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1. Hgringen

Et udkast til lovforslag har i perioden 8. september 2017 til 10. oktober 2017 veeret sendt i
hgring hos fglgende myndigheder og organisationer m.v.:

3F, Advokatradet, Alzheimerforeningen, Ankestyrelsen, Ansatte Tandlaegers Organisation,
Bedre Psykiatri, Brancheforeningen for Private Hospitaler og Klinikker, Danmarks Apote-
kerforening, Danmarks Optikerforening, Dansk Handicap Forbund, Dansk Kiropraktor For-
ening, Dansk Psykiatrisk Selskab, Dansk Psykolog Forening, Dansk Psykoterapeutforening,
Dansk Selskab for Almen Medicin, Dansk Selskab for Anaestesiologi og Intensiv Medicin,
Dansk Selskab for Klinisk Farmakologi, Dansk Selskab for Palliativ Medicin, Dansk Selskab
for Patientsikkerhed, Dansk Selskab for Retsmedicin, Dansk Socialrddgiverforening, Dansk
Standard, Dansk Sygeplejerad, Dansk Tandplejerforening, Danske Bandagister, Danske Bio-
analytikere, Danske Dental Laboratorier, Danske Fodterapeuter, Danske Fysioterapeuter,
Danske Handicaporganisationer, Danske Patienter, Danske Regioner, Danske Seniorer,
Danske Zldrerad, Datatilsynet, Den Danske Dommerforening, Den Nationale Videnskabs-
etiske Komité, Det Centrale Handicaprad, Det Etiske Rad, Diabetesforeningen, Ergotera-
peutforeningen, Farmakonomforeningen, FOA, Forbrugerradet, Foreningen af Kliniske Di-
atister, Foreningen af Kommunale Social-, Sundheds- og Arbejdsmarkedschefer i Dan-
mark, Foreningen af Speciallaeger, Forsikring & Pension, Fergernes Landsstyre, Gigtfor-
eningen, Grgnlands Selvstyre (Naalakkersuisut), Hjernesagen, Hjerteforeningen, Hgrefor-
eningen, Institut for Menneskerettigheder, Jordemoderforeningen, KL, Konkurrence- og
Forbrugerstyrelsen, Kost- og Ernzeringsforbundet, Kraeftens Bekeempelse, Kgbenhavns
Universitet (Juridiske Fakultet og Sundhedsvidenskabelige Fakultet), Landsforeningen af
Kliniske Tandteknikere, Landsforeningen af nuvaerende og tidligere psykiatribrugere (LAP),
Landsforeningen En Veerdig Dgd, Landsforeningen LEV, Landsforeningen Liv&Dgd, Lands-
foreningen mod spiseforstyrrelser og selvskade (LMS), Landsforeningen SIND, Laegefor-
eningen, Laeger for aktiv dgdshjzelp, Muskelsvindfonden, Organisationen af Laegevidenska-
belige Selskaber, Patienterstatningen, Patientforeningen, Patientforeningen i Danmark,
Patientforeningernes Samvirke, Praktiserende Laegers Organisation, Praktiserende Tand-
laegers Organisation, Psykolognaevnet, Radiograf Radet, Region Hovedstaden, Region
Midtjylland, Region Nordjylland, Region Sjzelland, Region Syddanmark, Regionernes Lgn-
nings- og Takstnavn, Retspolitisk Forening, Rigsadvokaten, Rigsombudsmanden pa Fzerg-
erne, Rigsombudsmanden pa Grgnland, Rigspolitiet, Radet for Digital Sikkerhed, Radet for
Socialt Udsatte, Scleroseforeningen, Sjeeldne Diagnoser, Socialpaedagogernes Landsfor-
bund, Syddansk Universitet (Samfundsvidenskabelige Fakultet og Sundhedsvidenskabelige
Fakultet), Sygeplejeetisk Rad, Tandlaegeforeningen, Tandleegeforeningens Tandskadeer-
statning, Udviklingsheemmedes Landsforbund, Videncenter for Rehabilitering og Palliation,
Yngre Laeger, £ldreForum, Zldresagen, Aalborg Universitet (Juridisk Institut og Sundheds-
videnskabelige Fakultet) og Aarhus Universitet (Juridisk Institut og Health).
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Udkastet til lovforslag har desuden sammen med hgringssvarene veeret tilgeengeligt pa
www.borger.dk under Hgringsportalen.

2. Hgringssvar og kommentarer
Der er modtaget hgringssvar med bemaerkninger fra fglgende hgringsparter:

Alzheimerforeningen, Danske Handicaporganisationer, Danske Patienter, Danske Regio-
ner, Dansk Psykiatrisk Selskab, Dansk Selskab for Palliativ Medicin, Dansk Selskab for Pati-
entsikkerhed, Danske Seniorer, Dansk Sygeplejerad, Det Etiske Rad, FOA, Forbrugerradet,
Feergernes Landsstyre, KL, Landsforeningen Liv&Dgd, Leegeforeningen, Laeger for Aktiv
Dgdshjeelp, Muskelsvindfonden, Patienterstatningen, Sygeplejeetisk Rad, £ldresagen.

Felgende hgringsparter samt organisationer/myndigheder, som ikke er opfgrt pa hgringsli-
sten, har oplyst, at de ikke har bemaerkninger til lovforslaget:

Dansk Apotekerforening, Danske Fysioterapeuter, Dansk Kiropraktor Foreningen, Dansk
Selskab for Almen Medicin (tilslutter sig Leegeforeningens hgringssvar), Dansk Sygepleje
Selskab, Datatilsynet, Departement for Sundhed - Grgnland, Det Sundhedsvidenskabelige
Fakultet pa Aalborg Universitet, Farmakonomforeningen, Institut for Menneskerettighe-
der, Konkurrence- og Forbrugerstyrelsen og Psykolognavnet.

Endeligt er der modtaget hgringssvar med bemaerkninger fra fglgende, som ikke er opfgrt
pa hgringslisten:

Danske Zldrerad, Det Sundhedsvidenskabelige Fakultet pa Kgbenhavns Universitet, Eva
Naur Jensen (lektor i jura ved Aarhus Universitet), Hospicelederforeningen i Danmark,
POLST-projekt (Patient og Laegebeslutninger for den Sidste Tid) ved lektor, ph.d., sygeple-
jerske Hanne Irene Jensen og UlykkesPatientForeningen.

Hgringssvar med indholdsmaessige bemaerkninger gennemgas nedenfor. Sundheds- og £I-
dreministeriets kommentarer til disse hgringssvar er anfgrt i kursiv.

2.1 Generelle bemzrkninger

De fleste hgringssvar udtrykker tilfredshed med, at patienter far gget ret til selvbestem-
melse i forhold til fravalg af livsforleengende behandling, ligesom oprettelse af en behand-
lingstestamenteordning generelt ligeledes generelt bliver taget godt imod.
Forbrugerradet Taenk og Danske Zldrerad tilslutter sig fuldt ud lovforslaget.

3. Specielle bemzrkninger

| det fglgende foretages en gennemgang af de i h@gringssvarene vaesentligste
bemaerkninger til de enkelte elementer i lovforslaget.

3.1 @get selvbestemmelse i fht. fravalg af behandling i aktuelle behandlingssituationer
3.1.1 Ophavelse af sundhedslovens § 25, stk. 1 og @ndring af faglige vejledninger
Laegeforeningen finder det positivt, at det i lovforslaget slas fast, at den habile, ikke-uaf-
vendeligt dgende patient far mulighed for at fa afbrudt en pabegyndt behandling, uanset
at afbrydelse af behandlingen vil medfgre, at patienten umiddelbart derefter afgar ved dg-

den.

