Hgringssvar til udkast af forslag til lov om aendring af
sundhedsloven —(gget selvbestemmelse for patienter i forhold til fravalg af
behandling, herunder oprettelse af behandlingstestamente-ordningen ).

Udkastet til lovforslaget har til formal at styrke patienternes
selvbestemmelsesret og dermed have mulighed for at gve indflydelse pa eget
liv, seerligt i forhold til fravalg af behandling ved livets afslutning, med det
formal at sikre tryghed den sidste levetid.

Hospicelederforeningen i Danmark er grundlaaggende meget positive overfor
regler som giver patienter ret til en hgjere grad af selvbestemmelse i
forbindelse med livets afslutning og at disse regler er klare og tydelige overfor
savel patienter, pargrende og de sundhedsprofessionelle. Det vil klart kunne
medvirke til en hgj grad tillid og tryghed nar livet opleves svaert, dgden er
neert forestdende og sveere beslutninger skal tages. Klare regler har ligeledes
stor betydning for de sundhedsprofessionelle som har behandlingsansvaret for
patienten.

1. @GET INFORMATION TIL PATIENTER OG SUNDHEDSPERSONER

Det er meget vaesentlig, at det tydeligt fremgar at regeringen med dette
forslag ikke legaliserer aktiv dgdshjeelp. Det er derfor vaesentlig, hvordan
lovforslaget italesaettes af politikkerne overfor befolkningen for at undga
misforstaelser.

Eksempelvis italesaetter socialdemokratiets ordfgrer Flemming Mgller
Mortensen en af konsekvenserne for den nye lov sdledes; "Nar laegen siger, du
skal dg indenfor nogle uger, sa skal det veere en mulighed at fjerne medicin,
mad og drikkevarer og give sovemedicin, s@ man sover stille og roligt ind i
dgden". og videre star der:" I dag kan patienter f& den sakaldte passive
dgdshjeelp med massiv smertelindrende behandling, nar de er vurderet til at
have fa dage eller fa timer at leve i. Fremover skal patienterne kunne fa den
behandling, selvom lagerne vurderer, de kan leve videre i flere uger. (DRs
hjemmeside 6.9.2017)

Alt dette legger op til, at denne lov ikke blot handler om fravalg af behandling,
men i hgj grad ogsa om tilvalg, nemlig muligheden for at fa en helt konkret
behandling, i faglige kredse palliativ sedering og i folkemunde kaldet
sovemedicin.

Vi anser det som vaesentlig, at befolkningen informeres om, hvad palliativ
sedering egentlig er og at det er mere end blot almindelig sovemedicin og at
den behandling beror pa en bade tvaerfaglig og i sidste ende lsegefaglig
vurdering, nar al anden form for lindring ikke har vaeret tilstraekkeligt. Det er
dermed ikke en behandling som helt automatisk falger efter fravalg af



livsforlaangende behandling og ikke en behandling den enkelte patient kan
stille krav om, pa trods af at de er uafvendelig dgende indenfor dage til uger.
Dette er for os et meget vaesentligt opmaerksomhedspunkt i praesentationen af
konsekvensen for den nye lov, saledes hverken politikkere, patienter og
pargrende misforstar deres rettigheder om selvbestemmelse.

2. PRAECISERING AF UAFVENDELIGT D@ENDE ER ET LAGEFAGLIGT SK@N
Der er behov for en praecisering af, hvad begrebet " uafvendelig dgende "
daekker over, iseer nar begrebet kan udstraekkes til uger fgrend dgden
indtraeder. Nar det drejer sig om uhelbredeligt syge mennesker, vil de fleste
kunne komme ind under den kategori. Dgden er selv i den afsluttende del af
livet sveert forudsigelig indenfor uger. Der er derfor i lovgivhingen og
vejledningen behov for at praecisere, at det er et laegefagligt skgn og at det er
et skgn, hvor det med stor laegefaglig sikkerhed kan fastslas at dgden
forventes at indtraede indenfor dage til uger.

3. BEHANDLINGSTESTAMENTE - PALLIATIV BEHANDLING

I Hospicelederforeningen er vi meget positive overfor det nye behandlings-
testamente. Et testamente som giver patienten en gget mulighed for en hgjere
grad af selvbestemmelsesret, ndr man som patient ikke laengere selv kan
udgve den.

Vi foreslar det bliver en mulighed for patienten i behandlingstestamentet ogsa
at tilkendegive de @gnsker der matte veere omkring den palliative behandling
ved livets afslutning. Dette ment som en vejledning til sundhedspersonalet,
saledes de har noget at stgtte sig til ndr der skal tages afggrende beslutninger.
Patientens tilkendegivelser for den palliative behandling betyder, at de
sundhedsfaglige i langt hgjere grad deler ansvaret for den palliative behandling
med patienten.

Det bgr dog praeciseres i loven at der ikke er tale om at patienten kan stille
krav om en bestemt type af behandling — eksempelvis Palliativ sedering. De
skal vide det er en mulighed, men at en sddan behandling beror pa en
laegefaglig vurdering af patientens aktuelle tilstand.

