlgb).

Den varigt inhabile patient

1. Patienten er uafvendeligt deende.
Den behandlingsansvarlige laege kan undlade at pabegynde eller fortszette en livsforleengende

behandling. Det er en lzegelig vurdering, hvorvidt en patient vurderes at vaere uafvendeligt deende.

2. Patienten er ikke uafvendeligt dgende.
Laegen kan i den aktuelle situation beslutte, at der ikke skal pabegyndes livsforlaengende behandling
m.v., jf. afsnittet ovenfor ”Den behandlings-ansvarlige laeges forpligtigelse”.

3. Livstestamente og andre tilkendegivelser.

Tilkendegivelser i et livstestamente, skal i den aktuelle behandlingssituation indga i den lzegelige
beslutning om behandling af patienten. En patient kan dog ikke udgve sin selvbestemmelsesret ved pa
forhand og for en i fremtiden taenkt situation fravaelge en bestemt behandling, med mindre der er tale
om et livstestamente.

4. Narmeste pargrende til varigt inhabil patient.
Patientens naermeste pdrgrende indgar pa patientens vegne i beslutningsprocessen. Naermeste
pargrende skal have den ngdvendige information for at forsta situationen.

Naermeste pargrende kan ikke krzeve, at patienten far en bestemt behandling. De har heller ikke
kompetence til at fravaelge livsforlaengende behandling, f.eks. hjertestopbehandling eller ophgr med
insulinbehandling.

Det er den behandlingsansvarlige laege, der har beslutningskompetencen og det endelige ansvar for en
beslutning om fravalg af livsforleengende behandling, herunder genoplivningsforseg.

Specielt om born og unge

1. Bgrnunder 15 ar.

For bern under 15 ar, er det foreeldremyndighedens indehaver, der pa barnets vegne skal informeres og
inddrages i droftelserne om fravalg af livsforlengende behandling m.v. af barnet. | det omfang den
under 153rige patient forstar behandlingssituationen, skal denne informeres og inddrages.

Foraeldremyndighedens indehaver kan ikke kraeve, at en under 15 arig patient far en bestemt
behandling, og har heller ikke kompetence til at fravaelge livsforleengende behandling, f.eks.
hjertestopbehandling eller at beslutte at pabegyndt livsforleengende behandling skal afbrydes.
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Har forzeldrene fzlles foraeldremyndighed skal begge informeres.

2. 15-17 arige patienter.

Patienter, der er fyldt 15 ar, skal informeres og inddrages i dreftelserne om fravalg af livsforlaengende
behandling m.v. Forzeldrene skal have samme information som den 15-17drige. Behandlingssituationen
skal derfor dragftes mellem den 15-17arige, foraeldrene og den behandlingsansvarlige l=ege.

Afbrydelse af pabegyndt livsforlengende behandling

1. Patienten ognsker livsforlaengende behandling fortsat.

Hos den habile patient kan en lzege som hovedregel ikke kan afbryde en allerede pabegyndt
livsforlengende behandling, hvis dette er imod patientens gnske. En laege kan derfor ikke uden videre
og i strid med patientens gnske f.eks. afbryde respiratorbehandling eller ilt- eller vaesketilfersel, selv om
det med sikkerhed kan fastslas, at patienten under alle omstaendigheder har kort levetid tilbage.

2. Patienten gnsker pabegyndt behandling afbrudt.
En habil og uafvendeligt dgende patient kan pa fyldestgerende informeret grundlag kraeve en allerede
pabegyndt behandling afbrudt, ogsa selv om behandlingen er livsngdvendig.

Dette gaelder i princippet ogsa den patient, der ikke er uafvendeligt deende. Det gaelder dog ikke, hvis
afbrydelse af behandlingen vil fere til, at denne umiddelbart efter afgdr ved deden. Dette vil efter
omstaendighederne kunne betragtes som drab efter begzering. En lege, der efterkommer et sddant
anske, vil derfor kunne ifalde strafansvar for overtraedelse af straffelovens § 239.

3. Afbrydelse af behandling i forudsigeligt forlgb.

En sadan forudsigelig situation kan foreligge, hvis der f.eks. er tale om opher med respiratorbehandling
af en patient med amyotrofisk lateralsklerose (ALS), der selv har gnsket at blive respiratorbehandlet i en
periode og har aftalt forlebet om hvornar respiratorbehandlingen skal ophgre. | en konkret sag har
Sundhedsstyrelsen sdledes udtalt: »Sundhedsstyrelsen forudszetter, at patienten i forbindelse med
ivaerkszettelse af respiratorbehandlingen og sin tilkendegivelse om, at respiratorbehandlingen skal
ophgre pa et bestemt stadium (af sygdomsforlgbet), er blevet fyldestgarende informeret som grundlag
for sin beslutning. Patientens tilkendegivelse - forud for ivaerksaettelse af respiratorbehandlingen - om,
at behandlingen skal ophgre pa et bestemt stadium (af sygdomsforlgbet) er en udgvelse af patientens
selvbestemmelsesret. En sddan tilkendegivelse skal respekteres, ogsa selv om dette medfgrer dedens
indtraeden.«

Journalfering

Forkortelser/»Koder« om ordinationen: »Ingen indikation for genoplivning ved hjertestop« kan kun
bruges som supplement til det egentlige journalnotat om beslutningen.

Patientjournalen skal som minimum indeholde:

¢ Navnet pa den behandlingsansvarlige lzege,
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e den aktuelle vurdering af patientens tilstand og grundlaget herfor (undersggelses- og
behandlingsplaner), herunder om en patient anses for at vaere uafvendeligt deende,

e den praecise angivelse af beslutning om fravalg af behandling og omfanget heraf (behandlingsopher
eller behandlingsgraense),

¢ oplysninger om samtaler med patienten/foraeldremyndighedens indehaver/naermeste parerende,
herunder oplysninger om den information, der er givet og de pagzeldendes tilkendegivelser,

e oplysninger om Igbende evaluering af trufne beslutninger,
e den aktuelle beslutning om at afbryde en pabegyndt behandling og begrundelse herfor,
e oplysninger om et eventuelt livstestamente og om,

e hvem der har rettet henvendelse til Livstestamenteregistret, hvornar og resultatet heraf.

Vejledning gaeldende udenfor sygehuse

Her gennemgas kort lighederne i forhold til reglerne pa sygehuse, men ogsa specielle forhold.

Uden for sygehusene i hjemmeplejen, pa plejecentre og lignende, hvor der til daglig ikke er lzeger til
stede, er mange borgere kronisk syge, helbredsmaessigt staerkt svaekkede, alvorligt syge eller deende.
For en stor del af disse er eller bliver det derfor pa et tidspunkt nedvendigt at fa en afklaring af i hvilket
omfang, at videre livsforlengende behandling skal ivaerksaettes, fravaelges eller afbrydes.

Lovgivningen er principielt ens, dvs. der er handlepligt i livstruende tilfaelde for alt sundheds-fagligt
personale, og kun laeger har som hovedregel ret til at afbryde / undlade behandling.

Der gaelder de samme regler og overvejelser for begraensninger eller opher af behandling som pa
sygehusene, og der gzelder den samme informationspligt.

Heller ikke udenfor sygehusene kan patienten kraeve en specifik behandling, men ogsa her gaelder at en
lzege ikke kan afbryde en allerede ivaerksat livsforleengende behandling mod borgerens gnske.

Patienterne har de samme rettigheder mht. at frasige sig behandling og frasige sig information.

Udenfor sygehusene, er borgerens praktiserende leege som udgangspunkt behandlingsansvarlig mht.
om der ivaerkszettes eller afbrydes livsforlengende behandling i eget hjem, pa plejecenter m.v. Dette
gaelder dog ikke ved en akut lzegelig vurdering, eller hvis en anden lege, som aktuelt har borgeren i
behandling, ud fra de konkrete omstaendigheder, er nzermere til at foretage denne vurdering.
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Forudgdende fravalg af genoplivningsforsgg forudsaetter, at den behandlingsansvarlige laege har
information om vaesentlige sendringer i borgerens helbredstilstand. Det sygeplejefaglige personale skal
derfor lgbende observere den enkelte borger og ud fra de konkrete omstaendigheder tage kontakt til
den behandlingsansvarlige laege, nar det er fagligt relevant.

Som udgangspunkt kan lzegen kun fravaelge livsforleengende behandling pa baggrund af en aktuel og
dakkende undersggelse af borgeren. Hvis laegen i forvejen har et aktuelt kendskab til borgerens
helbredsmaessige situation, er det ikke pakraevet, at lzegen foretager en ny undersggelse

Sygehuslaeger bgr bemaerke folgende: Hvis der under indlaeggelse pa sygehus har vaeret ordineret
begraensninger mht. livsforlaangende behandling, skal epikrisen til borgerens praktiserende lege
tilkendegive en aktuel vurdering af, om borgerens samlede situation fortsat giver grundlag for at
opretholde beslutningen truffet under indleggelsen. Den behandlingsansvarlige laege skal inddrage
dette i sin vurdering af evt. fravalg af livsforlaengende behandling efter udskrivelsen.

