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Leegeforeningen finder det positivt, at reglerne om patienters selvhestem-
melsesret ved livets afslutning styrkes og samtidig forenkles. Dette er i
overensstemmelse med det fundamentale sundhedsretlige princip om selv-
bestermmelse.

Der er brug for et klart regelszet vedrorende de sveere situationer, der opstar
i forbindelse med behandling af alvorligt syge og doende patienter og vurde-
ringen af udsigtsles behandling. Patienterne skal vaere trygge i den sidste
fase af livet.

Klare retlige rammer har ogsa stor betydning for la2gerne, der har behand-
lingsansvaret for patienterne.

Lageforeningen stotter en behandlingstestamenteordning, men de
nye muligheder skal praciseres

Lazgeforaningen er positiv aver for, at livstestamenteordningen zndres til en
behandlingstestamenteordning, som indeholder nye og ogede muligheder for
forhdndstilkendegivelse om fravalg af behandling.

Denne mulighed understotter bade selvbestemmelsesretten og den alminde-
lige gode la=gefaglige standard at undlade at indlede behandling af en pati-
ent, hvis l=zgen vurderer, at behandlingen er udsigtsles og vil pafare patien-
ten unedig lidelse,



For bedst muligt at sikre selvbestemmelsesretten er der dog behov for en
bedre beskrivelse og prezcisering af de situationer, hvor de fysiske konse-
kvenser af sygdommen eller af behandlingen vurderes at vaere "meget al-
vorlige og lidelsesfulde”.

Efter Leegeforeningens opfattelse kan “meget alvorlige og lidelsesfulde” situ-
ationer ogsa omfatte andre situationer end dem, der er beskrevet i lovforsla-
gets forarbejder. Det er vigtigt, at bestemmelsen ikke bliver fortolket for
snzevert,

Laageforeningen foreslar, at mufigheden for yderligere udvidelse af
selvbestemmelsesretten undersoges

Lageforeningen foresldr, at yderligere muligheder for at udvide retten til at
afvise livsforlaengende behandling undersoges, sdledes at eksempelvis pleje-
hjemsbeboere med bindende virkning pd forhdnd kan afvise genoplivnings-
forseg ved hjertestop.

La=geforeningen statter retten til at f3 afbrudt behandling

Leegeforeningen finder det positivt, at den habile ikke-uafvendeligt deende
patient ifslge de foresl3ede nye regler nu ogsa far mulighed for at f& afbrudt
en pabegyndt behandling, uanset at afbrydelse af behandlingen vil medfore,
at patienten umiddelbart efter afgar ved doden.

Det er godt, at den nuvarende retstilstand med regelsammenstgd mellem
straffelovens § 239 om drab efter begaring og sundhedslovens regler om
selvbestemmelse dermed bliver afklaret.

For at sikre, at patientens beslutning traffes pa et fyldestgarende informeret
grundlag, og at patienten kan overskue konsekvenserne af sin beslutning,
foreslar Laegeforeningen dog, at der fastszettes en aldersgraense pa 18 &r for
et gnske om at f3 om at fa afbrudt en allerede ivaerksat behandling med den
konsekvens, at patienten som falige af sin sygdom afgér ved doden.

Herudaver ber afbrydelse af behandlingen forst sker efter, at patienten - ud
over den lgbende dialeg - har haft samtaler med to forskellige kompetente
sundhedspersoner med et rimeligt tidsinterval, og efter at patienten har haft
en beharig betaenkningstid. P2 den mide er der grundiag for at vurdere pati-
entens habilitet, herunder om patienten kan overskue konsekvenserne af sin
anmodning.

La==geforeningen statter muligheden for et etisk forbehold
Da det bade ud fra en lzzgefaglig og etisk betragtning er en svaer og alvorlig

beslutning at medvirke til at afbryde ivaerksat behandling p§ en patients an-
modning herom, og med den falge, at patienten der af sin sygdom, stotter
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Laegeforeningen den foresldede bestemmelse om, at en sundhedsperson kan
afsid at medvirke til at afbryde en behandling og henvise patienten til en
sundhedsperson, som kan efterkomme patientens selvbestermmelse i disse
situationer.

L=geforeningen stptter, at tilkendegivelser i behandlingstestamen-
ter bliver bindende.

Laegeforeningen skal anfere, at det ber overvejes at indszette en bestem-
melse i sundhedslovens § 26, der understreger, at en bindende tilkendegi-
velse | et behandlingstestamente og den efterfelgende lz=gelige behandling
pd den baggrund ikke er udryk for en legalisering af aktiv dadshjzelp.

Det bor dog praciseres, at der ikke er tale om, at patienten kan stille krav
om en bestemt behandling, da en opfyldelse af en bindende tilkendegivelse i
et behandlingstestamente altid forudsaetter en lagefaglig vurdering af pati-
entens tilstand, herunder om patientens tilstand er omfattet af behandlings-
testamentets tilkendegivelser,

Lageforeningen stotter muligheden for ekstra valgfri sikkerhedsga-
ranti

1 lighed med en lignende rege! p8 organdonationsomradet er det Laegefor-
eningens opfattelse, at der er tale om en regel, der giver patienten tryghed
og en mulighed for at beslutte, at en pdrorende, en varge eller en fremtids-
fuldmzegtig skal give sin accept af patientens beslutning om afvisning i til-
feelde, hvor patienten ikke anses for at vaere uafvendeligt dpende.

Lageforeningen er imod muligheden for fravaelge, at lov om anven-
delse af tvang ved somatisk behandling af varigt inhabile skal finde
anvendelse

Laageforeningen stiller sig helt uforstdende over for etablering af den fore-
sldede ordning om at kunne fravaelge, at loven om anvendelse af tvang ved
somatisk behandling af varigt inhabile skal finde anvendelse,

Patientorganisationer, faglige organisationer m. fi. har gennem en lang ar-
reekke gjort opmzerksom pa behovet for en hjemmel i lovgivningen til at
iveerksaette sundhedsfaglig behandling  forbindelse med somatisk sygdom i
situationer, hvor patienten er varigt inhabil og modsaetter sig behandling.

Formalet med den lovgivning pd omradet, der nu er vedtaget, er st drage
omsorg for den varigt inhabile patient, Loven skal sdledes sikre, at den va-
rigt inhabile patient ikke bliver udsat for ungdig smerte og lidelse {omsorgs-
svigt).
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Det er derfor Laegeforeningens klare holdning, at der ikke ber indfares en

mulighed for at fravaelige, at lov om anvendelse af tvang ved somatisk be-
handling finder anvendelse. Det vil fare til omsorgssvigt af varigt inhabile

patienter.

I pvrigt kan et fravalg som det foresldede pd ingen made sidestilles med de

gvrige muligheder | behandlingstestamentet for p3 forhand at fravaslge be-
handling.

Med venlig hilsen

Andreas Rudkjebing
Formand for Laegeforeningen
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Hgring, udkast til forslag til lov om zendring af sundhedsloven
(oget selvbestemmelse for patienter i forhold til fravalg af
behandling, herunder oprettelse af behandlingstestamente-
ordning)

Det Etiske Rad har modtaget et udkast til forslag til lov om zendring af
sundhedsloven i hgring. Forslaget rummer en razkke elementer, der understotter
patienters selvbestemmelse ved livets afslutning, herunder:

- At habile patienter kan forlange igangveerende behandling afbrudt, uanset om
afbrydelsen medfgrer, at patienten umiddelbart derefter afgar ved deden.

- At der indfgres en ordning med behandlingstestamenter med forpgede
muligheder for fravalg af behandling, blandt andet livsforlngende behandling,
som kan fgre til overlevelse, men hvor de fysiske konsekvenser af sygdommen
eller af behandlingen vurderes at vaere meget alvorlige og lidelsesfulde,

- | behandlingstestamentet kan man desuden tilkendegive, at man ikke gnsker at
blive udsat for tvang i forbindelse med somatisk behandling, hvis man senere
bliver inhabil. Man kan dog samtidig tilkendegive, at dette fravalg forudsa=tter de
pargrendes, vaergens eller en eventuel fremtidsfuldmzegtigs accept.

- Tilkendegivelserne i behandlingstestamentet, som ogsa inkluderer
mulighederne i det eksisterende livstestamente, skal veere bindende for
sundhedspersonerne.

Kommentarer til forslaget

I slutningen af 2016 offentliggjorde Det Etiske Rad en udtalelse med titlen Etiske
overvejelser om selvbestemmelse og palliation ved livets afslutning. Et af de
veesentligste temaer i udtalelsen er, at forlgbet forud for dgden i mange tilflde
har @ndret karakter og er blevet vasentligt forla2nget i forhold til tidligere.
Dette skyldes de mange behandlingsmuligheder, som gor sundhedsveesenet i
stand til at holde nogle patientgrupper i live lang tid efter, at sygdommen er

Det Etiske R3d M: kontakt@etiskraad.dk
@restads Boulevard 5 W www etiskraad dk
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opdaget, og det ser ud til, at den pageldende person efter alt at damme vil dg af
den. Men livet i denne sidste fase kan vaere forbundet med megen lidelse og
mange sveere valg. Netop derfor anbefalede Det Etiske Rad blandt andet, at den
enkelte patients selvbestemmelse bar styrkes, s3 det | hgj grad bliver patientens
egne vardier og perspektiv pa sit liv, der kommer til at afgere, hvad der foregér i
den sidste tid inden dgden.

Udkastet til lovforslaget har til formal at styrke patienternes selvbestemmelse,
sarligt i forhold til fravalg af behandling ved livets afslutning. Det Etiske Rad
tilslutter sig denne bestra=belse og har i forlazngelse heraf de fglgende kritiske
og/eller overordnede kommentarer til iovforslaget.

Om fravalg af tvang i livstestamentet

Ifalge udkastet til lovforslaget skal det vaere muligt for en beslutningshabil
person at tilkendegive i et behandlingstestamente, at man ikke gnsker, at der
kan anvendes tvang efter lov om anvendelse af tvang ved somatisk behandling af
varigt inhabile, hvis man en dag matte blive varigt inhabil (fx dement). Patienten
kan dog tilkendegive, at beslutningen forudseetter de parerendes, vaergens eller
fremtidsfuldmasgtigens accept. Beslutningen er bindende for sundhedspersoner,

Det Etiske Rad vil ggre opmzrksom pa, at vedtagelsen af en sadan lov givetvis vil
have ugnskede konsekvenser i nogle tilfaelde, formodentlig i szerlig grad for de
patienter, der ikke har gjort beslutningen afhzengig af pargrendes, vaergens eller
en fremtidsfuldmaegtigs accept. Man kan saledes udmarket forestille sig
situationer, hvor en sundhedsperson med en mild form for tvang kan opna en
vaasentlig sundhedsgevinst, som i ikke ubetydelig grad forpger patientens
livskvalitet.

| de almindelige bemarkninger til forslaget om lov om anvendelse af tvang ved
somatisk behandling af varigt inhabile navnes for eksempel de folgende
situationer: inhabile patienter, der modsatter sig indtagelse af hjertemedicin,
epilepsimedicin eller smertestillende medicin. Det kan ogsa veere diagnosticering
og behandling af fx mennesker med demens, som falder og brakker en arm, som
uden behandling vil medfgre nedsat bevaegelighed og smerter eller behandling af
en varigt inhabil diabetikers fodsar, som ubehandlet kan fore til koldbrand og
amputation. Hvis sadanne patienter har frabedt sig tvangsbehandling i
livstestamentet uden at lade fravalget vaere betinget af pargrendes, vaargens eller
en fremtidsfuldmaegtigs accept, vil der ikke vaere mulighed for at behandle eller
lindre patientens tilstand.

At der ikke anvendes tvang i sddanne situationer, er neppe i patientens
interesse — og generelt er det antageligt vanskeligt for en habil person pa
forhand at vurdere, i hvilken grad tvang vil pavirke ham eller hende pa et senere
tidspunkt som inhabil patient, fx som dement. Samtidig kan det vare en
vanskelig situation for sundhedspersonen at blive bragt i, fordi denne kan have
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en oplevelse af ikke at varetage sin omsorgspligt over for patienten. Loven om
tvang ved somatisk behandling af varigt inhabile patienter blev siledes netop
vedtaget ud fra en erkendelse af, at tvang i nogle tilfzelde udggr en npdvendig
form for omsorg.

Det Etiske Rad kan ikke pege pa en enkel Igsning pa det beskrevne problem. En
mulighed kunne vare, at patientens beslutning om fravalg af tvang skal vare
betinget af parerendes, vaergens eller en fremtidsfuldmaegtigs accept.

En anden mulighed kunne vaare, at tilkendegivelsen kun er vejledende for
sundhedspersonen og kan tilsideszttes, hvis der i szerlig grad er manglende
proportionalitet mellemn fordele og ulemper ved tvangsindgrebet, idet fordelene
er betydelige mens tvangsudgvelsen ma betragtes som vassentligt mindre
indgribende.

Endelig kunne en mulighed vaere, at man ikke kan frabede sig brug af tvangii
situationer, hvor behandlingen har et snavert palliativt sigte. De sidstnavnte
Igsninger forudszetter, at indgrebet underlzegges bestemmelserne 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 klage i §17. Dog skal formuleringen af principperne for
indgrebet vaere skarpede i forhold til de eksisterende formuleringer i §7 under
den anden mulighed, hvor tilkendegivelsen er vejledende.

Om fravalg af behandling uden brug af tvang

Alle medlemmer af Det Etiske Rad mener, at mulighederne for at fravaelge
behandling efter lovforslagets punkt 8 og 12 ikke er vidtgaende nok. Efter
medlemmers opfattelse bgr det vaere muligt for en beslutningshabil person at
fravaelge enhver form behandling i en fremtidig situation, hvor personen er
blevet inhabil, hvis behandlingens primare formal er at forlenge livet ved en
kronisk sygdom eller at nedsztte risikoen for at dg af en akut sygdom, altsa hvor
det primzre formal er 'at foje ar til livet’, ikke at "foje liv til arene”. Efter
medlemmernes mening ber det ikke vaere muligt at fraveelge behandling, der har
et palliativt sigte i bred forstand.

Om habilitet og zendring af beslutninger

Det Etiske Rad vil pege pa ngdvendigheden af (1) at patientens habilitet vurderes
i forbindelse med afggrende beslutninger om fx ophgr af livsnpdvendig
behandling, {2) at en person har let adgang til at &ndre sine beslutninger i
behandlingstestamentet, hvilket kan vaere aktuelt, hvis personen skifter holdning
fx pa grund af ndrede livsomstandigheder og (3) at der er gode muligheder for
at fa vejledning til at udfylde behandlingstestamentet, idet der er tale om
komplicerede beslutninger - og at bargerne oplyses om mulighederne herfor.
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Radet har i et tidligere hgringssvar! gjort opmaerksom pa, at vurderinger af
habilitet er forbundet med stor usikkerhed. Dette gzlder ikke mindst i
forbindelse med et sygdomsforlgb, hvor patienten er deende og maske
smertebehandles, idet personen kan vaere mere eller mindre "til stede” pa
farskellige tidspunkter i forlgbet og dermed have varierende
beslutningshabilitet. Derfor kan det fx vare vanskeligt at afgore, om en patient
er varigt inhabil eller ma forventes at veere habil til at treeffe beslutninger igen pa
et senere tidspunkt.

| det naevnte hgringssvar anbefalede radet, at der skabes klarere rammer
omkring de ngdvendige habilitetsvurderinger. Radet vil gentage denne
anbefaling her, idet rammerne ikke blot ber rette sig mod at sikre forsvarlige
metoder til vurdering af habilitet pa et givent tidspunkt. En problemstilling er
ogsa, hvor [a2nge en allerede truffen beslutning gzlder, herunder om den kan
omggres af patienten pa et senere tidspunkt, hvor patienten vurderes at vaere
inhabil til at traeffe beslutninger.

Inhabile patienter og beslutninger ved livets afslutning

Udkastet til lovforslaget styrker selvbestemmelsen ved livets afslutning for habile
patienter og - i kraft af mulighederne i behandlingstestamentet - ogsa for
tidligere habile patienter, der er blevet inhabile. Disse patienter gives bedre
muligheder for at undga at leve videre i en tilstand, hvor de selv mener, at livet
er uvaerdigt, fx hvor de fysiske konsekvenser af sygdommen eller af
behandlingen vurderes at veere meget alvorlige eller lidelsesfulde.

En diskussion i Det Etiske Rad har vaeret, om der er behov for at skabe lignende
muligheder for patienter, der ikke har udfyldt et behandlingstestamente,
eventuelt fordi de pi intet tidspunkt i deres liv har vaeret beslutningshabile. Eller
alternativt: Om det som minimum er ngdvendigt at praecisere, hvor graensen
mellem det tilladte og det ikke tilladte i forhold til ophar af behandling af
inhabile gar ifglge de eksisterende regler.

Som illustration af problemstillingen skal det navnes, at Styrelsen for
Patientsikkerhed i en notat fra Sundheds- og £ldreministeriet, SUU, Alm. del,
bilag 221, Sundheds- og £ldreudvalget, 2016-17, side 5 har oplyst, at der efter
styrelsens opfattelse ikke kan antages at foreligge nogen ubetinget legelig pligt
til at fortsaette en udsigtslgs livsforleengende behandling, hvor patienten efter
iveerkszettelse af behandlingen er ude af stand til at tage vare pa sig selv fysisk og
mentalt, men ikke uafvendeligt dgende, navnlig hvor patienten vil lide under
fortsat behandling, eller der foreligger andre kvalificerende omstzndigheder.

! Hering over udkast til forslag til lov om anvendelse af tvang ved somatisk behandling af varigt
inhabile {tvangsbehandlingslaven}, se: http://www.etiskraad.dk/~/media/Etisk-Raad/Etiske-
Temaer/Sundhedsvaesenet/Hoeringssvar/2017-02-09-tvang-somatisk-behanling-varing-
inhabile. pdf
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| vaerket Sundhed og jura? anferes det imidlertid under henvisning til en sag ved
Den Europaeiske Menneskerettishedsdomstol, hvor der blev henvist til
Menneskerettighedskonventionens artikel 2 om retten til liv, at “[en] l=ges
mulighed for at agere pa dette omrade ma dog anses som meget snazver”.
Rammerne omkring denne type af beslutninger synes derfor trods styrelsens
udmelding at vaere uklare.

Tilsvarende ma det antages, at der fortsat vil veere snaevre graenser for laagers
kompetence til at afslutte livsopretholdende behandling i forbindelse med
inhabile patienter, fordi graensen til aktiv dedshjzelp for sddanne beslutninger vil
vaere harfin og derfor vanskelig at drage i den konkrete situation.

Det skal herudover nzevnes, at kompetenceforholdene i nogle tilfzlde er
sammensatte ved denne type af beslutninger, hvilket ikke gor situationen
mindre kompliceret. Hvis et barn under 15 ar fx lider af en alvorlig livstruende
sygdom, hvor der stadig er en chance for et positivt resultat af behandlingen, kan
forzldrene saledes ikke pa egen hand afvise behandling, Det vil i stedet vaere op
til det kommunale bgrne- og ungeudvalg at afggre, om laegens eventuelle
anbefaling om at behandle skal fglges.

Omvendt kan en lge spge Sundhedsstyrelsen om at gennemfare behandling af
en patient, der ikke er kontaktbar, selv om de pargrende afviser at give samtykke
til behandlingen, som de finder udsigtslas, hvis lazgen sk@nner, at de pargrende
forvalter deres beslutningskompetence pa en made, som dbenbart vil skade
patienten eller behandlingsresultatet. En del af problemet i denne forbindelse er
naturligvis, at det kan vaere vanskeligt at afgore, om en behandling er udsigtsigs
og herunder, hvor lang tid patienten har tilbage at leve i.

Det Etiske Rad er opmaerksomt pa, at det pa ingen made er enkelt at skabe klare
rammer omkring de navnte besfutninger, fordi der ofte er et sken involveret. Pa
den anden side vil radet ggre opmarksom pa, at uklare regler kan befordre en
konservativ indstilling hos laagerne i forhold til at afbryde behandling, fordi dette
er det mest sikre i forhold til at undga sanktioner af retslig eller anden karakter.

