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1. Indledning

Hendelser indenfor sygehusvasenet har tydeliggjort, at der er behov for en vejledning til sundhedsper-
soner om de svare situationer, der opstar i1 forbindelse med behandling af alvorligt syge og deende patien-
ter og vurderingen af udsigtsles behandling.

Vejledningen understreger vigtigheden af, at patienter, uanset deres helbredstilstand, trygt og sikkert
skal kunne lade sig indleegge pd sygehus. Den behandlingsansvarlige lege skal altid for hver enkelt pa-
tient foretage en konkret vurdering af patientens helbredstilstand, helbredsudsigter og foreliggende be-
handlingsmuligheder.

Vejledningen praciserer den omhu og samvittighedsfuldhed?, som en lage skal udvise ved en beslut-
ning om at undlade at pabegynde, fortsatte eller afbryde livsforlengende behandling.

Det enkelte sygehus eller den enkelte sygehusafdeling skal pé baggrund af vejledningen udarbejde in-
strukser pd omradet, jf. punkt 9.

Vejledningen tager udgangspunkt i de gaeldende regler i sundhedsloven® om patienters retsstilling. Den
omhandler dog ikke patienter, der er omfattet af sundhedslovens bestemmelse om gjeblikkeligt behand-
lingsbehov?).

Vejledningen anvender en raekke begreber, som er defineret under punkt 10. Der henvises i vejledningen
til definitionerne.

2. Den behandlingsansvarlige lzeges forpligtelser

2.1 Vurdering

Den behandlingsansvarlige laege vurderer, om der i1 det konkrete tilfaelde skal treffes en beslutning om
at differentiere eller begraense videre undersogelse eller behandling enten helt (behandlingsopher) eller
delvist (behandlingsgrense) i tilfaelde, hvor

a) en patient er uafvendeligt deende,

b) en patient er svert invalideret/permanent vegetativ, eller der er tale om

c) en ikke-uafvendeligt deende patient, hvor behandlingen maske kan fore til overlevelse, men hvor de
fysiske konsekvenser af sygdommen eller af behandlingen vurderes at vaere meget alvorlige og lidel-
sesfulde.

Den konkrete leegelige vurdering af den enkelte patients helbredstilstand, udsigterne til bedring og mu-
lighederne for behandling er grundlaget for laegens beslutning om at undlade behandling ved fremadskri-
dende livstruende sygdomme eller genoplivning ved hjertestop.

2.2 Undersogelses- og behandlingsplaner

Der skal sa tidligt som muligt ved indlaeggelsen udarbejdes en undersogelses- og behandlingsplan for
patienten. Planen skal beskrive den udredningsstrategi og behandling, leegen vil ivaerksatte. Den skal lo-
bende evalueres.



Lagen kan i1 den konkrete situation beslutte at pabegynde behandling 1 en periode for at se effekten.
Leagen skal satte en graense for, hvor lenge denne behandling skal fortsatte, hvis patientens samlede situ-
ation ikke bliver forbedret.

Laegen kan ogsé beslutte at fraveelge genoplivningsforseg ved hjertestop, mens al evrig behandling fort-
sat opretholdes.

Patienten skal informeres, jf. punkt 2.5.

2.3 Beslutningskompetencen

Det er den behandlingsansvarlige leege, der har beslutningskompetencen og det endelige ansvar for en
beslutning om fravalg af livsforlengende behandling, herunder genoplivningsforseg.

Lagen skal medinddrage patienten 1 behandlingsovervejelserne. Lagen skal serge for, at patienten far
mulighed for at tilkendegive sine ensker og vardier 1 relation til en eventuel beslutning om fravalg af be-
handling. Det er isar vigtigt, nir det drejer sig om patienter, hvor der kan opsti behov for livsreddende
behandling og forud for risikofyldte indgreb hos alvorligt syge patienter. Der er ikke tale om, at patienten
skal give et informeret samtykke, jf. punkt 10 c).

En patient kan ikke stille krav om, at leegen skal pabegynde en bestemt behandling. Laegen vil derfor af
leegelige grunde kunne modsatte sig en patients ensker om en bestemt behandling, f.eks. fordi behandlin-
gen vurderes at vaere udsigtsles.