Ved udskrivelse fra sygehus til hospice er der almindeligvis ikke indikation for, at den
behandlingsansvarlige laege foretager en fornyet vurdering

Specielt om beslutningers aktualitet.
Laegens beslutning skal til enhver tid vaere aktuel. Omfanget og frekvensen af evalueringen er en
konkret vurdering af den enkelte borgers udsigter til bedring og mulighederne for behandling.

Det er sdledes legen, som konkret vurderer, hvorndr en beslutning om eksempelvis at fravaelge
genoplivningsforsgg ved hjertestop skal revurderes. Er der tale om en kronisk tilstand, der blot
forvaerres uden nogen udsigt til bedring, vil beslutningen ogsa medicinsk vaere aktuel, selvom der er
gaet en vis tid fra leegens journalfering af beslutningen.

Arbejdsgruppens bemzarkninger til denne lovgivning

For den anastesiologisk-intensive medicinske vurderings vedkommende, drejer det sig om to forhold,
der haenger ubrydeligt sammen: Det Sundhedsfaglige indhold og de dertil knyttede juridiske og etiske
forpligtelser.

Det vil seedvanligvis® vaere anzstesiologen der informerer om de anzestesiologiske behandlings-
muligheder og intentioner. Denne information skal gives s patienten er i stand til at give ikke blot
samtykke, men et informeret samtykke’ . Det er oftest sdledes, at risikoestimering, og viden om den
risiko for komplikationer eller dad som patienten udsaettes for, er etableret i et samarbejde mellem det
kirurgiske og det anaestesiologisk-intensive medicinske speciale. Patienten skal informeres om dette.

® Undtagelser herfra er naturligvis de rutinemaessige informationer om perioperativer problemstillinger som alene
vedrgrer det kirurgiske speciale, typisk situationer hvor den anaestesiologiske ydelse ikke forventes at frembyde
saerlige selvstaendige risici eller problemer.

’ Det beskrives senere i hervaerende vejledning hvad der dels juridisk og dels etisk forstas ved et informeret
samtykke og hvilke fordringer begge stiller til den behandlende lzege.
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Et afgerende spgrgsmal i intensiv behandlingssammenhang er om der ved at starte en behandling, kan
opnas et sundhedsgode (side 40) for patienten. Kan der det, skal behandling startes.

Der vil dog ofte vaere usikkerhed om hvorvidt en given behandling nytter? | den situation ber
behandlingen forsgges i en periode for at afklare om den gnskede effekt opnads, ogsa i forhold til
eventuelle bivirkninger. Man bgr altid journalfgre, hvor laenge behandling skal forsgges og informere
patienten om dette. Ellers kan man juridisk sta i en situation hvor en pabegyndt livsforleengende
behandling anses for udsigtslas, men patienten kan naegte legen at afslutte den.

Nogle patient-forlgb kan indeholde bade en faglig og en etisk dimension. For eksempel kan spgrgsmal
om patientens alder, handikap, konkurrerende lidelser m.m. spille en rolle for, hvilke sundhedsfaglige
beslutninger der skal tages.

Spergsmalet er relevant, fordi der efter arbejdsgruppens opfattelse, erfaringsmaessigt kan vaere en
tilbgjelighed til at tillegge disse parametre en betydning der ikke er fagligt eller etisk belaeg for.
Lovgivningsmaessigt er der ikke i Danmark noget der tilkendegiver, at disse parametre skal tillegges en
selvstaendig betydning. F.eks. er det etisk og legalt forsvarligt at bestemme, at ”denne uafvendeligt
doende gamle mand” er det udsigtslgs at behandle, med den begrundelse at han netop er uafvendeligt
deende, men ikke med den begrundelse at han er gammel!

Lovgivningen anfgrer entydigt at behandling kan ophgre hos en uafvendeligt dgende patient, men af
Sundhedsstyrelsens vejledning fra 2012 fremgar det, at det ikke er muligt at definere i hvilke situationer
og indenfor hvilke tidsrammer en patient er uafvendeligt doende. Bemaerk dog, at Sundhedsstyrelsen
alligevel anferer, at der er tale om en forventet (sandsynlig) livslaengde pa dage til uger, séfremt der er
tale om en relation til indholdet af et livstestamente.

Ved genindlzeggelse af kronisk syge patienter pa sygehuset er et tilbagevendende spgrgsmal, om
tidligere beslutning om behandlingsgranse fortsat er gaeldende? Det er arbejdsgruppens opfattelse, at
med vejledningen af 2014 om beslutningers aktualitet, sa kan en tidligere begraensning fortsat vaere
gzldende, hvis patienten indlaegges for samme kroniske, fremadskridende sygdom, hvor spontan
bedring ikke kan forventes (eksempelvis terminal cancer eller terminal KOL).
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Vejledning om praksis vedrgrende etablering af en beslutning
om undladelse af behandling eller ophgr med behandling®

Spergsmalet om undladelse af behandling eller ophgr med igangvaerende behandling kan principielt
bringes pa bane af alle involverede. Afggrende er naturligvis patientens tarv og juridiske
selvbestemmelse hvor dette er en mulighed. Men ndr spergsmalet er rejst, anbefales det, at der
anvendes en formaliseret procedure for etablering af de beslutninger der traeffes, saledes at
beslutningerne og de overvejelser der ligger til grund kan reproduceres og revurderes pa et hvilket som
helst tidspunkt.

Herunder beskrives et forslag til skabelon for denne procedure. Med denne vejledning sikres det, at alle
relevante forhold der ber overvejes medinddraget og, at den vaegtning de forskellige elementer gives i
en konkret situation fastholdes.

Identifikation af interessenter

a. Patientidentifikation og identifikation af eventuelle surrogatbeslutningstager, (side 44) — svarende til
de der efter lovgivningen kan give stedfortreedende samtykke (typisk naermeste pargrende, side 46).
Det noteres hvis patienten har identificeret familiemedlemmer som skal varetage patientens interesser i
tilfelde af patientens manglende evne (midlertidigt eller varigt) til at deltage i dreftelse og
beslutninger. Det skal dog understreges, at selv om vzerge eller naermeste pargrende ikke fra lovgivning
er tillagt kompetence for sa vidt angar midlertidigt inhabile, kan det vaere oplysende at vide hvem
patienten har szerlig tillid til eller som efter patientens mening kender patienten bedre end andre.

Dette er spergsmal der burde stilles i forbindelse med en hvilken som helst hospitalsindlaeggelse, ikke
mindst i forbindelse med behandlinger eller procedurer der kan vaere forbundet med risiko for, at
patienten ikke selv kan tage vare pa sin selvbestemmelsesret.

b. Identifikation af behandlingsansvarlige lzege(r) og sygeplejerske(r).

Undersggelse, bedemmelse og journalfering af felgende forhold

a. Det sundhedsfaglige forhold og omstaendigheder.

» Hvad er de sundhedsfaglige grunde til at spergsmalet er bragt op? [Er patienten
uafvendeligt deende? Er der tale om uhelbredelighed (visse stadier af f. eks.
cancersygdomme). Er der kendte eller formodede tidshorisonter for overlevelse? Er den
nuvaerende behandling eller tilstand forbundet med lidelser - og er der gjort det man kan
for at lindre disse? Kan der forventes lidelser i den nzere eller fjernere fremtid? Vil
overlevelse vaere forbundet med varige handicaps? Andre relevante sundhedsfaglige
forhold?]

® Afsnittet er inspireret af det arbejde der blev lavet i Leegeforeningens og Dansk Sygeplejerads regi vedrgrende
forslag til etablering af forsggsordning med klinisk etiske komitéer i Danmark, herunder notat udarbejdet af
professor Uffe Juul Jensen, Institut for filosofi og idéhistorie, Arhus Universitet.
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> Er patientenilyset af de sundhedsfaglige forhold det rigtige sted? Skal patienten vaere
pa en hgjere specialiseret enhed? Er der eksperter der kan bidrage til at patientens
tilstand bedres?

> Hvem har bragt spergsmalet pa bane og hvilken placering har vedkommende i forhold
til patienten [jf.. identifikation af interessenter ovenfor]?

