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Oversiktsartikkel

Behandlingsunnlatelse, etikk og jus

Sammendrag

Bakgrunn. | kjglvannet av den medi-
sinske utviklingen har det tvunget seg
frem en viktig etisk diskusjon om nar
det er riktig ikke & igangsette livsforlen-
gende behandling og nar det er riktig

& avslutte den.

Metode. Litteratur om behandlingsunn-
latelse samlet inn gjennom forskning
og undervisning ble gjennomgatt og
sammenholdt med nasjonale juridiske
foringer pd omradet.

Resultater. Beslutninger om behand-
lingsunnlatelse er ikke uvanlig nar
behandlingen vurderes som nyttelgs.
Behandlingsunnlatelse er under gitte
omstendigheter lovlig, i motsetning til
aktiv dgdshjelp. Respekten for mennes-
keverdet, plikten til & redde liv, likeverd,
respekt for pasientens autonomi, verdig
ded samt faglig integritet er sentrale
verdier som kan peke i ulike retninger.
Mange av pasientene har redusert sam-
tykkekompetanse, og det kan veere
utfordrende & avgjgre hva som er til
pasientens beste eller nar behandlin-
gen er nyttelgs. Gode beslutningspro-
sesser og kommunikasjon omkring
behandlingsunnlatelse er krevende,
men kan redusere og forebygge mange
problemer.

Fortolkning. Helselovgivningen gir rela-
tivt fa og dels uklare fgringer for beslut-
ninger om behandlingsunnlatelse.
Nasjonale retningslinjer er ikke utvik-
let. Systematiske tilneerminger og dia-
log med pasient, pargrende og blant
helsepersonell om behandlingsunn-
latelse bgr trolig gis stgrre oppmerk-
somhet.
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Den medisinske utviklingen har fort til at
flere pasienter der etter at det er tatt en be-
slutning om at livsforlengende behandling
skal innstilles, og ikke fordi det er umulig &
forlenge pasientens liv. Etiske dilemmaer
knyttet til behandlingsunnlatelse er en stor
utfordring for leger og kliniske etikkomiteer
(1-5). Denne artikkelen gjor rede for sent-
rale etiske og juridiske aspekter ved behand-
lingsunnlatelse.

En norsk underspgkelse viste at en av tre
norske leger av og til eller ofte har gitt be-
handling etter at de selv mente at behandlin-
gen burde ha vert avsluttet (5). Spersmalet
om «nar nok er nok» aktualiseres 1 hovedsak
1 mote med alvorlig syke pasienter som ner-
mer seg livets slutt eller hvor pasientens livs-
kvalitet er svaert redusert og tilstanden ikke
kan helbredes eller er vanskelig & lindre.

En europeisk studie avdekket at det ble
besluttet & unnlate livsforlengende behand-
ling for 4—28 % av pasientene i livets slutt-
fase (6). Flertallet av disse pasientene mang-
let samtykkekompetanse.

Det finnes mange former for livsforlen-
gende behandling. Noen viktige eksempler i
denne sammenheng er hjerte-lunge-redning,
respiratorbehandling, dialyse, cytostatika,
antibiotika og kunstig veeske- og ernarings-
tilforsel.

Materiale og metode
Artikkelforfatterne (hhv. lege/filosof, jurist
og intensivsykepleier) har gitt igjennom
og diskutert litteratur om behandlingsunn-
latelse som er samlet inn gjennom forsk-
ning og undervisning ved Seksjon for medi-
sinsk etikk. Den innsamlede litteraturen ble
sammenholdt med de sentrale juridiske
foringene som er gitt for omradet i Norge.
Spersmal knyttet til mindredrige og umyn-
diggjorte pasienter er ikke inkludert i artik-
kelen.

