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Oversiktsartikkel

Pasientautonomi og informert samtykke

I klinisk arbeid

Sammendrag

Bakgrunn. Pasientautonomi og infor-
mert samtykke er blitt vektlagt i gkende
grad i klinisk praksis, profesjonsetikken
og helselovgivningen.

Metode. Innsamlet litteratur om
pasientautonomi og informert sam-
tykke ble gjennomgatt og sammenholdt
med nasjonale juridiske fgringer pa
omradet.

Resultater. Det informerte samtykket
kan gke pasientens medvirkning og for-
hindre at pasienten far ugnsket helse-
hjelp. En slik praksis er i trdd med prin-
sippet om pasientautonomi. Det er van-
lig & hevde at falgende tre kriterier bgr
vaere oppfylt for at en handling skal
vaere autonom: Tilstrekkelig forstaelse,
samtykkekompetanse og frivillighet.

| klinisk praksis er det noen ganger
umulig & oppfylle alle disse kriteriene,
og det er ofte krevende 3 tilpasse infor-
masjonen og beslutningsprosessen til
den enkelte pasients forutsetninger og
gnsker. Nar pasienten ikke er kompe-
tent til & samtykke, gir norsk lovgivning
helsepersonell et saerskilt stort ansvar,
og nylig er helsepersonell gitt utvidede
fullmakter til & uteve tvang i slike situa-

sjoner.

Fortolkning. Den gkte vektleggingen av
pasientautonomi og informert sam-
tykke stiller hgye krav til helseperso-
nells etiske refleksjon, kommunikasjon
og rolleforstdelse. Vurdering av sam-
tykkekompetanse blir trolig en sentral
utfordring for helsepersonell i den
norske helsetjenesten i tiden som
kommer.
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Informert samtykke og selvbestemmelse har
fatt stadig sterre betydning i helsetjenesten,
og 1 pasientrettighetsloven er samtykket
gjort til en forutsetning for & gi helsehjelp 1
de fleste tilfeller. Denne artikkelen gjor rede
for sentrale etiske aspekter ved samtykke og
selvbestemmelse som er av betydning i kli-
nisk praksis.

Metode

Artikkelforfatterne har gjennomgétt og dis-
kutert litteratur om pasientautonomi og in-
formert samtykke i klinisk praksis som er
samlet inn gjennom forskning og undervis-
ning ved Seksjon for medisinsk etikk. Det er
blant annet foretatt sek i PubMed/Medline
med sekeordene «patient autonomy», «self-
determination», «informed consent», «risk»,
«patient preferences», «patient education»,
«patient participation», «physician-patient
relations», «decision making», «decision
making capacity/competence» og «mental
capacity/competence». De to sistnevnte soke-
ordene ble ogsd brukt i kombinasjon med
«assessmenty. I tillegg har vi gatt igjennom
referanselister og hyppig refererte beker.
Litteraturseket og utvelgelsen av publika-
sjoner har ikke vaert systematisk, men vi har
forsekt & velge ut publikasjoner som enten
har klinisk relevans og/eller som belyser
sentrale etiske sparsmal. Innsamlet litteratur
ble sammenholdt med sentrale juridiske fo-
ringer som er gitt for omrddet i Norge, i
hovedsak pasientrettighetsloven kapittel 2,
3,4 og 4A og helsepersonelloven § 4 og § 10
(inkludert forarbeidene). Spersmal knyttet
til mindreédrige og umyndiggjorte pasienter
er ikke inkludert i artikkelen.

Samtykke og autonomi - hva er det?
Et informert samtykke i helsetjenesten er en
autonom persons autorisasjon av helseper-
sonells profesjonelle handlinger overfor per-

sonen (1). Samtykket er altsa en erklaring
om at personer med en gitt profesjon kan
handle pa mater som ellers ikke ville vere
tillatt (for eksempel & skjere i dem). Et ge-
nerelt krav om samtykke fra pasienten med-
forer at han/hun som hovedregel skal kunne
nekte enhver form for helsehjelp. Det infor-
merte samtykket kan derfor forhindre at pa-
sienten far uensket helsehjelp, ogsé helse-
hjelp som helsepersonell mener er indisert.
Dette betyr imidlertid ikke at pasienter eller
parerende skal kunne palegge helseperso-
nell & gi uforsvarlig eller hensiktslos helse-
hjelp (2-5).