UlykkesPatientForeningen udtrykker betaenkelighed ved, at selvbestemmelsesretten ud-
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foldes til, at ikke-uafvendeligt dgende kan fravzelge livsforleengende behandling, f.eks. re-
spiratorbehandling, selvom det medfgrer dgden umiddelbart efter fravalget eller afslut-
ningen af behandlingen. Foreningen har anfgrt, at det herved angives, at et liv med f.eks.
respirator ikke er veerd at leve.

Dansk Selskab for Palliativ Medicin har bemaerket, at denne del af lovforslaget efter sel-
skabets opfattelse er udtryk for “brandslukning”. Der efterspgrges i stedet, at der settes
ind med hjalp og stgtte tidligt i de meget lidelsesfulde sygdomsforlgb. Det er holdningen,
at der uden faglige specialekompetencer pa omradet, skabes en slgret og uklar graense.

Det er Sundheds- og £ldreministeriets opfattelse, at det er mest hensigtsmaessigt, at be-
stemmelser om habile patienters adgang til at afvise, at behandling indledes og til at
kraeve en igangvaerende behandling afbrudt, reqguleres af samme bestemmelse — uanset
patientens helbredstilstand, diagnose og fremtidsudsigter.

Ministeriet skal — som anfgrt i lovforslaget — fremhaeve, at denne aendring af loven og den
forudsatte aendring af de faglige vejledninger pG omrddet indebeerer, at afbrydelse af be-
handling af en habil og ikke-uafvendeligt dgende patient, som gnsker behandling afbrudt,
ikke vil vaere en overtraedelse af straffelovens drabsbestemmelser, selvom patienten umid-
delbart efter afbrydelse af behandlingen afgdr ved dgden.

3.1.2 Information og betaenkningstid til patienter i aktuelle behandlingssituationer

Dansk Sygeplejerad har papeget vigtigheden af, at der sikres en fyldestggrende informa-
tion og stette i den aktuelle situation, der giver bedst mulig forudsaetning for beslutning
om til- eller fravalg af livsforleengende behandling. Det gnskes mere konkret, at fravalg af
behandling treeffes pa et informeret og oplyst grundlag, og at der skal veere krav til infor-
mation vedrgrende konsekvenser om fravalg af livsforlengende behandling, men ogsa
faglig vejledning om forlgb, hvis behandling fortsaettes. Endelig er der udtrykt et gnske om
at sikre, at pludseligt indtrufne kriser ikke bliver afggrende for behandlingsbeslutninger.

Leegeforeningen har foreslaet, at der fastsaettes en aldersgraense pa 18 ar for et gnske om
at fa afbrudt en allerede ivaerksat behandling med den konsekvens, at patienten som fglge
af sin sygdom afgar ved dgden. Dette skal sikre, at patientens beslutning traeffes pa et fyl-
destggrende informeret grundlag, ligesom det skal veerne om, at patienten kan overskue
konsekvenserne af sin beslutning. Foreningen har endvidere udtrykt gnske om, at beslut-
ningen om fravalg af livsforl&engende behandling sker pa baggrund af Igbende dialog med
flere sundhedspersoner med rimeligt tidsinterval, hvor der gives mulighed for behgrig be-
teenkningstid.

Hospicelederforeningen har fremhaevet, at loven skal give plads til betaenkningstid hos
patienter, bade i forhold til beslutning om fravalg af livsforleengende behandling for
uafvendeligt dgende som for ikke-uafvendeligt dgende. For at sikre, at grundlaget for
beslutningen er tilstede, og at patienten har forstaet konsekvenserne af sin anmodning,
gnskes det, at patienten skal have varet i kontakt med mindst to forskellige
speciallaeger, inden beslutningen effektueres.

Det Etiske Rad har gjort opmarksom p3, at en vaerdig dgd forudsaetter et samspil mellem
en rekke elementer, der gensidigt understgtter hinanden, herunder afklarende samtaler
mellem patient og sundhedsperson, og i visse tilfelde mellem patient og dennes parg-
rende omkring gnsker og veerdier, sa de sammen med eventuelle tilkendegivelser i et be-
handlingstestamente kan udggre grundlag for den videre behandling, hvis patienten bliver
inhabil.

Muskelsvindfonden har papeget, at et gnske om fravalg af behandling fgrst skal kunne
effektueres efter forudgaende information om mulige konsekvenser og mulige
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foranstaltninger til afhjeelpning af de arsager, der ligger til grund for patientens gnske, f.eks.
manglende praktisk hjeelp og stgtte eller en fglelse af at veere en belastning for familien og
andre. Det skal herved sikres, at ingen patient vil fravaelge livet pa baggrund af manglende
hjeelp. Dgdshjzelp skal altsa i sa fa tilfeelde som muligt blive en relevant problemstilling.

Sundheds- og Z£ldreministeriet har praeciseret i bemaerkningerne til det endelige lovforslag,
at der i sagens natur i seerlig grad er grund til at sikre, at en patient, som fraveelger iveerk-
seettelse af livsforlaengende behandling, eller som anmoder om at fa en livsforlengende
behandling afbrudt, er i stand til at varetage sine interesser (vurdering af habilitet).

Som ligeledes anfart i bemaerkningerne til lovforslaget, vil det vaere naturligt, at laegen i en
sadan situation indgdende spgrger til baggrunden for patientens gnske. Det vil ligeledes
veere vigtigt, at laegen sikrer sig, at patienten har faet relevant information om sin tilstand
og konsekvenserne ved en afbrydelse af behandlingen. Det vil efter omstaendighederne
kunne veere relevant at inddrage andre sundhedspersoner i dialogen med patienten, give
patienten betaenkningstid, inddrage patientens pargrende (saerligt — men ikke udelukkende
— hvis patienten er under 18 dr) eller foretage andre tiltag, der kan bidrage til at sikre, at
patienten har forstdet og kan overskue konsekvenserne af sin anmodning.

3.2 @get selvbestemmelse i fht. fravalg af behandling i fremtidige behandlingssituatio-
ner (behandlingstestamenteordningen)

3.2.1 Fravalg af livsforleengende behandling, hvor de fysiske konsekvenser af sygdommen
eller af behandlingen er meget “alvorlige og lidelsesfulde” (sundhedslovens § 26, stk. 2, nr.
3)

Laegeforeningen, Hospicelederforeningen, Danske Regioner og UlykkesPatientForenin-
gen efterlyser en bedre beskrivelse og pracisering af de situationer, hvor de fysiske konse-
kvenser af sygdommen eller af behandlingen vurderes at veere “meget alvorlige og lidel-
sesfulde”, hvilket skal vaere med til at sikre selvbestemmelsesretten bedst muligt.

Dansk Selskab for Palliativ Medicin har ligeledes efterspurgt flere konkrete eksempler pa
mulige komplekse situationer for eksempelvis ALS- og KOL-patienter

Laegeforeningen har papeget, at “meget alvorlige og lidelsesfulde” situationer ogsa kan
omfatte andre situationer end dem, som er beskrevet i lovforslaget, og at det efter for-
eningens opfattelse er vigtigt, at bestemmelsen ikke fortolkes for snzaevert.

Hospicelederforeningen har anfgrt, at en naermere beskrivelse af bestemmelsen er vee-
sentlig for det sundhedsprofessionelle personale, som skal traeffe beslutning pa patientens
vegne baseret pa en sadan tilkendegivelse i et behandlingstestamente. Herudover pape-
ges det, at spgrgsmalet om, hvad der kan betegnes som alvorlige fysiske konsekvenser, er
meget individuelt.

UlykkesPatientForeningen frygter en glidebane, hvor malgruppen for bestemmelsen bli-
ver gradvist udvidet.

Danske Regioner har udtrykt tvivl om, hvorvidt det er sundhedspersonalet eller patienten,
der foretager vurderingen af, hvorvidt konsekvenserne er “meget alvorlige og lidelses-
fulde”.