Om sammenhangen mellem forskellige tiltag

Det Etiske Rad vil ggre opmaerksom p3, at en veerdig déd i mange tilfelde
forudszetter et samspil mellem en raekke elementer, der gensidigt understotter
hinanden. Et vaesentligt element i denne ramme er den samtale — den
ngdvendige samtale - der bor indga som et selvfglgeligt element i relationen
mellem sundhedspersonerne og patienten og i de fleste tilfeelde ogsa i
relationen mellem patienten og de pargrende. Et af formalene med denne

2 Mette Hartlev, Ulla Hybel, Peter Bak Mortensen: Sundhed og Jura — Sundhedsretlige perspektiver
pd sundhedsvasen, sundhedspersener og patientrettigheder, Jurist- og @konomforbundets forlag
2017, 5. 216.
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samtale er at fa afklaret patientens gnsker og veerdier, sa de sammen med
eventuelle tilkendegivelser i behandlingstestamentet kan udgdre grundlaget for
den videre behandling, hvis patienten bliver inhabil til at trffe beslutninger.
Uden disse samtaler har hverken sundhedspersonalet eller en eventuel
fremtidsfuldmaegtig et tilstraakkeligt grundlag for at traeffe beslutninger pa
patientens vegne.

Et andet og sa=rdeles vaesentligt element er den palliative indsats ved livets
afslutning. Hvis denne indsats ikke tilbydes i et tilstraekkeligt omfang og er pa et
haijt niveau, kan dette virke ind pa en raekke af patientens beslutninger
angaende fx ophgr af behandling eller opholdssted. Men fravalg af livsngdvendig
behandling ber ikke veere foranlediget af, at patientens smertebehandling ikke er
tilstreekkelig eller at patienten ikke har mulighed for at komme pa hospice,
ligesom mulighederne for at dg hjemme i stedet for pa et hospital kan
understgttes af udgiende teams, der kan varetage den palliative indsats i
patientens eget hjem.

@vrige tiltag

| udtalelsen Etiske overvejelser om selvbestemmelse og palliation ved livets
afslutning anbefalede et enigt rad, at der i hejere grad, end tilfzldet er i dag,
skal skabes sikkerhed for, at man ikke bliver genoplivet eller forsggt genoplivet
maod sin vilje. Radet gnsker at genfremsaztte anbefalingen her, idet den ligesom
elementerne i udkastet til lovforslaget er rettet mod at styrke selvbestemmelsen
ved livets afslutning.

Til slut skal det nazvnes, at Det Etiske Rad ikke | dette hgringssvar har forholdt sig
ti! spergsmalet om palliativ sedering, idet radet gar ud fra, at denne problematik
kommer i offentlig hering pa et senere tidspunkt — jeevnfer kommentarerne om
dette i den politiske aftale om palliativ sedering og gget selvbestemmelse for
patienter i fht. fravalg af behandling {behandlingstestamenter m.v.).

Med venlig hilsen

LY

beland n

Gorm Greisen, Formand for Det Etiske Rad
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#™\ | Alzheimer
‘1 foreningen
Livet med demens

Sundheds- og ®ldreministeriet
Slotsholmsgade 10
1216 Kebenhavn K

Kebenhavn, den g. oktober 2017

Vedr.: Udkast til forslag til lov om @ndring af sundhedsloven (@Dget selvbe-
stemnmelse for patienter i forhold til fravalg af behandling, herunder oprettelse af
behandlingstestamente-ordning)

Alzheimerforeningen takker for muligheden for at afgive heringssvar til lovforslaget
om oget selvbestemmelse i forhold til fravalg af behandling mm. Behovet for at sikre
den bedst mulige behandling, omsorg og beskyttelse af patienter med udgangspunkt i
den enkeltes behov og under hensyn til den enkelte patients verdighed, er af central
betydning for mennesker, der lider af en demenssygdom.

Derfor hilste Alzheimerforeningen det velkomment, da et flertal af Folketinget vedtog
loven om anvendelse af tvang ved somatisk behandling af varigt inhabile. Demenspa-
tienternes retsstilling blev derved styrket, da loven dels sikrer, at ivarksattelse og
gennemfoerelse af tvang sker i overenssteminelse med grundlaggende retssikkerheds-
principper, dels som formal har at begranse tvang og indgreb i den personlige frihed
overfor den enkelte patient til det absolut nedvendige.

Alzheimerforeningen er sdledes enig med Regering, ndr den i lovbemarkningerne til
lovforslag L 185 bl.a. skrev:

" Patienten kan sdledes pd grund af sin mentale tilstand bringe sig selv i en situation
med unadvendige smerter og lidelser ... Regeringen onsker at styrke omsorgen over for
denne gruppe af patienter, som pd grund af deres nedsatte psykiske funktionsevne ikke
formdr at forholde sig fornuftsmeessigt til et aktuelt behandlingsbehov og af denne
grund afviser at modtage sundhedsfaglig behandling, som de ud fra en sundhedsfaglig
vurdering har behov for at modtage af hensyn til deres aktuelle eller fremtidige sund-
heds- og helbredstilstand.” (Forslag til Lov om anvendelse af tvang ved somatisk be-
handling af varigt inhabile: 1.1. Lovforslagets indhold og formal)

Alzheimerforeningen ser derfor med bekymring pa lovforslagets bestemmelser om i
behandlingstestamenter at give adgang til, at patienten kan tilkendegive, at hun eller
han ikke ansker at modtage behandling med brug af tvang efter reglerne herom i lov
om anvendelse af tvang ved somatisk behandling af varigt inhabile.
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Alzheimerforeningen bemarker i denne forbindelse, at muligheden for at fravalge
tvangsbehandling vil medfere, at Regeringen kan bringe varigt inhabile patienter i en
situation med unedvendige smerter og lidelser. Det drejer sig fx om mennesker, der
falder og brakker en arm, som uden behandling vil medfere nedsat bevagelighed og
smerter, mennesker med demens med kraftigt vaegttab og kronisk diarré, som ber un-
derseges for alvorlig sygdom som f.eks. kraeft, anleggelse af urinkateter pga. urinre-
tention som folge af forstarret prostata hos en varig inhabil mandlig patient, opera-
tion af ikke-livstruende, men gangbesvarende hoftebrud samt behandling af kroniske
lidelser som f.eks. astma, diabetes eller KOL - alle eksempler medtaget i bemarknin-
gerne til lovforslag L 185.

Alzheimerforeningen ger ministeriet og aftalepartierne opmarksomme pa, at det vil
vaere ulovligt at behandle - herunder smertelindrende behandling af - ovenstdende li-
delser, hvis bestemmelsen vedtages. Varigt inhabile demenspatienter risikerer siledes
at blive pafert en uvardig behandling med unedvendige smerter og lidelser.

Alzheimerforeningen anbefaler derfor ministeriet og aftalepartierne at
genoverveje lovforslagets pkt. g og 11 og henleder ministeriets og aftalepartiernes
opmarksomhed pa folgende:

1. For det forste er lovforslaget i modstrid med formalet med loven om anvendelse
af tvang ved somatisk behandling af varigt inhabile, der netop skal sikre, at den
bedst mulige behandling, omsorg og beskyttelse af varigt inhabile patienter
sker i overensstemmelse med grundleggende retssikkerhedsprincipper. Varigt
inhabile patienter fx pga. sveer demens, vil sledes bade behandlingsmaessigt og
retssikkerhedsmaessigt blive stillet ringere end andre patienter.

2. For det andet vil indferelse af lovforslagets bestemmelser genindfere en usam-
menh®ngende retstilstand med forskellige bestemmelser for anvendelse af
tvang afhangigt af om behandling og pleje af sammenlignelige forhold gennemfo-
res med udgangspunkt i sundhedsloven, psykiatriloven eller servicelovens bestem-
melser.

For patienter, der i behandlingstestamentet har sagt nej til tvangsbehandling, vil
behandlingssituationen, hvis vedkommende bliver varigt inhabil og i ord eller
handling modsatter sig behandling, blive sat tilbage til den retstilstand, der her-
skede for loven om anvendelse af tvang blev vedtaget. Det vil sandsynligvis betyde,
at tvangsbehandling med afs=t i pleje- behandlings- og omsorgsetiske overvejel-
ser igen vil blive foretaget "under radaren” og ulovligt. Tvangsbehandling vil
derfor pga. det manglende retlige grundlag ske uden forneden faglige dokumenta-
tion og isar uden et retssikkerhedsgrundlag for patienten. Mulighed for kontrol og
eventuelle klager vil derfor vaere starkt forringede, da der i sidanne tilfzlde sjzl-
dent vil vaere nogen dokumentation for behandlingen. Det vil vare et vasentligt
tilbageskridt ift. lovens formal og intention om at styrke varigt inhabile borgeres
retssikkerheden og sikre dem nedvendig sundhedsfaglig behandling.
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3. For det tredje kan der rejses tvivl om, hvorvidt beslutning om et nej til tvangsbe-
handling i et behandlingstestamente kan tages pa et informeret grundlag med
samme krav som ved stillingtagen til behandling. Hvis ikke, der stilles samme krav,
vil det betyde, at de fulde konsekvenser af et nej til tvangsbehandling langt ude i
fremtiden ofte ikke vil vare til stede pa det tidspunkt, behandlingstestamentet
indgas, hvilket betyder, at der fx ikke kan gives smertelindrende behandling ved en
braekket arm, at en edelagt tand med alvorlig betendelse ikke kan fjernes, at et ka-
teter ikke kan skiftes med risiko for at blaeren springer blandt mange andre ikke
akutte eller livsforlangende behandlinger, hvis den varigt inhabile patient i ord el-
ler handling modsatter sig behandling,

Alzheimerforeningen haber, at ministeriet og aftalepartierne gor alvor af den Natio-
nale Demenshandlingsplans ord om: " ... at fortseette arbejdet med ny lovgivning, som
skal styrke omsorgen over for denne gruppe af borgere, s der kan indledes en behand-
ling, selvom de modsetter sig behandling”, og ikke ad bagvejen genindforer en usam-
menhangende og selvmodstridende lovgivning, som stiller varigt inhabile demenspa-
tienter ringere end andre patienter, og som kan risikere at medfere, at demenspatien-
ter piferes unedig smerte og lidelse.

Har ministeriet spergsmal eller kommentarer til ovenstiende bemaerkninger str vi
naturligvis til radighed herfor.

Med venlig hilsen

Birgitte Velund Nis Peter Nissen
Landsformand Direktor
Alzheimerforeningen Alzheimerforeningen
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Rgnde den 9.oktober 2017

Haringssvar til udkast af forslag til lov om aandring af
sundhedsloven -(gget selvbestemmelse for patienter i forhold til fravalg af
behandling, herunder oprettelse af behandlingstestamente-ordningen ).

Udkastet til lovforslaget har til formal at styrke patienternes
selvbestemmelsesret og dermed have mulighed for at gve indflydelse pa eget
liv, seerligt i forhold til fravalg af behandling ved livets afslutning, med det
formal at sikre tryghed den sidste levetid.

Hospicelederforeningen i Danmark er grundlaaggende meget positive overfor
regler som giver patienter ret til en hgjere grad af selvbestemmelse i
forbindelse med livets afslutning og at disse regler er klare og tydelige overfor
savel patienter, pargrende og de sundhedsprofessionelle. Det vil klart kunne
medvirke til en hgj grad tillid og tryghed nar livet opleves svaert, dgden er
naert forestdende og svaere beslutninger skal tages. Klare regler har ligeledes
stor betydning for de sundhedsprofessionelle som har behandlingsansvaret for
patienten.

1. @GET INFORMATION TIL PATIENTER OG SUNDHEDSPERSONER

Det er meget vaesentlig, at det tydeligt fremgar at regeringen med dette
forslag ikke legaliserer aktiv dgdshjzelp. Det er derfor vasentlig, hvordan
lovforslaget italeszettes af politikkerne overfor befolkningen for at undga
misforstaelser.

Eksempelvis italesaetter socialdemokratiets ordfgrer Flemming Mgller
Mortensen en af konsekvenserne for den nye lov saledes; "Nar lasgen siger, du
skal dg indenfor nogle uger, sa skal det vaere en mulighed at fjerne medicin,
mad og drikkevarer og give sovemedicin, s& man sover stille og roligt ind i
deden". og videre star der:" I dag kan patienter fa den sakaldte passive
dadshjzelp med massiv smertelindrende behandling, nar de er vurderet til at
have fa dage eller fa timer at leve i. Fremover skal patienterne kunne fa den
behandling, selvom laagerne vurderer, de kan leve videre i flere uger. (DRs
hjemmeside 6.9.2017)

Alt dette lzzegger op til, at denne lov ikke blot handler om fravalg af behandling,
men i hgj grad ogsa om tilvalg, nemlig muligheden for at fa en helt konkret
behandling, i faglige kredse palliativ sedering og i folkemunde kaldet
sovemedicin.



Vi anser det som vazsentlig, at befolkningen informeres om, hvad palliativ
sedering egentlig er og at det er mere end blot almindelig sovemedicin og at
den behandling beror pa en bade tvaerfaglig og i sidste ende laegefaglig
vurdering, nar al anden form for lindring ikke har veeret tilstreekkeligt. Det er
dermed ikke en behandling som helt automatisk felger efter fravalg af
livsforla2ngende behandling og ikke en behandling den enkelte patient kan
stille krav om, pa trods af at de er uafvendelig dgende indenfor dage til uger.
Dette er for os et meget vaesentligt opmaerksomhedspunkt i praesentationen af
konsekvensen for den nye lov, sdledes hverken politikkere, patienter og
pargrende misforstar deres rettigheder om selvbestemmelse.

2. PRECISERING AF UAFVENDELIGT D@ENDE ER ET LAGEFAGLIGT SK@N
Der er behov for en preecisering af, hvad begrebet " uafvendelig dgende "
daekker over, isaer nar begrebet kan udstraekkes til uger ferend deden
indtraeder. Nar det drejer sig om uhelbredeligt syge mennesker, vil de fleste
kunne komme ind under den kategori. Dgden er selv i den afsluttende del af
livet sveert forudsigelig indenfor uger. Der er derfor i lovgivningen og
vejledningen behov for at prascisere, at det er et laegefagligt sken og at det er
et skan, hvor det med stor laegefaglig sikkerhed kan fastslas at deden
forventes at indtraede indenfor dage til uger.

3. BEHANDLINGSTESTAMENTE - PALLIATIV BEHANDLING

I Hospicelederforeningen er vi meget positive overfor det nye behandlings-
testamente. Et testamente som giver patienten en gget mulighed for en hgjere
grad af selvbestemmelsesret, ndr man som patient ikke langere selv kan
udgve den.

Vi foreslar det bliver en mulighed for patienten i behandlingstestamentet ogsa
at tilkendegive de gnsker der matte vaere omkring den palliative behandling
ved livets afslutning. Dette ment som en vejledning til sundhedspersonalet,
saledes de har noget at stgtte sig til nar der skal tages afgsrende beslutninger.
Patientens tilkendegivelser for den palliative behandling betyder, at de
sundhedsfaglige i langt hgjere grad deler ansvaret for den palliative behandling
med patienten.

Det bgr dog praeciseres i loven at der ikke er tale om at patienten kan stille
krav om en bestemt type af behandling - eksempelvis Palliativ sedering. De
skal vide det er en mulighed, men at en sddan behandling beror pa en
leegefaglig vurdering af patientens aktuelle tilstand.

Vi anbefaler at loven ligger op til at patienten i et behandlingstestamente kan
tilkendegive hvem de gnsker der skal traeffe beslutning pad deres vegne nar de
ikke laengere selv er i stand til det. En person som patienten naerer stor tillid til
og som er bekendt med det ansvar som det indebzaerer.



4, BEHANDLINGSFRAVALG AF TVANG

Ifglge lovforslaget skal det vaere muligt for en beslutningshabil person at
tilkendegive, at man ikke sgnsker, at der anvendes tvang efter lov om
anvendelse af tvang ved somatisk behandling af varigt inhabile, hvis man en
dag matte blive varigt inhabil - eks dement.

Vi ved at mange patienter pa de danske hospicer udvikler delirium undervejs
og szerligt i de sidste levedaggn. Den kliniske retningslinje om delirium fra
DMCG PAL nzevner op til 80 %.

Vi kender alle til situationer, hvor sundhedsprofessionelle afleder patientens
opmeerksomhed med samtale, mens der gives medicin i den subkutane kanyle,
medicin, som patienten knap nok registrerer - for derved at opna en lindrende
effekt og forbedret livskvalitet. Det vil kunne tolkes som en let form for tvang,
men at ggre andet vil naeppe veaere i patientens interesse. Generelt vil det vaere
vanskeligt for en habil person at vurdere, i hvilken grad tvang vil pavirke
vedkommende pa et senere tidspunkt som inhabil patient.

Samtidig kan det vaere en svzer dilemmafyldt situation at befinde sig i for den
sundhedsprofessionelle, idet vedkommende kan opleve ikke at varetage sin
omsorgspligt overfor patienten. Loven om tvang ved somatisk behandling af
varigt inhabile patienter blev netop vedtaget ud fra en erkendelse af, at tvang i
nogle tilfeelde udger en ngdvendig form for omsorg.

Patientens ret til fravalg af tvang tager ikke hensyn til ovennaavnte og ofte
forkomne situation hos en uafvendelig d@ende patient. Vi mener klart at loven
skal formuleres sdiedes at den tager hgjde for denne problemstilling. $Sa derfor
er vi imod den nuveaerende formulering.

Det kraever rigtig meget information og vejledning til befolkningen, nar vi som
sundhedsprofessionelle og vidende pa dette omrade, skal hjzelpe dem til at
forestille sig at vaere et sygt menneske, ikke i stand til at tage vare pa sig selv
og ikke veere klar over hvad der er til ens eget bedste.

5. BETANKINGSTID OG FAGLIGT SIKKERHED

Loven skal give plads til betaenkningstid for patienterne. S8vel den uafvendelig
dgende, som den ikke~ uafvendelig dgende patient, skal sikres betzenkningstid
inden den endelig beslutning om afbrydelse af en allerede pabegyndt
behandling, hvor deden umiddelbart vil indtraede nar behandlingen afbrydes,
skal tages. Det vil vaere yderst respektfuld overfor sa vital en beslutning. Forud
for beslutningen skal patienten vaere informeret af mindst to forskellige
speciallager, for at sikre at grundlaget for beslutningen er til stede og
patienten har forstaet konsekvensen af sin anmodning.

Patienternes habilitet skal altid vurderes i forbindelse med afggrende
beslutninger.



5. LET ADGANG TIL AT /ENDERE I BEHANDLINGSTESTAMENTER

Det er vigtigt at patienten far en viden om at det er let at a=ndre sine
beslutninger i behandlingstestamentet, s@fremt de skifter mening undervejs i
deres sygdomsforlgb, samt at et behandlingstestamente kan tilbagekaldes i
situationen. Det skal klart fremgd af reglerne. Derudover skal det vaere enkelt
for de sundhedsprofessionelle at orientere sig om, hvorvidt en patient har
tegnet et behandlingstestamente eller ej. Ligeledes bgr der vaere
sikkerhedsmaessige krav til et behandlingstestamente, der minimere risikoen
for at andre kan skaffe sig adgang til at 2ndre testamentets ordlyd

6. ALVORLIGE FYSISKE KONSEKVENSER

Vi savner afslutningsvis en praecisering af det lovforslag, der som noget nyt i
forhold til ga=ldende ret foreslar at patienter kan tilkendegive gnsker om, at
patienten ikke gnsker at modtage behandling, hvis patienten kommer i en
situation hvis de fysiske konsekvenser af sygdommen er meget alvorlige. Vi
syntes ikke det fremgar tydeligt, hvem der er omfattet af den bestemmelse.

En nzrmere beskrivelse af hvad denne lov omfatter, er meget vaesentlig for de
sundhedsprofessionelle som skal tage en beslutning pa vegne af patienten. Det
vil vaere meget individuel, hvad der for den enkelte vil kunne betegnes som
alvorlige fysiske konsekvenser af en sygdom. Sa skal det ophgjes til lov ma det
praciseres naermere,

Med venlig hilsen
Dorit Simonsen

pa vegne af
Hospicelederforeningen i Danmark



Hiaelp til liv, krop og sjz!