Mens et informert samtykke er en mo-
ralsk handling eller regel, kan autonomi
oppfattes som et moralsk prinsipp som be-
grunner en slik praksis (1, 4). Man stiller
vanligvis tre krav for & regne en persons
handling som autonom: Tilstrekkelig forsté-
else, samtykkekompetanse og frivillighet.
Dersom man ikke tilfredsstiller alle disse
kravene, handler man ikke autonomt og kan
heller ikke gi gyldig samtykke.

I klinisk praksis er disse kriteriene ofte
ikke tilfredsstilt, for eksempel i forhold til
demente, bevisstlase pasienter eller pasien-
ter i sterk smerte eller fortvilelse. I tillegg er
det i mange situasjoner vanskelig og tidkre-
vende & stadfeste om kriteriene er oppfylt.
For & handtere samtykket i praksis har man
forsekt & skille mellom ulike samtykkefor-
mer, for eksempel uttrykkelig informert
samtykke (muntlig eller skriftlig), stilltiende
samtykke (dersom man ikke protesterer,
samtykker man) og antatt eller presumert
samtykke (pa bakgrunn av hva man mener
folk flest ville gjare).

Hvorfor er autonomi
og samtykke viktig?
Ideen om individets autonomi har solide
fundamenter i vestlig dndshistorie. En inn-
flytelsesrik begrunnelse for samtykket er at
det er en moralsk handling i trdd med auto-

Hovedbudskap

m Pasientautonomi og informert sam-
tykke er blitt mer sentralt i klinisk prak-
sis

m Det er en utfordring & tilpasse informa-
sjonen og beslutningsprosessen til
pasientens behov

m Vurdering av samtykkekompetanse blir
en sentral utfordring i fremtiden
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nomiprinsippet, som kan sies 4 vere en del
av var allmennmoral (4), eller kan begrun-
nes gjennom individets frihet til & folge sine
egne mal (6). Autonomi, og viktigheten av &
respektere autonomi, kan ogsd forankres i
menneskets spesielle evne til & veere «selv-
lovgivende» (7, 8) eller & underordne umid-
delbare preferanser under mer langsiktige
preferanser (9). Samtykket i helsetjenesten
fremstilles ogsa ofte som en konkretisering
av mer generelle rettigheter. For eksempel er
samtykkeordningen i den norske lovgivin-
gen tuftet pd menneskerettighetene.

Vektleggingen av det informerte samtyk-
ket kan ogsa sies & henge sammen med ideo-
logiske forhold, slik som tiltakende indivi-
dualisme og forbrukermentalitet (8). Uav-
hengig av teoretisk og ideologisk bakteppe,
synes det & vere rimelig enighet om de tre
nevnte forutsetningene for autonomi og sam-
tykke: Forstéelse, samtykkekompetanse og
frivillighet. Hvilken betydning har dette i
praksis?

Forstaelse

En forutsetning for at pasienten kan forsta et
handlingsalternativ er at pasienten har fatt
god nok informasjon, for eksempel om egen
helsetilstand, mulige arsaker og prognose,
innhold og effekt samt bivirkninger av hel-
sehjelpen. Et viktig og vanskelig spersmaél er
hvilke krav som skal stilles til at pasienten
har fétt god nok informasjon. Er det for ek-
sempel helsepersonells praksis, hva en al-
minnelig person ville ha behov for av infor-
masjon eller er det behovene til den enkelte
pasient som er avgjorende? Ifelge pasient-
rettighetsloven § 3—5 skal informasjonen til-
passes den enkeltes forutsetninger, gis pd en
hensynsfull mate, og helsepersonellet skal
sa langt som mulig sikre seg at pasienten har
forstétt betydningen av opplysningene.