Sundheds- og £ldreministeriet har som fglge af hgringsparternes efterlysning af en bedre
beskrivelse af situationer, hvor de fysiske konsekvenser kan karakteriseres som “meget al-
vorlige og lidelsesfulde” i det endelige lovforslag praeciseret bemaerkningerne til lovforsla-
get for sa vidt angdr dette. Det er ligeledes understreget, at der ikke er tale om en udtgm-
mende opregning af situationer omfattet af bestemmelsen.
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Ministeriet skal understrege, at opfyldelse af en bindende tilkendegivelse i et behandlings-
testamente altid forudseetter, at der foreligger en lzegefaglig vurdering, som konstaterer,
at patienten befinder sig i en tilstand, som er omfattet af den relevante tilkendegivelse.
Vurderingen af, om de fysiske konsekvenser af sygdommen eller af behandling er meget
alvorlige eller lidelsesfulde, vil sdledes bero pa en konkret, individuel vurdering af den en-
kelte patient, som foretages af sundhedspersonen pd det tidspunkt, som sundhedsperso-
nen anser for at det i faglig henseende mest korrekte.

Det er endvidere i det endelige lovforslags bemaerkninger anfgrt, at det efter omstaendig-
hederne vil vaere hensigtsmaessigt at inddrage en anden sundhedsperson i beslutningspro-
cessen.

3.2.2 Fravalg af lov om anvendelse af tvang ved somatisk behandling af varigt inhabile (§
26, stk. 4)

Danske Handicaporganisationer stgtter muligheden for i et behandlingstestamente at
kunne fravaelge lov om anvendelse af tvang ved somatisk behandling af varigt inhabile.

3.2.2.1 Lovforslaget strider imod lov om anvendelse af tvang ved somatisk behandling af
varigt inhabile

Leegeforeningen, Danske Patienter og FOA har forholdt sig kritisk til muligheden for at
kunne fravaelge tvang anvendt efter lov om anvendelse af tvang ved somatisk behandling
af varigt inhabile, da et fravalg heraf ifglge organisationerne er i strid med formalet med
lov om anvendelse af tvang ved somatisk behandling af varigt inhabile om at drage omsorg
for den varigt inhabile og ikke udsztte ham eller hende for ungdig smerte og lidelse.

FOA vurderer, at lov om anvendelse af tvang ved somatisk behandling af varigt inhabile
vil blive udhulet, hvis stgrstedelen, mens de stadig er habile, beslutter, at de ikke vil ud-
saettes for tvangsmaessig behandling.

Lageforeningen, Danske Patienter, Dansk Psykiatrisk Selskab, Hospicelederforeningen,
Eva Naur Jensen, Det Etiske Rad og Alzheimerforeningen har gjort opmaerksom p3, at
muligheden for at kunne fravaelge tvang vil bringe varigt inhabile patienter i en situation
med ungdvendige smerter og lidelser.

Alzheimerforeningen, Danske Patienter og lektor Eva Naur Jensen, Aarhus Universitet,
har papeget, at man ikke — som lovforslaget er udformet - vil kunne dispensere fra et fra-
valg af lov om anvendelse af tvang ved somatisk behandling af varigt inhabile, hvilket vil
have den konsekvens, at det — safremt lovforslaget bliver vedtaget - vil vaere direkte ulov-
ligt at behandle med tvang, herunder foretage smertelindrende behandling.

Man vil saledes falde tilbage pa den retstilstand, som var geeldende fgr vedtagelsen af lov
om anvendelse af tvang ved somatisk behandling af varigt inhabile, hvor tvangsbehandling
pga. det manglende retlige grundlag sker uden forngden faglig dokumentation og — ikke
mindst - uden retssikkerhed for patienten.

Alzheimerforeningen har i den forbindelse anfgrt, at muligheden for kontrol og eventuelle
klager vil veere staerkt forringet, da der i sddanne tilfaelde sjaldent vil veere dokumentation
for behandlingen. Dette vil veere et vaesentligt tilbageskridt i forhold til formalet med lov
om anvendelse af tvang ved somatisk behandling af varigt inhabile og lovens intention om
at styrke varigt inhabile borgeres retssikkerhed og sikre ngdvendig sundhedsfaglig be-
handling.

Alzheimerforeningen og FOA har videre anfgrt, at forslaget om fravalg af lov om
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anvendelse af tvang ved somatisk behandling af varigt inhabile vil etablere en usammen-
hangende retstilstand med forskellige bestemmelser for anvendelse af tvang afhaengigt

af, om behandling og pleje af sammenlignelige forhold gennemfgres med udgangspunkt i
sundhedslovens, psykiatrilovens eller servicelovens bestemmelser.

Dansk Psykiatrisk Selskab finder, at der mangler proportionalitet mellem, at uafvendeligt
dgende fortsat i henhold til serviceloven kan fa bad og tandbgrstning ved brug af tvang pa
plejehjemmene, men ikke kan modtage behandling mod blgdning, knoglebrug og lig-
nende, hvilket kan medvirke til en mere smertefuld dgd end ngdvendigt.

3.2.2.2 Sundhedspersoners omsorgspligt kan ikke udgves

Hospicelederforeningen, FOA og Det Etiske Rad har bemaerket, at sundhedspersoner ikke
vil kunne varetage deres omsorgspligt over for de patienter, der har fravalgt tvang via en
tilkendegivelse i et behandlingstestamente

FOA har bemarket, at sundhedspersoner kan blive stillet over for valget mellem at bryde
loven eller yde omsorg over for patienten.

3.2.2.3 Lovforslaget strider imod den Nationale Demenshandlingsplans intention om at
styrke omsorgen for demente

Alzheimerforeningen har understreget vigtigheden af, at ministeriet og aftalepartierne
gor alvor af den Nationale Demenshandlingsplans ord om: ”... at fortsaette arbejdet med
ny lovgivning, som skal styrke omsorgen over for denne gruppe af borgere, sé der kan ind-
ledes en behandling, selvom de modseaetter sig behandling”, og ikke ad bagvejen genindfg-
rer en usammenhangende retstilstand og selvmodstridende lovgivning, som stiller varigt
inhabile demenspatienter ringer end andre patienter, og som kan risikere at medfgre, at
demenspatienter pafgres ungdig smerte og lidelse.

3.2.2.4 Konsekvenser ved fravalg af tvang er sveere at overskue

Alzheimerforeningen og FOA har rejst tvivl om, hvorvidt en beslutning om fravalg af lov
om anvendelse af tvang ved somatisk behandling af varigt inhabile i et behandlingstesta-
mente kan tages pa et informeret grundlag med samme krav som ved stillingtagen til be-
handling. Safremt det ikke stilles samme krav, bevirker det ifglge organisationerne, at de
fulde konsekvenser af et fravalg af tvangsbehandling langt ude i fremtiden ofte ikke vil
veere til stede pa tidspunktet, hvor behandlingstestamentet udfyldes.

Det Etiske Rad, Danske Patienter og lektor Eva Naur Jensen, Aarhus Universitet, har lige-
ledes anfgrt, at det kan vaere vanskeligt for habile patienter pa forhdnd at vurdere, i hvil-
ken grad tvang vil kunne pavirke ham eller hende pa et senere tidspunkt som inhabil pati-
ent.

Dansk Psykiatrisk Selskab, Hospicelederforeningen, lektor Eva Naur Jensen, Aarhus Uni-
versitet, Det Etiske Rad og FOA har gjort opmaerksom pa, at muligheden for i et behand-
lingstestamente at fravaelge tvang givetvis vil have ugnskede konsekvenser. Der vil sdledes
blive skabt en retstilstand, hvor man ikke, efter man er blevet inhabil, har mulighed for at
2&ndre sit valg i et behandlingstestamente, og hvor man som fglge heraf har bundet sig til
et ufravigeligt gnske om, at andre ikke ma hjzlpe, hvis man kommer i ngd.

Det Etiske Rad har fremhaevet, at upnskede konsekvenser ma formodes i szerlig grad at
ville ggre sig geldende for de patienter, der ikke har gjort beslutningen afhaengig af parg-
rendes, vaergens eller fremtidsfuldmaegtigens accept.

