MEDISIN OG VITENSKAP

Aktuelt

Etiske valg ved medisinsk nyttelgs behandling

Sammendrag

Bakgrunn. Begrepet «medisinsk nytte-
lgs behandling» er omdiskutert og ikke
entydig definert. | artikkelen utforskes
legitim uenighet, autonomi og beslut-
ningsprosesser i to saker om behand-
lingsavslutning. Vi foreslar en prose-
dyre for slike beslutningsprosesser,
hvor det lett kan oppsta konflikt.

Materiale og metode. Vi har tatt for
oss to saker som er kjent fra mediene.
Kildematerialet er offentlige dokumen-
ter, medieoppslag og vitenskapelige
artikler. Rammeverket for evaluering
av sakene er hentet fra etisk teori og et
proseduralt rammeverk som opprinne-
lig ble utarbeidet for prioriteringsbe-
slutninger.

Resultater. Sakene illustrerer uenig-
heten som oppstar mellom helseperso-
nellet og de pargrende. En tilsynela-
tende faglig uenighet ble en mediekjent
konflikt hvor partene verdsatte forven-
tet utfall av behandlingen ulikt. Legene
oppfattet behandlingen som nyttelgs

i begge tilfeller, noe foreldrene var
uenige i. Konflikten ble ikke lgst ved

at foreldrene fikk stor innflytelse pa
beslutningsprosessen. Beslutnings-
prosessene trakk ut i tid og fulgte ikke
kravene til en legitim prosess omkring
vanskelige etiske beslutninger.

Fortolkning. Leger bgr ikke ta beslut-
ninger om behandlingsavslutning
alene. Dette medfgrer verdivalg hvor
det kan vaere legitim uenighet. Ved
fastlaste konflikter bgr saken behand-
les i klinisk etikkomité eller annen
uavhengig nemnd for & sikre legitimitet
og tillit til beslutningsprosessen.
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I de senere ar har vi gjennom mediene veert
vitne til flere saker der parerende og helse-
personell har vert uenige i beslutninger som
gjelder avslutning av behandling (1-4). 1
slike saker argumenterer gjerne helseperso-
nellet med at behandlingen synes & vere
medisinsk nytteles, at den ikke lenger er til
beste for pasienten og at videre behandling
paferer pasienten lidelse eller gir vedkom-
mende et uverdig liv (5, 6).

Begrepet «medisinsk nyttelos behand-
ling» er omdiskutert og vanskelig & definere
eksakt (7, 8). Det brukes i kliniske beslut-
ningsprosesser, noen ganger bare implisitt,
andre ganger eksplisitt ovenfor de parerende,
mediene eller rettsvesenet. Det er ogsa brukt
skriftlig i retningslinjer for HLR- (9). I slut-
ten av 1980-arene og tidlig i 1990-arene ble
det skrevet en rekke artikler der man forsekte
a klargjore hva «medisinsk nytteles behand-
ling» betyr og hva det innebaerer at klinikere
kan bruke sitt kliniske skjenn eller sin kunn-
skap for & avgjere om en behandling er me-
disinsk nytteles. Helft og medarbeidere deler
i en oversiktsartikkel litteraturen omkring
nyttelas behandling i fire perioder (10).

Forste periode: Forsgk pa & definere be-
grepet «medisinsk nyttelos behandling»
(11). Forslagene til definisjon ble kritisert
fra ulike hold, spesielt fordi det var umulig &
gjore definisjonen helt «fysiologisk» og ver-
dingytral. Definisjonene ga stor beslutnings-
makt til legene. Man matte innse at slike be-
slutninger innebarer bdde faglige og verdi-
messige valg (12).

Annen periode: Forsek pa 4 lose dilemmaet
ved bruk av empiriske data (13). Er et tiltak
nyttig hvis sjansen for overlevelse er mer enn
2%, 10% eller 25%? De fleste studier av le-
gers holdninger viser stor variasjon i hvor de
vil sette grensen (10). Foruten sannsynligheten
for et nyttig utfall ma man ogsa forholde seg til

usikkerheten i studiene man referer til, usik-
kerhet i tolking av studiene, usikkerhet om-
kring resultatenes overferingsverdi og usik-
kerhet rundt det kliniske bildet til pasienten.

