Pasientens selvbestemmelsesrett
ved livets avslutning

En ung pasient med progredierende
motonevron sykdom ble innlagt pa
grunn av en akutt pneumoni. Pasien-
ten var informert om at prognosen var
darlig.

Respiratorbehandling ble igangsatt
etter avtale med pasienten fordi man
antok at han skulle komme ut av respi-
rator etter vellykket behandling. Det
oppstod komplikasjoner (pneumotho-
rax m.m.), og avvenning fra respirator
var vanskelig. Pasienten, som var be-
visst, informert og kompetent til 4 vur-
dere sin egen situasjon, gav gjentatte
ganger uttrykk for at han ikke onsket
videre behandling. Det oppstod ny
pneumothorax, men pasienten nektet
ni behandling for denne. Pasienten
gjorde aktive forsek pa a koble seg fra
respiratoren. Respirator ble koblet til
igjen og pasienten sedert, men hans
pneumothorax forble ubehandlet. Pa-
rorende mente pasienten burde be-
handles mot sin vilje, men man valgte
a felge pasientens onske. Noen dager
senere var pasientens pneumothorax
spontant bedret og han ble vekket. Han
holdt fast ved sitt enske om a avslutte
behandlingen. Etter nye dreftelser i ad
hoc-etablert klinisk etikkomité ble pa-
sienten tilbudt 4 fi respiratorbehand-
lingen avsluttet. Han ble ekstubert.
Lege og sykepleier stod ved sengen,
Klare til 4 behandle lidelse, eventuelt
for a reetablere respiratorbehandling.
Pasienten sovnet raskt inn etter ekstu-
basjon.

I artikkelen gjennomgis de etiske
vurderinger som 14 bak beslutningene
som ble tatt. Historien illustrerer vik-
tigheten av god kommunikasjon slik at
pasientens syn kommer Kklart frem.
Kliniske etikkomiteer skal innfores pa
alle sentral- og regionsykehus.

Omsorgen for pasienter ved livets slutt stil-
ler store krav til legers etiske skjenn. Innen
intensivmedisin kan etisk vanskelige valgsi-
tuasjoner representere en vesentlig utford-
ring. I etiske regler for leger §5 star det:
«Legen ma ved livets avslutning vise re-
spekt for pasientens selvbestemmelsesrett»
(1). Det vil ofte vere vanskelig & bringe pa
det rene hva pasienten selv ensker. God
kommunikasjon mellom lege og pasient
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Background, material and methods. In this pre-
sentation we discuss end-of-life decisions on the
basis of the history of a young patient with motor
neuron disease and pneumonia.

Results. The patient wanted treatment for an
acute pneumonia. Weaning from the respirator
turned out to be difficult and the patient’s condi-
tion was complicated by pneumothorax. He re-
fused further treatment and managed to discon-
nect the respirator. He even tried self-extubation,
but did not succeed, as his muscle strength was
impaired. After two days the pneumothorax had
spontaneously resorbed and the patient was
awake. He refused further treatment and de-
manded that all therapy be stopped. A meeting
was held of the ad hoc established local clinical
ethical committee. The patient was conscious,
mentally alert and well informed. The respirator
was stopped and the orotracheal tube removed.
The physician and nurse stayed bedside, ready to
intervene if the patient wanted the ventilator treat-
ment re-established, or to give pharmacological
treatment for pain, respiratory distress, or anxiety.
The patient was calm for five minutes, after that
he started to feel respiratory distress. After a short
while consciousness was lost, and he died after 30
minutes.

Interpretation. Ethical challenges are dis-
cussed. The story illustrates the importance of
good communication between patient and doctor
to facilitate the patient’s autonomy.

oker muligheten for & kunne respektere pa-
sientens selvbestemmelsesrett. Samtidig kan
dette fore til konflikter mellom behandlere
og mellom behandlere og parerende.