» Hvad er det for sundhedsfaglige forhold vedkommende har bragt pa bane? Er det
forhold, der er relevante for spgrgsmalet om undladelse eller opher med behandling?

b. 1hvilken kontekst er det pagaeldende forhold bragt pa bane - er der sket aendringer i patientens
tilstand og hvilke? Er der sket revurderinger af den kliniske praksis? Er der stillet spergsmal ved
behandlingen som enten ikke er eller ikke kan besvares? Er alle relevante oplysninger tilstede?

c. Patientens handleevner og patientens egne perspektiver og vaerdier. Hvorledes var patientens
handleevner for aktuelle tilstand? Var patienten livsduelig og tilfreds med sit liv som det var i
sundhedsfaglig henseende? Havde patienten sygdomme eller symptomer, der ikke kunne
lindres? Har vi kendskab til patientens forventninger til fremtiden? Har patienten tegnet et
livstestamente eller pa anden mdde givet sig til kende om de emner, livstestamentet
omhandler? Ved vi noget om szerlige gnsker fra patientens side mht. kortsigtede begivenheder
[Det kan vaere familiebegivenheder eller andet som patienten har udtryk gnske om at ’na”
inden han/hun dede]. Eller har/ havde patienten givet udtryk for at hun/han ikke gnskede at leve
laengere? — var der en begrundelse? — hvilken? Kender vi graden af patientens og evt. de
pargrendes afklarethed i forhold til den nu eksisterende situation?

d. Institutionelle forhold. Er fremtiden i eget hjem, hospice, eller anden institution og spiller det en
rolle for patientens vurdering og ensker?

e. Magtforhold. Er der blandt de pargrende enighed om de perspektiver der laegges frem. Hvis
ikke — hvori bestar forskellene og mellem hvem er der uenighed. Er der nogle pargrende der har
en seerlig status i parerendekredsen — og er denne status den samme som patienten gnskede
[hvis patientens gnsker er kendte]

f.  Hvilke behandlingsmaessige muligheder er det der overvejes? Hvilke muligheder er der for
konflikter mellem de forskellige interessenter? Er der eller er der ikke etablerede konflikter?

g. Erderjuridiske forhold der skal afklares? Habilitetsspargsmalet — er det afklaret? [dels
patientens — dels surrogatbeslutningstagernes (side 44); er der interessekonflikter?]

En afgransning ("diagnose”) af det eller de etiske problemer/dilemmaer, der er pa spil
set fra de forskellige aktorers/interessenters standpunkter.

Dette punkt i vejledningen omfatter situationer hvor patientens eget perspektiv ikke kan formuleres af
patienten pga. manglende habilitet. De etiske problemformuleringer vil derfor oftest formuleres af de
sygeplejersker eller laeger, der er involverede i behandlingen eller af pargrende. Nedenstaende skabelon
kan inspirere til at erindre om, hvilke forhold det kan vaere relevante at formulere oplysninger om:

° Her skal det erindres at det at stille en diagnose i semantisk betydning er en ”tydning af tegn”. Det
understreges, fordi det handler om at der i denne sammenhaeng er en etisk forpligtelse til at forsgge at afdeekke
om alle interessenters/aktgrers bevaeggrunde far mulighed for at komme frem, samt deres grunde til at mene det
de mener. Ligesom det er ngdvendigt at give mulighed for at sgge efter at fa klarlagt s& mange forhold som
muligt, for at kunne varetage patientens tarv - og samtidig sikre, at de involverede mener de har faet en ordentlig
behandling.
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a.

Belysning af hvilke vaerdier der er pa spil.

» Bemeerk at vaerdier, nar de skal formuleres af andre pa andres vegne, skifter
karakter pa et afggrende punkt: De vaerdier, som det enkelte menneske formulerer
respekteret for sig selv i lyset af vedkommendes autonomi, skal i sundhedsfaglig
sammenhang respekteres og alt andet lige efterleves af sundhedspersonalet. De
vaerdier, som andre fastleegger som deres bevaeggrunde for at mene, at en given
handling i forhold til 3. part er den rette handlen, ma have karakter af at vaere etiske
vaerdier. Det drejer sig sadvanligvis om meget tunge vaerdier som vaerdien om
selvbestemmelse (autonomi), vaerdien om retfaerdighed, vaerdien om at gere det
gode for et andet menneske, vaerdien om ikke at skade andre mennesker. Endeligt
er der nogen der formulerer en vaerdi om menneskelivet som det umiddelbart
vaerdifulde uanset dette livs muligheder for at leve et personligt liv. En sadan
forestilling knytter ofte an til religiose overbevisninger, som det er vigtigt at fa
relevant oplyst i disse situationer. | et perspektiv om ansvaret for den svage, er det
hjeelperens (legen og andet sundhedspersonale) forestilling om at udevelsen af
dette ansvar er en etisk vaerdi, bade for det enkelte menneske, lzegen og samfundet.

» Aktgrernes enighed eller uenighed om, hvad der er relevante etiske aspekter i
sagen. Det er ngdvendigt at fa formuleret disse enigheder eller uenigheder

b. Overvejelse om mulige alternative problemformuleringer. Man kan f. eks. vaere i den

situation, at en behandling pa intensiv afdeling er meget langvarig og traekker mange
ressourcer af alle, ikke mindst plejepersonalet, som efterhanden frembyder tegn pa stress i
forhold til at behandle patienten. Dette kan komme til udtryk ved tilkendegivelser om
udsigtslgshed, som maske ikke er sundhedsfagligt funderet. Det er i disse situationer
overordentligt vigtigt at fa formuleret, hvad der rent faktisk er det sundhedsfaglige indhold i
forhold til den aktuelle situation — og handtere eventuelle udbraendthedssymptomer hos
personalet som et forhold, der skal dels forebygges dels ageres pa.

Er der en - evt. blot underforstaet — institutionel praksis i forhold til den aktuelle
problematik? Det kunne vaere en ”gzldende” etisk standard eller guideline. De enkelte
afdelinger bor etablere klare og entydige retningslinjer. Eksempelvis, en vejledning der
formulerer standarder for palliativ sedation pa baggrund af Sundhedsstyrelsens vejledning
om medikamentel palliation (59) (side 43). En sddan vejledning har dels til formal at hjaelpe
til at efterleve geldende lovgivning, men er tillige med til at skabe tryghed i den
kommunikative proces internt i afdelingen.

Sammenligning og diskussion af konkrete eksempler i forhold til beslaegtede eksempler.
Det kan vaere emner behandlet i litteraturen, temaer fra egen praksis og/eller reference til
fagprofessionelle etiske eksemplarer.

Enhver beslutning om undladelse af behandling eller ophgr med behandling skal altid folges
af en vurdering af behovet for lidelsesminimering eller lidelseselimination. Alle mennesker
har krav pa f. eks. at fa smertelindring (Sundhedslovens § 25 stk.3). Samtidig er det vigtigt at
understrege, at aktiv dedshjzelp (side 42) er forbudt i Danmark, og at relevant
smertebehandling og sedation intet har med netop aktiv dgdshjzelp at gere. Der vil kunne
opsta diskussioner i konkrete situationer, hvor patienten maske afgar ved deden hurtigere
end forventet efter etablering af palliation (side 43) og smertebehandling. Derfor er god
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kommunikation om mal og midler, sdvel som en professionel anvendelse af de mulige
medikamenter, afggrende for at forebygge misforstaelser. Hervaerende vejledning skal ikke
kommentere den altid lobende debat om aktiv dedshjzelp, men blot understrege at den
omtalte dobbelteffekt af smertestillende og sederende behandling ikke er enestaende for
smertelindring og palliation (side 43), men gzeldende for mange former for medicinsk
praksis eller andre menneskelige aktiviteter.”

Belysning af hvilke lasningsmuligheder, situationen byder. Det ber vaere naturligt, at der er
en formulering af, hvilke praktiske muligheder der vil vaere for handling i forbindelse med
formulering, af hvilke problemer man synes at kunne identificere, etiske, juridiske og
praktiske. Sdledes er det vigtigt at identificere, om der er kommunikative forhold som har
bidraget til, at der er opstdet etiske problemer eller er sket en utilsigtet forvaerring af de
etiske problemer. Det vides, at der ofte er involveret kommunikative problemer, nar der
opstar uenigheder mellem savel personale som mellem personale og pargrende (60).
Forhandling og beslutning og mal med behandling: Nar ovenstaende er beskrevet skal det
fastlaegges, hvilke mal behandlingen straeber efter og hvilke midler der kan fore til malet. |
kommunikationen er det vigtigt at sikre sig, at dialogen foregar pa en anerkendende og sa
vidt mulig herredemmefri mdde, og konstant erindrende at det handler om at varetage
patientens tarv. Det kan kraeve traening af det involverede personale og en intern plan i
afdelingen for hvorledes disse faerdigheder styrkes og vedligeholdes bar eksistere.
Ligeledes skal det sikres, at der i afdelingen kan etableres mediering i tilfaelde af konflikt
mellem forskellige involverede professionelle eller konflikt med patienter (eller ’surrogat
beslutningstagere’ - ved stedfortreedende samtykke). Medieringen kan indebzere, at der
indhentes hjzelp fra andre, der ikke har varet involveret i behandlingen. Det kan dreje sig
om en nggleperson i afdelingen eller optimalt eksterne personer f. eks. i en klinisk etisk
komité. Den endelige beslutning og plan med mal for behandlingen skal omhyggeligt
journalfgres med alle forudsaetninger noteret (jf. ovenstdende). Det skal tillige fremga hvem
der har deltaget i beslutningsprocessen ligesom behovet for yderligere samtaler noteres. Da
det ofte er sdledes, at beslutninger indeholder grader af usikkerhed, er det afggrende at
kommunikere om, at alle behandlingsplaner og mal for behandlinger kan andres, safremt
forudsaetninger ma aendre sig. Det indebaerer, at der skal vaere rutiner for lgbende
evaluering af de beskrevne beslutninger, som en naturlig del af behandlingsplanernes
gennemforelse.