Tredje periode: Forsek pa & definere
hvem det er som skal ta disse beslutningene.
Pasientautonomi ble satt opp som et alterna-
tiv til klinisk autonomi. Det var klarlagt at
disse beslutningene ogséd innebaerer verdi-
valg der det kan oppsté legitim uenighet om
hva det er riktig & vektlegge. Selv om man
styrket pasientautonomien, klarte man ikke
alltid 8 komme frem til gode lgsninger.

Fjerde periode: Mye av litteraturen som
vektlegger behandlingsavslutning i dag,
dreier seg om hvordan man kan utvikle legi-
time prosedyrer for vanskelige medisinsk-
etiske beslutninger ved livets yttergrenser
(10). Med legitimitet menes at beslutningen
er velbegrunnet og oppfattes som akseptabel
i befolkningen.

Hva kan vi lere av den internasjonale lit-
teraturen? Det er uenighet om faglige vurde-
ringer og uenighet om verdier. Verken lege-
autonomi eller pasientautonomi lgser pro-
blemet ved dyp, vedvarende uenighet. Gode
prosedyrer for handtering av uenighet er
nedvendig for 4 sikre legitimitet og tillit i be-
folkningen. Dette leder oss til tre nekkel-
spersmél som vi vil bruke som teoretisk
rammeverk i en analyse av to mye omtalte
saker som handler om behandlingsavslut-
ning i Norge. De tre ngkkelspersmélene er:
— Var det legitim uenighet i det aktuelle til-

fellet?

— Hvilken betydning hadde pasientauto-
nomi?
— Hyvilke prosedyrer ble fulgt?

Vi vil til slutt komme med et konkret forslag
til prosedyre for & sikre en mest mulig legi-
tim beslutningsprosess i vanskelige saker
som angér behandlingsavslutning.

Hovedbudskap

m Beslutninger omkring medisinsk
nyttelgs behandling inneholder faglige
og verdimessige vurderinger

m Avgjgrelser om behandlingsavslutning
bor fglge prosedyrer som er legitime
og gir tillit

m Ved usikkerhet og konflikt bgr saken
behandles i klinisk etikkomité eller
annen uavhengig nemnd
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Materiale og metode

Dette er en case-studie. En slik studiedesign
er velegnet til 4 undersoke kontekstavhengig
kunnskap, erfaring og handling (14). I denne
saken avgrenser vi analysen til fenomenet
«behandlingsavslutningy», som kan oppfattes
som rene medisinske valg, som etiske valg
eller som en kombinasjon av disse. Vi vil
derfor ikke legge vekt pa aspekter som kom-
munikasjonsproblemer, medienes rolle og
spersmal om ressursbruk.

Kilder

Kildematerialet er offentlige dokumenter,
bl.a. fra domsavsigelser og fra Helsetilsynet,
medieoppslag og relevante vitenskapelige
publikasjoner (15—17). Medioppslagene er
funnet i ATEKST, norsk database med tekst-
arkiv for 18 aviser, tidsskrifter og telegramby-
raer. Det forste sokeordet (navn pa pasient 1)
ga 126 treff, det andre (navn pa pasient 2) 32
treff. Vi sokte ogsd med ordene «nyttelos me-
disinsk behandling» og «avslutning av be-
handling». Vi leste alle artiklene og refererer
de artiklene som er mest relevante for den
etiske analysen (2, 4, 17-21). Kilder som la
til grunn for forslaget til en legitim prosedyre
er hovedsakelig hentet fra deliberativ teori og
et tilsvarende proseduralt rammeverk for prio-
riteringsbeslutninger (22).

Ramme 1

Pasient 1. En fire ar gammel jente ble
innlagt i intensivavdelingen ved et universi-
tetssykehus etter en rasulykke. Hun hadde
da hatt respirasjons- og hjertestans, og
det var startet gjenoppliving prehospitalt.
Hun fikk tilbake hjerteaktivitet, men hadde
behov for respiratorbehandling. Det ble
etter hvert konstatert store hjerneskader.
P& bakgrunn av omfattende undersgkelser
kom sykehuset frem til at hun hadde varige
ikke-opprettbare skader som rammet kog-
nitive, sansemessige og kroppslige funk-
sjoner. Legene konkluderte med at videre
behandling var nyttelgst. | en rapport fra
tingretten star det:

«Saksgkte har konkludert med at
videre behandling er nyttelgs. Legene ved
sykehuset er videre av den oppfatning at
dersom hun kan oppleve smerte vil hun
paferes lidelse ved sugingen av slim i luft-
veiene og ved spasmene. Legene mener
at det er etisk uforsvarlig & forlenge (jen-
tas) liv ved videre respiratorbehandling»
(19).