Sykehistorien som her presenteres er
uvanlig. Den inneholder flere etisk vanske-
lige valgsituasjoner for én og samme pasient
i lopet av forholdsvis kort tid. Sykehistorien
og de behandlende legers redegjorelse for de
vurderinger som ble gjort, ble i ettertid fore-
lagt Den norske leegeforening ved Radet for
legeetikk (2).
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Pasienten. En 38 4r gammel mann led av en lang-
somt progredierende degenerativ nevrologisk
sykdom (motonevronsykdom), med et klinisk bil-
de som ved amyotrofisk lateralsklerose. Far, far-
far og farfars far dede i ung alder, sannsynligvis
av samme tilstand. Pasienten, som hadde vert syk
i ca. fire r, var nd avhengig av rullestol, stemmen
var svekket og svelgefunksjonen affisert, med
tendens til aspirasjon av mat og drikke.

Pasienten ble lagt inn i sykehus pa grunn av en
akutt pneumoni med ekende ventilasjonsinsuffi-
siens, og det ble igangsatt respiratorbehandling.
Pasienten, familien og primarlegen hadde tidli-
gere droftet respiratorbehandling og var kommet
til at det kunne vaere aktuelt. Dette ble dreftet pa
nytt ved innleggelsen, og man var enige om at re-
spiratorbehandling var enskelig dersom pasienten
etter endt behandling kunne forventes a komme
tilbake til sitt hjem uten respirator.

Behandlingen var ukomplisert den forste uken,
og det var rontgenologisk og laboratoriemessig
bedring av infeksjonen. Dog var det problemer
ndr avvenning fra respirator skulle forsekes. Pa
grunn av betydelige mengder pleuravaeske ble det
etter atte dager utfert ultralydveiledet tapping.
Det oppstod en heyresidig pneumothorax, som
ble behandlet med thoraxdrenasje. Arbeidet med
avvenning fra respirator var stadig vanskelig. Til
tross for at pasienten var sengeliggende, intubert
og tilkoblet respirator, fikk han relativt sma
mengder sederende medikamenter.

Pasienten kommuniserte godt ved hjelp av bok-
stavtavle. Han gav uttrykk for at han var trist, sli-
ten og at han opplevde angst knyttet til behand-
lingen. Var vurdering var at dette var en normal
reaksjon pd en unormal situasjon. Etter noen da-
gers intenst motivasjonsarbeid virket det som om
pasienten var mer innstilt pa & forseke videre be-
handling og ensket a trene seg ut av respirator.
Han var imidlertid helt negativ til hjemmerespira-
tor og motsatte seg trakeostomi. I samtaler med
behandlende lege uttrykte han til stadighet sitt
onske om a fa behandlingen avsluttet og fa de. Pa-
sienten fikk til svar at vi ikke syntes vi kunne av-
slutte respiratorbehandlingen. Han spurte sa
hvordan han kunne f& do sa lenge han ikke fikk
stoppet respiratoren. Vi forklarte at hvis han i nzr
eller fjern fremtid skulle fa en ny sykdom eller
komplikasjon, kunne hans enske om 4 avsta fra
behandling bli respektert.

Natt til 15. respiratordegn oppstod en ny stor
pneumothorax pa heyre side. Pasienten var lett
sedert med propofol. Denne infusjonen ble av-
brutt, og etter fa minutter vaknet pasienten for a fa
informasjon om at thoraxdrenasje pa ny var pa-
krevd. Han ble gjort kjent med at tilstanden var
potensielt livstruende hvis behandling ikke ble
startet. Til dette svarte pasienten: «Jeg vil ikke.
Jeg vil de.»

