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Spinal muskelatrofi type 1 (Werdnig-Hoffmanns syg-
dom) er en sygdom, hvor bgrnene bliver tiltagende
muskelsvage tidligt i livet og far respirationsinsuffi-
ciens i lgbet af det fgrste levedr. Uden intervention
der bgrnene typisk inden for de forste 1-2 leveér.
Disse bgrn kan nu fa tilbudt respirationsstgtte og
langvarig respiratorbehandling. Dermed kan deres liv
forleenges op til 5-10-arsalderen og méske endnu
leengere. Efter etdrsalderen har de kun minimal mo-
torisk funktion og yderst begreensede muligheder for
kommunikation. De skal oftest baeres i et specialfrem-
stillet skjold for at undgd skader pa rygsgjlen. Der er
ikke international enighed om dette behandlingstil-
bud [1].

Den fortsatte udvikling af nye avancerede be-
handlingstilbud og diagnostiske muligheder stiller pa
denne made sundhedsvasenet i stadig flere etiske
dilemmaer.

Steerke fglelser er knyttet til beslutninger om livs-
forleengende indgreb eller ophgr af behandling, nér
det drejer sig om bgrn. Fglelserne er relateret til for-
eldrenes skyldfglelser, tabet af foraeldreskabet og
opfattelsen af, at et barns dgd kreenker den naturlige
livscyklus. Dertil kommer, at det mindreariges barns
autonomi er varetaget af foraeldrene og det har
blandt andet vist sig, at foraeldrenes opfattelse af et
handikappet barns livskvalitet ikke altid stemmer
overens med barnets [2]. Det er sdledes vanskeligt at
traeffe beslutninger i overensstemmelse med barnets
bedste interesser.

I foréret 2012 blev det besluttet at oprette en
klinisk etisk komité for paediatri p& Rigshospitalet.
Hovedformélet med komitéen har veret at tilbyde et
frirum til belysning af og refleksion over principielle
og konkrete sager.
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Skema anvendt ved
den etiske konsulta-
tion (modificeret
efter norsk model
tidligere kaldet
»6-trinsmodel-
len«).

Fakta i casen

Hvem er casens interessenter?
Hvad er casens dilemma?

Hvilke veerdier er der i casen?
Hvad siger loven?

Hvilke handlemuligheder er der?

I det folgende redeggres der for oprettelsen af
komiteen og de farste to ars erfaringer.

INTERVENTION

Ved et abent mgde om etik i paediatrien pa Rigshospi-
talet i fordret 2011 blev der nedsat en tveerfaglig ar-
bejdsgruppe. Fem ansatte klinikere (tre laeger og to
sygeplejersker) meldte sig, og pa forespargsel blev
disse efterhdnden suppleret med seks ikkeklinikere:
en psykolog, to filosoffer, en foraldrereprasentant,
en preast og en jurist.

Komiteens medlemmer arbejder ulgnnet.

Alle faggrupper pa Rigshospitalet kan anmode
om en konsultation til dreftelse af etiske problemer i
relation til bgrn. Komitéen arbejder under tavsheds-
pligt, og den treeffer ikke beslutninger.

Den etiske konsultation er foregéet i en struktu-
reret proces med faste punkter, der gennemgéas pé en
tavle. Blandt mange modeller har vi valgt en modi-
ficeret »norsk model« fra Senter for medicinsk Etikk
iOslo [3].

Arbejdsprocessen har bestet i praesentation af
casen (sygehistorien) af den behandlingsansvarlige
leege og/eller plejeansvarlige sygeplejerske. Herefter
gennemdrgftes casens interessenter, praeciseringen af
det etiske dilemma, de etiske veaerdier/principper
(autonomi og informeret samtykke, ikkeskade, vaer-
dighed, integritet, sérbarhed, nytteeffekt, barnets
bedste interesse, livskvalitet, retfaerdighed/priorite-
ring, privatliv, stigmatisering, tillid og fortrolighed)
og lovgivningsmaessige problemer, og der opstilles
lgbende forskellige handlemuligheder (Tabel 1).
Komiteen skriver ikke i journalen, men den behand-
lingsansvarlige leege/plejeansvarlige sygeplejerske
kan skrive et referat i journalen.