3.2.2.5 Lgsningsmuligheder pa konsekvenser ved fravalg af tvang
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Det Etiske Rad har, som mulige Igsninger pa nogle af de omtalte konsekvenser ved fravalg
af tvang i et behandlingstestamente, foreslaet, at beslutning om fravalg af tvang ggres be-
tinget af de pargrendes, vaergens eller fremtidsfuldmaegtigens accept.

Det foreslas ogsa, at gnsket om fravalg af tvang i et behandlingstestamente alene ggres
vejledende for sundhedspersonalet, og saledes kan tilsidesaettes, hvis der i saerlig grad er
manglende proportionalitet mellem fordele og ulemper ved tvangsindgrebet.

Endelig foreslas det, at fravalg af tvang ikke kan ske i situationer, hvor behandlingen har et
snaevert palliativt sigte. Dette forudsaetter dog, at indgrebet underleegges bestemmel-
serne i lov om anvendelse af tvang ved somatisk behandling af varigt inhabile herunder
reglerne om samtykke i § 4 og notering i tvangsprotokollen i § 15 og om mulighederne for
klagei § 17.

Lektor Eva Naur Jensen, Aarhus Universitet har foresldet, at der hjemles mulighed for i
helt szerlige tilfaelde at fravige beslutningen om fravalg af tvang eller fortolke fravalget af
behandling med tvang indskraenkende. Folketinget bgr efter lektor Eva Naur Jensens
opfattelse veere klar over, at der fremsaettes en lov uden undtagelsesmuligheder. Hertil
bemaerkes, at det er usikkert, om den formueretlige grundszetning om bristede
forudsaetninger vil kunne bringes i anvendelse pa et retsomrade, hvor lovgiver klart har
valgt at undlade undtagelsesmuligheder til borgerens behandlingstestamente.

Lektoren har i gvrigt bemaerket, at lov om fremtidsfuldmagter indeholder en hjemmel til
fravigelse af borgerens udpegning af en fremtidsfuldmaegtig, for sa vidt angar de situatio-
ner, hvor det “pd grundlag af de foreliggende oplysninger findes betaenkeligt” at aner-
kende den fremtidsfuldmaegtige, den nu inhabile har udpeget.

3.2.2.6 Ministeriets sammenfattende bemarkninger om muligheden for at fravaelge tvang
i et behandlingstestamente

Lovforslaget har til formdl at @ge og styrke selvbestemmelsesretten for patienter i forhold
til fravalg af behandling.

Hvis effektueringen af et fravalg af lov om anvendelse af tvang ved somatisk behandling af
varigt inhabile ggres afhaengig af hhv. andres accept, sundhedspersonalets konkrete
vurdering eller ikke bliver muligt i behandlingssituationer med et snaevert palliativt sigte,
vil det — alt andet lige — reducere den selvbestemmelsesret, som lovforslaget forsgger at
udbygge.

Der er derfor ikke foretaget aendringer af lovforslaget som fglge af de refererede hgrings-
svar.

3.2.3 Information om behandlingstestamenteordningen, herunder om oprettelse

Dansk Psykiatrisk Selskab har bemaerket, at lovforslaget efter selskabets opfattelse forud-
seetter, at almindelige mennesker er i stand til at seette sig ind i mange komplekse behand-
lingssituationer, hvilket ikke ngdvendigvis er nogen let opgave. Der savnes endvidere en
praecisering af, hvem der skal informere og bista patienten ved oprettelsen af et behand-
lingstestamente.

Lektor Eva Naur Jensen, Aarhus Universitet, finder, at der bgr tages stilling til, hvordan

man sikrer, at enhver, der udformer et behandlingstestamente, er klar over, hvor
omfattende, og hvor endegyldig beslutningen bliver, sdfremt den pagaldende bliver
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inhabil og ikke lzengere kan andre pa fravalget af f.eks. lov om anvendelse af tvang ved
somatisk behandling af varigt inhabile.

Danske Patienter finder, at der er behov for en egentlig styrkelse af patientens selvbe-
stemmelsesret, hvilket skal ske ved, at patienten bibringes sa megen konkret viden, herun-
der til den enkeltes egne praferencer og livssituation, at vedkommende bliver i stand til at
treeffe beslutning om fravalg af behandling. Dette kraever rammer, hvor sundhedsperso-
nale har tid og kompetencer til at drgfte et eventuelt fravalg af behandling med patienten
ud fra et helhedsperspektiv pa patienten og dennes livssituation.

Zldre Sagen har bemaerket, at der er personer, som vil have vanskeligt ved at tage stilling
til fremtidige situationer vedrgrende fravalg af behandling (som i et behandlingstesta-
mente). Derfor efterspgrges et velinformeret grundlag at treeffe beslutninger pa, hvor der
skabes forstaelse for konsekvenserne af de mulige tilkendegivelser. Set i lyset heraf gnskes
en klar, entydig og let tilgaengelig vejledning, som patienter kan lzese forud for deres op-
rettelse af et behandlingstestamente.

Det Etiske Rad, Danske Seniorer og Hospicelederforeningen har gnsket, at det bliver let
at oprette, sendre og tilbagekalde et behandlingstestamente, hvilket f.eks. kan vaere aktu-
elt, hvis personen skifter holdning pa grund af eendrede livsomstaendigheder. Danske Se-
niorer tilbyder i gvrigt at bistda med at udbrede viden om behandlingstestamenteordnin-
gen i forskellige publikationer.

Landsforeningen Liv&Dgd har bemaerket, at ordningen med behandlingstestamenter ikke
er problemfri, og har papeget, at behandlingstestamentet typisk vil blive udfyldt i en an-
den situation end den, patienten befinder sig i, nar vedkommende ikke laengere er habil.

Det Etiske Rad og POLST-projektet efterspgrger gode muligheder for at fa information
om, hvordan et behandlingstestamente oprettes og udfyldes, herunder hvilke konsekven-
ser en oprettelse vil have i konkrete situationer.

Muskelsvindfonden har efterspurgt, at der i forbindelse med beslutningstagen i et be-
handlingstestamente skal informeres om, hvilke muligheder den enkelte har ved at vaelge
livet frem for dgden. Videre har fonden bemaerket, at det for patienter skal veere muligt,
efter et behandlingsforlgb, at omggre tidligere tilkendegivelser i et behandlingstesta-
mente. Endelig har fonden anfgrt, at der bestar en udfordring i at kunne komme med til-
kendegivelser om livets afslutning, uden at der ngdvendigvis er det forngdne kendskab til
den (hypotetiske) fremtidige situation, hvor tilkendegivelsen bliver relevant.

Sundheds- og £ldreministeriet kan - under henvisning til den politiske aftale om palliativ
sedering og @get selvbestemmelse for patienter i fht. fravalg af behandling (behandlingste-
stamenter m.v.) indgdet mellem regeringen og de @vrige partier i Folketinget den 6. sep-
tember 2017 - oplyse, at Styrelsen for Patientsikkerhed efter folketingsbehandlingn af lov-
forslaget opdaterer den borgerrettede pjece om en god afslutning pa livet, som bl.a. vil in-
deholde en beskrivelse af de kommeende ggede muligheder for fravalg af livsforlengende
behandling.

Foruden den borgerrettede pjece, er det hensigten, at der udarbejdes en vejledning om den
kommende behandlingstestamenteordning — ligesom der i dag foreligger en vejledning om
Livstestamenteordningen — hvori det bl.a. kommer til at fremgd, hvordan man opretter
hhv. eéendrer og tilbagekalder et behandlingstestamente samt hvilke muligheder og be-
graensningerne et behandlingstestamente indeholder.

3.2.4 Udbredelse af kendskab til patienters behandlingsagnsker/tilkendegivelser, herunder
Feelles Stamkort
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Danske Regioner har tilkendegivet, at det er en god idé, at behandlingstestamentet hand-
teres i regi af det Fzelles Stamkort, sa leenge der tages hgjde for, at Igsningen endnu kun er
i pilottest.