Pasientens beslutning om ikke & motta behand-
ling ble respektert, og familien ble innkalt for in-
formasjon. Under innledningen av parerendesam-
talen ble legen kalt til pasientens rom. Pasienten
hadde klart & koble fra respiratoren og forsekte &
ekstubere seg selv. Pa grunn av muskelsvakhet
klarte han ikke dette. Han bad pa nytt om 4 fa de,
og benektet smerter eller lufthunger, han var godt
oksygenert. Legen sa da til pasienten: «Dette er
ikke en mate & do pa som vi kan akseptere. Du ma
godta videre respiratorbehandling.» Respiratoren
ble koblet til igjen og pasienten ble sedert. Fami-
lien ble informert om den nyoppstatte alvorlige
pneumothorax. De anmodet om videre behand-
ling, eventuelt mot pasientens vilje. Fra familien
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og fra andre behandlere ble det videre reist spors-
mal om hvorvidt pasienten skulle behandles hvis
situasjonen ble ytterligere komplisert av nye pro-
blemer. Familien ensket fortsatt behandling uan-
sett, ettersom pasienten na likevel ble sedert. Det
var ogsé delte meninger blant de behandlende
legene om hvorvidt pasienten skulle behandles
for sin nyoppstatte akutte tilstand, og om hvilke
tiltak man burde sette inn ved ytterligere forver-
ring. Etter inngéende droftelser, hvor ogsa psyki-
ater ble satt grundig inn i pasientens tilstand, holdt
vi fast ved var beslutning om & respektere pasien-
tens enske om a forbli ubehandlet for denne ak-
tuelle og kommende komplikasjoner.

De folgende to dager ble pasienten sedert i pa-
vente av den naturlige utvikling. Rentgenunder-
sokelse viste komplett remisjon av pasientens
pneumothorax. Vi besluttet a vekke pasienten, og
onsket igjen & motivere for videre behandling. Pa-
sienten ble vekket, samtalte deretter med de neer-
meste péarerende og fikk grundig informasjon.
Hans syn var uendret og urokkelig: Han ensket
behandlingen avsluttet.

Situasjon ble pa ny dreftet av et bredt sammen-
satt behandlingsteam. Pasientens nevrologiske
sykdom hadde en forutsigbar, darlig prognose,
selv om tidsaspektet var vanskelig & vurdere. Det
var lite sannsynlig at pasienten ville kunne klare
seg uten respirator. Hvis hans egen ventilasjons-
kapasitet skulle settes pa prove, ville det vaere av-
gjorende at han ikke ble behandlet med respira-
sjonshemmende midler. Var vurdering av respira-
torbehandlingen var at den var livsforlengende,
men hensiktsles. Var beslutning var at pasienten
selv kunne bestemme om behandlingen skulle av-
sluttes.

Pasienten ble informert om vart syn. Han bad
om a bli frakoblet alt, men bad ogsé om & fa sove
nér dette skulle gjennomferes. Pasienten ble for-
klart med stor grundighet at vi var beredt til 4 stanse
behandlingen etter hans enske, men at vi ikke sam-
tidig ville starte behandling med medikamenter
som kunne hjelpe ham til & de. Pasienten formidlet
helt klar forstéelse av dette og gav fortsatt uttrykk
for at han ensket respirator og tube fjernet. Han ble
ekstubert, koblet fra respirator og pustet med frie
luftveier. Det var dpenbart at han ikke pustet godt
nok, og etter omtrent fem minutter hadde han en
kort periode med andened. Etter ti minutter var han
bevisstles, respirasjonen oppherte helt etter 30 mi-
nutter og asystoli inntradte etter 42 minutter.

Diskusjon

Var det riktig d starte
respiratorbehandling?

Pasienten hadde en progredierende nevro-
muskular sykdom med betydelig funksjons-
nedsettelse. Diagnosen han hadde fatt etter
grundig nevrologisk og nevrofysiologisk ut-
redning var ikke eksakt, og prognosen var av
denne grunn beheftet med usikkerhet. Den
akutte ventilasjonssvikten var forarsaket av
en pneumoni, eventuelt var den aspirasjons-
utlest. Var vurdering er at det i slike situa-
sjoner er medisinsk og etisk korrekt a starte
respiratorbehandling. En del pasienter med
liknende sykdomsbilde ensker respiratorbe-
handling som et tilbud utenfor sykehuset,
enten via trakeostomi eller maske. Trykkon-
trollert ventilasjon via tett maske (BiPAP)
kan hos enkelte gis deler av degnet, for-
trinnsvis noen timer om natten. Det forelig-
ger ingen retningslinjer for behandling av
pasienter med amyotrofisk lateralsklerose
og liknende sykdommer i Norge. I de senere
ar har enkelte pasienter fitt etablert et tilbud
om hjemmerespirator, men dette er et lite
mindretall.
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I en kohortstudie av amerikanske pasien-
ter med amyotrofisk lateralsklerose var det
ca. 6% som var overbevist om at de ensket
trakeostomi og respirator hvis dette kunne
forlenge livet. Ytterligere 12 % ville vurdere
dette tilbudet hvis situasjonen ble aktuell,
20 % av disse fikk denne behandlingen i lo-
petav sin gjenvarende levetid. Hele 90 % av
inneliggende respiratorpasienter med amyo-
trofisk lateralsklerose var blitt intubert eller
trakeostomert i akuttsituasjoner (3). Det er
grunn til & tro at ogsd mange norske pasien-
ter intuberes og respiratorbehandles grunnet
akutt respirasjonssvikt. Muligheten for &
drefte pasientens syn pd denne behandlingen
er da liten.