De ovrige sundhedspersoner, der er involverede i1 patientens behandling, skal sa vidt muligt inddrages
med deres viden og vurderinger 1 overvejelserne om det behandlingsniveau, der fastlegges.

Hvis patienten er varigt inhabil, jf. punkt 10 b) skal oplysninger i et eventuelt livstestamente, jf. punkt
10 g), indgd 1 vurderingen af og beslutningen om behandling af patienten.

Ogsa nermeste parerendes, jf. punkt 10 f), viden og vurderinger kan vere et vigtigt element 1 beslut-
ningsgrundlaget.

2.4 Aktuel beslutning

Den legelige beslutning skal til enhver tid vere aktuel. En beslutning om behandling eller fravalg af
behandling skal derfor lebende evalueres.

2.5 Patienten skal informeres om fravalg af behandlingsmuligheder

Laegen skal fyldestgarende og hensynsfuldt informere patienten om den lagelige indikation og begrun-
delse for en beslutning om ikke at pabegynde livsforlengende behandling, jf. punkt 10 d). Hvis legen
vurderer, at en behandling er udsigtsles og vil pafere patienten unedig lidelse, skal leegen ud fra sin viden
om patientens sygdom informere patienten herom. Der kan f.eks. vere tale om indikation og begrundelse
for at afsta fra respiratorbehandling af en svert invalideret KOL - patient eller en patient med en inopera-
bel hjernetumor. Der kan ogsa vare tale om, at laegen ikke finder indikation for at ivaerksatte genopliv-
ningsforsgg ved f.eks. hjertestop.

Hvis patienten ensker det, skal de n@rmeste parerende informeres om patientens situation.

Det anses for manglende omhu og samvittighedsfuldhed, hvis legen ikke lever op til sin forpligtelse til
at informere patienten om dennes helbredstilstand og relevante behandlingsmuligheder. Det galder ogsa
information om genoplivningsmuligheder, som der efter en legefaglig vurdering ikke er sundhedsfagligt
grundlag for at ivaerksette.

Det er vigtigt, at der bliver lyttet til patienten, at der bliver vist forstéelse, respekt og omsorg. Legen
skal tage patientens tilkendegivelser med i sin samlede vurdering af forsvarlige behandlingsmuligheder.

Det kan efter omstendighederne 1 den konkrete situation vere tilstraekkeligt at fortelle patienten, at der
ikke er yderligere behandlingsmuligheder.



2.5.1 Patientens ret til ikke at vide
Patienten har ret til information, og laegen har pligt til at tilbyde patienten den nedvendige information.
Patienten kan imidlertid have et enske om ikke at ville have information om sin helbredstilstand m.v.
(»Retten til ikke at vide«).

Det er derfor vigtigt, at patientens ensker med hensyn til information bliver afklaret, og at patienten bli-
ver vejledt om muligheden for at frabede sig information. Lagen skal undgd, at patienten fir information,
som han eller hun ikke ensker at fa.

Hvis patienten frabeder sig information, skal laegen informere om konsekvenserne af dette valg, herun-
der begrensningerne i legens mulighed for at inddrage patienten 1 beslutningen om behandling.

I de situationer, hvor patienten utvetydigt tilkendegiver, at vedkommende ikke ensker at blive informe-
ret om sin sygdomssituation og behandlingsmulighederne, skal laegen sperge patienten, om denne eonsker,
at nermeste parerende bliver informeret.

3. Den habile patient

3.1 Patientens afvisning af pibegyndelse af livsforlaengende behandling m.v.

En habil og uafvendeligt deende patient, jf. punkt 10 a) og e) kan afvise behandling, der kun kan udsky-
de dedens indtreeden?.

Det er en legelig vurdering, hvorvidt en patient vurderes at vare uafvendeligt deende.

Ogsa den habile patient, der ikke er uafvendeligt deende, kan i den aktuelle behandlingssituation pé in-
formeret grundlag treeffe beslutning om, at der ikke skal pdbegyndes f.eks. genoplivningsforseg ved hjer-
testop.

