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Tabel 1. Estimerede arlige

trends for forskellige kategorier Mortalitet blandt Relativ mortalitet
af antidiabetika. Behandling Preaevalens (95% Cl) Incidens (95% Cl) behandlede (95% CI) (95% CI)

Alle antidiabetika

kvinder ......... 1,026 (1,020-1,032) 1,010 (0,993-1,027) 0,976 (0,952-1,001) 0,983 (0,958-1,009)

mend .......... 1,041 (1,036-1,047) 1,015 (1,000-1,031) 0,966 (0,943-0,990) 0,979 (0,954-1,004)
Insulin

kvinder ......... 1,024 (1,016-1,033) 0,980 (0,954-1,006) 0,966 (0,927-1,007) 0,973 (0,933-1,014)

mend .......... 1,046 (1,038-1,054) 0,997 (0,973-1,022) 0,971 (0,932-1,012) 0,985 (0,945-1,027)

Perorale antidiabetika
kvinder
meend

1,028 (1,019-1,037)
1,037 (1,029-1,046)

1,033 (1,014-1,051)
1,037 (1,020-1,055)

0,979 (0,950-1,010)
0,962 (0,933-0,990)

0,986 (0,956-1,017)
0,974 (0,945-1,003)

Vores resultater for pravalens og incidens stemmer godt
overens med en analyse af den landsdekkende receptdata-
base foretaget af Leegemiddelstyrelsen i 1994-1997 [5]. Efter-
som vore resultater kun vedrerer farmakologisk behandlet
diabetes, bor de bekraftes med data fra databaser, som giver
adgang til individuelle diagnoser, herunder specielt diagnose-
tidspunkt.
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Opher med respiratorbehandling af en patient
med amyotrofisk lateralsklerose

Overlaege Jesper Qvist & sygeplejerske Marian C. Petersen

H:S Rigshospitalet, Neurocentret, Respirationscenter @st,
Neuroanastesiologisk Klinik, Afdeling for sjeeldne Respiratoriske
Handicap

1t is the duty of a doctor to prolong life -
it is not bis duty to prolong the act of dying.
THOMAS, Lord Horder (1881-1955)

Med indferelse af lov om patienters retsstilling i 1998 stadfze-
stedes i kapitel 2, § 6 at: »Ingen behandling ma indledes eller
fortseettes uden patientens informerede samtykke« ogi § 6,
stk. 2, at: »Patienten kan pa ethvert tidspunkt tilbagekalde sit
samtykke efter stk. 1« [1]. Det folger af denne lov, at en lege
kan blive bragt i den situation, at han ma bringe en af ham pa-

begyndt behandling til opher, hvis patienten ikke selv er i
stand dertil. Her kommer lovens § 16 om lindrende behand-
ling af uafvendeligt doende ogsa i spil.

Tydeligst er situationen, hvor en patient med hastigt frem-
adskridende lammelser har valgt at komme i respirator, men
har opstillet betingelser for overhovedet at fi behandlingen,
herunder at f3 den bragt til opher, nar han synes, at livet ikke
leengere har mening. Afgorelsen kan siledes forekomme at
vere patientens alene, idet han blot behover at tilbagekalde
sit tidligere afgivne samtykke, men det er lzegen, som ma af-
bryde behandlingen, da patienten er ude af stand til det.

Vi har for nylig veret stillet over for at opfylde et sidant
lofte om at bringe en respiratorbehandling til opher hos en
hiblest syg patient med amyotrofisk lateralsklerose (ALS). Af-
brydelse af behandlingen ville med sikkerhed medfere pa-
tientens ded i lebet af fa minutter.

Erfaring med opher af respiratorbehandling hos kritisk
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syge patienter pa en intensivafdeling er velkendt for anzestesi-
ologer. Hvor intensivpatienten er bevidstles pga. metaboliske
forandringer, egentlig hjerneskade eller store doser seda-
tiva/morfika, er ALS-patienten vigen og meget bevidst om at
fa en pinefuld fortsattelse af livet bragt til opher.

Vi har valgt at publicere denne sygehistorie for at gore op-
merksom pd, at patientrettighedsloven dbner muligheden
for, at uafvendeligt doende patienter kan fa bragt en udsigts-
los behandling til opher, og pa, hvad dette kan medfere for
involverede lzeger og sygeplejersker, som ma gere deres stil-
ling op med hensyn til, om de kan deltage i en sddan hand-
ling.