Sentrale begreper
Begrepet behandlingsunnlatelse blir noen
steder avgrenset til 4 la veere & pabegynne
behandling uten & inkludere avslutning av
behandling (7). Vi vil imidlertid i trdd med
annen litteratur bruke begrepet «behand-
lingsunnlatelse» om bdde det & la vare &
starte og det & avslutte pdbegynt livsforlen-
gende behandling (8-9). Ofte skjer en grad-
vis nedtrapping eller at kun enkelte av flere
mulige behandlingstiltak innstilles (10).
Andre brukte termer for behandlingsunn-
latelse er behandlingsbegrensning, ikke-be-
handling og passiv dedshjelp. Sistnevnte
term brukes i motsetning til aktiv dedshjelp.
Med aktiv dedshjelp menes at pasientens
ded fremskyndes med hensikt ved hjelp av
medikamenter (11-12). Passiv dedshjelp
«vil enten si ikke a sette i gang livsforlen-
gende behandling eller avbryte behandling
som allerede er i gang i situasjoner der be-
handlingen ikke lenger har noen menings-
full effekt» (13). Grenseoppgangen mellom
behandlingsunnlatelse og aktiv dedshjelp er
utfordrende bade etisk, juridisk og psykolo-
gisk. Det er stor grad av enighet om at det er
mulig og viktig & opprettholde et skille
(11-12). En ofte nevnt forskjell er intensjo-
nen bak handlingen, som kan formuleres
som & la de versus & ta liv.

A avslutte versus

ikke & starte opp behandling

Flere har diskutert om det er et juridisk eller
etisk skille mellom ikke & starte opp behand-
ling og & avslutte padbegynt behandling
(14—16). Toneangivende jurister har frem-
holdt at behandlingsunnlatelse er alminnelig
akseptert uansett om det er 4 la vere 4 sette
i gang livsforlengende behandling eller av-
brytelse av slik behandling. Selv om det i det
siste tilfellet er tale om en mer aktiv hand-
ling, for eksempel & skru av en respirator, har
det i juridisk litteratur stort sett vert enighet

Hovedbudskap

m Unnlatelse av livsforlengende behand-
ling er alminnelig og lovlig under gitte
omstendigheter

m Behandlingsunnlatelse befinner segiet
verdimessig minefelt, og pasientene
mangler ofte samtykkekompetanse

m Systematiske tilneerminger og dialog
om behandlingsunnlatelse bgr gis
stgrre oppmerksomhet
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om at det kommer i samme rettslige stilling
som en beslutning om ikke 4 sette i gang en
behandling (14). 1 trdd med dette mener
mange filosofer og fagetikere at det heller
ikke er noen moralsk forskjell pa de to hand-
lingstypene (7). Helsearbeidere opplever
imidlertid avslutning av livsforlengende be-
handling ofte som vanskeligere enn det a
ikke starte slik behandling (10, 16).

Sentrale verdier

Menneskeverd

Respekten for menneskeverdet er sentralt
for helsepersonells plikt til & redde liv, men
menneskeverdet kan krenkes dersom vi gir
behandling som oppfattes som hensiktslas.
Menneskeverdet rommer en ofte glemt be-
tydning, nemlig likeverd eller en anerkjen-
nelse av det menneskelige i mote med pa-
sient og pérerende. Det fordrer moralske
egenskaper og kvaliteter som viser seg i
«mdten a vaere pa, 1 mdten a bedemme pa og
1 mdten & handle pa» (17).

Faglig integritet

Leger har en sentral rolle ved behandlings-
unnlatelse. De siste drene har ogsé tverrfag-
lig samarbeid, pasientens og parerendes rol-
le fatt storre plass. Legens faglige integritet
forutsetter at medisinskfaglige vurderinger
gis tilstrekkelig innflytelse i kliniske beslut-
ningsprosesser. For eksempel skal ikke pa-
sienten kunne kreve faglig uforsvarlig be-
handling.

Pasientens beste

Leger har lange tradisjoner for & vurdere hva
som er til pasientens beste og kombinere
faglig objektivitet med engasjement for pa-
sienten. A vurdere hva slags behandling som
er til pasientens beste avhenger imidlertid
ikke kun av faglige vurderinger for eksem-
pel om diagnose og prognose. Det krever
ogsa kjennskap til pasientens verdier og livs-
syn samt et bevisst forhold til egne holdnin-
ger til lidelse og ded. Det kan imidlertid
veere utfordrende & skape rom for reell dia-
log og beslutninger som er tilpasset pasien-
tens preferanser og verdier. Leger kan vere
handlings- og faktaorienterte og vaere under-
lagt effektivitetskrav, noe som kan gi mindre
plass for de vanskelige samtalene, tvil, usik-
kerhet og alternative perspektiver.

