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Mangelfull oversikt over etiske retningslinjer

Mange har etterlyst etiske retningslinjer for ulike deler av klinisk prak-
sis, men det finnes ingen oversikt over hva som finnes av slike. | 2005
sendte vi et sparreskjema til alle norske helseforetak for a kartlegge
dette. Svarene indikerte mangel pa oversikt og offentlighet. Det var van-
ligst med retningslinjer pa omrader som nar skal man avsta fra hjerte-
lunge-redning, organdonasjon, konfidensialitet, samhandling med lege-
middelindustrien, obduksjon og forskningsetikk. Svarene vi fikk, kan
tyde pa at etiske retningslinjer i stor grad er godt bevarte hemmelig-

heter i helseforetakene.

Basert pa studentoppgave ved Seksjon for medisinsk etikk hgsten 2006.
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I det siste er det flere ganger satt sekelys pa
betydningen av etiske retningslinjer ved
norske sykehus, bl.a. etter Kristina-saken
og andre liknende saker (1-3). I NRKs
Puls hesten 2006 tok bade sentrale klini-
kere og divisjonsdirektor Hans Petter
Aarseth i Sosial- og helsedirektoratet til
orde for at det burde utvikles nasjonale ret-
ningslinjer for avslutning av livsforlen-
gende behandling.

Et viktig formal med retningslinjer er
a gi feringer for hvordan etiske utfordringer
ber handteres. Det er serlig nedvendig
pa omréader der verken vitenskapelige fakta
eller helselovgivningen gir klare svar pa
hva som ber gjares. Et eksempel pa et slikt
omrade er forhdndsvurderinger om nar
man skal avsta fra hjerte-lunge-redning.
Offentlig oppmerksomhet og pavisning
av ulike og mangelfulle retningslinjer (4)
forte til at Statens helsetilsyn utformet et
nasjonalt rundskriv for slike vurderinger
12002 (5). Dette skrivet har imidlertid veert
kritisert for & vaere uklart og forvirrende
(6—8), og helseforetakenes lokale retnings-
linjer pa dette omradet er fortsatt ulike og
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mangelfulle (9). Nér det gjelder lindrende
sedering til deende, ble nasjonale retnings-
linjer utformet i kjolvannet av den sékalte
Barums-saken (10—12). I en tale pa nasjo-
nalt hestseminar for kliniske etikkomiteer
hasten 2006 oppfordret helseminister Sylvia
Brustad komiteene, som na er opprettet

ved nesten alle norske helseforetak (13), til
a bidra til utarbeiding av nasjonale retnings-
linjer for avslutning av livsforlengende
behandling (3).

Eksistensen av forskjellige etiske ret-
ningslinjer ved de ulike helseforetak er
uheldig fordi det kan medfere uakseptabel
forskjellsbehandling. For & kunne utvikle
og videreutvikle ulike typer etiske retnings-
linjer er det viktig & ha oversikt over hva
som finnes av slike. Vi forsgkte a kartlegge
dette ved a sende et sparreskjema til helse-
foretakene.

Datainnsamlingen

I november 2004 sendte Seksjon for medi-
sinsk etikk ut et sporreskjema til de 28 kli-
niske etikkomiteene som til da var etablert.
Skjemaet inneholdt bl.a. spersmél om
hvilke etiske retningslinjer som fantes ved
helseforetaket. Vi ba ogsa om a fa oppgitt
en person i foretaket som kunne kontaktes
for ytterligere opplysninger.

Vi fikk svert begrenset informasjon til-
bake, derfor valgte vi & endre noe pa skje-
maet og sende det ut pa nytt viren 2005 til
samtlige 32 norske helseforetak. Det ble
sendt til de anbefalte kontaktpersoner fra
det forste sporreskjemaet, til klinisk etikko-
mité der annen kontaktperson ikke var opp-
gitt og til kvalitets- eller fagsjef ved de
helseforetakene der det ikke var opprettet
klinisk etikkomité.

Basert pa den offentlige debatt og relevante
vitenskapelige artikler hadde vi utarbeidet
en liste med 21 ulike retningslinjer som vi
antok at helseforetakene kunne ha (tab 1).
Vi ba om opplysninger om hvem som var
ansvarlig for de enkelte retningslinjene, ev.
nettadresse, vi spurte om nar retningslinjene
var laget, om oppdatering og evaluering.
Der vi hadde opplysninger fra det forste
skjemaet, fylte vi disse inn i det nye og ba
om & fa bekreftet at de stemte og om & fa
supplerende informasjon. For skjemaene
ble sendt ut, tok vi kontakt med mottakerne
pé telefon for 4 informere om det nye skje-
maet og grunnen til ny utsendelse. Vi ba
dem om a videresende skjemaene dersom
det var andre personer i foretaket som
kunne antas & ha mer informasjon.

Etter purringer per telefon og e-post ble
datainnsamlingen avsluttet i september
2005. Fra 24 av foretakene (75 %) kom det
svar pa sperreskjemaet. De foretakene som
ikke svarte, oppga at de ikke hadde oversikt
over hva som fantes av etiske retningslinjer.

Manglende oversikt
Var kontakt med helseforetakene tydet pa at
mange sa det som vanskelig & skaffe over-
sikt over etiske retningslinjer for hele syke-
huset. Flere oppga at etiske retningslinjer
som gjaldt for hele sykehuset var uvanlig,
og at der slike fantes, var de ofte utviklet pa
nasjonalt niva. En del oppga ogsa at jobben
med & fa oversikt over sykehusets forskjel-
lige retningslinjer ikke var blitt prioritert.