Var det riktig d respektere

pasientens onske om d avstd

Jra d behandle pneumothorax?

A la veere & behandle en betydelig pneumo-
thorax hos en respiratorpasient kan oppfattes
som feilbehandling. Pasienten forstod alvo-
ret i situasjonen og visste hvilken behand-
ling han takket nei til. Det eventuelle dilem-
ma behandlerne i dette tilfellet matte fole
ved ikke & behandle en iatrogen tilstand
(pneumothorax), er etter var mening etisk
sett irrelevant. Pasienten var i juridisk for-
stand kompetent til & ta denne beslutningen,
og det ble gitt grundig informasjon om til-
standen og behandlingstilbudet.

Et spersméal man stilte seg var om pasien-
ten virkelig var fullt ut kompetent til 4 ta stil-
ling til spersmaélet. Det var viktig & sikre at
informasjonen var dekkende, at den var for-
statt og at pasientens ikke var pavirket av
slovende medikamenter eller var farget av
en alvorlig depressiv tilstand. Den konsul-
terte psykiater mente pasienten var klar, ori-
entert og uten tegn til alvorlig depresjon og
stottet derfor var tidligere vurdering. Ut fra
medisinsk-etiske og juridiske forhold var
det, gitt disse betingelser, ikke vanskelig &
respektere pasientens enske.

Lasse A. Warberg kommenterer spgrsma-
let om retten til & nekte behandling i en slik
situasjon pd denne méten i sin bok Norsk
helserett: «Som et utgangspunkt ma man ga
ut fra at pasienten har rett til respekt for sitt
«dedsvalgy 1 en slik situasjon. Hovedrege-
len etter norsk rett er som nevnt at pasienten
kan trekke seg fra eller velge & avstd fra en
hvilken som helst nedvendig hjelp eller be-
handling. Dette folger av hovedregelen om
pasientens selvbestemmelsesretty (4).

Skulle pasienten fd fullfort

egen frakobling fra respirator?

Det er viktig & forstd omstendighetene rundt
denne hendelsen. Pasientens enske om & av-
std fra behandling av pneumothorax ble re-
spektert og familien ble tilkalt og kom til av-
delingen etter ti minutter. Sennen hadde
ikke fatt anledning til 4 ta avskjed med den
deende. Forsek pa frakobling skjedde samti-
dig med at familien ble samlet for & fé infor-
masjon av behandlende lege. Ville det vaere

hjelp til selvmord & la pasienten forbli uten
respirator? Var det en krenkelse av pasien-
tens integritet & pafore ham videre behand-
ling i denne situasjonen, eller var det var
plikt & yte oyeblikkelig hjelp for & redde pa-
sienten ut av en akutt livstruende tilstand
selv om dette var mot hans vilje? Var det rik-
tig 4 ta hensyn til familien som var kommet
for & ta avskjed?