ULYKKESPATIENT

FORENINGEN

Radovre, den 5. oktober 2017

Vedrprende regeringens forslag om at &ndre sundhedsloven (passiv dgdshj=lp og
behandlingstestamente)

UlykkesPatientForeningen har med interesse |ast regeringens forslag til en sendring af
sundhedsloven i forheold tit muligheden for passiv dedshjzlp og behandlingstestamenter. !
forbindelse med @ndringen af sundhedsloven foreslas de faglige vejledninger, som bliver fastsat
administrativt, ogsa tilpasset.

Vores grundholdning er, at den nuvzerende lovgivning som sadan er tilstraekkelig. | den nuvaerende
lovgivning er der allerede en razkke muligheder for at give afkald pa behandling, oprette
livstestamente og sikre en smertefri afslutning pa livet. Vi er alvorligt bekymrede for, at man med
dette forslag far italesat, at et liv med funktionsbegransninger eller smerte ikke er vaerd at leve.

UlykkesPatientForeningen vil endvidera gerne papege, at det havde vaeret passende, hvis vi ogsa
havde veeret hgringspart | denne sag, da vi har en lang raekke medlemmer med bl.a. respirator, hvor
problematikken er yderst naervaerende. Vi vil gerne bede om, at vi fremover bliver hgringspart ved
sadanne relevante lovforslag.

Passiv dgdshj=elp
I lovforslaget fremgar der felgende:

Tilbagekalder en patient, som ikke er uafvendeligt deende, et informeret samtykke efter § 15, stk. 1,
if. stk. 2, om fortsat livsforlzzngende behandling, er en sundhedsperson ikke forpligtet til at afbryde
behandlingen, hvis sundhedspersonen vurderer, at afbrydelsen vil medfgre, at patienten umiddelbart
derefter afadr ved daden, i det omfang dette vil stride imod sundhedspersonens etiske opfattelse. Det
pahviler i et sGdant tilfaelde sundhedspersonen at henvise patienten tif en sundhedsperson, som kan
efterkomme patientens selvbestemmelse.

| bemarkningerne til lovforslaget, side 13, fremgar det, at alle habile patienter — uanset diagnose og
helbredstilstand - kan afvise, at en behandling indledes eller, at en igangvaerende behandling
fortsaettes. Det, pa trods af, at patienten derved vil afgé ved deden.

Det betyder, at en razkke patienter far mulighed for at sgge daden pa trods af, at de ikke er deende.
Hvem skal afgare, hvor reelt dette pnske er? Forslaget betyder fx, at en alvorlig tilskadekommen
patient kan give afkald pa respiratorhjalp og dermed indlede en dedsproces. Vi er alvorligt



bekymrede for, om man hermed far italesat, at et liv med respirator ikke er et veerdigt liv? Det vil de
fleste af vores medlemmer vaere uenige i. Vi mener derfor, at denne udfolden af
selvbestemmelsesretten i sin yderste kansekvens er steerkt betznkelig.

Behandlingstestamente
| § 26, det kommende stk. 2, foreslas der falgende formulering:

Livsforleengende behandling i en situation, hvor behandlingen kan fare til overlevelse, men hvor de
Jysiske konsekvenser af sygdommen eller af behandlingen vurderes at vaere meget alvorlige og

lidelsesfulde.

Formuleringen deekker over, at man i sit behandlingstestamente kan give afkald pa behandling i en
lang raekke tilfzslde, hvor dgden ikke er uafvendelig ved den rette behandling.

Vi vil gerne udtrykke vores bekymring i forhold til, hvem der skal vurdere, at konsekvenserne er
meget alvorlige og lidelsesfulde? Er det nok, at livskvaliteten er forandret, eller skal konsekvensen
vaare, at livet vil blive afkortet? Med mindre der foreligger en klar definition af disse forhold, kan vi
frygte en glidebane. Vi ved fra udlandet, at nar man farst laver om pa reglerne, vil der ske et pres pa
ordningen, sa malgruppen bliver gradvist udvidet. Vi frygter ogsa, at der med en andring i reglerne
indirekte bliver italesat, at et liv med lideise og handicap ikke er vaard at live. For os er et liv vaard at
leve uanset, hvor anderledes det ellers kommer til udtryk. Livet rummer bade gode og darlige sider,
og det skal vi som samfund kunne rumme og stgtte op omkring.

Afslutningsvis vil vi gerne opfordre regeringen og Folketinget til i stedet at diskutere, hvordan man
hjzlper mennesker med alvorlig sygdom eller fysisk handicap videre i livet frem for at diskutere,
hvordan man kan afslutte sit liv.

Vi vil gerne invitere regeringen/Folketingets sundhedsudvalg til en fzelles konference om aktiv
livshjeelp, da det forekommer os mere livsbekraeftende end hele tiden at debattere, hvordan vi skal
afslutte livet,

Venlig hilsen

Janus Tarp, formand for UlykkesPatientForeningen
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Lovforslag om aendring af sundhedsloven (@get selvbestemmelse for patienter | forhold til fravalg af behandling,
herunder oprettelse af behandiingstestamenteordning

Som sundhedsprofessionel og forsker med fokus pa etik og livets afslutning glzeder det mig, at lovgivningen omkring
patienters selvbestemmelse nu ogsa udvides til at gaelde ikke uafvendeligt dgende patienter.
Jeg kan stgtte de foresldede lovaendringer og at behandlingstestamenter fremover bliver at finde pa faelles stamkort.

Det er dog vigtigt i information til patient og sundhedsprofessionelle at ggre opmaerksom pa
behandlingstestamentes begransninger.

Som der star i udkastet, side 25:

Det bemaerkes, at det fortsat vil bero pa en laegefaglig vurdering, om en patient er omfattet af patientgruppen for et
behandlingstestamente, dvs. om patienten ma anses for at vare uafvendeligt dgende (nr. 1), sveert
invalideret/permanent vegetativ (nr. 2) eller i en situation, hvor behandlingen kan fgre til overlevelse, men hvor de
fysiske konsekvenser af sygdommen eller af behandlingen vurderes at vaere meget alvorlige og lidelsesfulde {nr. 3).

Med dette afsnit, der pa sin vis giver god mening, fordi det vil forhindre, at man f.eks. undlader at lave
genoplivningsforsgg pa en ung, ellers rask person, fglger ogsa mangler.

Behandlingstestamentet i dets foresldede form vil veere brugbart i de tilfaelde, hvor der er tid til at overveje
beslutninger om behandlingsniveau, men ikke i akutte situationer. Sygeplejefagligt plejepersonale vil fortsat skulle
ga i gang med et genoplivningsforseg, selv om patienten har udfyldt et behandlingstestamente, hvis patientens lzege
ikke forud har journalfert, at der for denne patient ikke skal forspges genoplivning, baseret pa
behandlingstestamentet OG den l=2gefaglige vurdering (eller en af de nuvaerende gvrige undtagelser gzelder).

En anden udfordring ved behandlingstestamentet er, at personer og patienter kan oprette testamentet uden
vejledning fra sundhedsprofessionelle om, hvad det vil betyde i konkrete situationer.

Derfor er det vigtigt, at bade patienter og sundhedsprofessionelle kender disse begransninger, og at
sundhedsprofessionelle fortsat opfordres til at tale med patienter og plejehjemsbeboere, hvor det ikke vil vaere
overraskende, hvis de dgr indenfor en kortere tidsperiode, f.eks. 6-12 maneder, om, hvad de har af gnsker for den
sidste tid, herunder om de gnsker forsgg pa genoplivning. Dette skal journalfgres og ogsa gerne veere tilgeengeligt
hos patienten, sa ugnsket behandling undgds. Dette kan sikres ved, i tillazg til behandlingstestamentet, at udfzerdige
et patient- og leegeunderskrevet dokument for denne gruppe patienter.

Vieri et projekt gang med at udvikle og afprgve et sadant dokument. Se evt. mere pa www.polst.dk {hjemmeside
under apbygning) eller ved henvendelse til nedenstiende.

Med venlig hilsen
Hanne Irene Jensen

Lektor, ph.d., sygeplejerske
Anastesiologisk Afdeling
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Heringssvar om a&ndring af sundhedsloven
(behandlingstestamenter mv.)

Indledning
DH takker for muligheden for at komme med bemarkninger til 2ndringen af
sundhedsloven.

Lovforslaget bygger pa en bred politisk aftale indgaet 6. september i 4r. Formalet med
aftalen er at ege patienternes selvbestemmelse og udvide mulighederne for at fraveelge
behandling gennem en udvidelse af den nuvarende ordning for livstestamenter.

Livstestamenter foreslas fremadrettet @ndret til det, der i lovforslaget kaldes
behandlingstestamenter.

Alle tilkendegivelser i en patients behandlingstestamente skal ifelge lovforslaget vare
bindende at folge for sundhedspersoner.

Som noget nyt kan man som borger i et behandlingstestamente pé forhind sige nej til
behandling i en situation, hvor man ikke er uafvendeligt deende. Men hvor det at undlade
behandling dels vil medfere deden pa et tidspunkt, dels vil medfere alvorlige og
lidelsesfulde fysiske konsekvenser af sygdommen.

Endvidere bliver det forpligtende for sundhedspersoner at respektere onsker i
behandlingstestamenter om ikke at modtage livsforlengende behandling, hvis patienten
kommer i en situation, hvor denne pa grund af sveer invaliditet ikke kan tage vare pa sig selv
fysisk og psykisk. Som eksempler nevnes bl.a. permanent vegetativ tilstand, sveer demens,
invaliderende folger af apopleksi eller hjertestop og rygmarvslidelser som total lammelse.

DH's medlemsarganisationer. ADHD-loreningen « Astma-Allergi Danmark - Danmarks Blederforening - Lungeforeningen - Psoriasisforeningen » Dansk Blindesamfund « Foreningen Danske
DavBlinde « Epilepsifoteningen - Dansk Fibromyalgi-Forening + Dansk Handicap Forbund - Dansk Landsiorening for Mals- og Mundhuleopererede » Danske Daves Landsforbund »

Diabetesforeningen + Stammeforeningen | BDanmark -+  GigHorenmgen + Hjemasagen + Hierneskadeforeningen - Hareforeningen +  Landsforeningen  Autisme
Landsforeningen LEV = SIND Landsforeningen for psykisk  sundhed + Cystisk Fibrose Foremingen -  Muskelsvindfonden +« Nyreforeningen +  Ordblinde/
Dysleksiforeningen i Danmark - Osteoporaseforeningen +  Parkinsorforeningen  +  UlykkesPatientForeningen og PolicForeningen - Sammensiutningen af  Unge Med
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Endelig foreslas, at man i et behandlingstestamente kan bestemme, at man ikke snsker at
blive behandlet med tvang efter den kommende lov om tvangsbehandling af inhabile
patienter inden for det somatiske omrade.

Vurdering af lovforslaget .
DH er positivt indstillet over for forslag, som udvider bestemmelsesretten for mennesker
med kognitive eller psykiske handicap.

Et behandlingstestamente er en af flere metoder til at forbedre mulighederne for mennesker
med kognitive eller psykiske handicap for at udeve deres ret til selvbestemmelse. Et
behandlingstestamente giver mulighed for at tage stilling til behandling eller anvendelse af
tvang, inden den mentale svaekkelse er indtradt eller er sa fremskreden, at man ikke lengere
er i stand til at varetage sine interesser.

Behandlingstestamenter er malrettet personer, der (endnu) er habile. De er saledes ikke en
lesning for personer, der er inhabile, fordi de fx er under veergemal.

DH er positiv over for forslaget om behandlingstestamenter. Men vi mener, at der ogsa er
behov for at gare mere for at fremme selvbestemmelsesretten for mennesker med kognitive
og psykiske handicap, der ikke kan oprette behandlingstestamenter. Vi ser gerne, at sakaldt
stoltet beslutningstagning udbredes mere i sundhedsvasenet. Stattet beslutningstagning er
metoder til at afdekke og inddrage ensker og behov hos sakaldt inhabile patienter og fa
styrket deres selvbestemmelse og medbestemmelse.

DH er enig i, at man i behandlingstestamentet skal kunne bestemme, at man ikke onsker at
blive behandlet med tvang efter den kommende tvangsbehandlingslov.

DH statter, at det bliver muligt at bestemme i behandlingstestamentet, at ens fravalg af
behandling kraver accept fra enten parerende, varge eller fremtidsfuldmagtig.

Vi vil afslutningsvis pege p4, at lovforslaget ikke er uden dilemmaer. Man kan med
lovforslaget frygte, at man kommer til at italesatte, at livet med et alvorligt handicap ikke er
veerd at leve. At der fx ikke kan vaere livskvalitet forbundet med et liv som patient med
behov for respirationshjzlp eller som rygmarvsskadet.

Det bar ogséa indgd i overvejelserne, hvordan de legelige vurderinger kommer til at blive
pavirket af lovforslaget pa lengere sigt. Man kan frygte, at lzgerne bliver mere tilbgjelige
til at skanne, at det ikke er vaerd at iverksatte behandling af en patient med alvorlig
sygdom.



Med venlig hilsen

ol O

Thorkild Olesen, formand



Sundheds- og &ldreministeriet
Holbergsgade 6
1057 Kgbenhavn K

Hgringssvar vedr., udkast til lovforslag om andring af
sundhedsloven (@get selvbestemmelse for patienter i forhold til
fravalg af behandling, herunder oprettelse af
behandlingstestamenteordning)

Med henvisning til Sundheds- og Aldreministeriets hpring af 12. september
2017 skal FOA hermed fremkomme med falgende bemarkninger:

FOA kunne tilslutte sig, da et flertal af Folketinget vedtog loven om
anvendelse af tvang ved somatisk behandling af varigt inhabile, L 185.
Inhabile patienternes retsstilling blev derved styrket, da loven dels sikrer,
at iveerkszettelse og gennemfarelse af tvang sker i overansstemmelse med
grundlzeggende retssikkerhedsprincipper, dels som formal har at begraense
tvang og indgreb i den personlige frihed overfor den enkelte patient til det
absolut ngdvendige. Vi fandt det ogsd vigtigt i forhold til vores
medlemmer, som star med dilemmaerne i praksis i forhold til ikke at kunne
yde omsorg for en patient. Derudover har vi hert om mange tilfalde, hvor
de pérgrende har presset pa for at personalet skulle yde den nedvendige
omsorg og behandling, selvom patienten i ord eller handling har modsat
sig dette, og dette har de ikke kunnet, da det var ulovligt.

FOA kunne endvidere tilslutte sig regeringens overvejelser i lovforslaget.

Regeringen skriver i lovforslagets pkt. 1.1., at "Regeringen er opmazrksom
p8, at flere patienter med en varigt nedsat psykisk funktionsevne, f.eks.
mentait retarderede og mennesker med demens, ikke modtager den
sornatiske behandling, som de ud fra en sundhedsfaglig vurdering har
behov for at modtage af hensyn til deres aktuelle eller fremtidige
sundheds- og helbredstilstand, fordi de som folge af deres mentale tilstand
ikke formdr at forholde sig fornuftsmaessigt til et behandlingsbehov og
s8ledes afviser at modtage behandlingen.” [...] "Der kan s8ledes opst8
situationer, hvor patienten p8 grund af sin mentale tilstand afviser en
behandling, som ud fra en sundhedsfaglig vurdering bor gennemfores, og
som patienten i en normal situation helt uden beteenkeligheder eller uden
storre overvejelser formentlig ville have givet samtykke til. Patienten kan
sdledes p8 grund af sin mentale tilstand bringe sig selv i en situation med
unodvendige smerter og lidelser.” [...] "Regeringen gnsker at styrke
omsorgen over for denne gruppe af patienter, som p8 grund af deres
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nedsatte psykiske funktionsevne ikke formdr at forholde sig
fornuftsmaessigt til et aktuelt behandlingsbehov og af denne grund afviser
at modtage sundhedsfaglig behandling, som de ud fra en sundhedsfaglig
vurdering har behov for at modtage af hensyn til deres aktuelle eller
fremtidige sundheds- og helbredstilstand.".

En zndring saledes, at man i et behandlingstestamente p3 forh&nd kan
bestemme, at man hvis man senere skulle blive inhabil ikke vil udszttes
for tvangsbehandling, vil stille personalet i de samme dilemmaer som for
loven om anvendelse af tvang blev vedtaget. Skal jeg bryde loven eller
skal jeg yde omsorg? Sundhedspersonalet kan sta i en situation, hvor
sundhedspersonalet skal afst3 at diagnosticere eller behandle "f.eks.
mennesker med demens, som falder og breekker en arm, som uden
behandling vil medfore nedsat beveegelighed og smerter, en
vdviklingsheammet kvinde med langvarigt, ildelugtende udfi8d, mennesker
med dernens red kraftigt vaegttab og kronisk diarré, som bor undersoges
for alvorlig sygdom som f.eks. kreeft, behandling af en varigt inhabil
diabetikers fods8r, som ubehandlet kan fore til koldbrand og amputation,
anlzeggelse af urinkateter pga. vrinretention som folge af forstorret
prostata hos en svaert retarderet mandlig patient, operation af ikke-
livstruende, men gangbesvasrende hoftebrud samt behandling af kroniske
lidelser som f.eks, astma, diabetes eller KOL." (lovforslagets pkt. 1.1.},

Lovforslaget virker som om det er i modstrid med formalet med loven om
anvendelse af tvang ved somatisk behandling af varigt inhabile, der netop
skal sikre, at den bedst mulige behandling, omsorg og beskyttelse af varigt
inhabile patienter sker i overensstemmelse med grundizggende
retssikkerhedsprincipper. Loven vil pludselig vaare hul, hvis stgrstedelen,
mens de stadig er habile, beslutter, at de ikke vil udszettes for
magtanvendelse,

En indferelse af lovforslagets bestemmelser vil genindfore en
usammenhaengende retstilstand med forskellige bestemmelser for
anvendelse af tvang afhaengigt af, om behandling og pleje af helt eller
delvist identiske forhold gennemferes med udgangspunkt i sundhedsloven,
psykiatriloven eller servicelovens bestemmelser,

Endvidere kan der rejses tvivl om, hvorvidt en beslutning om et nej til
tvangsbehandling i et behandlingstestamente kan tages p3 et informeret
grundlag med samme krav som ved stillingtagen til behandling. Hvis ikke
der stilles samme krav, vil det betyde, at de fulde konsekvenser af et nej
til tvangsbehandling langt ude i fremtiden ofte ikke vil vaere til stede pa det
tidspunkt behandlingstestamentet indg3s - fx at der ikke kan gives
smertelindrende behandling ved smerter efter et brud, at der ikke kan
gives medicin for et for hgjt blodtryk, at et kateter ikke kan skiftes med
risiko for at blzren springer, hvis den nu varigt inhabile patient i ord eller
handling modsezetter sig behandlingen. Dette vil stille personalet i den
situation, at de ikke kan yde den forngdne pleje med eventuel stor lidelse
for patienten til folge. FOA anbefaler derfor ministeriet og aftalepartierne at
genoverveje lovforslagets pkt. 9 og 11.



De kommende behandlingstestamenter taenkes integreret i det kommende
Fzelles Stamkort, FOA forudsaetter, at ndr det fremgar af bemaerkningerne
til lovudkastet, at alle relevante sundhedspersoner fir adgang, at dette
ogsd gzelder for alle vores faggrupper, som deltager i en eventuel
behandling af en borger med et eventuelt behandlingstestamente, og at
der findes en Ipsning som fungerer ude lokalt f.eks. pd et plejecenter.

Med venlig hilsen

v Olals

Karen Staehr
Sektorformand
FOA



Arhus d. 10. oktober 2017

Heringssvar til "Udkast til lovforslag om @ndring af sundhedsloven (@get selvbestemmelse for patienter i
forhold til fravalg af behandling, herunder oprettelse af behandlingstestamenteordning)”

Nedenstdende hgringssvar er afgivet af undertegnede, Eva Naur Jensen, cand. jur., ph.d. og lektor ved
juridisk institut pa Aarhus Universitet, og er afgivet pd egne vegne, idet instituttet ikke har gnsket at afgive
et hgringssvar.