FOA har forudsat, at nar de kommende behandlingstestamenter taenkes integreret i det
kommende Fzlles Stamkort, og nar det fremgar af bemaerkningerne til lovudkastet, at alle
relevante sundhedspersoner far adgang, vil dette ogsa galde for alle FOA’s faggrupper,
som deltager i en behandling af en borger med et eventuelt behandlingstestamente. FOA
har endvidere anbefalet, at der findes en Igsning, som fungerer lokalt, f.eks. pa et pleje-
center.

Hospicelederforeningen har papeget, at det skal vaere enkelt for sundhedspersonalet at
orientere sig om patienters eventuelle tilkendegivelser i behandlingstestamentet, ligesom
der skal vaere sikkerhedskrav i forhold til at hindre uvedkommendes adgang til at eendre i
testamentets ordlyd.

Dansk Sygeplejerad har papeget vigtigheden af, at behandlingstestamentet bliver gjort til-
gaengeligt i alle dele af sundhedsvaesenet i de forskellige elektroniske systemer, hvilket
skal vaere med til at sikre, at patienters gnsker i behandlingstestamentet bliver opfyldt.

Dansk Selskab for Patientsikkerhed har efterspurgt en ordning, hvor behandlingstesta-
mentet gores tilgaengelig i en form, der direkte kan kobles ind i alle elektroniske omsorgs-
og journalsystemer. Det anbefales endvidere, at eksisterende erfaringer i Danmark inddra-
ges i behandlingstestamentets udformning, og selskabet navner i denne sammenhang
bl.a. POLST-projektet. Endelig opfordrer selskabet alle institutioner i primaer- og sekun-
dzersektoren til at ggre det til en rutinemaessig del af deres basisregistrering at udfylde et
felt med ”Behandlingstestamente udfyldt?”

Dansk Selskab for Palliativ Medicin vil gerne have uddybet sundhedspersonalets pligt til
at konsultere en patients gnsker i behandlingstestamenter, seerligt for perioden indtil, at
det eventuelt inddrages i Feelles Stamkort.

POLST-projektet (Patient og Leegebeslutninger for den Sidste Tid) mener ikke, at behand-
lingstestamentet i den foresldede form er brugbart i akutte situationer. Dette skyldes, at
sundhedspersoner fortsat vil skulle ga i gang med genoplivningsforsgg, selvom patienten
har udfyldt et behandlingstestamente, hvis patientens laege ikke forud - baseret pa et be-
handlingstestamente og den leegefaglige vurdering - har journalfgrt, at der for denne pati-
ent ikke skal forsgges genoplivning.

POLST-projektet mener endvidere, at det er vigtigt, at bade sundhedspersonale og patien-
ter kender til behandlingstestamentets begransninger, og at sundhedspersonalet fortsat
bgr tale med patienter og plejehjemsbeboere om, hvilke gnsker de har for den sidste tid.
POLST-projektet har anfgrt, at disse samtaler skal journalfgres og veere tilgeengelige hos
patienten, sa ugnsket behandling undgas. Dette kan konkret sikres ved, der er - i tilleeg til
behandlingstestamentet - udfaerdiges et patient- og laegeunderskrevet dokument for
denne gruppe patienter, et sakaldt POLST-dokument.

/Zldre Sagen har — pa linje med POLST-projektet — anfgrt, at det er af afggrende betyd-
ning, at de sundhedspersoner, der er taet pa den enkelte patient, i god tid og kontinuerligt
tager samtaler med patienten og deres pargrende om en eventuel behandlings nytte- og
skadevirkninger, hvilke behandlingsmuligheder der er, samt hvilke etiske, praktiske og juri-
diske konsekvenser deres beslutninger i et behandlingstestamente kan have.

Leegeforeningen har foresldet at udvide retten til at afvise livsforleengende behandling til
ogsa at omfatte eksempelvis plejehjemsbeboeres bindende forhandsafkald pa genopliv-
ningsforsgg ved hjertestop.
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Sundheds- og #£ldreministeriet kan — som anfgrt i lovforslaget - oplyse, at det forventes, at
det fremadrettet vil blive enkelt at fG adgang til at undersgge, om patienten har oprettet et
behandlingstestamente. Arsagen hertil er, behandlingstestamentet formentlig vil blive en
del af det kommende Fealles Stamkort, som allerede er under udvikling.
Behandlingstestamentet vil i s@ fald udgare en integreret del af patientens stamkort, som
alle relevante sundhedspersoner har adgang til. Stamkortet etableres efter planen i fgrste
omgang som en central online-lgsning. Sundhedspersoner vil sdledes kunne tilga
oplysningerne heri digitalt (farst via en online-lgsning og pd sigt via de relevante
fagsystemer), ligesom borgere og pdrgrende med fuldmagt kan registrere og se dem via
Sundhed.dk.

Ministeriet vil bede Styrelsen for Patientsikkerhed om at gd i dialog med relevante aktgrer
med henblik pG at undersgge mulighederne for at udarbejde og inkorporere en vejledning
eller et dokument i tillaeg til behandlingstestamentet. Det skal — paG linje med idéen bag det
Feelles Stamkort - vaere med til at sikre, at kendskab til patienters gnsker omkring f.eks.
afkald pd genoplivningsforssg ved hjertestop i hgjere grad bliver tilgaengelige for
sundhedspersoner.

3.2.5 Inddragelse af pdrgrende

Danske Handicaporganisationer og Leegeforeningen har taget godt imod forslaget om, at
patienter far mulighed for at bestemme, at livsforleengende behandling som ikke-uafven-
deligt dgende og tvangsmaessig behandling som varigt inhabil kraever accept fra enten pa-
rgrende, vaerge eller fremtidsfuldmaegtige.

Dansk Selskab for Patientsikkerhed har papeget vaesentligheden af at taenke igennem,
hvordan man formulerer invitationen til inddragelse af pargrende. Det foreslas som en
mulighed, at pargrende til patienter skal kunne indsaettes i et behandlingstestamente med
henblik pa at traeffe beslutning om eventuelt fravalg af livsforlaengende behandling i en
ikke forudset situation, hvor deres nzere ikke er i stand til at formidle egen holdning
herom.

Danske Patienter har bemzaerket, at grundig og systematisk dialog med patienter og patien-
ternes pargrende er en helt ngdvendig forudsaetning for at styrke patienternes indflydelse
pa deres eget behandlingsvalg.

Muskelsvindfonden finder, at pargrende til patienter skal have tiloud om hjzelp og stgtte
omkring og efter et forlgb med fravalg af behandling.

Dansk Selskab for Palliativ Medicin har efterlyst en generelt stgrre inddragelse af parg-
rende. Mere konkret gnskes en systematisk stgtte til pargrende, hvilket ogsa vil vaere en
hjlp og lettelse for patienten. Endelig har selskabet anfgrt, at et eventuelt behandlings-
stop/fravalg af behandling bgr ske i stgrst mulig harmoni og gensidig forstaelse mellem
patient, pargrende og sundhedspersonale.

Hospicelederforeningen har anbefalet, at det fastszettes i loven, at patienten i et behand-
lingstestamente kan tilkendegive, hvem de gnsker skal traeffe en beslutning pa deres
vegne, nar de ikke leengere selv er i stand til det. Dette skal gerne vaere en person, som pa-
tienten neerer stor tillid til, og som er bekendt med det ansvar, det indebzerer.