I praksis er det ofte vanskelig & vite om
pasienten har forstétt innholdet og betydnin-
gen av informasjonen. En kartlegging av
hvilke type saker som ble dreftet i en klinisk
etikkomité i Norge viste at etiske utfordrin-
ger knyttet til informasjon og kommunika-
sjon forekom hyppig (10). Sakene illustrerte
kommunikasjonssvikt relatert til hva som
ble sagt, timing og maten informasjonen ble
formidlet pa, og det ble advart mot & under-
vurdere kompleksiteten i medisinsk infor-
masjon. Den som gir informasjon kan ogsd
std overfor et etisk dilemma mellom & redu-
sere pasientens autonomi gjennom & holde
tilbake informasjon eller & pafere pasienten
lidelse gjennom & gi uensket informasjon.
En annen utfordring er at informasjonen kan
fortolkes ulikt. Et viktig eksempel er infor-
masjon om risiko.

Risikoforstielse

Epidemiologisk risiko er generelt utfordren-
de & relatere til enkeltpersoner (11). Dess-
uten synes legfolks og eksperters oppfatning
av risiko & vaere vesensforskjellige, og helse-
personells forstaelse av risiko kan ogsé va-
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riere. Risiko kommunisert i matematiske
termer synes ofte lite hensiktsmessig i mate
med legfolk. Helsepersonell bor ogsa ta hoy-
de for at pasienters oppfatning av risiko kan
vare subjektiv og forenklet. Sannsynlighe-
ten for sjeldne og dramatiske dedsarsaker
ser ut til 4 bli overestimert mens mer vanlige
dedsarsaker blir underestimert (12). Mange
ser dessuten ut til & oppfatte og bearbeide ri-
sikofenomener pa en kategorisk mate, som
enten farlig eller sikkert (12). En kvalitativ
studie av pasienters oppfatning av informert
samtykke i akuttfasen av akutt hjerteinfarkt,
indikerte at bledningsrisiko i liten grad ble
oppfattet (13). Det er dessuten stor fare for at
risikoinformasjon blir farget av mottakeren
avhengig av hvordan den blir presentert
(14). Positive versus negative formuleringer,
som risiko for & de versus sjanse for & over-
leve, er eksempler pa dette. Det samme gjel-
der forholdet mellom tallmessig informa-
sjon versus adjektivisk, som «sjeldeny eller
liknende (14). Hvordan folk oppfatter risiko,
vil ogsa vere betinget av om man har tillit til
informasjonskilden eller ikke (15).

Tillit

Tillit er spesielt viktig og skjert i asymmetri-
ske relasjoner, for eksempel i lege-pasient-
forholdet, hvor det ofte er et betydelig poten-
sial for misbruk av makt. Ogsa i situasjoner
hvor det rdder en viss grad av usikkerhet,
uvitenhet eller engstelse, for eksempel nar
en alvorlig syk pasient blir innlagt i et mo-
derne sykehus for & fa en komplisert behand-
ling, er tillit sentralt (8). Tillit til en lege be-
tyr ikke bare at vi stoler pa at legen er faglig
flink, men inkluderer gjerne ogsé at vi stoler
pa at legen vil ha en viss omtanke for vare
interesser, ogsd dersom uforutsette situasjo-
ner skulle oppsté og der ikke alt er avtalt ut-
trykkelig pa forhand. Dersom leger begren-
ser sitt ansvar til & gjere det pasienten ber om
uten & vurdere hva som er til pasientens bes-
te, kan det fore til at pasienter blir utrygge el-
ler mister tillit til legens integritet. Enkelte
har poengtert at autonomi forstatt som indi-
viduell selvstendighet, uavhengighet, eller
individets frie valg, er et urealistisk og
villedende ideal i metet med sarbare, lidende
eller avhengige pasienter (8).