Til udkastets forslag om ny § 26 stk. 3:
1§ 26 indsaettes efter stk. 3 som nyt stykke:

»Stk. 4. | behandlingstestamentet kan patienten tilkendegive, at patienten ikke gnsker at modtage
behandling med brug af tvang efter reglerne herom i lov om anvendelse of tvang ved somatisk
behandling af varigt inhabile.«

Det bpr genovervejes, om det er hensigtsmzessigt — og i overensstemmelse med lovens formal - at indfere
dette stk. 4, uden at indfgre en mulighed for at fravige et behandlingstestamente i en situation, hvor
forudsaetningerne for borgerens behandlingstestamente afggrende har zendret sig, og borgeren samtidig er
inhabil og ude af stand til selv at 22ndre behandlingstestamentets ordlyd.

Det folger af legalitetsprincippet, som bunder i respekt for lovgivningsmagtens demokratiske legitimitet, at
domstolene og andre retsanvendere, ma vare forsigtige med at ggre undtagelser pa ulovbestemt grundlag
til regler, som lovgivningsmagten har vedtaget. Dette princip er senest omtalt i ombudsmandens udtalelse
2017-27. Se ogsa U 2009.2356 H, hvori Hejesteret gjorde det klart, at de restriktive regler for flytning uden
samtykke ikke kunne fraviges i en konkret sag, hvor kontakten til kvindens familie ellers talte for en
fravigelse.

Lovgiver ma saledes vaere klar over, at der ikke kan forventes nogen form for lovlig adgang til at dispensere
fra det fravalg af behandling med tvang, som en habil borger har foretaget maske 30 ar far situationen
opstar og i en livsfase, hvor han eller hun ikke kan forudse, hvilken form for hjaalp, der kan blive tale om at
levere med tvang.

Det bemaerkes i den forbindelse, at det forekommer ganske usikkert, om eksempelvis den formueretlige
grundszetning om bristende forudsastninger vil kunne bringes i anvendelse pé et retsomrade, hvor lovgiver
klart har valgt at undlade undtagelsesmuligheder til borgerens behandlingstestamente, jf. ovenfor. Det
bemzerkes endvidere, at lov om anvendelse af tvang ved somatisk behandling omfatter en razkke forskellige
tvangssituationer, som - hvis der ikke kan anvendes tvang - vil kunne fgre til en ekstremt forringet
livskvalitet for den pageeldende, det gaelder f.eks. for tilfaelde, hvor der ikke kan gives tandbehandling til en
voksen med eksempelvis demens, selv om vedkommende har udsigt til at leve lzznge. Det mé anses for
tvivisomt, om en 21-arig, der skriver behandlingstestamente og deri forholder sig afvisende til behandling
med tvang, vil have det fulde overblik over de smerter, og den forringede livskvalitet, han eller hun vil
opleve som 60-arig demensramt med paradontose. Med afszt i den debat, der har vaeret fremme om
selvbestemmelse, er der nok en vis risike for, at flertallet i befolkningen taenker, at de gerne vil kunne sige
nej til “at blive holdt kunstigt i live”, men ikke n@dvendigvis har overblikket over lovgivningen til at forsta, at
et sddant nej ogsa vil vaere en afvisning af behandling, der ikke er livsforlangende, men som er afggrende

! Se evt. for en naermere gennemgang Eva Naur, Magtanvendelse over for voksne, Jurist- og @konomforbundets
forlag, 2015, s. 173 ff, hvortil ogsa ombudsmanden henviser.



for, at man i et liv med en staerkt nedsat psykisk funktionsevne, ikke har smerter eller uheldige
langtidseffekter af simple, men ubehandlede — og derfor smertefulde — somatiske lidelser. Det er altsa ikke
urealistisk at forestille sig, at en borger kommer til at fravaelge tvang i forbindelse med somatisk
behandling, uden at kende omfanget af dette fravalg, og muligvis direkte foretage fravalget pa basis af
urigtige forudsatninger. Det er heller ikke urealistisk at forestille sig, at borgerens forudsatninger for
fravalget senere brister. At fravalget f.eks. baserer sig pa en forestilling om, at tvangshehandling kun
handler om fortsat behandling af uafvendeligt ddende mod deres vilje; mens virkelighedens verden maske
er, at den paga=ldende kommer til at leve et godt liv i drevis med en hjerneskade, der ggr ham eller hende
inhabil. Her er det ganske sandsynligt, at fravalget af tvangsbehandling har bygget pa en forudszetning om,
at tvangsbehandlingen ville forla2nge et lidelsesfuldt liv, mens den pageldende ikke har taenkt over, at
tvangsbehandlingen kunne skahe et fortsat "godt liv” pa de pa det tidspunkt vaerende praamisser.

Det bemeerkes endvidere, at man i iov om fremtidsfuldmagter, har fundet det bade ngdvendigt og
hensigtsmaessigt at indsaette en hjemmel til fravigelse af borgerens udpegning af en fremtidsfuldmaegtig,
for sa vidt angar de situationer, hvor det "pa grundlag af de foreliggende oplysninger findes bet=nkeligt” at
anerkende den fremtidsfuldmzegtige, den nu inhabile har udpeget {lov nr. 618 af 8. juni 2016 om
fremtidsfuldmagter § 7, stk. 3}.

| lyset af, at reglerne ikke kan gradbgjes, hvis de vedtages uden undtagelsesmuligheder samtidig med, at de
skal anvendes pd meget forskelligartede lidelser og meget forskelligartede situationer med maske op til 60
eller 70 ars forsinkelse fra beslutningen er nedskrevet — sa bgr det tages i overvejelse, om ikke bgr vaere en
mulighed for i helt szrlige tilfelde, at fravige fravalget eller fortolke fravalget of behandling med tvang
indskraenkende, saledes at der bliver en klar og tydelig adgang til undtagelsesvis at traeffe en
tvangsbestemmelse i situationer, hvor forudsztningerne for fravalget helt dbenbart var urigtige eller er
bristede og/eller den pageaeldende var ude af stand til at forestille sig den konkrete situation, der senere
kom til at opsta, og det derfor — med inspiration fra lov om fremtidsfuldmagter — ma findes betaenkeligt at
tillzegge fravalget betydning.

Under alle omstandigheder bar det af ministeriets bemaerkninger til dette hgringssvar (og dermed til det
kommende lovforslag) fremga fuldkommen klart, at man er bevidst om, at man fremszetter en lov uden
undtagelsesmuligheder, og at dette er bevidst, og at man netop ensker, at den habile borgers beslutning
ikke pa noget tidspunkt eller under nogen omstaendigheder skal kunne fraviges. At overlade det til f.eks. en
ulovbestemt lzere om urigtige eller bristende forudsatninger eller til en uklar idé om omsorgspligt, samtidig
med at man lovgivningsmaessigt undlader at kodificere en undtagelse, vil vaere ganske problematisk for
bade inhabile, deres pargrende og det sundhedspersonale, de kommer i kontakt med.

Skulle man vaelge at fastholde et lovforslag uden undtagelsesmuligheder, ber man tage stilling til, hvordan
man sikrer, at enhver, der udformer et behandlingstestamente er kiar over, hvor omfattende, og hvor
endegyldig beslutningen bliver, safremt den pagaldende netop bliver inhabil og i sagens natur ikke la2ngere
selv kan 2ndre pa fravalget.

Med venlig hilsen lektor Eva Naur Jensen Juridisk Institut
Aarhus BSS

TIf: 8716 5669 Aarhus Universitet

Mobil: 2426 1775
Mail: ena@law.au.dk Bartholins Allé 16, bygn. 1410, lokale 321
Web: http://au.dk/ena@law.au.dk 8000 Aarhus C



Sundheds- og £ldreministeriet
Holbergsgade 6
1057 Kgbenhavn K

Haringssvar til forslag til lov om andring af sundhedsloven (@get
selvbestemmelse for patienter i forhold til fravalg af behandling,
herunder oprettelse af behandlingstestamenteardning).

Sundheds- og Zldreministeriet har den 8. september 2017 sendt udkast til for-
slag til lov om @ndring af sundhedsloven {@get selvbestemmelse for patienter
i forhold til fravalg af behandling, herunder oprettelse af behandlingstestamen-
teordning).

Danske Regioner er generelt positive over forideen om, at patienter kan fa gget
selvbestemmelse i forhold til fravalg af behandling. Men der er ogsa elementer
i forslaget, som bgr preeciseres eller genovervejes.

Mht. indszettelsen af § 24a, der angiver, at en sundhedsperson af etiske grunde
kan afvise at impdekomme patientens gnske om at afbryde behandlingen, hvis
behandlingen medfgrer, at patienten afgar ved dgden, sa er det sveert at se,
hvordan dette udfgres i praksis. Dette vil kraeve, at sundhedspersonalet kender
til de enkeltes etiske overbevisninger —~bade generelt, men ogsa i de specifikke
cases. Her efterspprges en konkretisering af "etisk opfattelse”, og hvorvidt det
skal begrundes, hvis en sundhedsperson afviser at afbryde en behandling. Det
foreslas med udgangspunkt i formuleringen af sundhedslovens § 102, at der
sker en ensretning i formuleringerne, saledes at det bliver muligt for sundheds-
personalet at sige fra over for at afbryde behandlingen til ikke-uafvendeligt dg-
ende, hvis det strider mod deres etiske eller religigse overbevisning.

Ud over en pracisering af "etisk opfattelse” gnskes der ogsa en pracisering af,
hvornar en patient er habil eller inhabil samt, hvem der skal tage stilling til ha-
bilitetsspargsmalet, hvis det behandlende personale finder det ngdvendigt at
foretage en vurdering? Herunder er to eksempler pa, hvornar sundhedsperso-
nalet kunne taenkes at komme i et dilemma ift. om patienten er habil eller in-
habil:
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* En nittenarig pige med anorexia nervosa, der har en selektivt defekt op-
fattelse af sin egen krop og dens behov, men vurderes at vare habil.

e En deprimeret person, der gnsker at fraveelge en livsreddende infusion
af antibiotika. Det er personalets indtryk, at patientens skepsis skyldes
en midlertidig nedtrykthed, en forbigaende livskrise eller en opgiven-
hed, der er fremkaldt af den mentale og kropslige traethed.

Det foreslas desuden at zndre formuleringen "den narmeste pargrende” til
"de naermeste pargrende”.

| det nye behandlingstestamente er der mulighed for, at patienten kan tilken-
degive, at vedkommende ikke gnsker behandling med brug af tvang efter reg-
lerne i lov om anvendelse af tvang ved somatisk behandling af varigt inhabile.
Det er dog uklart, hvorvidt denne mulighed i behandlingstestamentet kun gzl-
der for livsforl2ngende behandling, eller om det ogsa er muligt for patienten,
at vedkommende ikke gnsker nogen form for behandling med brug af tvang i
henhold til tvangsbehandlingsloven. Hvis det sidste er tilfzeldet, ber det i for-
bindelse med oprettelsen af behandlingstestamentet oplyses, hvad formalet
med tvangsbehandlingsloven er, og hvilke konsekvenser denne tilkendegivelse
har. Dette kan med fordel sta det sted, man opretter behandlingstestamentet.

| forlzengelse af dette er der i forslaget flere eksempler om demente, der i et
behandiingstestamente kan tilkendegive, at de ikke gnsker tvangsbehandling,
nar demensen indtraader samt kan afvise en nadvendig sundhedsfaglig behand-
ling. Herefter naevnes det i forslaget, at en dement derfor ikke vil modtage ngd-
vendig sundhedsfaglig behandling, hvis vedkommende "modszaetter sig i be-
handling i ord eller handling”. Safremt der er udarbejdet et behandlingstesta-
mente, sa antages det, at det ikke har en betydning, da patienten med behand-
lingstestamentet har sagt fra.

Det er i forslaget endvidere uklart, om der er forskel pa, om der er tale om en
ngdvendig, livsforla@ngende medicinsk behandling, eller om der er tale om en
behandling, der gar livet mere taleligt, for eksempel smertelindring.

[ det nye behandlingstestamente kan man som patient ogsa tilkendegive, at
man ikke gnsker at modtage behandling, hvis man kommer i en situation, hvor
en eventuel behandling kan fgre til overlevelse, men de fysiske konsekvenser
af sygdommen eller behandlingen vurderes at vare alvortige og lidelsesfulde.
Det fremgar ikke klart, hvem der skal foretage denne vurdering. Er det sund-
hedspersonalet eller patienten?

Det fremgar, at behandlingstestamenter skal vaere en del af det kommende
Feelles Stamkort. Reglerne foreslas at traade i kraft den 1. januar 2019.



Det bemaerkes, at det Fzelles Stamkort er en del af Program for digital under-
stottelse af komplekse patientforlgb, hvor bl.a. |@sningen Feelles Stamkort af-
preves i et pilotprojekt i to regioner med henblik pa at dokumentere, at lgsnin-
gen giver vaerdi i klinikken. Programmet afsluttes med en evaluering ultimo
2019, Herefter skal parterne tage beslutning om national udrulning. Det er en
god idé, at behandlingstestamentet handteres i regi af det Falles Stamkort, 5a
lenge der tages hgjde for at Iesningen endnu kun er i pilottest.

Afslutningsvist naavnes, at der med fordel kan laegges op til en praksis, hvor be-
handlingstestamentet treder i stedet for livstestamentet, saledes der ikke er
tvivl om, hvilket af testamenterne, der er gyldigt i en given situation.

Med venlig hilsen
u a
- "
(& \

“Erik Jyllin
Sundhedspolitisk direktgr
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Kgbenhavn, 9. oktober 2017
Til
Sundheds- og £ldreministeriet

Dansk Selskab for Palliativ Medicins (DSPaM) hpringssvar til forslag til lov om zndring af sundhedsloven;
Pget selvbestemmelse for patienter i forhold til fravalg af behandling, herunder oprettelse af
behandlingstestamenteordning.

Dansk Selskab for Palliativ Medicin (DSPaM) takker for muligheden for at kommentere pa lovforslaget
vedrgrende pget selvbestemmelse for patienter i forhold til fravalg af behandling, herunder oprettelse af
behandlingstestamenteordning. Det er med stor interesse, at vi i DSPaM falger processen med at fa dele af
den politiske aftale udmgntet, da selvbestemmelse for patienter og patientens autonomi er relevant i hele
sundhedsvaesenet men i seerdeleshed pa det palliative omrade. Specialiseret palliativ indsats er i sin
inderste grundkerne at stotte og lindre livstruede patienter med lidelser, svaekkelse og afmaegtighed, og
herunder give dem en vaardig afslutning pa livet. Med det afszt har vi fglgende kommentarer til
lovforslaget:

1. Reel patientautonomi og en vaerdig ded for alle uanset social og gkonomisk status, diagnose og
alder er kun muligt, hvis der med afsaet i lovforslaget gives et stort Igft i bade volumen og faglig
kvalitet til det palliative omrade. Hvis ikke autonomi og patientsikkerhed ogsa i fremtiden primzrt
skal vaere for ressourcestzerke kreeftpatienter, skal der ske mere end blot en lovandring.

Vived fra den forskningshaserede database Dansk Palliativ Database (DPD} og fra en raekke
personbdrne men ikke desto mindre sigende pressehistorier, at mange patienter {og deres
parprende) ville kunne fa en bedre afslutning pa livet, hvis de fik tilbudt palliation. ‘Bedre’ forstaet
som bedre lindring, radgivning, stotte og ikke mindst mere selvbestemmelse. Det ville vaere det
meningsfulde faglige og organisatoriske svar pa behovet i stedet for at presse afmasgtige patienter
og pargrende ud i ensket om for eksempel aktiv dadshjzelp.

Det er vores overbevisning, at de komplekse opgaver med potentielt store menneskelige
omkostninger, som lovforslaget indebaerer, ikke kan lpftes fagligt eller etisk ansvarligt uden
oprettelsen af et medicinsk speciale i palliativ medicin. En sddan oprettelse vil skabe fundamentet
for specialistuddannelser for de gvrige faggrupper og ligeledes give andre medicinske specialer
indblik i og forstaelse for det palliative arbejde via kliniske ophold, hvilket vil medfgre en bedre
faglig basis pa andre relevante afdelinger og lafte hele sundhedsvasenet. Far omradet ikke et
vasentligt kompetencelgft, kan der ikke skaleres trods politisk vilje og skonomiske midler, da
kompetent personale simpelt hen ikke findes.
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Vi udtrykker hermed bekymring for konsekvenserne af lovforslaget, hvis der ikke sidelgbende
prioriteres en langsigtet strategisk udvikling af det specialiserede palliative omrade som lokomotiv
for hele sundhedsvasenet, der bar andre optik fra ‘liv eller dgd’ til 'liv og ded’.

Det understeges i lovforslaget, at den foreslaede loveendring {og den forudsatte zndring af de
gzeldende faglige vejledninger) indebazrer, at afbrydelse af behandling for en habil og ikke-
uafvendeligt dgende patient, som @nsker behandlingen afbrudt, ikke vil vaere en overtradelse af
straffelovens drabsbestemmelser, selv om patienten umiddelbart efter afbrydelsen af
behandlingen afgar ved daden. Lovforslaget er til dels udtryk for brandslukning i stedet for at s=tte
ind med hjzelp og stgtte tidligt i de meget lidelsesfulde sygdomsforlgb. Hovedpointen er, at der op
til dod er et langt lidelsesfuldt forlpb. Uden faglige specialkompetencer er vi derfor bekymret for, at
der vil opsta en slgret og uklar graense til aktiv dedshjalp.

Vi aplever uklarhed og diskrepans mellem kravet om aktuel behandlingssituation ("aktuel eller naert
forestaende’) for en patient og muligheden for borgeres forhandstilkendegivelse af beslutninger
om fravalg af livsforlangende behandling. Der bgr vare sterre klarhed over, hvorvidt/hvornar
aktualitets-princippet underkendes af de {bindende) og i nogle tilfaelde hypotetiske tilkendegivelser
i behandlingstestamentet. Vi mener ligeledes, at der er en razkke etiske problemstillinger heri, da
fravalg/afbrydelse af behandling bgr ske efter grundig faglig radgivning og stotte. Der ber veare en
Igbende opmerksomhed pa patientens behandlingsgnsker og -graenser.

Lovforslaget har til hensigt at forenkle reglerne om selvbestemmelse og dermed inddrage alle
patienter — uanset diagnose og helbredstilstand. Det er i princippet et rigtigt skridt, men det
medferer ogsa en slgret og langt mere fortolkende graense, der kraver pracisering og uddybning. |
den kontekst efterlyser vi flere kankrete eksempler pa mulige komplekse situationer for
eksempelvis ALS- og KOL-patienter. Ansvarlig behandlingsafdeling bar vaere forpligtet til lsbende —
systematisk og dokumenteret — at afholde ACP-samtaler (Advance Care Planning) med patient og
pargrende. En bindende tilkendegivelse i et behandlingstestamente er ikke tilstrazkkeligt.

Vi efterlyser en generel stgrre inddragelse af pargrende. Der er i flere vestlige lande vist en
overdgdelighed hos pargrende til alvorligt syge, sa stotte til pargrende i sadanne situationer bar
vaere systematisk og vil ogsa vaere en hjzlp og lettelse for patienten. Det er glimrende at fremhave
patientautonomi. De pargrende skal dog leve videre, og det er derfor essentielt, at eventuelt
behandlingsstop/fravalg sker i sterst mulig harmoni og gensidig forstaelse mellem patient,
parerende og sundhedspersonale. Vi er ikke uenige i lovteksten, der saetter patientens autonomi
hgjt, men inddrages de pargrende ikke i hgj grad til gavn for bade patient og paregrende, graves en
lidelsesskabende stor kigft.

En ny bestemmelse i sundhedsloven har til hensigt at vaerne om sundhedsfagliges etik, hvorfor de
ikke er forpligtet til at afbryde behandlingen af en ikke-uafvendeligt dedende og hahil patient, hvis
det vurderes, at patienten vil afga ved deden umiddelbart derefter, men vil vaere forpligtet til at
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henvise til en anden sundhedsfaglig person, der kan imgdekomme @nsket. Det er i og for sig
hensigtsmaessigt, men vi kan dog imgdese situationer, hvor dette kan vaere problematisk.