Faren, derimot, mente at jenta hadde et
utviklingspotensial og mente a se tegn til
viljestyrt bevegelse og respons pa kontakt.
Han var ikke enig med legene i at man
skulle avslutte respiratorbehandlingen.

Dette var utgangspunktet for en lang
og krevende sak for jentas pargrende,
venner, helsepersonell, ledelsen ved
sykehuset, politikere, etikere, mediene
og ikke minst folk flest.
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Analyse

Vi analyserte de to sakene med utgangs-
punkt i vére tre nekkelspersmal, og tok kun
utgangspunkt i det som har vert skrevet i
mediene og gjort offentlig gjennom domsav-
sigelser og rapporter.

Et barn med betydelig hjerneskade
Var det legitim uenighet?

Slik konflikten mellom barnets far og legene
pa sykehuset ble fremstilt i mediene og i en
rapport fra tingretten, synes det som om ut-
gangspunktet var uenighet om barnets tilstand
og prognose (ramme 1). Behandlingsteamet
mente at videre behandling var nyttelost og
uetisk, mens faren mente at hun hadde et ut-
viklingspotensial for bedring. Legene stottet
sitt synspunkt pa faglitteratur og tidligere
erfaringer med sterkt hjerneskadede barn. De
fikk ogsa stette ved annenhindsvurdering
(second opinion) innhentet fra andre sykehus
(17). Faren argumenterte ut fra egne observa-
sjoner og med stotte fra en venn av familien
(lege). Dette kan i utgangspunktet se ut som
medisinsk uenighet, der man kan komme
frem til en losning basert pa overbevisende
dokumentasjon og bred stotte fra kvalifiserte
personer. Men her ble det altsa ikke enighet
mellom partene. Det sd ut som det ogsd var
uenighet om verdien av mulige behandlings-

Ramme 2

Pasient 2. En ti ar gammel jente med
leukemi var innlagt ved et universitets-
sykehus. Hun var sveert syk. Legene
oppga at hun hadde fatt alle former for
behandling som det var mulig & gi, hun
ble blant annet behandlet for en soppin-
feksjon i lungene. Beinmargstransplanta-
sjon kunne vaert aktuell behandling av
grunnlidelsen, men hun var for syk til

3 tale dette (8). Legene avsluttet en del av
stgttebehandlingen fordi de mente at den
ikke hadde effekt (referert av foreldrene
pa TV2).

Foreldrene ble intervjuet av TV2 da de
opplevde at legene avsluttet behandlingen
av datteren uten at de var tilstrekkelig
informert eller hadde gitt sitt samtykke til
dette (24). De gnsket ogsa sykehusets
hjelp til & forespgrre utenlandske eksper-
ter om en annenhandsvurdering. Det fikk
de, uten at de amerikanske legene kom til
andre konklusjoner.

Sykehuset gnsket ikke a forelegge
saken for klinisk etisk komité. Statssek-
reteer Wegard Harsvik pala sykehuset &
sende saken til klinisk etikkomité ved et
annet universitetssykehus. Pa grunn av
ferieavvikling tok det tid far en nemnd ble
nedsatt med medlemmer fra ulike syke-
hus. Nemnda stgttet legenes beslutning
om a avslutte behandlingen. Foreldrene
godtok ikke nemndas rad. Jenta dgde fa
dager senere.

utfall. T slike saker er det ofte uenighet mel-
lom de parerende og helsepersonellet om
verdsetting av pagdende lidelse eller frem-
tidig livskvalitet (23). Det kan ogsa veare
uenighet om prinsipper: Prinsippet om ikke &
skade kan vere i konflikt med et prinsipp om
livets ukrenkelighet eller egenverdi (24).

Vi vet ikke sikkert i denne saken hvilke
prinsipper det var uenighet om, men det kan
synes som om gnsket om videre behandling
var begrunnet i tanken at «sa lenge det er liv,
er det hp». Legene begrunnet sin beslutning
i plikten til ikke & pafere pasienten mer lidel-
se. Slik uenighet krever en annen type pro-
sesser enn kun faglig annenhadndsvurdering.