Evaluering

Der skal vaere rutiner for Igbende evaluering af de beslutninger, der er taget.

Evaluering ber finde sted i flere faser af beslutningsprocesserne. Dels en evaluering-i-processen, som
har til formal at sikre, at man rent faktisk lever op til de forudsaetninger, der var for

'° Her skal blot fremferes et par eksempler til illustration af problemets karakter: Blodfortyndende behandling
gives mhp. at undga blodpropper — men nogle patienter dgr som felge af bledningskomplikationer; nogle
mennesker flyver i flyvemaskiner for at komme fra et sted til et andet — men nogle gange falder maskinen ned.
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behandlingsbeslutninger. Eksempelvis kan naevnes: Er der andre relevante interesser (professionelle,
institutionelle etc.), som ikke tilfredsstillende er blevet tilgodeset?

Dels en retrospektiv evaluering, som kan bidrage til kvalitetssikring at afdelingens evne til at handtere
disse opgaver. Eksempelvis: Var der lgsningsmuligheder der blev overset? Levede behandlingen af
patienten op til standarder for god praksis? Var beslutningsprocessen tilfredsstillende? Ville etiske
problemer, som opstod, kunne forebygges eller mindskes ved sndret institutionel ’policy’ eller ved
@ndringer af institutionelle rammer og vilkdr eller i uddannelsen?
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Begreber anvendt i vejledningen

Informeret samtykke: Begrebet om informeret samtykke er komplekst og indeholder dels en juridisk
dels en etisk dimension. Ingen behandling ma indledes eller fortsaettes, uden at patienten er informeret
og har givet udtrykkelig" eller stiltiende samtykke til behandlingen, og herunder diagnostiske
undersggelser. Informationen skal gives pa en hensynsfuld made og tilpasses patientens individuelle
forudsaetninger, alder, modenhed og erfaringer. Den etiske dimension er udtryk for nogle af de
fordringer der er mellem mennesker som kan vaere, men ikke ngdvendigyvis er, indfanget af
lovgivningen. | forbindelse med netop informeret samtykke, er der fra Sundhedsstyrelsen en ganske
omfattende vejledning, der efter beskriver de etiske fordringer pa en ganske daekkende made.

De etiske elementer i kravene til informeret samtykke kan skematisk fremstilles sdledes i overskrifter:

Kompetence hos patienten (herunder habilitetsspgrgsmalet)

Frivillighed

Ledig Information. Det betyder at patienten etisk set har krav pa alle relevante informationer
Anbefaling af plan. Her er det afgerende at bemaerke at legen ud fra en etisk vurdering

an oo

nedvendigvis er forpligtet til at radgive patienten ud fra laegens vurdering af det sagsforhold der
fremstar gennem dialogen med patienten. Nogle patienter spgrger naturligvis om laegens rad i
valgsituationer — men ikke alle. Det er forpligtelsen, at denne radgivning gives og gives saledes
at begrundelsen for de givne rad forstas af patienten.

e. Patienten forstar c - d!

f.  Beslutning for en plan.

Sundhedsgode: Et sundhedsgode i denne sammenhzang, er alle former for behandling der kan
forventes at give en gnsket effekt og som fordres af patienten (eller dennes surrogatbeslutningstagere,
(side 44)). Der er tale om savel helbredende som lindrende behandling.

Udsigtslas behandling (ofte i engelsk litteratur omtalt som "futile treatment”): Begrebet om
udsigtslgs behandling ber er et rent fagligt begreb. Det er udvalgets opfattelse, at anvendelsen i dag i
klinisk praksis ikke bar vaere en mantra der skal retfeerdiggere en given laegefaglig beslutning. Begrebet
er indgdende debatteret i forbindelse med etablering af ”The Appleton Consensus” (61), hvor der
fremhaeves 4 principielle situationer til overvejelse:

1.Behandlingen vil sandsynligvis ikke give den gnskede effekt

2.Behandlingen giver den gnskede effekt, men de behandlende lzeger mener at resultatet ikke
er acceptabelt (f. eks. svaere lemlzestelser, svaere funktionstab eller svaere smerter).

3.Behandlingen giver den gnskede effekt, men det er sandsynligt at de fleste mennesker ikke vil
acceptere disse konsekvenser.

" Ifelge Sundhedslovens § 15, stk. 4, kan et samtykke veere skriftligt eller mundtligt (udtrykkeligt) eller efter
omsandighederne stiltiende.
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4.Behandlingen giver den gnskede effekt, ogsa set med patientens gjne, men efter de
behandlende lzegers vurdering overgar lidelserne langt de sundhedsgoder der opnas.

Det er opfattelsen, at alene situation 1. i dag lever op til de krav man ber stille til behandlingsindsatsen i
lyset af et informeret samtykke (side 40). Situationen beskrevet under punkterne 2.-4. er sdledes alene
relevante i forhold til situationer hvor der ikke kan indhentes informeret samtykke enten direkte fra
patienten eller fra surrogatbeslutningstagere, eller hvor der er tale om at behandlingen vurderes som
meningslos.

De overvejelser, der altid ma have forrang i forbindelse med anvendelsen af begrundelsen
”udsigtslgshed”, er sdledes om det er erkendt og veletableret viden blandt de behandlende, at
behandlingen ikke kan frembringe det gnskede sundhedsgode.

Meningsloes behandling: Hvor udsigtslgs behandling er et fagligt begreb, er begrebet meningslgs
behandling et ikke tidligere szerligt anvendt begreb i forbindelse med vurdering af
behandlingsundladelse eller ophgr med behandling. Det er semantisk let forstaeligt, at en faglig
udsigtslgs behandling tillige er meningslgs og, at det deraf folger, at man ikke skal gennemfgre
udsigtslgs behandling. Nar en behandling i gvrigt ma anses for meningslos, kan det vaere fra 2
perspektiver: 1. Patientens perspektiv eller 2. Andre perspektiver end patientens. (hvor patientens vilje
ikke kan fastlaegges pga. inhabilitet eller er fastlagt gennem livstestamente)®

> Patientens perspektiv: Safremt det er muligt at gennemfere en ikke-udsigtsles behandling, sa
det efter faglige vurderinger kan bibringe patienten et sundhedsgode og patienten er
beslutningskompetent, er det alene patienten der kan afgere om behandlingen fra patients
perspektiv alligevel er meningslgs. Eksempel: En 92 arig patient afviser faglig korrekt vurderet
behov for amputation af begge underben (pga. gangraen). Begrundelse: ”jeg gnsker ikke at leve
de sidste af mine mange ar uden ben og afhaengig af andre menneskers hjzelp”. Begrundelsen er
helt pd linje med afsnittet om varige invaliderende lidelser som beskrevet i Sundhedsstyrelsens
”Vejledning om laegers forpligtelser i relation til indholdet af livstestamenter”, ligesom det er
svarende til flere af de begrundelser der blev givet i forbindelse med etableringen af The
Appleton Consensus (61) (se ogsa udsigtslgs behandling). Den afgerende forskel er blot at det
alene er patientens vurdering af om behandlingen giver mening. Det betyder igen, at kravene til
opnaelse af det informerede samtykke - eller afvisning af samtykke, ud fra en savel legal som
etisk vurdering er afggrende for forholdet mellem den behandlende lzege og patienten.

| det gjeblik patienten ikke er beslutningshabil, hvilket ofte er tilfseldet med patienter pa intensiv
medicinsk terapi afdeling, hvor spgrgsmalet om behandlingsophgr kommer pa tale, bliver det:

» Andre end patientens perspektiver, der skal medinddrage spergsmalet om meningslashed i
deres overvejelser. Disse andre partshavere vil typisk vaere naermeste familie og behandlende
sundhedspersonale, men kan vare andre surrogatbeslutningstagere. Vanskeligheden ligger nu i
at ”szette sig i patientens sted og na frem til et var pa, om den pataenkte behandling giver

" Der erindres om, at en vaerge eller naermeste pargrende er alene tillagt kompetence for sa vidt angar varigt
inhabile patienter
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mening for patienten”. Det har vist sig at meget fa patienter i Danmark har lavet livstestamente
ligesom meget fa lzeger kender og bruger lovgivningen og bruger livstestamenteregisteret. Det
har faet Etisk Rad til at anbefale Sundhedsministeren at revidere lovgivningen (48) - som dog i
et svar til Etisk Rad den 20. januar 2009 anfgrer, at ministeren ikke finder grundlag for at aendre
livstestamenteordningen.