7. Det understreges i lovforslaget, at sundhedsfaglige underligges en udvidet pligt i forhold til at
konsultere behandlingstestamentet, hvilket vi @nsker uddybet — szerligt for perioden indtil, at det
eventuelt inddrages i Falles Stamkort, hvorefter informationer bliver lettere tilgeengelige og
forhabentligt ogsa tydeligere.

8. Den overordnede andring der ligger i, at alle tilkendegivelser i behandlingstestamente bliver
bindende — fremfor vejledende - for sundhedspersonalet, kalder pa en raekke mere generelle
overvejelser, der gor sig geeldende for alle ovenstaende punkter. Tilkendegivelserne er meget
brede kategorier, der skal give svar pa enormt specifikke og komplekse problemstillinger. Det giver
nogle store udfordringer og krzever — som nzevnt ovenfor — en lgbende afstemning af
behandiingssnsker og hgj grad af specificering og aktualitet overfor patienten.

Der ligger saledes en grundlaeggende stor opgave i at omsatte lovforslag og heri intentioner om
pget patientautonomi til meningsfyldte kliniske sygdomsforlgb for livstruede patienter, der hver
eneste gang tager afsaet i den enkelte patients — og dennes pargrende — specifikke og aktuelle
situation.

Palliationens eksistensberettigelse er at lindre og reducere lidelse i taet dialog og samspil med patient og
pargrende og herunder at skabe de bedst mulige rammer for livstruende sygdom og dgd. Uden et lzegeligt
speciale i palliativ medicin vil lovforslaget medfere et utilstrazkkeligt og famlende sundhedsvaesen, hvor den
faglige og etiske gra2nse mellem patientautonomi og aktiv dedshj=lp udviskes — med patienter og
pargrende som de st@rste tabere. Dansk Selskab for Palliativ Medicin (DSPaM) opfordrer derfor til, at
ovenstaende kommentarer inddrages i det videre lovarbejde.

Med venlig hilsen
Formand for Dansk Selskab for Palliativ Medicin,

Bodil Abild Jespersen
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Med lovforslaget far patienter ggede muligheder for fravalg af behandling og
dermed gget mulighed for at bestemme over eget liv, herunder de sidste faser af
livet. Danske Seniorer er generelt meget positivt indstillet overfor forslaget, da en
vaerdig afslutning af livet med sa vidt muligt kontrol over ogsa de afsluttende
faser er et gnske, de fleste deler.

Med lovforslaget far behandlingstestamentet som aflgser livstestamentet en meget central rolle. Som
nu kan man i testamentet frabede sig livsforl@ngende behandling, hvis man er uafvendelig deende og
i situationer, hvor man ikke er i stand til at tage vare pa sig selv pa grund af alderdomssvaekkelse
ulykke, hjertestop el. lignende.

Som nyt element indfgjes ret til at fravaelge livsforlangende behandling i behandlingstestamentet i
tilfeelde, hvor det vurderes, at de fysiske konsekvenser af sygdommen eller af behandlingen vil vaere
meget alvorlige og lidelsesfulde, Endvidere vil alle tilkendegivelserne i testamentet blive bindende for
sundhedspersonalet.

Danske Seniorer er helt igennem positivt indstillet overfor den betydning behandlingstestamentet skal
have i fremtiden. Problemet er blot, at det typisk vil vaere de mere veluddannede, der opretter et
behandlingstestamente og derved undgar en maske lidelsesfuld og uvaerdig afslutning pa livet. Dette
er iseer situationen for varigt inhabile. Her kan man efter forslaget ved et behandlingstestamente
fravaelge den tvang, der vil blive hjemlet fra 1. januar 2018 til at behandle somatisk syge demente eller
andre varigt inhabile mod deres gnske. Her vil det i fremtiden veere sadan, at de, der har oprettet
behandlingstestamente, kan undga uveerdig tvang, medens de, der ikke har oprettet
behandlingstestamente, ma finde sig i tvangsbehandling.

Der sker saledes en sammenkadning af den her foreslaede sendring af sundhedsloven og den nyligt
vedtagne lov om tvang ved somatisk behandling af varigt inhabile. Dette er et argument for, at de to
love traader i kraft samtidig. Det vil indebzere, at lov om tvang farst skal traede i kraft 1. januar 2019
ligesom zendringen af sundhedsloven. Danske Seniorer ser ikke noget argument for en hurtig
indfgrelse af tvangsloven.



Med den centrale betydning behandlingstestamenter far efter forslaget, er det vigtigt, at det bliver let
at oprette et sddant, og at betydningen af behandlingstestamenter udbredes mest muligt. Denne
oplysningsopgave ma langt hen ad vejen varetages af det offentlige; men Danske Seniorer vil
naturligvis ogsa medvirke ved oplysning herom i forskellige publikationer.

Med venlig hilsen

Jorgen Fischer Henrik Griiber Sivgaard
Landsformand Direktor
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Den 10. oktober 2017
Sundheds- og Zldreministeriet
Att. Kirstine F. Hindsberger
Holbergsgade 6
1057 Kgbenhavn K.

jurpsyk@sum.dk
nbj@sum.dk (kopi)

Vedrgrende hgring over udkast til forslag til lov om aendring af sundhedsloven (@get selv-
bestemmelse for patienter i forhold til fravalg af behandling,

Muskelsvindfonden takker for muligheden for at kommentere udkastet til lovforslag, som
vi har laast med stor interesse og overvejet meget ngje.

Det er Muskeisvindfondens opfattelse, at der er to vigtige sider af denne sag. Den ene er
forebyggelse af, at dedshj=lp overhavedet er relevant. Den anden er betingelserne for
udpvelse af dadshjalp, hvorom lovforslaget handler.

Det er samtidig Muskelsvindfondens opfattelse, at fovgivning om liv og d¢d er normsaet-
tende for de veerdier, hvorpa vi bygger vort samfund, og som uundgéeligt vil pavirke mel-
lemmenneskelige relationer. Lovgivning om liv og d@d pavirker ikke mindst samfundets
holdning til mennesker med et handicap, men ogsa de muligheder for et godt liv, som til-
bydes mennesker med et handicap, og som mennesker med et handicap selv oplever.

Muskelsvindfonden respekterer og tilstraeber det enkelte menneskes frie valg om eget liv,
men mener samtidig at dgdshj=lp bgr begraenses mest muligt ved at tilbyde livsvilkar, be-
handling og palliation i tilstraekkeligt omfang til, at s3 mange som muligt vil veelge disse
muligheder og sa fa som muligt vil @nske livets afslutning.

Muskelsvindfonden gnsker gget fokus pa det vi kalder “aktiv livshjalp”, som er en indsats
over for det enkelte menneske, der bade indebaerer rehabilitering og palliative indsatser.
Med det udgangspunkt kan vi godt bakke op om den nuvaerende "passive dedshjzlp”,
men vi er staerkt imod "aktiv dgdshjzelp”.

Muskelsvindfonden « Kongsvang Allé 23 « BO0OD Aarhus C » TW. +45 8948 2222 » Fax +45 B948B 2212 - muskelsvindionden.dk
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Dedshj=lp bgr forst komme pa tale, nar andre muligheder er udtgmte, og forst da starter
sondringen mellem aktiv og passiv dadshjaaip.

Allerhelst sa vi i Muskelsvindfonden, at man fandt en anden betegnelse end “passiv dgds-
hjelp”, for den kan rumme en aktiv handling. Udtrykket er med til at forvirre og skabe gra-
zoner. | stedet burde vi holde os til betegnelsen “palliation”. Palliationen kan i visse tilfzel-
de fare til dgd. Men det er vigtigt at sondre mellem “paliiation” og "passiv dgdshj=elp”,
hvorved man kan man hjzlpe patienten med at dg, og "aktiv dedshjeip”, hvorved man
hjeelper patienten til at dg.

Muskelsvindfonden har i snart 50 ar arbejdet efter WHOs malszetning om “at fgje ar til li-
vet” og "at fgje liv til drene” og har opbygget en rigdom af erfaring med, at det ofte er mu-
ligt at opna et godt liv, selv om hverken {zeger, pargrende eller patienterne selv umiddel-
bart kunne f3 gje pa det,

Det er derfor ogsa Muskelsvindfondens opfattelse, at det ma vaere en forudstning for
lovgivning om livets afslutning, at alle taenkelige muligheder for et godt liv er stillet til ra-
dighed for patienten, og ikke mindst at patient og pargrende er gjort bekendt hermed.

Det betyder konkret, at det for s& vidt kan vare korrekt, som det fremgar, at lovforslaget
ikke i sig selv vil have gkonomiske konsekvenser, men Muskeisvindfonden er ikke desto
mindre betankelig, hvis dette skal forstas pa den made, at der ikke planlagges sidelpben-
de forbedringer af muligheden for palliation ved for eksempel bedre adgang til tilbud efter
anden lovgivning, som ikke kan gennemfgres uden gkonomiske konsekvenser. Den palliati-
ve kapacitet er ikke pa nuvaerende tidspunkt tilstraekkeligt udbygget.

Muskelsvindfonden opfordrer derfor £ldre- og Sundhedsministeriet til sidelpbende med
lovforslaget at sikre, at palliation bliver af sa hgj kvalitet som muligt, og at kapaciteten bli-
ver tilstraekkelig.

Det er Muskelsvindfondens erfaring, at enske om dedshjalp fra for eksempel mennesker
med Amyotrofisk Laterale Sklerose (ALS) oftere har baggrund i de livsvilkar, der tilbydes
mennesker med ALS end i selve sygdommen. For eksempel mangelfuld praktisk hjzelp, for
fa eller for sent bevilgede hjzlpemidler/boligaendringer og gentagne tovtraekkerier med de
bevilgende myndigheder ggr i mange tilfzlde tilvaerelsen s3 utdlelig for patienterne, at de

Muskelsvindfonden » Kongsvang Allé 23 » 8000 Aarhus € « TU, +45 8948 2222 » Fax +45 8348 2212 + muskelsvindfonden.dk
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ensker livets afslutning, hvor de i stedet ville have mulighed for at "fagje ar til livet” og "liv
til arene” trods en alvorlig og indgribende sygdom.

Muskelsvindfonden opfordrer derfor ikke blot Zldre- og Sundhedsministeriet, men alle
relevante ministerier til at sikre, at ingen patient vil fravaelge livet med baggrund i mang-
lende hj=lp og dermed, at dgdshjzlp i sa fa tilfzlde som muligt bliver en relevant pro-
blemstilling.

Lovforslagets mulighed for et behandlingstestamente er for 53 vidt positiv, idet det bygger
pa det enkelte menneskes frie valg, og der er ogsa i betingelserne indbygget en raekke sik-
kerhedsgarantier, sa et tidligere udtrykt pnske om livets afslutning kan fraviges af enten
patienten eller dennes pargrende, men giver ikke desto mindre anledning til betanke-
ligheder.

Dels vil tilkendegivelsen om livets afslutning i mange tilfeelde veere sket, uden at den pa-
gldende kender eller har haft mulighed for at kende den fremtidige situation, hvor til-
kendegivelsen vi! blive relevant.

Dels omfatter forpligtelsen til at drpfte tilkendegivelsen med patient og/eller pargrende
udelukkende en lagelig og diagnostisk tilgang, mens der ikke stilles krav om, at det forud-
satte informerede grundlag for det endelige valg ogsa ma omfatte viden om, hvilke livsmu-
figheder den enkelt har ved at valge livet frem for deden, jfr. Muskelsvindfondens fokus
pa “aktiv livshjzlp”.

Det er Muskelsvindfondens opfattelse, der bygger pa mange ars erfaring, at det ofte ikke
er muligt for et menneske, som ikke selv har et handicap, at forestille sig, at et liv med et
handicap kan vaere godt. Det kan vaere nzerliggende for mennesker med alle funktioner i
behold at tilkendegive, at man ved tabet af den ene eller den anden funktion vil foretraek-
ke livets afslutning. Sadanne holdninger finder man sjeldnere hos mennesker, der har
skabt sig et godt liv trods manglende eller nedsatte funktioner. Mange mennesker med
muskelsvind lever efterhanden et meget bedre liv, end mennesker uden en funktionsned-
sattelse har mulighed for at forestille sig.

Det er Muskelsvindfondens erfaring, at personer med Amyotrofisk Latertal Sklerose umid-

delbart efter diagnosen ofte har et enske om dgdshj=lp, men at onsket ofte aendrer sig,
nar de far kendskab til de mulige betingelser for fortsat at leve.

Muskelsvindfonden « Kongsvang Allé 23 « BOOO Aarhus C » Tt +45 8948 2222 « Fax +45 8948 2212 « muskelsvindfonden.dk



foikelle!

Det er Muskelsvindfondens vurdering, at en sadan reaktion pa baggrund af ukendskab til
fortsatte livsbetingelser ogsa vil have gyldighed i andre situationer og ved andre diagnoser.

Heller ikke lzeger kan forventes at have den forngdne viden om eller mulighed for at vurde-
re, hvad et godt liv er med en funktionsnedsattelse. Det varede mere end 10 ar, for det
lykkedes Muskelsvindfonden at overbevise skeptiske lazger om, at man kan leve et godt liv,
selv om man er i respirationsbehandling. | dag vil ingen anfzegte, at det kan man godt.

Tilsvarende oplever vi fortsat i dele af befolkningen, at det er vanskeligt at forestille sig,
hvordan livet dog kan vaere godt med for eksempel respirator. Der er derfor god grund til
at sikre den enkelt borger en beskyttelse mod konsekvenserne af denne udbredte, om end
forstaelige, mangel pa evne til at forestille sig, at et liv kan vaere godt pa andre mader end
éns egne.

Muskelsvindfonden opfordrer derfor £ldre- og Sundhedsministeriet til at a22ndre formule-
ringen af ny nr. 3 i §26, stk. 1 "Livsforlaengende behandling i en situation, hvor behandlin-
gen kan fgre til overlevelse, men hvor de fysiske konsekvenser af sygdommen eller af be-
handlingen vurderes at vaere meget alvorlige og lidelsesfulde”, sdledes at en forhandstil-
kendegivelse alene er bindende i den situation, at patienten ikke er eller ikke vil blive i
stand til at genvurdere sit @nske om livets afslutning.

En sadan genvurdering skal ske pd et fuldt informeret grundlag, hvori ikke blot |aegelig in-
formation, men ogsa information om livsmuligheder efter al anden relevant lovgivning er
givet til patienten og/eller dennes pafgrende. Eventuelt inddrages vejledere, der har kon-
krete erfaringer med de livsvilkar, som patienten vil opleve ved at valge livets fortsattelse
frem for dets afbrydelse.

Her teenkes isar pd bemaerkningerne i lovforslaget, hvoraf det fremgar, at der med be-
stemmelsen blandt andet tankes pd "operative indgreb med fjernelse af norma-
le kropsfunktioner (fgde- og vaeskeindtag, udskillelse af affaldsstoffer, vejrtraekning)”, idet
sadanne konsekvenser ikke ngdvendigvis udelukker, at patienten faktisk vil vaere i stand til
i situationen at traffe en endelig beslutning og omggre en tidligere tilkendegivelse.

Muskelsvindfonden opfatter formuleringen sdledes, at den for eksempel omfatter perso-

ner med behov for respirationsbehandling generelt, men ogsa for eksempe! ulykkesofre,
som maske vil ligge i koma i kortere eller lzengere tid efter ulykken, og som ma forudses at
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foSkelle!

vagne op til for eksempel behov for hjazlp til vejrtrazkning, men som ikke desto mindre ef-
ter opvagningen vil vare fuldt kapable til at foretage en ny vurdering af, om livet maske al-
ligevel er mere attraktivt end forudsat, da behandlingstestamentet blev formuleret, og pa-
tienten havde sin fulde fgrlighed og kun havde vage forestillinger om livets vaerdi trods en
funktionsnedsaettelse.

Det vil sige, at hvor det overhovedet er muligt eller vil blive muligt efter et behandlingsfor-
Igb, bgr patienten kunne omggre en tidligere tilkendegivelse.

Med den pataenkte 2ndring af sundhedslovens § 25, hvorved stk. 1 udgar, legaliseres en i
et vist omfang allerede anvendt praksis, hvorefter behandling ogsa kan afbrydes efter pati-
entens @nske, selv om det ikke vurderes, at den pag=ldende er uafvendeligt dgende, og
selv om patienten risikerer at dg ved afbrydelsen.

Muskelsvindfonden leegger vaegt p3a, at for eksempel personer med Amyotrofisk Lateral
Sklerose ikke fraveelger respirationsbehandling, fordi de eventuelt frygter, at den ikke kan
afbrydes, nar de matte gnske det.

For Muskelsvindfonden er det af afggrende betydning, at patientens eventuelle dgd som
fplge af fravalgt behandling alene skyldes patientens sygdom, og at patientens fravalg af én
behandling ikke udelukker andre tilbud om behandling eller tilbud efter den sociale lovgiv-
ning, f.eks. palliation eller praktisk hjalp, hjelpemidier m.v.

Muskelsvindfonden forudsaetter ogsa, navnlig hvis patienten ikke er uafvendeligt dgende,
at et gnske om fravalg af behandling farst effektueres efter en forudgaende information
om mulige konsekvenser og mulige foranstaltninger til afhjalpning af de arsager, der ligger
til grund for patientens gnske, for eksempel manglende praktisk hj=lp og statte eller en fo-
lelse af at vaere en belastning for familien og andre.

£n beslutning om fravalg af behandling kan samtidig vaere en alvorlig belastning for familie
og pargrende, og Muskelsvindfonden mener derfor, at ogsa familien skal have tilbud om
hjaelp og stette omkring og efter et forlgb, der altid vil fgles mere belastende, end hvis pa-
tienten var afgdet ved deden uden forudgdende beslutninger om liv og ded.
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MUSKELSYINDFONDEN M

Muskelsvindfonden har valgt at vare modstander af muligheden for "aktiv dedshjalp”,
men understreger samtidig, at heller ikke “passiv dgdshj=Ip” er uproblematisk og uden
etiske udfordringer. Uanset hvilken tilgang man valger er der grazoner og ubehagelige valg
at treeffe, som ikke kan omggres. Netop derfor er det afggrende at der i livets pressede fa-
ser er optimal hjzelp og lindring at fa, og at der informeres bredt herom. For uden det vil
flere miste livslysten og modet.

De rammer, som samfundet stiller til radighed for livets afslutning, gennem lovgivning og
pa anden made, vil vaere normsaettende i langt bredere forstand, fordi de pavirker mel-
lemmenneskelige relationer, vore holdninger til hinanden, ansvar og omsorg for hinanden
og ikke mindst accept af, at mennesker og livsvilkdr er forskellige, og at mennesker faktisk
har en utrolig tilpasningsevne.

Dette indebaerer konkret, at tilgangen til livets afslutning for savel patient som familie og
pargrende ma vaere mest muligt skdnsom og mest mulig hensynsfuld.

Muskelsvindfonden opfordrer derfor til, at lovforslaget ikke far lov at sta alene, men op-
folges af en massivt sterre fokus pa palliation og pa de muligheder for afhjzlpning af livets
vanskelige gjeblikke, som en effektiv palliation indebaerer, sdledes at malsaetningen bliver
trods alle vanskeligheder at fgje sa mange ar til livet som muligt og s meget liv til drene
som muligt.

Med venlig hilsen

Lisbeth Koed Doktor
Formand for Muskelsvindfonden
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Aldre@Sagen

Sundheds- og ZLldreministeriet
gst@sum.dk

9. oktober 2017 - aw

Horingssvar vedr. udkast til lovforslag om @&ndring af sundhedsloven (get
selvbestemmelse for patienter i forhold til fravalg af behandling, herunder
oprettelse af behandlingstestamenteordning)

Zldre Sagen takker for invitation til hering og har felgende kommentarer:

Indledningsvis skal det siges, at Zldre Sagen stetter lovforslagets formél om at styrke
selvbestemmelsen for patienter i forhold til fravalg af livsforleengende behandling, herunder
oprettelsen af behandlingstestamenter.

Forenkling af regler om patienters selvhestemmelsesret

Zldre Sagen ser det som positivt, at de eksisterende regler og faglige vejledninger om afvisning af
aktuel behandling praciseres, sa retningslinjerne bliver mere klare. £Andringen vil forhdbentlig
veaere med til at fjerne den usikkerhed, der rader blandt sundhedspersonale omkring de
eksisterende regler, si al behandling hviler p patientens ret til informeret samtykke.