En habil patient kan séledes i en aktuel behandlingssituation pa informeret grundlag om bl.a. sin syg-
dom, prognose, mulighederne for behandling og konsekvenserne af sin beslutning afvise pabegyndelse af
behandling, herunder genoplivningsforseg ved hjertestop, respiratorbehandling m.v. Den behandlingsan-
svarlige leege skal sikre sig, at patienten har forstaet informationen, og at patienten kan overskue konse-
kvenserne af sin beslutning. Sundhedspersonalet er forpligtet til at folge patientens beslutning og afstéd fra
at pabegynde behandling, genoplivningsforseg m.v. Det gelder ogsa, hvis patienten efterfolgende bliver
inhabil, f.eks. pa grund af bevidstlgshed.

Patientens tilkendegivelse galder kun i det aktuelle behandlingsforleb (den aktuelle indleggelse og/
eller det aktuelle og samme sygdomsforlgb).

3.2 Patienten har ikke tilkendegivet sine behandlingsensker

Hvis der ikke foreligger en aktuel tilkendegivelse fra patienten, skal genoplivningsforseg m.v. iverkset-
tes.

Dette galder dog ikke i de situationer, hvor den behandlingsansvarlige lage har truffet beslutning om
fravalg af behandling af patienten pd grund af denne sygdom og patienten er informeret om denne beslut-
ning, jf. punkt 2.

4. Den varigt inhabile patient

4.1 Patienten er uafvendeligt deende

Hvis en uafvendeligt deende patient ikke leengere er i stand til at udeve sin selvbestemmelsesret, kan
den behandlingsansvarlige lzege undlade at pibegynde eller fortsatte en livsforlaengende behandling®.

Det er en legelig vurdering, hvorvidt en patient vurderes at vere uafvendeligt deende.



4.2 Patienten er ikke uafvendeligt deende

Laegen kan i1 den aktuelle situation beslutte, at der ikke skal pabegyndes livsforleengende behandling
m.v., jf. punkt 2.

4.3 Livstestamenter
Tilkendegivelser i et livstestamente, skal 1 den aktuelle behandlingssituation indgé i den laegelige beslut-
ning om behandling af patienten.

Sundhedsloven og administrative forskrifter® indeholder regler om livstestamenter.

4.4 Anden forhindstilkendegivelse

En patient kan ikke udeve sin selvbestemmelsesret ved pa forhand og for en i fremtiden teenkt situation,
jf. punkt 10 h) at fravaelge en bestemt behandling, med mindre der er tale om et livstestamente.

5. Nzermeste parorende til en varigt inhabil patient

Hvis patienten er varigt inhabil, er det patientens n@rmeste parerende, der pé patientens vegne indgér i
beslutningsprocessen. Na&rmeste parerende skal have den nedvendige information for at forstd situatio-
nen.

Narmeste parerende kan ikke kraeve, at patienten far en bestemt behandling. De har heller ikke kompe-
tence til at fraveelge livsforlengende behandling, f.eks. hjertestopbehandling eller opher med insulinbe-
handling.

Det er den behandlingsansvarlige laege, der har beslutningskompetencen og det endelige ansvar for en
beslutning om fravalg af livsforlengende behandling, herunder genoplivningsforseg.

I det omfang patienten forstir behandlingssituationen, skal patienten informeres og inddrages i droftel-
serne af behandlingen, med mindre dette kan skade denne”.

6. Afbrydelse af piabegyndt livsforlzengende behandling

6.1 Patienten ensker livsforlengende behandling fortsat

Den habile patients selvbestemmelsesret indebarer, at en laege som hovedregel ikke kan afbryde en alle-
rede pdbegyndt livsforleengende behandling, hvis dette er imod patientens enske. En laege kan derfor ikke
uden videre og 1 strid med patientens enske f.eks. afbryde respiratorbehandling eller ilt- eller vesketilfor-
sel, selv om det med sikkerhed kan fastslas, at patienten under alle omstaendigheder har kort levetid tilba-

ge.

6.2 Patienten ensker pabegyndt behandling afbrudt

En habil og uafvendeligt deende patient kan i den aktuelle behandlingssituation pa fyldestgerende infor-
meret grundlag kraeve en allerede pdbegyndt behandling afbrudt, ogsa selv om behandlingen er livsned-
vendig.