Patientens tarv: Er et centralt begreb i legeloftet, der betyder at alene de laegelige handlinger der
tjener patienten til nytte kan gennemfgres. Begrebet er i lzegeloftet (side 48) skrevet sammen med et
andet hensyn, sdledes at det fremstar med en samtidig fordring om at varetage samfundets tarv. Det
betyder ikke at man, safremt man matte finde, at en given livreddende behandling pa intensiv afdeling
er omkostningsfyldt eller langvarig og dermed omkostningsfyldt, kan bruge dette som begrundelse for
at undlade behandlingen. | en anden ressourcesituation, hvor intensiv-medicinsk behandling som sadan
ikke er etableret (f. eks. ulande) kan vurderingen vaere en anden)

Aktiv dedshjaelp: Eutanasi og aktiv dgdshjzelp er synonyme begreber og bruges i dag hovedsageligt i
diskussionen om, hvilke handlinger, laeger skal have lov til at udfere. Man kan definere eutanasi eller
aktiv dedshjzelp pa felgende made: Eutanasi bestar i, at en lzege tager livet af en svaert lidende og evt.
deende patient, der anmoder lzegen herom. Det er denne definition, som Det Etiske Rad har lagt til
grund i deres stillingtagen til eutanasi i 2003. Udfgrelsen af eutanasi eller aktiv dedshjzelp er forbudt i
Danmark. Handlingen er strafbar efter Straffelovens § 239 om drab efter begzering. Om sprogbrugen
eutanasi/dedshjaelp kan lzeses pa Etisk Rads hjemmeside.

Det samaritanske princip: Princippet har taget navn efter den bibelske fortzlling om den barmhjertige
fra Samaria, der hjalp en tilskadekommen jade (efter at flere havde passeret den ngdstedte uden at yde
hjaelp). (Lukas 10:30-36). Betydningen er tolket sdledes, at medlidenhed er for alle og (ber) ydes af alle -
ogsa i praksis. Henrik Wulff udlzegger det samaritanske princip som et flertydigt begreb der udmgntes
pa sundhedsvaesenet, gennem et andet bibelsk princip — Den gyldne regel: ”Som I vil, at mennesker skal
gore mod jer, sdledes skal i ogsd gore mod dem!” (Lukas 6. 31). Flertydigheden i Den gyldne regel
udlaegger Henrik Wulff saledes, at der kan vaere tale om: 1. Et kontraktligt forhold der tjener alles
interesser; 2. Et grundlaeggende (universelt) princip som skal efterleves og 3. Et kristent
traditionsbudskab om naestekzerlighed uden egennytte (37).

Livsforlengende behandling: Begrebet anvendes oftest i den betydning, at den ivaerksatte behandling
ikke er helbredende, men alene livsforleengende. Det ligger i sprogets trivielle natur, at safremt en
sygdom er dgdelig og patienten helbredes, ja sa er behandlingens livsforleengende, og kunne maske
bedre betegnes som livreddende. Anvendelse af udsagnet livsforleengende behandling i hervaerende
sammenhang, refererer sdledes til de situationer, hvor behandlingen formodes at kunne forlaenge livet
i en ikke altid naermere bestemt periode (timer- dage - uger).

Begrebet er nyttigt, fordi det skal sammenstilles med de omkostninger som denne livsforlaengende
behandling kan have for patienten, og dermed indga i vaegtningen for eller mod etablering af den
livsforlengende behandling — bade i etisk og juridisk forstand.
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Autonomi-begrebets forskellige betydninger: Man ma vaere opmaerksom pa at begrebet har to sider.
For det forste den rent juridiske, hvor autonomi betyder selvbestemmelse. Derudover kan autonomi
bestemmes som et moralsk/etisk begreb, der sammentaenkt med et begreb om frihed som en
mellemmenneskelig mulighed og ikke en egocentrisk ret, ogsa forpligter det enkelte menneske til at
inddrage andre forhold end egennyttige forhold, ndr autonomien fordres. Det, at autonomibegrebet pa
denne mdde er lovbestemt handlingsanvisende, giver i hervaerende sammenhzange den juridiske
forstaelse af begrebet forrang for den moralsk/etiske forstdelse, idet andet ville vaere at opfordre til
muligheden for lovbrud. En ngdvendig forudsaetning for personlig autonomiudfoldelse er, at det
pagaeldende menneske er fornufthabilt® - dvs. ved sin forstands fulde brug og ikke pavirket af andre
eller af medikamenter eller andre gifte.

Palliation: Efter Faglige retningslinjer for den palliative indsats. Omsorg for alvorligt syge og dgende
Sundhedsstyrelsen 1999 citeres: “Palliativ omsorg (care) er den totale aktive omsorg for patienter, hvis
sygdom ikke responderer pa kurativ behandling. Kontrol af smerter og andre symptomer og lindring af
psykologiske, sociale og andelige problemer er i hgjsaedet. Malet med den palliative omsorg er opnaelse
af den hgjst mulige livskvalitet for patienten og dennes familie. Mange aspekter af den palliative
omsorg er ogsa anvendelige i sygdomsforlgbet i forbindelse med kraeftbehandling. En opdateret
version af anbefalingen fra 2011 kan findes pa Sundhedsstyrelsens hjemmeside.

Palliativ omsorg:

bekraefter livet og betragter deden som en naturlig proces

hverken fremskynder eller udsaetter daden

lindrer smerte og andre symptomer

integrerer omsorgens psykologiske og andelige aspekter

tilbyder stattefunktion for at hjzelpe patienten til at leve sa aktivt som muligt indtil deden

YV V VYV VYV

tilbyder stgttefunktion til familien under patientens sygdom og i sorgen over tabet” (WHO
1990).

Behandlingsundladelse: Begrebet gor det muligt at skelne mellem 2 situationer: Den situation hvor
laeger har startet en behandling og derefter stopper den pagaeldende behandling (se
behandlingsophgr) eller den situation, hvor det undlades at starte en given behandling
(behandlingsundladelse). | praksis kan behandlingsundladelse vzere en vanskelig beslutning i lyset af
lzegegerningens prognostiske usikkerhed. Hvor denne usikkerhed giver anledning til tvivl om det er
korrekt at undlade behandling har Povl Riis foreslaet, at der kan skabes etisk symmetri mellem
behandlingsundladelse og behandlingsophgr, ved at behandle forsggsvis i en periode for at se effekten
- hvis man samtidig med behandlingsstart saetter en graense for - hvor lenge man vil lade behandlingen
fortszette, hvis patientens tilstand ikke forbedres (62).

Behandlingsloft, behandlingsgraense eller behandlingsdifferentiering: Der er i udvalget enighed om at
begrebet om behandlingsloft er et uheldigt begreb. Uheldigt, fordi begrebet loft antyder at der er

" Habil: som er fuldt ud egnet eller vel skikket til sin gerning; duelig; dygtig. (ordbog over det dansk sprog,

www.ordnet.dk/ods). Her altsa ’duelig” til at bruge sin fornuft. Ifelge Sundhedslovens § 15, stk. 4, kan et
| samtykke vaere skriftligt eller mundtligt (udtrykkeligt) eller efter omstaendighederne stiltiende.
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behandlingstilbud, som ikke kan tilbydes fordi behandlingen som sddan steder mod et loft det ikke kan
overskrides — det kunne vaere et gkonomisk loft eller et andet loft der ikke relaterer sig alene til hvad
der gavner patienten. Derfor foreslar arbejdsgruppen, at der i stedet for anvendelse af et begreb om
behandlingsloft indarbejdes en tradition for at beskrive en graense for behandling eller en
differentiering mellem behandlinger, som naturligvis alene begrundes i netop de overvejelser der har
patientens tarv som sit mal. Et eksempel pd en behandlingsgraense kunne vzere, at det er besluttet at
preve en behandling i en periode med henblik pa at vurdere om en given behandling har effekt som
fordret (se behandlingsundladelse) og giver patienten et sundhedsgode, eller at der er sat en graense
for eller differentieret mellem behandlinger gennem patientens autonome tilkendegivelse (det kunne
veere den patient der ikke gnsker en given behandling).