Denne dramatiske situasjonen stiller store
krav til den lege og den sykepleier som stér
ved pasientens seng. Pasienten griper bok-
stavelig talt selv inn i behandlingen og gjor
det motsatte av det legen og sykepleieren
tror er til pasientens beste. Det & overstyre
pasienten kan krenke pasientens integritet.
Hvis dette gjores av hensyn til de parerende
eller behandlerne og deres behov for tid og
kontroll over en dramatisk situasjon, gjer det
vare handlinger etisk sett akseptable? I for-
rige avsnitt konkluderte vi med at pasienten
var fullt ut kompetent til & bestemme om han
ville ha den behandling vi tilbed eller ikke.
Er denne situasjonen prinsipielt annerledes?
Pasienter som er deende, kan motsette seg
livsforlengende behandling (5). Det kan
imidlertid reises tvil om pasienten i denne si-
tuasjonen kunne paberope seg denne rettig-
heten, da han ikke var deende i alminnelig
forstand. Tross alt lever mange pasienter
med liknende sykdomsbilde i arevis forut-
satt at stottetiltakene, for eksempel hjemme-
respirator, er gode nok. P4 den annen side
var det noksé klart at pasienten ville dedd
uten behandling. Grenseoppgangen mellom
pasientrettighetene og legens plikt til & yte
hjelp er nylig dreftet i Tidsskriftet (6).

Kunne legene stoppe
respiratorbehandlingen?
Grunnsykdommens prognose var forholds-
vis forutsigbar. Pasienten hadde en tilstand
som klinisk liknet svaert pa amyotrofisk late-
ralsklerose. Pasienter med denne sykdom-
men har normal mental funksjon, og de har
ikke heyere forekomst av for eksempel al-
vorlig depresjon enn befolkningen ellers (7).
Vi hadde erfart at avvenning fra respirator
var vanskelig og at livsmotivasjonen hos pa-
sienten var fravaerende. Pasienten holdning
var klar: Han ensket ingen livsforlengende
behandling. Hans enske om & avslutte respi-
ratorbehandlingen var gjentatt 1 samtaler
med behandlende leger og sykepleiere. En-
hver hensiktsles behandling kan avsluttes.
Det er i prinsippet ingen forskjell pa respira-
torbehandling og for eksempel intermitte-
rende dialyse. Folelsesmessig innebarer det
imidlertid en forskjell, siden det & koble en
pasient fra respirator av mange oppleves
som en aktiv handling.

Ville det veere aktiv dodshjelp

d gi pasienten sedasjon ndr
respiratorbehandlingen avsluttes?

De parerende stilte seg kritisk til hvorvidt
det var riktig a avslutte behandlingen. De
krevde forsikringer om at pasienten ikke vil-
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le bli utsatt for tiltak som pa kunstig vis
fremskyndet deden. Tilfersel av «slevende
medikamenter» ble nevnt som ett eksempel
pa dette. Deres argument var at han i davee-
rende situasjon ikke selv var i stand til &
overskue rekkevidden av sine beslutninger,
og at han etter vellykket behandling gjen-
nom den akutte fasen ville vaere takknemlig
for & ha overlevd.

Hvordan kunne behandlende lege vare
sikker pa at pasienten ikke ville klare seg
uten respirator nar alle dempende medisiner
var borte? P4 dette tidspunkt var pasienten
under minimal pavirkning av sederende me-
dikamenter. Han hadde ingen smerter og var
lite besvearet av orotrakealtuben. Ved fra-
kobling var det forventet fra var side at han
ikke ville ha tilstrekkelig egenrespirasjon.
Det var derfor risiko for at han ville kunne
oppleve plagsom andened. I diskusjonen
kom flere ulike syn frem blant kollegene.
Noen mente at sedering burde igangsettes
for frakobling og prioriterte dermed lindring
av pasientens ubehag hoyest, selv om dette
kunne frata pasientens mulighet til a revur-
dere situasjonen ndr hans respiratoriske
evner ble satt pd prove. Andre mente at seda-
sjon kunne oppfattes som aktiv dedshjelp,
og at vi burde avsta fra dette. Et tredje syn
var at frakobling i slike tilfeller kan gjen-
nomferes med vaken, usedert pasient. Det at
pasienten er vaken, sikrer pasientens auto-
nomi lenger enn hvis sovemidler gis pa for-
hand. Hvis det sé viser seg at pasienten ikke
er i stand til & puste tilstrekkelig og ubehaget
som oppstar som folge av dette oppfattes
som sterkt og vedvarende, gis pasienten
sovnmiddel med raskt innsettende effekt.
Man ma vere forberedt pa at selv hurtig-
virkende sevnmidler har doseavhengig
anslagstid pd minimum % —1 minutt. Imid-
lertid er denne form for symptomlindring al-
minnelig akseptert og faller utenfor begrepet
lindrende sedering til deende (8). Sedering
som igangsettes umiddelbart for frakobling,
kan etterlate tvil omkring pasientens poten-
sial for & klare seg uten respirator og fratar
pasienten muligheten til & endre mening et-
ter frakobling.