En del pasienter har stor tillit til legens
vurderinger og ensker at legen tar avgjorel-
sen pa deres vegne. At pasienter onsker mye
informasjon, betyr ikke nedvendigvis at de
onsker & delta i behandlingsbeslutninger. En
litteraturstudie av pasienters preferanser for
deltakelse i kliniske beslutninger fant at ma-
joriteten av respondentene ensket a bli infor-
mert om sin sykdom, mens det var vesentlig
variasjon med hensyn til gnsket om a delta i
medisinske beslutninger (16). En annen stu-
die som omhandlet pasienter med hyperten-
sjon, fant at behovet for informasjon og dis-
kusjon om behandlingen var underestimert
av legene samtidig som pasientenes behov
for medvirkning i behandlingsbeslutninger
var overestimert. Nesten halvparten av in-
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formantene foretrakk at legen fattet de tera-
peutiske beslutningene. Det ble anbefalt at
klinikere eksplisitt underseker hva den en-
kelte pasient foretrekker av informasjon og
deltakelse i kliniske beslutninger (17).

Samtykkekompetanse

Det finnes flere ulike tester og veiledere for

a vurdere samtykkekompetanse, som bl.a. er

utviklet gjennom empirisk forskning, etisk

refleksjon og rettspraksis (18—20). Testene

fokuserer som regel pa felgende fire omra-

der:

— evnen til & uttrykke et valg

— evnen til & forsta informasjon som er rele-
vant for beslutningen om helsehjelp

— evnen til & anerkjenne denne informasjo-
nen i sin egen situasjon, spesielt i forhold
til egen lidelse og de mulige konsekvense-
ne av de ulike behandlingsalternativene

— evnen til & resonnere med relevant infor-
masjon i en avveining av de ulike behand-
lingsalternativene

A vurdere samtykkekompetanse forutsetter
imidlertid ogsa grunnleggende kjennskap til
prinsippet om respekt for pasientautonomi
og det informerte samtykket, i tillegg til
kunnskap om pasientens kliniske tilstand og
hvilke krav den aktuelle beslutningen som
skal tas, stiller (18). Kunnskap om pasien-
tens kliniske tilstand vil ikke vare nok til &
vurdere om pasienten er samtykkekompe-
tent, riktignok med visse unntak (for eksem-
pel komatese pasienter, svaert psykotiske el-
ler sveert demente pasienter). At pasienten er
gitt tilstrekkelig informasjon og at beslut-
ningen tas uten tvang, er — som indikert
ovenfor — ikke en del av selve vurderingen
av samtykkekompetanse, men nedvendige
forutsetninger for et gyldig samtykke, 1 til-
legg til at pasienten mé vaere samtykkekom-
petent. Det er mange alminnelige misforsta-
elser knyttet til pasienters samtykkekompe-
tanse, for eksempel «pasienter som ikke
folger legens rad, har redusert samtykkekom-
petansey», «pasienter som er tvangsinnlagt
eller er demente, mangler samtykkekompe-
tansey, «ndr samtykkekompetanse mangler,
sd mangler den for alle beslutninger», «man-
gel pa samtykkekompetanse er permanent
210).

Ifolge pasientrettighetsloven § 4—3 er det
den som yter helsehjelpen som avgjer om
pasienten har samtykkekompetansen, og det
fremgar av lovens forarbeider at man med
dette mener den som har det faglige ansvaret
for behandlingen (22). Leger har saledes en
sentral posisjon i denne type vurderinger, og
helselovgivningen gir helsepersonell relativt
stor definisjonsmakt med hensyn til hva det
vil si & vaere samtykkekompetent. Det bor
imidlertid undersgkes om vurdering av sam-
tykkekompetanse er tilstrekkelig vektlagt i
grunn- og videreutdanningen til leger og an-
net helsepersonell i Norge, og hvordan vur-
deringer av samtykkekompetanse foregar i
den norske helsetjenesten.
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Frivillighet