Surrogatbeslutning: Egentligt blot stedfortraeder der traeffer beslutning. | praksis betyder det at
narmeste pargrende skal give samtykke til behandling. Fra Sundhedsstyrelsens Tilsynstema 2006
Laegers viden om lov om patienters retsstilling (http://www.sst.dk/publ/Publ2006/
KOT/Tilsynstema/Laegers_viden_lov%20patienters_retsstilling.pdf) kan citeres: ’De pargrende ber
imidlertid kun inddrages, safremt patienten er indforstaet med dette. Efter lov om patienters retsstilling
skal en patient give samtykke til behandling, med mindre patienten varigt mangler evnen til at give
informeret samtykke. | disse situationer kan de naermeste pargrende give informeret samtykke til
behandling. Skenner sundhedspersonalet, at de naermeste pargrende forvalter samtykket pa en made,
der dbenbart vil skade patienten eller behandlingsresultatet, kan sundhedspersonalet gennemfere
behandlingen sdfremt embedslaegeinstitutionen giver sin tilslutning hertil. Er der etablere
vaergeforanstaltninger, skal veergen samtykke til behandling”.

Den habile og den inhabile patient: Habilitet er pa den ene side et juridisk begreb som betyder at det
pagaeldende menneske har bevaret sin handleevne pa en fornuftsbaseret made. Pa den anden side er
det en lzegelig vurdering om patienten besidder sin habilitet. Jf.. Vejledning om information og
samtykke og om videregivelse af helbredsoplysninger med videre. Det har sdledes betydning for
patientens og pargrendes rettigheder om vedkommende er habil eller inhabil. Det er ogsa af afgerende
betydning for pargrendes rettigheder om der er tale om midlertidig manglende habilitet eller varigt
manglende habilitet, idet pargrende ikke pa en midlertidigt inhabil patients vegne kan give samtykke til
behandling i situationer, hvor der ikke er et gjeblikkeligt behandlingsbehov.

Den intensive patient: Der kan naturligvis ikke gives en fyldestgerende beskrivelse af, hvad der
karakteriserer den intensive patient. Men i hervaerende sammenhaeng vil der ofte vaere tale om et
menneske der er bevidstlgs, sederet, konfus, ikke ngdvendigvis habil eller ikke kan kommunikere
ordentligt pga. respiratorbehandling og hvor andre ofte ma traeffe beslutninger for patienten.

Pargrende/narmeste pargrende: Nermeste pargrende er, jf.. pkt.5.2 i Sundhedsstyrelsens VEJ nr. 10
409 af 20/12/2007 (Vejledningen er geeldende for beboere pa plejehjem, men der er ingen grund til at tro
at Sundhedsstyrelsens vurdering af hvem der er nermeste pargrende, ndr pagzeldende er indlagt pa
sygehus, skulle afvige herfra): ”Hvem der er naermeste pargrende ma afgeres i det konkrete forhold.
Det drejer sig forst og fremmest om aegtefaelle/samlever og slaegtninge i lige linje. Fjernere slaegtninge,
sgskende eller plejebern kan efter omstaendighederne ogsa anses som naermeste pargrende, navnlig i
de tilfzelde, hvor der ikke er en samlever, segtefzelle eller born. Familieforholdet behgver ikke altid vaere
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det afggrende. Ogsa en person, som beboeren er nzert knyttet til, vil i det konkrete forhold kunne anses
for naermeste pargrende, f.eks. en nzer ven eller en omsorgsperson, hvis der ikke er tvivl om, at
vedkommende af beboeren opfattes som den naermeste. Beboerens opfattelse af, hvem der er
narmeste pargrende, er af afggrende betydning. Det ma i hvert enkelt tilfaelde vurderes, hvem,
beboeren selv gnsker, skal have beslutningskompetencen i behandlingsspargsmal.” Hvis der er
uenighed mellem de pargrende om hvorledes de skal forholde sig til behandlingen af deres slaegtning
ber man tilstraebe at der skabes grundlag for enighed ved mediering i eventuelle konflikter. Kan det ikke
opnas, er zgtefaelle/samlever og slaegtninge i lige linje de nzermeste pargrende, med mindre patienten
pa habil og dokumenteret made har gnsket anden surrogatbeslutningstager (side 44). Hvis f. eks. en
patients to voksne bgrn er uenige, kan man sige, at der ikke foreligger en gyldig beslutning vedrerende
behandling og dermed bliver patientens tarv maske ikke varetaget. Dette kan begrunde, at man
inddrager embedslaegen, hvilket i almindelighed bgr overvejes safremt de behandlingsansvarlige har
tvivl om legale forhold vedrgrende beslutninger om patientens behandling.

Dobbelteffektdoktrinen: Denne doktrin har vaeret citeret specielt i debatten om smertebehandling,
men den stammer tilbage fra overvejelser, som den katolske teolog og filosof Thomas Aquinas gjorde
allerede i 1200-tallet. Betydningen er, at en enkelt handling kan have 2 modsatrettede effekter — en god
eller gnsket og en skadelig eller ikke gnsket. Safremt den skadelige virkning (den ugnskede) indtraeder,
kan det forsvares ud fra en moralsk betragtning, sa laenge det var den gode virkning der var
begrundelsen for handlingen. I tilfaeldet med morfin og smertebehandling er det sdledes den
analgetiske effekt der efterstraebes, og skulle patienten dg som fglge af denne behandling, er det ikke
moralsk forkasteligt. Principielt kan doktrinen anvendes pa enhver medicinsk behandling, med kendte
bivirkninger, nar behandlingen etableres mhp. at opna et sundhedsgode for patienten. (Anbefalet
lesning: (2, side 206-211)
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Laegeloftet

Efter at have aflagt offentlig prave pa mine i de medicinsk-kirurgiske fag erhvervede kundskaber,
afleegger jeg herved det lafte, til hvis opfyldelse jeg end ydermere ved handsraekning har forpligtet mig,
at jeg ved mine forretninger som praktiserende laege stedse skal lade det vaere mig magtpaliggende,
efter bedste skonnende at anvende mine kundskaber med flid og omhu til samfundets og mine
medmenneskers gavn, at jeg stedse vil bzere lige samvittighedsfuld omsorg for den fattige som for den
rige uden persons anseelse, at jeg ikke ubefgjet vil dbenbare, hvad jeg i min egenskab af lzege har
erfaret, at jeg vil sgge mine kundskaber fremdeles udvidede og i ovrigt gore mig bekendt med og ngje
efterleve de mig og mit fag vedkommende anordninger og bestemmelser.
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Konflikthandtering

(Inspiration ogsa fra foredrag af Heidi Rosenqpvist, erhvervspsykolog, www.rosenqvistconsult.dk)
Udrednings- og behandlingsforlgb af kritisk syge patienter rummer ofte muligheder for forskellige
former for misforstaelser, uenigheder og konflikter mellem de forskellige involverede parter. Patient og
pargrende vil ofte vaere chokerede over den akutte sygdom og bekymrede for mulighederne for
helbredelse, pa sdvel kort som langt sigt. Indbyrdes i pleje- og behandlergruppen kan der forekomme
forskellige oplevelser og erfaringer fra behandling af tidligere patienter, forskellig viden om og
forventninger til effekten af behandlingen, samt forekomme individuelt forskellige syn pd hvad
livskvalitet er, og hvilke gener, bivirkninger og omkostninger man skal og ber acceptere. En amerikansk
undersggelse har vist, at konflikter pa intensiv er meget hyppige og at konflikter hyppigst er mellem
behandlere og pargrende (54).

Indledningsvis lidt grundlaeggende teori omkring konfliktens natur. Konflikttrappen er en meget
anvendt model til at anskueliggere, hvordan en konflikt kan forlgbe (figur 1 side 48). Pa forste trin har vi
en uoverensstemmelse omkring en bestemt sag, hvor vi har forskellige holdninger, interesser eller
vaerdier. Hvis konflikten ikke lgses pa dette trin, er der en risiko for eskalering over i trin to, der er
personificeringen. Den anden person eller gruppe i konflikten og ikke sagen bliver problemet og ord
som aldrig og altid bliver hyppigt brugt. Pa trin 3 traekkes darlige eksempler ind fra tidligere samarbejde.
Herfra optrappes konflikten videre op ad trappen. Al samtale opgives mellem parterne og andre
personer inddrages i konflikten. Man sgrger for at skaffe sig allierede og skabe fjendebilleder. Som
konsekvens heraf kan hele afdelingen vaere involveret med risiko for darligt arbejdsmilje til folge. Pa
figuren med konflikttrappen ses til hgjre handlemdder, der kan vaere med til at optrappe en konflikt og
pa venstre side handlemader, der kan vaere med til at nedtrappe en konflikt (63, 64).