Nyttelps behandling
Unnlatelse av livsforlengende behandling kan
defineres som det & unnlate nytteles, hen-
siktsles eller meningsles behandling. Hva
som er nytteles behandling, er imidlertid
vanskelig & avgrense og vil ofte avhenge av
hvilket perspektiv som anvendes. Helselov-
givningen gir i liten grad veiledning i hva
som er nyttelos behandling og hvordan pa-
sient og parerende skal informeres dersom
behandlingen vurderes som nyttelos.
Nyttelos behandling kan for eksempel de-
fineres som totalt fraveer av positive effekter,
eller som en avveining mellom nytte, bivirk-
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ninger og risiko. Noen vil ogsa mene at vur-
deringer av kostnader er relevant for hva
som er nyttelost. Blant leger kan det vaere
ulike oppfatninger om hvordan evidensba-
sert kunnskap, erfaringsbasert kunnskap el-
ler eventuelt mer konkrete omstendigheter
(som for eksempel at en parerende snart
kommer hjem fra ferie) skal vektes. En stra-
tegi for 4 klargjere hva som menes med nyt-
telos behandling, er & skille mellom ulike
former for nytteleshet (18—19). Hva som er
nyttelos behandling har imidlertid tradisjo-
nelt blitt definert av leger, og det er en fare
for at dette og liknende begrep kan skjule
den usikkerhet og skjeonn som ofte er innbakt
i denne type vurderinger.

Behandlingsunnlatelse ber imidlertid ikke
begrenses til det som vurderes som nyttelas
behandling av legene, bl.a. fordi det er situa-
sjoner der legene vil tilra livsforlengende be-
handling, men hvor pasienten ikke ensker
dette.

Pasientautonomi

De siste tiarene har respekt for pasientauto-
nomi fatt en mer sentral plass i helsetjenes-
ten. Legeforeningen har i sine etiske regler
understreket at «legen ma ved livets avslut-
ning vise respekt for pasientens selvbestem-
melsesrett». Hovedregelen i norsk helselov-
givning er at pasienten ma samtykke til helse-
hjelp, dvs. at pasienten som hovedregel kan
nekte helsehjelp. Et viktig unntak er imidler-
tid helsepersonelloven § 7 («oyeblikkelig
hjelp-paragrafen») som omhandler plikten
til & yte patrengende nedvendig helsehjelp.
Denne bestemmelsen medferer bl.a. at liv-
reddende behandling som hovedregel md gis
uavhengig av pasientens enske. En unntaks-
regel fra denne hjelpeplikten er pasient-
rettighetsloven § 4-9, som gir deende pa-
sienter rett til 4 nekte ogsa patrengende nod-
vendig helsehjelp. Det er imidlertid ofte
vanskelig & avgjere hvilke former for be-
handling som aktualiserer hjelpeplikten og
nar denne eventuelt ma vike for pasientens
onske (20). I tillegg er det vanskelig & gi en
god begrunnelse for hvorfor kun deende
pasienter inkluderes i unntaksregelen.

I flere land er samtykkekompetente pasien-
ter, ogsé de som ikke defineres som «deen-
de», gitt en rett til & nekte enhver form for
behandling, inkludert livsforlengende be-
handling som leger matte mene er patren-
gende nedvendig (21-22). Dette er det ogsa
stor grad av enighet om innenfor den medi-
sinske etikken (22—23). A respektere pa-
sienters autonomi stiller imidlertid store
krav til helsepersonells etiske refleksjon,
kommunikasjon og rolleforstaelse (24). Ma-
ten pasienten blir mett pa kan i s& méte veere
avgjerende for om pasienten anser sin auto-
nomi som respektert.

Kommunikasjon,
beslutningsprosesser og roller

En viktig utfordring ved beslutninger om be-
handlingsunnlatelse er kommunikasjon. Der-
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som kommunikasjonen og prosessen er god,
blir trolig spersmél om hvem som skal be-
stemme, av mindre betydning (25). Gjen-
nom en god prosess og felles forstéelse blant
behandlere, pleiere, pasient og parerende
kan konflikter og vanskelige etiske dilem-
maer trolig forebygges (4).