Hvilken betydning hadde pasientautonomi?
Legene kom raskt frem til at behandlingen
av barnet burde avsluttes. Etter ni dager ble
dette forste gang tatt opp med faren (17).
Han motsatte seg dette og ensket utsettelse.
Legene etterkom dette, og flere faktorer
gjorde at beslutningen ble utsatt. Det gikk
nesten fem méneder for behandlingen ble
avsluttet. Man kan tolke dette som at retten
til medbestemmelse ble strukket langt.

I saker med alvorlig syke barn er det som
regel foreldrene som fér bestemmelsesrett for
barnet. Man antar at foreldrene er best skikket
til & ivareta barnets beste. Men disse rettig-
hetene er ikke absolutte. Ifolge pasientrettig-
hetsloven har pasienter rett til & motsette seg
behandling, men de eller deres parerende har
ikke samme rett til & kreve behandling (25).
Samtidig er behandlende helsepersonell for-
pliktet til & uteve det de mener er faglig for-
svarlig og omsorgsfull hjelp for pasienten
ifolge helsepersonelloven, og de har melde-
plikt til barnevernet dersom det er tegn pa om-
sorgssvikt.

Hvilke prosedyrer ble fulgt?

Frem til i dag har det ikke eksistert nasjonale
etiske retningslinjer for behandlingsavslut-
ning. Det ble heller ikke offentlig vist til
skriftlige retningslinjer for behandlingsav-
slutning ved sykehuset — selv om slike finnes
(26). Ifelge Helsetilsynets tilsynssak, som
omhandler kommunikasjonen mellom syke-
huset og faren, ble han lepende informert om
barnets tilstand, og det ble gitt uttrykk for hva
legene onsket & gjore videre (17). Det ble
ogsd innhentet uavhengige annnenhandsvur-
deringer fra ulike sykehus og fagdisipliner,
og faren fikk mulighet til & hente inn ytter-
ligere vurderinger og ble informert om mu-
ligheten til & klage. Sykehusets kliniske etik-
komité ble informert, men ble ikke benyttet
i den videre prosessen. Begrunnelsen var at
flere av medlemmene var inhabile. Det ble
ikke tatt kontakt med en ekstern klinisk
etikkomité eller annen uavhengig nemnd.
Faren klaget til helsetilsynet i fylket og anket
saken inn for lagmannsretten. Dagen for
saken skulle opp, inviterte biskopen i Bjorg-
vin partene til mekling. Der ble det enighet
om at behandlingen skulle avsluttes (17).
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Pasienter og pérerende har formell klage-
adgang til helsetilsynet i fylket. Klageretten
gjelder blant annet om lover, forskrifter og
retningslinjer er fulgt, om kvaliteten pé tje-
nesten er god nok og om behovet for helse-
tjenester er dekket. Saken gjennomgas da av
en tredje part som ikke er involvert i behand-
lingen. Men dyp etisk uenighet om hva som
er et akseptabelt liv eller akseptabelt smerte-
niva for pasienter krever mer enn vurdering
av faglig forsvarlighet. Prosedyren i denne
saken sikrer ikke tilstrekkelig legitimitet.
Det ble ikke vist til offentlig kjente og ak-
septerte etiske retningslinjer for behand-
lingsavslutning, og saken ble ikke behandlet
av sykehusets kliniske etikkomité eller en
uavhengig nemnd.

En ti ar gammel jente med leukemi
Var det legitim uenighet?

Uenigheten dreide seg ogsa her om hvorvidt
videre behandling var nyttelos eller ikke
(ramme 2). Legene mente det var nyttelost,
siden behandlingen ikke hadde ensket effekt
pé tilstanden og det ikke fantes andre behand-
lingsalternativer. Foreldrene s& pa behandlin-
gen som nyttig, da de mente at den kunne gi
dem mer tid med datteren og enda en mulig-
het til & avklare om det fantes annen terapi. Ut
fra de sparsomme opplysningene man fikk
gjennom mediene i denne saken vet vi ikke
om videre behandling av infeksjonen ville ha
péfort barnet smerter eller forlenget en alle-
rede pabegynt dedsprosess vesentlig. Vi har
ingen grunn til & tro at det var manglende
kommunikasjon som var hovedproblemet. I
dette tilfellet var det uenighet om verdien av
behandlingen. Slik uenighet kan vaere legitim
og ber fremlegges for en uavhengig instans.

