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Resume

Oversigtsartiklen er baseret pa en overvejende international litte-
raturgennemgang. | Danmark er ordinationspraksis hidtil ubeskre-
vet og ikke underlagt nationale retningslinjer. Ordinationen »Ingen
genoplivningsforsgg ved hjertestop« (IGVH) kraever generelt infor-
meret samtykke. Kun 32% af de kompetente patienter inddrages
forud for ordinationen, selv om patienterne gnsker at tale om
emner, der vedrgrer livets afslutning. Leegerne kan generelt ikke
forudse patienternes genoplivningspraeferencer og undervurderer
deres selvvurderede livskvalitet. Leegerne kontakter sjaeldent Livs-
testamenteregistret. Ved ordinationen IGVH udszttes patienterne
ogsa for anden behandlingsreduktion. Litteraturgennemgangen
har givet holdepunkt for at respektere patienternes autonomi i
stgrre omfang, end det sker i dag.

Hvis intet andet er anfert i lzegejournalen, geelder det generelt,
at der skal forseges genoplivning i tilfzelde af hjertestop. »Ingen
genoplivningsforseg ved hjertestop« (IGVH) er derfor en lz-
geordination, der bruges, nir en patient af serlige grunde ikke
skal forseges genoplivet ved hjertestop. 6-22% [1, 2] af de ho-
spitalsindlagte patienter far ordinationen IGVH. Det er siledes
en ordination, mange leger nodvendigvis ma forholde sig til.

IGVH er ikke tildelt megen opmaerksomhed i den hjem-
lige medicinsk etiske debat. Der findes heller ikke nationale
retningslinjer for anvendelsen af IGVH. Dette i modsztning
til bl.a. i USA og England, hvor der i 1980’erne blev fremsat
retningslinjer [3, 4], som lebende er blevet opdateret. Der er i
disse lande samtidig fort en livlig debat pd omradet bade i
sundhedsfaglige tidsskrifter og i offentligheden. P4 baggrund
af denne debat opsummeres de etiske og juridiske problem-
stillinger, der knytter sig til ordinationen IGVH, og tolkes ind
i dansk sammenhzang.

Den centrale etiske konflikt i forbindelse med ordinatio-
nen IGVH er mellem hensynet til patientens autonomi og
hensynet til dennes velfzerd. Altsé at patienten pa baggrund af
sin autonomi, dvs. hans/hendes evne til selvsteendigt at treeffe
beslutninger og udfere handlinger [5], pa den ene side har
uindskraenket ret til information om sin sygdomssituation
herunder behandlingsmuligheder, og at denne information
pa den anden side kan risikere at skade patienten, eksempel-
vis ved at fratage vedkommende et positivt livsperspektiv [6].

I en hollandsk undersogelse har man pévist, at kun 32% af
de kompetente patienter deltager i beslutningen om IGVH
[2]. Resultaterne af en dansk undersogelse peger i samme
retning [7]. Tallene overrasker, fordi man i lovgivning og ret-
ningslinjer fra myndighederne som beskrevet nedenfor til-
laegger patientautonomi betydelig vagt.

Metode

Oversigtsartiklen er baseret pa litteratursegning i MEDLINE.
Segeord omfatter DNR (do-not-resuscitate)-orders, resuscitation
order, advance-directives, quality of life, end of life decision making,
futility, ethics, patients og physicians. Der er medtaget bade
primeerlitteratur og oversigtsartikler. Desuden er der foretaget
sekundeer litteratursegning i relevante tidsskrifter. Cochrane-
review pa omradet foreligger ikke.

Lovgivning og retningslinjer

Det informerede samtykke

»Ingen behandling ma indledes eller fortszttes uden patien-
tens informerede samtykke« [8]. Det informerede samtykke
indeberer retten til at frasige sig behandling, dvs. at patienten
kan afvise, at en behandling ivaerksattes [9]. Legen er altsd
lovmeessigt forpligtet til at informere patienten om dennes
helbredstilstand og behandlingsmuligheder. Det understreges
dog i lovteksten, at patienten har ret til at frabede sig denne
information [10]. Hvis patienten ikke er beslutningskompe-
tent, kan de nzermeste parerende give deres informerede
samtykke, og forst nar patienten ikke har nermeste parerende
eller en vaerge, kan lzegen tage beslutning om behandling af
patienten - dog skal en uvildig og kompetent anden sund-
hedsperson normalt tilslutte sig leegens beslutning. Hvis legen
skenner, at parerende eller veerge forvalter samtykket pa en
maéde, der vil skade patienten, kan lzegen gennemfore be-
handlingen, hvis embedsleaegeinstitutionen giver sin tilslutning
hertil [11].

