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I vore dage kan et dedeligt sygdomsforleb forleenges - bl.a.
pa grund af de betydelige medicinske fremskridt, som er sket
inden for intensiv behandling. Men i skyggen heraf kan der
opstd en usikkerhed: Gor vi det rigtige? Bor vi i alle tilfelde
gore det, vi kan? Bade lgen, de parerende og patienten kan
komme i tvivl om, hvorvidt behandlingen medferer mere
lidelse end gavn?

I lovgivning og bestemmelser tales der om »livsforlen-
gende behandling«, og det er en betegnelse, som mange
opfatter synonymt med »meningsles behandling«. Det under-
forstas, at behandlingen drejer sig om at forleenge livet i situa-
tioner, hvor dette er uden mening. Det vil ofte vere i tilbage-
blikket, at en behandling bliver karakteriseret som kun livs-
forleengende og kun forleengede en lidelsesfuld tilstand og
udsatte en fredelig dod. Med bagklogskab fastslas det, at en
given patient havde vaeret bedre stillet uden den fortsatte
diagnostik og behandling. Bagklogskabens domme er ikke
kun lette at felde, de er ogsa ofte harde. De er bl.a. harde ved
de lzeger og sygeplejersker, som tilsyneladende tog de forkerte
beslutninger. Men sporgsmélet om, hvorvidt en patient kunne
vere sluppet for f.eks. de sidste 14 dages traengsler, kan netop
kun sikkert besvares retrospektivt og ikke fremadrettet, hvor
beslutningerne om igangsattelse eller opher af behandling
skal treeffes.

Man kan here det synspunkt, at »den moderne teknologi«
blot gor den sidste tid mere lidelsesfuld ved at forleenge den
naturlige dedsproces. Den deende far ikke fred. Der er grund
til at imedega det synspunkt. Den medicinske teknologi er
ikke »vores fiende«, men »vores ven« i denne sammenhzng.
For den har ogsa varet med til at udvikle og forbedre den
lindrende behandling. Palliativ behandling omfatter effektiv
og skansom smertebehandling, muskelafslappende midler,
midler mod kvalme, kramper, angst, andened, kloe og mange
andre symptomer. Disse behandlingsmuligheder giver i virke-
ligheden langt flere og bedre muligheder for at gore et dods-
forlob mindre lidelsesfuldt og mere fredfyldt end ingen be-
handling.

Vi ber dog vaere klar over, at selve den teknik, som maske
omgiver en deende patient, kan virke fremmedgerende. Det
kan ligefrem veere svert for de parerende at komme til at rere
ved deres kaere. Det kan ogsd betyde, at udefrakommende har
sveert ved at se den omsorg, som det professionelle personale
yder - blandt andet gennem en omhyggelig monitorering og
diagnostik. For sundhedspersonalet udger teknikken hjzelpe-

midler, som de er fortrolige med, og som de netop anvender
som led i behandling og pleje. Men for de parerende fylder
det tekniske og fremmede meget i billedet.

Beslutninger om liv og ded

Det herer med til lzgegerningen at tage beslutninger, som har
afgorende konsekvenser. Allertydeligst inden for intensiv
terapi, hvor beslutninger ofte ma tages »pa liv og dedx, eller
hvor konsekvensen af beslutningerne ligefrem geelder liv e/ler
ded. Hvis patientens tilstand vurderes som kritisk og muligvis
udsigtsles, opereres der med begreberne »ingen genoplivning
ved hjertestop« (IGVH), undladelse af en eller flere behand-
lingsmuligheder og opher med en eller flere behandlingsfor-
mer. Disse beslutninger kalder man beslutninger ved livets
afslutning.

Men i modsztning til, hvad mange tror, foretages be-
greensninger eller opher med visse behandlinger pa de inten-
sive afdelinger langtfra altid med deden for gje, men netop
for at begraense ukritisk brug af teknologi. 1% af de patienter,
hos hvem man aktivt opherte med en eller flere terapiformer,
og 11%, hos hvem man undlod at pibegynde en eller flere
terapiformer, forlod sygehuset i live [1].