Hvilken betydning hadde pasientautonomi?
Fordi de folte at de ikke ble hert, brukte for-
eldrene mediene for & fremme sin sak. Hen-
visning til informert samtykke ut fra prinsip-
pet om autonomi forte ikke frem — fordi det
i Norge ikke eksisterer noen rett til & kreve
behandling. Foreldrene mente at de ikke
hadde fatt avslaget begrunnet, men dette er
vanskelig & avgjore ut fra den informasjon
som foreligger offentlig. Heller ikke i denne
saken kunne vektlegging av medbestemmel-
se lose vedvarende uenighet.

Hvilke prosedyrer ble fulgt?

Foreldrene klaget til helsetilsynet i fylket,
uten & f4 medhold. Fylkeslegen viste til at
retten til parerendes medvirkning var over-
holdt, selv om foreldrene ikke ga sitt sam-
tykke til behandlingsavslutning. Den lokale
kliniske etikkomité ved sykehuset ble ikke
kontaktet om saken. Etter krav fra departe-
mentet ble det dannet en ad hoc-nemnd (4).
Nemndas medlemmer var uavhengige i den
forstand at de var tilknyttet etiske komiteer
ved andre sykehus. Heller ikke i denne saken
hadde helsetjenesten tilstrekkelig innarbei-
dede prosedyrer for handtering av konflikter
vedrerende behandlingsavslutning.
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Foreligger det
medisinske eller etiske
grunner for
behandlingsavslutning?

Informer og tar
pasient/parerende med
pa rad

[
‘ Enighet ’

Uenighet

Behandling
avsluttes/opprettholdes

Meote mellom
pasient/parerende og
tverrfaglig team:
Uenighet avklares

Faglig uenighet*

Skriftlig informasjon om
teamets vurdering og
informasjon om
rettigheter innen 10 dage

"“Second opinion”
fra fagmilje
pasient/parerende har
tillit til. Sykehuset avgjer
hvilket fagmilje og er

behjelpelig med kontakt

[ Enighet

Behandling
avsluttes/opprettholdes

] Kompleks uenighet**

—>»| Verdimessig uenighet

Rett til vurdering av
klinisk etikkomité pa
sykehuset eller pa
annet sykehus dersom
inhabilitet.

Send henvendelse
B

ehandling i klinisk
etikkomité eller annen
uavhengig nemnd.
Pasient/parerende og
behandlerteam skal
heres. Kort
behandlingstid pakrevd

\ Rad eller vedtak )

Uenighet

[ Enighet ]
|

Pasient/pargrende kan
selv avgjere om de vil
bringe saken inn

Behandling
avsluttes/opprettholdes

for retten

Figur 1 Flytdiagram for beslutningsprosesser ved behandlingsavslutning. Dersom det er faglig
uenighet eller vanskelig & skille mellom faglige konflikter og verdikonflikter, skal det innhentes en
annenhandsvurdering (stjerne). Dersom det oppstar tvil eller er konflikt mellom partene, blir det
viktig & apne opp for bredere diskusjon og involvering av uavhengige parter (to stjerner]

Diskusjon

Disse sakene er eksempler pa uenighet som
kan oppsté nér leger mener at videre behand-
ling er nyttelast. Avgjerelsen om behand-
lingsavslutning 1 disse to sakene synes &
veere riktige ut fra et medisinsk og et etisk
stasted. Men da det oppsto uenighet, ble sa-
kene ikke handtert pd en méte som kunne
sikre at befolkningen ogsa fikk tillit til at be-
slutningene var akseptable.

Var analyse tok utgangspunkt i offentlig
tilgjengelig materiale. Gjennomgangen av
de to taushetsbelagte sakene gir derfor ikke
full oversikt over hva som faktisk skjedde,
og sakene ser sikkert annerledes ut «fra inn-
sideny». Men fordi ett av hovedkravene til
legitime prosesser er dpenhet og tilgjenge-
lighet, ansket vi & vurdere prosessene slik de