Det tredje kriteriet for autonomi og samtyk-
ke er frivillighet. En handling er ikke auto-
nom dersom handlinger er utfort under tvang,
selv om personen er samtykkekompetent og
forstar relevant informasjon. Pasienter kan
for eksempel vaere under press fra familien
eller fra helsepersonell. Pasientens frivillig-
het kan ogsa underminers gjennom vinklin-
gen av den informasjonen som gis eller ster-
ke anbefalinger. Hvor gar sé grensen mellom
illegitim versus legitim pavirkning og over-
dreven paternalisme? Kan helsepersonell gi
anbefalinger uten at pasientens autonomi un-
dergraves? De fleste er enig i at tvang over-
for samtykkekompetente personer er galt og
at det er umulig & vere helt neytral overfor
pasienten. Det er imidlertid stor uenighet om
hvor langt man kan gé i & overtale pasienter
og hvorvidt manipulasjon i enkelte tilfeller
kan vere legitimt. Her kan distinksjonen mel-
lom & overbevise og & overtale, slik den er
utviklet av den norske filosofen Hans Skjerv-
heim, gi en viss veiledning (23). Det er legi-
timt & forseke & overbevise en pasient om at
en gitt handling er det beste alternativet
gjennom en dpen dialog, hvor bl.a. legen
gjor rede for sitt ststed, pasienten far erlige
svar pa sine spersmal og bekymringer og
man sammen forsgker & finne frem til den
beste losningen. Derimot er det illegitimt
med overtalelse eller retorisk manipulasjon,
for eksempel gjennom strategisk bruk av
informasjon, ved & misbruke sin autoritet
eller ved & gi pasientens behov utilstrekkelig
plass i samtalen. Det er imidlertid ofte
vanskelig a veere sikker pA om man beveger
seg péd den riktige eller gale siden av dette
skillet.

Nar personen ikke er

samtykkekompetent

A basere en beslutning om helsehjelp pa pa-

sientens samtykke eller enske nér pasienten

ikke er samtykkekompetent kan fore til for-
semmelser eller feilbehandling. Nér pasien-
ten ikke er samtykkekompetent, kan man
ikke legge hovedvekt pa a respektere pasien-
tens autonomi, siden forutsetningene for a ta

et selvstendig valg ikke lenger er til stede. I

stedet mé andre ta ansvaret for a ivareta pa-

sientens integritet og interesser.

Hva skal vektlegges nér pasienten ikke
lenger er samtykkekompetent? Felgende til-
narminger er ofte nevnt (2—4):

— Relevante muntlige eller skriftlige for-
héndsensker fra pasienten om helsehjelp
eller hvem som skal ta avgjerelsen om
helsehjelp pa vegne av pasienten (for ek-
sempel ektefelle)

— En vurdering av hva pasienten ville ha
onsket dersom vedkommende hadde
veert samtykkekompetent. Dette kan noen
ganger avgjeres ved hjelp av forhands-
onsker

— En vurdering av hva som er pasientens
beste ut fra en vurdering av nytte og risiko
ved helsehjelpen
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Det er fordeler og ulemper med alle disse al-
ternativene, og flere av tilneermingene kan
ofte brukes samtidig for & sikre et best mulig
beslutningsgrunnlag. Hvis de ulike tilner-
mingene forer til ulike konklusjoner, blir
spersmalet hvilken tilneerming som skal veere
avgjerende.

Det har vert hevdet at relevante forhands-
onsker er det som i sterst grad respekterer
pasientens autonomi, og at en vurdering av
pasientens beste ut fra en mer objektiv vur-
dering kun er siste utvei nar relevante for-
handsensker ikke foreligger, eller subsidieert
nér det er umulig & finne ut av hva pasientens
ville ha ensket (2, 4—5). En tilsvarende ran-
gering har gjort seg gjeldende i flere lands
helselovgivning og rettspraksis de siste ti-
arene (3, 5, 24—27). Det er ogsa veart disku-
tert om parerende som hovedregel ber kun-
ne ha beslutningsmyndighet der relevante
forhdndsensker mangler, gitt at det ikke fin-
nes vektige motforestillinger (2—3, 27). En
nylig publisert undersokelse viste at en del
pasienter gnsker at andre enn ektefelle skal
ta denne type beslutninger, og dersom en
stedfortreder skal ha beslutningsansvar, sa
ble det anbefalt at man ber rutinemessig un-
derseoke pasientens preferanser om eventuell
stedfortreder (28). Det er utviklet ulike hjel-
pemidler for & fi frem pasientens ensker
vedrerende informasjon og deltakelse i be-
slutningsprosesser, for eksempel et enkelt
skjema som pasienten kan fylle ut hos fast-
lege eller ved innkomst i sykehus eller syke-
hjem (29).