Tabell 1 viser pa hvilke omréader det
finnes etiske retningslinjer ved de 24 helse-
foretakene som besvarte sperreskjemaet.
Det var mange «vet ikke» og uutfylte
rubrikker. Det var vanligst med retnings-
linjer p& omrddene avstdelse fra hjerte-
lunge-redning, konfidensialitet/taushets-
plikt, organdonasjon, samhandling med
legemiddelindustrien og forskningsetikk.
Bare tre helseforetak oppga at de hadde
generelle retningslinjer for avslutning av
livsforlengende behandling, men flere
oppga 4 ha retningslinjer for spesifikke
former for livsforlengende behandling, slik
som hjerte-lunge-redning (HLR minus)

(17 av 24), ern@ring via perkutan endosko-
pisk gastrostomi, dialyse eller respiratorbe-
handling. Under svaralternativet «andre»
ble etiske retningslinjer for & nekte blod-
overforing og etiske retningslinjer for inn-
kjop oppgitt.

Ved universitetssykehusene hadde man
darligere oversikt over de etiske retnings-

Tidsskr Nor Laegeforen nr. 10, 2007; 127: 1394-6



Kronikk PERSPEKTIV OG DEBATT M

Illustrasjon Kari Stai, Patron

linjene enn ved andre sykehus. Det ble svart
«vet ikke» eller spersmalet forble ubesvart
ved i gjennomsnitt 17 typer retningslinjer
ved universitetssykehusene, mot seks ved
de andre sykehusene.

Ansvarlig kontaktperson ble i liten grad
oppgitt (14 av 24 ga ingen informasjon).
P& spersmalet om Internett-adresse for ret-
ningslinjene — der disse var offentlig til-
gjengelige — oppga enkelte nettadressen til
Helsetilsynet, Den norske leegeforening
eller Seksjon for medisinsk etikk. Ingen for-
midlet lenker til foretakets egne nettsider.
De 16 retningslinjene der utarbeidingen var
datert, var alle laget i 2000 eller senere.

Hva skal vi med retningslinjer?
Retningslinjene kan ha flere funksjoner.

De kan for det forste legge foringer for
gode prosesser og anbefalt praksis pa etisk
vanskelige omrdder og vare et veiledende
hjelpemiddel for klinikere. Dette forutsetter
at de er akseptert, kjent og ikke minst brukt
av klinikere, noe Steen og medarbeidere har
vist at de ikke er (14). Manglende oversikt
kan fore til at etiske retningslinjer pa ett og
samme felt kan eksistere ved siden av hver-
andre i ett og samme sykehus (4). Fordelen
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med nasjonale retningslinjer er at de gir
samme foringer for alle, ulempen kan
vere at klinikerne har et svakt eierforhold
til dem.

For det annet kan etiske retningslinjer gi
pasienter, pdrerende og de ansvarlige for
helsetjenesten informasjon om sentrale
etiske foringer. Dette forutsetter imidlertid
at retningslinjene er tilgjengelige. Enkel til-
gang er ogsa viktig for kritisk diskusjon og
videreutvikling. Vi kan med stor grad av
sikkerhet slé fast at det synes a vaere man-
gelfull kunnskap om og tilgang til helse-
foretakenes etiske retningslinjer.

Der det er utarbeidet foringer pa nasjo-
nalt niva, f.eks. av Legeforeningen eller
Statens helsetilsyn, ble det i storre grad
oppgitt at det finnes retningslinjer ved hel-
seforetaket. Flere oppga indirekte gjennom
informasjon om nettadresse at de hadde tatt
i bruk sentrale retningslinjer pa lokalt niva.

Avslutning

Det var vanskelig & fi oversikt over og
opplysninger om etiske retningslinjer ved
norske helseforetak, selv for de akterer

i helseforetakene som burde ha slik over-
sikt. Svarene viste ogsa at det finnes en

rekke ulike etiske retningslinjer p4 omrader
der det ofte er vanskelige utfordringer.

Det er et problem dersom retningslinjer
finnes og ikke er kjent eller brukt i klinisk
arbeid (14). Da er de av liten verdi. For at
de skal bli brukt i den kliniske hverdagen,
stilles det spesielle krav til utarbeiding og
implementering, bl.a. at alle bererte parter,
o0gsa representanter for pasienter og pare-
rende, far delta i utformingen. Videre ma
etiske retningslinjer gi mening og bli aksep-
tert av de klinikerne som skal forholde seg til
dem. Feringene for kompliserte etiske utford-
ringer ber ikke vaere sa detaljerte at de ikke
gir rom for klinisk skjenn i det enkelte til-
fellet. I tillegg ma retningslinjene gjores kjent
béde for de ansvarlige og for brukerne av
helsetjenesten. For & kvalitetssikre retnings-
linjene ma de diskuteres, evalueres og videre-
utvikles etter at de er blitt tatt i bruk (10, 12).
Mye tyder pa at de kliniske etikkomiteene
eller andre instanser ved helseforetakene, som
kvalitetsutvalg eller fagansvarlig pa lokalt
eller regionalt niva, ber ha ansvar for & ha en
oversikt over etiske retningslinjer ved syke-
husene. En sentral instans ber ha oversikt
pa nasjonalt niva.
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