Beslutninger om undladelse af behandling herer nok til de
svareste, som patienter og leeger skal treeffe. Det skyldes na-
turligvis, at de beslutninger kan have meget direkte kon-
sekvens for liv eller dod. Det skyldes ogsa, at legen her er
pétreengende bevidst om, at lzegelige beslutninger - selv af-
gorende beslutninger - hviler pa skon og vurderinger, som
kan veere mere eller mindre usikre. Men at netop disse beslut-
ninger er sa svere, skyldes maske forst og fremmest, at de skal
treffes i situationer, hvor leegen skal erkende sin magtesloshed
og ogsa ofte opleve situationens meningsloshed. Det kommer
til at std i steerk og smertelig kontrast til meget af leegens ovrige
arbejde, som er praeget af handlekraft og meningsfuldhed.

Den faglige udvikling ngdvendigger etiske overvejelser
Det er méaske overraskende for mange, at det forst var i 1974,
at man i kliniske retningslinjer om genoplivning efter hjerte-
stop ogsa beskeftigede sig med de situationer, hvor dette ikke
bor foretages [2]. Lige siden har amerikanske leeger diskuteret
og udforsket etiske dilemmaer vedrerende behandling/ikke-
behandling. Ferst op gennem 1990’erne skete samme udvik-
ling i Europa, og i dag publiceres der vasentlige bidrag ogsa
fra Vesteuropa i en voksende erkendelse af, at der bide kan og
ber eves indflydelse pa dedsprocessen.

Intet sted er det mere tydeligt end i intensivt regi, hvor
entusiasmen i 1970’erne og 1980’erne blev baret af de nye
behandlingsmuligheder, men hvor stemningen i de senere ar
er vendt. Der er opstaet et stigende behov for refleksion over
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det enkle sporgsmal: »Hvordan valges det gode?« Det er etik-
kens kernesporgsmal, som er enkelt at stille, men vanskeligt at
besvare. P4 intensivafdelingerne erkendte man, at malet for
behandling ikke kun var den fysiske overlevelse si lenge som
muligt, men hvad der overordnet set tjente patienten bedst.
Det betyder, at unedig forlzengelse af dedsprocessen skal
undgds - i praksis ved at visse behandlinger begreenses eller
undlades, og ved at palliative principper indarbejdes i be-
handlingen.

I flere undersogelser har man dokumenteret den zndrede
holdning pa amerikanske intensivafdelinger. Et sted fordob-
ledes fra 1984 til 1988 antallet af beslutninger om ikke at gen-
oplive patienter [3]. Andetsteds faldt genoplivningsforseg fra
49% 11987-1988 til kun 10% i 1992-1993, og andelen af patien-
ter med begransninger i behandlingen steg fra 51% i 1987-
1988 til 90% 1 1992-1993 [4]. Samme tendens blev fundet pa to
intensivafdelinger i Canada, hvor henholdsvis 43% og 46% af
patienterne aktivt fik afsluttet en eller flere terapiformer i
1988, og hvor de tilsvarende tal var steget til 66% og 80% i 1993
[5].

Siden 2000 har man ogsa i flere publikationer fra Europa
belyst, hvor mange patienter der der pa intensivafdelinger ef-
ter beslutninger om begransninger eller opher af terapi [1, 6].

Den hidtil mest omfattende undersogelse, Ethicusstudiet
[1], med 1 ars data fra 37 intensivafdelinger i 19 europzeiske
lande, inklusive Danmark, viste prospektivt, at ud af 4.248
dedsfald pa intensivafdelinger, blev behandling begraenset el-
ler undladt hos 3.086 (73%), men med meget store geografiske
forskelle. I alt dode 38% af patienterne, uden at enhver mulig
behandling var iveerksat, men med en spredning pd 16-70%
for de enkelte afdelinger, og 33% dede efter aktivt behand-
lingsopher (spredning 5-69%). Jo leengere sydpa man bevz-
gede sig i Europa, des storre var tilbageholdenheden med at
tage aktive beslutninger om behandlingsintensiteten, og her
spillede bl.a. de enkelte legers religiose tilhorsforhold ind [1].