Dette geelder 1 princippet ogsd den patient, der ikke er uafvendeligt deende. Det gelder dog ikke, hvis
afbrydelse af behandling af den ikke uafvendeligt deende patient vil fore til, at denne umiddelbart efter
afgar ved deden. Dette vil efter omstendighederne kunne betragtes som drab efter begaering. En laege, der
efterkommer et sidant enske, vil derfor kunne ifalde strafansvar for overtraedelse af straffelovens § 2399,

6.2.1 Forudsigelig situation

Hvis en patient 1 forbindelse med en aktuel behandling pa fyldestgerende grundlag har tilkendegivet et
onske om, at behandlingen skal ophere, ndr en forudsigelig situation i sygdomsforlgbet indtraeder, skal



dette respekteres. Det gaelder ogsd, selvom patienten efterfolgende 1 det aktuelle behandlingsforleb bliver
bevidstles.

En sddan forudsigelig situation kan foreligge, hvis der f.eks. er tale om opher med respiratorbehandling
af en patient med amyotrofisk lateralsklerose (ALS), der selv har ensket at blive respiratorbehandlet i en
periode og har aftalt forlebet med den behandlingsansvarlige leege, dvs. hvorndr respiratorbehandlingen
skal ophere. I en konkret sag har Sundhedsstyrelsen saledes udtalt: »Sundhedsstyrelsen forudsatter, at pa-
tienten i forbindelse med ivaerksattelse af respiratorbehandlingen og sin tilkendegivelse om, at respirator-
behandlingen skal ophere pé et bestemt stadium (af sygdomsforlebet), er blevet fyldestgorende informeret
som grundlag for sin beslutning. Patientens tilkendegivelse - forud for ivaerksattelse af respiratorbehand-
lingen - om, at behandlingen skal ophere pa et bestemt stadium (af sygdomsforlebet) er en udevelse af
patientens selvbestemmelsesret. En sddan tilkendegivelse skal respekteres, ogséd selv om dette medforer
dedens indtreeden.«

7. Szerligt om mindredrige patienter

7.1 Bern under 15 ar

Nér der er tale om bern, der er under 15 &r, er det foreldremyndighedens indehaver, der pé barnets veg-
ne skal informeres og inddrages 1 dreftelserne om fravalg af livsforlengende behandling m.v. af barnet.
I det omfang den under 154rige patient forstar behandlingssituationen, skal denne informeres og inddra-

ges i droftelserne af behandlingen, med mindre dette kan skade denne?.

7.1.2 Forzldremyndighedens indehaver

Foraldreansvarsloven'?) forudsetter, at foreldremyndighedens indehaver varetager barnets interesser
og behov.

Foraldremyndighedens indehaver kan ikke kraeve, at en under 15 érig patient fir en bestemt behand-
ling.

Foreldremyndighedens indehaver har heller ikke kompetence til at fravaelge livsforlengende behand-
ling, f.eks. hjertestopbehandling eller at beslutte at pdbegyndt livsforlengende behandling skal afbrydes.

Har foreldrene felles foreldremyndighed, kraever vasentlige forhold vedrerende den under 15 ariges
behandling information af begge foraldre.

7.2 15-174arige patienter

Patienter, der er fyldt 15 ar, skal informeres og inddrages i droftelserne om fravalg af livsforleengende
behandling m.v.

7.2.1 Foraldremyndighedens indehaver

Foraldremyndighedens indehaver skal ogsd have den information, som den 15-174rige skal have. Be-
handlingssituationen skal derfor dreftes mellem den 15-17arige, foreldrene og den behandlingsansvarlige
lege.

Har foreldrene felles foreldremyndighed, krever vasentlige forhold vedrerende den 15-174riges be-
handling information af begge foraldre.

8. Journalfering

Beslutning om fravalg af livsforleengende behandling, herunder genoplivningsforseg m.v., og afbrydelse
af behandling skal fremga af patientjournalen.

Patientjournalen skal som minimum indeholde:



* Navnet pa den behandlingsansvarlige lege,

* den aktuelle vurdering af patientens tilstand og grundlaget herfor (underseggelses- og behandlingspla-
ner), herunder om en patient anses for at vere uafvendeligt deende,

* den przcise angivelse af beslutning om fravalg af behandling og omfanget heraf (behandlingsopher
eller behandlingsgrense),

* oplysninger om samtaler med patienten/foreldremyndighedens indehaver/nermeste parerende, herun-
der oplysninger om den information, der er givet og de pagaldendes tilkendegivelser,

» oplysninger om lgbende evaluering af trufne beslutninger,

* den aktuelle beslutning om at afbryde en pabegyndt behandling og begrundelse herfor,

» oplysninger om et eventuelt livstestamente og om,

* hvem der har rettet henvendelse til Livstestamenteregistret, hvorndr og resultatet heraf.