Oprettelse af behandlingstestamenteordning
ZAldre Sagen byder oprettelsen af en behandlingstestamenteordning velkommen.

Med oprettelsen af en behandlingstestamenteordning bar man dog samtidig veere opmerksom
pA, at det er store og komplekse spargsmal, den enkelte skal tage stilling til i et
behandlingstestamente, hvilket kraever et velinformeret grundlag og forstielse for
konsekvenserne af ens beslutning,.

Det fremgar ikke af heringen om der vil foreligge vejledninger til oprettelse af
behandlingstestamenter, Efter Zldre Sagens vurdering kan det vaere vanskeligt at tage stilling til
fremtidige situationer vedrerende fravalg af behandling og et vanskeligt omrade at sztte sig ind i
for personer uden den nodvendige erfaring og faglighed. Derfor vil det vere hensigtsmassigt at
udferdige vejledninger, som man kan l&se, inden man opretter et behandlingstestamente.
Vejledningen skal vaere klar og tydelig og i et lettilgengeligt og forstieligt sprog. Disse
vejledninger ber efter vores vurdering veere klar, for loven traeder i kraft,

Zldre Sagen bidrager gerne med viden og input til at udvikle denne vejledning.

Det er ogsa af afgerende betydning, at de sundhedspersoner, der er tet pé den enkelte (leger,
sygeplejersker, plejepersonale mv.) i god tid og kontinuerligt tager samtaler med patienter og
deres pargrende om behandlingers nytte- og skadevirkninger, hvilke muligheder der er (herunder
muligheden for lindrende behandling i den sidste tid, dvs. palliativ pleje og omsorg), samt hvilke
etiske, behandlingsmassige, praktiske og juridiske konsekvenser deres beslutninger i et
behandlingstestamente kan have. Det kraver et veluddannet, kompetent personale, der bide
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besidder den nedvendige faglighed og evnen til at facilitere denne slags samtale, samt at
personalet har den nedvendige tid og ressourcer til det.

Derudover bar der lazgges ressourcer i at sikre, at alle medarbejdere tzt p& den enkelte borger -
pa plejehjemmene, i hjemmeplejen m.v. — har viden om den enkeltes ensker, fx i forhold til
genoplivning.

Venlig hilsen

Michael Teit Nielsen

Vicedirektor
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LANDSFORENINGEN

LIv&DOD

Sundheds- og Aldreministeriet
Ministeriets center for Sundhedsjura og Psykiatri,
Enhed for Lovkvalitet

11. oktober 2017

Heringssvar over udkast til forslag til lov om sendring af sundhedsloven
(Aget selvbestemmelse for patienter i forhold til fravalg af behandling, herunder oprettelse af
behandlingstestamente-ordning).

Den 8. september 2017 har Sundheds- og ZEldreministeriet sendt forslag til lov om @ndring af
sundhedsloven (@get selvbestemmelse for patienter i forhold til fravalg af behandling, herunder
oprettelse af behandlingstestamente-ordning) til hering hos Landsforeningen Liv&Dad.

Helt overordnet finder Landsforeningen Liv&Daod det meget positivt, at Sundheds- og
ZEldreministeriet setter fokus pd patienters sidste del af livet og herunder patientens ret til sget
selvbestemmelse.

Vi finder lovforslaget interessant, men ser det dog ogsa, med enkelte undtagelse, som en precisering
af det allerede gzldende.

Og med serlig fokus pa det eksisterende Livstestamente er det desvarre vores erfaring, at patienters
fravalg af livsforlenget behandling, ikke altid efterleves af lzgerne. Vi herer endvidere ofre, at det er
meget sjzldent at legen/sundhedspersonen kontakter registeret, for at undersege om en inhabil patient
er registreret i dette. Livstestamentet bliver pa den méade en falsk tryghed for de personer/patienter der
har udfyldt det i bedste tro. Det bliver endvidere ofte til stor frustration for patientens parerende, som
har sveert ved at leve med, at patientens onske ikke efterleves af sundhedspersonen.

Landsforeningen Liv&Ded byder det derfor meget velkomment at der s®ttes fokus pa Livstestamentet
og dets nuverende funktion med henblik pd en forbedring, som vi umiddelbart oplever det i det
foreslaede behandlingstestamente. Men vi vil dog ikke undlade at pointerer, at vi finder det meget
vigtigt og nedvendigt, at for at der skal vere overensstemmelse med det man satter personen/patienten
i udsigt, at der i hojere grad end i dag, arbejdes for en sikring af, at den enkelte lzge/ sundhedsperson
bade har et indgdende kendskab til loven og efterlever den i praksis.

Landsforeningen Liv&Deds hovedformal er at arbejde for en vaerdig afsked med livet. Vi arbejder ud
fra den opfattelse at, hvad der kendetegner en vaerdig afsked med livet er individuel. Der er derfor
forskel pa. hvad forskellige mennesker definerer som en vaerdig livsafslutning. Desuden kan ens
opfattelse af en vaerdig livsafslutning andre sig igennem livet, fx i forhold til ens livsforlob, alder.
helbredstilstand m.v. Set i lyset af denne opfattelse. oplever vi derfor heller ikke det foresliede
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behandlingstestamente som varende helt uproblematisk. Da behandlingstestamentet typisk vil blive
udfyldt i en anden situation end den, patienten befinder sig i, nar der ikke lazngere er habilitet.

Den raske patient kan opleve det som uvardigt at skulle vare afhaengig af andres hja:lp, hvor den syge
der er afhangig af andres hjxlp forsat godt kan finde veerdighed i sit liv.

Med venlig hilsen

Kirsten Sendergaard, sekretariatschef
Landsforeningen Liv&Dad
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Sundheds- og £ldreministeriet
Holbergsgade 6
1057 Kgbenhavn K

E-mail: jurpsyk@sum.dk; cc nbi@sum.dk

Heringssvar vedr. udkast til forslag til lov om sndring af sundhedsloven
{@get selvbestemmelse for patienter i forhold til fravalg af behandling,
herunder oprettelse af en behandlingstestamenteordning)

Danske Patienter takker for muligheden for at kommentere pa det tilsendte
materiale vedr. den foresldede =ndring af sundhedsloven angiende pget
selvbestemmelse for patienter.

Danske Patienter er overordnet set positivt stemt over for forslaget, som vil
styrke patienternes indflydelse pa deres eget behandlingsvalg.

For samtlige elementer i lovforslaget gelder det, at grundig og systematisk
dialog med patienter og patienternes pargrende er en helt ngdvendig for-
udszetning. For at patientens selvbestemmelsesret de facto styrkes, er der
behov for, at patienten bibringes sa meget og sa konkret viden, herunder i
forhold til den enkeltes egne praeferencer og livssituation, at vedkommende
bliver i stand til at treeffe beslutning om fravalg af behandling. Det kraaver
nogle rammer, hvor sundhedsprofessionelle bade har tid og de rigtige kom-
petencer til at drgfte et eventuelt fravalg af behandling med patienten ud
fra et helhedsperspektiv pa patienten og dennes livssituation. | forleengelse
heraf bor det fremga af lovmaterialet, at beslutningen om et valg/fravalg af
behandling skal tages op til dialog igen, hvis patientens livssituation &ndres.

Vi skal ogsa papege vigtigheden af, at der sikres gode alternative behand-
lingsmuligheder til aktiv sedering, da nogle patientgrupper i dag ikke har
adgang til palliative tilbud.

Hgringsmaterialet giver derudover anledning til en razkke mere specifikke
kommentarer og overvejelser:

Om forenkling af reglerne for om afvisning af aktuel behandling

Danske Patienter er som na2vnt positivt stemt over for indholdet af den nye
§ 24a, men formuleringen af paragraffen ggr bestemmelsen svaert tilgaen-
gelig — ordlyden er ikke let at forsta og overskue. Det kunne vaere hensigts-
maassigt, hvis den nuvaerende § 25, stk. 2 og stk. 3 og den foreslaede § 24a
&ndredes, sidledes at én paragraf redegjorde for patientens ret — retten til
at afvise eller afslutte behandling, hvis man er en habil patient uanset om

DANSKE PATIENTER
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10. oktober 2017

Danske Patienter
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1208 Kabenhavn K

T.:3341 4760
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man er uafvendeligt dgende eller ej — og en anden paragraf redegjorde for,
hvilken forpligtelse denne ret paleegger sundhedspersonerne samt hvilke
muligheder den enkelte sundhedsperson har for ikke selv at iveerkszette pa-
tientens gnske.

I forhold til sidstnavnte scenarie, hvor en sundhedsperson af etiske arsager
ser sig npdsaget til at henvise patienten til en anden sundhedsperson, vil
der vaere behov for anvisninger pa, hvordan denne procedure skal vaere og
med hvilken hurtighed dette skal kunne foranstaltes.

Om behandlingstestamenteordningen

Danske Patienter finder det ligeledes positivt, at tilkendegivelser om fravalg
af behandling geres bindende for sundhedspersoner, uagtet om patienten
er uafvendeligt dgende eller ej. Samtidig synes det rimeligt, at der efterla-
des et rum til at lade de pargrende spille en rolle ved indfgrelse af den valg-
fri sikkerhedsgaranti, som patienten kan vzlge at benytte.

Der kan vaere betankeligheder i forhold til forslaget om, at patienter, mens
de er habile, i deres behandlingstestamente kan frasige sig behandling efter
tvangsbehandlingsloven ved senere tilfaelde af varig inhabilitet. Betanke-
lighederne bunder i, at forslaget star i modsaetning til et af de primaere for-
mal med sidstnzevnte lov, nemlig at styrke omsorgen over for patienter,
sam ikke formar at forholde sig fornuftsmaessigt til et behandlingsbehov.
Med den foreslaede § 26, stk. 4 kan der opsta situationer, hvor det vil vare
ulovligt for personalet at behandle, herunder ogsa smertelindrende og i
ikke-akutte situationer. Det kan fgre til ungdvendige smerter og lidelser for
en inhabil patient, som eksempelvis har brakket en arm eller har en be-
taendt tand, der bar traekkes ud. Videre kan det betyde, at tvangsbehandling
— med afsaet i pleje-, behandlings- og omsorgsetiske overvejelser - vil finde
sted ulovligt, under radaren og uden retssikkerhed for patienten. Set i dette
lys kan man vaere bekymret for, at varigt inhabile patienter stilles ringere
med forslaget, end det er tilfaaldet for nuveerende - bade behandlings- og
retsstillingsmaessigt.

Det kan vaere sveert at forestille sig de fulde konsekvenser af et nej til
tvangsbehandling pd et senere tidspunkt i livet, ndr man opretter et be-
handlingstestamente, og det forhold bar overvejes i det videre lovarbejde.

Med venlig hilsen

A

Morten Freil
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Sundheds- og ZAldreministeriet
Center for Sundhedsjura og Psykiatri
Enhed for Lovkvalitet

jurpsvk@sum.dk,
kopi til nbj@sum.dk

Horing over udkast til forslag til lov om @ndring af sund-
hedsloven.

Horingssvar fra Sygeplejeetisk Rad

Sygeplejeetisk Rad har med interesse gennemlzest og debatteret ud-
kast til forslag til lov om eendring af sundhedsloven vedrerende aget
selvbestemmelse for patienter i forhold til fravalg af behandling, her-
under oprettelse af en behandlingstestamenteordning.

Sygeplejeetisk Rad vil gerne anerkende forslagets grundighed og
hensigt. Vi anerkender szrligt, at forslaget samler flere juridiske pro-
blemstillinger omkring livsforlengende behandling, genoplivning og
anvendelse af tvang til somatisk inhabile, som har vaeret debatteret
gennem en lang arraekke og har betydning for sygeplejersker.

Selvbestemmelsesretten

Radet har diskuteret styrkelse af selvbestemmelsesretten og bifalder
denne veerdi, men vi er ogsa bekymret for, hvordan omhu for det sar-
bare liv bliver forvaltet og veegtet.

Vi bemeerker, at styrkelsen af selvbestemmelsesretten udeluk-

kende anses som positiv for alle borgere (som en administrativ konse-
kvens).

Vi kan se, at nogle borgere, pa trods af informeret samtykke, kan
have sveert ved at administrere selvbestemmelsesretten, pa den made
at forsta, at selvbestemmelsen skal veje tungest. Ved at vagte selvbe-
stemmelsesretten sa entydigt tungt for alle, kan konsekvensen for de
mennesker, der ikke magter at forvalte selvbestemmelsesretten, be-
tyde, at de risikerer at blive anset for at have mindre vardi end mere
ressourcesterke mennesker.

Behandlingstestamente
Vi bemarker, at det kan blive en konsekvens, at de mest udsatte og
sarbare borgere ikke far lavet et behandlingstestamente. Det kan
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netop vare dem, som ikke far fravalgt livsforlengende behandling
og dermed risikerer at blive de invalide og vegeterende.

Afslutning af livsforlaengende behandling

Denne sarbare gruppe af mennesker kan komme til at fremsta uden
samme veerdi som andre mere ressourcestaerke befolkningsgrupper.
Der kan opsta risiko for stigmatisering og eget social ulighed, hvor
nogle sarbare mennesker, der ikke magter at forvalte deres selvbe-
stemmelsesret, for ikke at vaere til besveer vil valge at afslutte livsfor-
leengende behandling, for de egentlig selv er klar til det.

Sygeplejeetisk Rad anerkender, at styrkelse af selvbestemmelsesret-
ten vil have en positiv konsekvens for en meget stor andel af befolk-
ningen. Men der ma samtidig sikres szrligt hensyn til og omhu for de

udsatte og sarbare mennesker, som ikke forvalter selvbestemmelses-
retten.

Med venlig hilsen
For Sygeplejeetisk Rad,

Erik Weye Herskind, Anne Bendix Andersen og Annette Hegelund
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Dansk Selskab for
PatientS!kkerhed

cfo Hvidovre Hospital
P610 Kettegard Alle 30
DK — 2650 Hvidovre

T +45 2862 2171
E info@patientsikkerhed. dk

www patientsikkerhed.dk

Dansk Selskab for Patientsikkerhedes horingssvar til udkast til 1. oktober 2017
forslag til lov om @ndring af sundhedsloven (@get selvbestem-

melse for patienter i forhold til fravalg af behandling, herunder

oprettelse af behandlingstestamente-ordning)

Dansk Selskab for Patientsikkerhed {i det falgende PS!) er overordnet set yderst tilfreds med
udkastet til &2ndring af sundhedsloven.

PS! har i en l=ngere periode varet blandt de institutioner og enkeltpersoner, der har forsegt at
skabe opmazrksomhed pa mangler i det nuvarende regel- og vejledningssast, og derfor er det
yderst keerkomment, at der nu er bred politisk opbakning til en a2ndring.

Vi eri PS! sikre pa, at =ndringerne vil medvirke til at stette den aendring af kulturen bade i civil-
samfundet og i den samlede sundhedssektor, der er nedvendig, hvis vi som enkeltpersoner skal
blive bedre til at forholde os til, hverdan vi ensker at blive behandlet i vores sidste levetid, og
hvis vi i sundhedssekioren (bade primzzer og sekundaer) skal blive bedre til at understotte bor-
gernes selvstaendige valg i forhold til behandlingsmulighederne.

| sidste ende vil begge dele medvirke til at reducere de situationer, hvor sundhedsprofessionelle
tager beslutninger pa borgernes vegne, der ikke er understettet af konkret kendskab til borge-
rens ensker - ofte resulterende i overbehandlingssituationer, som kunne have vaeret undgéet

Vi hari PS! ikke vaesentlige kommentarer til selve lovteksten, men vil geme knytte et par kom-
mentarer til bemaerkningeme om behandlingstestamentet.

Vi finder i PS! generelt, at indferelsen af '‘Behandiingstestamente’ som erstatning for 'Livstesta-
mente’ er et meget vaesentligt initiativ, idet det kan sikre en bedre, mere tilgaengelig og forstae-
lig, og derfor formentlig ogsa mere anvendt form for registrering af ensker til den sidste levetid
og behandlingen i den periode. Hvis det er tilfaaldet, vil det samtidig betyde, at Behandlingste-
stamentet vil blive rutinemaessigt brugt i sundhedsvazsenet - savel primazr- som sekundaersek-
toren. Dette er desvarre i modsaeining til Livstestamentet, hvor den konkrete erfaring er, at det
aldrig er blevet udbredt i den rutinemaessige afklaring af borgerens ensker.

Vi har enkelte konkrete kommentarer hertil;

«  Nar den konkrete udformning af Behandlingstestamentet skal udformes, vil PS! anbe-
fale, at alle — eller s&@ mange som muligt af — eksisterende erfaringer med den slags
dokumenter og erklzeringer (isaer) i Danmark inddrages. Det drejer sig fx om arbejdet
med POLST pa Sygehus Lillebzeit, arbejdet med en falles formular for sygehus og
kommune pa Bomholm og arbejdet med en rutine pa sygehusene i Vejle, Holbzk og
Horsens.

e | PS! har vi erfaring for stor interesse for og opbakning fra frontleberorganisationer, nar l
der skal udvikles nye metoder, som kan sammenlignes med hehandlingstestamentet - .



Dansk Selskab for
PatientS'kkerhed

og herunder, at metodeudviklingen ofte har gavn af, at modellerne afpreves i mindre
og afgreensede dele af sundhedsvazsenet, inden man konkluderer modeller til generel
udbredelse. | en sidan proces ber ikke blot disse frontlebercrganisationer (eller ‘first
movers'}, men ogsa de vaesentligste sundhedspolitiske aktorer (som Danske Regio-
ner, KL, Laageforeningen, DSR og FOA) inddrages i en konsensusskabende proces.

» Vihar yderligere enkelte mere teknisk betonede kommentarer:

- Vi forstar begrundelsen for at erstatte 'testator’ med ‘patient’ — men det kunne
vaere en smule problematisk, da 'patient’ jo med den nye underliggende forstaelse
af lovteksten ogsa skal d=kke 'potentielle patienter'. Det er jo et fundament i den
nye lov, atvi skal kunne udfylde og bruge behandlingstestamentet, selv om vi
endnu ikke er syge Vi finder det meget veesentligt, at det teenkes yderligere igen-
nem, hvordan invitationen til, at parerende inddrages, formuleres. | udkastet ma
det l=ses sadan, at pararende (inklusive vazrger og fremtidsfuldmaegtige} kan ind-
seettes | Behandlingstestamentet, saledes at de skal tage stilling til om fravalg af
livsforlaengende behandling stadig skal geelde i en konkret situation, hvor patien-
ten ikke selv er i stand til at formidle sin egen holdning. Maske burde det ogsa
vaere en mulighed, at man - som det fx er geeldende i nsten alle amerikanske
stater — at man kan indsztte en pargrende, som man overlader en beslutning til
om evt. fravalg af livsforlzengende behandling i en ikke forudfset situation, hvor
man ikke er i stand til at formidie egen holdning.

e Vikan ikke helt sikkert afkode, om Livstestamentet skal ophare som indikator pa bor-
gerens egne onsker efter 1. januar 2019. Det mener vi i PS! er meget vasentligt, at
det gar. Det vil udlese meget problematiske arbejdsgange, hvis de sundhedsprofessio-
nelle skal lede efter oplysninger i to registre, og vi vil foresla, at alle, der har lavet Livs-
testamente, geres opmarksomme pa, at gyldigheden udisber 1. januar 2019 - samti-
dig med, at man naturligvis vejleder dem grundigt i, hvordan de erstatter Livstestamen-
tet med et Behandlingstestamente.

«  Endelig vil vi fra PS! understrege, at elektronisk tilgzengelighed af Behandlingstesta-
mentet er helt afgerende for anvendeligheden. Behandlingstestamente bor fra starten
vaere gjort tilgaengelig i en form, der direkte kan kobles ind i alle elektroniske omsorgs-
og journalsystemer. Hermed reduceres risikoen ogsa for, at Behandlingstestamentet
glemmes under overgange mellem systememe (og hermed ogsa i de korte faser, hvor
Przzhospitalet har ansvaret for patienten).