fremsto i1 og for offentligheten. Vi tar hayde
for at disse sakene har minst to sider, men
mener de illustrerer relevante aspekter ved
beslutningsprosesser der det er spersmal om
pasienten utsettes for nytteles behandling.
Gjennom analysen har vi papekt viktig-
heten av 4 undersoke hva uenigheten faktisk
dreier seg om. Er behandlingen nyttelgs ut
fra ensket om & na et mal (f.eks. sykdomsfri
overlevelse), eller er det utfallet i seg selv
som ikke tilskrives verdi (f.eks. overlevelse
i komates tilstand)? Mohindra understreker
nytten av at pasient/parerende og lege har
avklart dette for en intervensjon blir karakte-
risert som medisinsk nyttelgs (12). Hun vi-
ser ogsa hvordan man ved & definere mal og
verdi klargjer hva leger plikter & gjore for
pasientene. Legers henvisning til kravet om
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«forsvarlig helsehjelp» kan skjule verdivalg
og leser ikke nodvendigvis konflikter. Bide
helsetilsynets og rettsvesenets henvisning til
at legene ma avgjere hva som er faglig for-
svarlig, tilfredsstilte ikke foreldrene i disse
sakene.

Innen moderne medisinsk etikk, serlig i
den amerikanske tradisjonen, er pasientauto-
nomi en viktig begrunnelse for & gi pasient
og parerende sterkere beslutningsmyndig-
het, spesielt dersom uenigheten dreier seg
om verdivalg. Men i disse sakene fremsto
ikke pasientautonomi som en losning. Ved
uenighet nytter det ikke & flytte beslutnings-
myndigheten fra en part til en annen. Ved
dyp uenighet om etiske spersmél trengs det
legitime prosedyrer. Dette er en viktig inn-
sikt bak den «deliberative dreiningy i etik-
ken — der man fremholder demokratisering
av etisk vanskelige valg. Begrunnelsen fin-
nes hos blant andre filosofen Habermas, som
1 sin diskursetikk definerer en handling som
moralsk gyldig dersom den er forenlig med
normer som kan aksepteres av alle bererte
parter etter en bred offentlig diskusjon (27).

Erfaringer fra andre land viser at innfe-
ring av gode prosedyrer for bestemmelser
rundt avslutning av nyttelgs behandling re-
duserer den emosjonelle belastningen for
personalet, reduserer tiden det tar fra man
opplever at pasienten behandles uverdig til
han der og gjer de parerende mer tilfredse
(28). Staten Texas innferte en interessant
ikke-juridisk lesning pd dette problemet
allerede 1 1999 (29). The Advanced Direc-
tives Act krever at dersom det oppstér uenig-
het om avslutning av behandling, skal saken
behandles i en klinisk etikkomité med stren-
ge krav til beslutningsprosessen. Erfa-
ringene fra Texas etter to ar viser at
etikkomiteen var enig med behandlings-
teamet 1 43 av 47 tilfeller. I samme perioden
okte antall eksplisitte beslutninger om nytte-
los behandling med 67 %. Fine & Mayo me-
ner at loven fremmer &penhet, den etablerer
grenser for hva de pdrerende kan kreve og
den setter grenser hvor lenge man skal be-
handle en pasient for beslutningen gjennom-
fores (29). Kritikere av loven har papekt at
kliniske etikkomiteer ofte ikke er tilstrekke-
lig representative og at de fleste konflikter
kunne vert unngatt eller lost ved bedre kom-
munikasjons- og forhandlingsferdigheter
(30, 31).

I Norge skal alle regionale helseforetak
serge for at det finnes en klinisk etikkomité
(KEK) ved foretakene. Et av mandatene til
komiteen er & vare et rddgivende organ for
helsepersonell og pasienter. Den lokale
etikkomiteen var ikke benyttet i de analyserte
tilfellene. Kunne sakene veert sikret bredere
og mer tillitskapende behandling hvis den
etiske komiteen ved sykehuset eller et annet
sykehus hadde vert koblet inn? Det er van-
skelig & vurdere, fordi systemet med etiske
komiteer er relativt nyetablert i norske syke-
hus, og de er ikke nedvendigvis utrustet lo-
gistisk eller er representative nok til & hand-

2188

tere pagaende saker og gi uavhengige rad. I
prinsippet er det en slik institusjonell losning
som ma pa plass.

