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Respiratorbehandling ved amyotrofisk lateral sklerose ender
ofte i vanskelige etiske vurderinger. Helsedirektoratet bør
gjennomgå sine retningslinjer for å gi klinikere tilstrekkelig
støtte i slike situasjoner.
Klinisk etikk-komiteer (KEK) blir ofte trukket inn i saker der ingen

handlingsalternativer framstår som etisk ukompliserte, og der de involverte er i

tvil eller uenige om hva som er best å gjøre (1). Et vanlig dilemma er at de

behandlingsansvarlige ønsker å avslutte en behandling mot pårørendes ønsker.

Et eksempel på dette er avslutning av trakeostomibasert invasiv

ventilasjonsstøtte – heretter kalt respiratorbehandling – ved langtkommen

amyotrofisk lateral sklerose (ALS). Usikkerhet om pasientens kognitive

funksjon, mistanke om frontotemporal demens og sterkt nedsatte

kommunikasjonsevner står ofte sentralt i drøftingene og vanskeliggjør også

pasientens medvirkning i beslutningene (2). Klinikere trenger retningslinjer

som gir råd i slike situasjoner (ramme 1).

Ramme 1 Spørsmål som bør diskuteres i nye retningslinjer.

Når bør pasienter med amyotrofisk lateral sklerose tilbys

respiratorbehandling?

Hvordan bør pasienten og pårørende involveres i beslutningen om

respiratorbehandling?

Når bør respiratorbehandling avsluttes?

Hvis det er uenighet: Når og hvordan skal en ny vurdering foregå?

Når bør man kontakte klinisk etikk-komite?

Hvilken rolle bør statsforvalteren ha?

Pårørendes anledning til å nekte avslutning eller kreve ny vurdering – hvor

langt strekker denne seg?

Kan helsepersonell instrueres til å forlenge helsehjelp de mener ikke kan

forsvares?

Hvordan kan man sikre støtte og veiledning for helsepersonell og pårørende

som står i langvarig stress i konfliktfylte saker?

Når sakene havner i media, hvordan kan de behandlingsansvarlige gi korrekt

informasjon til media uten å bryte taushetsplikten?

Hvilke rolle bør sykehusledelsen og sentrale politikere spille i denne type

saker?

Overbehandling?

På grunn av sterk motstand fra pårørende er noen ALS-pasienter blitt

behandlet i flere år etter at ansvarlige klinikere har vurdert at behandlingen

burde avsluttes. Uenighet kan oppstå selv om kommunikasjonen med pasient
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og pårørende har vært upåklagelig, og selv om det er godt samarbeid innad i

behandlingsteamet. Det å ta inn over seg at aktiv behandling bør avsluttes, og

at dette fører til død, kan være krevende for pasient og pårørende, tross god

informasjon.

Et tilbakevendende spørsmål er om pasienten er i stand til å kommunisere. I

mange tilfeller opplever pårørende dette, mens de som pleier pasienten, mener

at det ikke lenger er mulig å få konsistente svar fra pasienten. I tillegg til

kognitiv svekkelse er det også vanlig at det oppstår en svikt i ALS-pasienters

sykdomsinnsikt (3). En pasient som ikke evner å uttrykke et valg på grunn av

langtkommen sykdom, kan heller ikke sies å være samtykkekompetent: I slike

tilfeller må ansvarlig lege bestemme videre behandling ut fra en vurdering av

hva som er til pasientens beste, og hva pasienten trolig ville ønsket.

Men hva kan vi egentlig vite om livskvalitet for pasienter som ikke kan

kommunisere? Og er det mulig å yte forsvarlig og omsorgsfull helsehjelp når

pasienten ikke lenger kan utrykke smerte og ubehag eller si nei til plagsom

behandling?

Det er ulike syn på om og når respiratorbehandling bør tilbys ALS-pasienter

med langtkommen sykdom (3). Det er mange etiske dilemmaer rundt

behandlingen av denne sykdommen (3–5), men det mest sentrale spørsmålet

er alltid: Hva er nå til denne pasientens beste?

«Helsedirektoratet har utarbeidet to retningslinjer, men disse er
ikke tilstrekkelige til å hindre opprivende konflikter rundt
avslutning av respiratorbehandling»

Helsedirektoratet har utarbeidet to retningslinjer, men disse er ikke

tilstrekkelige til å hindre opprivende konflikter rundt avslutning av

respiratorbehandling (6, 7). Særlig vanskelig blir det når saken havner i media.

Noen tilfeller blir også fanget opp av politikere, som tar standpunkt basert på

ensidig og mangelfull informasjon. Gjennom dette legges et ytterligere press på

behandlere (8).

Moralsk stress hos helsepersonell

Det er tankevekkende at det i noen saker, tross grundige drøftinger i klinisk

etikk-komite og enighet i behandlingsteamet, likevel blir vanskelig å avslutte

behandlingen. Langvarig livsforlengende behandling som påfører pasienten

plager, og som strider mot eget faglig og etisk skjønn, fører til moralsk stress

for behandlingspersonalet. Langvarig respiratorbehandling kan også ha store

omkostninger for pårørende (9). For samfunnet er både behandlingen og

eventuelle konflikter svært ressurskrevende.

Vårt inntrykk er at mange som jobber med ALS-pasienter mener at både

frontotemporal demens og bortfall av evne til å kommunisere hver for seg er

indikasjoner for å avslutte respiratorbehandling (5). Hvis dette skal være

førende, er det et problem at Helsedirektoratets retningslinjer ikke er
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eksplisitte her. Retningslinjene viser til viktigheten av «etiske vurderinger og

vurdering av pasientens kognitive funksjon» når man vurderer

behandlingsbegrensning (7). Dette gir, etter vår vurdering, ikke klinikere

tilstrekkelig beslutningsstøtte og ryggdekning for krevende valg.

I noen av etikk-komiteenes saker rundt amyotrofisk lateral sklerose har

statsforvalteren blitt kontaktet av pårørende som har oppfordret til å gripe inn

når klinikerne planlegger å avslutte behandling. Statsforvalteren kan også bli

kontaktet av behandlingspersonale som ønsker råd og støtte angående

behandlingsavslutning. Noen statsforvaltere lar være å gi råd for å unngå

habilitetsproblemer dersom det senere skulle bli en klagesak. Det er også et

problem at statsforvaltere har ulik praksis i slike saker. Dette er nok en grunn

til at Helsedirektoratet bør klargjøre og utdype retningslinjene om

respiratorbehandling av ALS-pasienter.
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