Sygehistorie

Patienten var en yngre mand, der havde haft ALS-symptomer
siden efteraret 2000 og var blevet endeligt diagnosticeret i
april 2001. I foraret 2002 blev patienten fuldtids kerestolsbru-
ger og samtidig - efter pavisning af natlig hypoventilation -
blev der pabegyndt noninvasiv natlig respiratorbehandling
via en ansigtsmaske. P grund af hastig progression af syg-
dommen matte patienten fra juli 2002 vere i respiratorbe-
handling - stadig via maske - hele degnet, en uudholdelig situ-
ation, der gjorde, at han enskede respiratorbehandling via tra-
keostomi med det formal at fa luft til bide vejrtrekning og til
at tale. Inden indgrebet spurgte patienten, om vi ville slukke
for respiratoren, nar han forlangte det. Uddybende forklarede
han, at dette skulle ske, nar sygdommen ikke leengere tillod
ham at tale. Dette indvilligede vi i, og beslutningen journal-
fortes.

Under indleeggelsen til trakeostomi noteredes der sver
bulber parese, hvorfor der yderligere blev anlagt perkutan ga-
strostomi til ernzering. Handfunktionen var kun lige tilstraek-
kelig til at betjene den elektriske karestol.

Efter tre ugers indlzeggelse var patienten, hans hustru og re-
spiratorhjelpere klar til at tage hjem. Patienten meddelte her,
at han allerede havde fortrudt, at han lod sig trakeostomere.
Han ville dog - af hensyn til sine to mindrearige bern pa 6 ar
og 9 ar - steerkt stottet af hustruen - vente med opher af be-
handling, s& de kunne fejre bernenes fodselsdage i efteraret,
og han ville ogsa godt tage julen med.

Ijanuar 2003 kom patienten og hans hustru til samtale med
det ene formal at diskutere omsteendighederne omkring op-
her med respiratorbehandlingen. Vi bekreftede vores tidli-
gere tilsagn og indvilgede i at afslutte behandlingen i patien-
tens hjem - et steerkt onske fra patienten og hans hustru. Vi
gennemgik de mulige ubehag og muligheden for palliation i
form af morphinbehandling for at undgd fornemmelsen af
kvelning. Af hensyn til patientens mange hjzlpere (8-9 per-
soner) blev der aftalt et mede i hjemmet en uge forinden for at
gennemga lovgrundlaget for opher med behandling, lov om
palliation og loven om tavshedspligt. Herefter fastsattes da-
toen for ophoer af respiratorbehandlingen.

P3 et mode med hjelperne viste det sig, at patienten selv
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havde informeret alle, ogsd bernene. Familien havde ikke on-
sket involvering af egen lage eller hjemmeplejen, men havde
faet stor stotte fra en psykolog i Muskelsvindfonden. Der var

pa madet ingen sporgsmal til det, der skulle ske, men enkelte
onskede at f3 lovmaterialet til gennemsyn.

P4 den aftalte dag om formiddagen ankom en lzege og en
sygeplejerske fra Respirationscenter Qst. Patienten modte os
med et: »Skal vi se at fd det overstaet«. Der blev anlagt en ve-
nekanyle, og der blev givet bide morphin og stesolid intrave-
nest, sa patienten sov, da respiratoren blev slukket. Hustruen
var ved hans side, mens bernene legede i stuen ved siden af.
Efter 15 min erkleeredes patienten for ded. Vi gjorde ham i
stand (fjernede fremmedlegemer) og udferdigede dedsattest,
da der allerede efter en halv time fandtes sikre dedstegn. P4
dodsattesten blev det anfort, at afslutningen af behandlingen
af denne patient var sket i henhold til patientrettighedsloven
§ 6, stk. 2 og § 16.

Tre uger senere berettede patientens hustru, at afdede forst
blev athentet om aftenen. I lobet af dagen var bernene mange
gange inde for at »hilse pd«. Om eftermiddagen havde hun
hentet hans forzldre, som ogsa gik pa besog i sovevearelset.
Bornene hjalp selv med at lzegge faderen i kisten og stod
udenfor og vinkede, da rustvognen kerte.

Som hun sagde: »De fik sagt farvel, de vidste, han var me-
get syg. Tenk, hvis jeg havde sendt dem bort den dag, og de
var kommet hjem til et tomt hus.«

Diskussion

Nervarende sygehistorie illustrerer et ekstremt tilfzelde af
konsekvensen af gennemfeort patientautonomi: Retten til at
velge sin egen dod og tidspunktet herfor. Ifelge patientrettig-
hedsloven af 1998 skal en patient ikke blot give sit informe-
rede samtykke til at lade sig behandle, men han kan ogsa for-
lange en behandling bragt til opher.