I kjolvannet av kasuistikk 1 ble det frem-
met et dokument 8-forslag om danning av en
uavhengig nemnd (20). Departementet har
forelopig ikke konkretisert planer og mandat
for et slikt organ. En tilsvarende diskusjon i
1990-&rene omkring rett til behandling i ut-
landet forte til opprettelsen av Klagenemnda
for rett til bidrag ved behandling i utlandet
(32). Nemndas avgjorelser var endelige og
kunne ikke omgjeres av helseministeren eller
ankes videre. Rédet ble etablert for & skape
en rettferdig prioriteringsprosess, ved at de
som fikk avslag pa seknad om bidrag fikk
klagerett. Nemnda fulgte apne prosedyrer, og
det ble lagt vekt pa & gi grundige begrunnel-
ser for vedtak. Vi mener erfaringen fra denne
og tilsvarende klageorganer ber benyttes for
enten & styrke systemet med etiske komiteer
eller ved etablering av uavhengig nemnd.

Saker som angar behandlingsavslutning
har mange likhetstrekk med prioriteringsbe-
slutninger. Dersom sykehusene folger kunn-
skapsbaserte kliniske retningslinjer og na-
sjonale prosedyrer for avslutning av behand-
ling, vil dette sikre en god ivaretakelse av
pasientenes rettigheter. Opplysningene om
hvilke prosedyrer som gjelder, kan vare of-
fentlig tilgjengelig pa sykehusenes nettsider.
Ved mediekontakt kan det vises til disse,
uten at taushetsplikten brytes. Det kan styrke
beslutningens kvalitet og legitimitet og be-
folkningens tillit.

Helse- og omsorgsdepartementet, Lege-
foreningen og Senter for medisinsk etikk har
formulert en nasjonal veileder for behand-
lingsavslutning som har veert pa hering (33).
Som et bidrag til debatten presenterer vi et
forslag til prosedyre for & sikre legitime be-
slutninger (fig 1). Til grunn for forslaget lig-
ger innsikt fra deliberativ teori og sammen-
liknbare prosedyrer innen prioritering. For &
sikre nedvendig apenhet om prosessen,
grunnene som vektlegges og klagemulighe-
tene er det viktig at prosedyren er konkret og
offentlig kjent. Prosedyren krever avklaring
i enkelte ledd. Mandatet til de kliniske etikk-
komiteene ma avklares. Dersom komiteen
kun skal veere et radgivende organ, slik det
er i dag, kreves det et uavhengig organ som
kan tre inn i tilfeller der den ikke strekker til.
Dersom komiteen skal ha en utevende funk-
sjon, ma den styrkes med kompetanse, mid-
ler og mulighet for upartisk saksbehandling.

Det er ogsa nadvendig med klarere regler
for valg av medlemmer til kliniske etikkomi-
teer og klare prosedyrer ved inhabilitet. Der-
som enkeltmedlemmer er inhabile, bor disse
kunne fratre eller skiftes ut uten at hele ko-
miteen erklaeres som inhabil. Da en uavhen-
gig nemnd ble diskutert, var en av innven-
dingene fra medisinsk personell at dette ville
bli for tid- og ressurskrevende og kunne fore
til mer overbehandling av intensivpasienter
(19, 34). Erfaringene fra Texas viser at be-
handlingstiden gikk ned, ettersom prosedy-

ren satte begrensninger for hvor lenge uenig-
heten kunne pégd, men at det ble en gkning
i antall saker. Ut fra erfaringene fra klage-
nemnda antar vi at det blir en overgangspe-
riode med mange saker, for det blir en be-
vissthet i befolkningen om hvilke saker som
er aktuelle og hvilke som kan avklares pé et
tidligere tidspunkt. Alternativet til gode pro-
sedurale ordninger vil vare okt bruk av
rettsapparatet og fare for ensidig journalis-
tikk (32).

Konklusjon

Leger ber ikke lenger ta beslutninger alene
om 4 avslutte behandling nér dette er ned-
vendig. Slike beslutninger medferer verdi-
valg hvor det kan vaere legitim uenighet mel-
lom de bererte parter. Det vil komme flere
slike saker, og de strategier som fungerte tid-
ligere, fungerer ikke lenger i en opplyst be-
folkning med pluralistiske verdier og store
forventninger til helsetjenesten. Behand-
lingsavslutning handler ikke bare om god
kommunikasjon med pasient og parerende,
det handler om god kommunikasjon med
omverdenen. Etiske beslutningsprosesser
skal vere dpne for de involverte, og beslut-
ningstakere skal kunne begrunne sine be-
slutninger overfor en gruppe uavhengige
personer.
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