8.1 Szerlig om brug af forkortelser/»koder«

Den aktuelle beslutning om, at der ikke skal pdbegyndes genoplivningsforseg, skal i patientjournalen
fremga som: »Ingen indikation for genoplivning ved hjertestop«. Forkortelser/»Koder« om ordinationen:
»Ingen indikation for genoplivning ved hjertestop« kan kun bruges som supplement til det egentlige jour-
nalnotat om beslutningen.

9. Instrukser

Det enkelte sygehus eller den enkelte syghusafdeling skal serge for, at der foreligger skriftlige instruk-
ser om fravalg af livsforlengende behandling, herunder genoplivningsforseg, og om afbrydelse af be-
handling. Instrukserne skal bl.a. indeholder retningslinjer om:

* Ansvars- og kompetenceforhold,

* hvem, der anses for behandlingsansvarlig leege (speciallege),

* beslutningsprocessen, herunder nedvendige procedurer om involvering af patient og foreldremyndig-
hedens indehaver/n@rmeste parerende,

* hvilke kriterier, der skal vaere opfyldt forud for beslutning om fravalg af livsforlengende behandling,
herunder genoplivningsforseg,

 evalueringsprocedurer, der sikrer, at ordinationen: »Ingen indikation for genoplivning« er aktuel,

+ afbrydelse af pabegyndt behandling,

+ involvering af sundhedspersonale, der har kendskab til patienten og fremgangsméden ved eventuel
tvivl eller uenighed og

* journalfering.

10. Begreber

a) Habil patient: En patient anses for habil, ndr vedkommende har evnen til at forstd en information og
kan overskue konsekvenserne af sin stillingtagen pa baggrund af informationen. Den habile patient
kan udeve sin selvbestemmelsesret og anses for samtykkekompetent. Det er den behandlingsansvarli-
ge lege, der vurderer, om en patient kan anses for habil.

b) Varigt inhabil patient: En patient anses for varigt inhabil, nar vedkommende varigt mangler evnen til
at give informeret samtykke. Det afgerende er, om den pagaldende kan forholde sig fornuftsmeessigt
til behandlingsforslag m.v.

c) Informeret samtykke: Ingen behandling md som udgangspunkt indledes uden patientens informerede
samtykke. Ved informeret samtykke forstds et samtykke, der er givet pd grundlag af fyldestgerende
information. Patienten har ret til at f4 information om sin helbredstilstand og om behandlingsmulighe-
derne, herunder om risiko for komplikationer og bivirkninger. Behandling og helbredelsesmuligheder
omfatter alle for patienten relevante oplysninger om helbred, sygdom, undersegelsesmetoder, fore-
byggelses- og behandlingsmetoder, sygdomsprognoser, risici, bivirkninger, komplikationer og mulig-



d)

g)

h)

heder for pleje. Informationen skal gives pa en hensynsfuld méde og vere tilpasset modtagerens indi-
viduelle forudsatninger med hensyn til alder, modenhed, erfaring m.v. Patienten skal lebende have
information om sin helbredstilstand m.v.

Livsforlengende behandling: Behandling, hvor der ikke er udsigt til helbredelse, bedring eller lin-
dring, men alene til en vis livsforleengelse. Der kan f.eks. vere tale om respiratorbehandling eller gen-
oplivning efter hjertestop.

Uafvendelig deende patient: En patient anses for uafvendeligt deende, nir deden med stor sandsyn-
lighed forventes at indtreede inden for dage til uger trods anvendelse af de - ud fra den tilgengelige
viden om grundsygdommen og dens eventuelle folgetilstande - foreliggende behandlingsmuligheder.
Nearmeste parorende: Agtefeelle/samlever og slegtninge 1 lige linje. Fjernere slegtninge, soskende el-
ler plejebern kan efter omstendighederne ogsé anses som narmeste parerende, navnlig 1 de tilfzlde,
hvor der ikke er en ®gtefelle, samlever eller bern. Familieforholdet er ikke altid det afgerende. Ogsa
en person, som patienten er nert knyttet til, vil 1 det konkrete forhold kunne anses for n&rmeste pare-
rende. Patientens opfattelse af, hvem der er nermeste pérerende, er af afgerende betydning. Hvem
der er nermeste parerende ma afgeres 1 det konkrete forhold.