Vi anbefaler at loven ligger op til at patienten i et behandlingstestamente kan
tilkendegive hvem de gnsker der skal traeffe beslutning p@ deres vegne nar de
ikke laengere selv er i stand til det. En person som patienten naerer stor tillid til
og som er bekendt med det ansvar som det indebzerer.

4., BEHANDLINGSFRAVALG AF TVANG

Ifglge lovforslaget skal det vaere muligt for en beslutningshabil person at
tilkendegive, at man ikke gnsker, at der anvendes tvang efter lov om
anvendelse af tvang ved somatisk behandling af varigt inhabile, hvis man en
dag matte blive varigt inhabil - eks dement.



Vi ved at mange patienter pa de danske hospicer udvikler delirium undervejs
og seerligt i de sidste levedggn. Den kliniske retningslinje om delirium fra
DMCG PAL navner op til 80 %.

Vi kender alle til situationer, hvor sundhedsprofessionelle afleder patientens
opmaerksomhed med samtale, mens der gives medicin i den subkutane kanyle,
medicin, som patienten knap nok registrerer - for derved at opna en lindrende
effekt og forbedret livskvalitet. Det vil kunne tolkes som en let form for tvang,
men at ggre andet vil naeppe vaere i patientens interesse. Generelt vil det veere
vanskeligt for en habil person at vurdere, i hvilken grad tvang vil pavirke
vedkommende pa et senere tidspunkt som inhabil patient.

Samtidig kan det veere en svaer dilemmafyldt situation at befinde sig i for den
sundhedsprofessionelle, idet vedkommende kan opleve ikke at varetage sin
omsorgspligt overfor patienten. Loven om tvang ved somatisk behandling af
varigt inhabile patienter blev netop vedtaget ud fra en erkendelse af, at tvang i
nogle tilfaelde udggr en ngdvendig form for omsorg.

Patientens ret til fravalg af tvang tager ikke hensyn til ovennavnte og ofte
forkomne situation hos en uafvendelig dgende patient. Vi mener klart at loven
skal formuleres saledes at den tager hgjde for denne problemstilling. S8 derfor
er vi imod den nuvarende formulering.

Det kreever rigtig meget information og vejledning til befolkningen, nar vi som
sundhedsprofessionelle og vidende pa dette omrade, skal hjaelpe dem til at
forestille sig at vaere et sygt menneske, ikke i stand til at tage vare pa sig selv
og ikke veere klar over hvad der er til ens eget bedste.

5. BETAENKINGSTID OG FAGLIGT SIKKERHED

Loven skal give plads til betaenkningstid for patienterne. Savel den uafvendelig
dgende, som den ikke- uafvendelig dgende patient, skal sikres betaenkningstid
inden den endelig beslutning om afbrydelse af en allerede pabegyndt
behandling, hvor dgden umiddelbart vil indtreede ndr behandlingen afbrydes,
skal tages. Det vil vaere yderst respektfuld overfor sa vital en beslutning. Forud
for beslutningen skal patienten vaere informeret af mindst to forskellige
speciallaeger, for at sikre at grundlaget for beslutningen er til stede og
patienten har forstaet konsekvensen af sin anmodning.

Patienternes habilitet skal altid vurderes i forbindelse med afggrende
beslutninger.

5. LET ADGANG TIL AT AANDERE I BEHANDLINGSTESTAMENTER

Det er vigtigt at patienten far en viden om at det er let at aendre sine
beslutninger i behandlingstestamentet, safremt de skifter mening undervejs i
deres sygdomsforlgb, samt at et behandlingstestamente kan tilbagekaldes i



situationen. Det skal klart fremga af reglerne. Derudover skal det vaere enkelt
for de sundhedsprofessionelle at orientere sig om, hvorvidt en patient har
tegnet et behandlingstestamente eller ej. Ligeledes bgr der vaere
sikkerhedsmaessige krav til et behandlingstestamente, der minimere risikoen
for at andre kan skaffe sig adgang til at aendre testamentets ordlyd

6. ALVORLIGE FYSISKE KONSEKVENSER

Vi savner afslutningsvis en praecisering af det lovforslag, der som noget nyt i
forhold til gaeldende ret foreslar at patienter kan tilkendegive gnsker om, at
patienten ikke gnsker at modtage behandling, hvis patienten kommer i en
situation hvis de fysiske konsekvenser af sygdommen er meget alvorlige. Vi
syntes ikke det fremgar tydeligt, hvem der er omfattet af den bestemmelse.

En naermere beskrivelse af hvad denne lov omfatter, er meget vaesentlig for de
sundhedsprofessionelle som skal tage en beslutning pa vegne af patienten. Det
vil vaere meget individuel, hvad der for den enkelte vil kunne betegnes som
alvorlige fysiske konsekvenser af en sygdom. S& skal det ophgjes til lov ma det
praeciseres naermere.
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