Konflikttrappen er eksempel pd den darlige konflikt/konflikthandtering. Konflikter ogsa vaere gode og
bidrage til konstruktive endringer. Overordnet kan siges, at hvis arbejdsforholdene generelt er gode og
ressourcerne tilstraekkelige pa afdelingen, kan konflikterne vise sig frugtbare, hvis afdelingen bruger
ressourcer til at analysere og diskutere konflikterne. Pa den gode arbejdsplads anerkender man, at
konflikter er en del af livet. Man fokuserer pa, hvordan enighed opnas og tillzegger den anden og en selv
lige stor betydning i det kliniske arbejde med patienterne og derfor ogsa i konfliktlasningen. Endelig
skal det tillzeres at tage de sma konflikter i hverdagen, for at skabe et bedre og mere konstruktivt
arbejdsmilje. Til det konfliktforebyggende arbejde i afdelingen hgrer bade interne diskussioner i
afdelingen i de forskellige personalegrupper og tvaerfagligt mellem personalegrupperne, men ogsa med
alle samarbejdende personaler fra andre afdelinger og specialer(63, 65, 66).

Et eksempel pa god handtering af en lille samarbejdskonflikt pa intensiv. Pa afdelingen ligger en 42-arig
kvinde, der primaert opereres akut for en salpingitis. Postoperativt septisk forlgb. Efter nogle dage er
patienten stabil, men med vedvarende febrilia og forhgjede infektionstal pa trods af negative
scanninger af abdomen. Da patienten er diagnostisk uafklaret, diskuteres hun med gynaekologisk
afdeling. Intensivisten og gynaekologen undersgger patienten objektivt og diskuterer derefter
”bedside”, hvordan patienten skal udredes og behandles. Sygeplejersken bliver provokeret af, at der
diskuteres ”hen over hovedet” pa patienten. | stedet for vredt at udbryde: ’er det her noget der
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absolut skal diskuteres foran patienten” siger hun til patienten ”lzegerne diskuterer din situation og sa
snart de er blevet enige om den videre behandling af dig, forklare de det til dig”. | stedet for at bidrage
til en yderligere anspaendt situation, far sygeplejersken beroliget patienten. Senere taler sygeplejersken
med intensivlaegen og siger: ’Jeg synes, det var forkert at diskutere foran patienten, jeg tror, det gjorde
hende utryg”. Laegen responderer positivt og giver udtryk for, at det vil hun taenke over naeste gang,
hun er i en lignende situation. Ved at tage denne konflikt op, opnadr sygeplejersken at afslutte
konflikten, uden at den bliver til grobund for optrapning og videre sladder i kaffestuen, og der er
mulighed for en bedre handtering nzeste gang, der opstar en lignende situation. Det skal ligeledes
bemaerkes, at sygeplejersken bruger et ikke-agressivt sprog, dette er en god made at kommunikerer p3,
nar man skal lgse konflikter. Sygeplejersken bliver pa sin egen ’banehalvdel”, dvs. hun udtrykker
udelukkende, hvad hun selv fgler og taenker og tillegger ikke legen motiver eller folelser. Laegen bliver
ikke angrebet og bliver derved ikke provokeret til forsvar eller angreb (63,65).

Vi skal fokusere pa at vores kerneinteresse er den samme, det bedst mulige for patienten. |
servicefagene er der en tendens til, at vi glemmer vores malgruppe, patienterne, fordi vi i stedet
fokuserer pa vores eget velbefindende, faglig udvikling eller uddannelsesmaessige mal (63). Omvendt er
det afggrende for et fornuftigt arbejdsmilje ogsa i svaere situationer at man kan handle i tryghed og en
vis form for sikkerhed for, at det man foretager sig har opbakning i den organisation man fungereri, og
er baseret pa bedst mulig evidens

Rent praktisk kan mange darlige konflikter omkring patientbehandlingen pa intensiv forbygges ved
konferencer og godt informationsflow mellem de forskellige behandlere, plejepersonale, patient og
pargrende. Ved uoverensstemmelse mellem forskellige behandlere kan man overveje at inddrage en
anden afdeling eller en anden laege for at fa en second opinion eller ekspertudtalelse.

Nar en patient indlaegges pa intensiv afdeling, bar vi gere os klart, hvad vi behandler, definere nogle
klare behandlingsmal og beskrive hvilke forventninger vi har til at behandlingsmalene opnads. Desuden
ma vi gare os klart hvor sikker/valid vores viden er pd omrddet og i hvor hgj grad vores beslutninger
baseres pa faglig viden og hvor meget der basere sig pa erfaring, fornemmelser og stemninger.

Det er ligeledes en god ide at inddrage ledelsen, hvis en konflikt ikke umiddelbart lader sig lase mellem
de involverede parter. Forst inddrages afsnitsledelsen sa afdelingsledelsen og hvis dette ikke lgser
konflikten sa hospitalsledelsen. Ved at inddrage afdelings- eller hospitalsledelsen far man konflikten
”lgftet” ud af afdelingen. Ved uenighed omkring behandlingsniveau kan man som foreslaet af Povl Riis
forsgge at behandle i en kortere periode, hvis man samtidig med behandlingsstart saetter en graense
for, hvor lzenge man vil lade denne behandling fortsaette, og anferer dette i journalen (62).

Overordnet kan man have en politik pa afdelingen omkring sterre beslutninger, sasom afslutning af
behandling eller definition af behandlingsloft, at disse beslutninger tages pa konferencer med
deltagelse af alle involverede parter. Nar disse konferencebeslutninger er taget, beskrives de ngje i
journalen, sammen med deres pramisser. Dette vil lette forstdelsen og accepten for de fagpersoner der
ikke har vaeret med til konferencen, men som skal effektuere beslutningerne og tage sig af patienten i
det videre forlgb. P3 konferencen ligeledes overveje og definere hvad der kan fa os til at endre
behandlingsstrategi, sa efterfolgende behandlere ikke er bundet til en bestemt behandling, hvis
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situationen aendrer sig. Det er vigtigt at have en god politik og kultur pa afdelingen om at vaere loyal
mod de konferencebeslutninger, der er taget, sa der er konsensus omkring patientbehandlingen. En
forudsaetning for det er et informativt, abent og diskuterende konferenceklima pa afdelingen, bade
internt og med diverse samarbejdsparter. Hyppige konferencer, eller andre fora, med mulighed for
diskussioner mellem forskellige kliniske specialer og personalegrupper, medvirker til at gge kendskabet
til hinandens behandlingsmuligheder, og dermed reducere muligheder for misforstaelser og konflikter.

Case:

En 89-arig kvinde indlaegges pa intensiv i septisk shock efter en abdominal operation med fund af faekal
peritonitis. Tidligere i det veesentlige rask og med et godt funktionsniveau. Patienten har aegtefelle og 3
bgrn, der alle arbejder indenfor sundhedssystemet.

Efter 1 maned har patienten et monoorgansvigt i form af respiratorkreevende respirationsinsufficiens.
Patienten meddeler vagthavende laege, at hun ikke laengere gnsker aktiv behandling og er helt indforstaet
med, at dette formentlig medfgrer dgden. Patienten fastholder naeste dag sit gnske om behandlingsophgr
overfor stuegangsgaende leege. Begge laeger sk@nner at patienten er klar over konsekvensen af denne
beslutning, og de sk@gnner ikke at patienten er depressiv. Patientens gnske meddeles de pargrende, der
bliver meget vrede, de synes ikke det er en beslutning deres mor normalt ville tage og de synes patienten
er anderledes end hun plejer at veere. Der involveres en psykiater, der efter at have talt med patienten og
de pargrende, diagnosticerer patienten som svaert depressiv med mulighed for tvangsbehandling.
Patienten sattes i behandling med antidepressiv medicin og respiratorbehandlingen fortsaettes.

De pargrende har gennem hele forlgbet en meget ensidig konversation med patienten og siger flere gange
at patienten ma keempe videre da de ikke kan leve videre uden hende. Ved en leegesamtale med de
pargrende papeger intensivlaegen, at han synes de pargrende skal lytte til patienten da hun virker meget
ensom. Dagen efter denne samtale sender de pargrende en fax til afdelingen hvor de meddeler at de ikke
lengere gnsker den pagaeldende laege involveret i behandlingen af deres hustru/mor.