Livstestamente: En erklering (formaliseret forhandstilkendegivelse), hvori en person, der er fyldt 18
ar og ikke under vaergemdl, har tilkendegivet, at vedkommende ikke ensker at modtage livsforlen-
gende behandling, hvis den pdgeldende matte komme 1 en tilstand, hvor selvbestemmelsesretten ikke
leengere kan udeves af patienten selv. Tilkendegivelsen kan gd ud p4, a) at der ikke onskes livsforlaen-
gende behandling i en situation, hvor personen (testator) er uafvendeligt deende (bindende tilkendegi-
velse), og/eller b) at der ikke onskes livsforlengende behandling i tilfelde af, at sygdom, fremskreden
alderdomssveakkelse, ulykke, hjertestop eller lignende har medfort sa sver invaliditet, at testator va-
rigt vil veere ude af stand til at tage vare pa sig selv fysisk og mentalt (vejledende tilkendegivelse).

Et livstestamente far forst virkning fra det tidspunkt, hvor en patient ikke l&engere er i stand til at ude-
ve sin selvbestemmelsesret.

Anden forhandstilkendegivelse: Der er ifolge geldende ret ikke muligt at give en gyldig forhandstil-
kendegivelse om en fremtidig uvis situation, med mindre der er tale om en forhandstilkendegivelse 1
form af et livstestamente.

I artikel 9 1 Europarddets Konvention om Menneskerettigheder og Biomedicin fremgar det, at der skal
tages hensyn til tidligere onsker vedrerende en laegelig intervention, udtrykt af en patient, som pa in-
terventionstidspunktet ikke er 1 stand til at udtrykke sine ensker.

Denne generelle bestemmelse om betydningen af en forhandstilkendegivelse galder ogsa i forholdet
mellem patient og sundhedsperson 1 henhold til sundhedslovens regler om patienters retsstilling. Det
beror pa en konkret vurdering, om en patients eventuelle forhandstilkendegivelse kan tillegges betyd-
ning og indga som et element 1 forbindelse med overvejelserne om behandlingen af patienten, nr pa-
tienten ikke lengere selv er i stand til at tage stilling. Forhandstilkendegivelsen er alene vejledende
for leegen. Patienten har ikke et egentligt retskrav pa, at en sddan forhandstilkendegivelse skal respek-
teres.

Sundhedsstyrelsen, den 11. april 2012
ANNE METTE DoNs

/ Elisabeth Hersby
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Lovbekendtgarelse nr. 877 af 4. august 2011 - lov om autorisation af sundhedspersoner og om sundhedsfaglig virksomhed (autorisationsloven) § 17.
Lovbekendtgerelse nr. 913 af 13. juli 2010 — Sundhedsloven §§ 15 - 27.

Sundhedsloven § 19: »Hvis en patient, der midlertidigt eller varigt mangler evnen til at give informeret samtykke eller er under 15 ar, befinder sig i en
situation, hvor gjeblikkelig behandling er pakravet for patientens overlevelse eller for pa lengere sigt at forbedre patientens chance for overlevelse eller
for et vaesentligt bedre resultat af behandlingen, kan sundhedspersonen indlede eller fortsette en behandling uden samtykke fra patienten eller foraldre-
myndighedens indehaver, nermeste parerende eller varge.«.

Sundhedsloven § 25, stk. 1.

Sundhedsloven § 25, stk. 2.

Sundhedsloven §§ 26 og 27 og bekendtgerelse nr. 240 af 20. marts 2007 om livstestamenter og bekendtgerelse nr. 322 af 3. april 2012 om lagers forplig-
telser i forbindelse med livstestamenter m.v.

Sundhedsloven § 20.

Lovbekendtgarelse nr. 1062 af 17. november 2011 - Straffeloven § 239: »Den, som draber en anden efter dennes bestemte begaring, straffes med faengsel
indtil 3 ar.«.

Sundhedsloven § 20.

10)  Lov nr. 499 af 6. juni 2007 - Forzldreansvarsloven.