Behandlingen ble altsd avsluttet med be-
visst pasient, uten respirasjonshemmende
midler. Pasienten hadde dermed mulighet
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for & fa livsforlengende behandling reetab-
lert eller symptomlindring igangsatt.

Sluttord

Hensikten med & publisere denne historien
er & dele erfaringer fra en spesiell pasienthis-
torie. Den illustrerer hvor krevende intensiv-
medisinsk arbeid kan vere. Vi ensker 4 sette
sokelys pd hvordan vi meter pasientens gns-
ke om en verdig ded (9). For at et verdig liv
skal representere et reelt alternativ til en ver-
dig ded, mé hjelpetilbudet fra det offentlige
gi pasienten grunn til hdp. En norsk lege som
selv har fétt diagnosen amyotrofisk lateral-
sklerose, har gjort nedsldende erfaringer:
«Etter at diagnosen ble stilt, hadde helseve-
senet lite & tilby ham utover pleie og syke-
hjemsplass. Han mener at den resignerte og
makteslose holdningen overfor ALS-grup-
pen kan sammenliknes med passiv deds-
hjelp» (10).

Vima stadig sperre oss hvilke behov som
sokes dekket gjennom teknisk avansert in-
tensivmedisinsk behandling. Er det pasien-
tens behov, de pérerendes behov eller be-
handlernes behov som styrer beslutningene?
Kan det tenkes at emosjonelle behov hos pa-
rerende eller behandlere pdvirker beslutnin-
gene i en slik grad at det gar utover pasien-
tens autonomi?

Behandlende leger ma fatte beslutninger
som er av dramatisk betydning for pasienten
og de parerende. Beslutningene ber sikres
god etisk kvalitet gjennom samarbeid pé
tvers av profesjoner og spesialitetsgrenser.
Etiske regler for leger (1) og de nylig fore-
slatte retningslinjer for lindrende sedering til
deende (8) kan vere til nytte, men for denne
spesielle pasientgruppe og problemstilling
finnes det ingen offisielle retningslinjer for
behandling.

Kliniske etikkomiteer har vert opprettet
som en preveordning ved norske sykehus
siden 1996 (11). I mars 2001 vedtok Stortin-
get at alle landets sentral- og regionsykehus
skal etablere kliniske etikkomiteer som en
fast ordning fra 2002. Om klinisk etikkomité
skriver utredningsgruppen for lindrende se-
dering til deende blant annet: «Sammenset-
ningen i komiteen skal vaere bred, slik at
man far fram pleiepersonalets syn, de pare-
rendes syn og ikke minst pasientens syn der

Annonse

det er mulig. Nér spesialister med samme
kompetanseniva er uenige, er det ofte ulik
vektlegging av verdier som er arsak til kon-
flikten. I verdispersmal er ikke leger mer
spesialister enn andre» (8).

Sykehuset hvor pasienten ble behandlet,
hadde ingen klinisk etikkomité. Imidlertid
etablerte vi en gruppe bestaende av intensiv-
sykepleiere, sykehusprest og leger fra de in-
volverte spesialavdelinger (anestesiologi/in-
tensiv, indremedisin, nevrologi, psykiatri og
kirurgi). Erfaringene fra denne pasientbe-
handlingen har vert kilde til gjentatte drof-
telser mellom de involverte parter. Kollegia-
le samtaler med utgangspunkt i etiske pro-
blemstillinger fra egen avdeling ber vere en
sentral del i intensivavdelingenes utdan-
ningsprogram for leger. Legger man erfarin-
ger av denne art til side, fratar man béade seg
selv og sitt fagmiljo nedvendig evelse i
praktisk legeetikk.
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