Et par uger senere bliver stuegangsgaende laege ringet op af en af de pargrende, der har gennemlaest
patientens journal og er blevet opmaerksom pa at der er taget stilling til at patienten ikke skal genoplives
ved hjertestop og ikke skal behandles med inotropika ved en fornyet septisk episode. De pargrende er
uenige i denne beslutning og gnsker behandlingsloftet ophaevet. Laegen anfgrer at de pargrendes mening
vil blive taget med i overvejelserne men at det er en laegefaglig beslutning leegerne pa intensiv tager i
faellesskab. Den pargrende anfgrer at hun ikke kan se nogen form for laege fagligt argument for at etablere
et behandlingsloft pa hendes mor. Intensivisten tager problem stillingen op til middagskonference efter at
have spurgt patienten om dennes mening. Patienten gnsker ikke at tage stilling hverken for eller imod
”Det kommer jo helt an pa situationen”. Den eneste specialleege der er til stede den pagaeldende dag, er
legen som de pargrende ikke gnsker involveret i patientens behandling. Det besluttes at ophave
behandlingsloftet selvom dette ikke skgnnes at vaere i patientens bedste interesse.

En maned senere er patienten dekanyleret og har veeret i langsom bedring. En nat bliver patienten
pludselig sveert respiratorisk pavirket og bliver reintuberet. Over de naeste par dage bliver patienten
tiltagende darlig og videre behandling skgnnes udsigtslgs. Juridisk sekretariat involveres inden samtale
med de pargrende omkring behandlingsophgr. Juridisk sekretariat anfgrer, at patienten/pargrende har
krav pa behandling, men at de ikke kan bestemme hvilken behandling, der tilbydes.

Efter nogle dages respiratorbehandling er de pargrende indforstaet med at aktiv behandling stoppes.
Patienten dgr efter tre maneders intensiv terapi.
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Der er flere konflikter i denne case. Enkelte skal praeciseres, men overvejelserne er ikke fuldstzendige og
det anbefales at gore casen eller tilsvarende fortzellinger til genstand for en drgftelse i en lokal
leeringsproces.

| starten af forlgbet, er der uenighed om behandlingsophgr og der indhentes en psykiater til at komme
med en ekspert udtalelse eller second opinion. Hvilket i denne case skennes hensigtsmaessigt, da de
pargrende anferer, at patienten er anderledes end vanligt.

Senere i forlgbet klager de pargrende over en af afdelingens laeger, som de ikke gnsker involveret i
behandlingen af patienten. Denne konflikt mellem lzegen og familien burde vaere blevet Igst. Hvis dette
ikke kunne lgses internt i afdelingen burde man have inddraget afdelingsledelsen og om ngdvendigt
hospitalsledelsen. Det kan ofte vaere en god ide at tage en konflikt ud af afdelingen ved at inddrage
ledelsen. | denne case fravalger de pargrende en laege pa baggrund af en konflikt.

Man kunne ogsa forestille sig patienter eller pargrende der fravaelger en laege pga. leegen som person f.
eks. pa grund af at laegens etniske herkomst. | den situation kan man overveje at fa patienten behandlet
et andet sted for at beskytte og bakke den pagzeldende laege op.

Endelig er lzegerne i afdelingen og de parerende uenige om, hvilket behandlingsniveau, der skal tilbydes
patienten. Her er det vigtigt at klarlsegge praecis, hvad uoverensstemmelsen egentlig drejer sig om og
her kan man igen enten inddrage ledelsen eller en second opinion. Endelig kan man som tidligere anfort
forsggsvis behandle patienten i en kortere periode, og hvis patientens totale situation ikke forbedres da
ophgre med aktiv behandling (62).
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Figur: Konflikttrappe
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Faktaboks 1: Potentielle konfliktparter og —temaer:

Patient — leege: Patienten frabeder sig behandling (mod laegens rad)

Patienten gnsker (fortsat) behandling (mod laegens tilbud)

Patient- pargrende — laege: +/ - behandlingsgnske

+/ - behandlingsindikation og behandlingsmulighed

+/ - behandlingsbegraensning (-loft)

+/-behandlingsstop

Behandlergruppen: +/ - behandlingsindikation og behandlingsmulighed

+/-behandlingsbegraensning (-loft)

+/-behandlingsstop

Faktaboks 2: Elementer af konfliktforebyggelse i konkrete kliniske situationer:

Informer patient og pargrende hyppigt, reelt og realistisk, startende sa tidligtiforlgbet som muligt.

Vaer opmaerksom pa forhold der hindrer ligeveerdig kommunikation og udvekslen af information mellem pa den
ene side patient og pargrende, og personale og behandler pa den anden side.

Konferer hyppigt, og gensidigt forpligtende, med involveret personale, herunder alle involverede leegelige
specialer.

Definer hvad der behandles, samt realistiske mal og delmal for behandlingen og dens varighed.

Overvej hvilke kriterier der kan ngdvendigggre aandring af malsaetning og strategifor behandlingen, herunder
overvejelser om evt. behandlingsloft og behandlingsophgr.

Informer om og begrund evt. behandlingsloft og behandlingsophgr.

Undga at demonstrere interne uenigheder og uoverensstemmelser ipleje- og behandlerteamet overfor
patient og pargrende.

Faktaboks 3: Temaer i klinisk beslutningstagen ved kritisk sygdom:

Kan “gevindsten” (i levetid, ilivskvalitet) ved en given behandling saettes iforhold til ”bivirknings-profilen” (lidelse
under behandlingen, efterfglgende handicaps)?

Kendes og accepteres patientens og pargrendes gnsker og opfattelse om behandlingsgnske og livskvalitet?

Findes der relevant og valid viden om behandlingens gevinst og bivirkninger for den givne patient og den
givne kliniske situation?

Ihvor hgj grad baseres beslutningenpa feks. erfaring, intuition og personalets opfattelse af livskvalitet?
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Etiske sporgsmal ved organdonation

Behandlingen af en potentiel organdonor udger et specielt etisk problem, idet fokus nu vender sig fra
patienten, som enten er hjerneded eller har en sygdom, hvor hjerneded er nzer forestdende, mod de
potentielle modtagere af organerne (67, 68).

Der pahviler intensivlaegerne et specielt ansvar for i deres kommunikation med de pargrende, at give
dem den bedst mulige information, saledes at de kan traeffe et valg i den folelsesmaessige svaere
situation. Samfundet har udtalt kraftigt enske om en ggning i antallet af donorer. En lille del af de
potentielle donorer har tilmeldt sig donorregisteret. Arbejdsgruppen er ikke bekendt med tilfzelde, hvor
familien har sagt nej til donation, hvor der samtidig har vaeret en positiv tilkendegivelse fra donor i
donorregisteret. Alligevel har denne situation vaeret diskuteret ivrigt i offentligheden. Hvis diskussionen
opstar, hvad ger man sa? Arbejdsgruppen har svzert ved at forestille sig, at man kerer donor bort mens
pargrende gor modstand. Eller at man ma tilkalde politiet for at fjerne de pargrende, sa donor kan kere
til operation. Omvendt vil der vzere patienter, hvis liv kan blive reddet ved en donation, sa hvad der er
etisk mest korrekt, er et kompliceret spgrgsmal.

Da det er velkendt, at holdningen til organdonation varierer blandt sundhedspersonale, bor
afdelingerne have diskuteret dette problem og det er en ledelsesmaessig opgave at sikre, at samtaler
omkring donation varetages af personale med en positiv holdning.

Folgende sygehistorie illustrere et andet dilemma.

En 33-arig motorcyklist indbringes pa skadestuen efter en alvorlig trafikulykke. Patienten har ikke haft
styrthjelm pa og har abenlyst skader i hjernen, som ggr at han ikke vil kunne overleve. Der er fortsat svag
spontan respiration og lavt blodtryk. Skal der foretages intubation og efterfglgende respiratorbehandling
med henblik pa at patienten senere kan blive organdonor?

Man kan diskutere, om man ikke under alle omstaendigheder skal starte en behandling, indtil man har en
billeddiagnostisk undersggelse, der bekraefter den alvorlige tilstand eller om man skal undlade at
indlede behandling. Igen skal man huske p3, at en potentiel donation kan redde flere menneskers liv.
Det behandlende personale bgr saledes altid vurdere en potentiel donor, som en mulighed for at redde
andre menneskers liv.

Spergsmalet er, om man skal vaere mere aktiv overfor patienter generelt, for eksempel ved at overveje
folgende muligheder:

» Skal alle patienter sparges om deres holdning til organdonation i forbindelse med behandlinger
pa sygehus?

» Skal alle, der skal igennem specielle operationer f. eks. neurokirurgiske indgreb, sporges?

Der er ingen tvivl om, at et sddan krav vil vaere graenseoverskridende for personalet. Om det ogsa vil
vaere det for patienterne, er det afggrende spergsmal.
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