Livstestamente

Lov om patienters retsstilling giver mulighed for oprettelse af
et Livstestamente, hvori patienten kan udtrykke sine ensker
om fremtidig livsforleengende behandling, hvis vedkom-
mende pa et tidspunkt mister evnen til at udeve sin selvbe-
stemmelsesret [12]. Livsforlengende behandling defineres i
lovens § 17, stk. 3, som en behandling, »... hvor der ikke er ud-
sigt til helbredelse, bedring eller lindring, men alene til en vis
livsforleengelse«. For den fornuftsinhabile patient, der er uaf-
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vendeligt doende (det vil sige, at doeden med stor sandsynlig-
hed forventes at indtraede inden for dage til uger) [13], eller
som pa grund af sveer invaliditet varigt er ude af stand til at
tage vare pa sig selv fysisk og mentalt, geelder, at leegen har
pligt til at kontakte Livstestamenteregistret med henblik pa at
fa oplysning om, hvorvidt der er registreret et livstestamente
for den pageldende patient [14]. For den uafvendeligt deende
patient gzelder det, at livstestamentet er bindende i de til-
feelde, hvor der er tvivl om berettigelsen af en livsforlengende
aktiv behandlingsindsats, og hvor et foreliggende livstesta-
mente derfor kan have betydning for laegens vurdering heraf
[15]. Hvis patienten ikke er uafvendeligt deende, er testators
onsker i testamentet vejledende for sundhedspersonen og
altsd ikke bindende som for den uafvendeligt deende patient
[15]. Det skal understreges, at loven forudsztter, at det er en
leegefaglig vurdering, om en patient er uafvendeligt deende

[16].

Udsigtsles behandling

I litteraturen er der uenighed om, hvorledes begrebet udsigts-
los behandling skal forstas. For overblikkets skyld anskues
udsigtsles behandling her fra to forskellige vinkler [17].

Med den fagligt baserede indfaldsvinkel kan udsigtsles be-
handling bredt defineres som behandling, der, selv ved mak-
simal indsats for patienten, ikke medferer bedring i den kri-
tisk syges tilstand. Her er det legen, der er bedst kvalificeret til
at beslutte, hvornar det er rimeligt at iveerksatte, undlade eller
afbryde medicinsk diagnostik eller behandling.

Den vardibaserede indfaldsvinkel derimod blev udviklet
ud fra den betragtning, at en acceptabel definition af, hvad
der udger udsigtsles behandling ikke er mulig. Dette baseres
pa den antagelse, at beslutninger ved livets afslutning i sagens
natur altid rummer verdibaserede valg, som forskellige men-
nesker ikke altid kan vere enige om. En amerikansk og en
australsk undersogelse viser, at leger er temmelig gode til at
forudse patienters restlevetid og effekten af en given medi-
cinsk behandling [18, 19], men det er ikke ensbetydende med,
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at leger er gode til at forstd og acceptere, hvad patienten
vurderer som et meningsfuldt behandlingsresultat ud fra egne
livsveerdier. Set i forhold til IGVH kan det f.eks. teenkes, at
patienten, velinformeret om de minimale chancer for vellyk-
ket genoplivning, alligevel onsker at blive forsegt genoplivet
ved hjertestop, fordi vedkommende vurderer fi dages ekstra
levetid som afgerende for en ordentlig livsafslutning. Der kan
selvfolgelig opstd et dilemma, nar en patient eller parerende
onsker en behandling, som leegen ud fra sin faglige kundskab
vurderer som udsigtsles og til mere skade end gavn for patien-
ten. Sundhedsstyrelsen har ikke klare retningslinjer for netop
denne situation, men Det Etiske Rad har vedrerende vurde-
ring af udsigtsles behandling fremsat anbefalinger, som ma
siges at veere vaerdibaserede [20]: Nar en beslutningskompe-
tent patient og en laege har forskellige vurderinger af, om en
behandling er udsigtsles, ber laegen »gore meget for at efter-
komme patientens ensker, idet patientens enske om at leve
leengst muligt uanset sin aktuelle tilstand og prognose ber
vegtes hojt«. Dog skal legen fortzlle patienten, hvis han/hun
anser den forestiende behandling for at veere skadelig for
patienten, idet patienten péafores unedvendig lidelse. Leegen
ma gennem samtale med patienten sikre sig, at behandlings-
onsket ikke skyldes manglende sygdomsindsigt fra patientens
side og md selv »lytte til patientens opfattelse for at finde ud
af, om der er noget heri, der kan ndre lzegens syn p3, at den
givne behandling er udsigtslos«. Onsker patienten herefter
fortsat en behandling, som lzegen finder udsigtslas, ma leegen
soge samrad med kolleger og eventuelt overlade behandlin-
gen til en anden leege. For den ikke beslutningsdygtige, uaf-
vendeligt doende patient geelder det, at leegen ma lytte til de
pérerende, da de ofte vil have indsigt i patientens sidste on-
sker, men at laegens primere funktion er at varetage den
deendes interesser, hvis laegen vurderer, at de parerendes
interesser strider imod patientens.

