Udtalelse, 7. januar 2008
Udtalelse vedrgrende livstestamenter

Det Etiske Rad @nsker med denne henvendelse at opfordre sundhedsministeren til at forholde sig til,
om livstestamenterne i deres nuvaerende form er overfladige og maske direkte misvisende. Efter radets
vurdering har livstestamenter en meget lille betydning for behandlingsforigbet, men mange testatorer
tillaegger livstestamentet en vaesentligt stgrre betydning, end det reelt har.

Ifglge Sundhedslovens § 26, stk. 4 skal sundhedspersonen kontakte Livstestamenteregisteret med
henblik pa at undersege, om der foreligger et livstestamente fra en patient, der ikke selv er i stand til at
udave sin selvbestemmelsesret, i to tilfaelde:

1. Hvis sundhedspersonen pateenker at iveerksaette livsforl&angende behandling af en uafvendeligt
deende eller,

2. Hvis sundhedspersonen pateenker at fortsaette en livsforlaengende behandling i tilfeelde, hvor
sygdom, fremskreden alderdomssveaekkelse, ulykke, hjertestop eller lignende har medfert sa sveer
invaliditet, at testator varigt vil vaere ude af stand til at tage vare pa sig selv fysisk og mentalt.

Testators gnske om ikke at modtage livsforlaengende behandling er bindende for sundhedspersonen i
situation 1, mens det alene er vejledende og skal indga i sundhedspersonens overvejelser i situation 2.

Ifalge en undersggelse, der for nyligt blev offentliggjort i Ugeskrift for Laeger[1], kontaktes
Livstestamenteregisteret ved behandling af inkompetente patienter "altid" pa 2 ud af 138 medicinske
afdelinger, "ofte" pa 15 afdelinger, "sjeeldent" pa 68 afdelinger og "aldrig" pa 37 af de 138 afdelinger.
Undersagelsen viste desuden, at "laeger forud for IGVH-ordinationen [ingen genoplivning ved
hjertestop] i 76 % af tilfaeldene sjaeldent eller aldrig kontaktede Livstestamenteregisteret”, hvilket de
ellers er forpligtet til ifglge lovgivningen. | forlaengelse heraf anfgres deti artiklen, at
"Livstestamenteregisteret ber derfor i aget omfang indarbejdes i lsegernes bevidsthed, f.eks. ved at
tilfgje et punkti indlaeggelsesjournalen, hvor det dokumenteres, om patienten er tilmeldt registeret”.

Det er naturligvis et problem, at Livstestamenteregisteret ikke i tilstraekkelig grad kontaktes. Det
medferer, at patientens eventuelle livstestamente i mange tilfeelde ikke far nogen som helst betydning
for behandlingsforlgbet. Patienten kunne derfor lige sa godt have ladet vaere med at oprette det og er i
den forstand blevet givet falske forventninger.

Det Etiske Rad mener imidlertid ikke, at problemet kan Igses alene ved at henlede
sundhedspersonernes opmaerksomhed pa livstestamentet. Problemet stikker dybere. Efter radets
vurdering[2] er problemet snarere, at et gnske om ikke at modtage udsigtslgs, livsforlaengende
behandling i langt de fleste tilfeelde vil blive effektueret uatheengigt af, om sundhedspersonen har
kontaktet livstestamenteregisteret eller ej. Ud fra en laegefaglig betragtning er der nemlig ingen
begrundelse for at give udsigtslgs, livsforlaangende behandling, medmindre der er helt szerlige
omsteendigheder knyttet til situationen — som for eksempel at den livsforl&engende behandling kan give
en slaegtning mulighed for at tage afsked. Tvaertimod er der netop grund til at afslutte den, for den
gavner ingen og er samtidig ressourcekraevende. Informationen i livstestamentet angaende en
uafvendeligt deende patients gnske om ikke at modtage livsforla&engende behandling er derfor
overfladig, for den pavirker alligevel ikke behandlingsforlgbet. Som Laege Hanne Mollerup, der frem til
2002 var formand for Etisk Udvalg i Laegeforeningen, udtrykker det: "... jeg har aldrig spurgt i registeret,
for jeg ville aldrig give ungdig livsforleengende behandling og pa den made ga imod livstestamentet".[3]

Det skal naevnes, at deti praksis ofte er vanskeligt for sundhedspersonen at afgere, om en patient er
uafvendeligt deende. Men i sidste ende er det neesten udelukkende denne vurdering, der er afggrende
for, om der er indikation for at undlade at give livsforleengende behandling. | den forstand méa
vurderingen af patientens overlevelseschancer betegnes som den kritiske vurdering. Om patienten skal
have livsforlaengende behandling felger direkte af denne vurdering og pavirkes altsa i realiteten ikke af,
hvad der star i livstestamentet.

livstestamenteti modsaetning til i situation 1 siges at have en klar funktion. Det anfgres
Cookies 2jderne til lov om patienters retsstilling[4], at "Med hensyn til behandling af sveert
den laegefaglige norm tilsige, at behandling fortsaettes, da daden for disse patienters
vedkommende ikke er umiddelbart forestaende". Det skal imidlertid bemzerkes, at livstestamentets



bestemmelser i denne situation kun er vejledende for sundhedspersonen, som blot skal lade
tilkendegivelsen i testamentet indga i det samlede sken, som under alle omsteendigheder ma foretages.
Selv hvis sundhedspersonen faktisk har kontaktet livstestamenteregisteret i forbindelse med
behandlingen af en sveertinvalideret patient, er der derfor ingen garanti for, at et eventuelt
livstestamente reelt har betydning for behandlingsforlgbet.