Lovgrundlaget
Hovedreglen i lov om patienters retsstilling er, at ingen be-
handling indledes eller fortsettes uden patientens informe-
rede samtykke (§ 6). Ogi § 7, stk. 1. fremhzaves det: »Patien-
ten har ret til at f information om sin helbredstilstand og om
behandlingsmulighederne, herunder om risiko for kompli-
kationer og bivirkninger.« Af § 7, stk. 4 fremgar det, at infor-
mationen skal omfatte oplysninger om konsekvenser af, at
der ingen behandling iveerkszttes. Og hvis patienten i ovrigt
skennes »at veere uvidende om forhold, der har betydning for
patientens stillingtagenc, skal sundhedspersonen szrligt
oplyse herom (stk. 5). For en patient, der mangler evnen til at
give informeret samtykke, er reglen, at de neermeste pére-
rende kan give informeret samtykke til behandling, § 9, stk.
1-4, der ogsd omtaler forholdsregler, nar der ingen nermeste
parerende er.

For beslutninger ved livets afslutning, hvor patienten er
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deende, er iszr § 16 relevant. Heri hedder det: »En uafvende-
ligt deende patient kan afvise behandling, der kun kan ud-
skyde dedens indtreden.« Doende patienter, der permanent
har mistet deres evne til selvbestemmelse, er omfattet af lov
om patienters retsstilling § 16, stk. 2: »Safremt en uafvendeligt
doende patient ikke laengere er i stand til at udeve sin selv-
bestemmelsesret, kan en sundhedsperson undlade at pabe-
gynde eller fortsette en livsforlengende behandling, jf. § 17,
stk. 3.« I disse tilfzelde har lzegen den endelige beslutnings-
kompetence, og det er altsa juridisk set forskelligt fra situa-
tionen, hvor patienten ikke er deende, som beskrevet i lovens
§9.

Men ogsa her skal patientens parerende inddrages igen-
nem information [7], som det ogsa fremgér af Det Etiske Rads
redegorelse fra 2002 »Behandling af deende - de svere beslut-
ninger«, der omhandler etiske principper og overvejelser ved
sakaldt livsforlengende behandling af deende patienter [8].
Den endelige beslutning om f.eks. opher med behandling, nér
patientens tilstand er udsigtsles, ber tages under maksimal re-
spekt for de parerende, men ber ikke overlades til dem [7]; de
skal ikke leve videre med den byrde, at det var deres afgo-
relse, der medferte deden.

Patientens selvbestemmelse

Den habile patient skal give informeret samtykke til enhver
beslutning, men man ma formode, at det ikke altid sker, eller
at det sker i varierende omfang. Det er maske endda sddan, at
vidtreekkende beslutninger, der drejer sig om iverksattelse
eller ophor af udsigtsles behandling, er blevet truffet uden
patientens (eller de parerendes) vidende?

I hvert fald viste endnu ikke publicerede data fra Ethicus-
studiet [1] (altsd data indsamlet i en periode med fokus pa
problemstillingen), at beslutninger om at undlade eller op-
hore med terapi kun var journalfert for 69% af patienterne.
Procenten var 88 i Nordeuropa, mod kun 34 i Sydeuropa
(hvor patientautonomi ikke vagtes lige si hojt), men pa de to
danske afdelinger, der indgik i undersogelsen, var den dog
helt oppe pa 95.

Beslutninger om begrensninger i eller opher med behand-
ling kan vare velbegrundede og rigtige, og de skal selvfolgelig
journalferes, og det ma veere uomgeengeligt, at sifremt patien-
ten er habil, skal dennes samtykke sikres. Hvis patienten ikke i
stand til det, ber de parorende inddrages i beslutningen. Tid-
ligt i kritiske forleb skal mulige konsekvenser belyses. Derved
opnar man, at patient og familie er forvarslet, nar der eventu-
elt senere skal tages mere vidtreekkende beslutninger.

Sundhedspersoner kan have svart ved at give den ned-
vendige information, hvis den er alvorlig, og det er bestemt
en stadig dreftelse veerd, hvornar og hvordan den skal gives.
Det er ogsa svert at bringe spergsmalet om behandlingsop-
her, f.eks. IGVH, pa bane. Hovedretningslinjen ber vere, at
den valgte made at informere pa ikke begrundes i legens
problemer med at berore emnet, men i hensynet til patienten.
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Og at komme til klarhed over, hvad der vejer mest her, kan
eventuelt ske med kolleger og plejepersonale og under »ori-
enterende« samtaler med patienten. I disse samtaler er det
afgarende vigtigt at have empati og fingerspidsfornemmelse.