Praksis

Imidlertid lader praksis til at afvige fra lovgivningens inten-
tion, som er at indhente informeret samtykke, ogsa ved be-
slutninger om IGVH.

Livstestamente
En dansk undersogelse tyder pa, at lzeger pa danske medicin-
ske afdelinger sjzeldent kontakter Livstestamenteregistret med
henblik pa at fa indsigt i patientens behandlingsensker [7].
I amerikanske undersogelser har man pavist, at selv nar leegen
er klar over, at patienten har oprettet et livstestamente, er der
sjeldent overensstemmelse mellem patientens behandlings-
onsker udtrykt i et livstestamente og laegens behandling af
patienten [21, 22]. Snarere end patientens behandlingsensker
udtrykt i et livstestamente er laegen tilbejelig til at vurdere
patientens forventede livskvalitet og prognose samt familiens
preferencer forud for en beslutning om behandlingsvalg [23].
Det kan diskuteres, i hvilket omfang der er tale om egentlig
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uoverensstemmelse mellem patientens og leegens behand-
lingsprioriteringer i Danmark, ndr det i livstestamentet kun er
muligt at fraveelge livsforleengende behandling overordnet.
Laege Hanne Mollerup, der frem til 2002 var formand for Etisk
Udvalg i Legeforeningen, udtrykker det siledes: »... jeg har
aldrig spurgt i registeret, for jeg ville aldrig give unedig livs-
forlengende behandling og pa den made gd imod et livstesta-
mente« [24]. Sandsynligvis ville en underliggende uoverens-
stemmelse mellem patient og laege blive tydeliggjort, hvis fra-
valget af livsforleengende behandling kunne nuanceres i
livstestamentet, f.eks. ved at vaelge respirator, vaeske og ernze-
ring, behandling af lungebetendelse, genoplivning m.m. fra
eller til. I sdfald, ville et livstestamente blive et steerkere red-
skab for bade patient og lege, og lgens pligt til at kontakte
Livstestamenteregistret ville give mere mening.

Glidebane

Et andet punkt, hvor praksis ikke folger lovgivningens inten-
tion, ses i situationer, hvor patienten er underlagt risikoen for
en slags glidebaneeffekt: Alene genoplivningsforseg ved hjer-
testop fravaelges, men samtidig iveerkszttes anden behand-
lingsreduktion uden patientens vidende.

I en amerikansk undersogelse har man pévist, at patienter,
der har modtaget ordinationen IGVH inden for ferste til
syvende indleeggelsesdag pa et hospital, har 34 gange storre
sandsynlighed for at de, end patienter, der ikke har modtaget
denne ordination [25]. Der er i undersogelsen taget hejde for
faktorer som diagnose, prognose og alder, men der er givetvis
ukendte prognostiske faktorer, f.eks. patienters livskvalitet,
som der i undersegelsen ikke er taget hojde for. Ligeledes
modtager patienter med IGVH-notat mindre aggressive be-
handlingsformer, sdsom pressorstoffer ved hypotension og
intubation ved respirationsstop [26]. Fald i behandlingsni-
veauet er beskrevet i op til 68% af tilfzeldene efter IGVH-
beslutningen [27].

En nerliggende forklaring herpa er, at leger forudsetter,
at patienter, som har valgt eller fiet ordinationen IGVH, ogsa
onsker at fravaelge anden livsforlengende behandling, og at
den ogede dodelighed siledes skyldes behandlingsreduktion
ud over IGVH. En anden mulighed er, at patienter, der fra-
velger genoplivningsforseg, ligeledes frabeder sig andre be-
handlingsformer. Endelig kan det skyldes, at leegerne er meget
uenige om, hvad en beslutning om IGVH egentlig indeberer.
Séledes har man i en undersogelse fra Schweiz pavist, at 31% af
de yngre leeger svarede forkert i forhold til den lokale instruks
pa hospitalet, nar de blev spurgt, hvad de troede definitionen
pa IGVH var [28]. Mange leger troede, at defibrillering skulle
anvendes for patienter med IGVH-notat i tilfzlde af hjerte-
stop, og en stor del sidestillede ordinationen med lindrende
behandling og siledes reduktion i andre aktive behandlings-
former.