Leger ber ikke begrense sin rolle til & gi
pasienten informasjon og deretter overlate
de moralske vurderingene og eksistensielle
bekymringene til pasienten. Asymmetrien i
lege-pasient-forholdet fordrer at leger tar et
stort ansvar i samtalene med pasienten, men
samtidig bevarer en ydmykhet overfor legens
og pasientens ulike stasteder (26). Mangel
pa tid og rom bidrar trolig til at samtaler om
behandlingsunnlatelse forseres. Det er ogsa
mulig slike samtaler oppleves som spesielt
utfordrende for en del leger pa grunn av
manglende erfaring eller trygghet eller fordi
doden som eksistensielt fenomen ikke er en
naturlig del av den moderne legerollen og
biomedisinsk kunnskap.

Filosofen Knut Erik Traney har skrevet at
«legen ma ha doseringsansvar ikke bare nar
det gjelder medikamenter, men ogsa nér det
gjelder informasjon til pasienteny, bl.a. fordi
man ikke kan anta at mer informasjon alltid
er bedre informasjon (7). Det er utviklet ulike
praktiske hjelpemidler for & fa frem pasien-
tens ensker vedrarende informasjon og del-
takelse 1 beslutningsprosesser ved alvorlig
fremskredet sykdom. En nylig publisert stu-
die pa tre hospice i Storbritannia viste at
bruk av et enkelt skjema okte bade pasien-
ters tilfredshet og legenes trygghet i denne
type beslutningsprosesser (27). To publika-
sjoner basert pa intervju med 30 eldre pa-
sienter og deres behandlere i primerhelse-
tjenesten indikerer at hovedfokus for denne
type samtaler ikke bar vere pa hva slags type
intervensjoner pasienten gnsker (28—29). En
mer fruktbar innfallsvinkel synes & vere a
avklare oppfatning av navarende situasjon,
hva som betraktes som en akseptabel livs-
kvalitet og meningsfullt liv, hva som menes
med livsforlengende behandling, hva slags
maél pasient og helsepersonell har med be-
handlingen samt om pasienten ensker livs-
forlengende behandling kun for en avgrenset
periode.

Det er vesentlig at arbeidsgiver skaper tid
og rom for de ansatte slik at denne type spors-
mal kan diskuteres systematisk og tverrfag-

lig.

Hvor og nar?

Generelt ber det alltid gis 4pning for & drofte
behandlingsunnlatelse nar livsforlengende
behandling vurderes eller planlegges. For at
pasientens eller pargrendes stemme skal bli
hert, ber de fa delta for behandlerne har gjort
seg opp en endelig mening. Dersom behand-
ling igangsettes eller anbefales fordi man
mangler prognostiske holdepunkter for 4 la
veaere 4 sette 1 gang, ber dette trolig meddeles
til alle bererte parter. P4 denne méten kan
man unnga urealistiske forventninger og for-
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berede alle pd muligheten for & avslutte be-
handlingen senere.

I en norsk undersekelse blant leger pé 15
sykehjem om etiske avgjorelser ved livets
slutt var et av hovedbudskapene at apne, for-
beredende samtaler med pasient, parerende
og pleiepersonale ber prioriteres heyere
(30). Andre har ogsa papekt at denne type
samtaler med fordel kan gjeres i primar-
helsetjenesten hos en lege som kjenner pa-
sienten godt og hvor pasienten har tid til &
tenke igjennom sine ensker og eventuelt dis-
kutere det med pérerende (31).

Det er ogsa viktig & drefte denne type
spersmaél i sykehus, kanskje serskilt i mote
med syke gamle, alvorlig syke pasienter el-
ler i forkant av svert risikofylte inngrep. En
undersekelse av eldre pasienters preferanser
vedrerende hjerte-lunge-redning i sykehus
viste at det er mye som taler for & ta denne
typen diskusjoner allerede ved innkomst
(32). Kun 4 % av pasientene opplevde dette
som ubehagelig og svert fi pasienter endret
mening under sykehusoppholdet.