LZARINGSPUNKTER
I1gbet af to &r fik komiteen tilsendt i alt 16 cases/pro-
blemstillinger. Det store flertal af tilmeldte cases
blev fremsendt af den behandlingsansvarlige lage og
sygeplejeske. I seks tilfeelde blev de anmeldt i forbin-
delse med et afholdt seminar, og fire blev anmeldt af
sygeplejersker. I to tilfeelde blev konsultationen ar-
rangeret akut inden for syv dage.

Konsultationernes temaer ses i Tabel 2. Gene-
tiske test hos bgrn er et tiltagende problem pga. de
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Temaer i 16 padiatriske cases tilmeldt klinisk etisk komité for paedia-
tri pa Rigshospitalet — hver case kan have flere temaer.

Genetiske undersggelser: videregivelse af viden om forzeldres
slaegtskab og risiko for fremtidige sygdomme til sgskende
Livsforleengende behandling — vurdering af livskvalitet hos
sveert handikappede bgrn

Livsforlaengende behandling — vurdering af omfang af
acceptable lidelser

Uenighed om behandlingsintensitet mellem sygeplejersker
og leger og mellem laeger

Uenighed mellem behandlingsteam og forzeldre
Hensyntagen til religigst/kulturelt begrundede gnsker

(f.eks. Jehovas Vidner, muslimer)

Konflikt mellem tidsforbrug til det enkelte barn (pligtetik) over
for manglende tid til andre indlagte bgrn (nytteetik)

pgede muligheder for gensekventering, hvor kortlaeg-
ning af foraeldrenes genetiske kode er ngdvendig [4].
Det blev i komitéen foreslaet, at foreeldrene pé for-
hand kunne orienteres om, at en sddan undersggelse
samtidig ville fastsla, om faren var biologisk far. Det
er anslaet at 3-4% af faedrene ikke er biologiske
feedre.

I flere tilfaelde var det et vaesentligt problem, at
der var uoverensstemmelse mellem forskellige fag-
gruppers holdning til behandlingens berettigelse eller
mellem foraeldre og sundhedspersonale. Nytteetiske
overvejelser forekom blandt andet om rimeligheden i
et seerligt stort resurseforbrug pa enkelte patienter.
To cases omhandlede ekstra hensyntagen til foreel-
drenes religigse forhold, hvor tiden blev taget fra
andre indlagte bgrn pa afdelingen.

Konsultationerne fgrte sjeldent eller aldrig til en
egentlig konklusion. Det er heller ikke er en del af
komitéens formél, men oftest blev flere handlemulig-
heder foresldet med hver deres specielle etiske dilem-
maer. Modellen er ikke en facitliste, som giver ét svar,
men den kan skabe refleksion og inddrager flest mu-
lige synsvinkler. Selve konsultationen varede typisk
1-1% time.

Det er ikke szedvane, at der er »ikkehospitalsan-
satte« i de etiske komitéer i Danmark [5]. I en tid med
nye teknologiske muligheder og nye behandlingsfor-
mer md det anses for afggrende, at etiske holdninger
pa hospitaler ikke adskiller sig afggrende fra holdnin-
gen i befolkningen uden for hospitalsveesenet. I dis-
kussionerne og under beskrivelsen af handlemulighe-
derne blev der iagttaget en vis tendens til forskelle i
holdninger hos de fem klinisk ansatte deltagere og de
seks »ikkeklinisk ansatte«. F.eks. var der tre tilfeelde,