Pr.7/11 2007 havde 76.113 danske borgere oprettet et livstestamente, men Det Etiske Rad vurderer, at
mange af disse personer tiltror livstestamentet en langt starre betydning, end det reelt har. Hvis dette er
tilfeeldet, er det naturligvis uheldigt. Radet har forsggt at finde frem til danske undersggelser, der kan
bekreefte vurderingen, men det er ikke lykkedes. | en tysk undersggelse af forskellige gruppers
opfattelse af livstestamenter konkluderes det derimod, at "A majority in all groups believed that advance
directives may influence the course of treatment (79-85 %)".[5] Konklusionen kan ikke uden videre
overfgres til dansk sammenhaeng, men den antyder maske ikke desto mindre, at borgerne generelt har
sveert ved at forsta vekselvirkningen mellem livstestamentet, sundhedslovgivningen og den leegefaglige
praksis. Under alle omstaendigheder er det naturligvis et problem, hvis de involverede aktarer ikke
tilleegger livstestamentet samme betydning. At dette er tilfeeldet bekreeftes af en undersggelse udfert pa
Bridgeport Hospital i Conneticut. | undersggelsen konkluderes det: "Our data demonstrate convincingly
that there is a lack of clarity among patients, physicians and family members about what a living will
mandates and under what circumstances it is appropriately executed".[6]

Pa baggrund af de ovenstaende overvejelser vil Det Etiske Rad opfordre sundhedsministeren til at
forholde sig til, om livstestamentet i sin nuveerende form fungerer hensigtsmaessigt. Som det fremgar, er
radets vurdering, at dette ikke er tilfeeldet. Radet har ikke et entydigt svar pa, hvorledes problemet bedst
kan lgses. En mulighed er at ophaeve bestemmelserne om livstestamenter for eventuelt at erstatte dem
med andre tiltag, der kan give en person en vis indflydelse pa fremtidig behandling i de tilfeelde, hvor
patienten er blevetinhabil. Det kunne for eksempel veere et formaliseret vaergemal med specifik
virkning pa sundhedsomradet. En anden mulighed er at @ndre udformningen af livstestamentet eller
sikre, at borgerne i hgjere grad end nu informeres om, at livstestamentets indflydelse pa
behandlingsforlgbet reelt er meget begraenset.

En tredje mulighed er at fglge forslaget i Balling og Gjersges artikel[7] om, at der tilfgjes et punkti
indlaeggelsesjournalen, hvor det dokumenteres, om patienten er tilmeldt registeret. Det kunne danne
grundlag for samtaler med patient og pargrende om de beslutninger, det er muligt at treeffe ifelge et
livstestamente — hvad enten patienten har udfyldt et eller ej. Det er samtaler, der under alle
omstendigheder bor fgres i forbindelse med eventuelle beslutninger om behandlingsopher, jeevnfar
Det Etisk Rads redegearelse herom.[8] Hvis indlaeggelsesjournalen leegger op til, at der fares sadanne
samtaler, vil dette ogsa afhjzelpe det problem, at bestemmelserne i livstestamentet ikke nedvendigvis er
i overensstemmelse med patientens aktuelle gnsker. Det skyldes, at livstestamentet er en
forhandstilkendegivelse, som kan vise sig at veere forfejlet, fordi patienten opfatter sin situation
anderledes pa det tidspunkt, hvor det er relevant at gere brug af testamentet. For eksempel kan det for
en rask person veere vanskeligt at forudse, hvordan et langvarigt sygdomsforlgb vil pavirke hans eller
hendes gnsker til behandlingsforlgbet, ligesom det kan vaere vanskeligt at forholde sig til og tage hgjde
for de specifikke personlige og laegefaglige omstandigheder, situationen rummer. Hvis personen af
disse eller andre grunde har eendret mening, ber dette naturligvis tydeliggares forud for eventuelle
beslutninger om at ophgre med behandling.[9]

Efter radets opfattelse er det under alle omsteendigheder vaesentligt at veere opmeerksom p4, at
ordningen om livstestamenter ikke i sig selv sikrer, at livet afsluttes pa den made, som testator kan have
forestillet sig ved oprettelsen af testamentet. Det gaelder bade for den uafvendeligt deende patient og
for den patient, der ikke er i stand til at tage vare pa sig selv fysisk eller mentalt. Det kan tilfgjes, at det
kun er en meget lille del af den danske befolkning, der har udformet et livstestamente, men om
patienten sikres optimale muligheder for en vaerdig ded vil ikke vaere athaengig af et eventuelt
livstestamente, men i farste reekke af den kultur, der hersker i sundhedsvaesenet. Derfor udger et
livstestamente kun et supplement til de samtaler om behandlingsforlgbet og en muligt forestdende ded,
som altid ber finde sted mellem sundhedspersonerne, patienten og eventuelle pargrende. Disse
samtaler indgar i den omsorg for de involverede, som et udfyldt livstestamente pa ingen made kan
erstatte.
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