Sundheds- og Z£ldreministeriet kan oplyse, at patientens pargrende, vaerge eller fremtids-

fuldmeegtig ikke efter gaeldende ret kan tilsidesaette eller pd anden mdde gve indflydelse
pa patientens tilkendegivelser i et livstestamente.
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Som noget nyt - i forhold til geldende ret - laegger lovforslaget op til en ekstra valgfri
sikkerhedsgaranti i forhold til den ikke-uafvendeligt dgende patients tilkendegivelser i
behandlingstestamentet. Med forslaget fdr patienten sdledes mulighed for at tilkendegive,
at patientens beslutning om fravalg af livsforlaengende behandling som ikke-uafvendeligt
dgende sdvel som fravalg af tvangsmeaessig behandling som varigt inhabil forudseaetter de
pdrgrendes, vaergens eller fremtidsfuldmaegtigens accept. En lignende ordning kendes fra
organdonationsomrddet. Det indgdr derimod ikke i lovforslaget, at en patients
tilkendegivelser om ikke at gnske livsforlengende behandling som uafvendeligt dgende skal
kunne haegtes op pd et krav om eksempelvis en pdrgrendes accept.

3.2.6 Bindende tilkendegivelser

Leegeforeningen stgtter, at tilkendegivelser i behandlingstestamentet bliver bindende for

sundhedspersonen, men finder, at det bgr anfgres, at den efterfglgende laegelige behand-
ling ikke er udtryk for aktiv dgdshjzelp. Endelig gnskes det praeciseret, at patienter ikke kan
stille krav om en bestemt behandling, eftersom dette forudsaetter en laegefaglig vurdering.

Lovforslaget indeholder et forslag om, at tilkendegivelserne i et behandlingstestamente er
bindende for sundhedspersonen, dvs. bdde tilkendegivelser om fravalg af livsforlengende
behandling, jf. § 26, stk. 2, nr. 1-3, og tilkendegivelser om fravalg af tvangsbehandling ef-

ter lov om anvendelse af tvang ved somatisk behandling af varigt inhabile, jf. stk. 4.

I forhold til Laegeforeningens bemaerkning om, at patienter ikke skal kunne stille krav om
en bestemt behandling, kan ministeriet bekraefte, at det er sundhedspersonen, der vurde-
rer, hvilken behandling der er bedst egnet til behandling af en patient i et konkret syg-
domsforlgb. Man kan sdledes ikke som patient kraeve at blive behandlet — herunder kreeve
at modtage en bestemt form for behandling.

Endelig skal ministeriet bemeerke, at lovforslaget ikke legaliserer aktiv d@dshjeelp, jf. her-
ved ogsd afsnit 1.1. i lovforslagets almindelige bemaerkninger, og at den legelige behand-
ling i overensstemmelse med en bindende tilkendegivelse i et behandlingstestamente sdle-
des ikke kan karakteriseres som aktiv dgdshjelp.

3.3 Habilitetsvurdering

Danske Regioner gnsker praciseret, hvornar en person er habil eller inhabil, samt hvem,
der skal tage stilling til habilitetsspgrgsmalet, hvis det behandlende personale finder det
ngdvendigt at foretage en sadan vurdering.

Det Etiske Rad og Hospicelederforeningen har papeget ngdvendigheden af, at patientens
habilitet vurderes i forbindelse med afggrende beslutninger om f.eks. ophgr af livsngdven-
dig behandling. Det Etiske Rad har videre udtrykt gnske om, at der skabes klarere rammer
omkring de ngdvendige habilitetsvurderinger.

Sundhedspersoner har — allerede i dag - pligt til at foretage en sundhedsfaglig vurdering af
patienters habilitet som led i vurderingen af patientens samtykkekompetence med henblik
pad at indhente et informeret samtykke, forinden behandling indledes, herunder f.eks. livs-
forleengende behandling. Vurderingen skal foretages ud fra en konkret vurdering af om-
steendighederne og den konkrete behandlingssituation.

3.4 Patienter, der aldrig har vaeret habile

Danske Handicaporganisationer gnsker, at stgttet beslutningstagning - i form af metoder
til at afdeekke og inddrage gnsker og behov hos inhabile patienter og fa styrket deres selv-
bestemmelse og medbestemmelse - udbredes mere i sundhedsvaesenet.
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Det Etiske Rad har overvejet, om det skal vaere muligt for patienter, som aldrig har vaeret
habile, og som derfor ikke har oprettet et behandlingstestamente, at fa samme mulighe-
der for styrket selvbestemmelse, som for patienter, der tidligere har vaeret habile men
som nu er inhabile.

Sundheds- og Z£ldreministeriet skal henlede opmaerksomheden pd, at lovforslaget alene
omhandler gget selvbestemmelse for personer, som enten er habile (aktuel behandlingssi-
tuation) eller har veeret habile (da det er et krav for at oprette et behandlingstestamente
med gnsker for manglende behandling i en fremtidig behandlingssituation).

3.5 Sundhedspersoners adgang til at ikke at medvirke til afbrydelse af livsforlaangende
behandling af ikke-uafvendeligt dgende patient pga. etisk opfattelse

Leegeforeningen stgtter forslaget om, at en sundhedsperson kan afsla at medvirke til at
afbryde en livsforleengende behandling af en ikke-uafvendeligt dgende patient og henvise
til en anden sundhedsperson, som kan efterkomme patientens selvbestemmelse i disse
situationer.

Danske Patienter og Dansk Sygeplejerad efterspgrger en procedure for, hvordan henvis-
ning af patienter mellem sundhedspersoner skal foregd og med hvilken hurtighed, henvis-
ningen skal finde sted, ligesom det gnskes praeciseret, hvordan henvisning skal ske i til-
feelde, hvor det ikke kan lade sig ggre at finde en anden sundhedsperson, der kan foresta
behandlingsafbrydelse.

Danske Regioner har efterspurgt en konkretisering af det etiske forbehold, og hvorvidt det
skal begrundes, hvis en sundhedsperson afviser at afbryde en behandling. Det foreslas
endvidere, at der sker en ensretning med formuleringen i sundhedslovens § 102, saledes
at det bliver muligt for sundhedspersonalet at sige fra over for at afbryde behandlingen til
ikke—uafvendeligt dgende, hvis det strider mod deres etiske eller religigse overbevisning.

Leger for Aktiv Dgdhjzelp finder, at den foresldede bestemmelse i § 24 a bgr skeerpes,
saledes at det pahviler den behandlingsansvarlige laege at sikre, at loven overholdes, at
patientens gnske og rettigheder respekteres, og at ugnsket behandling hurtigst muligt
bliver afbrudt pa en ordentlig made.

Det fglger af den gaeldende bestemmelse i sundhedslovens § 24, stk. 3, at en sundhedsper-
son ikke er forpligtet til at udfgre en behandling uden anvendelse af blod eller produkter,
hvis dette strider mod lzegens etiske opfattelse, medmindre der foreligger et tilfaelde af pa-
treengende ngdvendig leegehjzelp, jf. § 42 i lov om autorisation af sundhedspersoner og om
sundhedsfaglig virksomhed.

Det falger endvidere af sundhedslovens § 102, at bl.a. lzeger og sygeplejersker m.v. kan fri-
tages fra at foretage eller medvirke til svangerskabsafbrydelse eller fosterreduktion, hvis
det strider mod deres etiske eller religigse opfattelse. | sddanne tilfaelde vil sundhedsperso-
nen veere forpligtet til at henvise patienten til en sundhedsperson, som kan efterkomme
patientens gnske — og dermed sikre, at patientens selvbestemmelse kan udgves.

Efter gaeldende ret er der sdledes regler, som regulerer sundhedspersoners henvisningsret
pd grund af etisk opfattelse. Disse regler udggr baggrunden for den foresldede bestem-
melse i § 24 a, hvor en sundhedspersonen kan afsla at afbryde en livsforleengende behand-
ling af en ikke-uafvendeligt dgende patient, hvis afbrydelsen vurderes at medfdre patien-
tens dad, og dette vil stride imod sundhedspersonens etiske opfattelse.