Nogle anser dog empati og fingerspidsfornemmelse for at
vere sd usikre begreber og for at veere si atheengige af udove-
ren, at det pd forhand ber afvises. Det har sine steder fort til
den praksis, at information og opndelse af samtykke straks
foretages som standardprocedure, f.eks. ved en indleggelse af
en alvorligt syg patient. S3 kan »papirerne vare i ordenc, hvis
sporgsmalet om IGVH skulle opstd under sygdomsforlebet.
En sddan praksis kan imidlertid veere hird og unedigt bela-
stende for patienten, for de nedvendige beslutninger ber sa
vidt muligt treeffes uden hastveaerk og over en vis tid. Tiden er
neodvendig, bade for at de kliniske valg treffes pa det rette
grundlag, og for at patienten kan rumme den information,
som skal danne grundlag for hans/hendes beslutning.

Der er ogsa i loven hjemmel til en sidan mere varsom
fremgangsmade, ndr alvorlige og eksistentielle valg skal traef-
fes, idet § 7, stk. 3 i lov om patienters retsstilling siger: »Infor-
mationen skal gives lobende og give en forstaelig fremstilling
af sygdommen, undersogelsen og den patenkte behandling.
Informationen skal gives pa en hensynsfuld made og vere til-
passet modtagerens individuelle forudsztninger med hensyn
til alder, modenhed, erfaring m.v.«

Store forskelle pa beslutninger om behandlingsophar

Som tidligere omtalt fandt man i Ethicusstudiet meget store
regionale forskelle i antallet af aktive beslutninger om even-
tuelt behandlingsopher [1]. P4 to intensivafdelinger i Toronto
med kun 8,5 kilometers afstand var der signifikant forskel pa
antallet af aktive behandlingsopher [5], og pa 127 engelske
intensivafdelinger dede 1,7-96% af patienterne efter opher
med aktiv terapi, neesten fuldsteendig jeevnt fordelt mellem de
to yderpunkter [6]. En narliggende forklaring pa variationen
kan vere, at sociale og kulturelle forskelle pa de enkelte af-
delinger betinger disse variationer, men det er teenkeligt, at
det ogsa 1 hoj grad er personbestemt.

12002 deltog 41 leger i den skandinaviske fzlles toarige
uddannelse til intensiv specialist. De fik prasenteret ti syge-
historier om kritisk syge patienter, og skulle forholde sig til
pabegyndelse af eller opher med intensiv terapi. [ gennemsnit
afstod lzegerne fra behandling hos fire ud af ti patienter, men
spredningen var 0- 10, og hvis de besluttede at stoppe behand-
lingen, var maden, de derefter greb det an pa, ogsa meget for-
skellig.

Den store variation (1,7-96%) i den engelske undersogelse
[6] kan formodentlig delvis skyldes, at der ikke fandtes briti-
ske guidelines i det meste af undersogelsesperioden, og den
store skandinaviske variation kan ligeledes skyldes, at der ikke
eksisterer retningslinjer pd omradet i Norden.

Der findes imidlertid bade nationale regelszt, konsensus-
konferencer og direkte hjelp, nar behandlinger skal afsluttes,
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og fra dansk side er retningslinjer og familiens rolle ved tera-
piopher to gange beskrevet [7, 9].

Anbefaling

Det ma anbefales, at der udarbejdes nationale retningslinjer
for danske intensivafdelinger om afslutning af udsigtsles te-
rapi. Ellers prisgives ikke kun de laeger og sygeplejersker, som
bemander afdelingerne, men ogsa patienterne, de parerende
og de henvisende kolleger. Retningslinjerne ber udformes, sa
de udger en ramme, inden for hvilken man lokalt kan disku-
tere etiske principper og holdninger til beslutninger om be-
handlingsopher m.m. Og de ber ogsa rumme begreber, der
ikke kan vejes og males, som f.eks. omsorg, empati, sensiti-
vitet, takt og tillid.

Sddanne retningslinjer ma dog ikke medfere, at leger fra
andre afdelinger ukritisk henviser alle alvorligt syge eller
doende patienter til intensiv behandling for selv at undga
problemstillingen om behandling eller ej. I USA har man
beregnet, at i snit sker nu 23% af alle hospitalsdedsfald pa eller
i direkee tilslutning til ophold pa intensivafdelinger [10], hvil-
ket er en misforstdelse af de intensive afdelingers formal og
arbejde.
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