hvor klinikerne i hgj grad tog hensyn til moderen el-
ler begge foraeldre, mens ikkeklinikerne hellere ville
fokusere pa hensynet til barnet eller afdelingens re-
surser. I en sag om livsforleengelse pa f& maneder un-
der serlige intensive og belastende omstaendigheder
var der ogsd en forskel pé de to grupper, hvor ikkekli-
nikerne mente, at det kunne veare af veerdi for barnet
at fa denne ekstra tid, mens klinikerne mente, det
ville veere for belastende for barnet at skulle leve sine
sidste tre maneder i respirator. Dette var et eksempel
pa en case med vurdering af livskvalitet hos sveert
handikappede bgrn og unge, hvor der var en tendens
til en mere aktiv positiv holdning blandt de ikkekli-
nisk ansatte, der problematiserede, at fravalg af be-
handling begrundes i sundhedspersonalets vurdering
af »det gode liv« for patienterne.

I den etiske diskussion om barnets bedste inte-
resse er det vigtigt at veere bevidst om, at andre fak-
torer end etiske vaerdier kan have indflydelse pé be-
slutningen om f.eks. livsforlengende behandling.
Familiens sociale situation og overskud til at passe et
handikappet barn er et eksempel pé en faktor, som
nogle vil anse som irrelevant i den etiske diskussion.
Komitéen behandlede denne problemstilling, hvor
nogle ikkeklinikere mente, at det ikke burde spille en
rolle, mens hospitalspersonalet mente, at det burde.

Generelt var det opfattelsen hos de behandlings-
team, der kom til konsultation, at det var positivt at
gennemdrgfte sagerne i et andet forum end ved den
kliniske konference, om end de ofte matte konstatere
»at problemet jo ikke var blevet lgst«.

Livskvalitetsvurderinger var relevante ved be-
slutninger om livsforleengende behandling hos svert
handikappede bgrn. »Vi gnsker, at alt skal ggres for
vores barns overlevelse« [6]. I alt ni af de 16 cases
handlede om livsforleengende behandling, men kun i
to tilfeelde foregik konsultationerne, fgr beslutningen
blev taget. I de gvrige cases foregik konsultationerne
retrospektivt med henblik pé refleksion og erfarings-
opsamling.
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Behandling af bgrn
kan rejse saerlige klinisk-
etiske spgrgsmal
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Et alternativ til akutte konsultationer er kurser
for at udbrede kendskabet til den etiske diskussions
metode, sdledes at pleje- og behandlergruppen kan
foretage den etiske analyse pé de daglige konferen-
cer.

Det understreges i litteraturen, at inddragelse af
plejegruppen er afggrende i etiske diskussioner [7].
Det var ogsé den erfaring, vi fik. Foreldrene deltog
ikke i diskussionen. Forealdres deltagelse synes dog at
vere dbenbart relevant og ma overvejes i fremtiden.

KONKLUSION

Et forslag fra Laeegeforeningen og Dansk Sygeplejerad
12007 om oprettelse af klinisk etiske komitéer i Dan-
mark blev afvist af daveerende sundhedsminister Lars
Lokke Rasmussen. Siden er der oprettet flere komi-
téer for voksne ad frivillighedens vej inden for béde
somatik og psykiatri; ogsd inden for padiatrien findes
der et udaekket behov for etisk refleksion.

SUMMARY

Peter Uldall, Mette Andersen, Gorm Greisen,

Birte Hagelund Hansen, Ester Holte Kofoed,
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The first Danish paediatric ethical committee
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We report the experiences from the first two years of a paedia-
tric ethical committee at Rigshospitalet. The committee consists
of five clinicians (nurses and doctors) and five non-clinicians.
Themes of the sixteen reported case were: genetic testing, life-
sustaining treatment (“when is enough enough?”), non-consen-
sus between the parents and health personal and between
different health personal, controversies to different religious
wishes and to optimizing resources of the department versus
individual care of a critically ill child. Within paediatrics a need
for ethical reflection seems obvious.
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