Uanset hvad forklaringen pa den ogede dodelighed matte
vere, ma det understreges, at fordi en patient har faet ordi-
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nationen IGVH eller eventuelt selv har besluttet det, er dette
valg ikke nedvendigvis ensbetydende med, at patienten er
livstraet eller har opgivet hdbet om at leve leenge. Det kan
vere et nogternt fravalg af unedvendig lidelse under og efter
genoplivningsforseg og ikke andet.

Grund til bekymring?

Det ser ud til, at respekten for patientens selvbestemmelse i
praksis ikke folger lovgivningens intentioner. Sporgsmalet er
nu, om der er grund til at veere beteenkelig herved. Det er der
en reekke undersogelser, der tyder pa.

Mange leger er tilbejelige til at forsege selv at regne ud,
hvad patienten ensker. Ifolge en schweizisk undersogelse,
bygger lzegen sin beslutning om IGVH pé patientens formo-
dede livskvalitet i over 70% af tilfzldene [29]. Samtidig er der
beleg for, at leger generelt undervurderer patienternes selv-
vurderede livskvalitet [29, 30], og at legerne ikke er i stand til
at forudse patienternes genoplivningspraeferencer [28, 31]. I en
amerikansk undersogelse med 6.802 alvorligt syge, indlagte
patienter [32] paviste man, at af de patienter, der ikke onskede
genoplivning, var det kun 52%, der rent faktisk var bestemt til
ikke at blive genoplivet ved hjertestop.

I en engelsk undersogelse har man pavist, at de fleste leeger
troede, at patienterne ikke enskede at tale om genoplivnings-
forseg [33]. Patienterne finder det imidlertid ofte naturligt at
tale om diagnose, prognose og behandlingsreduktion ved
livets afslutning [34]. I en storre amerikansk interviewbaseret
undersogelse med terminalt syge patienter konkluderede
man, at sundhedspersonale vha. strukturerede interview kan
tale med patienterne om bl.a. prognose, deden og sorgen hos
de efterladte, uden at patienterne foler stress eller ubehag [35].
Derimod har tavshed eller misvisende information vist sig at
oge angsten og forvirringen blandt patienter og parerende
[36, 37. Efter en patients ded lettes sorgprocessen for de efter-
ladte, hvis den sidste tid har veret praeget af 3benhed mellem
sundhedspersonalet og de bererte [38].

En yderligere grund til bekymring er, at lzeger og patienter
ofte har forskellig opfattelse af, hvor effektivt genoplivnings-
forseg efter hjertestop er [18]. Patienterne er tilbejelige til at
overvurdere succesraten. I en amerikansk undersegelse fandt
man, at 38,5% af de patienter, der havde modtaget genopliv-
ningsforseg, overlevede i 24 timer, mens 14,6% overlevede
frem til udskrivelse fra hospital [39]. Overlevelsesraten efter
genoplivningsforseg falder markant ved alvorlig underlig-
gende sygdom [40]. For at patienter eller prerende kan give
et reelt informeret samtykke, ma de forinden informeres
overordnet om succesraten og bivirkningerne ved genopliv-
ning.

Konklusion

Dansk lovgivning og retningslinjer pad omradet kraever gene-
relt det informerede samtykke. Praksis afviger imidlertid fra
lovgivningens intention: Kun 327% af de kompetente patienter
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inddrages, nar beslutningen vedr. IGVH tages. Danske leeger
kontakter kun sjzldent Livstestamenteregistret. Patienter med
ordinationen IGVH udszttes for en slags glidebaneeffekt, idet
der iveerksettes anden behandlingsreduktion ud over IGVH.
Dette er bekymrende ud fra folgende betragtninger: Patien-
terne onsker at tale om emner, der vedrorer livets afslutning.
Lzgerne kan generelt ikke forudse patienternes genopliv-
ningspraeferencer, og lzegerne undervurderer patienternes
selvvurderede livskvalitet.

Der er ikke noget, der umiddelbart taler imod ogsa at
respektere patientens autonomi i forbindelse med IGVH -
tveertimod. Beslutningen om at informere patienten eller €]
ber s& vidt muligt altid tages i overensstemmelse med bade
princippet om patientens selvbestemmelsesret og hensynet til
dennes velferd.
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