+« Som et lille supplement heril vil det have en positiv betydning for den endelig udbre-
delse af behandlingstestamentet, at man opfordrer alle institutioner i primazr- og se-
kundzaersektoren til at gore det til en rutinemaessig del af deres basisregistrering, at et
felt udfyldes med "Behandlingstestamente udfyldt?" helet pa lige fod med, atdet er en
rutine at notere, om borgeren lider af specifikke allergier, og hvilken medicin borgeren
har faet ordineret,

Pa vegne af Dansk Selskab for Patientsikkerhed

Ove Gaardboe

Overlazge, Dansk Selskab for Patientsikkerhed
Ove.gaardboe@patientsikkerhed.dk

Mobil: 21259242
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Sundheds- og Aldreministeriet
Holbergsgade 6
DK-1057 Kgbenhavn K

Att: jurpsyk@sum.dk og nbj@sum.dk

Hering over udkast til forslag til lov om andring i sundhedslo-
ven (aget selvbestemmelse for patienter i forhold til fravalg af
behandling, herunder oprettelse af behandlingstestamente-ord-
ning)

Dansk Sygeplejerad takker for muligheden for at afgive heringssvar i
forbindelse med udkast til forslag til lov om e2ndring af sundhedslo-
ven. Dette haringssvar er udarbejdet med bemaerkninger fra Fagligt
Selskab for Sygeplejersker i Kommunerne.

Generelt

Vi statter lovaendringen, der er med til at sikre patienters selvbestem-
melse. Mange borgere har gnsker til den sidste tid, der med de nu-
vaerende vilkar kan vaere svaere at fa opfyldt. Det vil den foresldede
lovaendring veere med til at forbedre. Vi ser lovaendringen som et vig-
tigt skridt hen imod imedekommelse af patienters snsker for den sid-
ste levetid.

Searlige Bemaerkninger

Kompetent og oplyst beslutningsgrundliag

Som patient er man i en seerlig sarbar situation, og derfor er det helt
afgerende, at sundhedspersonalet sikrer sig, at patienten foretager
beslutning om fravalg af behandling pa et informeret og oplyst grund-
lag. Det stiller krav til informationen som skal indeholde oplysning om
sundhedskonsekvens ved opher af behandling, men ogsa faglig vej-
ledning om forleb, hvis behandling fortsaettes. Det kraaver savel de
rette kommunikative og faglige kompetencer samt en passende orga-
nisering, hvor der er mulighed for at have samtaler i et fortroligt rum,
og hvor der er mulighed for og tid til at besvare alle de sporgsmal,
som patienten har brug for afklaring af.

Vi skal sikre en fyldestgerende information og stette i den aktuelle si-
tuation, der giver bedst mulig forudsastning for beslutning om tilvalg
eller fravalg af behandling. Derfor er det afgarende, at patienten tager

Dansk Sygeplejerad

Den 10. oktober 2017
Ref.: DSc
Sagsnr.: 1709-0013

The Danish Nurses'
Organization

Sankt Annae Plads 30
DK-1250 Kebenhavn K
Ekspedition:
mandag-torsdag 9.00-16.00
fredag 9.00-15.00

Tif: +4533161555
Fax: +45 33 1524 55

www.dsr.dk
dsr@dsr.dk



beslutningen pa et oplyst og kompetent grundlag. Derudover finder vi
det vigtigt, at patienter er ude af den mest akutte fase i deres syg-
domsforleb, sa en pludselig indtruffen krise ikke er afgerende for be-
handlingsbeslutningen.

Vi mener, at loven og tilherende vejledninger ber prescisere, at de
rette kommunikative og faglige kompetencer skal vaere til stede.

Afbrydelse af behandliing

Dansk Sygeplejerad mener ikke, at en beslutning om at afbryde be-
handling, efter tilbagekaldelse af informeret samtykke ma bero pa én
sundhedsperson. Det er vigtigt, at der er et helt team omkring patien-
ten, der i fllesskab sikrer sig, at afbrydelse af behandling er efter
patientens eget enske. Det ber praciseres i §24 a, hvor sundheds-
personalet i nuvaerende ordlyd er omtalt i ental.

En sundhedsperson, der af etiske arsager ikke kan afbryde behand-
lingen, er forpligtet til at henvise til en anden sundhedsperson, der
kan afbryde behandlingen. Det er i loven ikke klart, hvordan man skal
forholde sig i det tilfzelde at det ikke kan lade sig gere.

Tilgaengelighed af behandiingstestamente

Det er vigtigt at sikre, at behandlingstestamentet bliver tilgaengeligt i
alle dele af sundhedsvaesenet i de forskellige elektroniske systemer.
Det skal vaere med til at ege sandsynligheden for, at patientens gn-

sker i testamentet bliver opfyldt.

Med venlig hilsen

C&»&W\/
%%(t; Christensen
formand
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DANSK QD PSYKIATRISK
SELSKAB
8. oktober 2017

Vedr.: Horing over udkast til forslag om sendring af sundhedsloven.

Dansk Psykiatrisk Selskab anerkender ansket om oget selvbestemmelse for patienter i forhold til
fravalg af behandling herunder oprettelsen af behandlingstestamente-ordning.

Lovforslaget indbefatter uafvendeligt deende (hvor deden med stor sandsynlighed forventes at
indtrde inden for dage til uger trods anvendelsen af de - ud fra den tilgaengelige viden om
grundsygdommen og dens eventuelle folgetilstande - foreliggende behandlingsmuligheder).

Patienter underlagt tvang i henhold til psykiatriloven er ikke indbefattet.

Habile patienter — uanset diagnose - kan lave et behandlingstestamente. Det skal bruges til at
udtrykke snsker, hvis man kommer i en tilstand, hvor man ikke kan udave sin sejvbestemmelsesret.
Patienten kan f.eks. frasige sig at blive behandlet i henhold til lov om anvendelse af tvang ved
somatisk behandling af varigt inhabile. Det er bindende for sundhedspersoner og kan ikke omgores
f.eks. af parerende. Formédlet med loven er at undga langstrakte "deds-forleb”.

Vi kan imedese nogle udfordringer i forbindelse med udarbejdelsen af et behandlingstestamente:

¢ Det forudszttes, at almindelige mennesker er i stand til at sette sig ind i de utallige typer af
komplekse behandlingssituationer, der kan komme, hvilket os fra klinikken ved er svaere at
foregribe. De fleste forestiller sig nok de "klassiske" situationer, hvor der maske er tale om
livsforlengende behandling, mens de ligger demente og svart syge i en seng. Men
virkeligheden kunne sagtens vere en patient, der har underskrevet ensket om ingen
somatisk tvang og modsatter sig at fa opereret abne knoglebrud, blindtarmsbet®ndelse eller
andre potentielt livstruende tilstande, hvor der findes forholdsvis hurtig, sikker behandling,
men som uden behandling vil medfore storre lidelse i forlebet.

e Manglende proportionalitet mellem, at uafvendeligt deende fortsat i henhold til serviceloven
kan fa bad og tandberstning med tvang pa plejehjemmene, men ikke kan modtage
behandling mod bledning, knoglebrud o.l., som kan medvirke til en mere smertefuld ded
end nadvendigt.

* Lovforslaget indeholder mulighed for, at lzger kan frasige sig omsorgen for en patient, der
har udarbejdet et behandlingstestamente. Men denne mulighed understreger blot det, der i
denne sammenhang er den etiske udfordring — at de kan binde sig til et ufravigeligt enske
om, at andre ikke ma hjzlpe dem i ned.

s Manglende precisering af hvem der skal informere og bista patienten i udarbejdelsen af et
evt. behandlingstestamente.

Pa Dansk Psykiatrisk Selskabs vegne.

Gitte Ahle
Overlzge
Nestformand

Dansk Psykiatrisk Selskab

www.dpsnet.dk
Psykiatrisk Center Kebenhavn, Afd. O, Afsnit 6233, Blegdamsvej 9, 2100 Kobenhavn ©
Formand Torsten Bjarn Jacobsen, mail; tbi@dadinet.dk
Sekretaer Helen Gerdrup Nielsen, mail: helen.gerdrup.nielsen@regionh.dk
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ALDRERAD

DANSKE ALDRERAD
Jernbane Allé 54, 3. th.
2720 Vanlgse

TIf.: 38 77 01 60
Direkte nr.: 38 77 01 64

Ref. - Mail: lg@danske-aeldreraad.dk

Att.: Ministeriet for Sundhedsjura og Psykiatri, Enhed for Lovkvalitet, jurpsyk@sum.dk og
nbj@sum.dk

Vedr. sagsnummer 1701586, dokument 425878. - Horing over udkast til forslag til lov
om a&ndring af sundhedsloven. (Jget bestemmelse for patienter i forhold til fravalg
af behandling, herunder oprettelse af behandlingstestamenteordning).

DANSKE ALDRERAD tilslutter sig fuldt ud lovforsiaget, pa baggrund af flg. overvejelser.

DANSKE A£LDRERAD takker hermed for muligheden for, at afgive haring pa forslag til lov
om aendring af sundhedsloven. Forslaget giver mulighed for aget bestemmelse for patien-
ter i forhold til fravalg af behandling, herunder oprettelse af behandlingstestamenteordning.

DANSKE ALDRERAD ser positivt pa, at der hermed udarbejdes en lovtekst, som giver
patienter mulighed for fravalg af behandling, herunder livsforlazngende behandling, og fin-
der det desuden meget retvisende og indlysende, at habile patienter - uanset diagnose og
helbredstilstand, skal have denne rettighed.

DANSKE ZAZLDRERAD ser desuden positiv pa, at der derudover gives mulighed for, at op-
rette en behandlingstestamenteordning bestaende af den eksisterende livstestamenteord-
ning, samt sgede muligheder for fravalg af behandling. Hermed far man pa forhand mulig-
hed for, i et behandlingstestamente, at fravaelge livsforleengende behandling, og desuden
kan tilkkendegive, at man ikke @nsker, at der kan anvendes tvang ved somatisk behandling
af varigt inhabilitet. DANSKE Z£LDRERAD ser det som et meget positivt tiltag, at hvis man
en dag matte biive varigt inhabil f.eks. ved demens, har kunnet fravasige behandling, da
man var mentalt velfungerende.

Med denne mulighed bliver det ogsé meget lettere for sundhedspersoner, at respektere
patienternes selvbestemte fravalg af behandling. DANSKE ALDRERAD ser her en meget
stor fordel for personalet i ikke at skulle vaere i tvivl og i konflikt med divergerende holdnin-
ger, der hhv. taler for og imod behandling/ikke behandling.

Sidst men ikke mindst, er det meget positivt, at patienten far mulighed for i behandlingste-
stamentet at tilkendegive, at den pagaldendes beslutning om fravalg af behandling forud-
seetter de pargrendes, vargens eller fremtidsfuldmazgtigens accept.

DANSKE ALDRERAD stiller sig selvfalgelig til radighed for eventuel uddybning af de
ovennzvnte synspunkter.

Venlig hilsen
Lisbeth Marie Grandahl
Zldrepolitisk Konsulent



Fiolstrmede 17 B, Postboks 2188, 1017 Kabenhawn K
T: +45 7741 7741, F: +45 7741 7742, tbr@fbr.dk, tacnk.dk

Sundheds- og Aldreministeriet
Center for Sundhedsjura og Psykiatri,
Enhed for Lovkvalitet
jurpsyk@sum.dk
nbj@sum.dk
10-10-2017
Dok. 170759/

Horing over udkast til forslag til lov om #ndring af sundhedsloven
(@get selvbestemmelse for patienter i forhold til fravalg af behandling,

herunder oprettelse af behandlingstestamente-ordning)

Lovforslaget giver forbrugerne det lovmassige grundlag for sget selvbestemmelse i forhold
til beslutninger om fravalg af behandling, herunder livsforlengende behandling. Derudover
foreslas en behandlingstestamenteordning med ogede muligheder for fravalg af behandling,
fx fravelg af livsforlengende behandling.

Forbrugerradet Taenk stotter fuldt ud forslaget, da forbrugerne - sarligt i deres sidste tid -
ikke skal fratages retten til at bestemme over deres eget liv og behandling. Forbrugerne far
nu ret til at afvise, at en behandling indledes samt forlange at en behandling opherer, ogsa
selvom dette medforer, at doden fremskyndes. Forbrugerradet Tank stetter ogsi ordning
med livstestamente, som giver forbrugerne mulighed for for de bliver svakket at tage aktivt
til stilling til den sidste tid. Det harer efter Forbrugerridet Teenks holdning med til en verdig
dod, at forbrugerne i hoj grad selv bestemmer, hvilke behandlinger, de snsker.

Med venlig hilsen
Vagn Jelsoe Sine Jensen
Vicedirektor Seniorradgiver, sundhedspolitik

Forbrugerradet
Taenk



Sundheds- og ZLldreministeriet
Center for Sundhedsjura og Psykiatri
Enhed for Lovkvalitet
jurpsyk@sum.dk

KL's haringssvar vedrerende udkast til forslag til lov om
&ndring af sundhedsloven {eget selvbestemmelse for patienter i
henhold til fravalg af behandling, herunder oprettelse af
behandlingstestamente-ordning)

KL takker for lejligheden til at afgive heringssvar vedr. udkast til forslag il
lov om andring af sundhedsloven (@get selvbestemmelse for patienter i
henhold il fravalg af behandling, herunder oprettelse af
behandlingstestamente-ordning).

KL har ingen konkrete faglige bemazrkninger til lovforslaget.

KL skal dog bemerke, at indfarelse af en behandlingstestamenteordning
kan skabe klarere rammer omkring borgeres ensker, safremt de pa et
senere tidspunkt bliver varigt inhabile (f.eks. ved demens), hvilket ogsa
kan skabe stgrre tryghed hos det kommunale plejepersonale.

KL skal ogsa bemzerke, at eftersom en kansekvens af forslaget kan
vaere, at kommunernes udgifter til pleje af ikke-uafvendeligt deende
patienter, der fravaslger livsforlaengende behandling, kan stige, ber
omradet falges med henblik pa at vurdere evt. gkonomiske konsekvenser
af den pateenkte sendring af sundhedsloven.

KL skal tage forbehold for senere politisk behandling af forslaget.

Med venlig hilsen

Hanne Agerbak

Dato 9. oktober 2017

Sags ID SAG-2017-04733
Dok.ID 2417207

E-mail  JJC@kl.dk
Direkte 23370 3852

Wedekampsgade 10
Postboks 3370
2300 Kebenhavn 5

www ki dk
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KOBENHAVNS UNIVERSITET
DET SUNDHEDSVIDENSKABELIGE FAKULTET

Sundheds- og Eldreministeriet
Center for Sundhedsjura og Psykiatri

jurpsyki@sum.dk
c.c. nbj@sum.dk

Heoringssvar fra Det Sundhedsvidenskabelige Fakultet, Kebenhavas
Universitet, over udkast til eendring af sundhedsloven (selvbestemmelse
mv.)

(SUM’s sagsnr. 1701586)

Det Sundhedsvidenskabelige Fakultet, KU, har enkelte bemarkninger til
lovforslaget. Jeg skal beklage, at vi pd grund af intern kommunikationsfejl
ikke har faet svaret til tiden og héber, at vores svar nir med i behandlingen.

Det Sundhedsvidenskabelige Fakultet bakker generelt op om ®ndringsfor-
slagene, begrundet i det etisk korrekte i, at en habil patient afger, om han vil
modtage/fravelge behandling, siledes at al behandling mé hvile pa den ha-
bile patients informerede samtykke.

Tilsvarende statter SUND etablering af et behandlingstestamente, som er
bindende for sundhedspersonalet.

Det foreslas dog at fjerne gebyrfinansieringen (p.t. 50 kr. for livstestamen-
ter). Som ny patientrettighed kunne den i stedet blive administreret som an-
dre patientrettigheder.

Med venlig hilsen

Kirsten Breddam
Specialkonsulent

13. OKTOBER 2017

LEDELSESSEKRETARIATET

BLEGDAMSVE) 3B
2200 K@BENHAVN N

DIR 35326538
MOB 23840127

kirsten breddam@sund.ku.dk

SAG: 003-0050/17-3000

Sagsnr oplyses ved henv



Patient

Sundheds- og fEldreministeriet
Holbergsgade 6
1057 Kebenhavn K

6. oktaober 2017
Dokumentnummer:
17PEBL-18571

Forslag til lov om aandring af sundhedsloven - ministeriets sagsnr. 1701586

{Dget selvbestemmelse for patienter)

Ved e-mail af 8. september 2017 har Sundheds- og Aldrerninisteriet sendt et udkast til
andring af sundhedsloven i haring.

Ved lovforslaget foreslas at indfare gget selvbestemmelse for patienter i forhold til be-
slutninger om fravalg af behandling, herunder livsforleengende behandlingen. Dette bety-
der ifolge lovforslagets bemaerkninger, at alle habile patienter - uanset diagnose og hel-
bredstilstand - kan afvise, at en behandling indledes, ligesom patienten kan forlange en
igangvaerende behandling bragt til ophar, uanset om dette betyder, at patienten derved
afgdr ved deden.

Det oplyses i ministeriets heringsbrev, at der er politisk enighed om forslaget.

Det er Patienterstatningens vurdering, at lovforslaget ikke medferer sendringer for pati-
enterstatningsordningen. Efter galdende ret har patientens beslutning om fravalg af be-
handling den konsekvens, at der ikke kan gives erstatning for eventuelle skader som folge
af patientens beslutning. Dette vil fortsat vaere geeldende efter lovforslaget.

Hvis en patient pd et grundigt informeret grundlag bruger sin ret til at fravaelge relevant
behandling, herunder livsforlzengende behandling, kan hverken patienten eller de pare-
rende efterfalgende tilkendes erstatning for skader, som ville vaere undgaet, hvis sygehu-
set i stedet havde foretaget den fravalgte behandling.

Med venlig hilsen
Karen-Inger Bast Peter Jakobsen
Direktar Chefkonsulent

KALVEBOD BRYGGE 45 = 1560 KBBENHAVN V = TEL +45 3312 4343 = FAX +453312 4341
pebl@patienterstatningen.dk  www.patienterstatningen.dk



GiD Psylkolognavnet

_ =]
Sundheds- og Aldreministeriet
Vedrgrende hering over udkast til lov om a&ndring af sundhedsloven, Den 10. oktober 2017
Psykolognaavnet er | haringsbrev bedt om kommentarer til forslaget til 1.nr. 2017-0017-49177
zendring af sundhedsloven. £ndringerne vedrgrer gget selvbestemmelse
for patienter i forhold til fravalg af behandling, herunder Psykolognavnet
behandlingstestamente. Ankestyrelsen

7998 Statsservice

Vi har ikke bemaerkninger til udkastet til loveendringen.
Tel +45 3341 1200

Venlig hilsen
s st.dk
sikkermail@ast.dk
Mette Thostrup www,ast.dk
EAN-nr:

57 98 000 35 48 21

Abningstid:
man-fre ki, 9.00-15.00
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DATATILSYNET

Sundheds- og Eldreministeriet

Holbergsgade 6

1057 Kebenhavn K

Sendt til:  jurpsyk(@isum.dk
Ce: nbj@sum.dk og jmé@jm.dk

26, september 2017

Datatilsynet
Borgergade 28, 5.
1300 Kebenhavn K

CVR-nr. 11-88-37-29

Telefon 3319 3200
Fax 3319 3218

E-mail
dt@datatilsynet.dk
www.datatilsynet.dk

J.nr. 2017-112-0760
Dok.nr. 444505
Sagsbehandler
Mikkel B, Stenalt

Vedrorende udkast til lovforslag om sendring af sundhedsloven (Qget
selvbestemmelse for patienter i forhold til fravalg af behandling, herun-

der oprettelse af en behandlingstestamenteordning) — ministeriets sagsnr.
1701586

Ved brev af 8. september 2017 har Sundheds- og /AEldreministeriet anmodet
om Datatilsynets eventuelle bemerkninger til ovenn®vnte udkast til lovfors-

lag.
Udkastet giver umiddelbart ikke Datatilsynet anledning til bemarkninger.

Kopi af dette brev er sendt til Justitsministeriets Lovafdeling til orientering.