I motsetning til i mange andre land er for-
héndsensker i Norge ikke juridisk bindende
(3, 20, 22, 24-27). Som hovedregel har
helsepersonell ansvaret for & avgjere om
helsehjelpen er i pasientens interesse nar
pasienten ikke er samtykkekompetent. Péro-
rende har imidlertid rett til informasjon og
medvirkning (22, 30—-31). Pasientrettighets-
loven § 4—6 forutsetter at helsehjelpen bade
ma anses & vare 1 pasientens interesser og at
det er sannsynlig at pasienten ville ha gitt til-
latelse til helsehjelpen, dvs. bade en mer ob-
jektiv eller medisinsk vurdering av helse-
hjelpens effekt for pasienten og en vurdering
av pasientens antatte subjektive preferanser
(22, 30-31). Det er imidlertid uklart nér pa-
sientens tidligere uttrykte preferanser, even-
tuelt slik pargrende oppfatter dem, ber kun-
ne overstyre en mer objektiv vurdering av
pasientens beste.

Til nd har det som hovedregel ikke veert
anledning til & gi helsehjelp dersom pasien-
ter uten samtykkekompetanse motsetter seg
helsehjelpen. Stortinget vedtok i desember
2006 et lovendringsforslag som utvider ad-
gangen til 4 gi tvungen somatisk helsehjelp
til pasienter uten samtykkekompetanse som
yter motstand (31). Dette stiller storre krav
til kvaliteten pa kompetansevurderinger, si-
den disse vurderingene nd fér sterre praktis-
ke konsekvenser.

Det er neppe mulig & gi enkle svar pa
hvem eller hva som skal avgjere nar pasien-

ten ikke lenger er samtykkekompetent. Kan-
skje er det mest sentrale at helsepersonell set-
ter pasientens preferanser og verdier hoyere
pa dagsorden og alltid utnytter de mulighe-
tene som finnes for 4 kartlegge disse, for ek-
sempel gjennom forberedende samtaler med
pasient eller parerende ved innleggelse i syke-
hus eller sykehjem.

Mulighet for uavhengig vurdering
Iblant kan det veere usikkerhet eller uenighet
knyttet til vurdering av samtykkekompetan-
se eller hva slags behandling pasienten ber
fé. I slike saker er det mulig & soke en alter-
nativ og uavhengig faglig vurdering, sakalt
«second opiniony», bl.a. for & bedre eller
kvalitetssikre beslutningsgrunnlaget. Rett til
fornyet vurdering er omtalt i pasientrettig-
hetsloven § 2—3 og kommunehelsetjeneste-
loven § 2-1a. Det er trolig behov for & presi-
sere denne delen av lovverket, for eksempel
om retten til fornyet vurdering ogsa gjelder
ved behandling i sykehjem.

Dersom saken reiser vanskelige etiske
spersmal, er det ved norske helseforetak mu-
lig & henvende seg til foretakenes kliniske
etikkomiteer for 4 f4 droftet saken pa en sys-
tematisk og grundig mate. Dersom det ikke
oppnas enighet om hva som ber gjeres, har
partene ogsd mulighet til 4 henvende seg til
pasientombudet eller Fylkeslegen.

Konklusjon

Informert samtykke og autonomi har en
sentral plass i lovgivningen og i folks be-
vissthet og har fatt okt betydning i klinisk
praksis. Helsepersonell har viktige oppgaver
som a gi adekvat informasjon, forsikre seg
om at informasjonen er forstatt, vurdere om
pasienten er samtykkekompetent og ivareta
idealet om frivillighet. A tilpasse beslut-
ningsprosessene til pasientens forutsetnin-
ger og ensker og & vurdere pasientens sam-
tykkekompetanse er noen av de mest sent-
rale etiske utfordringene helsetjenesten stér
ovenfor.
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