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Bidrag til Sundheds- og Zldreministeriet

Att: Fuldmaegtig Frederik Rechenback Enelund

Hermed fglger bidrag til ministeriets besvarelse af spgrgsmal fra Folketingets Udvalg, modtaget af REHPA
pr. mail 26. oktober 2016 og med svarfrist 21. november 2016.

Henvendelsen fra ministeriet lgd:

Sundheds- og Zldreministeriet skal anmode REHPA om i muligt omfang at bidrage, herunder at REHPA
redegar for REHPAs kendskab til

- Arsagerne til, at dgende patienter afviser behandling, der kan udskyde dgdens indtreeden, herunder
hvilke drsager, der opleves som vaerende de mest hyppige

- Hvilken forskning, der eksisterer omkring drsagerne til dgende patienters gnske om ikke at modtage
livsforleengende behandling

REHPA har ikke gennemfgrt en systematisk undersggelse af ovenstaende og kan derfor ikke bidrage med et
systematisk overblik over den eksisterende forskning. Dette overblik vil kunne tilvejebringes, men vil kreeve
en egentlig undersggelse. REHPAs besvarelse bygger derfor pa den forhdndenvaerende viden, vi har. Vi
haber besvarelsen er hjeelpsom og star naturligvis til radighed for evt. uddybning.

Definition af dgende patienter og livsforlengende behandling:

| det fglgende forstar vi “dgende patienter” som mennesker, der er uafvendeligt dgende og formodes at dg
indenfor dage eller uger.

Livsforleengende behandling defineres som: ”Behandling, hvor der ikke er udsigt til helbredelse, bedring
eller lindring, men alene til livsforlaengelse. Der kan f.eks. vaere tale om pdbegyndelse af
respiratorbehandling, hvor der med sikkerhed kun er kort ganske kort levetid tilbage eller genoplivning efter
hjertestop.” (Vejledning nr. 9025 af 17/01/2014 om fravalg af livsforlaengende behandling, herunder
genoplivningsforsgg, og om afbrydelse af behandling, uden for sygehuse, side 11).

| det fglgende tager vi afsaet i ovenstaende definition, men udvidet til beslutninger indenfor sygehuse, det
vil sige under indleeggelse eller ambulant behandling.



Indkredsning af gruppen "dgende patienter” der kan afvise behandling, der kan udskyde dgdens
indtreeden

Der dgr ca. 51.000 mennesker (i 2014) om aret i Danmark. Cirka 3/4 af dgdsfaldene er afslutningen af
forlgb med kronisk, fremadskridende sygdom. Det vil sige, at for mange, er der et forudgaende forlgb, som
kan fgre til en situation, hvor det kan vaere relevant at valge eller afvise behandling, som kan pavirke
dgdens indtraeden (Jarlbaek, 2015).

De mest almindelige dgdsarsager blandt mennesker med kroniske og livstruende sygdomme er: Kraeft (ca.
30 % af alle dgdsfald), hjerte- og karsygdomme (ca. 25 %), lunge sygdomme (ca. 12 %) og neurologiske og
psykiske sygdomme. Men den angivne dgdsarsag i Dg@dsarsagsregisteret kan godt daekke over, at den
afdede har haft flere alvorlige sygdomme og generel svaekkelse pa grund af flere lidelser og alderdom.

Dgdssted og dgdsarsager (i %)

Danmark 2007 - 2011

Dgdssted (hospital/hjemme) for de 5 hyppigste dpdsarsager*

Aldersgrupper % af ALLE dgdsfald 86+

65 - 85
Dgdsarsager el NGNS hospital hjemme  alle hospital hjemme  alle

antal dgdsfald FSCVOERRYAR SRS COS BT 24.441 32,280  56.721 69.644  35.173 104.817

kreeft 36 26 32 15 12 13 38 34 37
hjertesygdomme 17 21 18 27 26 27 16 18 17
luftvejslidelser 14 10 12 19 11 14 15 11 14
andre karlidelser 11 11 11 13 13 13 11 10 11
psykatriske arsager 1 11 5 2 14 8 1 9 4

* Naturlige dgdsarsager (excl. sjeeldne sygdomme) for personer over 18 ar, i Danmark 2007-2011

Ref. Jarlbaek, L. (2015). Dedssted og dedsdrsager i Danmark 2007-2011. Kebenhavn: PAVI, Videncenter for Rehabilitering og Palliation.

Figuren viser den procentvise fordeling af dgdsarsager i forhold til dgdssted — for alle i kolonnen til venstre,
og for hhv. 86+-arige og 65-85-arige i kolonnerne til hgjre.

Langt de fleste mennesker, der dgr i Danmark og Europa er zldre eller gamle; i 2013 var 83 % afdgde
danskere over 65 ar, da de dgde. For mange vil det gzelde, at deres generelle tilstand er svaekket i den
sidste tid, fgr de dgr. | perioden 2007 — 2011 dgde 47 % af alle pa hospital. Af de 42 %, der dgde hjemme,
dgde de fleste i en plejebolig. (Alle naevnte tal refererer til Jarlbaek L (2015): Dgdssted og dgdsarsager 2007
—2011. Rapport, Videncenter for Rehabilitering og Palliation, 2015).