Det er Sundheds- og #£ldreministeriets umiddelbare vurdering, at den eksisterende proce-
dure for henvisning af patienter mellem sundhedspersoner i henhold til de gaeldende regler
i § 24, stk. 3, og § 102, kan viderefgres til ordningen i den foresldede § 24 a, men at det i
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@vrigt er op til regionerne at tilrettelaegge en procedure for, hvordan henvisning af patien-
ter mellem sundhedspersoner skal ske i praksis.

3.6 Forholdet mellem en patients tilkendegivelse i en aktuel behandlingssituation og en
tilkendegivelse i et behandlingstestamente

Dansk Selskab for Palliativ Medicin har oplevet uklarhed og diskrepans mellem kravet om
aktuel behandlingssituation for en patient og muligheden for borgeres forhandstilkendegi-
velser af beslutninger om fravalg af livsforlaengende behandling. Der gnskes i den forbin-
delse en stgrre klarhed over, hvorvidt/hvornar aktualitetsprincippet underkendes af til-
kendegivelser i behandlingstestamentet.

Sundheds- og A£ldreministeriet kan — under henvisning til bemaerkningerne til det endelige
lovforslag — oplyse, at forhdndstilkendegivelser i et behandlingstestamente, herunder be-
slutninger om fravalg af livsforleengende behandling alene vil f& betydning, hvis en patient
mdtte komme i en situation, hvor den pdgeeldende er ude af stand til at udgve sin selvbe-
stemmelse i en konkret situation, som er omfattet af behandlingstestamentet.

En stillingtagen fra en habil patient, dvs. en patient, som er i stand til at udgve sin selvbe-
stemmelse i en konkret aktuel situation, vil med andre ord altid ga forud for patientens
eventuelle tilkendegivelse i et behandlingstestamente, der som naevnt fgrst vil kunne fa be-
tydning, hvis patienten ikke i situationen er i stand til at udgve sin selvbestemmelse.

3.7 Administration af selvbestemmelsesretten m.v.

Danske Handicaporganisationer og UlykkesPatientForeningen frygter en italesattelse af,
at livet med et alvorligt handicap ikke er vaerd at leve. Danske Handicaporganisationer
frygter ligeledes, at laegerne bliver mere tilbgjelige til at vaelge ikke at ivaerksaette behand-
ling af en patient med alvorlig sygdom.

Danske Seniorer har gjort opmaerksom pa, at det typisk vil vaere de mere veluddannede,
der opretter et behandlingstestamente og derved undgar en maske lidelsesfuld og uvaer-
dig afslutning pa livet. Det fremhaeves, at det saerligt g@r sig geeldende i forhold til mulig-
heden for at fravaelge tvang som varigt inhabil.

Det vurderes saledes, at det i fremtiden vil vaere sadan, at de, der har oprettet behand-
lingstestamente, kan undga uvaerdig tvang, medens de, der ikke har oprettet behandlings-
testamente, ma finde sig i tvangsbehandling.

Sygeplejeetisk Rad har bemaerket, at nogle borgere, pa trods af informeret samtykke, kan
have sveert ved at administrere selvbestemmelsesretten, og at disse borgere kan risikere
at blive anset for at have mindre vaerdi end mere ressourcestaerke mennesker. Mere kon-
kret vil det kunne betyde, at de mest udsatte og sarbare borgere ikke far lavet et behand-
lingstestamente og derved risikerer at blive invalide og vegeterende, fordi livsforleengende
behandling ikke bliver fravalgt. Den yderste konsekvens kan blive, at nogle borgere veaelger
livet fra, for de egentlig selv er klar til det.

Sundheds- og £ldreministeriet kan oplyse, at regeringen ved sin aftale med Folketingets
@vrige partier har besluttet at styrke patienters selvbestemmelsesret i forhold til fravalg af
behandling.

Der vil blive udarbejdet en vejledning om den kommende behandlingstestamenteordning —
ligesom der i dag foreligger en vejledning om Livstestamenteordningen - hvori det bl.a.
kommer til at fremgd, hvordan man opretter hhv. andrer og tilbagekalder et behandlings-
testamente samt hvilke muligheder og begraensningerne et behandlingstestamente inde-
holder.
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3.8 Yderligere selvbestemmelsesret

Det Etiske Rad har tilkendegivet, at det efter radets opfattelse bgr vaere muligt at fra-
veelge enhver form for behandling i en fremtidig situation, hvor en person er blevet inha-
bil, hvis behandlingens primare formal er at forlaenge livet ved en kronisk sygdom eller at
nedsaette risikoen for at dg af en akut sygdom. | gvrigt gnsker Det Etiske Rad, at der i hg-
jere grad, end tilfeeldet er i dag, skal skabes sikkerhed for, at man ikke bliver genoplivet el-
ler forsggt genoplivet mod sin vilje.

Sundheds- og £ldreministeriet kan oplyse, at lovforslaget udmgnter den del af den politi-
ske aftale mellem regeringen og de @vrige partier i Folketinget, der vedragrer gget selvbe-
stemmelse for patienter i fht. fravalg af behandling (behandlingstestamenter m.v.).

Raekkevidden af — og graenserne for - selvbestemmelsesretten er sdledes fastlagt i aftalen.
3.9 Palliation

Muskelsvindfonden har opfordret til, at det sidelgbende med lovforslaget sikres, at pallia-
tion bliver af sa hgj kvalitet som muligt, og at kapaciteten bliver tilstraekkelig. Det er efter
fondens opfattelse vigtigt at kunne fa optimal hjzlp og lindring i livets pressede faser, lige-
som det er vigtigt at kunne fa information herom. Endelig gnskes der et stgrre fokus pa
palliation og pa de muligheder for afhjeelpning i livets vanskelige gjeblikke, som en effektiv
palliation indebzerer.

Hospicelederforeningen har foreslaet, at det skal vaere muligt for patienter at tilkendegive
gnsker om palliativ behandling i et behandlingstestamente. Tanken er, at dette skal tjene
som vejledning til sundhedspersonalet, som kan stgtte dem i deres beslutningstagen
herom. Pa denne made deles ansvaret for palliativ behandling mellem patient og sund-
hedspersonale. | gvrigt bemaerker foreningen, at det bgr praeciseres, at patienten ikke kan
stille krav om en bestemt type behandling som f.eks. palliativ sedering, da en sddan mulig-
hed beror pa en laegefaglig vurdering af patientens aktuelle tilstand.

Det Etiske Rad har bemaerket, at det ikke bgr veere muligt at fraveelge behandling, der har
et palliativt sigte i bred forstand.

Endvidere papeges vigtigheden af, at den palliative indsats er et vaesentligt element ved
livets afslutning. En patients fravalg af livsngdvendig behandling bgr saledes ikke veere for-
anlediget af, at patientens smertebehandling ikke er tilstraekkelig, eller af at patienten ikke
har mulighed for at komme pa hospice, ligesom mulighederne for at dg hjemme i stedet
for pd hospitalet kan understgttes af udgaende teams, der kan varetage den palliative ind-
sats i patientens eget hjem.

Danske Patienter har bemaerket, at det er vigtigt, at der sikres gode alternative behand-
lingsmuligheder til aktiv sedering, da nogle patientgrupper i dag ikke har adgang til pallia-
tive tilbud.

Dansk Selskab for Palliativ Medicin har efterspurgt, at der med afsaet i lovforslaget gives
et stort lgft i bade volumen og faglig kvalitet til det palliative omrade, og at der skal ske
mere end blot en lovaendring, hvis ikke autonomi og patientsikkerhed ogsa i fremtiden pri-
maert skal veere forbeholdt ressourcestaerke kraeftpatienter.

Det fremhaeves, at flere patienter ville kunne fa en bedre afslutning pa livet, hvis de fik til-
budt palliation.

Endvidere bemaerker selskabet, at de komplekse opgaver, som lovforslaget laegger op til,
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ikke vil kunne Igftes fagligt eller etisk ansvarligt uden at der oprettes et medicinsk speciale
i palliativ medicin.