Forhandsgnsker og pargrende

Mange av pasientene har mangelfull sam-
tykkekompetanse (6). Derfor vil parerende
ofte spille en sentral rolle for & kunne kom-
me frem til hva som sannsynligvis er pasien-
tens enske. For at pasientens vilje ogsa skal
kunne respekteres dersom pasienten mister sin
samtykkekompetanse, kan pasienten avgi for-
hindsensker om helsehjelp eller om hvem
som skal ta beslutninger pa vegne av pasien-
ten. Slike forhdndsensker er i mange land til-
lagt storre betydning enn i Norge (24).

Det er imidlertid et fatall av pasientene
som har formulert slike forhandsensker. Det
er heller ikke alltid lett & tolke forhands-
onsker i forhold til den aktuelle situasjonen,
og pasienten kan ha endret oppfatning. Pare-
rende kjenner ikke alltid pasientens ensker,
og det er viktig at parerendes egne preferan-
ser ikke sammenblandes med den informa-
sjonen de kan gi om hva pasienten ville ha
samtykket til. Det vil som regel vere legi-
timt at helsepersonell tar et storre ansvar og
bruker sitt moralske skjonn i beslutninger
om behandlingsunnlatelse hvis pasienten
ikke er samtykkekompetent, for & komme
frem til hva pasienten ville ha ensket. Dette
forutsetter at helsepersonell tar seg tid til &
bli tilstrekkelig godt kjent med bade pasien-
ten og de parerende, for eksempel gjennom
forberedende samtaler med pasienten «for
det er for sent» og de parerende.

Muligheten for fornyet vurdering
Det vil trolig vare hensiktsmessig & revurde-
re beslutninger om behandlingsunnlatelse
rutinemessig. Man kan ogsa trenge a revur-
dere dersom beslutningsgrunnlaget endrer
seg, for eksempel hvis pasientens tilstand
bedrer seg uventet.

Ved stor usikkerhet eller uenighet kan det
vere behov for sdkalt «second opiniony el-
ler fornyet vurdering. Det er trolig behov for

1650

a presisere lovverket og utvikle rutiner for
hvordan dette kan gjennomferes. Ikke bare
pasient og pérerende, men ogsd behand-
lingsteamet kan ha enske eller nytte av at
noen som ikke er involvert i behandlingen,
foretar en fornyet og uavhengig medisinsk
eller tverrfaglig vurdering. Dette kan for ek-
sempel gjores av et behandlingsteam ved et
annet helseforetak eller av en klinisk etikko-
mité. Pasienten har for gvrig anledning til &
fa bistand av pasientombudet, klage til
Fylkeslegen eller bringe saken inn for dom-
stolen.

Konklusjon

Beslutningsprosessen og kommunikasjon ved
livets slutt er utfordrende. Behandlingsunn-
latelse kan sies 4 befinne seg i et verdimessig
minefelt, blant annet pa grunn av utfordrin-
gene knyttet til 4 avgjere hva som er «nytte-
los» behandling, varierende ensker og for-
ventninger blant pasienter og parerende samt
avgrensningen mot aktiv dedshjelp.

Norske leger har etterlyst skriftlige ret-
ningslinjer for behandlingsunnlatelse i flere
ar (30, 33). Det finnes mange eksempler pa
denne type retningslinjer fra andre land og
ogsa ved minst to helseforetak og ett syke-
hjem i Norge (34). Legeforeningen har nylig
nedsatt en arbeidsgruppe som skal vurdere
behovet for slike retningslinjer. Norske helse-
myndigheter har til nd ikke prioritert utvik-
ling av denne type retningslinjer. Det er mu-
lig at en presisering av lovverket kombinert
med retningslinjer kan ha en viktig funksjon,
men effekten av denne type tiltak er usikker.
Beslutninger om behandlingsunnlatelse er
ofte svaert komplekse, og utevelse av situa-
sjonsbetinget skjonn er derfor uunnverlig.
Det er ogsa ngdvendig a ha behandlingsunn-
latelse pa dagsordenen i helsepersonells ar-
beidshverdag og utdanning, skape tid og
rom for dialog samt & utvikle en felles forsta-
else og systematiske tilneerminger.

Vivil takke alle ved Seksjon for medisinsk etikk og
Anne-Cathrine Braarud Neess for verdifulle bidrag
under utarbeidingen av denne artikkelen.
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