Aldersfordelingen blandt dadsfald i Danmark

1995 — 2000 — 2005 — 2012 — 2013 — 2014
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1995 2000 2005 2012 ) 2014
Antal dgdsfald  63.125 57.204 54,712 52.013 52,182 50.993

Ref: Dgdsarsagsregisteret 2014: Tal og analyse (PDF) . Sundhedsdatastyrelsen

Figuren viser, hvorledes aldersfordelingen for dgdsfald i Danmark har aendret sig i Igbet af de seneste ar —
mod en befolkning med en stadigt stgrre andel af seldre og meget zeldre.

Kendte arsager til at fravaelge livsforlaengende behandling

Fravalg af livsforlengende behandling bygger typisk pa en vurdering af forventet effekt (resultat og
perspektiv) versus belastning ved behandlingen i det konkrete tilfaelde. Med belastning taenkes her bade pa
fysisk, social, psykisk og eksistentiel belastning.

Vi ved fra mange undersggelser, at danskerne frygter lidelser i den sidste del af livet mere end de frygter
selve dgden. Vi ved ogsa at lidelserne ved sygdom, svaekkelse og behandling over tid kan veere sa
belastende, at den syge til sidst gnsker enten at fokusere pa det liv/den tid, der er tilbage og/eller at fa
fred/dg. Dette vil typisk blive vurderet i forhold til det fremtidsperspektiv, den enkelte har (hvor meget tid
med hvilken livskvalitet).

Sygdom/lidelser (sygdoms- og lidelsesforlgb), social situation, alder og opholdssted er vaesentlige faktorer,
der har indflydelse pa mulighederne for livsforleengende behandling og hvorvidt disse fravaelges eller e;j.
Der kan naturligvis veere andre faktorer, ligesom de spiller sammen indbyrdes.

| det fglgende tages udgangspunkt i dgende patienter, som har veeret i et sygdomsforlgb, hvor det gradvist
er gaet ned ad bakke med almentilstanden og livskvaliteten.

Eksempel 1: Patienten har en grundsygdom, hvor tilstanden erfaringsmaessigt kan veksle mellem darlige og
mindre darlige dage/uger (ex. KOL, hjerteinsufficiens, multisygdom og/eller generel alderdomssvaekkelse) —
her kan patienter f.eks. veelge at takke nej til en antibiotikabehandling i tilfaelde af, at de far en infektion,



som for dem vil veere livstruende f.eks. lungebetaendelse eller sepsis, eller takke nej til forsgg pa
genoplivning i tilfaelde af respirations- og/eller hjertestop.

Eksempel 2: Patienten har en grundsygdom, hvor der ikke kan forventes perioder med bedring (ex. visse
kraeftsygdomme, ALS, nyresygdom) — her kan patienten vaelge at takke nej, bade til symptomlindrende
behandling og/eller behandling, som retter sig mod grundsygdommen.

Kraeftpatienter kan f.eks. i alle dele af et sygdomsforlgb valge behandling fra; hvad enten behandlingen har
kurativt sigte, livsforlaengende sigte eller lindrende sigte. | sidste del af et kraeftforlgb kan dgende
kraeftpatienter veelge mulig livsforlaengende behandling (herunder eksperimentel behandling og ogsa
lindrende behandling) fra, fordi de ikke gnsker den med behandlingen forbundne risiko for bivirkninger. Det
kan fx veere efter et langt sygdoms- og behandlingsforlgb med mange behandlinger med alvorlige senfglger
og bivirkninger. Det samme geaelder nyrepatienter i dialyse.

Neurologiske patienter, fx mennesker med amyotrofisk lateral sklerose (ALS) kan veelge respirationshjalp
fra. Reelt vil fravalget oftest fgrst komme i forbindelse med hjzelp til at traekke vejret ved hjzlp af en
respirator. Pa dette tidspunkt i sygdomsforlgbet veelger mange patienter respirator fra, andre vaelger at
starte pa en respirationsbehandling, som senere kan/skal afbrydes efter anmodning fra patienten.

Beslutninger om fravalg af livsforlaangende behandling

Beslutning om fravalg af livsforleengende behandling i tilfeelde af at mennesker er uafvendeligt dgende kan
registreres i et sakaldt livstestamente i Livstestamenteregisteret. Det har 122.200 danskere gjort pr. d.d.
(telefonisk oplysning fra registeret v Rigshospitalet).

Beslutningen tages i praksis oftest i samrad med naermeste behandler/lzege og pargrende. Der er udviklet
guidelines for, at sikre at den slags beslutninger bliver vendt i tide (og undervejs) i forbindelse med et
livstruende sygdomsforlgb. Der er ogsa pa hospitaler og i plejeboliger en praksis for, at dokumentere
beslutninger vedrgrende fravalg af livsforl&engende behandling. Der findes, sa vidt vi ved, ikke et
systematisk overblik over denne praksis.