Sundheds- og Z£ldreministeriet skal henlede opmaerksomheden pd, at lovforslaget udmgn-
ter den politiske aftales element om @gget selvbestemmelse i forhold til fravalg af behand-
ling, herunder oprettelse af en behandlingstestamenteordning. Lovforslaget omhandler
derimod ikke aftalens element om palliativ sedering. Lovforslaget indeholder heller ikke til-
tag vedrgrende den palliative indsats i gvrigt.

Ministeriet kan — som anfgrt i den politiske aftale - oplyse, at der er opndet enighed blandt
partierne om, at den faglige vejledning om medikamental palliation i terminalfasen, herun-
der palliativ sedering, skal praeciseres, sd retningslinjerne for sundhedspersoners anven-
delse heraf bliver helt klare, og at vejledningen skal aendres, sa det sikres, at sundhedsper-
soner far mulighed for at kunne give deres patienter den ngdvendige palliative sedering.

3.10 @konomi m.v.

KL har bemzaerket, at eftersom en konsekvens af lovforslaget kan vaere, at kommunernes
udgifter til pleje af ikke-uafvendeligt dgende patienter, der fravaelger livsforleengende be-
handling, kan stige, bgr omradet fglges med henblik pa at vurdere eventuelle pkonomiske
konsekvenser af den pateenkte sendring af sundhedsloven. KL har endvidere taget forbe-
hold for senere politisk behandling af forslaget.

Muskelsvindfonden har udtrykt beteenkelighed ved, om lovforslaget vil medfgre gkonomi-
ske konsekvenser, selvom det fremgar, at lovforslaget ikke i sig selv vil have sadanne kon-

sekvenser. Det bemaerkes i den forbindelse, at den palliative kapacitet ikke pa nuvaerende
tidspunkt er tilstraekkelig udbygget, og at udbygning heraf ikke kan foretages uden gkono-
miske konsekvenser.

Patienterstatningen har vurderet, at lovforslaget ikke medfgrer endringer for patienter-
statningsordningen. Efter geeldende ret har patientens beslutning om fravalg af behand-
ling den konsekvens, at der ikke kan gives erstatning for eventuelle skader som fglge af pa-
tientens beslutning. Dette vurderes fortsat at veere geldende efter lovforslaget. Patienter-
statningen har ligeledes anfgrt, at hvis en patient pa et informeret grundlag bruger sin ret
til at fravaelge relevant behandling, herunder livsforlaengende behandling, kan hverken pa-
tienten eller de pargrende efterfglgende tilkendes erstatning for skader, som ville veere
undgaet, hvis sygehuset i stedet havde foretaget den fravalgte behandling.

Det Sundhedsvidenskabelige Fakultet pa Kgbenhavns Universitet har forslaet, at gebyrfi-
nansieringen pa 50 kr. for livstestamenter fjernes.

Oprettelse af et behandlingstestamente vil vaere vederlagsfrit. Behandlingstestamenteord-
ningen vil formentlig fremadrettet blive en del af en it-lgsning (det kommende Faelles
Stamkort), som vil kunne tilgds digitalt. Etableringen af det Fzelles Stamkort er allerede un-
der udvikling og er finansieret af Handlingsplan for den zeldre medicinske patient. Det vil
indtil lovens ikrafttraeden den 1/1-2019 vaere muligt at oprette livstestamente. Lovforsla-
get andrer ikke ved vilkarene herfor, herunder at der opkraeves et gebyr pa 50 kr. for op-
rettelse af livstestamente.

3.11 Ikrafttraeden
Danske Regioner og Dansk Selskab for Patientsikkerhed har efterspurgt en praksis, hvor

der ikke er tvivl om, hvorvidt det er livstestamentet eller behandlingstestamentet, der er
gyldigt i en given situation. Der foreslas derfor en ordning, hvor behandlingstestamentet
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traeder i stedet for livstestamentet. Dansk Selskab for Patientsikkerhed har endvidere be-
maerket, at der skal vejledes grundigt i, hvordan livstestamentet erstattes med et behand-
lingstestamente.

Danske Seniorer har foreslaet, at lov om anvendelse af tvang ved somatisk behandling af
varigt inhabile skal traede i kraft samtidig med naervaerende lovforslag, dvs. at begge love
skal traede i kraft den 1. januar 2019.

Sundheds- og Zldreministeriet kan —som anfart i lovforslaget — oplyse, at det er ministeri-
ets vurdering, at det ikke er hensigtsmaessigt at afskaffe livstestamenteordningen med den
virkning, at allerede oprettede livstestamenter mister deres gyldighed. Hvis eksisterende
livstestamenter, som er oprettet af personer, som nu er blevet inhabile, bortfalder, vil den
pdgaeldende patient ikke kunne oprette et behandlingstestamente (da den pdgaeldende
ikke er habil). Hertil kommer, at der kan vaere personer, som foretraekker at bibeholde de-
res livstestamente, som kun er vejledende for sundhedspersonen, hvis man bliver sveert in-
valideret/permanent vegetativ, fremfor at oprette et behandlingstestamente, hvor et fra-
valg af behandling i en sddan situation er bindende for sundhedspersonen.

Det vurderes pd den baggrund at veere ngdvendigt i en Grraekke at opretholde livstesta-
menteordningen ved siden af den foresldede behandlingstestamenteordning. Forslaget
om, at det i lovforslagets § 2, stk. 2, fastseettes, at det er de hidtil gaeldende regler, der fin-
der anvendelse pd livstestamenter oprettet inden lovens ikrafttraeden den 1. januar 2019,
er derfor fastholdt i det endelige lovforslag.

Sundheds- og £ldreministeriet har dog ved affattelsen af det endelige lovforslag vurderet,
at den del af lovforslaget, som vedrgrer habile patienters selvbestemmelse i en aktuel be-
handlingssituation, jf. lovforslagets § 1, nr. 2 og 3, bgr traede i kraft allerede den 1. juli
2018. Den foresldede tidligere ikrafttraeden skyldes, at disse elementer ikke forudseetter it-
understgttelse (som den foreslGede behandlingstestamenteordning gor).

Sundheds- og Zldreministeriet kan oplyse, at lov om anvendelse af tvang ved somatisk be-
handling af varigt inhabile traeder i kraft den 1. januar 2018, mens nzervaerende lovforslag
foreslas at traede i kraft den 1. januar 2019 (dog med undtagelse af lovforslagets § 1, nr. 2
og 3, der —som naevnt ovenfor — foreslds at traede i kraft den 1. juli 2018).

Det er ministeriets vurdering, at der ikke vil vaere opbakning til at udskyde ikrafttraeden for
lov om anvendelse af tvang ved somatisk behandling af varigt inhabile til den 1. januar
2019, med henblik paG at sikre en samtidig ikrafttraeden.

Fastholdelsen af forskellige ikrafttraedelsestidspunkter indebeerer, at det i det farste dr,
hvori lov om anvendelse af tvang ved somatisk behandling af varigt inhabile finder anven-
delse, dvs. i 2018, ikke vil veere muligt at oprette et behandlingstestamente, hvori det be-
stemmes, at denne lov ikke skal finde anvendelse.

3.12 Feergerne

Fargernes Landsstyre har ikke pa nuvaerende tidspunkt gnsket at tage stilling til, hvorvidt
bestemmelserne skal saettes i kraft for Feergerne. Hvis lovforslaget bliver vedtaget i
Folketinget, pnskes arbejde sat i gang, saledes at det kan vurderes, i hvilket omfang
bestemmelserne skal saettes i kraft for Feergerne ved kongelig anordning.
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4. Lovforslaget — endelig udgave til fremsaettelse for Folketinget
Som det er fremgaet ovenfor, indeholder det endelige lovforslag enkelte zendringer og

praeciseringer i forhold til det lovudkast, som har veeret i hgring. Der er endvidere foreta-
get aendringer af primaert sproglig og lovteknisk karakter.
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