Respiratorbehandling via trakeostomi er et stort skridt at
tage for en patient med kun kort tid at leve i. Respirationscen-
ter Ost far arligt henvist 30-35 patienter med ALS til vurdering
af respirationsformaen. Den mediane levetid for patienter
henvist til Respirationscenter Ost i 1997-2002 var pa 214 dage -
regnet fra henvisningstidspunktet. Enkelte patienter har be-
hov for natrespiratorbehandling, feerre for trakeostomi og re-
gelret respiratorbehandling hele dognet. Respiratorbehand-
ling i hjemmet kraever oprettelse af et hjeelperkorps, som over-
vager patienten og respiratorens funktion degnet rundt.
Tanken om denne invadering af privatlivet atholder sikkert
nogle patienter fra at pAbegynde en respiratorbehandling,
som herhjemme har veret et tilbud siden 1996, efter voksende
pres fra patienter via Muskelsvindfonden/ALS-konsulentord-
ningen.

Patienter med ALS adskiller sig markant fra andre patient-
grupper, som vzlger at komme i respirator (patienter med
muskelsvind, post polio-syndrom og tetraplegi), fordi progno-
sen er sd darlig. For de to forstnaevnte grupper geelder der
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yderligere det forhold, at de er forberedt gennem mange ar,
kender andre med samme sygdom, ofte har degnhjzlperord-
ninger og foler en stor lettelse ved ikke leengere at skulle
kaempe for at fa luft.

ALS-patientens dilemma: »Hvordan kommer jeg til at do,
nér forst jeg er i respirator, er helt lammet og uden stemmens
brug?« - er ogsd behandlerteamets dilemma.

Hvis en uafvendeligt doende ALS-patient stiller betingelser
for opher af behandlingen, kan det vaere nedvendigt at give
tilsagn om at hjelpe ham med at de, nar respiratorbehandling
er tilvalgt for at give patienten den tid, han finder nedvendig
for at komme til en afklaring med sin dedelige sygdom. Det er
ilovens and, at aftale herom indgas, for iverksattelse af
denne livsforlengende, men ofte udsigtslese behandling [2].
Aftalen skal journalferes, og detaljerne skal aftales med alle
involverede parter i behandlingsteamet.

For os har der ikke veret tvivl om det rigtige i at hjelpe
denne uafvendeligt doende ALS-patient i respirator med at de
ved at slukke for respiratoren - forudgéet af en lindrende do-
sis morphin. Vi opfatter patientrettighedsloven som det lov-
grundlag, som er tilstreekkeligt for at kunne gennemfore en sa-
dan handling - uden at padrage os strafansvar efter straffelo-
vens bestemmelser om drab pa begzring (straffelovens § 239).

Alternativet er: Fortszttelse af livet med risiko for at blive
totalt eller nzesten totalt Jocked-in - uden mulighed for kom-
munikation med omverdenen, som det er beskrevet hos op
mod halvdelen af de respiratorbehandlede ALS-patienter i

Japan [3].
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Vedrgrende kasuistik »Ophgr med respiratorbehand-
ling af en patient med amyotrofisk lateralsclerose«

| brev af 22. januar 2004 har redaktionen for Ugeskrift for
Leeger bedt om Sundhedsstyrelsens kommentar/bekreef-
telse vedrgrende en udtalelse, som Sundhedsstyrelsen er
fremkommet med i 1998 pa baggrund af en konkret hen-
vendelse vedrgrende respiratorbehandling af patienter
med ALS (amyotrofisk lateral sclerose).

| den anledning skal Sundhedsstyrelsen udtale:

Sundhedsstyrelsen har i forbindelse med en konkret sag
vedrgrende ophgr med respiratorbehandling af en patient
med ALS (amyotrofisk lateral sclerose) udtalt:

»Sundhedsstyrelsen forudsatter, at patienten i forbindelse
med iverksattelse af respiratorbehandlingen og sin tilken-
degivelse af, at respiratorbehandlingen skal ophgre pa et
bestemt stadium (af sygdommen), er fyldestggrende infor-
meret som grundlag for sin beslutning.

Patientens tilkendegivelse forud for iverksattelse af respi-
ratorbehandlingen, om at behandlingen skal ophgre pa et
bestemt stadium, er en udgvelse af patientens selvbe-
stemmelsesret. En sadan tilkendegivelse skal efter Sund-
hedsstyrelsens opfattelse respekteres, ogsa selv om dette
medfgrer dgdens indtraeden.«

Det er saledes Sundhedsstyrelsens opfattelse, at hvis en
patient i forbindelse med en aktuel sygdomssituation har
tilkendegivet sine gnsker om behandling eller undladelse
af behandling, herunder ophgr med behandling, vedrg-
rende en forudsigelig situation, er en sadan tilkendegi-
velse forpligtende for leegen, ogsa selv om patienten pa et
senere tidspunkt i forlgbet bliver ude af stand til at vare-
tage sine interesser, f.eks. hvis patienten bliver bevidstlgs.

Sundhedsstyrelsen, den 2. marts 2004