Med venlig hilsen

Mikkel B. Stenalt



From: Maja Helledie

Sent: Fri, 15 Sep 2017 12:42:09 +0000

To: DEP JURPSYK Kontorpostkasse

Cc: Nikolaj Bjorholm Jensen;Thomas Herping Nielsen;Adrian Liibbert
Subject: HPRING: Udkast til lovforslag om zndring af sundhedsloven (@get

selvbestemmelse for patienter i forhold til fravalg af behandling, herunder oprettelse af
behandlingstestamentecrdning

Konkurrence- og Forbrugerstyrelsen har den 8. september 2017 modtaget Sundheds- og £ldreministeriets
hering over udkast til forsiag til lov om &ndring af sundhedsloven.

Konkurrence- og Forbrugerstyrelsen udggr sammen med Konkurrenceradet en uafhzngig
konkurrencemyndighed. De falgende hgringshemazerkninger afgives udelukkende som
konkurrencemyndighed.

P3 det foreliggende grundlag har styrelsen ikke bemarkninger til heringen.

Med venlig hilsen

Maja Helledie

student

Konkurrence- og Forbrugerstyrelsen/

Danish Competition and Consumer Authority
Direkte +45 4171 5192

E-mail mah@kfst.dk

i ——— e e
KOKEUARINCE- 00 FORBRUALRITYAELIEN
Carl Jacobsens Vej 35
2500 Valby
TIE, +45 4171 5000

Vi arbejder for velfungerende markeder.



Nikola'! B'Iorholm Jensen

Fra: Martin Nis Bonde <mnbo@nanoq.gl>

Sendt: 4. oktober 2017 13:23

Til: DEP JURPSYK Kontorpostkasse

Cc: Nikolaj Bjorholm Jensen

Emne: H@RING: Udkast til lovforslag om a&ndring af sundhedsloven (@get

selvbestemmelse for patienter i forhold til fravalg af behandling, herunder
oprettelse af behandlingstestamenteordning {Nanog - ID nr.: 6306636)

Departement for Sundhed, Grgnland har ingen kommentarer til forslaget.

Inussiarnersumik Inuulluagqusillunga - Med venlig hilsen - Best regards
Martin Nis Bonde
Inatsisileritooq - Jurist - Legal advisor

GOVERNMENT OF GREENLAND

Peqgissutsimut Naalakkersusisoqarfik
Departementet for Sundhed - Ministry of Health

P.O. Box 1160. 3800 Nuuk
0q./Tel.: +299 34 66 17

mnbo@nanog.gl
www.naalakkersuisut.gl




From: Helle Sandager

Sent: Tue, 19 Sep 2017 08:04:17 +0000

To: DEP JURPSYK Kontorpostkasse

Cc: Nikolaj Bjorholm Jensen

Subject: Hegring over udkast til forslag til lov om andring af sundhedsloven

Apotekerforeningen har modtaget udkast til forsiag til lov om &ndring af sundhedsloven
(pget selvbestemmelse for patienter i forhold til fravalg af behandling m.v.) i haring.

Apotekerforeningen har ikke bemaerkninger til udkastet til lovforslag.

Mvh.

Helle Sandager
Chefkonsulent

Danmarks Apotekerforening
Bredgade 54 - 1260 Kpbenhavn K - TIf 33 76 76 00
Dir 33767671 - Mob 29 63 12 35 Fax 3376 76 99

hs@apotekerforeningen.dk - www.apotekerforeningen.dk




Nikolai B'!orholm Jensen

Fra: Pia Ravn <pr@danskkiropraktorforening.dk> pa vegne af DKF
<dkf@danskkiropraktorfarening.dk>

Sendt: 4. oktober 2017 13:00

Til: DEP JURPSYK Kontorpostkasse

Cc: Nikolaj Bjorholm Jensen; Birgitte Gram Blenstrup

Emne: Haring: Udkast til lovforslag om andring af sundhedsloven

Sundheds- og £ldreministeriet
Center for Sundhedsjura og Psykiatri, Enhed for Lovkvalitet

Dansk Kiropraktor Forening har modtaget hgring over udkast til forslag til lov om andring af sundhedsloven (@get
selvbestemmelse for patienter i forhold til fravalg af behandling, herunder oprettelse af behandlingstestamente-
ordning).

DKF har ingen bemarkninger til det fremsendte lovforslag.

Med venlig hilsen
Pia Ravn

Dansk Kiropraktor Forening

Peter Bangs Viej 30

2000 Frederiksberg

Tel: +45 33930400

Direkte: +45 33376097
www.danskkiropraktorforening.dk




Nikola‘! B'!orholm Jensen

Fra: Lasse Panny Pedersen <ipp@adm.aau.dk>

Sendt: 25. september 2017 10:51

Til: DEP JURPSYK Kontorpostkasse

Cc: Nikolaj Bjorholm Jensen; ADM Engineering/Sund/Tech Fakultetskontor
Emne: SV: HARING: Udkast til lovforslag om &ndring af sundhedsloven (@get

selvbestemmelse for patienter i forhold til fravalg af behandling, herunder
oprettelse af behandlingstestamenteordning - Svar SUND, Aalborg Universitet

Til Ministeriets center for Sundhedsjura og Psykiatri, Enhed for Lovkvalitet
Pa vegne af Det Sundhedsvidenskabelige Fakultet, Aalborg Universitet sendes hermed svar pa hgringen.

Det Sundhedsvidenskabelige Fakultet har ingen kommentarer til hgringen.

Med venlig hilsen

«

AALBORG UNIVERSITET

Lasse Panny Pedersen
Radgiver / AC-fuldmaglig | Det Sundhedsvidenskabelige Fakultet

Telefan: (+45) 9940 3503 | E-mail. Ipp@adm.aau.dk | Web: www.aau.dk
Aalborg Universitet | Niels Jernes Vej 10| DK-9220 Aatborg @st |

Fra: ADM Engineering/Sund/Tech Fakultetskontor

Sendt: 11. september 2017 09:06

Til: Adm sund-dekanat <sund-dekanat@adm.aau.dk>

Emne: VS: HORING: Udkast til lovforslag om andring af sundhedsloven (@get selvbestemmelse for patienter i
forhold til fravalg af behandling, herunder oprettelse af behandlingstestamentecordning

WorkZone 2017-080-00224
Videresendes til Sunddekanatet til orientering og videre foranstaltning.

Bemaerkninger bedes sendt til ministeriets center for Sundhedsjura og Psykiatri, Enhed for Lovkvalitet, pa
jurpsvyk@sum.dk med kopi til , senest den 10, oktober 2017,

Bedes sendt en kopi til os, s vi kan afslutte sagen i Captia.

Venlig hilsen
Bisera

Fra: Grith Str8b¥k [mailto:gst@sum.dk]

Sendt: 8. september 2017 22:40

Til: 'ki@kl.dK'; 'regioner@regioner.dk’; 'regionh@regionh.dk’; 'regionsjaelland@regionsjaelland.dk’;
'kontakt@rsyd.dk’; ‘kontakt@regionmidtjylland.dk’; ‘region@rn.dk'; '3f@3f.dk"; 'info@ato.dk’;
‘apotekerforeningen@apotekerforeningen.dk’; 'do@optikerforeningen.dk'’; ‘dkf@danskkiropraktorforening.dk’;
'dp@dp.dk’; 'kontakt@dpfo.dk'; ‘ds@socialraadgiverne.dk'; ‘dsr@dsr.dk’; ‘info@dansktp.dk’;
'danske.bandagister@mail.dk'; 'dbio@dbio.dk’; 'info@fodterapeut.dk’; 'fysio@fysio.dk'; ‘etf@etf.dk’;

1



Nikolai B'Iorholm Jensen

Fra: Kirstine F. Hindsberger

Sendt: 10. oktober 2017 17:29

Til: Nikolaj Bjorholm Jensen

Emne: Fwd: VS: HORING: Udkast til lovforslag om aendring af sundhedsloven {@get
selvbestemmelse for patienter i forhold til fravalg af behandling, herunder
oprettelse af behandlingstestamenteordning

Vedhz=ftede filer: image001.png; image002.png; image003.png; image011.png; image012.png;

image016.png; image016.png; image017 jpg; image018.png

Sendt fra min iPhone

Start pa videresendt besked:

Fra: Grith Strgbask <gst@sum.dk>
Dato: 10. oktober 2017 kl. 17.17.54 CEST
Til: "Kirstine F. Hindsberger” <kfh@sum.DK>

»

Emne: Vs:{B¥S: HORING: Udkast til lovforslag om andring af sundhedsloven (@zet

selvbestemmelse for patienter i forhold til fravalg af behandling, herunder oprettelse af
behandlingstestamenteordning it

haad

Sendt fra min iPhone

Start pa videresendt besked:

Fra: Ann Sofie Orth <aso@fysio.dk>

Dato: 10. oktober 2017 kl. 17.04.42 CEST

Til: "gst@sum.dk" <gst@sum.dk>

Emne: VS: HBRING: Udkast til lovforslag om andring af sundhedsloven (@get
selvbestemmelse for patienter i forhold til fravalg af behandling, herunder
oprettelse af behandlingstestamenteordning

Danske Fysioterapeuter har ikke kommentarer.
vied venlig hilsen

Ann Sofie Orth
Politisk chef, cand.jur.

Danske Fysiolerapeuter
Helmbladsgade 70 - 2300 Kabenhavn S
TIf: +45 3341 4635

Mohil: +45 2075 1219

asof@fysio.dk- fysio.dk

[H(=0E



Nikola'l B'!orholm Jensen

Fra: DSAM <dsam@dsam.dk>

Sendt: 13. oktober 2017 14:56

Til: DEP JURPSYK Kontorpostkasse; Nikolaj Bjorholm Jensen

Cc: Niels Saxtrup

Emne: H59-2017 HORING: Udkast til lovforslag om sndring af sundhedsloven (@get

selvbestemmelse for patienter i forhold til fravalg af behandling, herunder
oprettelse af behandlingstestamenteordning - frist 10. oktober 2017

Til Sundheds- og £ndreministeriet

Vi henviser til haring om udkast til lovforslag om andring af sundhedsloven og skal beklage den sene
tilbagemelding.

Vi vil dog gerne tilkendegive, at Dansk Selskab for Almen Medicin tilslutter sig det samlede hgringssvar fra
Leegeforeningen.

Venlig hilsen
Niels Saxtrup
Laegefaglig leder, DSAM

{Mail sendt af Dorthe Pedersen pd vegne af Niels Saxtrup)

dsam

Dorthe Pedersen, sekretzr
Dansk Selskab for Almen Medicin
Stockholmsgade 55, 2100 Kbh &
T: 70707431 - M: 5150 1676
dp@dsam.dk - www.dsam.dk

folg os pd Facebook og abonner pa vores nyhedsbreve



INSTITUT FOR
MENNESKE
RETTIGHEDER

Sundheds- og £Aldreministeriet WILDERS PLADS 8K
Holbergsgade 6 1403 KBBENHAVN K
1057 Kgbenhavn K TELEFON 3269 8838
Danmark DIREKTE

MOBIL +45 31444077
Att.: jurpsyk@sum.dk og nbj@sum.dk LOMI@HUMANRIGHTS. DK

MENNESKERET.DK

DOK. NR. 17/01920-2

HORING VEDR. UDKAST TIL LOVFORSLAG OM 6. OKTOBER 2017
ZNDRING AF SUNDHEDSLOVEN (@GET

SELVBESTEMMELSE FOR PATIENTER | FORHOLD TIL

FRAVALG AF BEHANDLING HERUNDER OPRETTELSE

AF BEHANDLINGSTESTAMENTEORDNING)

Sundheds- og Z£ldreministeriet har den 8. september 2017 anmodet om
Institut for Menneskerettigheders eventuelle bemaerkninger til et
udkast om zndring af sundhedsloven {@get selvbestemmelse for
patienter i forhold til fravalg af behandling, herunder oprettelse af
behandlingstestamenteordning).

Instituttet har ingen bemaerkninger til udkastet.

Der henvises til ministeriets sagsnr. 1701586.

Med venlig hilsen

Louise Marie Jespersen
SPECIALKONSULENT



From: Mikkel Bruun Pedersen

Sent: Fri, 22 Sep 2017 10:36:37 +0200

To: DEP JURPSYK Kontorpostkasse

Cc: Nikolaj Bjorholm Jensen

Subject: Hering over udkast til forslag til lov om zendring af sundhedsloven (FF ID:
224451)

Til Sundheds- og AEldreministeriet

Farmakonomforeningen har den 11. september modtaget horing over udkast til forslag til lov om
2ndring af sundhedsloven {@get selvbestemmelse for patienter | forhold til fravalg af behandling,
herunder oprettelse af behandlingstestamenteordning)

Foreningen har ingen bemaerkninger til det fremsendte materiale

Med venlig hilsen

&

FARMAKONOMFORENINGEN

MIKKEL BRUUN PEDERSEN
Politisk Konsulent

M: 4214 4802
mbp@farmakonom.dk

Skindergade 45-47
1159 Kgbenhavn K
T:3312 0600
www.farmakonom.dk




Sundheds- og £ldreministeriet
Holbergsgade 6

1057 Kgbenhavn K

Att. Ministersekretaer Grith Strgbaek

Odense den 5. oktober 2017.

Keere Grith Strgbaek.

Hen over de seneste mineder har Sundheds- og £ldreministeriet udsendt to vaesentlige hgringer. Dels
Udkast til bekendtggrelse om Nationalt patientindeks (NPI) over deling af de enkelte borgeres aftaler i
sundhedsvaesnet til brug for sundhedspersoner og patienter. Dels Udkast til lovforslag om andring af
sundhedsloven (@get selvbestemmelse for patienter | forhold til fravalg af behandling, herunder oprettelse
af behandiingstestamenteordning.

Vi kan imidlertid med beklagelse konstatere, at Dansk Sygepiejeselskab {DASYS) ikke har faet tilsendt
hgringerne som selvsteendig haringspart.

DASYS er en paraplyorganisation far de sygeplejefaglige selskaber i Danmark. Vi har ca. 13.000 medlemmer,
0g vi hidrager med et sygeplejefagligt perspektiv i rad, styrelser og ministerier.

DASYS har gennem mange ar modtaget mange h@ringer, dels fra ministerier, inklusiv Sundheds- og
Zldreministeriet, dels fra diverse styrelser og i samarbejde med de faglige eksperter i de faglige selskaber
afgivet selvstandigt svar der har vaaret bade specialerettet og tvaergiende indenfor klinisk sygepleje,
forskning, uddannelse og dokumentation og med et fagligt fokus pa patienternes perspektiv.

Vi haber, at der er tale om en fejl og at DASYS i fremtiden ogs3 vil modtage hgring fra Sundheds- og
Zldreministeriet.

Safremt du har spdrgsmal til ovenstaende eller DASYS i @vrigt er du altid velkommen til at kontakte os.

Med venlig hilsen

(. Do ol

Pia Dreyer Bente Hoeck

Formand Naastformand



Nikola'! B‘!orholm Jensen

Fra: Birita Ludviksdéttir <Birita.Ludviksdottir@himr.fo>

Sendt: 17. oktober 2017 14:16

Til: DEP JURPSYK Kontorpostkasse; Nikolaj Bjorholm Jensen

Cc: ro@fo.stm.dk; Turid Arge; Jan Simonsen

Emne; Horingssvar vedr. Udkast til lovforslag om &ndring af sundhedsloven (@get

selvbestemmelse for patienter i forhold til fravalg af behandling, herunder
oprettelse af behandlingstestamenteordning (RIGS-FO Sagsnr.: 2015 - 586)

Sag: 1701586
Sagsdokument: 456007

Til Sundhedsministeriet,

Heilsu- og Innlendismalaradid har modtaget udkast til lovforslag om aendring i sundhedsloven i hgring.
Bestemmelserne kan szettes i kraft for Faergerne ved kongelig anordning.

Fra feergske side gnsker man ikke pa nuvaerende tidspunkt at tage stilling til, hvorvidt bestemmelserne skal s=ttes i
kraft for Fargerne. Safremt lovforslaget bliver vedtaget i Folketinget, gnskes arbejde sat i gang, saledes at det kan
vurderes, i hvilket omfang bestemmelserne skal sattes i kraft for Feergerne ved kongelig anordning.

Vinaliga/Sincerely

Birita Ludviksdottir
Logfrediligur rddgevi/Legal adviser

Heilsu- og Innlendismalaradid/
Ministry of Health and the Interior
. Eirargardur 2 * 100 Tdrshavn » Faroe Islands

Tel. +298 304050 » Mohile +298 734066
birita.ludviksdottir@himr.fo * www.himr.fo

Fra: Rigsombuddet [mailto:ro@fo.stm.dk]
Sendt; 15. september 2017 14:01

Til: Heilsu- og inntendismalaradid <himr@himr.fo>

Emne: Vs: HORING: Udkast til lovforslag om andring af sundhedsloven (@get selvbestemmelse for patienter i
forhold til fravalg af behandling, herunder oprettelse af behandlingstestamenteordning (RIGS-FO Sagsnr.: 2015 -
586)

Til Heilsu- og Innlendismalaradid
Pa vegne af Sundheds- og &Aldreministeriet fremsedes i haering udkast til forslag til lov om andring af
sundhedsloven (@get selvhestemmelse for patienter i forhold til fravalg af behandling, herunder oprettelse af

behandlingstestamente-ordning).

Ministeriet har sat heringsiristen til at vaere senest den 10. oktober 2017.

Haringssvar bedes send med mail til jurpsyk@sum.dk og nbj@sum.dk med kopi til Rigsombuddet pa ro@fo.stm dk

Med venlig hilsen



Laeger for aktiv Dgdshjzelp

Hering over udkast til forslag til lov om andring af sundhedsloven
Sagsnr.: 1701586

Lazger for aktiv Dodshjazlp er pa heringslisten, men havde egentlig ikke taenkt at reagere bl.a. fordi passiv
dedshjzelp ikke er vores omrade. Men efter at vazre blevet trukket ind i sagen af en konkret patient, gnsker
vi alligevel at fremsaette fplgende bemaerkninger:

Udviklingen gar i den forkerte retning. Bade det nye lovforslag og den efterfglgende diskussion viser at
fokus er gledet lidt vask fra patienten og over pa personalet. § 15 i den nugzldende sundhedslov er
krystalklar: enhver kan sige nej til behandling. Det kan man sadan set ogsa ifglge det nye forslag, men der
er et men. Nu kan personalet nemlig nzegte at afbryde en behandling hvis det er dem imod. Der star ganske
vist at man sa har pligt til at finde en der er villig til at gore det. Men hvad nu hvis man ikke lige kan finde
nogen der vil? Hvad nu hvis der ikke er nogen ved afdelingen der vil? Og hvad nu hvis ledelsen er imod? Sa
sker der ikke mere, for der er ingen straf. Og sa blaeser patientens rettigheder i vinden. Det nye forslag
kommer derfor ikke til at virke.

Det lyder bl.a.:

»§ 24 a. Tilbagekalder en patient, som ikke er uafvendeligt deende, et informeret samtykke efter § 15, stk.
1, jf. stk. 2, om fortsat livsforlengende behandling, er en sundhedsperson ikke forpligtet til at afbryde
behandlingen, hvis sundhedspersonen vurderer, at afbrydelsen vil medfere, at patienten umiddelbart
derefter afgar ved dpden, i det omfang dette vil stride imod sundhedspersonens etiske opfattelse. Det
pahviler i et sadant tilfelde sundhedspersonen at henvise patienten til en sundhedsperson, som kan
efterkomme patientens selvbestemmelse.«

Hvis det nye lovforslag skal komme til at virke, er man ngdt til at skrpe bestemmelsen om at der skal
findes en anden til at afbryde behandlingen. | stedet for at skrive at den enkelte sundhedsperson selv skal
finde en anden sundhedsperson der vil, bgr det gares til et ledelsesspgrgsmal. Det skal til enhver tid pahvile
den behandlingsansvarlige ledelse at sprge for at loven overholdes, at patientens gnske og rettigheder
respekteres, og at upnsket behandling hurtigst muligt bliver afbrudt pa en ordentlig made.

Egeskov den 6. november 2017

Svend Lings
Lazger for aktiv Dadshjzelp



